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As mulheres ja se cansaram de ouvir dizer (e de @&mm) que séo
discriminadas, donde umas desgracadas. Vamos peregiolo, cada
vez em maior numero, que o estatuto de vitima e dpieixosa nao
nos € benéfico, porque nos enfraquece e porque nAos permite
desafiar, em plena igualdade, aqueles e aquelas gusistem que o
poder, é por natureza masculino. Ja nos apercebemogue
reconhecer as nossas imensas forcas, capacidadesatidades,
responsabilidades, é muito mais produtivo do que discurso das
limitacbes
ANécente
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Resumo

O cuidar inscreve-se na histéria de todos serasyidesde o inicio da histéria e da
Humanidade como forma de garantir a continuidadgrdpo e da espécie, inserido
num sistema de economia mista. As mulheres commpetia cuidados que se
realizam a volta de tudo o que crescia e se dekeavMas esta funcdo essencial e
inerente a sobrevivéncia dos seres humanos queiéar tem sido alterada ao longo
dos tempos, ao sabor das mudancas sociais, ecasdentecnoldgicas. Perdeu a sua
insercdo no sistema de trocas e ancorou definieméennas mulheres alicercada na
experiéncia vivida e interiorizada no proprio carpoheranca de todo este passado
cultural fragmentado pela perda de reconhecimeateatbr da paridade na divisao
sexual do trabalho, entre outros, tornam-se oorsspeis pela desvalorizacdo das
praticas de cuidados asseguradas pelas mulheresnthgga mantenham o valor de

uso ndo apresentam um valor de trabalho.

Equacionar o problema do cuidar, sobretudo do cuitlarmal, € considerar o

namero crescente de pessoas com dependénciadigcaeja pela idade quer seja
por outra causa, que sdo cuidadas pelas mulheremlineente na familia, o espaco
privado, sem que esse trabalho seja reconhecide eanstitui um sistema paralelo

de saude.

Com este estudo pretendeu-se identificar as tranaf@es e modos de apoio do
cuidar informal, analisar a existéncia ou néo aeiftgacdes no cuidar, identificar as
motivagcdes de quem cuida, e valorizar o cuidarmé dando-lhe visibilidade.

Para a consecucdo destes objectivos escolheu-semataalologia qualitativa, as
historias de vida cruzadas. Esta pesquisa com tedsicas exploratorias e
descritivas incluiu as narrativas cruzadas de garticipantes que vivenciaram a
experiéncia de cuidar de um familiar com grandeeddgncia fisica, durante um

longo periodo.

Palavras-chave Cuidar, Género, Trabalho néo pago; Vivéncias



Abstract

The act of caring has been recorded in the storalloflive beings, since the

beginning of history and humanity as a way of gntaeing the continuity of groups
and species, inserted in a mixed economy systeoukihg after everything which

grown up and developed was a task belonged to womBen this essential and

inherent function to human beings’ survival, whistcaring for somebody, has been
modified through the times at the mercy of soc&dpnomic and technological

changes. It had lost its insertion in the exchanggstem and based definitely on
women, supported on lived experiences and absanbedde own body. The heritage
of all this cultural past broken up by the losttloé recognition of parity’s value on

job’s sexual separation, among other things, becdhe responsible for the

depreciation of the cares’ practices secured by emgrwhich don’t present a work

value although they support an application value.

Considering the question of caring, mainly the infal care, is considering the
increasing number of people with physical dependgeither for the age or for other
reason, who are looked after by women, normallthenfamily, a private space, is a
work which is not recognized but which constitudgsarallel system of health care.

With this research, we pretend to identify the demand ways of support of the
informal care, analyse the existence or not ofugtias on caring and the motivations

of who takes care, raise the value of informal ear@ bring it out.

For the achievement of these purposes, it was ohasgualitative methodology:
stories of crossed lives. This investigation wikpleratory and descriptive features
includes the crossed narrations of six participamt® lived the experience of

looking after a relative with great physical depemck during a long time.

Keywords: Caring; Gender; Not paid work; Experiences.



Résumeé

Le soin s’inscrit dans I'histoire de tous les atreants, depuis le début de I'histoire
de I'humanité, en tant que moyen de garantir ldimaité du groupe et de I'espéece,
inséré dans un systéme d’économie mixte. Ce seriefames qui accomplissent les
soins mis en place autour de tout ce qui grandieatéveloppe. Mais cette fonction,
essentielle et inhérente a la survie des étres ingnog’est le soin s’est altérée au
cours du temps, au fil des transformations soci@esnomiques et technologique.
Elle a perdu sa place au sein du systeme d’échaegs®st attachée définitivement

aux femmes, étayée par I'expérience du vécu aionigee dans le corps méme.

L’héritage de tout ce passé culturel fragmentélparerte de reconnaissance de la
valeur de la parité de la division sexuelle du argventre autre, deviennent ainsi
responsables de la dévalorisation des pratiquesalas effectuées par les femmes,
qui bien que maintenant leur valeur d’'usage, negurént par une valeur de travail.
Prendre intérét au probleme du soin, en particdgersoin informel, revient a
considérer le nombre croissant des personnes pa@ésame dépendance physique,
soit du fait de I'age, soit pour une autre raisgont les soins sont assurés par des
femmes, normalement appartenant a la famille, #esprivé, sans que ce travail soit

reconnu mais qui constitue une systeme paralletade.

Cette étude prétend identifier les transformatienses moyens au service du soin
informel, analyser I'existence ou non des grattfaas dans le soin et les motivations
de qui soigne, valoriser le soin informel et lunder une visibilité.

Pour la réalisation de ces objectifs, nous avomsschine méthodologie qualitative,
les histoires de vie croisées. Cette recherche cawactéristiques exploratrices et
descriptives, inclut les récit croisés de six ggrtnts, qui on vécu I'expérience du
soin d’'un familier présentant une grande dépendahgsique, pendant une longue

période de temps.

Mots-clé Soin ; Genre ; Travail non rémunéré ; Vécu
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A outra face do cuidar

INTRODUCAO

Vivemos num mundo em transformacéo, em que as rgadase sucedem a
velocidade vertiginosa e onde processos de tranafiiio tecnoldgica e econdémica e
as mudancas de indole social se influenciam mutoi@n® periodo em que vivemos
evoluiu gracas ao desenvolvimento da tecnologiaaeci@ncia mas também ao
pensamento racionalista originario da Europa setesta e oitocentista. A cultura
industrial do ocidente como refere Giddens “foi damola pelas ideias do iluminismo,
pelos escritos de pensadores que rejeitavam &ndia da religido e do dogma, e
que, na pratica queriam substitui-los por formass mecionais de encarar a vida’
(2002:15). E este pressuposto de que os filosassedperiodo partiram, e segundo o
gual, quanto mais o ser humano fosse capaz dewuaaéo para entender o mundo e
para se entender a si proprio, melhor seria capanaldar a histéria a sua medida,
era simples mas convincente.

Mas longe de um mundo previsivel e estavel, &gesl que vivemos é um
mundo de transformacbes que afectam quase tudee dagemos. E nesta ordem
global para a qual a modernidade nos transport@lagdo com a natureza parece
limitar-se apenas a uma relacdo de uso, e o ddseneato imparavel da ciéncia
parece ndo ter em conta outros aspectos sendonaiacitm si mesma. “A
modernidade esta associada a uma relacdo instrainoent a natureza e a ideia de
qgue um olhar cientifico exclui questbes de ordeimaét moralidade” (Giddens,
1997.7). Esta nogcao que na opinido de Giddens é@mntomum, remete-nos para
aquilo a que hoje muitos chamam de crise dos \@lexpressao que se ouve com
alguma frequéncia e ndo raramente associada aidei@aa de crise na familia.

A familia enquanto unidade econémica, em queodymdo agricola envolvia
a totalidade dos seus membros, e cuja principalaiurera assegurar a continuidade
do patriménio, ficou ha muito tempo para tras. Gomrocesso da industrializacao
deu-se uma série de transformacgfes que alterarafundamente a organizacao
sociopolitica, as condi¢des de vida das populag@esrelacdes sociais, e com elas a

propria familia. Os indices demograficos das ulsindécadas tém revelado que a
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A outra face do cuidar

familia, como institui¢céo, tera sofrido algumas emughs, tanto na sua forma como
Nnos seus objectivos, e mesmo até nas relacdes@ngeus membros dependendo
umas e outras das condi¢cbes materiais e dos pes$sspdeoldgicos e culturais que
fundam cada familia. Giddens refere que, de “to@ssmudancas que estdo a
acontecer por todo o mundo, nenhumas sao mais tampes do que as que afectam
a nossa vida pessoal: sexualidade, relacdes, cagamtamilia. Estamos no meio de
uma revolucdo acerca da forma como pensamos dprépsos e sobre a maneira

como estabelecemos lacos e ligagbes com os oufp0§2:57). Ana Fernandes

afirma mesmo que associada a todas estas mudamcatidariedade natural entre

geracoes, espécie de seguro de vida apostado agdgeseguinte e que constitui
parte importante do patriménio cultural, estd cammtida por transformacdes

sociais desencadeadas ao longo deste século” GBE97:

Portugal, tal como outros paises industrializatfb&uropa, confronta-se para
além desta com outro tipo de alteracbes demogsafigaves nomeadamente o
envelhecimento da populacdo. As questbes do ermlbeto tal como as da
deficiéncia e dependéncia fisica equacionam-se dacaumento da esperanca de
vida, 0 que ndo raras vezes se acompanha de studednaior vulnerabilidade, por
vezes incapacitantes, bem como alguma consequéenieuctdo da qualidade de
vida. Os lares, os centros de dia e centros dehiawahto, fazem parte de um
conjunto de recursos, que se por um lado resporidemecessidades sociais, por
outro, ndo raramente, escamoteiam um conjuntoal@enas determinando também
o afastamento social da pessoa do seu mundo quaidransformando esta questao
numa questéao de ordem ética (Costa, 1999).

O aumento de pessoas idosas ou portadoras deédefic que criem
dependéncia fisica é um problema particularmentpoitante em matéria de
solidariedades. Embora o ser humano ao longo doislewital e face as actividades
de vida, ndo atinja nunca a absoluta independ&acipie 0 seu grau de dependéncia
/independéncia esta intimamente relacionado comtasas da vida, reconhece-se
gue existem estadios destas etapas onde a pesspad&iainda ou nao pode mais
ser totalmente independente. A total independénevala-se entdo como um estado

11



A outra face do cuidar

ideal raramente atingido em absoluto (Roper e €eri995), mas o avanco da
medicina e da tecnologia tém permitido que a gramdéoria das situacbes de
doenca aguda sejam resolvidas.

Ao mesmo tempo que se assiste ao aumento da egp@®@vida, assiste-se
também ao aumento do numero de pessoas com doemjeace em situacdo de
dependéncia que exigem cuidados e permanénciasi®8ik001) sublinha também
que a medicina de forma incansavel descobre na@scds, e procura na genética
novas possibilidades de cura. Mas as probabilidadesertezas de algumas dessas
doencgas se manifestarem mais tarde acabam pofotraas o corpo em algo muito
fragil, sentindo-se tanto mais fragil quanto mafor a evolucdo e 0 progresso
deixando a pessoa perante os seus limites feitoedpacidades e dependéncias.

A incapacidade refere-se a limitacdo das activisladecorrente de uma
deficiéncia em termos de desempenho das actividadesonais do individuo,
representando perturbacdes ao nivel da pessoap sefthida a incapacidade
(disability) como “..qualquer restricdo ou perda da capacidade parangeséar
uma actividade de modo ou dentro do padrdo corsldenormal para o ser
humano” (McClellan, 1999:658). A deficiéncia refe a perda ou anomalia numa
estrutura ou funcdo do corpo, independentementsudacausa. As deficiéncias

significam perturbacbes ao nivel de um ou mais agzg®ma deficiéncia “...e
qualquer perda ou anomalia da estrutura ou fungdcolpgica, fisioldégica ou
anatomica (...) € mais abrangente que distarbio, uezaque inclui perdas, por
exemplo a perda de um membro inferior € uma def@@ (idem). Ja a
desvantagem (handicap) diz respeito a condicdalsdei prejuizo resultante da
deficiéncia ou incapacidade. “A desvantagem resdka uma deficiéncia ou
incapacidade que limita ou impede o desempenho nlepapel que é normal
(dependendo da idade, sexo e de factores soctaikueais) para aquele individuo”
(ibid.).

A existéncia destes problemas é sempre dificilcéétar tanto para a pessoa
com dependéncia como para os familiares. Sabendoesea maioria das pessoas

com compromisso fisico é cuidada em casa, pelalifarfiorres, 2004), séo

12



A outra face do cuidar

numerosos os problemas e preocupagdes que ocougmaum dos seus membros
fica incapacitado, ou dependente afectando e atteraodo o sistema familiar.
Contudo, € igualmente verdade que em muitos casssada a fase de adaptacao a
nova situacdo, a familia consegue encontrar fordeas gerir. Esta é a nossa
percepcéo fundamentada por alguns anos de actevjpfadissional relacionada com

a problematica da doenca, da dependéncia e dorcHd®dora a capacidade que
cada familia tem de gerir estas situacdes variefuamgdo de varios factores,
nomeadamente sociais, econémicos, afectivos eraigdfiypodem constatar-se casos
de solidariedade, dadiva e outras tantas motiva¢alez dificeis de compreender
neste nosso mundo global ao qual por vezes nasmetecom crise de valores.

Hoje questiona-se a desintegracdo do sistema ivadicde valores (Pais,
1998) fazendo-se alusdo a uma crescente incertezaudhos da sociedade e das
proprias pessoas que as levardo a procurar nokas ée orientacdo de vida. Na
opinido de Machado Pais, os valores podem ser didten“como crencas soélidas
que se traduzem por preferéncias orientadas poerndieiados sistemas ou
dispositivos comportamentais”’ou entdo “tomados cestmtégias de adaptacédo que
os individuos usam para organizarem adequados naElgseensamento aos seus
meios sociais envolventes”, tornando-se desta forfmdelos ou pautas
generalizadas de conduta, sem que se expligueran®@ate os seus referentes
empiricos concretos”. Subjacente a este concetto ®Seu caracter normativo na
medida em que orientam condutas valoradas e aasstadleterminados contextos
sociais (Pais, op.cit.:18).

Os cuidados na vida humana fazem parte das condaitamdas e ajustadas
aos diferentes contextos sociais. As suas pratiependem portanto das culturas,
das categorias sociais e da sua historia, ligadasoacepcbes de vida e as
representacdes do mundo. O tedlogo e professdiodeffa Sam Keen afirma que “o
homem moderno desviou e degradou a no¢ao do quida’c(2003:120-121).

Embora a necessidade de se implementar uma culturezuidado”, seja
sentida por um numero crescente de pessoas, esta pela reflexdo e pela

consciencializagdo de que essa necessidade se iaip@eno a de cuidar do futuro.
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A outra face do cuidar

Pintasilgo que defende esta ideia, sugere tambéné fundamental que na educacéo
das geracdes mais novas sejam vinculados o req@bite direitos humanos pela paz
e pela tolerancia. E que as pessoas devem serrgulepa“para participarem
efectivamente numa sociedade que assenta na amiacidos direitos e das
responsabilidades e numa visdo mais activa dacipatéo expressa na ética do
cuidado pela humanidade e pela natureza” (Pintasilg98:221).

Colliere (1999) refere que o ser humano, enquamdoviduo e enquanto
espécie tem enfrentado problemas de véria orddongo da sua evolugdo, mas tem
igualmente desenvolvido uma série de cuidados @mueaplicado tanto a si préprio
como aos que o rodeiam, como forma de os solucit@ardar € um acto individual
que prestamos a nos proprios, desde que adquiantosiomia, mas € igualmente
um acto de reciprocidade que somos levados a prestenda a pessoa que
temporariamente ou definitivamente tem necessidadguda, para assumir as suas
funcdes vitais” (op.cit. 235). Pautado por regrasaelos de significacdo carregados
de subjectividade, o cuidar, pode mesmo parecqrralddo de sentido e como tal
desvalorizado. Mas a exigéncia de cuidados e a@agcter imprescindivel ndo se
referem apenas aquilo em que cada época e em lgada € considerado como Uutil
na manutencdo da vida e da saude, mas algo quep$e,ie que ndo diz apenas
respeito a saude como cada um a experiencia indivitente, mas numa exigéncia,
num questionar matuo das existéncias singularespédssoas e na coexisténcia em
comunidade (Honoré, 2004).

A relacdo é constitutiva do ser humano (Rapo863% nascemos fruto da
relacdo e é através dela que sobrevivemos. “Euglggrmite ao homem ser pessoa e
€ este ser pessoa que funda a dignidade do senbuisendo a pessoa um fim em si
mesmo, existe uma intencionalidade e uma finalidaxlseu agir que é proéprio do
ser humano, sendo nesta relacdo que o Cuidadmeeetina (ibid.:105).

O problema do cuidar, intimamente ligado aos temgasmodernidade,
prende-se com outro de grande importancia que s@piestdes de género. Estudos
europeus e nacionais, nomeadamente o Inquéritcohkca Ocupagdo do Tempo
1999 (Perista, 2002) indicam que, sé&o sobretudnudiseres que cuidam de idosos e
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de outros familiares em situacédo de dependén@adaede que nao difere muito da
do resto da Europa a excepcao dos paises nordiaissinformacdoes valiosas vém
confirmar a percepcao que tinhamos, fundamentaddacpatacto permanente com a
realidade do cuidar, permitindo-nos também reflebre esta tematica e levantar
algumas questoes.

Com efeito o cuidar tem estado ao longo dos sé@sdssciado as mulheres.
Pensava-se que estas, em relacdo aos homensrestais aptas e que essa aptidao
estaria mesmo inscrita no seu patrimonio genétiles. a ciéncia, tal como o nimero
crescente de homens com profissfes na area da t&dalemonstrado, que nao se
trata de uma aptiddo mas de uma competéncia ea gesdidade, ndo nasce com
cada individuo, apenas necessita de ser deseraol@ohtudo a heranca cultural
persiste e as mulheres continuam a ser as grames®qgoras de cuidados tanto a
idosos como a adultos com dependéncia fisica, apes®ortugal apresentar uma
das taxas de actividade feminina mais elevadasuwlapg. “O cuidar constitui o
maior papel desempenhado pela mulher no seu perdesvida. Para muitas
mulheres o cuidar dos membros da familia € um cuidarmal que prestam em
simultaneo com o0s seus empregos remunerados focas# (Jones e Trabeaux,
1999:607). Varios estudos tém revelado que osigalgerdidos pelas mulheres ao
desempenharem o seu papel de cuidadoras da fad@dianensos e “ao fim de um
ano este segundo emprego totaliza mais de um méslmEho com 24 horas por
dia” (ibidem).

Tal facto acarreta sérios problemas de conciiag varias esferas da vida.
Talvez porque as mulheres ndo s6 desejam viver rsatiadade que se preocupe
mais com o cuidado dos outros, como também acrediize uma sociedade mais
fraterna e solidaria é possivel, como refere Araehte (2002).

O objecto do nosso estudo é desta forma as prateasidados informais,
distintas das dos cuidados profissionalizados oumdcs. Estas praticas,
indispensaveis a manutencéo da vida, do grupoetauaidade da espécie (Colliere,
op.cit) tém sido ao longo dos tempos asseguradis peulheres, ligadas ao
conjunto da vida e assentes na economia de suls&st inscritas num sistema de

15



A outra face do cuidar

trocas e de reciprocidade. Mas este caracter tegpéncia em relacdo ao feminino
deixa de se verificar se atendermos as orientag@esvalor tanto econémico como
social aos quais as praticas de cuidados tém estgeitas. Influenciadas por valores
de ordem religiosa, econémica, tecnoldgica e soemtlas praticas acabaram por
perder o seu valor econdmico, e por ficar desiaag do sistema de trocas em que
mulheres e homens participavam nas actividadess@agas a sobrevivéncia.

O cuidar dos outros, o cuidar informal opde-seegaidie que tudo € objecto
de troca e ancorou de forma quase exclusiva nasenasl, simbolo do dom ao longo
dos tempos. Como se existisse alguma coisa deuydartientre a mulher e dom que
€ comum a todas as sociedades (Godbout, 1997).

A heranca deste passado enraizado na culturaudada pela falta de
reconhecimento do valor da paridade, na divisdaaedo trabalho, acaba por ser o
grande responséavel pela desvalorizacdo das prateasidados asseguradas pelas
mulheres (Colliére, op.cit.).

Com a conviccdo de que € fundamental ouvir as soaes a partir da
realidade das suas vidas, sendo este também untt@spmdamental numa
sociedade de pleno direito procuramos com estallralmlar conta das vivéncias de
cuidar informal no qual estdo implicitos afectagidariedade e dadiva mas também
grande desgaste fisico e psicologico, procurandtedeodo dar-lhe visibilidade, ja
que “a ndo compreenséo do cuidado como veiculaatialho e esfor¢o tanto a nivel
fisico como psiquico permite o enclausuramento sfar@ da repeticdo” como
sublinha Teresa Joaquim, (2000:201).

Esta dissertacdo desenvolvida no contexto do ndesem Estudos sobre as
Mulheres, tem como propdsito, como ja foi anteriemie referido, conhecer as
vivéncias das mulheres que cuidam ou cuidaram deilidees com grande
dependéncia fisica, também designadas por preatadie cuidados informais.
Entenda-se por cuidados informais os que se opdsncwadados profissionalizados
e desenvolvidos em instituicbes, mesmo que tenhajectovos semelhantes. Sao
justamente estas experiéncias de cuidar, de dadiastambém de aprendizagem e
esforgo, que queremos explorar e descrever nes@ho partindo de uma questao, a
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deprocurar descobrir em que medida o papel das alodas fica limitado ao papel

da pessoa cuidada.

Face a esta questao definimos como objectivos:

- Identificar as transformacdes e modos de apoicuditar informal

- Identificar a existéncia (ou néo) de gratificag;de cuidar na sociedade moderna
- Conhecer as motivacoes das pessoas que prestadasiinformais

- Valorizar o cuidar informal dando visibilidadeste tipo de vivéncias.

Para a consecucdo destes objectivos, a metodoésgalhida foi a de
Historias de Vida. Pineau e Le Grand (2002) defireste método como sendo a
investigacdo e construgdo de sentidos a partiraded temporais e pessoais que
engloba um processo de verbalizacdo da experi@vlaichado Pais é de opinido que
as historias de vida sdo um método privilegiada panhecer aquilo que é objectivo
fundamentado na subjectividade, ja que o relatgrfco € sempre uma pratica
humana e aparece como uma sintese da historid. shusgtifica esta ideia afirmando
que, “o sistema social — na medida em que nadoeexXstn dos individuos —
manifesta-se sempre na vida individual, de tal Bogue pode ser apreendido a partir
da especificidade das praticas individuais” acabgrat se atribuir a subjectividade
“um valor de conhecimento que constitui ponto dedigea para a compreensao da
realidade social” (Pais, 2002:161).

Entendendo a metodologia, “como estratégia proaksgupesquisa” que tera
em grande parte de “derivar de um entrosado bignjve tacteante no processo de
se fazer, entre teoria e empiria”, (Conde, 1993:208erspectiva holistica necessaria
para a compreensao desta tematica, exigiu em mogsnder a opgdo por histérias
de vida cruzadas. Ao inverso de outras metodolpgigagitimidade das histérias de
vida, “tera de se ancorar no principio de uma knabilidade intrinseca, apta para a
permanente adequacdo de guias gerais de biogradspecificidade dos casos a

servir, 0 principio que assim reclama a competénsiioldgica para a
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particularizacdo (da escuta, da analise, da reflex® horizonte das diferentes
experiéncias sociais da subjectividade” (ibid.).

Partindo do ensinamento de Idalina Conde, mas tami& Poirier, para
guem a histéria de vida, enquanto material qualdat‘pode revestir-se daquele
aspecto de exercicio da palavra em liberdade gaetesiza a escrita de um diario
intimo”, exprimindo esta relacéo de si para consifjtal “como para os documentos
pessoais, em particular os diarios intimos, cadegridocos de apontamentos e
correspondéncia, justifica-se a sua transcricaderno”(Poirier et al, 1995:53), a
nossa opc¢ao foi a de apresentar de forma integraisédrias das participantes do
estudo, enquadradas no contexto socio-familiaragdia @ma, privilegiando assim a
perspectiva global e de verificacdo. Esta abordagenstitui a segunda parte do
trabalho, enquanto que a primeira apresenta o drmumanto tedrico da
problematica do estudo abordado numa perspectstarita e, a Ultima parte do
estudo refere-se a analise do contetdo das hstiizida.

Trata-se portanto de um estudo de caracteristiqalsratorias e descritivas
cuja perspectiva € a etnobiografica. Na etnobiggrafomo sublinha Poirier, a
“pessoa é considerada como um espelho do seu tamapeua envolvente” e o
investigador ndo considera a narracdo como um fyagtabado, mas antes como
algo susceptivel de correccdo, adicdo mas tambéimsanPoirier, 1995:30). A
analise de contetdo, ndo sendo um método, maswantesecnica de tratamento da
informacg&o, como sublinha Vala, ird permitir a deso objectiva e sistemética do
contetdo das comunicacgdes. “A analise de frequérerraite inventariar as palavras
ou simbolos chave, os temas maiores, 0s temasamp®Ios principais centros de
interesse” (Vala, 2003:108).
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1. O CUIDAR

Fundamentalmente o que nos faz sentir bem nestdano&o € dominar, justificar

ou julgar mas sim cuidar e ser cuidados
Mayerhoff, Milton in KEEN, Sam (20088}

O cuidar inscreve-se na historia de todos seressyidesde o inicio da
historia e da Humanidade como forma de garantiorgimuidade do grupo e da
espécie. E parte integrante da vida, e de entostosl animais o ser humano é aquele
gue apresenta menos capacidades para sobrevivea aaséncia de cuidados. A sua
fragilidade faz com que ao nascer, seja de imediatacado perante a possibilidade
de morrer se nao for cuidado. Colliere, que defezwta ideia sublinha ainda que
“cuidar é e sera sempre, ndo apenas indispensavielaados individuos mas a
perenidade de todo o grupo social” (1999:15). Msa fin¢cdo essencial e inerente a
sobrevivéncia dos seres humanos tem sofrido maddes ao longo dos tempos, ao
sabor das mudancas sociais, econémicas e tecreadOm tempos remotos garantir
a sobrevivéncia era um facto quotidiano sendo-témme tal como hoje a expresséo
tomar conta e velar ou simplesmente cuidar queeseptam um conjunto de actos
que tem por fim e por funcdo manter a vida dosssax@s (ibid).

Elaboradas a partir da fecundidade, as praticascdiomdos edificam-se a

volta de tudo o que é fértil, de tudo o que d&da.vi

As mulheres competem todos os cuidados que seamah volta de tudo o que
cresce e se desenvolve, e isto até a morte: tooma clas criangcas, mas também
dos doentes e moribundos, pois ndo é verdade quiaraon a vida comunicam
também com a morte. Sdo estas praticas de cuidalarpo e a experiéncia
secular das praticas alimentares na origem daoldedas das propriedades das
plantas, que sdo o fundamento de um conjunto deicgsade cuidados,
desenvolvidas pelas mulheres no decurso da evoldg&ustéria da humanidade
(ibid:33).
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Alicercada na experiéncia vivida e interiorizadaproprio corpo, a pratica
dos cuidados tem sido tradicionalmente conotada @&deminilidade com base nos
“atributos naturais” das mulheres, aparentementeilitfalores de melhor
desempenho nesta area, conferindo mesmo prestigiera os realizava sobretudo
os cuidados a maternidade, como refere Simdes1)200

E através do corpo que se comunicam os cuidadndpsa transmissdo desta
mensagem de vida apenas possivel através da exqeria fecundidade, do parto e
do nascimento. “Cuidar € assim aquilo que liga peaue deu a vida ao corpo da
mulher que a esta a dar e ao corpo da criancajgda a nascer. Este lago cria-se
pelas maos, o tocar, mas também pela utilizacaelateentos simbolos de vida: a
agua, as plantas e os seus derivados: oOleo, l@egfiones que por seu lado ligam ao
universo e garantem uma proteccao” (Colliere, api@). E o valor econémico dos
cuidados interligados ao conjunto da vida, da codage e assente numa economia
de subsisténcia, identificava-se com um dos aatoddh, inscritos num sistema de
trocas e de reciprocidade. “As mulheres, partejaguotdavam os doentes, quer na
familia quer na comunidade, e praticavam medicipeeralendo umas com as
outras,” (Abbott e Wallace, 1990 in Sim0es, op2#).

Ja aos cuidados ao corpo ferido ou que exigiawrgsffisico, pertenciam
aos homens. Estas praticas, originarias da guetleacaca, incitavam os homens a
procurar descobrir o corpo por dentro e a explor@atabando por se desenvolver
em técnicas mais precisas que virdo a ser as dbsitus e posteriormente as dos
cirurgides. E esta diferenca entre as praticasiados desenvolvidas pelos homens
e pelas mulheres num passado longinquo ajudadgapé dos Doutores da Igreja,
que ao colocarem nas bases da doutrina cristaveddamonastica, a negacdo do
corpo sexuado, particularmente pelo voto de cadgiderdo contribuido fortemente
para modificar a concepcdo de todo um conjuntordécas de cuidados e o seu
significado (Colliére, op.cit.).

A partir da Idade Média e até ao final do sécubo, o corpo dissociado do
espirito € sentido como fonte de impureza. S6 umpocsofredor e desfavorecido

pode ser alvo das préticas dos cuidados, pelo gumrcepcdes que orientam as
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praticas de cuidados neste periodo sdo difereBtarpo € desprezivel, fonte de
corrupcao e de pecado; os cuidados ao corpo séntanto possiveis, mas com uma
margem claramente definida — sdo o suporte dosdogespirituais. E assim que
submetidas a este bem delimitado objectivo, as eneth consagradas, colocam
durante varios séculos as suas vidas ao servicdatges, obrigando-se a respeitar
tanto para si proprias como para os outros todaasteslitos ligados a negacao do

corpo (ibid.).

Esta oposi¢ao do corpo a alma transforma as psalieauidados em torno da
fertilidade e da fecundidade em praticas imoraiicéas, ao mesmo tempo que
transforma as mulheres que as praticam em figuedlitas e sinistras (ibid.). A
este propésito Segalen sublinha também que nasdsmgs agrarias, os homens
temiam o poder inscrito no corpo da mulher, rodesamdle inUmeros interditos
gquando estava menstruada. “Ao cuidar dos doentesjaa a vida, € também
feiticeira, pode dar a morte” (1999:247).

Com S. Vicente de Paulo (1581-1660) a filiacdo rstica dos cuidados sofre
uma ruptura. Este sacerdote de origem operariacorngregacoes beneficentes e
organiza movimentos de mulheres prestadoras deadmsd mas sem vinculo
religioso, que desenvolviam a sua actividade nomsnpopulares de onde eram
originarias. Mas o cuidar permanecia “um dever @ un@ trabalho, razdo pela qual
era um acto de amor, cujo esforco ndo era pago’e(dioeira, 1999 in Simdes
2001:27). Como existia neste periodo um reforcoalor espiritual dos cuidados, e
o estado religioso era considerado superior aal@dtaco, era assim conferida uma
marca de superioridade social a quem cuidava. @ontuseu servico permanece
gratuito “o que € completamente diferente do valer uso, em que ha troca,
reciprocidade” (Colliére, op.cit.:71). De Gérand@ado pela mesma autora afirma a
este proposito que “ha trés relacdes principaiseeas homens: dar, receber e
trocar”. A ultima supfe a igualdade, ou a indepan@éreciproca, as outras duas

pressupdem a desigualdade (ibid.).
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A partir do século XIX o cuidar passa a ter val®@o,uexiste troca,
reciprocidade, profissionaliza-se. Contudo, a asf@o cuidar ndo se esgota na
profissionalizacdo. Esta representa uma partest@amée, a dos cuidados informais, é
remetida para o privado e personificada na mulBeestas préaticas de cuidados,
como as desenvolvidas pelas mulheres consagradlaspyrma enorme fonte de
recursos porque € mao-de-obra gratuita, que nuwntsiti objecto de estimativa de
um trabalho, porque ndo é medido nem em termoslidados efectuados, nem em
termos de penalidades. Por isso, sublinha Colliérear consciéncia do valor social
dos cuidados, identificados com a mulher que ceidammpreender a significacdo
simbdlica que orientou essas praticas durante mmféporque o cuidar, tal como
Colliere o entende, é algo complexo que ndo setdimai conjuntos de actos

puramente racionais:

Cuidar é conciliar-se com for¢cas geradoras de daaue o corpo € um lugar de
encontro e expressdo .e ajudar a viver aprendendo a conciliar forcas
diversificadas, aparentemente opostas mas de ¢achplementares. Os cuidados
sdo fonte de prazer, de satisfagdo, de expresséande relagdo; pacificam,

acalmam, aliviam, dispersam os tormentos, tentaniar o sofrimentdibid.:49)

Cuidar neste mundo, como refere Hesbeen, é algaliguespeito a todo o
corpo social, em que cada cidaddo assumindo asfsuges familiares e civicas,
procura observar o homem, as instituicbes e asripgdpécnicas nas diferentes
sociedades, a fim de estabelecer os elos de smréi. “Cuidar de tudo o que
compde o mundo e de tudo o que contribui pararatarada dia mais humano, eis o
gue poderemos designar por missdo da comunidadehdomnos” porque a
humanidade precisa de cuidado para existir no mundo perpetuar (Hesbeen,
2004:24).

Mas se cuidar dos outros, transforma o mundo lgmraais humano a boa
vontade n&o é suficiente. E preciso interessaekeque dizem, pelo que propéem e

manter-se vigilante. “Cuidar neste mundo signifitzbrucar-se sobre a vida, dar
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atencdo a vida e identificar as dificuldades pametrar as solugdes” sublinha Petit
(2004:90). O acto de tomar conta do outro ndo é atitade passiva, observa a
mesma autora, porque tomar significa tornar seuesta apropriacdo exige

intromissdo. Torna-se entdo necessaria uma certel@a para que ndo nos

apropriemos nem do cuidado nem da pessoa cuidadaorg a necessidade de ser
cuidado, tal como a de cuidar seja essencial aalmmam geral e ao ser humano de
uma forma particular, esta forma de estar no mumge, é cuidando, acarreta
algumas exigéncias: exige aprendizagem, praticampd e exige bons costumes,
implicando que aqueles que se dedicam ao cuidamsdptados de virtude (ibid.).

Jean Watson, uma pensadora importante na areadiw aefirma que “o ideal
e o valor do cuidar, é claramente ndo apenas qeralcpisa, mas um ponto de
partida, um local, uma atitude que ter4 de se taurma desejo, uma inten¢do, um
compromisso e um julgamento consciente que se esaifem actos concretos”
(Watson, 2002:60) sublinhando ainda que a essé@ngiaalor do cuidar podem ser
futeis se ndo contribuirem para uma filosofia dgdac Nesta filosofia de accdo é
necessario colocar algo de nosso, o que implicainteacdo, uma vontade e uma
decisdo antecipada que se cumpre pouco a poucestk forma de cuidar faseada
nao faz sentido cuidar dos doentes sem cuidar tesjgee deles cuidam.

Aquele ou aquela que cuida, sublinha Petit “n@néactor que desempenha
um papel, mas sim uma espécie de camaledo quaadgua diversidade de habitos
num unico dia, que se introduz no mundo do outmaatitude de empatia e ai se
adapta” (Petit, op.cit.:101). Esta atitude de empate se colocar no lugar do outro,
exige-lhe ao mesmo tempo que ndo se deixe imexgndo se deixe perder, nao
deixando de ter em conta cada elemento culturelalse familiar que constituem a
sua identidade, a sua histéria mas também o sedceste saude. Enfrentar
diariamente a dor o sofrimento e por vezes a mortetas vezes em condi¢Oes de
trabalho dificeis € uma tarefa ardua e exigentej®s@or isso necessario cuidar de
quem cuida.

Os cuidadores, mais do que quaisquer outros témssieade que se cuide

deles. Porque “cuidar é uma arte dificil, que temeracom a incerteza do ser, a sua
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fragilidade e a sua diversidade” (ibid.:102). A lgesnatica de cuidar do agir

(Honoré, 2004) nao € exclusiva dos profissionaisalade. Coloca-se em todos os
aspectos do agir privado, e tal como esta, assent@flexdo, no procurar saber
como é que uma instituicdo cuida dos seus act@@®o € que os diversos

cooperantes cuidam uns dos outros.

Entendido numa perspectiva de reparacdo assoamadarar e ao tratar, ou
entendido na perspectiva de manutencédo, 0 cuidge e&empre um coOmpromisso
com o outro na maioria das vezes dificil. Por iBaposo sublinha que “cuidar
também é sofrer” e nesse sofrimento torna-se fuedtah cuidar daqueles que
cuidam. A humanizacdo dos cuidados de saude nae ped vista apenas na
perspectiva do doente. “Quem cuida € humano e siecdambém de cuidados”
(Raposo, 2003:95). Porque o cuidar esta relaciomado respostas humanas que
dependem de interac¢Oes entre o ambiente e pessependem de conhecimentos
mas também de capacidades para negociar, emboesacamplexidade e exigéncias
nem sempre sejam reconhecidas. “NOs as vezes falammo se cuidar néo
requeresse conhecimentos, como se cuidar de algo@m exemplo, fosse
simplesmente uma questao de boas intengcdes owatealprosa ...” ( Mayerhoff in
Watson 2002:55). Mais do que uma intencdo ou ateagéherada, entendido como
uma arte dificil, um compromisso ou apenas um palgopartida, o cuidar &
indissociavel das competéncias afectivas mas ndsode limitar a estas porque

exige igualmente saberes formais.

1.1. O CUIDAR FORMAL, O CUIDAR EM ENFERMAGEM

O caracter imprescindivel do cuidado, a sua exigénéo se referem apenas
aquilo em que cada época e em cada clima € coad@eomo Util na manutencao
da vida e da saude, mas algo que se impde, coniateublonoré, “a exigéncia de
cuidado nado diz respeito somente a saude tal cada am a experiencia por si

mesmo, individualmente. Ela esta na interpelacdduan@as nossas existéncias
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singulares, na coexisténcia em comunidade” (20@}: Foram eventualmente estes
0S pressupostos, entre outros, que levaram Florbigetingale (1820-1910) a
procurar profissionalizar o cuidar. A sua educaeaexperiéncia terdo contribuido
para esta decisdo. Perante uma Europa em guewaenorme sofrimento humano
gue a mesma acarretou, Nightingale defendeu a sidadse de formalizar o cuidar
com base nas necessidades de cuidados que asfenogas e doentes exigiam, mas
também nos *“atributos naturais das mulheres”. “B®rgazdo testemunham as
mulheres paixao, intelecto, actividade, moraltera afinal um lugar na sociedade
onde nada disso pode ser aproveitado? (....). Teatessidade de aspirar a uma vida
melhor para as mulheres” (Kéappelli, 1991:560). des@lo estes os argumentos de
Nightingale para convencer a opinido publica deessidade de profissionalizar o
cuidar.

Efectivamente foram as motivacbes espirituais e dmitdrias que
influenciaram decisivamente a profissionalizacaacdiolar e a criagdo do primeiro
corpo de enfermeiras. A estas era exigido um codigoconduta proprio, o de
pessoas responsaveis, correctas, trabalhadorasegsacrificavam, obedientes aos
médicos e simultaneamente portadoras da ternutandemae, que obteve grande
aceitacado do publico, ao ponto de serem frequemtienpeiblicitadas e apelidadas de
“anjos de socorro” pela imprensa britanica da ép&aa as mulheres era uma
ocupacao atractiva na medida em que lhes pernstidnay a vida, permitia-lhes
também ocupar uma posigao respeitavel na comun{@mterham, 2001).

“Na realidade Nightingale incorporou os melhangbutos da mée e da dona
de casa no seu ideal de enfermeira” sublinha Cbake(op.cit.:266) e esta serd uma
imagem que se ird manter durante largos anos, enmba@apitulo seguinte seja a
primeira guerra mundial, onde novamente estesuaisisao realcados. Como refere

Thébaud, “a enfermeira, mistura de santa e de nmé@ersonagem feminina mais

! A guerra da Crimeia (1854) in COCKERHAM, W. CSdtiologia de la Medicina”, Pearson
Education, Madrid, 2002
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louvada: os soldados temem a entrega que sigsifibmeter-se aos seus cuidados.”
(1995:47).

Embora Nightingale tenha sido capaz de definirdigsdo de enfermagem
como uma profissdo honrada e com pressupostos bémdds, nomeadamente a
necessidade de conhecimento e formacédo em vaedas, & sua filosofia contribuiu
de alguma forma para perpetuar o papel tradicidaanfermeira como uma mulher
controlada e supervisada por um vardo, o médicakg@bam, op.cit.). E contudo
inegavel o contributo de Nightingale para a pradisalizacéo do cuidar, ou praticas
dos cuidados formais, que no contexto deste trapa#i@io utilizados como
sinénimos.

A historia da profissdo de enfermagem nao é dedafguma o objectivo
deste trabalho, mas na qualidade de profissionaudtar esta abordagem historica
pareceu-nos fundamental. Sousa Santos (2002)eretex a ciéncia social tem que
compreender os fenOmenos sociais a partir do seqgtié os agentes conferem as
suas accgoes, e se parte daquilo que procuram@sssdimente sentidos para o cuidar,
pareceu-nos fundamental rever as suas origens,epoisno bem sublinha Honoré
(op.cit.) as préticas do cuidado, profissionaisnéo, ndo surgem subitamente, tém
antes uma proveniéncia enraizada numa culturasBmrconhecer sua origem, nédo é
procurar conhecimentos histéricos mas antes reddescom sentido esquecido,
sendo esta a nossa preocupagao.

A ideia de que se aprende a cuidar marcou a p#ofidesde o seu inicio.
Nightingale reconhecia a compaixdo como necesspdae 0s cuidados de
enfermagem, mas reconheceu também a necessidadmniecimentos sobre
higiene, nutricdo, estatistica bem como o desemielto da capacidade de
observacdo e de competéncias administrativas (Kérdl994). Na sua filosofia a
pessoa humana é considerada em todas as dimefisidas,intelectual e espiritual,
sendo igualmente considerada a sua capacidadepensebilidade para mudar a
situacdo existente. A importancia dos factores anthis tanto na prevencdo da
doenca como na recuperagdo da saude foi tambénmadd, reconhecendo que

7

esta ndo é apenas a oposi¢cdo a doencga, pelo quanceito de saude significa
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igualmente “la volunté de bien utiliser chaque c#tpa que nous avons” (op.cit.:5).
A concepcao do cuidar na filosofia de Nightingalelesta forma, um servico a
humanidade, baseado na observacao e na expergmc@nsiste em proporcionar a
pessoa doente ou com saude, as melhores condigésivgls para que a natureza
possa restaurar ou preservar a sua saude (ibid.:46)

No cuidar em enfermagem existe uma relacéo paatientre os conceitos de
cuidado pessoa, saude e meio, que estdo no centlisaiplina, mas as concepcoes,
entendidas como operacdes através das quais deefpima uma ideia, evoluiram
ao longo de todo o século passado, influenciadasi@oos fendmenos sociais que
por sua vez induziram alteracfes na filosofia ddaru Referimo-nos ao sofrimento
humano vivido no decurso da crise econdmica dos &imda nos Estados Unidos e
da segunda guerra mundial.

Virginia Henderson foi o nome que marcou a escefedperiodo — a escola
das necessidades. Para Henderson o cuidar € taskisééncia a pessoa doente ou
com saude, nas actividades que a propria ndo pesirgbenhar, por falta de forcga,
vontade ou de conhecimentos por forma a conservarrestabelecer a sua
independéncia na satisfacdo das suas necessidadizsnientais (Kérouac, op.cit.).
Esta tedrica de enfermagem, preocupada acima dectud a pessoa definiu catorze
necessidades fundamentais no seu modelo conceptlaionadas com as
dimensdes que caracterizam o ser humano. A dimdriegica, a psicoldgica, a
social, a cultural e a espiritual, presentes enmaaada das catorze necessidades.
(Phaneuf, 1993; Kérouac, op.cit.). Na medida emtqde o se humano procura a
independéncia, a funcéo especifica da enfermeirsiste em ajudar a suprir junto da
pessoa aquilo que Ihe falta para estar completej@undependente.

Mais recentemente a escola ciring de que séo porta-voz Jean Watson, ja
referida neste trabalho e Madeleine Leininger, ishbm o cuidar com algo que
engloba tanto os aspectos cientificos, humanogumentais e expressivos como o
seu significado, indissociaveis uns dos outros ¢to de cuidar (Kérouac, op.cit.).
Por isso a pessoa que cuida tem como caractesistidacto de compreender os

outros como seres Unicos, com sentimentos progridistingui-los, enquanto que
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guem néo cuida é insensivel para com o outro, eéaependo os seus sentimentos, e

nao sabendo distinguir uma pessoa da outra de feigndicativa

Algumas das caracteristicas perceptiveis do cujderséo reveladas em accdes e
atitudes, sé@o particulares, mas ndo sao uma fourea ¢o cuidar. Contudo tais
pontos de vista e dados sobre o cuidar, fornecesrfexmas de contrastar o cuidar
com o0 ndo cuidar para alcangar uma melhor compieeths fendémeno” (Watson,
2002:65).

Este breve resumo da evolucao histérica do cuitieergfermagem para além
de procurar relembrar o sentido do cuidar teve émlicomo finalidade situa-lo
numa determinada linha de pensamento, que é a deldilae Leininger cuja teoria
norteou a realizacéo desta pesquisa.

Véarios estudos tém demonstrado que as enfermaraenfermeiros
identificam o cuidar com a sua profissdo. E estestfio “é atravessada por dois
aspectos centrais e interligados. A permanéncigrdtica de cuidados como a
grande razdo de ser da profissdo e o facto de peyeurso historico se confundir
com o feminino” (Simbes e Amancio, 2004:71). Cootuds representacbes do
cuidar nao revelam a mesma uniformidade.

Entendendo a representagcdo como um sistema dpretterdo da realidade
que regula as relagcdes dos individuos com o sea engie regula as suas praticas
(Abric, 1994), as enfermeiras de diferentes cultuegpresentam significados
diferentes do cuidar (George, 2000): as enfermemagricanas, por exemplo,
associam o cuidado ao alivio do stress e ao confertquanto que as canadianas
afirmam que o cuidado é principalmente apoio. Bang&z as enfermeiras polinésias
no Havai identificaram o cuidado como o partilhamcos outros as formas culturais
personalizadas, e acrescentaram a generosidadefeomande obter harmonia entre
as pessoas e 0 seu ambiente. Parece assim exiatiliversidade de significados de
cuidar embora a necessidade dos cuidados sejasalive

Segundo Leininger os cuidados profissionais diereragem comportam

modos de ajuda, baseados numa ciéncia e numauamni@nha que se aprende, e que
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respeita os sistemas de cuidados tradicionais @nudigsionais que suportam a vida
e a morte. Sdo baseados em conhecimentos tramag)l@apreendidos pelo estudo
da estrutura social, a visdo do mundo, os valoes @mntextos do meio de diversos
grupos. Para esta tedrica, a pessoa, € um seragueate ser dissociado da sua
heranca cultural. As suas expressoes e 0 seu dstiwida reflectem os valores, as
crencas e as praticas da cultura. (Kérouac, gp.&it.a saude, mais do que auséncia
de doenca, € um ponto num continuo, que se referengas, valores e formas de
agir, culturalmente conhecidas e utilizadas, aderpreservar e manter o bem-estar
do individuo ou do grupo, e de executar actividagegidianas.

Para Leininger (George, op. cit.:299), o cuidare#énido como “as accodes e
actividades dirigidas para a assisténcia, o apoia oapacitacdo de outro individuo
ou grupo com necessidades evidentes ou antecipaalas melhorar uma condicao
humana ou forma de vida ou para encarar a mort@d. &cobes culturalmente
baseadas e sdo de trés tipos: conservacdo/ madwitafw cuidado cultural,
ajustamento/ negociacdo do cuidado cultural e adrepizacao/ reestruturacdo do
cuidado cultural.

Os cuidados de enfermagem ou o cuidado culturabmeonngruente é
definido como “0s actos ou as decisdes e assis&napoiadoras, facilitadoras ou
capacitadoras cognitivamente baseadas, que saoradals para se ajustarem aos
valores culturais, crencas e modos de vida de wividuo, grupo ou instituicao,
visando proporcionar ou apoiar o atendimento delesaignificativo, benéfico e
satisfatorio, ou os servigcos de bem-estar” (ib@D)3

Na medida em que os actos sao elaborados pajastarem aos valores, 0
ajustamento do cuidado cultural ou negociacéo iiradgdes e decisdes profissionais
criativas no sentido de apoiar, facilitar ou cafzcas pessoas de uma determinada
cultura, a reter ou preservar valores relevantef®mea a que possam manter o seu
bem-estar, recuperar da doenca e saber encarficiéraza e a morte.

A repadronizacdo ou reestruturacéo inclui as exgfue ajudam o cliente a
reorganizar ou modificar grandemente a sua formadiepara um padrdo de saude
benéfico e mais saudavel, enquanto séo respeitasdesores as crencas do cliente.
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Este modelo pretende descrever os componentesoda tka diversidade e
universalidade do cuidado cultural tal como a sutra o apresenta no modelo
Sunrise. Trata-se de um mapa cognitivo (figurari)yee de um nivel mais abstracto
para um menos abstracto se representa o cuidatloatied o cuidado congruente
com a cultura, como a propria os designa.

FIGURA 1
Modelo Sunrise de Leininger que descreve as dimeresda diversidade e da
universalidade do cuidado cultural

CUIDADO Cul TURAL
DE ML

Individuos, familias, grupos e instituigdes

!

Sisternas de salude diversificados

Declsdes e agdes de
Praservagao,

LEGENDA
— == = = |nfluenciadores
Influenciadores direcionais

Fonte: GEORGE, Julia B. — “Teorias de Enfermagem — @sl&amentos a pratica de Enfermagem
— 42 ed., Artmed Editora, Porto Alegre, 2000
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A sua finalidade, é a de auxiliar o estudo do moolmo os componentes da
teoria influenciam o estado de saude e o atendon@oporcionado aos individuos,
familias e grupos de uma cultura sendo por issteguado a estudos qualitativos e
etnograficos nos quais a importancia reside emotbeisco que €, em explorar a
esséncia e os significados do cuidado (ibid.).

Abordada a questdo da evolucdo do cuidar formalliensada a teoria dos
cuidados transculturais parece-nos importante tidacuidar do agir, que foi outra
das nossas inquieta¢cdes. Ao falarmos de cuidagidoestamos a colocar-nos numa
preocupacdo orientada pelo desejo de estar diggdopara a possibilidade de
contribuir para o enriquecimento de conhecimentssleeres na area do cuidar, o
que faz todo o sentido para nés enquanto enfermeira

Como sublinham Honoré e Leininger (op.cit.) nagstexum sentido Gnico
para as diversas maneiras de agir, como nao pexete um sentido de cuidar que
corresponda a uma verdade absoluta e universal.&Magportante questionar 0s
valores que emergem desse agir, ou seja, 0s vaoreguais se refere o cuidado.
Leininger reforga esta ideia sublinhando que é mapte conhecer “a visdo émica”
das pessoas sobre os cuidados, como estas osesnterngraticam e relacionar esta
fonte de conhecimentos com as perspectivas étasmasrdfermeiros e das enfermeiras
por forma a ajustar os cuidados as necessidadesatidade do presente (Leininger,
1978 in Tomey, 1994:429)

Para Leininger, estudar o cuidar é importante g tazées fundamentais:
em primeiro lugar o constructo dos cuidados é algo fundamental para o
crescimento, desenvolvimento e sobrevivéncia desssbumanos; em segundo,
explicar e compreender os papéis do cuidador eedeptor de cuidados nas
diferentes culturas é fundamental para prestaradossl culturalmente congruentes;
finalmente os cuidados e 0s seus sentidos devenlagste para que possam persistir
engquanto componente essencial do tratamento, b&m-es sobrevivéncia das
pessoas e das suas culturas através dos tempom@eej 1981,in Tomey, 1994).

Foram razOes semelhantes que nos permitiram eq@aacm problema de

poder cuidar de quem cuida, sem esquecer quendadoupor estar dependente. A
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estas razBes acrescentamos outra e que € tambérooaniecdo, embora uma e
outra se encontrem interligadas: a primeira refeci®e com a invisibilidade do
cuidar, cuja importancia parece estar cada vez ameacada. “O papel do cuidar
esta ameacado pelo aumento da tecnologia médiestrangimentos de burocracia-
gestdo numa sociedade na idade nuclear. Ao mesmpotdem havido uma
proliferacdo de técnicas de cura e tratamentosaagifrequentemente sem se olhar
aos custos” como sublinha Watson, (2002:63). A seéguelacionada com a sua
imprescindibilidade porque a “preservacdo e o avalw; cuidar como um esforgo
qguer epistémico quer clinico, € uma questdo imptatgpara a enfermagem no
presente e no futuro” (ibid). Por isso estudar idlaue o seu sentido assumem uma
importancia particular tanto para a enfermagem cpara a humanidade uma vez
gue os cuidados no presente como no passado dd@enmédos por factores de
ordem politica, econémica e social e reflectem m-bstar da sociedade. “Los
valores politicos, religiosos, econdmicos, de pasao y culturales, asi como el
contexto del entorno, ejercen gran influencia enceidados humanos y sirven para
predecir el bienestar de los individuos, familiagrypos” (Leininger, 1978 in
Tomey, op.cit.:433).

1.2. O SENTIDO E A SIGNIFICACAO DO CUIDADO

Como te cuidamos! Nao estas s6 nem de dia nenoitle de meia em meia hora
movemos-te para manter a pouca flexibilidade quelaite resta, vigiamos cada
gota de agua e cada grama da tua alimentacdo, damaxs remédios a horas
certas, antes de te vestir damos-te banho e massgugra fortalecer a pele (...)

Para qué tanta azafama? ALLENDE, Isabel — Paula

O caracter universal dos cuidados tem apresentadma$ e sentidos

diferentes ao longo dos tempos como ja pudemodicaripela sua evolucao

33



A outra face do cuidar

histérica. O Dicionario Enciclopédico da Lingua tAguesa (1992) remete para a
grande versatilidade do termo, que tanto pode tdemado como adjectivo ou como

substantivo: quando utilizado na primeira formaesagalgo que é calculado,

pensado, reflectido, revisto ou esmerado. Por elkengu posso afirmar que no

contexto desta pesquisa, esta € uma questdo quer ratgncdo cuidadosa; como
substantivo significa desvelo solicitude, atengiecaucao, vigilancia ou a aplicacao
do espirito a alguma coisa ou em fazer alguma ceigmquanto for necessario
prestar-te-ei todos os cuidados — ou simplesmenteuidarei de ti, enquanto

precisares — em ambas as formas estd implicita acgdo que se refere a
determinada maneira de agir que € a de cuidar.ugstdo da perspectiva de cuidar
nao diz respeito somente as accoes de cuidar d®gsesloentes, deprimidas ou
feridas. Na verdade, importa nas praticas espanifnte cuidadoras, qualquer que
seja o papel do actor, perspectivar o cuidado coabjectivo de questionar seu
sentido” (Honoré, 2004:30).

Para Walter Hesbeen citado por Honoré a nocado dkarcassenta uma
perspectiva cuidadora que se inscreve “numa ennol@é@través da qual o conjunto
de actores de uma estrutura, qualquer que sejaaafuswdo, participa no
desenvolvimento de um espirito de cuidar” espeg#se que se caracteriza por uma
grande humanidade que diz respeito a cada pesso@&sia seja a pessoa cuidada ou
guem cuida ou mesmo quem € responsavel pela t@y(sip.cit.:37). Porque “cuidar
significa também ter cuidado com alguém no acolhtme na atencdo, na
preocupagao com o seu bem-estar, na satisfac&udasiecessidades” significando
igualmente, quando se trata de criancas, velarspelaaducacao e pela sua formacgéao
(ibid.:32).

Trata-se entdo de forma de atencdo particulargglispensada a uma pessoa
numa situacao também ela particular. Por isso meameeles que escolheram uma
profissdo na area da saude, ndo podem so poreisdersominados como prestadores
de cuidados, na medida em que esta é uma activielddente e complexa. A
natureza da actividade de cuidar, exige ao prestado espirito profunda e

genuinamente humano, manifestado pela preocupagéspeito pelo outro, e pelas
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accoes pensadas e criadas por uma determinada @esgoupo, nao permitindo que
0 estatuto seja adquirido apenas através de unga@duou qualificacdo (Hesbeen,
2001). Muitos profissionais, sejam enfermeiros, ic@s] assistentes sociais ou
outros, podem habitualmente ou em situacbes penexarcer a sua profissdo sem
cuidar, porque a ajuda que prestam, e que ndo deixer importancia, “é a partida,
limitada porque depende essencialmente de actiggdds ao corpo da pessoa — 0
corpo objecto — mas ndo verdadeiramente a pessp&crpo sujeito” (Hesbeen,
op.cit.:17). De uma forma mais frequente cuidagnifica hoje ocupar-se de uma
pessoa doente ou dependente prestando cuidadgsiapgos ao seu estado com vista
ao seu restabelecimento ou autonomia, tendo peespr “o ideal e o valor do
cuidar é claramente, ndo apenas qualquer coisaumamnto de partida, um local,
uma atitude, que tera de se tornar um desejo, of@AGAO UM COMPromisso e um
julgamento consciente que se manifesta em actosretos” (\Watson, op.cit.:60).
“Cuidar significa enfim, revelar-se aplicado aquijoe se faz (...) a significacédo é
aqui aquilo de que a accéao de cuidar € sinal: wonmgpreensao partilhada por todos,
ou por um conjunto de actores” enquanto que odemidica, nesta compreensao,
uma orientagdo da significacdo, um projecto” (Hénop.cit.:32).

O sentido do cuidar visto nesta perspectiva podeestendido como a
compreensao que dele se tem no momento em qusedstea em consideracao e na
situacdo particular em que a pessoa que cuida sentea, de acordo com a
orientacdo que procura dar a sua existéncia. Ederdesta forma o sentido do
cuidar é singular e é evolutivo com o tempo e #&sagbes, ndo podendo ser
explicado mas compreendido e o que é dito sobemtid® ndo se pode compreender
se a pessoa que fala nao for reconhecida e n@r@ehecer como pessoa detentora
de uma experiéncia propria como clarifica Honoré.

Existe no cuidar uma singularidade que é espedificpele ou daqguela que
faz a experiéncia, e esta singularidade evolui ooi®mpo e com as situacdes. Por
outro lado o sentido do cuidado ndo pode ser desaem explicado. Embora se
possam explicitar e enunciar orientagcdes de semzgosignificacbes, este apenas
pode ser compreendido. Compreender o cuidado @qudirgar o sentido que lhe é
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dado, sentido esse que é proprio de quem faz aiémp@. “As aproximacdes nos
modos de compreensao, as aproximacdes de sentd@nda cada um a sua
singularidade. O sentido de uma accdo de cuidagoogrio daquele que faz a
experiéncia”. (op.cit.:39).

O que pode entédo ser compreendido e pensado g@rspectivas e sentidos
diferentes. Assim falamos do cuidado na perspeeibeamomica, espiritual, informal
ou formal como por exemplo o cuidar em enfermaganseja as formas como este
se d& a conhecer, formas essas que sdo para cata pertadoras de um sentido.
Na medida em que cuidar dita uma accao, a de ggode alguém ou de alguma
coisa, significa também agir, produzir um efeitcgreer uma influéncia, efeito esse
que pode ser esperado ou nao, logo o agir tambénubea significacdo propria
tanto para o actor como para aqueles que sao t@shas da accao qualificando o
actor e a sua pratica. “A esséncia do valor doacumbde ser fatil a ndo ser que
contribua para uma filosofia de accdo que tem de ser julgada unicamente pelo
bem-estar da pessoa que esta a ser cuidada” (Watsoit.:60)

O sentido exprime entdo uma inten¢gdo, uma orieoagé# pode surgir como
a manifestacdo de um hébito ou de um reflexo mepm@ pessoa em causa pareca
nao o ter. “O habito, com efeito, como disposicédquirida pela repeticdo do agir
com frequéncia da mesma maneira, ndo esta despisentido nem para aquele que
age por habito nem para o contexto onde ele age adesdo” (Honorée, op. cit.:40).

Sobre a experiéncia do cuidado Honoré salientaaspectos: em primeiro
lugar o seu caracter pessoal, na medida em que elatraco individual que
caracteriza a actividade de cada um no mundo e tesse ndo € totalmente
exprimivel porque é irredutivel as informacdes 8 aonhecimentos; o segundo
aspecto tem a ver com o facto de experimentarys@mnciar. E essa vivéncia pode
ser entendida de duas maneiras, ou pondo aquilcestdeem causa a prova das
nossas preocupacdes, ou vivenciar a situacdo exgdando sentimentos,
disponibilizando-se para o ponto de vista daquile sg experiencia; por ultimo ter a
experiéncia é algo que nao se refere apenas aengedNao se refere apenas as
informacBes e os significados relativos as situsc@s pessoas e as coisas, mas
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também a lembranca do sentido que elas tiveram perto momento e em
circunstancias particulares. “Experimentar sigaifitvenciar e pér a prova, verificar
as qualidades ou o valor de qualquer coisa ou mildue), cuidado € também uma
vivéncia na medida em que pbe a prova as qualidadesores que ndés atribuimos
aos outros e a nds préprios” (ibid.:116). Implicanpreensao, que € estar envolvido
com, partilhar, vivéncia da crise, sofrimento ezpra

As abordagens fenomenologicas do cuidar pare@mecgir para opinides
semelhantes sobre a experiéncia de cuidar. SiR@3(213) sublinha que tanto na
perspectiva de quem cuida como de quem recebedasda relagdo constitui-se
como uma dimenséo essencial e complexa da experi@naa por ambos e que a
qualidade do cuidado esta directamente relacionanaa qualidade da relagéo. “A
relacéo de cuidado pode adquirir dimensdes e diescultivariadas (...) A relacao
de cuidado é acompanhada de uma troca, um corhpartie experiéncias vividas
entre cuidadores e seres cuidados”. Moreira (20f&je que “cuidar de um doente
terminal em casa representa para os cuidadoresnénfrsituacbes com que nao
estdo habituados a lidar e a responder a exigémzaperadas” (op.cit.:14) e que
esta determinagdo, mesmo em condicfes muito difieaiplica-se pelo facto de
guem cuida considerar o cuidar como um dever eabrigacédo pessoal fundada nos
afectos. “A obrigacdo e o dever sdo percebidos seniido de moralidade e de
obrigacdo pessoal pela afectividade que tém um qeti® (ibid:80). Refere ainda
gue “o processo de cuidar pode constituir um aeppositivo para os cuidadores
representando uma fase de amadurecimento e creggingestes” (ibid.:103).

Contudo a generosidade o desejo de cuidar deralgd® se traduzem de
forma automatica em competéncia para o fazer, pomyudar € uma actividade
complexa. Keen (2003:123) justifica a sua compledélreferindo que “mesmo no
melhor dos casos, cuidar de alguém num cenarimdéné familiar pressupde um
exército de questdes dificeis que temos de enfrdptdit reforca ainda mais a ideia
da dificuldade de cuidar afirmando mesmo que “auédama tarefa dificil que so se

podera encarar sob uma perspectiva ética” (Petg:20).

37



A outra face do cuidar

1.3.0 CUIDAR NA PERSPECTIVA DE GENERO

As actividades de cuidar tém permanecido ao loragoséculos na esfera do
feminino, sendo por isso facil de compreender tefafinidade existente entre as
mulheres e as actividades relacionais, para ass qt@am desenvolvendo
competéncias ao longo do tempo. Contudo, o Ultiéoule também tem procurado
demonstrar que o facto de as mulheres terem essgeténcias, nao foi impeditivo
de desenvolverem outras, tal como os homens téandalsido competéncias para
cuidar e proteger (Torres, 2001). A entrada dasemak nos territérios masculinos,
bem vincada na actualidade tem mostrado que namids interditas a “natureza
feminina” e que por isso a diferenca sexual dostigapdo € um problema de
natureza mas de cultura e talvez de leis, ou pelmosida auséncia delas.

Ao homem séo tradicionalmente associadas atritaaio® 0 de grande forca
fisica, o0 gosto pelo poder e uma maior capacidadmdtrolar as emoc¢des, enquanto
gue a fragilidade, a submissédo, o desejo de tkosfile a tendéncia para mais
facilmente exteriorizar as emocdes sdo consideratitsitos das mulheres. “E toda
a educacao das criancas as prepara para que Jhesngessada a sua identidade
sexual prescrita” (Campenhouddt, 2003:100) esperand cada um manifeste os
tracos relativos a sua masculinidade ou a sua fihaite, tracos que se inscrevem
no corpo, nas maneiras de ser e de se movimentaa, reaneira de gerir a sua
autonomia e o0 seu aspecto.

Efectivamente pela socializa¢do das raparigas peasa trabalho doméstico
como também “uma relacdo intima com o mundo datadais que permitem manter
a vida” (Joaquim, 2000:197;200) e esse excessaidadns com 0 outro por vezes
nao lhes permite autonomia e espaco préprio. Poslemi@io afirmar que o cuidar é
uma questao de género.

O género pode ser entendido como 0 pensamentasistema de crencas que
englobam os estereétipos e representacfes soboarasteristicas e papéis de

homens e mulheres na sociedade (Amancio:1994)teEpasece continuar a ser um
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problema da pés-modernidade como referia Sandmdimtptambém ha algum tempo

atras.

Historiadores e antropélogos mostram que a mameina a sociedade ocidental
contemporénea estabelece os limites entre a cuituaanatureza é nitidamente
moderna e, a0 mesmo tempo inseparavel da cultudicodomia cultura e natureza
reaparecem de modo complexo e ambiguo em outrasicbps nucleares para o
pensamento ocidental moderno: razdo e paix6es oacdEs; objectividade e

subjectividade; mente e corpo intelecto e matéisicd; abstracto e concreto;
publico e privado....Tanto na ciéncia quanto na nasstura a masculinidade é

identificada com o lado da cultura e a feminilidaxen o da natureza em todas

essas dicotomias (Harding, 1993:24)

Matos sublinha também que “a categoria género ndisd@ para si um
territério especifico, em face da insuficiéncia admspos tedricos existentes para
explicar a persisténcia da desigualdade entre maghe homens” e que pela sua
caracteristica relacional “a categoria de génerocyva destacar que a construcao
dos perfis de comportamento feminino e masculiningese em funcdo do outro
uma vez que se constituiram social, cultural eoh@mente num tempo, espaco e
cultura determinados” (Matos, 1996:46).

As relacbes de género sado assim constituintesetgdes sociais baseadas
nas diferengas hierarquicas que distinguem os sexyuos isso sdo formas primarias
de relagbes de poder. A Organizacdo Mundial de &a@MS) igualmente
preocupada com as questdes de género e com a éomma estas condicionam a
saude das mulheres, assume a sua importancia. daurpr definir o conceito
sublinha que a distincdo entre sexo e género n#cik jA que os termos se
encontram relacionados. A palavra sexo refere-seasacteristicas bioldgicas e
fisiologicas que diferenciam homens e mulheres. adaypa género destina-se a
evocar 0s papeéis que sao determinados socialn@ns®ja, 0s comportamentos, as
actividades e os atributos que uma sociedade aasapropriados para os homens e

para as mulheres.

39



A outra face do cuidar

Enquanto os aspectos relacionados com o sexo ndanmmuito de uma
sociedade para outra, em relacdo aos aspectosndeogg variagcdo € enorme. Sao
exemplo de caracteristicas de género o facto dexgnplo nos Estados Unidos, tal
como na maior parte de outros paises as mulherdgmigan menos que 0os homens
para um trabalho similar; ou o facto de na Aral@adita, os homens terem o direito
de conduzir automovel e as mulheres nao terem,

(http://www.who.int/gender/whatisgender/en/, em1042004. Ou ainda o facto de

guase por todo o mundo e também em Portugal sexenulaeres quem faz a maior
parte do trabalho doméstico e dos cuidados naasvéases da vida como revela o
“Inquérito Nacional a Ocupacéo do Tempo, 1999” igtar 2002).

O estudo “Geracles e Valores na Sociedade Contémgaot (Pais, 1998)
revelou também, que sdo sobretudo constrangimedgosrdem econdmica que
levam as pessoas a defender que os cuidados & idoggessoas com dependéncia
devem ser assegurados por instituicbes e nédo peldid. Donde se pode concluir
que as solidariedades entre as geracdes continpanteacer aos quadros de valores
dos portugueses, e estas (Fernandes, 1997; Vakmnnd®98) persistem nas
sociedades urbanas industrializadas embora a $emsitade varie ao longo dos
ciclos de vida das familias, e tenham manifestaddesentes, nos diferentes grupos
sociais, apesar de todas as mudancas que témdocoarfamilia.

Mas o estudo de Ana Fernandes (op.cit.) revelaéamipue as solidariedades
familiares, fortemente interiorizadas em todos iegia sociais fliem mais pelo lado
feminino e que a matrilinearidade é uma das suastesisticas.

No periodo pos segunda guerra mundial na maiopdises da Europa e no
nosso pais alguns anos mais tarde, o Estado-Pnoiad&zia supor que o estado
gueria cuidar, mas o seu declinio parece provamtrdrio. Ainda que seja verdade
gue o bem-estar da sociedade é capaz de ser maaissirem fontes multiplas em
vez de um unico fornecedor (Mishra, 1995) é tamhéndade que as formas de
assisténcia social, na medida em que dizem respeitderesses mas também a
valores, terdo que se basear em principios difsseakigindo uma abordagem
igualmente diferente, porque “quando se trata aesgreo modo de refazer as redes
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sociais, 0s lagos sociais, retoma-se como modeinragem idilica da familia (...)
modelo de familia como que cristalizado no tempzem ter sofrido exactamente
esses processos de reestruturacdo ou desinstélizam@o” como refere Joaquim
(2001:60-61). Para Mishra esta é uma questdo quéctedéncia para ser ignorada e
exemplifica. “E provavel que deslocar a respongiide dos cuidados aos
deficientes e aos idosos em situacdo precaria dorspublico para o agregado
familiar (leia-se: para as mulheres) tenha impbeasc graves em termos de
desigualdade entre os sexos” (ibid.:140).

No nosso pais a rede de apoio familiar € uma redmtteajuda feminina, na
qual se pode incluir uma grande quantidade deltrab®o pago, nomeadamente os
cuidados de saude realizados no ambito da esfereédfica. Estes, ndo sendo
guantificados e por isso mesmo desvalorizadosfus@tamentais para o sistema de
saude, sem 0s quais este ndo subsistiria. SousasSarado por Joaquim (1998),
fala mesmo numa sociedade de providéncia que podeéefinida como o conjunto
das “redes de relacbes de interconhecimento, denlmecimento mutuo e de
entreajuda baseadas em lacos de parentesco eavigahatravés das quais pequenos
grupos sociais trocam bens e servicos numa basmedantil e com uma légica de
reciprocidade semelhante a relacdo de dom estymtad®lauss” (Sousa Santos in
Joaquim, 1999:183). Sublinha ainda que e dadasamteristicas da sociedade
portuguesa, “0os custos mais pesados do bem-estal guoporcionado pela
sociedade-providéncia recaem inevitavelmente ndlseras enquanto os habitos ndo
se alterarem” (Joaquim, 1999:183).

O aumento consideravel da esperanca de vida, gsegsms da medicina e o
desenvolvimento da gerontologia acabaram por amaa situacdo particular. E
frequente hoje em dia coexistirem trés geracOeadidtos na familia, e sdo “as
mulheres do meio” as responsaveis tanto pelos @avelhecidos como pelos
proprios filhos. “E neste momento que se exercaguente a sua capacidade de
dar” (Sgalen, 1996:128). E esta geracdo de mulhesesegunda metade da vida
conhece conflitos até ai desconhecidos. Podendesessario abandonar o emprego
para se dedicar a uns e a outros. Esta expostas@etepsicoldgicas graves quando
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0S seus pais muito idosos perdem a autonomia ersant dependentes para a
satisfacao das suas necessidades fundamentais.

Em matéria de cuidados tanto a criancas como doadabm necessidades
especiais, relacionados com idade, doenca ou dépelagd a investigacdo tem
revelado que as familias representam a principatefde cuidados e que a maior
parte desses cuidados é assegurada pelas mulReressa, op.cit.).

Também na sociedade portuguesa se tém assistididtin@ess décadas, a uma
rapida aproximacdo dos padrdes de participacaonddseres e dos homens no
mercado do trabalho, mas tal evolugdo ndo tem adonpanhada de participacéo
equivalente dos homens no trabalho doméstico eestiggao de cuidados a familia,
ainda que se verifigue uma lenta insercdo dos hemerdominio do trabalho ndo
pago. Esta realidade, como sublinha Perista (gp.faz com que tempos e
temporalidades das mulheres se tornem complexdsiplosi e sobreponiveis. E os
multiplos papéis atribuidos as mulheres conduzeama compressao ou mesmo
supresséao de alguns dos seus tempos nomeadantentpaode lazer.

A presenca no agregado doméstico de pessoas aquéiasxigem cuidados
especiais impde disponibilidades e permanéncidstuadmente dificeis de gerir no
quotidiano. Sendo esta uma situacdo que abrangi8%gregados familiares.

Nestes em que a prestacédo de cuidados duranteéosdiaretudo assegurada
por familiares, em 13% dos casos, € por um fantitanem e em 50% € um familiar
mulher quem desempenha essas tarefas. A mesma aefimre ainda que “entre as
pessoas que em resposta a questdo se costuma puedtalos a pessoas adultas
dependentes, afirmaram fazé-lo sempre, 86% sé&oemslh(a percentagem de
mulheres reduz-se para 74% quando se consideramdngduos que afirmam
prestar esse tipo de cuidados sempre ou com freigyén(Perista, 2002:462-463).
No mesmo estudo a percentagem de mulheres queaeassumir sempre este tipo
de tarefas é de 49%, apresentando um valor mudrirpo da percentagem de
homens que afirmou nunca prestar cuidados a adddfpsndentes, que é de 52%.
Isto significa que sdo as mulheres que assegurgmase totalidade dos cuidados
diarios a adultos dependentes. Comparando mulleefgsmens com emprego, a
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sobrefeminizacéo dos que costumam sempre prestados a pessoas adultas em
situacédo de dependéncia atinge os 88%.

O cuidar de familiares idosos ou dependentes daittades pode incluir-se
nas redes de entreajuda familiar, 0 que signifex@onrer a utilizacdo social do
parentesco, e esta ndao pode ser reduzida “a umcautm”, ja que em muitos
contextos € vivido “como um acto desinteressadobrdi®2u in Vasconcelos,
2002:510). Mas na medida em que sdo as mulheregraamles fazedoras da
solidariedade familiar e que os cuidados, na maéore da vezes pesados e dificeis
de suportar, tanto do ponto de vista fisico comoop&gico, estdo a seu cargo, as
mulheres, vém-se divididas entre estas exigéncass de origem profissional, pelo
que a prestacdo de cuidados a familia surge assmo @otencializadora de
desigualdades de género, num fendémeno que atragesagbes como salienta
Perista. “Também ao nivel do cuidar, as geragdes joeens reproduzem, e até de
modo reforcado as diferencas de género: se os ampazhomens com idades
compreendidas entre os 15 e os 24 anos dedicaméeila apenas 22m em cada dia,
a prestacao de cuidados fisicos e vigilancia decas, as raparigas e mulheres do
mesmo grupo etario despendem 1h 42m neste tiprefas” (op.cit.: 462).

O cuidar constitui o maior papel desempenhado pelatheres no seu
percurso de vida, e para a grande maioria delasidar dos membros da familia é
um cuidar informal que é desenvolvido em simultamem os seus empregos
remunerados fora de casa. Presentemente, a maawimulheres desempenham os
papéis de esposa, profissional, cuidam das crigmqg@Es e sogros com pouca
colaboracdo dos maridos, entidade patronal ou govglones et Trabeaux, 1999).
“Infelizmente, na sociedade actual, o papel de tpdes de cuidados esta
desvalorizado” (ibid.607).

O problema da desvalorizacdo e do esquecimento asgociados com ja
pudemos constatar com toda a heranca culturat@ibe do cuidar e a sua afinidade
com o feminino, apesar de todas as transformagi#e tociais como as que se
registaram no Ultimo século. E que os cuidados,ooauidar continua a ser

“expressdo de uma identidade e o trabalho é unmsacgdo de mercadorias e
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servigos”(Clement, 1996 in Joaquim, 2001). E mesme estas actividades sejam
imprescindiveis, ocupem tempo e causem desgadi® ¢am termos fisicos como
psicoldgicos, raramente sdo reconhecidas. Esta@as#e reconhecimento, mais do
que uma questdo de qualificacdo, ou caracter &eitim do trabalho, liga-se
sobretudo ao estatuto daquele que o realiza e Wdugar na sociedade. “Tudo se
passa como se as mulheres desvalorizassem o gue”t(feerrot, 1986 in Joaquim,
1997:428).

O cuidado com os outros, constitui grande parteodalizacao das raparigas
como foi sublinhado, e “ao serem educadas paradado, elas foram marcadas pelo
seu caracter afectivo, em oposicédo ao caractauimsntal do trabalho visto como
técnica e ndo afectivo” Mas na medida em que afiemed sdo as prestadoras de
cuidados por exceléncia, “esse excesso de cuidados|hes permite autonomia,
espaco proprio” tornando fundamental que seja plenaaaprendizagem do sentido
dos limites (Joaquim, 2002:200).
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2. O DOM: DAR, RECEBER E RETRIBUIR OU APENAS TROCAR

Na teoria econOmica classica do mercado (Campehh®dd3) cada agente
econoémico persegue apenas 0s seus interesseaggeisbora a posterior agregacao
dos mesmos conduza a um sistema de ajustamentm&ico dos precos e das
quantidades, de forma a que o resultado final, s&igevele como um interesse
particular, mas algo que possa ir ao encontro thvesse geral. Mas outras coisas
parecem circular nas sociedades de todos os tepapgslém do util ultrapassando o
racionalismo econémico que governa as instituighess acontecimentos que se
sucederam na histéria dos homens.

Nas sociedades antigas, com economias e direiprgeederam os actuais,
as trocas de bens, riquezas e produtos entre diudisj ndo se limitavam a simples e
vulgares trocas como o demonstrou Marcel Maussl(2@€to porque nesses grupos
sociais, como o préprio sublinha, ndo eram os iddivs que trocavam mas as
colectividades nas quais estes se inseriam e gtieamante se obrigavam a trocar e
a assumir contratos. Nao eram exclusivamente aasdie interesse econémico que
se trocavam “sdo antes de mais amabilidades, destitos, servicos militares,
mulheres, criancas, dancas e festas (...). Em guewdacao das riguezas mais nao é
do que um dos termos de um contrato muito maid genauito mais permanente”
(ibid.55-56).

Nestas sociedades, a dadiva entendida na pupesudsignificado, ou seja, a
dadiva gratuita ndo existia como refere Mauss. ikglds circulavam com a certeza
de que seriam retribuidas, de que existia ciradde. “Contrair dividas, por um
lado pagar dividas por outro, eis o “potlatch” ®otlatch”, caracteristico e comum
a varios grupos “ndo € mais do que o sistema d#gatitrocadas” exemplo de um
sistema de dom generalizado (Mauss, 1950:106-H3fas formas de circulagéo das
riquezas, prestacdes e contraprestacdes, na téogisnde Mauss, sdo desenvolvidas
de forma voluntaria, embora revestidas de um enaanécter de obrigatoriedade
sob pena de guerra privada ou publica, em quereiadi e deveres de consumir e
retribuir, se podem assemelhar aos direitos e dsvde presentear e receber,
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parecendo manifestar-se ao mesmo tempo simétricostgrios, e onde tudo parece
misturar-se. “Misturam-se as almas nas coisas;umaisi-se as coisas nas almas.
Misturam-se as vidas e eis como as pessoas e s&s guisturadas saem cada uma
das suas esferas e se misturam: o que é precigsameontrato e a troca” (ibid.:81).
Mary Douglas (1989) que estudou a obra de Maussesabdadiva é de
opinido que a condicdo de gratuitidade da dadivapode ser levada a letra, pois se
o for, ndo existira nunca um unico dom no mundob&m partilhe a ideia de que
nao existe dom gratuito, a autora lembra que eesdigdo do dom, deve ser
analisada de outra forma, porque se entendidawnsigeificado mais puro corre-se
o risco de persistir uma contradicdo, uma vez quelalivas, e a de sangue em
condicbes de anonimato € exemplo da gratuitidadeepoeléncia, ocorrem num
determinado universo regido pela obrigagdo do damiyerso esse que escapa a
compreensao dos seus actores, onde eles propriosvelam incapazes de o

compreender.

Le dom prétendument désintéressé est une fictioracpord trop d’importance a
l'intention de lui qui donne et a ses protestatioostre toute idée de récompense.
Mais en récusant toute possibilité de réciprocié,coupe le fait de donner de son
contexte social et on le prive de toute sa sigaificy rationnelle (Douglas,
1989:99).

O dom, ndo é mais do que um simples elemento, desistema vasto e
completo como refere Douglas (op.cit.) reforcanohola que um pouco por todo o
mundo, e tdo longe quanto a histéria da civilizagée permite ir, a forma mais
frequente de trocar de bens €& comprometer-se ces) rekm ciclo aberto de
obrigacGes, de dar e retribuir. O dom deixa en&esedl singular, e pode ou néo fazer
parte de cada individuo, para se transformar em@ug deve ser visto num sistema
de reciprocidade, que envolve a honra tanto daquelala como daquele que recebe
e que inclui também a solidariedade humana. Pargl@m ou a dadiva “é assim ao
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mesmo tempo o que se deve fazer, o que se deumreze que é contudo perigoso
tomar” (Mauss, 1950:166).

Para Campenhoudt (op.cit.:140) a dadiva represémta@a estrutura no
sentido em que cada uma das suas trés componearteeceber e retribuir, n&o
existe e ndo se compreende sendo em funcdo dasefa@®es com as outras duas,
que ela implica e relanca num processo circulamdaivel”.

Godbout (1997) procurou também reconhecer a existédo dom nas
sociedades modernas. Segundo refere parece axstalmente uma nogéo de dom
que rejeita a gratuitidade e que esta parece “dsconutra coisa. E que, associada
ao dom esta implicita uma ideia complementar, queea relacdo de dom é acima de
tudo um fendmeno de reciprocidade. E esta, enqdant@amento do dom, pode ser
restrita, se for entre duas pessoas, tratando-seedprocidade simétrica, ou
generalizada, que se for em cadeia, assume a fenr@nsmissao. Mas, com uma
ou outra caracteristica, ndo deixa de ser recigaoe!.

Contudo, ndo é esta a sua convic¢cao acerca do Riana.rebater aquela que

em seu entender € a opinido predominante enungerasshrgumentos:

Em primeiro lugar ndo ha sempre retribuicdo noidertiabitual (...). Tomada no
sentido das coisas que circulam, a frequéncia do wulateral é notavel: sangue,
orgaos, voluntariado....”

Em contrapartida e inversamente, a retribuicdo éaswezes maior do que o dom.
Quando hé retribuicdo, esta Ultima afasta-se gerabndo principio mercantil.
Muitas vezes os parceiros parecem ter prazer eeqdidibrar constantemente a
troca relativamente a equivaléncia mercantil, ga, ssm manter-se num estado de
divida reciproca.

A retribuicdo existe mesmo quando nado é desejada@omo compreender esta
retribuicdo de primeiro tipo, recebida mesmo cordraontade do doador sem
regressarmos ao espirito do dom? (...). Por oatto ke, se alargar a definigdo de
retribuicdo para nela incluir as retribuicbes glteapassam a circulacdo material
dos objectos ou dos servicos, entdo ha semprdugio, e essa retribuicdo é

considerada importante pela maior parte dos doadore
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H& vérias retribuicdes do dom: a gratiddo quesakeita, o reconhecimento, esse
suplemento que circula e que néo entra nas caritasetribuicbes importantes para
os doadores. Se essa retribuicdo ndo existir, o @dathado, o doador considera
que ficou a perder. Mas a retribuicdo ndo se ernmommde a maior parte dos
observadores tiveram sempre tendéncia para a sityrtir de uma perspectiva
fundada na equivaléncia do mercado.

Por fim e estranhamente, a retribuicdo estd fragoeante no préprio dom, na
inspiracdo do artista, na transformacdo pessoal eqperimentam os doadores,
espectacular no caso daqueles que doam um rimyaums que evidentemente sdo
menores nos outros casos. Mas mesmo os voluntéoiesideram que recebem
muito das pessoas que ajudam. H& uma retribuicédiata de energia para aquele

que da, ele é engrandecido” (op.cit.134-136).

O dom ou seja a capacidade de “dar sem calculatime@ este autor, reina
sobretudo no universo das relagdes pessoais doamaaderno e “conserva o trago
das relacbes para além da transaccao imediatal’ Z4di). Tendo em conta que ha
bidlogos que defendem que a esséncia de um serévivma memoria, que no
presente, preserva o passado, com o dom passa-$endmeno idéntico. A sua
dindmica e extensdo sao temporais e verticais, agmojgue o mercado tende a
eliminar o passado. Segundo Godbout o valor do Egbora exista escapa ao
calculo, porque o valor do laco é o valor do temgpe o mercado tende a substituir
por uma imediatez extensivel no espaco, extraindat@de temporal.

Embora a dadiva possa ser encontrada em toda e, parseu lugar
privilegiado € a esfera privada, o local das redaciiterpessoais por exceléncia e
nesse universo o valor do dom n&o é um valor dm tneercantil, mas um valor de
uso. “Esse uso das coisas que o dom constitui -de@sam bem ao servico de um
laco — raramente €, de facto, incluido no concdéovalor de uso, que tende a
reconhecer apenas a utilizagdo imediata da casexeluir que ela esteja ao servico
do laco” (ibid.:244).

Sobre o lago, mais concretamente o laco sociah@le apresentar-se de tés
formas que correspondem a igual nimero de esfarasfera do mercado, a esfera
politica e a esfera doméstica. O principio quendefa esfera do mercado é a
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facilidade e possibilidade de se sair da relag@ndo um dos agentes envolvidos
nao esta satisfeito; na esfera politica a relaggala-se sobretudo pela discusséo e
pelo debate mas na esfera doméstica o principiongoera é o da lealdade, por isso
esta “Ultima esfera, é geralmente considerada corfaxal do dom na sociedade
moderna” (ibid.:35). Na esfera domeéstica os pawseindo sdo escolhidos e a
possibilidade de romper com eles, é mais dificil.|&os de parentesco associados a
fidelidade e proibidade fazem com que o princigdedldade seja a forma que mais
se aproxima do dom tradicional, e aquilo que seleera produzir uma recompensa
como se existisse algo que obriga as dadivas @air@ serem retribuidas.

Alvin Gouldner referido pelo mesmo autor € de djmngue a familia € o
dominio onde se passa da reciprocidade ao domigmogmte dito. E na familia que

o dom se aprende e onde ele é vivido com maionsidade.

E a propria familia que se baseia no dom, na aideium laco de dom: a unido de
dois estranhos para formar um nucleo, daquele g#eclugar menos estranho, o
lugar da prépria definicdo do que ndo é estranliamdlia (...) Este encontro entre
dois estranhos, que produz o ndcleo da familida#, ancontornavel da relagéo de
dom, o ponto onde comeca toda a tipologia, o imgwmslo laco social, o lugar de

nascimento, de aparecimento do laco social (Godbputit.:44).

Mesmo que um dom faca sempre parte de um sisterdardanais vasto, e
gue seja necessario inseri-lo para o compreendeorarario do mercado, este é um
gesto completo que também precisa de ser compceerdiquanto tal antes de o
inserir no sistema de dom.

Douglas (op.cit.) refere que a cada tipo de relagioesponde um dom, e o
gesto do dom é a Unica maneira de atribuir sigmfica uma relacdo particular.
Talvez por isso Mauss afirme que “a ligagdo quédiva estabelece com o doador e
o donatario é demasiado forte para os dois” (op6GsH).

Embora a dadiva ndo se limite apenas aquilo queatlitp, existe uma
relagdo muito proxima entre os termos dom e grdadle. Em termos de mercado
obter algo grétis significa adquirir alguma coiséraco de nada. Quer dizer que,
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aquilo que é gratuito ndo tem valor de troca. Maduifo pode significar também
gue nao tem utilidade evidente, se aplicado a aguooisa que se faz para nada.
Logo ndo tem valor de uso. Para quem da algo, feigna ndo exigéncia de
retribuicdo, e quando nos referimos que alguémafamacoes gratuitas, queremos
dizer que ndo tém fundamento, ndo tém prova. Estesnplos sugerem-nos a
ambiguidade e a contradicdo que o significado @désvpas gratuito e gratuitidade

encerra, mas Godbout justifica:

Em primeiro lugar evidentemente a importancia usianente afirmada da
gratuitidade e espontaneidade de dom.

Em seguida a unilateralidade real de um ndmero iifapte de dons e mesmo a
existéncia de dons unilaterais (...). Nao é necessécorrer imediatamente a
hipétese de gratuitidade para explicar a unilatade, muitas outras explicacdes
sdo possiveis. Podem projectar-se trés casos:

Que o dom instale os parceiros num estado de dé@uedacaracteriza o lagco social
intenso. A amplitude dos ciclos dos dons e contiadostaura um estado de divida
mutua e permanente. Cada parceiro considera dayits ao outro. E aquilo a que
se chamam lagos que tendem a tornar-se incondisiqng. A explicacdo da
unilateralidade reside entdo na histéria entreais pharceiros, da qual o observador
nao vé mais do que uma sequéncia temporal.

Que o dom circule numa cadeia circular ou sem fim) assim a maioria das
pessoas que fazem servico voluntario, afirmameegbido muito na vida de modo
gue é normal que retribuam. E o observador qudicgem unilateralidade, ndo vé
mais de facto, do que uma sequéncia espacial.

Restam enfim os Ultimos casos, o residuo unilatbtasmo se o fendbmeno é muito
mais raro do que poderia parecer a primeira vistéadons unilaterais existem:
doadores de sangue de 6rgdos etc. Mas suspeiteessef preciso explica-los no
quadro mais geral do conjunto dos dons (...) pompda diz que, mesmo neste

caso, o doador, no seu espirito ndo esteja adazaretribuicdo (ibid.:250-251).

Como o sublinharam Mauss (1950), Douglas (1989%@bGut (1992) a ideia
do dom situa-se numa perspectiva oposta a perggetiiitarista. E sempre parte de

um sistema de dom mais vasto, e ainda que sejass@&t® inseri-lo para o
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compreender, ao contrario do mercado, este, é wsto gompleto que também
precisa de ser compreendido enquanto tal, antes idserir no sistema de dom

propriamente dito.

2.1 AS FAMILIAS: SISTEMA DE TROCAS E DE CUIDADOS

O problema deste estudo ndo dispensa a abordagdamdéa, local das
trocas intensas e do dom por exceléncia como $uzbBodbout (op.cit.).

Fundada em “necessidades naturais” a familia é apumeoo ndcleo duro a
pedra fundamental de toda a sociedade e é nelaagjugeracbes adquirem a
responsabilidade para com os seus membros (Sed8e®). Num espaco que € ao
mesmo tempo fisico, relacional e simbdlico, a famihanifesta-se como o lugar
privilegiado de estruturacdo da realidade, a pattir construcdo social dos
acontecimentos e das relagbes mesmo das que ppaszcer naturais.

“Com efeito, é dentro das relacdes familiares, c@aino sdo definidas e
regulamentadas, que 0s proprios acontecimentos idta imdividual que mais
parecem pertencer a natureza recebem o seu sigiufecatravés deste sao entregues
a experiéncia individual: o nascer e o morrer,escer, o envelhecer, a sexualidade,
a procriagao” (Saraceno e Naldini, 2003:18).

Segalen sublinha a este respeito que o parentesostitui uma instituicdo
intermédia entre o individuo e a sociedade”, quérdoui para amortecer os choques
das transformacfes econOmicas e sociais, ja qub age circula no interior das
familias e que possa parecer apenas econdomicewesse de forma mais ampla nas

circulagdes simbolicas e culturais.

O capital cultural é produto do que Bourdieu demamaihabitus principios saberes,
valores que estdo literalmente inscritos no compegrporados no individuo. E na
familia que se adquire esse primeiro sinal distinte pertenga a um grupo social.
Capital economico e cultural sdo a dupla face dosnmoe processo mas

contrariamente ao primeiro que se partilha, o segundo se divide, desmultiplica-

51



A outra face do cuidar

se pelos herdeiros desde que os pais tenham aupeg@® da inculcacéo
(1999:118).

Campenhoudt (2003) sublinha também que, este @psodializacdo que se
adquire na familia desde os primeiros anos deémdst € dhabitusprimario, que
prossegue no decurso das fases seguintes nomededamaeascola e no trabalho,
dando-se a aquisi¢do de imabitussecundario.

Embora as rela¢des entre os membros da familieeasam regides, classes
sociais e meios profissionais, cada época tem caithéormas familiares distintas
que revelam frequentemente imagens contraditOEaa. par da familia enquanto
espaco de autenticidade, de solidariedade, deid#da e de afectividade intensa,
podemos encontrar também imagens da familia copegesde inautenticidade, de
opressao, egoismo excessivo e violéncia. Estaseimsagpostas e até contraditorias
podem conviver lado a lado, mas podem também fpade de um imaginario
nomeadamente daquele que “subentende a legislaga@eliticas sociais: quer se
fale de recuperar os valores familiares ou de afeom solidariedade familiar”
(Saraceno e Naldini, op.cit.:19). Existe contudpajue as aproxima e que € por um
lado o seu caracter a-historico e, por outro ladacto de se pensar na familia como
uma realidade homogénea no seu interior e recatdemdmo tal em qualquer
contexto social e historico.

Com efeito a partir da segunda metade do %&¢.todos os paises do
Ocidente pareciam partilhar um certo nUmero dectanigticas na sua organizacao
social, nomeadamente o0 seu sistema familiar. Asilitsn deste periodo
caracterizam-se por um grupo doméstico, normalmeatéipo nuclear, definidas
“‘como a coabitagcdo e cooperagdo socialmente recm@sede um casal com o0s
respectivos filhos” (Kellerhals et .al1984:9), que estdo inseridos numa rede de
parentesco bilateral com funcdes flexiveis, tendixatlo para tras a familia
tradicional, com func¢des predominantemente ecorgsniem funcdo das quais as

outras esferas se organizavam.
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Na familia tradicional, o casal nem sempre eraréepaais importante do
sistema familiar. Os casamentos, combinados pelaslids, ndo tinham como
finalidade a relacdo afectiva em si mesma, estede gratificacdes era procurado
fora da familia. Na Europa medieval como subliniddéns “o casamento nao tinha
0 amor como fundamento nem era considerado um#uigd&b onde o amor pudesse
florescer” (2002:59).

A familia tinha sobretudo objectivos economicoseea normal que a
producdo agricola envolvesse a totalidade dos reensbros. A desigualdade entre
mulheres e homens era um factor intrinseco e acegados direitos ndo afectava

apenas as mulheres, mas estendia-se também &asrian

Os filhos nédo eram tratados como individuos nememaados para dar satisfagédo
aos pais (...) ndo se tratava de falta de amor poe pas pais, mas estes estavam
mais preocupados com a contribuicdo que estes daManturopa as mulheres
eram propriedade dos maridos ou dos pais, os ssssdegundo a definicdo legal.
A desigualdade de tratamento entre os dois sexta/aeselacionada com a

necessidade de assegurar a linhagem e a heraiaca (ib

Durante todo o séculgix e primeira metade do sécukx a maioria dos
paises europeus caracterizou-se por uma organizacé em piramide no topo da
qual se situa a familia burguesa, detentora dedgraapital economico apoiada por
uma rede de parentesco eficaz e que é porta voande norma familiar. Os
indicadores demograficos desse periodo descreveafamilia que se caracteriza
pela juventude dos cénjuges no momento do casameamiacimero de filhos que
assegura a renovacao das geracOes, e taxas deidirgativamente baixas. Este
modelo, sugerido pela burguesia acabou por se iepotoda a Europa, mantendo-
se até a década de 60-70 (Segalen, op.cit.).

A familia de ideologia burguesa, tal como no modi#doParsons (Michel,

1983) assenta no principio de que 0s papéis exyressinstrumentais se situam em
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pélos opostos dai a diferenciagdo dos mesmos egaduiio sexo. Para 0 homem, as
funcdes instrumentais ligadas a reproducdo ecomdom@o sustento, assegurando a
ligacdo com a sociedade e portanto com o espad@uBara a mulher as funcbes
expressivas associadas aos afectos e a socializgsBmvolvidas na esfera do
privado. Baseia-se no casamento que associa Eapie se escolhem livremente
ao mesmo tempo que se orienta por valores de efiécacionalidade. O seu
isolamento, simultaneamente condicdo e causa denwdsimento econdmico

passava pela ruptura dos lagos de parentesco é8egplcit.).

Ainda que enformada por uma norma Unica no passao no presente, a
homogeneidade n&o tem sido uma das caracterisiwamilia. As tipologias
familiares tentam apreender o modo de interaccaseimdo casal e distinguem-se
trés tipos: tipologias de natureza econdmica, digias de troca e tipologias
interaccionistas. As Ultimas tornaram-se privildg® em relacdo a outras duas, na
medida em que dao conta da diversidade de estibbsethcdes familiares (ibid.).

As tipologias de natureza economigartem da avaliagdo economica das
tarefas realizadas no seio do lar. A familia asfearge entdo a uma empresa ou
uma comunidade de interesses que oferece aos senisras beneficios de todos os
tipos, os quais sao dificeis de encontrar a umopnegderado no mercado. Como
sublinha a autora referida, o problema destasdipas consiste em saber até que
ponto este grupo pode ser comparado a uma emg@regee ja familia produz bens
gue ndo tém substitutos mercantis. Além dissopadotjias de natureza econdémica
ndo conseguem dar conta nem das relacfes entresdoddos papéis e mudanca

social nem da dindmica em que essas relacdescsevies.

Outros autores constataram a existéncia de ditgdigos de trocas entre os
conjuges e designaram os membros do casal comeeftpes de troca” enquadrando
este tipo de interaccbes n@pologias de troca.Kellerhals (op.cit.) sublinhou a
“linha de tensdo entre igualitarismo e desigualdageas “normas de troca
culturalmente legitimadas” no seio do casal. O neeantor chega mesmo a colocar

a hipétese de o tipo de bens trocados e a dimetasidrocas esperadas serem
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determinados do ponto de vista cultural. Mas aemseanalisadas as inter-relacées
entre a actividade feminina e a vida familiar, egtarecem nao se enquadrar nas
abordagens economicistas, nem nas abordagens mwstde troca. E que estas no
seio do casal, ainda que detentoras de uma dimees&odmica, transportam em si
uma pluralidade de significados que nao lhes perpot si s6 explicar a dinamica

temporal na qual o casal se inscreve (Segalent.pp.c

Nastipologias interaccionistasruzam-se duas dimensdes sociopsicologicas.
“A coesdao interna” que designa a “forma como os bresido grupo estao ligadas
ao mesmo”. Os elementos podem privilegiar valoe$udadode actividades e de
partilha de tempos e lugares, ou ao contrariolpghar os valores de autonomia.
Uma segunda dimenséo é “a integracao externa” jau'adorma como 0 grupo se
abre ao exterior” podendo existir familias maisreseou mais fechadas, tendo estas
receio que a abertura ao exterior possa acareattrés perturbadores da ordem e do
consenso familiar. Do cruzamento destes dois epessiltam quatro tipos de

familias:

- As familias tipo “Paralelo” — fechadas e autéasrem que os dominios de
interesse Nao se cruzam e 0s papéis sao bem ditates;

- As familias tipo “Bastido” — o grupo rdéimdo sobre si mesmo tem poucos

contactos com o exterior, partilhando entre si @imé de opinides e actividades;

- As familias tipo “Companheirismo” — gsee caracterizam ao mesmo tempo

por fusdo e abertura e

- As familias tipo “Associacdo” — cakxizadas pela abertura e autonomia

dos seus elementos. (Kellerhals et al., op.cit

Tomando como referéncia o sentimento amoroso e@eu@ da felicidade,
caracteristicos do casamento contemporaneo, podstimgdir-se trés tipos de

familia:
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» A familia “romanesca” cuja relacdo € do tigdianca que articula a

procura da felicidade com a instituicao;

* A familia “fusdo” que em nome desse amor recusangPCoMisso com a

instituigdo matrimonial;

* E por ultimo a familia "clube” olAssociagdoque sublinha o aspecto
contratual do compromisso com base na autonomia cdoguges”
(Segalen, op. cit.:258-265).

No primeiro modelo, o objectivo principal da uni&a solidariedade afectiva,
mas no quadro da instituicdo. O casamento asserselhaum pacto social, atraves
do qual o casal procura ser reconhecido socialméniarojecto familiar € a longo
prazo. A organizacdo € simultaneamente igualitagstliferenciada. Os valores que
se suplOe garantirem o casamento-alianca sdo adéde|] a perenidade e a

intimidade.

O modelo de fuséo difere do primeiro, pelo factcadastituicdo casamento
ser apenas uma formalidade pratica. A amplitudpatélha e da solidariedade é
consideravel e a organizacdo do grupo doméstico a&cama por mais

espontaneidade, variagdes e indiferenciacado despapé

O modeloAssociacdpmais contratual, caracteriza-se pela predomiatoi
eusobre os ndA maximizacao de certos recursos € o objectiveetigéio. Este tipo
de familia comporta-se como uma associacdo deithaig reunidos durante um
periodo, por vezes curto, que partilham um certmerd de recursos mas que se
mantém muito independentes. A indiferenciacdo desfds atinge o maximo e as

interaccOes com o exterior revestem-se de grangertancia.

A importancia que a estratificacdo social tem n@sog tipos de interaccoes
parece ser relevante. O assento do “eu” e 0s watle@utonomia sao tanto maiores
guanto mais importantes sdo 0s capitais materisimledlicos dos conjuges; o “nds-
casal” e o “nés-familia” tendem a coexistir de farndéntica nas familias de

universitarios mas, nas familias de operarios erdpregados € através dos filhos,
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que de forma mais directa e rapida o casal ganttalesgem relagdo aos valores de
fidelidade, perenidade e dependéncia mutua dosug@ésj estes sdo muito
acentuados nos pequenos assalariados, deixandsaldgmgressivamente a medida
que aumentam 0S seus capitais socioculturais. Hagée ao lagco familiar o seu
valor € apontado como fonte de satisfacdo da elagétodos os meios (Kellerhals

et al op.cit.).

A diversidade de tipologias familiares e de intef®s que as mesmas
protagonizam, mais do que contrariarem a ideia demodelo Unico de familia,
revelam também que existem determinantes socioaidtique condicionam a
existéncia de diferentes formas de regulacédo desactdes na familia. Ao nivel das
relacdes e trocas entre conjuges a origem das B@megras que as sustentam deve
ser localizada nos diferentes estatutos culturaiscais dos casais, ndo decorrendo
por isso e “simplesmente e de forma mecéanica dsnili@acdes sociais de nivel
macro as logicas que governam as praticas socdiesentes a familia e ao
casamento. Encontra-se antes nas proprias intec¢@miliares um nivel
intermédio onde, embora se reconhe¢gam claramentagss do estatuto social, se
nota também autonomia relativa, normas culturaipedficas que assumem
contornos particulares ao regular a vida familiadmo sublinha Analia Torres
(2001:77).

Por essa razdo Saraceno e Naldini, (op.cit.) ceremm a familia como uma
unidade de diferengas, eventualmente a maior digjupraoutra instituicao social,
por ser um espaco simbodlico onde a diferenca, salvea ligada ao sexo, é
assumida como fundamento e conjuntamente constago® tal. E que tanto o
principio como a estrutura simbolica segundos @sésga familia se organiza partem
do pressuposto que a humanidade tem dois sexdsfacta acaba por regular as
relacdes sociais e os destinos individuais.

Lugar onde os dois sexos se encontram e convivdamdia é efectivamente um

espaco histérico e simbdlico no qual, e a partigdal, se desenvolve a divisdo do
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trabalho, dos espacos, das competéncias, dos saldos destinos pessoais de
homens e mulheres ainda que isso assuma formasabiveas véarias sociedades
(ibid.:21).

Reconhecida como espaco simbdlico por exceléncieora modos de
interacgéo diferentes como foi descrito, a famili@derna € hoje entendida “como
sendo conjugal e tendencialmente companheirista,especializacao funcional dos
cbnjuges, com marcada falta de horizonte intergmmat; e de resto, separada da
parentela” (Vasconcelos, 2002:507). Mas esta igemalendemonstrado como destaca
este socidlogo, que as solidariedades e entreafuda®nam e assumem particular
importancia, ndo s6 na economia das familias camiém nas vidas quotidianas e

trajectorias sociais.

2.1.1. Solidariedades familiares, trocas afectivas e cuidados

A ideia de que a familia nuclear sobrevive sepadadafamilias de origem e
que existe uma ruptura dos lacos de parentescopasga portanto de uma ideia
aparente. Varios socidlogos tém estudado a quesisicolidariedades nos ultimos
anos, confirmando ndo s6 a sua existéncia, masétantbpapel fundamental que
estas representam na satisfacdo das necessidaidandfas, sobretudo quando
destas fazem parte pessoas que necessitam de epopgasais e cuidados por doenca
ou perda de autonomia. Agnes Pitrou refere queeeiesmo uma “rede subterranea
e invisivel de solidariedade familiar” que passauyu conjunto de ajudas que de um
modo geral ndo sdo contabilizadas (Fernandes, 1¥)sa Santos ja referido
anteriormente confere, também ele, uma importéesecial a questao das trocas e
do seu reconhecimento, referindo que no nosso exriste uma “sociedade
providéncia” que ele define como “as relagbes déeraonhecimento, de
reconhecimento mutuo e de entreajuda baseadas @m te parentesco e de
vizinhanca, através dos quais pequenos gruposisbmaam bens e servicos numa

base ndo mercantil” (Joaquim, 1998:178). Mais regeante um trabalho
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coordenado por Andlia Torres para além de confirmaxisténcia das redes de
solidariedade familiar, confirma também, que estas o principal recurso das
familias quando de trata de cuidados a pessoasnemessidades especiais. “Na
verdade, os idosos dependentes que precisam dadosigspeciais estdo em sua
prépria casa ou em casa de familiares e sdo ajadaela sua familia” (Torres,
2004:107).

E estes cuidados especiais que a familia prestg@eass ainda que possam
revestir-se de aspectos potencialmente satisfatdifantes subtis de satisfacéo (...)
resultantes da histéria passada e presente” bera dorenvolvimento afectivo com
a pessoa cuidada” (Brito, 2002:46), sdo tambémefdet dificuldade, associada a
exigéncias de varia ordem. No conjunto das difiedés identificadas no estudo de
Luisa Brito, destacam-se sobretudo as associadasaédo da situagcdo de prestacéo
de cuidados, e as que se relacionam com a ausémcéguda regular e ainda o
deficiente apoio profissional. Ainda no mesmo estudquem apresenta maior
escolaridade tende a manifestar menos dificuldadasy nas exigéncias de ordem
fisica como nos aspectos relacionais a que osdnsdzbrigam (ibid.).

Em matéria de solidariedades (ou de cuidados) at@meda afectividade
reveste-se de uma importancia fundamental. Pitt®84) sublinha que a imbricacéo
das afinidades e das solidariedades € muito fesgrdo mesmo uma evidéncia
qualquer que seja o dominio considerado. Confomnséfica, ninguém pede ou
presta um servico a uma pessoa por quem a afinsigddraca ou nula. A nédo ser
gue se pretenda cumprir um dever excepcional, poogelemento subjectivo que
preside a escolha dos elementos de troca, e quee a@n a natureza do que €
trocado, revela uma relacéo de estatuto e lugguadro da parentela.

Inscrita no tempo e espaco do tecido familiar, mecahdo-se com as etapas
da vida e historia das relagbes no interior da Ifamdescontinua segundo os
momentos, a intensidade das necessidades e d&s @&ainda segundo os espacos e
papeéis, a extensdo das trocas constitui de foreguioca uma questao vital em

matéria de solidariedades, mesmo que por vezesap@ssecer pontual,
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nomeadamente a que se relaciona com 0s membraeguetam por recomposicao
familiar ou que se excluem por divorcio ou ruptgiogd.).

Parece entdo que as trocas familiares, uma vezdgsprovidas do seu
caracter de permanéncia e de continuidade néo feeertiiam das de outros
contextos como os de vizinhanca ou de amizade. 9daas suas caracteristicas,
nomeadamente a permanéncia, obrigacdo moral genéeionalidade podem estar
modificadas, a extensdo e a normalidade com queemcoestas obrigacdes nao
podera ser questionada, porque o seu lugar deagworé o espacgo familiar apesar
deste poder incluir parceiros mais episodicos.

La normalité des obligations inhérentes aux lieespdrenté, encore, si fortement
inscrite dans les mentalités, ne serait pas fornémanise en cause pour autant,
mais plutdt modifiée dans son extension, en intludas partenaires plus
épisodiques, tout en restant fortement ancrée comone avons vu dans le lien

biologique (Pitrou, op.cit.:217).

E esta espécie de seleccdo, mais ou menos exclusa relacdes
privilegiadas que sao as relacbes de parentelaecgager contraditoria. Sendo a
incondicionalidade a qualidade fundamental do espagqiliar e a que as pessoas
designam quando sao interrogadas, como refere manastora, opde-se as relacdes
de amizade que séo escolhidas. Escolhem-se osamagpnao se escolhe a familia.
E é justamente essa incondicionalidade o cernadafento da seguranca do espaco
familiar, jA que a escolha dos parceiros para asas$r parece revelar-se bem mais
fragil. Importa ainda referir que, se as solidaaies ja ndo sdo prescritas de forma
rigorosa senao pelo passado, pelos lugares eqatgorias dos tecidos sociais, elas
nao sao ténues, antes pelo contrario, permaneceies fe apresentam grande
vitalidade.

Pitrou menciona ainda que, quando uma pessoaditaddi para prestar um
servico de caracter temporario ou duradoiro a usnsgos parentes e que acredita ser
obrigada a fazé-lo, procura acreditar também neiextos legitimos para néo o fazer

sem dar a entender que o ndo faz por livre vontad@or nao valorizagdo dos
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deveres familiares. E que, estes pretextos parar@odser “legitimos” devem de
certa forma relevar deveres sociais julgados péigos tais como o afastamento nao
voluntério, o trabalho e as obriga¢cfes familiamscorrentes (ibid.).

Saraceno e Naldini reforcam esta ideia sublinhampe a familia
contemporéanea vive a numa rede densa de relaciiesas entre parentes, num
entrelacado de relagbes com uma pluralidade degdies, que sdo fundamentais
afirmando mesmo que, “quem nédo estd numa rededeansos mais escassos”. De
resto acontecendo algo de semelhante a quem exgn¢aia sua obrigatoriedade com
pouca reciprocidade, estando mais disposto aossrisca falta de cuidados e
assisténcia quando doente, na velhice ou em oqtrasquer circunstancias que
exijam auxilio (op.cit.:107). Contudo as redes di&eajuda familiar ndo existem no
vazio social, estas dependem antes de uma sécieraeteristicas que as estruturam
e que decorrem do posicionamento relativo dos grégrailiares no espago social ou

seja na classe social das familias.

A troca de servigos, quer sob a forma de ajudaatmtho doméstico e de ajuda nos
cuidados a prestar as criancas e aos doentesgdeuguda na manutencéo da casa,
do automovel, etc. seria predominante na rede denfgsco das classes menos
abastadas na medida em que estas tém menoresosedarsapital econdmico e
social para redistribuir (Saraceno e Naldini, dpk7-108).

Ja que nas familias de classe média o fluxo dasadrgarece ser
unidireccional com as familias de origem relacialtage esta com o auxilio para
encontrar trabalho quer mobilizando influénciasrqeenhecimentos, ou ajuda para
aquisicdo de casa ou automoével, recebendo em tapm@io afectivo, e
reconhecimento de continuidade de pertenca (ibid.).

Vasconcelos tem opinido idéntica referindo que@sas obedecem a logicas
estatutarias. Enquanto que as mais materiais eeevites estariam associadas a
classes mais baixas, numa forma de solidariedadeapsubsisténcia, a solidariedade

para a promoc¢ao social, com trocas mais simboéleate dinamizacdo para a
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mobilidade social ascendente estariam presenteglasses médias e altas. Desta
forma as praticas de entreajuda e solidariedadealidanpodem ser também
entendidas como praticas estratégicas ao longmaptria social, que ao fazerem
uso do parentesco, “sédo elas mesmas estratégraprdelucdo social que em varios
ambitos de accdo possivel (tantos quantas as raard@Erprestar apoio na familia),
visam a reproducao biolégica dos grupos primariaecse inscrevem os individuos
— as familias” (Vasconcelos, 2002:511).

Pelo descrito, as trocas familiares, longe de assan numa exigéncia de
reciprocidade imediata surgem diferidas no temponeo um encadeamento de actos
(Segalen, op.cit.). Como se efectivamente se satds um jogo a varios tempos que
mantém uma assimetria de posi¢cdes entre os adtargseca, parecendo enquadrar-
se na logica da dadiva, na concepc¢do de Maussgditde entendida como prestacao
total que pressupde o0 acto de dar, a obrigacacai@me de retribuir. “Cria-se uma
atmosfera de obrigacdo e ao mesmo tempo de liberdiedtal modo que a dadiva

aceite e nao retribuida torna inferior aquele qaeegtou” (Fernandes, op.cit.:73).

2.1.2. A assimetria das trocas

Se as trocas e as praticas de entreajuda podenensendidas como
estratégias de reproducado social, também o sdoscagpectos, ja que 0s apoios ndo
sao dados indiferenciadamente, antes revelam um@ &ssimetria, sobretudo a

relacionada com o sexo ja atras referido.

Tanto os estudos europeus como o0s realizados etugRlbomé&o deixam
davidas (Vasconcelos, op.cit.) que a forca dagdelade parentesco intergeracionais
€ entre progenitores de descendéncia imediatap sgndimente forte a participacéo
feminina ou por via feminina nas ajudas. A grandeoni das ajudas € dada pela
familia da mulher, pelo que a solidariedade flisyzelo lado feminino da familia.
Pitrou destaca também esta assimetria afirmando“agieapelos a solidariedade

familiar, em particular nos cuidados aos doentes;riancas ou as pessoas idosas,
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endereca-se sempre mais ou menos implicitamenten@beres” (1994:218).
Guerreiro partilha e reforca esta opinido. Seguedlere esta sociéloga nas notas de
informacé&o sobre a sociedade portuguesa na ob&a@deeno e Naldini (2003), os
apoios dados, em caso de necessidade, decorreptustibdos recursos possuidos
mas, estdo de forma significativa estruturados eorr das redes femininas de
parentesco. Segundo afirmam as autoras do livrg fedes contemporéneas de
parentesco, as mulheres parecem mais colocadasemoo cdas trocas, como
tecedoras das proprias redes” (ibid.:116) parecepgoo dever de comunicagéo e
mediacao entre grupos, familias e linhas de pasent®l como a pertenca familiar e
a identificacdo com uma continuidade intergeradi@d melhor comunicadas e
garantidas através das mulheres. E nestas redssuidas sobretudo por mulheres,
maes, avos, filhas, noras e sobrinhas presta-seottigo de cuidados informais néao
remunerados capazes de assegurar as lacunas dderedelados formais (Perista,
1999).

Neste sistema de entreajuda e trocas presta-se uwda variedade de
servicos, e dao-se bens, que passam pelo apoicgaballb doméstico ou a
manutenc¢édo da habitacdo, a guarda de criancasiadosi a idosos. “Tudo se troca
na familia, todas as transaccfes que ai se op&@m suporte de relacdes afectivas
intensas e sO tem significado relativamente a ¢stdsA interdependéncia afectiva
€ um dos fundamentos da continuidade familiar” (Baignon in Segalen,
op.cit.:108).

Com efeito nas sociedades contemporaneas a aflactérparece ser o codigo
das trocas de parentesco. Mais do que um elemeantplementar das trocas
familiares, a afectividade constitui a sua razaseleou causa e a sua legitimacéo
ideal, como referem Saraceno e Naldini que explicdaamesma forma que nas
sociedades contemporéaneas desenvolvidas a Uniarmde conceber o casamento
€ por amor, também se deve amar os parentes pealosnos mais proximos. E isto
porque “as formas de obrigatoriedade social da dedparentesco enfragueceram e
de algum modo os parentes, mesmo por afinidadeé&andgfio escolhidos como

relacdo” logo em termos sociais ndo € permitidm“0é amar e ndo se pode deixar
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de esperar afecto da sua parte” (op.cit.:112). iaptw nesta partilha de afectos,
mais do que no dever, na obediéncia ou controlvasesmissdo patrimonial que se
baseia a continuidade das geracfes e de pertenga grupo de parentela. E a
expectativa e o valor da afectividade séo tdo $agtee quem os protagoniza tende a
esquecer o valor pratico, social e econdmico desi$rque se realizam.

Quem protagoniza estas formas de afectividade Sat@arece desprezar os
aspectos instrumentais do parentesco. Como serlthbado dinheiro tivesse sido
banido da familia” (Pitrou, op.cit.:220). E estegpexto assume uma relevancia
particular quando associado as trocas afectivastedd um conjunto de actividades
de cuidado que € necessario desenvolver aos elesngatfamilia por perda da sua
autonomia, uma vez que as relacdes que se estetém produto de uma longa
histéria de transmissGes ascendentes e descendariiesladas na circulagdo das
dividas. A ajuda no seio das relagcbes familiarebretudo a que diz respeito aos
cuidados e a educacdo, pode entdo ser considemada om empréstimo ou
investimento sem que se tenha a certeza de qué astendo perdido (ibid.).

A explicacdo de Godbout (op.cit.) ndo se distamciato desta. Tal como
refere, a familia € o nicleo do dom moderno e, s@sdim, os valores monetéarios
sao imergidos no valor do laco. E essa experi&heidadiva intensa a qual estao
associadas as trocas afectivas, ainda que ddigsiime no seio familiar um valor
préprio, onde entram em conta outros, mas nenhuoregonivel ao valor do laco.
Estes aspectos fazem com que as trocas na famdlia, além de desiguais em
relagdo ao sexo, o sejam também em termos deuigfd) caracterizando-se antes
de mais por uma apreciacao subjectiva, mas tamteEasgociada a contingéncia da
oferta e da procura, o que na terminologia dos @ugsias pode ser considerado
como um mercado totalmente imperfeito.

Perante tal facto Pitrou (op.cit.) questiona at& pgonto sera necessario exigir
uma contrapartida para as intervencbes de ajudaligasedade nas familias,
adiantando que a principal diferenca que caraecteaizolidariedade familiar, por
Oposicao as regras que regem as ajudas acordadmstaocias publicas, parece ter
duas especificidades: por um lado a entreajudalifanmclui uma carga afectiva
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indiscutivelmente ligada aos aspectos materiaimoctoi ja sublinhado neste texto;
por outro lado as entreajudas no seio das fansiitaam-se na “suavidade” de uma
norma imprecisa, que apesar de ser constrangedozaecde regulacdo escrita ou
legalmente definida.

Embora Pais (1998) sublinhe, como ja foi mencionpdderemos estar a assistir
“a desintegracdo do sistema tradicional de valogg® podera levar as pessoas a
procurar novas éticas de orientacdo de vida, aliarpérmanece um local de
afectividade intensa e no seu interior as relagdessdo neutras, privilegia-se o lado
materno segundo uma légica que opera por proxirmidgebgrafica, afinidades
ligadas ao sexo dos interessados e segundo aidida® relacbes no decorrer das
etapas criticas da vida (Fernandes, 1997), cujalteeslo € a permanéncia das
mulheres como os principais agentes das trocas tamplano das afectivas como

simbodlicas.
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3. AS LEIS E AS PRATICAS

As origens socio-antropoldgicas do cuidar, bem contempo que mulheres
e homens dedicam a estas actividades, sobretuddirigglas a pessoas com
dependéncia fisica, tém contribuido fortemente pasobrecarga de trabalho das
mulheres, verificando-se a existéncia de uma reladifecta entre os papéis e
estatutos tradicionais e a subvalorizacdo das gl@gremocionais.

A prestacdo de cuidados a pessoas dependentesicadcohfinada aos
aspectos meramente instrumentais como seja aagaiistlas necessidades fisicas.
Estamos a falar das necessidades de alimentagindyi mobilizacdo e medicacao.
Existe no processo de cuidar todo um conjunto fler@s e de componentes de
ordem afectiva mais subtis e ligados a gestdo dotidiano, dificilmente
mensuraveis e que sdo fundamentais para a qualtkdeéda, tanto das pessoas
cuidadas, como para quem deles cuida. E estestaspreansformam o processo de
cuidar num “processo complexo e dindamico cara@dadzpor constantes variagoes
ao longo do tempo” tanto nas necessidades de geeeb&, como nas de quem
presta cuidados, em que a evolucédo da doencaagdit de dependéncia, o contexto
familiar, os sistemas de crencas e ainda as redespoio social assumem
importancia relevante (Brito, 2002:31).

Nao raramente associado ao problema da dependénrdiaa-se a falta de
recursos financeiros que associada a redes sdeiapoio nem sempre suficientes e
eficazes poderédo estar na origem de fendmenosotineia familiar (Subtil, 2002).
Os longos periodos de cuidados, bem como a sobgeegarmanente a que o
cuidador ou cuidadora estao sujeitos e o factonden@itos casos nao existir outra
saida colocam a pessoa que cuida sob tensdo @e®sdd estudo de Luisa Brito
sobre a saude mental dos prestadores de cuidafdwsileres idosos revelou que
uma parte significativa das dificuldades percepmias pelos cuidadores esta
associada a problemas relacionais. “Os prestadi@esidados que afirmaram nao
ter ajuda regular para a prestacdo de cuidadoskpriessaram mais dificuldades na

area dos problemas relacionais com a pessoa depehddid.:152). llustrando a
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importancia que o apoio externo e profissional pdader no sentido de aliviar ou
minimizar as tensdes que se geram entre a pespeadimte e o familiar que presta
cuidados, como refere a mesma investigadora.

O nosso pais, como os restantes do sul da Eud@masd caracterizado por
um modelo cultural especifico de familia. Este camigrem Saraceno e Naldini
baseia-se no pressuposto que “o sistema familicidma com base nas
solidariedades (e obrigacdes) familiares e intagenais ao longo de todo o ciclo
da vida e na ideia de que as tarefas de reprociagdal e de prestacéo de cuidados
cabem de modo exclusivo a familia (as mulhereseptes na rede de parentesco) e
s6 de modo subsidiario ao estado” (op.cit.: 34Dndetamente no que se refere a
pessoas idosas e dependentes, esta € uma are@amsndeestdbes assumem uma
importadncia particular no sentido de mostrar atée quonto a familia e
particularmente as mulheres, sdo o principal pdar sustentagdo. Numerosos
trabalhos mostram claramente que a solidariedahdida e o servico colectivo
agindo de forma complementar, ndo se substitueraauoutro (Martin, 1994), facto
gue nem sempre € retido pelos responsaveis pelitige preferem evocar a
existéncia de uma solidariedade natural e gratii@s a existéncia desta forma
elementar de proteccdo que se manifesta no seiedes familiares num sistema de
trocas e de reciprocidade, ndo se assemelha emagaila a que o mercado, o
estado ou mesmo a familia de uma forma ideal d¢aesti 0 prototipo, tornando-se
portanto necessario mostrar os seus limites (ibid.)

Face as mudancgas demograficas, sociais e econdquiease tém verificado
nos ultimos anos e que tudo indica sejam irreveisios limites impostos a accéo
destas solidariedades parecem ser cada vez méranesta, 2000). A partilha da sua
responsabilidade torna-se deste modo problematicanetendéncia para se agravar
se em nome da crise do Estado Providéncia, eriginetensdo de transferir para a
esfera da familia este tipo de encargos. “A crdascertapacidade para cuidar dos
seus prende-se com questbes de ordem interna eltetac@es dos padrbes

morfolégicos da familia (...) por exemplo de relad@oesfera familiar com a esfera
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do trabalho ou com as outras instancias de prestig@uidados como o estado e 0
mercado” (Portugal, 2000:83).

Questionar estes aspectos é também importante enostede saude se
tivermos em conta que sdo as mulheres que assunmaioaresponsabilidade pelos
cuidados aos outros tanto em casa como na com@nifaeimbora ndo esteja muito
clara a razdo pela qual as mulheres idosas sof@mda doencas mentais do que 0s
homens, de grupos etarios idénticos, prestar ateagdstas questdes € necessario
porque o corte nos custos dos sistemas de saudedeno mundo, parece apontar
para a liberalizacéo do cuidar (Gender, HealthAsgidg, WHO, 2003, disponivel na
URL www.who.int/gender/whatisgender/en/ em 04.1040

Tradicionalmente, como temos vindo a referir, asilias tém sido as grandes
prestadoras de cuidados, mas hoje, confrontamsagooablemas complexos face ao
namero insuficiente de recursos para prestacdo uittados e ao aumento da
populacdo dependente cuja tendéncia € para aumeotdorme projeccdo da

Organizacao Mundial de Saude revelada no quadrorgeg

QUADRO 1 — N° de pessoas que requer cuidados diasiototal da populacao e
racio de dependéncia sendo o racio de dependéncalatilado entre o total de
pessoas dependentes que pertencem ao grupo etarist5-59 anos em Portugal.

Grupo etario (anos) Total da| Racio de
Ano | 0-4 | 5-14|15-44 | 45-59| 60 e| Total | Pop. Dependénci
mais Milhares a (%)
2000/4.3 | 8.3 | 2246| 113.4 307/1 657.8 10015.5 10.5
2010139 | 8.4 | 209.7| 126.5 336{7 685.2 10082.2 11.1
2020134 | 7.4 | 186.7| 142.2 3751 7148 939.6 12.0

Fonte: Quadro préprio obtido a partir de dados da OMiBados de
http://www.who.int/docstore/ncd/long_term_care/éprbhtmdisponivel na URL em 05-09-2004
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Na opinido de Saraceno e Naldini a necessidadaidadons aumentou porque
diminuiu o niumero de potenciais prestadoras deadaisl (caregivers). “O numero de
caregiversvai diminuindo devido ao aumento da populacdoados um lado e a
reducao da fecundidade por outro. Tal processougrod seus efeitos em termos de
rarefaccdo do numero de filhas/noras, embora ndaimero de esposaaregivers
(op.cit.:367). Por outro lado o niumero crescentendéheres que entra no mercado
do trabalho contribui de forma significativa pareeducéo da quantidade de tempo
que as mulheres podem ou estao disponiveis paledgzar ao trabalho de prestacéo
de cuidados n&o remunerado.

Portugal € de entre os paises da Unido Europeidasngue apresenta taxas
de emprego femininas mais elevadas. A taxa deidatie feminina foi em 2002 de
45,9%, média calculada a partir de dados do InstNiacional de Estatistica (CIDM,
2003), sendo apenas ultrapassada pelos paisexasrdi especificidade destes
reside no facto de existirem “obrigacdes publidasamente definidas” no que diz
respeito ao sustento e cuidados a adultos dep&sdéviis apesar destes paises se
caracterizarem pela existéncia de um sistema fadmplestacdo de cuidados, os que
se realizam na esfera privada, cuidados informajsiee ndo provem dos recursos
publicos, constitui tal como nos restantes paiaeg€tfcentagem mais relevante das
prestacdes de assisténcia e ajuda fornecidas @assidutonomos e ndo autonomos”
como referem (Saraceno e Naldini, op.cit.:371-3B)que o trabalho de cuidar
raramente € reconhecido e legitimado e nessa qdalicb seu valor social ndo é
reivindicado, nem alvo das politicas de interversg@mal (ibid.).

Em Portugal a intervencdo social do estado tem sidtdada por uma
ideologia moralista e familista alimentada pelagpfade parentesco e onde o papel
das redes familiares é sem duvida a caracteristiis importante. Neste modelo de
intervencédo, “modelo social do sul” como sublinhiwi& Portugal, “as familias séo
responsaveis por grande parte da provisdo de bem-ess cidaddos”, bem-estar

esse que passa pela guarda das criancas e peladasinos idosos, constituindo as
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relagBes familiares o suporte e apoio fundamerdal iddividuos na auséncia de

politicas sociais fortes (Portugal, op.cit.:82).

Nos ultimos anos, tém-se verificado algumas medigias constituem o que
Guerreiro (2003) designa por “indicio da intencdo de reforco daditipas
familiares” que, em matéria de assisténcia a idespessoas com dependéncia, se
traduziram pela criacdo de servicos de apoio ddiario e atribuicdo de prestacdes

pecuniarias nomeadamente o complemento por depgadén

3.1 MEDIDAS LEGISLATIVAS

No sentido de dar resposta as necessidades opegreldastransformacoes
demograficas, sociais e familiares por um ladooe qutro, no de responder aos
desafios dos novos conceitos de hospital vocacmapdnas para situagoes agudas,
o Despacho conjunto do MINISTERIO DA SAUDE, DO TRABHO E DA
SOLIDARIEDADE aprovou em 1998 um conjunto de oragidtes reguladoras da
intervencao articulada de apoio social e cuidadosalide continuados dirigidos a
pessoas em situacao de dependéncia — Despachmtoonfd07/98. Os objectivos
destas orientacées “visam criar condigcbes que lpbssn uma intervencgao
articulada da saude e da acc¢éo social dirigidessoas em situacado de dependéncia
de modo a responder as necessidades que apresmtamcao do tipo e amplitude
de dependéncia e dos contextos socio-familiareguense inserem”. Este modelo de
intervencao articulada tem como objectivo princifilalomover a autonomia das
pessoas em situacdo de dependéncia e o reforgapasidades e competéncias das
familias para lidar com estas situacdes” sendo gicddda intervencdo a de
“previligiar a prestacéo de cuidados no domici@m prejuizo do recurso a unidades
residenciais sempre que este se mostre necesedpio@esso de reabilitacdo com a
promocao de condi¢cdes de autonomia que habiliteqmeasoas a regressar ao seu

2 Em Saraceno e Naldini (2003)5eciologia da FamiliaNotas e informac&o sobre a sociedade
portuguesa, pp. 374.
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domicilio”. Os grupos alvo tal como € referido nesgacho sdo as pessoas em
situacbes de dependéncia fisica, mental ou sotiahsitéria ou permanente
resultante de isolamento geografico, doenca crpnitséncia ou perda de familiares
e amigos que prestam apoio, deficiéncia fisica entat e internamento institucional
indevido por insuficiéncia de respostas alternativeais adequadas, e alta hospitalar

com necessidade de cuidados continuados.

Sobre as respostas as necessidades dos gruposstbspodem revestir trés
formas de intervencdo: apoio social, cuidados delesacontinuados e respostas
integradas. Em relagcdo as respostas no ambitoalo spcial, estas traduzem-se em
equipamentos e prestacdo de servicos, nomeadamseteico de apoio domiciliario
desenvolvido através de um sistema de coopera¢éoa@iMinistério do Trabalho e
da Solidariedade, com instituicdes de solidariedsamt®al, misericordias e outras,
“cujo custo tem um valor proporcional ao montargerehdimentos da pessoa idosa
(Guerreiro, ibid.). As respostas integradas comquesn o apoio domiciliario
integrado (ADI) destinado a assegurar cuidadosdibaiplinares, de enfermagem,
médicos e de apoio social a prestar no domicil@ @nidade de apoio integrado
(UAI) que visa a prestacao de cuidados integradgiskais de caracter temporério, a
pessoas que por motivo de dependéncia ndo podeatoddéo com a avaliacdo da
equipa de cuidados, manter-se no seu domicilioquas ndo carecem de cuidados

clinicos em internamento hospitalar (Despacho ¢iojn®407/98).

Toda a filosofia deste despacho bem como a dastwsts de cuidados que
Ihe estdo subjacentes parecem nao deixar davidasogmodelo de assisténcia
privilegia a familia como a principal fonte de cadds, sendo a intervencdo do
Estado apenas subsidiaria como ja foi referidoenieabalho, opinido partilhada por
Torres. “Os cuidados com idosos surgem pois com@ampo em que o familismo
parece ainda claramente dominante no campo dassegpiacdes e no contexto da
sociedade portuguesa” (2004:102). Tal facto trasiuzzem sérios problemas de

conciliagdo entre as varias esferas da vida.

71



A outra face do cuidar

A conciliagdo da vida familiar com a vida profissd € um problema da
modernidade e nessa qualidade tem sido alvo dg&atestos debates politicos. A
conciliagdo ndo € apenas um problema pessoal, momédou uma questdo de
igualdade, é sobretudo uma das complexas comp@enaltde uma sociedade
igualmente complexa e que envolve o conjunto dawes da sociedade. “Conciliar
significa harmonizar, aproximar ou tornar compasivdiferentes interesses ou
actividades, de maneira a permitir uma coexistéiseiata de friccdes, de stress ou
de inconvenientes” (GRAAL, 2000:7). O problema dadgiliacdo ndo é exclusivo de
guem cuida de familiares dependentes mas tornaae dificil de equacionar
quando estes existem. Quanto maior for o grau gemndEncia maior dimenséo
tomara o problema que ao exigir disponibilidadestatapo, exige igualmente a

procura de respostas.

Uma politica de conciliacdo devera combinar um ifumemento mais eficaz
do mercado do trabalho com uma optimizacdo dosrsesthumanos, procurando
eliminar os custos negativos e que tera de pasdar giminacdo das barreiras
institucionais e culturais, que travam a contrifoigue as mulheres podem dar. “A
conciliagdo estende-se para além do mundo do km@baltodas as facetas da vida

social, politica, cultural e pessoal dos européild.).

Esta parece ser também a perspectiva dos govesnamaifestada no Plano
Nacional para a Igualdade 2003-2006 (CIDM, 2004).

Sobre a conciliagdo da vida profissional e familamedida 1.2.1. aponta
para o “refor¢o e criacdo de estruturas de apaitalsque facilitem a conciliagéo da
vida profissional e familiar, nomeadamente vocamil@s para o0 apoio a
descendentes, ascendentes ou outros dependentexia A0 mesmo ponto
preconiza-se o0 “estabelecimento de parcerias comagentes envolvidos nas
estruturas de apoio a conciliagcdo da vida profiegie familiar, designadamente com
as autarquias, IPSS e Misericordias” e ainda diZzaegio de um estudo que pondere
0S custos inerentes a atribuicdo de apoio as fsijlie recorram a servico externos

para apoio a pessoas dependentes, permitindo maantéentro do espaco fisico
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familiar, por oposicao a institucionalizacdo dessesmos dependentes” (op.cit.:21-
22).

No mesmo ponto do plano prevé-se a “promocao destado que permita
conhecer o0s custos economicos das medidas faoiltad da conciliagdo
nomeadamente em termos de organizacéo do trabatltotempo de trabalho” e
ainda a “sensibilizacdo das empresas para os besefiecorrentes da conciliagdo”
nomeadamente o aumento da produtividade dos tedbmks/as, bem como a
“disseminacdo de um guia de boas praticas (..ptesesta matéria que “inclua a
divulgacdo de casos de sucesso”. Finalmente a rf@@ghio, em conjunto com
associacoes representativas de jovens empresdgiasn Encontro para sensibilizar
a nova geracao de gestores para as vantagensaueede da aplicacdo de medidas

facilitadoras da conciliagao”(ibid.).

Igualmente importante no Plano Nacional para aldiqu é o ponto 1.2.3.
que sugere a “adopcdo de medidas inovadoras deizagao do trabalho que
permitam a conciliacdo da vida profissional e fariilatravés da “promocéo do
trabalho a tempo parcial, do trabalho com flexilasitie de horario e do tele-trabalho.
A criacdo de bancos de tempo mediante a difusdocad®s de sucesso ja

implementados é outra das medidas que séo sugéhah3).

O ponto 1.2.6. sugere “melhorar as condi¢cdes da fachiliar e profissional
sensibilizando e incentivando as entidades empoggac abrir ou manter estruturas
sociais de apoio facilitadoras da conciliacdo cdorma de promover 0 acesso ao
emprego e progressao na carreirQ’.concretizacdo desta medida passara pela
“sensibilizacdo das entidades patronais, dos @&cjog e dos promotores
imobiliarios (...) para a criacdo de estruturasgpeio aos pais e maes trabalhadores
designadamente creches e ateliers para ocupacéatenagos livres dos seus
dependentes”. Ainda neste ponto destaca-se a “@d@onde um estudo que permita
conhecer os custos da concessao de isencdes fscarmpresas que introduzam o

conceito de ticket-infancia ticket-idoso e ticket-deficiéncia a atribuir aos

73



A outra face do cuidar

funcionarios que recorram a estruturas sociaisreaseas empresas para apoio a
dependentes” (ibid.:24)

Estas e outras medidas que fazem parte do planaee ndo foram
referenciadas parecem conducentes a conciliacaaddafamiliar, profissional e
familiar na medida em que ao serem nomeados eifidadbs estes problemas,
significa que eles sdo objecto de atencdo e pregéop ja que nomear é conferir

existéncia e identidade.

No seguimento do reconhecimento das necessidadgsedaoas dependentes
e de quem deles cuida existe um subsidio para stapé® de cuidados, o
complemento por dependéncia.
Do direito da pensdo de invalidez decorrem outrastpcdes designadamente o
complemento por dependéncia (prestacdo pecun#ribyida aos pensionistas que
dependem da assisténcia permanente de outremsaistacdo das necessidades
béasicas) e o complemento de penséo por cénjugega gaando o/a pensionista

tenha conjuge a cargo (atribuido aos pensionigtasvélidez com cdnjuge a cargo,

desde que o inicio da penséo seja anterior al(@4PM, 2002:96)

Sobre o tempo para cuidar ao nivel do nosso gquadab podem salientar-se
o direito de faltar até 30 dias por ano para &sis imprescindivel e inadiavel em
caso de doenga ou acidente dos filhos. Tambémabsaltradores e trabalhadoras
podem ainda faltar até 15 dias por ano para prestaisténcia ao conjuge,
ascendentes e descendentes maiores de 10 anos. fElét& ainda que né&o
determinem a perda dos direitos podem contudo pmodefeitos quanto a
remuneracdo. Ja para assisténcia a familia, ar®iépque o pai ou a mae
trabalhadores possam interromper a prestacao dallicade modo consecutivo ou
interpolado, até ao maximo de 2 anos prorrogaéeBapara acompanhamento dos
filhos durante os primeiros 6 anos de idade. Bstm¢a, especial para assisténcia a
filhos, ndo é remunerada e se os filhos menore$2danos forem deficientes ou

doentes cronicos a licenga especial pode ser gedeoaté ao limite de 4 anos e
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confere direito a um subsidio para assisténciafielges profundos e doentes
cronicos a atribuir pelas instituicdes de seguraumal competentes. Também as
trabalhadoras e trabalhadores com um ou mais fithesores de 12 anos ou
portadores de determinados tipos de deficiénciadieaito a trabalhar em horério

reduzido ou flexivel em determinadas condic¢desl (ibi

Sobre as politicas do tempo e de conciliagdo fartribalho, tema que se
tornou cada vez mais importante nos ultimos anagr@iro assinala que “em
termos de politicas do tempo de trabalho, uma ggdes amplamente usada em
muitos paises como solucdo, embora parcial, pggempo de cuidados as criancas é
0 recurso ao trabalho epart-time”. Este tipo de trabalho, que em paises como a
Holanda, Gra-Bretanha e Suica tem expressao coasalenos paises do sul quase
nao esta difundido (2003:353).

A logica dos direitos atras referidos parece asgiontar para a protec¢édo das
pessoas com deficiéncia, se forem criancas, néergeando proteccdo para adultos
ou dependéncia fisica sendo esta uma categoriapldagdo ainda carente de apoio
especializado. A escassez de recursos na comungdadialta de disponibilidades
economicas das familias para externalizar estedépwabalho, sédo condicionalismos

importantes nos quais nos parece fundamental tieflec

Embora a escassez de informacdo sobre as taxasolertura de
equipamentos e servigcos nao permita uma avaliamgdecta (Perista, 1999), ndo sdo
desconhecidas as dificuldades com que as fam#iasfrontam quando o0s seus
membros, ascendentes ou descendentes, sdo postadoceficiéncia, no que diz
respeito ao acesso a estruturas de apoio socialapresentam ainda algumas

fragilidades.

Sao portanto multiplos e significativos os congjiarentos ligados a prestacdo de
cuidados (no ambito das redes formais e inform@ais). Constrangimentos estes

cuja minoragdo passa, antes de mais por um invastindeliberado na promogéo
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de equipamentos e servi¢os de apoio a familiaudédade e a pregos acessiveis a

generalidade da populacéo portuguesa (ibid.:190)

Tal facto situa Portugal no seio dos Estados-Membmaoma situacdo
desfavoravel em termos de taxas de cobertura degee co-financiados pelo
Estado tanto nos que se destinam a criangas comjoeose dirigem a populacéo
idosa sejam estes sob a forma de lares ou de dpaoiiliario. E estas lacunas na
rede de cuidados formais € maioritariamente supepaths mulheres, mées, avos,
filhas, noras e sobrinhas como refere a mesmatigadsra, opinidao que é também

partilhada por Analia Torres.

As redes familiares, através da sua componentaieaiparecem em contrapartida
suprir, pelo menos parcialmente, a falta de equipdos para idosos dependentes,
sem prejuizo de um conjunto significativo dessesad se encontrarem sozinhos
nas suas residéncias, tendendo ai a ser ajudadofmiiares mulheres. Este

resultado da investigacéo, de resto, contrarieod®ad frontal ideias que tendem a
apontar a familia como néo cuidando dos seus ido&qsi se mostra que é

fundamentalmente com apoios da familia que elegmotbntar, sendo residual a

percentagem dos idosos dependentes que estaoesh(TEarres, 2004:181)

Sabendo-se que a conciliacdo da actividade profisscom a vida familiar,
afecta toda a forca do trabalho e ndo apenas geldee que tal como o entendemos,
a qualidade de vida e ndo apenas a quantidade s#vprioritaria,faria todo o
sentido que fosse incluida na negociacao coleatiematica do tempo de cuidados a
pessoas dependentes. Se a sociabilidade a en&eajsdporte relacional e o afecto
entre proximos se tornam cada vez mais objectopdhiscas publicas, também o
tempo de cuidar deveria ser alvo de atencdo e wlemnte serem introduzidos
tanto para mulheres como para homens, tempos bighoapago para cuidados a

familiares com dependéncia.
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PARTE Il - ESTRATEGIAS METODOLOGICAS
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1.TIPO DE ESTUDO

Entendendo a metodologia como um conjunto de pnoesdos e normas
necessarias ao estudo de determinado objecto, iegpdsfini-lo, 0 que designamos
por estratégias metodoldgicas.

A partir do momento em que se tornou clara a proétea do estudoas
vivéncias de cuidar de familiares com grande depenia fisicatornou-se também
evidente, que o método de pesquisa teria de nefletforma clara como é vivida
esta experiéncia pelas pessoas que cuidam e duisosan sentidos encerra, quais as
suas percepcdes e as suas verdades. A ciéncid @mtia sugere Sousa Santos é
uma ciéncia subjectiva, e nessa qualidade “tenodgreender os fendmenos sociais
a partir das atitudes mentais e do sentido queyestas conferem as suas acgdes”.
Assim sendo “é necessario usar métodos qualitativpsom vista a obtencao de um
conhecimento descritivo e compreensivo” (Santof)2Z?). Esta condicdo, tem
implicita outra, a de que investigador e participarda investigacdo sejam parceiros
das descobertas que conduzem a compreensdo doseferg) Bertaux (1989),
sugere que a escolha de um determinado métodosdeipa nada tem de inocente,
sendo essa escolha muito mais resultado de indksaprofundas do que de
consideracOes racionais. Talvez tenha sido esda f# racionalidade mas
simultaneamente um desejo profundo que fez com ajuescolha em termos
metodoldgicos recaisse em historias de vida, eit@ntbmo uma investigacdo e
construcdo de sentidos a partir de factos temp@amessoais que engloba um
processo de expressao da experiéncia, tal comaweke Grand (2002) a definem.

Com efeito numa realidade humana como a da profidsdenfermagem, e
mais de duas décadas de relacdo estreita com ar ¢aichal, tanto relacionado com
quem recebe cuidados como com quem 0S presta, jaucem quem cuida,
permitiram-nos reflectir sobre esta teméatica de fwnma particular, no sentido de
compreender e descrever as experiéncias humarasaass ao cuidar quando este é
desenvolvido de forma gratuita. Foi a expressaeagegivéncias, onde motivagoes,

direitos e deveres se misturam dando origem a unguelediversificado de
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experiéncias, nem sempre conhecidas e compreerglidaamente valorizadas, que
quisemos conhecer e descrever.

Para este estudo de caracteristicas exploratonEsa@itivas, partimos com
0S objectivos de identificar as transformacdes danale apoio do cuidar informal;
identificar a existéncia (ou ndo) de gratificac@®es cuidar informal; conhecer as
motivacdes das pessoas que cuidam e valorizardarcuiformal dando visibilidade
a este tipo de vivéncias. A pertinéncia deste estodforme a entendemos prendeu-
se também com a necessidade de tentar desconstraiideia e simultaneamente
uma acusacao que frequentemente se faz, de que nwdernidade se perderam os
valores e que na sociedade contemporanea as pgssaBgam 0s valores, se
tornaram egoistas ndo querendo cuidar dos seusl@estes perdem a autonomia,
acusacles que recaem de forma inevitavel nas resliperque “os valores de que
depende a comunidade como entidade moral estéesepiados pela mulher” (Pais,
2002:225).

A finalidade maior da pesquisa € a de poder cantripara um melhor
conhecimento destas situacfes e assim tornar pbssi@quacdo de respostas por
forma a poder cuidar de quem cuida, convicta de @uséncia deve fornecer
informacé&o sobre as vidas das pessoas que interadentionam em sociedade ou
seja dos actores sociais, no seu todo. Na qualidadprofissional do cuidar, e
actualmente na docéncia, a perspectiva global daatiea € particularmente
importante, pois € sobre ela que assentam os ild@etoda a nossa formacéo

tedrica.

Estudar o problema nesta perspectiva, a holigi@gima de tudo, apreender
“ndo é a subjectividade e sim através da subjeletileé certos aspectos da vida
social” como refere Poirier (1995:93). O mundo abé& um mundo discursivo e
relatante sublinha Pais e a narragcdo é um métodoanmmho vasto e comum para
chegar a uma realidade, que se vai clareando adeepie se vai fazendo. “A
realidade social ndo existe a ndo ser de formgpitiada” (2002:70). Foi justamente

o sentido das praticas individuais, 0s seus encael@as e as suas contradi¢cdes que
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quisemos apreender e interpretar utilizando comdoddogia as “historias de
praticas”.

Inscritas na metodologia das histérias de vidawestatuto de objectividade
e de pertinéncia nao Ihe é conferido apenas pellbga ao passado, mas antes
porgue se trata de uma “construcdo com varios agtlaomo referem Pineau e Le
Grand (op.cit.). Trata-se entdo de um olhar do gotes sobre o passado, uma
memoria que produz um sentido; de uma interaccéialstatada, entre a pessoa que
a conta, o narrador, que coloca em cena uma memdriamterlocutor, o narratario,
situado institucionalmente e que se coloca numadio de escuta e de empatia; e
resulta de um trabalho de adaptacao, de dar fornmaaproducédo oral que passa a
producao escrita.

Embora se refira a biografias de indole mais ekausdalina Conde sugere
que as histérias de vida devem responder a unia trigem de passos:

Primeiro na triangulagcédcondicao, protagonismo e traje¢tsituar o sujeito(s) no(s)
seus campo(s) ou dominio(s) de referéncia, na ctigpdrajectdria e sobretudo na
experiéncia social da subjectividade (...). Depmscorrer universos da historia
pessoal relancada sobre um questionamento triangpliddivo a dimensdes da vida
como saber, experiéncia e projectd-inalmente no plano daqueles modos de
enunciacdo atender a natureza propriamente digsaudsl testemunho dado pelo

tridnguloidentidade memaria e narracg@€onde,1994:41-42).

Na sua opinido a existéncia de discursos sobrenadne bem como a sua
narracdo exigem por parte do enunciador uma cagieichuto reflexiva que
compreende uma implicita “teoria das vidas possiw&ndo interessante oferecer ao
narrador a oportunidade para narracdes reversil@isndo-o a imaginar uma
diversidade de caminhos possiveis mas ndo segumbosterem sido outras as

condicOes determinantes das decisdes tomadag (439l

A extensdo e profundidade dos relatos podem seévess consoante as
exigéncias da pesquisa. (Conde, 1993). As hista@égpraticas ou # récit des

pratiques(Bertaux in Poirier, opcit) assumem tal designagéo pertencerem a area
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do social e histérico e ndo se enquadrarem exdaomnte no mundo fisico. Na sua
perspectiva ndo existe uma unica forma de hist@&ayida, mas varias, sendo a
utilizada nesta pesquisa, historias de vida criganaécits cruzade na medida em
que focalizam uma problematica especifica e premndbter uma “perspectiva
multipla centrada num sé objectivo” (Poirier 199):8

No caso concreto deste estudo a nossa pretenséao dei investigar um
pedaco do vivido (Pineau e Le Grand, 2002) de uerchnado nimero de pessoas e
gue corresponde a uma pratica social concreta quruigar informal.

Por se tratar de um estudo exploratorio do tipol@oygrafico ndo existiam
hipoteses de partida. Foi a tematica escolhida, fqualizou as narrativas nas

diferentes categorias dos fenémenos.

1.1 OS SUJEITOS DO ESTUDO

Sendo o0 objecto deste estudo as vivéncias do coiohaa situacdo especifica,
cuidar informal de um familiar com grande dependgéfisica ou mental os sujeitos,
participantes ou informantes deste estudo, terrmesnq contexto deste trabalho s&o
utilizados como sindnimos, sdo pessoas que cuidancuadaram de familiares
dependentes durante um longo periodo, e que acedmaeilhar connosco a sua
experiéncia. Como tem sido referido com alguma leeglade neste trabalho e
varios estudos apontam (Perista, 1999;Brito, 200telMa, 2002) sdo as mulheres
que cuidam nestas situacfes e de forma quase @&clpslo que o critério de
inclusdofoi ser mulhere ter cuidado ou cuidar de um familiar com depend&nci
fisica, independentemente da sua patologia, cawsadepbendéncia, ou relacéo
familiar, que exija ou tenha exigido cuidados di&rie permanénciassto significa
qgue as participantes sdao mulheres que residemeaaufibana de Castelo Branco,
reunem o critério de inclusdo, manifestaram voneadeparticipar na pesquisa.

A nossa experiéncia profissional e interesse naitiean fizeram com que

conhecéssemos ja algumas das informantes. Em oelagsdoutras, e dada a
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especificidade do estudo, e o tempo disponivel mareealizar, recorremos a
informadores sobresselentes no sentido de ideamtifioutros sujeitos. Os
informadores sobresselentes, como precisam BaecBeitman citados por Giroux
(1998), sédo pessoas que estdo integradas nossgeadais, que neste caso particular
foram as enfermeiras da unidade de apoio domiailiategrado (ADI) e unidade de
apoio integrado (UAI) do Centro de Saude de Ca&soco cujo papel se limitou a
fornecer os contactos dos utentes inscritos nasidades.

Através de contacto telefonico fizemos a nossasaptacdo e um breve
esclarecimento acerca dos objectivos da pesquidentificamos entdo doze
potenciais informantes com as quais agendamos ummavista dando inicio ao
trabalho de campo. No primeiro encontro, e medianta entrevista informal inicial
constatamos a existéncia da grande heterogenaildadauidadoras tanto em relacéo
ao grau de parentesco (filhas, noras, esposas® o@ro em relacdo ao periodo de
prestacdo de cuidados que variava entre algunssmeegé@rios anos. Consideramos
entdo que periodos iguais ou superiores a doisexaas significativos em termos de
duracdo de cuidados, e tivemos também em contassibdidade excluindo quem
residia fora do limite urbano da cidade de CadBetmco que é também a nossa area
de residéncia.

A cidade de Castelo Branco € uma das 25 fregudsiasncelho. Pertence a
regido centro do pais e esta descrita como AragoRieantemente Urbana segundo
a Tipologia de Areas UrbanasOs censos de 2001 revelaram uma populagéo
residente de 31240 individuos dos quais 16460 silbemes e 14780 sao homens,

conforme divulgado pelo Instituto Nacional de Hstata (disponivel na URL:

www.ine.pt.prodserv/freques.asp?fregees 02-12-2004)

No método autobiografico a representatividade daséa ndo é um aspecto
fundamental. Ferraroti (1988) refere que “uma lafigr sera representativa se
estruturar a volta dos elementos que correspondamojaccdo das variaveis do
modelo no plano de uma vida individual” e Poiri@p.€Cit.) sublinha que nas
pesquisas que utilizam o método biografico, o nénae sujeitos dependera da

heterogeneidade das reaccOes face ao problema wea. CBendo em conta estes
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pressupostos teoricos, e o facto de se tratar diegundrito em profundidade, apds a
entrevista inicial, selecciondAmos um conjunto des gErticipantes, as nossas
informantes privilegiadas, que acederam particigaestudo, como ja foi referido.
Para trés delas a pessoa cuidada foi 0 maridoaeopé#nias trés foi o filho ou filha.
Depois de todos os esclarecimentos e consentimdaso participantes

fixamos o0 momento e lugar das entrevistas seguintes

1.2. O GUIAO DE ENTREVISTA E A RECOLHA DA INFORMACA

Enquanto fio condutor no processo de recolha darnrdcdo, o guido de
entrevista deste trabalho, foi dividido em quatnags:
- Introdug&o uniformizada de forma a evitar enviesatos, através da qual foram
explicados as participantes o proposito do estadazao pela qual foram escolhidas
como participantes e o0s restantes aspectos ddigag® susceptiveis de poderem
influenciar a sua deciséo de colaborar ou ndoitito o seu consentimento escrito.
- Observacdo da pessoa cuidada e/ou recolha denmféo de quem cuida para
avaliacdo do indice de Katz
- Questdes relacionadas com a caracterizacao deniografica das participantes e
- Questdes relacionadas com a histéria de vida @lhanos aspectos desta que se
relacionam com a experiéncia de cuidar de uma pessm grande dependéncia
fisica.

Na figura 2 apresentamos de forma esquematicarapareentes da recolha

da informacao.

A construcdo de um guido enquanto conjunto derogacdes possiveis,
enquadradas num determinado niamero de temas [Eegis® sdo o quadro tematico
desta pesquisa foi a técnica escolhida para ah@da informacédo, que teve inicio

com a caracterizacao socio-demografica das patités (anexo 1).
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FIGURA 2

Esquema da recolha da informacéo

Entrevista Introdutéria e
Consentimento

Caracterizacao sociodemogréaficale
familiar das informante

Recolha da
informagéao

Avaliacéo do indice de Katz 3
pessoa cuidada

/AN

Questdes relativas a historia de vidp

Sendo a problematica deste estadovivéncias de cuidar de familiares com
grande dependéncia fisiceornou-se importante conhecer de forma objedigaau
de dependéncia/autonomia das pessoas cuidadagnte d compreender melhor as
vivéncias de quem deles cuida. O indice de Katadou?2) é um dos instrumentos
de avaliacdo de dependéncia mais frequentemehgaddis e testado. Desenvolvido
ha jA algumas décadas por um grupo multidisciplimedicos, enfermeiras,
assistentes sociais, fisioterapeutas e terapeuwi#sacionais), esta escala simples
permite avaliar os niveis de conduta em seis aspexicio-bioldgicos. Consta de
seis elementos e permite avaliar a capacidadeidudiv para o desempenho das
actividades da vida diaria (AVDs) nhomeadamente tdpaamho, vestir-se, cuidar da
higiene, mobilizar-se ou seja deslocar-se com aubien de uma superficie para
outra, eliminar e alimentar-se. Embora a sua aficagssa diminuir em pessoas em
ambulatério ndo institucionalizadas, e de uma mmarggral com melhores niveis de
saude, este indice tem-se revelado de grande iafiedcpessoas com altos graus de

dependéncia (Birchfild in Stanhop/Lancaster, 1999).
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QUADRO 2 — indice de Independéncia nas Actividades da Vida Dié

Tomar Independenteprecisa de ajuda apenas para lavar uma Unicaduaaarpo (ex. ag
Banho costas ou extremidades, ou lava-se completamenriteghso

Dependenterrecisa de ajuda para lavar mais do que uma paxtergo, para
entrar ou sair da banheira ou néo se lava sozinho

Vestir-se IndependentRetira a roupa de armarios e gavetas; veste raugeios de
vestuario; aperta fechos excepto o acto de apspatos

Dependentenido se veste sozinho ou veste-se apenas parotalme

Cuidar da |Independenteiai a casa de banho; entra e sai da casa de @anhga as roupas;

higiene limpa as excregdes dos 6rgéos

Dependentautiliza urinol ou arrastadeira ou cadeira WC poecisa de ajuda par]
ir a casa de banho e uséa-la

D

<)

Mobilizacao| Independentesntra e sai da cama independentemente, senta@gargd-se
independentemente

Dependenteprecisa de ajuda para entrar e sair da cama a-sengalevantar-se
de cadeiras; ndo consegue efectuar uma ou maisngaside local

Eliminacdo | Independentesfincter vesical e anal completamente auto-ccattas

Dependentencontinéncia vesical ou anal parcial ou totahteolo parcial ou tota
através de enemas ou cateteres ou regulado petteusindis e arrastadeiras

Alimentacaq Independentéeva a comida do prato, ou equivalente, & bocaif@icda carne o
por manteiga no pao estéo excluidos da avaliagao)

Dependentes necessaria ajuda na alimentag&o; € incapazalenestar ou faz
alimentagéo parentérica

o

>

Independéncia na alimentagéo, eliminagdo mobilzacgéidar da higiene, vestir-se e tor]

banho
Independéncia em todas excepto uma destas funcdes
Independéncia em todas excepto em tomar banhoafantéo adicional

Independéncia em todas excepto em tomar banhdr-ses outra funcao adicional

moow

Independéncia em todas excepto em tomar banhar-sestuidar da higiene e outra fung

adicional

F. Independéncia em todas excepto em tomar banhd-sestuidar da higiene mobilizar-se
outra funcéo adicional

G. Dependéncia em todas as seis funcoes

Outra: dependéncia em pelo menos duas fung6edassificaveis como C,D, E ou F

nar

ao

;e

Fonte: STANHOPE et LANCASTER- Enfermagem Comunitariaerpoc¢éo da saude de Grupos
Familias e Individuos, 42 ed., Lusociéncia, Lout®89 (adaptagao prdpria)
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Os seus itens, organizados de forma hierarquiaanslega sequéncia com que
pessoas idosas e portadoras de doenca cronicarperdecuperam a independéncia
para realiza-los, reflectem a organizacdo primdoiandividuo, independentemente

de influéncias externas como a aprendizagem ou soeial.

Através do indice de Katz o que se avalia é aquitbefectivamente a pessoa
cuidada faz, e ndo aquilo que é capaz de fazeo, qped, pode ser aplicado por

observacao directa ou pela informacéao de quem cuida

A independéncia refere-se a capacidade da pesswea fpacionar sem
supervisao, orientagdo ou ajuda pessoal activapsxao especificamente referido
nas definicdes. Isto €, baseia-se na situacaolact@ na capacidade. As pessoas
que se recusam a desempenhar uma funcdo, sao eradsisl incapazes de

desempenhar essa funcdo mesmo que se pense qIP32AeS.

No contexto desta pesquisa a avaliagdo do IndiceKalz as pessoas

cuidadas, fez parte da entrevista.

1.2.1. A entrevista

A entrevista € um momento privilegiado de relagdterpessoal. Ferrarotti
afirma mesmo que “a entrevista biografica € umearatcao social completa” e que
em tudo se assemelha a um sistema de papéis, detatims, de normas e de
valores implicitos, que pode esconder tensdes rarfjigas de poder. Por isso as
formas e os conteudos da narrativa biogréafica nadam o interlocutor, dependem
da interaccdo e “situam-se no quadro de uma rexgade relacional” (Ferrarotti,
op.cit.:27). Mais do que ouvir, através de uma tsatenta, procuramos transmitir as
participantes, que elas eram importantes paraPer® escutar eficazmente, como
refere Lazure, a enfermeira deve oferecer a susepca e a sua atencdo a
globalidade da pessoa, dando-lhe tempo e procudemonstrar que tdo importante

como o conteudo dos seus relatos, eram elas psopralo em conta que o tempo de

86



A outra face do cuidar

escuta nunca é um tempo perdido. “E o tempo queadas rosa que a torna
importante para ti”( Saint- Exupéry in Lazure, 1994).

Mas a entrevista, inscreve-se também num projeldtbalyde ciéncia, na
medida em que coloca em evidéncia a relagdo emrefemOmeno e as suas
determinantes. Por essa razdo, procuramos que emddgs fossem tdo directas
quanto possivel, e que centrassem a narrativa periércia de cuidar, permitindo
desta forma aceder as vivéncias e suas signifisa€dédesenrolar ndo directivo no
interior do guido permite ao inquiridor poér quest@ara clarificar a historia” J& a
atitude do investigador deve ser de escuta ateetapatia sem qualquer priori.
(Poirier, op.cit.:98,99).

A recolha da informacdo sobre a experiéncia degomam segundo
momento, agendado em funcdo das disponibilidadsspdéticipantes e que se
concretizou em uma ou duas entrevistas posterigoesyariaram ente os 60 e os 120
minutos, respeitando o ritmo das entrevistadas.ldhgo das narracbes, e com
alguma frequéncia, houve necessidade de interrompantrevista. A forte carga
emocional que o relato da experiéncia fazia reviaer participantes tornava dificil o
controlo das emocgfes, “como se a evocacdo do madsasse suscitado, em
retorno, recordacbes acompanhadas de uma reflexfdi®@ si com motivacdes
multiplas” (ibidem) onde sorrisos e lagrimas setanaam confundindo-se mesmo
por vezes.

Em quatro das situacbes e apOs escuta atenta deastivias houve
necessidade de clarificar alguns aspectos que foomeretizados com uma segunda
entrevista. Esta como esclarece Poirier “é de neatmaioria dos casos um voltar
atrds relativamente a primeira narrativa recolhiga”é fundamental para o
aprofundamento e controlo da informacé&o (op.ci}.:46

Cinco das participantes optaram pela privacidadestdas casas, uma delas
optou por outro lugar.

Na elaboracdo das questdes tivemos em conta ptaidora espontaneidade
indispensavel a um relato biogréafico, e por ouaidol a directividade necessaria a
consecucao dos objectivos do estudo. Com as gsesti@tadas para objectivos
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concretos procuramos explorar uma parte da vidanalwador, focalizando as

questdes nas situacdes vividas e nos acontecimatdofonados com a tematica em

estudo, aprofundando cada um dos temas previsieteado-nos naqueles que nos

pareceram mais importantes ou significativos, setpuas orientacdes de Poirier “se

0 entrevistador quer fazer progredir a narrativg deve ndo somente precisar cada

uma das informacdes e reflexdes fornecidas pekitsumas igualmente orienta-lo

para temas que ndo foram espo

ntaneamente aborda@dast.p.47).

QUADRO 3 - Teméticas das questdes e objectivos esflieos

QUESTOES

OBJECTIVOS

- Relacionadas com a experiéncia d
cuidar do familiar dificuldades
sentidas, aspectos negativos e aspec
positivos da experiéncia.

- Com os aspectos da vida pessoal q
possam ter a ver com esta experiénci
Sua relacdo com o passado e com
presente.

- Conhecer as vivéncias dos sujeitos do estudaiasss
@ experiéncia de cuidar

6SObter elementos que permitam identificar as knde
da

dificuldades e gratificacdes

it
forca pertinentes experiéncia nomeadanm
ue Obter dados que permitam atribuir significado
al%xperiéncia de cuidar

- Identificar o quadro de valores e referénciasujeito

ente

- MotivacBes e razdes que levaram
cuidarem do familiar em casa.

- Obter elementos que permitam identificar necestsd
ale ordem econdmica e social
- Identificar motivac@es de ordem afectiva e impdss de

ordem moral ou religiosa

- Dificuldades sentidas e formas de 3
solucionar.

- Conhecer a opinido dos sujeitos face as ajudasafe
(instituicdes, pessoal de saude, outras)

s |dentificar tipos de ajuda, formal e informal

- Obter elementos que permitam caracterizar as

interaccdes e dinAmicas familiares

- Auto- reflexdo e auto-
gquestionamento sobre as decisdes
tomadas.

- Obter elementos que permitam relacionar o peog
pessoal dos sujeitos com as oportunidades e asis

disponiveis e as escolhas efectuadas

urs

Litu
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Assim sendo e para além das questbes principagsiorhdas com 0s
objectivos especificos, elaboramos também algureaguptas de recurso, com a
finalidade de orientar a narracdo para temas querde espontanea poderiam nao

ser narrados.

Apés transcrigdo das entrevistas e tal como prev@eprocedimentos éticos,
nomeadamente a proteccdo dos participantes nostedarinvestigacdo, em termos
de danos fisicos, profissionais ou morais, e aimégao do seu resultado (Carmo e
Ferreira, 1998), as narragfes foram devolvidas aticipantes para que estas
verificassem a veracidade do seu conteudo.

No quadro 3 apresentamos 0s temas centrais datesies 0s objectivos

especificos. As questdes propriamente ditas erazorde em anexo (anexo 3).

Posteriormente e sem que tenha sido necessari@ratie conteido das
mesmas, foram transcritas para o trabalho sohlo tie “Historias de cuidar”.

De forma a assegurar a confidencialidade e o arainirda informacao,
omitimos nos textos os nomes das pessoas refendanscrevemo-los apenas com
as iniciais, atribuindo a cada uma das particigartgoessoas cuidadas um nome
ficticio.

O quadro 4 resume a caracterizacdo soécio-demogr&fi@ relacdo das

cuidadoras com a pessoa cuidada.
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QUADRO 4 - Caracterizagéo sécio-demografica das ptcipantes, relagcdo com

a pessoa cuidada e grau de dependéncia

A outra face do cuidar

Relagao
Participan de Motivo e Estado | Idade Habilita- Situagéo Tempo
tes parentes | Grau de Civil ¢oes quanto a | de
co Dependéncia escolares actividade | Duragéo
Com a profissio- Dos
pessoa nal Cuida
cuidada dos
Maria Marido Tetraplegia Vilva 62 3° Ano de | Doméstica/
por acidente Anos escolaridad | Trabalho 7 anos
de trabalho/ e nao
indice de Katz remunerado
G3
Anténia Marido Doenca de | Casada | 74 4° Ano de | Doméstica | 4 anos
Alzheimer/ Anos escolaridad | /Trabalho
indice de Katz e nao
G* remunerado
Joaquina Marido Doenga de | Vilva 81 4° Ano de | Doméstica/ | 9 anos
Alzheimer/ Anos escolaridad | Trabalho
indice de Katz e nao
G3 remunerado
Beatriz Filho Paralisia Divorciad | 52 4° Ano de | Auxiliar de | 30 anos
cerebral/ a Anos escolaridad | accéo
indice de Katz e médica
@G3
Angelina Filho Paraplegia Vilva 80 4° Ano de | Doméstica/ | 30 anos
por acidente Anos escolaridad | Trab. ndo
de  viagdo/ e remuner.
indice de Katz
05
Doméstica/
Conceigdo Filha Paralisia Casada | 62 3° Ano de | Trab. n&o | 32 anos
cerebral/ Anos escolaridad | remuner. e
indice de Katz e Remunerad
G3 0 a tempo
parcial

% Dependente em todas as Ay®ainda na necessidade humana basica de respirar

* Dependente em todas as AyD

*Dependente em todas as Ay®excepcao da alimentacédo para a qual ndo nesesgitalquer tipo

de ajuda




2. AS HISTORIAS DE CUIDAR
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Maria

Maria € vilva, natural e residente em Castelo Brarem 62 anos e dois filhos. Tem
0 3° ano de escolaridade, actualmente ndo tem menhatividade profissional para
além das lides domésticas. Um periodo significatteosua vida foi passado em
Franca. A procura de melhores condi¢cbes de vida, fazao pela qual emigrou para

0 estrangeiro com o marido, quando a primeira gitemainda muito pequena.

Regressou a Portugal em 1995 com o marido e assfiior questdes afectivas (o
marido queria vir morrer a sua terra natal). Em21%9marido sofrera um acidente
de trabalho cuja consequéncia foi a perda de todaaaautonomia, sendo a sua
dependéncia total relacionada com o traumatismizlv&medular e a consequente
tetraplegid resultante de um acidente de trabalho. Essa mrdautonomia tanto
fisica como respiratéria, tornava necessaria eepgasde pelo menos uma pessoa 24
por dia, de forma a satisfazer todas as suas neades fundamentais, e fazia dele
uma pessoa totalmente dependente das seis actisidadvida diaria (G no indice de

Katz), e a necessitar também de ajuda para respirseja de ventilagdo mecanica

A sua experiéncia

Bem, ao principio, ao principio foi muito, muito, muito complicado. Eu nao...
[estava preparada] e o acidente, foi muito grave. Ele esteve internado, eu
tinha que ver tudo, com os olhos bem abertos para saber de facto como €&
que o devia levar para o domicilio. Mas no domicilio foi.... Foi muito

complicado, tanto para mim como os meus filhos, que os meto na conta.

® O termo paralisia refere-se a uma perda temporaripermanente da capacidade de mover ou
controlar os movimentos. Quando a paralisia afestquatro membros € designada por quadriplegia
ou tetraplegia. (Dicionario medico enciclopédicabér, 172Edicdo, Manole, S. Paulo, 2000). No caso
deste doente, “a tetraplegia manteve-se completaed de C2 sem nenhuma resposta sensitiva ou
motora (...) com anestesia completa abaixo desté (®rédo, 1996). Quer isto dizer que, abaixo do
nivel de enervacdo da segunda vértebra cervicalsepa abaixo da face, este doente nédo tinha
nenhuma sensibilidade nem qualquer tipo de movimneotuntario, razdo pela qual necessitava
também de um ventilador para poder respirar.
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Tinha de o cuidar vinte e quatro horas sobre vinte e quatro. Tinha de o
aspirar, tinha de o voltar de trés em trés horas, tinha de |he dar de comer,
tinha de lhe fazer a barba, tinha que Ihe dar os medicamentos, agua e tudo o

gue era necessario, e limpa-lo como a uma crianca.

Foi de da minha livre vontade que o levei para casa. Era o meu marido e, e
eu acho que tinha..., ndo tinha obrigacdo, mas tinha.... Tinha um dever para
comigo. Sim! Ele era uma pessoa muito honesta, era trabalhador, era meu
amigo e dos meus filhos, e eu tive que lhe dar as maos. Nao o podia deixar
ao abandono, porque era uma coisa muito, muito complicada. Mas entre isto,
sofremos muito!... Noites, dias, os ventiladores, tudo 0 que era necessario,

nao ha palavras!

Quando tive o0 meu marido durante oito meses no hospital, no norte de
Francga, em Lyon, foi horrivel. Deixei os meus filhos sozinhos em Paris, para
estar com ele. Foi muito, muito complicado, para uma mae.... Deixar a minha
filha e o meu filho que ainda era menor, e abalar oito meses para o pé do
meu marido, mas fiz tudo do meu coracdo e os meus filhos deram-me

sempre todo o apoio.

Mas foi uma experiéncia dificil, ... Sim, muito dificil.

Quando ai estava com o meu marido, a noite pensava nos meus filhos.
Como é que estariam? Estariam bem? Estariam doentes? Estariam em
casa? A minha filha andava com o carro do pai...eu, por vezes, entrava
numa cabine e telefonava-lhe, ficava um bocadinho mais aliviada... Mas se
eles saissem pensava naquilo que |lhes podia acontecer e eu estava téao
longe, tdo longe. Estava muito longe dos meus filhos.

Quando ele estava no norte da Franca, era muito longe, longe... nem calcula

a distancia que era!
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Em Franca, ainda houve umas alturas, que me davam alguma coisa,
poucochinho. Eu tinha uma renda muito alta. Gragas a tudo isto minha filha
teve que comecar a trabalhar, deixou os estudos dela e, foi trabalhar, porque
nao havia dinheiro suficiente. Embora tivesse ajudas, mais fortes por parte

do Estado do que aqui, olhe, por exemplo em fraldas.

E tive muito, muito apoio dos vizinhos em Franga. Mais do que em Portugal.
Essa pode acrescentar, eu tive mais apoio em Franca das pessoas amigas,
do que tive dos familiares em Portugal. Ndo é mal nenhum o que estou a

dizer.

Por exemplo, iam ao pé de mim, ao pé dos meus filhos, davam-me um ramo
de flores e passavam ali duas horas, para eu esquecer o sofrimento.... Ah!
Por exemplo aos meus filhos viam-nos com carinho! Com amor! Abragcavam-
nos! Davam-lhe amor, e quando por exemplo nos acontecia, que 0 meu
marido, que havia um problema com ele urgente, e que tinhamos de abalar
com ele, tinha vizinhas, que pediam a minha chave e quando eu vinha tinha
tudo limpinho em casa. A caminha do marido feita, tudo limpo, e os

bombeiros sujavam tudo, tudo, e aqui nunca tive dessa gente.

Eram portuguesas, muito queridas, eram do norte de Portugal, eram muito
queridas.... A minha vizinha, que morava em frente, era mais do que minha
mae. Acudia-me nos bons e nos maus momentos... Por vezes o0 meu marido
desmaiava, quando estava na cadeira. E o grande professor, & em Franca,
disse-me que ele podia acabar a vidinha dele em cima da cadeira [para
poder manter uma melhor qualidade de vida todos os dias era levantado
durante algumas horas para uma cadeira de rodas], mas eu néo queria que
era uma ma memoria para mim. E se eu fosse a contar tudo, tudo, desde o
dia em que aconteceu, até ao dia em que ele acabou, era uma mazela

grande e dolorosa.
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N&o é mal nenhum, eu dizer isto?!

Fui operada a méo esquerda a primeira vez, e fui operada a mao direita,
porque me estraguei toda, ndo €? E mesmo hoje tenho grandes, grandes
problemas, devido a doenca dele, ao peso. Oh, o peso! Ao fim dum ano,
veja! Noventa e tal quilos, ou cem quilos mesmo, acho que ele chegou a
chegar a estar com cem quilos. E eu tinha que Ihe por a fralda, tirar-lhe a
fralda, tirar-lhe as fezes, limpa-lo, tinhamos que lhe mudar o aparelho todas
as semanas que néo era facil, tinha que me ocupar dos ventiladores que néao

era facil, ndo é?

Pronto tinha que ter tudo, tudo na memoaria, eu ndo me podia deitar na minha
cama, como qualquer pessoa, porque se faltasse a luz, era complicado, se
por acaso houvesse uma coisa na maquina ele morria instantaneamente e,

eu consegui socorré-lo sete anos.

Depois.... Bom, falhou o coracéo, no dia 17 de Dezembro de 1999, ai néo fui
capaz de fazer nada, porque ja era o coracao dele que falhou.

Foi muito dificil, sim, ndo ha palavras....

Mas fiz sempre tudo... E do fundo do meu coracdo, sempre tudo com muita
paciéncia...

Eu tinha dias, que j& ndo tinha forcas... Via-me a ficar de dia para dia sem
forcas, sem coragem, mas nunca, nunca quebrei, e fui vencendo sempre até
ao ultimo momento, nunca o abandonei. Quando, foi internado ca na nossa
cidade de Castelo Branco, se eu ndo estou enganada, por trés vezes, fui
sempre com ele. Cheguei a ficar trés dias e trés noites nas cadeiras da
urgéncia, porque ele estava no S.O. [servico de observacado]. Eu ndo podia
entrar e também, ndo ia a minha casa. Comia um paozinho que a minha filha

ia la levar....Isto é doloroso. Foi horrivel.
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N&o houve aspectos positivos. Mas era o amor que eu lhe tinha.... Porque
eu entendia....Na nossa vida havia altos e baixos, como na de toda a gente.
Na vida ha altos e por vezes caimos... Havia altos e baixos, mas era o meu
marido. Era o pai dos meus filhos, e eu nunca, nunca consegui abandona-lo.
Eu nunca falei mal. Nada, ndo. Havia momentos em que ele também estava
desesperado. Ele préprio ndo falava, ndo se mexia [a lesdo da medula
impedia a vocalizagdo das palavras, mesmo assim por vezes, tornava-se
ofensivo] mas..., eu tinha momentos que estava saturada, estava cansada, e

perdoava-lhe tudo, porque via que para ele também era dificil, complicado.

Era novo, tinha 45 anos quando teve o acidente. Nao é facil! E mesmo para
os meus filhos... O meu filho tem as “costinhas” dele todas estragadas. Ele
tem momentos que diz que ndo suporta mais as costas, a minha filha um
bocadinho menos, porque era uma senhora, ndo €? Uma menina, nao
puxava tanto e estava a trabalhar.... Compreende que era totalmente
diferente. Mas na moral, no sofrimento, sofreram os dois, perderam o pai
praticamente aos 45 anos, na flor da idade deles, néo tiveram mocidade. Foi

uma vida cortada ao meio, isso foi.

Quando era nova, queriam que eu fosse enfermeira. Havia até uma senhora,
que era muito amiga da minha mée, que dizia: “vai para enfermeira minha
filha, pago-te, pago-te tudo”, mas e eu nao tinha coragem, ndo podia ver
sangue. E desde aquele dia, em que o meu marido apanhou aquele grande
acidente, eu deixei de ter nojo, eu deixei de ter medo do sangue, e eu ja
mexia em tudo, e ja fazia tudo. Coisas que eram dolorosas de fazer, era

preciso ter o estbmago bem forte para as fazer mas eu fazia-as.

E aqui?! Quando eu cheguei de Franca, numa noite em que os meus filhos

tinham saido por momentos, a maquina falhou. Se eu contasse a minha
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agonia, a minha aflicdo... O que eu sofri para o salvar, mas salvei... Era ja

grande a experiéncia que eu tinha nessa altura.

Tive que aprender, sim, mas nao foi dentro do hospital!

N&o! Quem me deu todas as instru¢cdes grandes e mais complicadas, foi a
senhora enfermeira, que era especialista. Nos primeiros tempos ia todos os
dias a minha casa, depois do trabalho dela a dar-me ....[conselhos]
Ensinava-nos. “Vai ter que fazer assim, vai ter que ser assim... pode-lhe
acontecer isto, pode-lhe acontecer aquilo”. Alias, essas coisas que ela me
ensinava, o professor também ja me tinha falado nelas, mas eu néao tinha

pratica, nenhuma.

Quando levei o meu marido para casa a minha pratica era quase zero, e

depois a pouco e pouco fiz-me quase uma enfermeira sem o ser.

Onde eles queriam que ele ficasse, eu ndo deixava .... Eu fui visitar essa
casa no norte da Franca... mas era muita maldade, deixar |la alguém .... E eu
disse: nao! Nunca!

N&o, eu deixa-lo naquele sitio, dali a um més, dois meses ele morria, ele
acabava. E eu entdo nao quis, quis-lhe dar sempre o meu apoio, ou todo o

meu carinho, e foi tudo o que fiz tudo até ha hora da morte.

Mas ndo queriam que eu o levasse para casa! Achavam que eu nao era
capaz... ndo sentiam que eu tivesse coragem, nem coisissima nenhuma. Eu

tomar conta duma pessoa, com aquelas necessidades?

E a assistente social, dizia-me: “Nunca fagca uma coisa dessas, VOCcé néo
calcula, um doente destes, a responsabilidade e o peso que é. A senhora vai
ficar desfeita, a senhora vai ficar quase sem memoria, a senhora vai ficar

doente, porque é muito, muito doloroso trabalhar e tratar de uma pessoa ha
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situacdo do seu marido”. E eu tentei, sempre achei que o meu marido devia

ir para o domicilio.

Deixei de passar roupa, deixei de fazer limpeza, e comecei a trabalhar, s6

para ele, mas foi a necessidade que me obrigou.

Ao pé de mim é que eu o queria. E em Paris, perto da na nossa casa,
ninguém o queria, por causa do ventilador. Tinha que ser no norte, € eu no
norte ndo o podia visitar, nem todos os dias, nem todas as semanas. Para ir
a vé-lo da minha casa onde ele estava, eram Cinco horas e 500 francos.
Uma importancia muito grande que eu nao tinha possibilidades de pagar

para ir a vé-lo todas as semanas.

O professor em Franca, disse-me que se eu fosse capaz de o conservar seis
anos, que eu era uma grande mulher. Conservei-o sete anos, menos 11
dias....

Fiz 0 que o meu coracéo pediu. Ndo me importava nem dos familiares dele,

nem dos meus, nem dos vizinhos. Nao! Foi sé, o que o meu coracgédo pediu.

E aqui durante quatro anos, vi-me semanas inteirinhas, meses inteiros sem
uma visita. As visitas dele, eram a enfermeira... ou o enfermeiro... do
hospital e a enfermeira do Centro de Saude, e outras colegas que por vezes

gue vinham.... E os meus filhos.... Mais nada.

Meses inteirinhos, que eu nédo tinha um apoio. O Unico apoio que eu tinha
era a D. Ana, foi uma querida, embora Ihe pagasse. Foi uma joia para mim,
ajudou-me muito. Mesmo que eu a chamasse as dez horas da noite, nunca

recusou vir ca, nunca me abandonou.
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Foram sete anos de amargura. Foram sete anos, que nem os meus filhos
gueriam sair a lado nenhum. Nao podiam ir a uma festa, ou a uns anos,

como qualquer outra menina ou outro rapazinho. Nao podiam sair.

E eu néo tinha noite, eu néo tinha dia, e quando ele acabou, eu ndo podia
encarar com o Sol. Se ia a rua, adoecia logo. Eu ja eu nem sabia andar. Se
saia a rua, era soO a correr, a correr.... E depois ja ndo era preciso correr...

ele ja estava morto, podia ir devagar, ir com calma. Mas eu n&o era capaz.

Depois dele morrer, a minha filha fechou a casa dele e veio ter comigo, mas
eu ndo me sentava a mesa .... Eu jA nem sei, era tanta coisa... jA nem sei
comer a mesa....

Eu tinha dias que ja ndo sabia se tinha almocado, perdia a nocdo. Quando
chegava a tarde, e me sentia a cair, com a cabeca a roda, lembrava-me “eu

nao comi, com certeza” e nao tinha comido.

As vezes pedia-lhe, gentiimente, quando Ihe dava o comer a ele, e que ele
estava arranjadinho: “agora posso ir comer alguma coisinha, tu esperas um
bocadinho?”.

Ainda eu ndo tinha comecado a comer, jA ele me estava a chamar. Eu
deixava 0 comer e ia ver o que € que ele queria. “"Muda-me a televisao”.
Chegava a cozinha, comecava a pegar no talher, chamava-me outra vez, e

ultimamente era assim.
Tinha momentos quando ele tinha soro em casa, eu fazia das noites dia. Ou
porque néo |ho tinha tirado, ou porque tinha medo que acabasse e depois

nao se apanhava veia, ... foi complicado.

E, tudo quanto eu fiz, foi tudo, do coracdo. Mesmo quando ele me dizia, “ndo

me deixes morrer”.... Eu sempre dizia — tudo o que estiver ao meu alcance.
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Mas dizia-lho com a boca pequena, porgue eu sabia que néo lhe podia valer,
gue ndo o podia salvar. Porque sempre soube (ele também sabia) que a

situacao era grave.

As Ultimas palavras que ele disse neste mundo, e eram quatro e meia da
manh&@ quando eu o aspirei, e ele disse-me “tu és uma santa, tu estas tao
magrinha, tu és uma santa”.

Vai fazer sete anos....

N&o, ndo desejo a ninguém do mundo o sofrimento que passei durante sete
anos.

N&ao ha palavras que descrevam o que a doenca do meu marido modificou a
minha vida. Porque, havia altos e baixos, mas nés viviamos bem. NoOs
tinhamos uma vida dentro do possivel, como qualquer pessoa. Os meus
filhos tinham hoje... Bem a minha filha, talvez fosse uma professora, ou uma
advogada. Infelizmente n&o foi nada, os estudos dela acabaram, a
universidade acabou. O meu filho andava ainda no colégio, também o
deixou, ndo fez nada, ndo tem nada curso nenhum, e eu ndo sou a mesma

pessoa que eu era.

Porque eu fiquei muito, muito nervosa, muito cansada. Ja ndo sou a mulher
que eu era....

N&o tenho a mesma alegria. J& ndo tenho aquele gosto que eu tinha para
viver, para me arranjar, para sair.

Se ha uma festa, se ha qualquer coisa, por exemplo, um casamento, ou um
baptizado, para mim € uma doenca. Eu ndo vou, porque me faz mal. Fico
doente e ndo vou. Neste momento sinto-me... sem vida. Por vezes faco
grandes esforgos para poder viver.

Mas também peco a Deus que ndo me leve tdo depressa. Penso ajudar

ainda os filhos, o meu neto, 0 meu genro. Porque no meu entender, durante
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sete anos, perderam a mée, nao lhes podia dar o meu apoio, e perderam o

pai.

Quando eu parti de Franca vieram ter comigo, ndo me abandonaram, nem a
mim nem ao pai, para mim foi um prazer grande. E a ele fizeram-no muito,
muito feliz, porque se encontrou com a mesma familia mas em Portugal.

Por isso tenho orgulho. Tenho orgulho nos meus filhos, e no meu genro,
também colaborou bastante. Como genro colaborou, porque o metia na
cadeira, ajudava-mo a deitar.

As ajudas? Portanto as da enfermeira... E. o senhor enfermeiro ... nunca me
posso esquecer do apoio que me deu também, foi também quando a
enfermeira ... ndo estava. Logo que |lhe pedia ele vinha, foi um senhor
sempre muito, muito educado, muito prestavel, estava sempre pronto para
fazer qualquer coisa, fazia tudo, tudo o que eu lhe pedia. Também posso
aqui acrescentar, o enfermeiro ... que é meu primo.... Quando eu fui
operada, a minha mao e que ele soube veio aqui varias vezes a lavar a

cabeca ao meu marido, logo de manha. Também foi um querido.

A gente ndo deve desfazer! Nao pode, de maneira nenhuma! Mas nao posso
dizer que é suficiente [a ajuda que lhe foi dada]. Nado o é....

Por exemplo em Franca, o meu marido caiu sem ser no trabalho, e eu tinha
uma enfermeira trés vezes por dia paga pela Caixa. Eu tinha um massagista
de manhd e a noite, pago! Eu tinha os medicamentos do meu marido, pagos!
Eu tinha as fraldas do meu marido pagas! Eu tinha, talvez tudo o que era
necessario.... As maquinas: os ventiladores, os aspiradores, as cadeiras, era
tudo dado por uma Associacdo de Ajuda a quem nédo tinha caido no
trabalho, como nos aconteceu a nés... Tudo 0 que era necessario.

A ajuda em Franca ou em Portugal é diferenga da noite para o dia. Isto ndo é
que a gente esteja a desfazer na nossa terra, no nosso pais, mas é a

verdade.
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Por exemplo o meu marido estava mal, eu chamava o médico e ele vinha
logo. Ele vinha logo, e se a coisa nao estivesse bem, quando a gente dizia
ai, 0 112 estava a minha porta para o levar, enquanto aqui...

Se eu tivesse ficado os ultimos quatro anos, em Franca, eu nao estava
estragada como eu estou, porque eu dei cabo de mim. Aqui tinha que fazer
de tudo, tudo, enquanto em Franga ndao. Em Franga nao lhe lavava a
cabeca, ndo o punha na cadeira.... E outra coisa, se eu tivesse um problema
se chamasse, elas [as enfermeiras] tinham que vir logo.

Aqui uma vez chamei os bombeiros... Recusaram. Nao quiseram vir.

Eu néo tinha c& ninguém de familia. O meu filho foi ndo sei onde e teve um
problema com o carro.

E pensei duas vezes: “Bom, eu vou pagar, chamo os Bombeiros, é sO

tirarem-no da cadeira para a cama, o resto eu arranjo-me”.

Chamei e disse: “olhe daqui € a senhora tem o marido doente, o senhor que
esta paralisado, os senhores estdo ao corrente? E sé se aqui podiam vir
deita-lo, Porque o meu filho era para o deitar, mas teve um problema no
carro e o meu marido esta muito cansado. Eu j4 ndo o posso ter aqui [na
cadeira de rodas] mais tempo! Isto jA era mais de meia-noite, e eles
disseram: “Aii sim, sim... olhe minha senhora, somos muito agradaveis e
tudo o que temos em maos faz-se mas, a senhora chame o0s seus

familiares”.

Chamei entdo uma pessoa amiga. Custou-me muito a uma hora da noite
telefonar para aquela senhora. E ela veio mais a filha. Veio logo, e depois de
me ajudarem a deita-lo estiveram aqui mais de uma hora comigo, a dar-me
apoio, a conversar. Era uma senhora que aqui vinha vérias vezes por

amizade.
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De resto arranjei-me praticamente s6 com os meus filhos. Com o meu genro,
com o meu filho e, com o meu sobrinho e afilhado, mas pagava-lhe, tal como
aD. Ana.

Ele tinha 100 contos, de pensdao, até posso dizer em francés, 4.000 francos,
fazia aqui 100 contos. Dava 30 a D. Ana e 20 ao meu sobrinho, e o resto, eu
tinha por vezes mais de 80 contos por més em medicamentos, outras vezes
40, outras vezes 30. Tinha meses que nao chegava, nem ao meio do més.

Valeram as economias, porque se nao fosse isso morriamos a fome.

Avisavam-me. Diziam-me que eu tinha de ser muito forte.... Ah, ser forte, ser
forte mas....

Também tinha pena dele. As vezes pensava: “se nos atassem pernas e 0s
bracos, o que é que a gente faria?”

Tornava a pensar, dizia assim: “mas ele tem razao, entéao se agora
tivéssemos as maos atadas nas costas e nos apertassem as pernas, o que €
que a gente fazia?” A gente tinha uma mosca, ndo se podia mexer, a gente
tinha sede nado podia beber.... E depois naquele momento... tomava for¢ca

outra vez. E dia a dia consegui lutar até ao fim.

Quando ele acabou, eu tinha 48 quilos, era uma peninha. Um ano e meio,
mais ou menos, depois de ele acabar, ndo ha palavras, tudo me atravessou.
Desmaiava em qualquer lado que eu fosse, nos hospitais, no centro de

saude.

Agora luto pelos meus filhos. Lutei por ele sete anos, agora estou a lutar
pelos meus filhos, dar-lhe um bocadinho de apoio. Ele pediu-me muito,
muito, que eu fizesse tudo, pelos nossos meninos. Tenho feito! Dedico-me

aos nossos meninos. Ele repetia varias vezes a mesma palavra, e eu estou
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a cumpri-la. Nao tenho remorsos de nada, do que havia de ter feito e néo fiz,

nada, nada.

Agora ja nao tenho ja paciéncia. Ha coisas agora que eu...., Se me
acontecesse outra igual, ndo era capaz. S0 sendo que Deus me desse...,
mas néo, era capaz, tenho muito amor aos meus filhos, o meu filho que anda
na estrada todos os dias, a minha filha, mesmo aqui dentro pode-lhe
acontecer a mesma coisa. E 0 que € que eu nao faria por eles? Mas 24 hora
sobre 24, eu ndo era capaz.

Estou muito, muito cansada, estou muito em baixo. Ja ndo tenho paciéncia,
estou saturada. Foi muita luta, sete anos, n&do séo sete dias.

Eu era muito calma, podiam-me dizer tudo eu néo lhe respondia, até me
podiam dizer coisas que eu ndo gostava, e ndo me dava para responder a
ninguém e eu agora ndo. Estou diferente.

Fiquei, diferente.

N&o se consta que eu seja uma ma mulher, ndo, mas ja nao tenho aquela
paciéncia que eu tinha, estou como que saturada, fiquei saturada.

Dizer assim “eu fico cuidar disto”. Nao! Nao era capaz.

Ao principio até me disseram, uma senhora até me disse: “olhe la, vocé
agora para distrair, venha fazer voluntariado para o hospital.

Mas eu disse-lhe que néo, fiquei cheia de hospitais, estou cheia de
sofrimentos, de ver sofrer, e eu ndo sou capaz.... Nem que eu tivesse muita

vontade, n&o era capaz.

Da vida agora espero pouco ou mais nada, nao sei. Talvez saude que é o eu

nao tenho...
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Anténia

Antonia, nome ficticio tem 74 anos, reside em QadBeanco e é natural de uma
aldeia proxima. E casada e ndo tem filhos. Tem chatlitacdes literarias a 42
classe, e tal como um grande numero das mulherssiageracdo, nunca exerceu
uma actividade fora de casa. Para além da gestiéstica, tricotava camisolas em
casa, actividade que desenvolveu durante varics @noe fazia com prazer. Deixou

de tricotar quando se aposentou.
Ha 4 anos que cuida do marido em casa.

A necessidade de cuidados do marido prende-se tachm de este ter a doenca
Alzheimer. Presentemente e desde ha quatro anos que o reatidoompletamente
dependente na satisfacdo das seis actividadeslaalidria (G no Indice de Katz). A
satisfacdo das necessidades do marido e cuidadatassua responsabilidade mas
conta com ajudas formais para cuidar do marido adarmente com a ADI
concretizada em apoio domiciliario por ajudantes lale e com cuidados de
enfermagem, presentemente relacionados com a peesienuma ferida. Descreve

assim a experiencia de cuidar do marido que dudadmos

A sua experiéncia

Para mim, cuidar do meu marido tem sido facil. Eu ndo tenho mais nada que

fazer. Eu ndo tenho mais nada que fazer e tenho vontade de o fazer, faco-o

" Trata-se de uma deméncia profunda e macica quesseia a uma desorientacdo no espago e no
tempo. O enfraquecimento psiquico profundo (BetB91) e a sua evolucdo progressiva traduzem-se
por uma alteracdo global das func8es intelectysgja da flexibilidade do corpo e labilidade dos

afectos, cujas manifestages mais frequentes s@apacidade de orientacdo na comunidade, a perda

de juizo critico e perda da capacidade para cuslgmssoais (auto-cuidados), de uma forma

progressiva, que em poucos anos se torna numaeicidape total
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com satisfacdo. Deus queira que ndo seja preciso ele ir para o hospital ou
para outro lado qualquer ...que tenhamos de estar distantes, um do outro...

mas pronto as vezes pode acontecer.

Outro dia, disse-me, a enfermeira..., que ha uma senhora que tem o marido
entubado, portanto, ele ndo come, ndo engole. E como a sonda se entupiu,
ela telefonou-lhe e a enfermeira foi la e resolveu a situacdo. Eu acho que é
uma boa coisa... num caso desses... e 0 soro acho que também véem por a
casa, quando necessitam, ndo podem dar tudo mas ja ajudam em muita

coisa.

Porque cuido do meu marido? Olhe, eu diria que a necessidade é a méae de
todas as habilidades. E também o facto de eu me sentir na obrigacéo, eu,

mais que ninguém, devo tratar do meu marido.

Por tudo. Pela vida que fizemos... depois do casamento ndo é.... Quando
nos comprometemos no dia do casamento para as horas boas para as horas

mas. E acho que cumpri!

Nas horas mas, as vezes com uma lagrimazita, como quando o meu marido
foi para o ultramar..., mas € claro as horas boas foram muitas! Foram mais

as boas que as mas.

Sabe, eu tenho a vida mesmo como eu gosto, como eu quero. Nao sou
forcada, a nada, eu ndo me sinto escrava pelo facto do meu marido estar
doente. Acho que é uma obrigagdo, um dever meu, mas é também um gosto
até e até é uma felicidade ter o meu marido em casa. Se ele tivesse uma
doenca que eu ndo o pudesse ter em casa € que era pior..., iISSO € que era
pior. Eu antes quero que o meu marido dure menos um dia ou oito dias e

esteja sempre ao pé de mim.
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Antes de ele adoecer ndo tinhamos dificuldades nenhumas. Porque também
ndo tinhamos ambicdes. Eu acho que as pessoas agora tém muitas

ambicdes, quase que querem exigir eu sei la o qué.

Antes casdvamos e nao tinhamos um carro. Paciéncia. Ndo tinhamos...!
famos passear a pé. No Inverno iamos apanhar o sol aos sabados e aos
domingos. No Verdo iamos para as sombras. lamos passear e

encontravamos 0s amigos.

N&o tinhamos uma casa....S6 ao fim de varios anos, € que tivemos uma
casa nossa. Talvez em 1964, tinhamos mais de dez anos de casados. Para
ai ao fim de 14 ou 15 anos é que tivemos uma casa. Mas as pessoas agora
querem tudo. é isso que os faz muitas vezes infelizes. Eu acho que isso é
que é o fundamental nos casais de hoje. Hoje exige-se muito, eu acho...

Todos querem muito, SG0 mais exigentes.

E n&o é so por essa razdo. E que nés unimo-nos, como ja disse, para o bem
e para o mal, nas horas boas e nas horas mas, e portanto foi o que
aconteceu na nossa vida, estarmos sempre juntos até que possamos

permanecer juntos.

Os filhos nunca apareceram, mas também nunca nos fizeram falta. Foi
talvez um bocadinho de egoismo. Mas estavamos o0s dois de acordo em ir
para aqui, em ir ali, em estar em casa, em deitar cedo em deitar tarde, ir de
férias agora, ir de férias depois.... Em estando os dois de acordo, ndo era
necessario mais nada. Nao esperavamos por amigos nem por familia, os

outros se quisessem iam la ter depois... lam I4 ter connosco as vezes.
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Acho que por isso ndo poderia ser de outra maneira [a decisdo nao podia
ter sido outra]. Se 0 meu marido foi sempre tdo meu amigo... Se sempre nos
demos tdo bem, se sempre fomos sinceros e verdadeiros um com 0 outro...

Porque é que agora porque um esta diminuido o outro se havia de afastar?

E eu nunca, me quis separar dele... Foi isso... porque... eu acho que
ninguém poderia tratar melhor dele do que eu apesar de precisar de ajuda...
De enfermagem, de tudo... mas acho que o motivo forte, foi isso nunca...
nunca me separaria do meu marido deixa-lo tratar por outra pessoa... S6 se

eu ndo fosse capaz ou se estivesse doente também.

N&do sei ainda o que sera da minha vida, ainda posso sentir essa
necessidade. E esse é o0 meu medo. Quando eu as vezes me sinto assim
menos bem, penso assim: ai meu Deus se eu agora fico doente como é que
€? E depois ndo, ndo ha quem nos receba aos dois.... Estamos inscritos no

Lar, mas pode-se estar muito tempo sem que... Que tenhamos la lugar.

E interna-lo a ele ndo, ndo.... E também pensar em arranjar ca para casa
alguém, também ndo.. SO preciso de ajuda para tratar dele. Para mo
ajudarem a levantar. Para aquilo que eu ndo sou capaz de fazer sozinha.
Mas para mudar fralda, de dar-lhe de comer, fazer o comer, essas coisas
nao, isso ndo me mete medo... De resto, ca a casa vem uma pessoa lava-lo.
Mas do meu marido sou eu que trato! A n&o ser pois certamente, as doengas
tém de ser tratadas, por quem sabe tratar delas de maneira diferente..., Mas
tratar do marido enquanto eu puder, isso, eu ndo abdico. Ndo deixo que
ninguém o faca....6 a minha obrigacdo. E ndo é s0 ser obrigacdo, ninguém

vai fazer melhor do que eu... E isso.
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N&o sei, 0 meu marido ndo seria capaz de tratar de mim certamente, nao
era, porque claro, ndo ia estar agora a tratar de mim como estou a cuidar

dele.

Mas... Por ma vontade ndo, eu ndo acredito que o meu marido tivesse
alguma vez ma vontade... Era capaz de ter.... Falta jeito. Falta certo jeito aos

homens para certas coisas.... Ndo sao educados para isso....

N&o poderia lavar-me, ou nao teria esse jeito, faltar-lhe-ia um pouco de jeito,
mas vontade nao |he faltava de certeza, e... talvez... tentasse arranjar, ndo
sei, uma pessoa para cuidar de mim. Mas claro que nao era capaz de, estar
agora a lavar-me, estar a vestir-me, estar a fazer o comer, estar a meter-mo
na boca, todas essas coisas, que eu faco, acho que para um homem era
assim um bocadinho dificill Embora haja alguns que o fazem!... Ha sim

senhor!... H& vérios que o fazem!

Em determinada altura, o ano passado em Dezembro ele comia muito, muito
pouco,... E todas as noites me levantava e lhe fazia qualquer coisa para ele
poder comer... L4 ia a cozinha, fazia ou um copo de leite com umas
bolachinhas, ou com nestum. Porque ele s6 comia uma sopita passada,
nessa altura ndo trincava nada, ndo comia nada. Nao comia carne, néo
comia peixe...., ele comia muito pouco. Se, tentasse alguma coisa mais
depois deitava fora, ndo tinha vontade. Comia uma sopinha passada e néo
era muita. Eu sabia que ele de noite havia de ter fraqueza, tinha fome...
Entdo todas as noites, e me levantava as seis ou seis e meia para |lhe dar o
pequeno-almoc¢o. Qualquer coisa bebida que era o que ele conseguia nessa

altura....
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Primeiro esta ele... Primeiro estdo todas as necessidades que ele tem... as
outras coisas quando eu nao tiver vagar de fazer o comer... Vou compra-lo,

mando-0 vir ou qualquer coisa, nao sei.

Este ano faziamos... cinquenta anos de casados. E 0 meu marido fez este
ano oitenta anos. E ndo se festejou nada. Nao se festejou porque, se eu
convidar pessoas para aqui € um sarilho muito grande para a cabeca dele...
Entdo ndo saio... E entdo? Nao faz mal... Gracas a Deus que chegamos a
esta idade e pronto. Estamos c4, e isso é que interessa. Nao é preciso deitar
foguetes nem, nem fazer festas embora esteja melhor agora do que nessa

altura.... Felizmente.

Mas tenho alguma dificuldade. Custa sim senhor.

E pena eu ter de andar sempre & espera que me ajudem a levanta-lo. Ando
aqui numa aflicdo. E se agora ndo véem? E se, se esquecem? .... As vezes
tenho de adiantar um bocadinho ou de atrasar ou esperar pelas pessoas. E
chego ao fim de semana por exemplo, o vizinho que o0 me o ajuda a deitar,
nos fins-de-semana normalmente ndo estd c4, e entdo tenho de reclamar

outro, € outro que vem.

As vezes eu acho que tudo o que me tem mais ralado e que me tem
mais...., € esta espera pelas pessoas. Nao saber a hora a que vém, custa-
me muito. Porque uma pessoa esta assim aperrada aqui de pés e maos a
espera. Nao sei se hei-de fazer se nao hei-de fazer... Custa um bocadinho.

Mas eu também saio.... Saio, quando € preciso. Ainda ontem a tarde sai

numa fugidinha. Tinha umas coisas para fazer. E fui numa fugidinha |4 fora.
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Organizo-me.... Entdo se eu quiser sair agora, depois de dar o lanche o meu

marido tenho possibilidade de sair...

Vou todos os Domingos a missa.... Se por acaso nao pudesse ir nao ficava
traumatizada por isso. N&o, isso nao! Mas vou porque até tenho horarios
bons para ir. Agora vou aqui a Santiago que € as nove horas. Levanto-me as
sete e pouco, arranjo-o, lavo-o, dou-lhe o pequeno-almog¢o e tomo o0 meu,
tomo o meu banhinho e vou la num instantinho. E uma hora. Vou fazer o que
€ preciso durante uma hora, ndo fujo muito além da hora, ndo gosto muito.
Mas durante essa hora vou descansada. Até porque ele ndo se mexe de
maneira a cair da cama nem nada disso, senao teria de ser quando ele
estivesse sentado. Mas normalmente quando ele esta sentado no sofa eu

nao saio. Portanto da-me jeito € sair de manha.

Mas agora tem-me atrapalhado a vida que, as senhoras da higiene nao
venham a horas certas, umas vezes vém as 0ito € meia outras vezes as dez

e meia. No sdbado eram onze horas e trinta.

Quando é assim nao sei o que fazer de manha, se o hei-de mudar se o hei-

de levantar ja tem acontecido ter acabado de o lavar e chegam elas.

A enfermeira ..., por acaso as vezes até me diz: “Olhe, eu hei-de vir por essa
hora mais ou menos por causa de lhe fazer o penso, depois de Ihe dar o
banhinho”. Porque as vezes quero ir ao supermercado buscar qualquer
coisa, e mal eu dou costas é quando elas vém. Tanto o enfermeiro... como a
enfermeira... tém essa preocupacéo.... E as vezes dizem-me: “Amanha...
nao sei. Olhe, entdo quando elas vierem diga-me qualquer coisa”. Eu ligo-lhe

e eles vém dai a cinco, dez minutos ou meia hora.
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Sabe que eu acho que de tudo o que me tem mais ralado e que me tem feito
mais..... E esta espera pelas pessoas., Ndo saber a hora custa-me muito,
porque uma pessoa esta assim aperrada de pés e maos a espera. Nao sei

se hei-de fazer se nao hei-de fazer, isso custa um bocadinho.

Mas fago-o por amor. Sim, por amor e também pela educacdo que tive, a
educacao que tive de nova claro, isso também. Porque ndo ha duvida que,
na nossa casa havia... Como direi? Os meus irmaos nunca se andavam a
bater uns aos outros, 0 meu pai ndo admitia..... O pai, ah! Dava as suas
ordens, falava e os filhos respeitavam, era diferente ndo sei.... Eram outros
tempos. E 0 meu pai dizia, que como estava no campo ainda pensou em
comprar uma arma cacgadeira para la, mas que tinha medo que os filhos as
vezes agarrassem nela e, que mexessem e se aleijassem...., lembro-me eu

do meu pai dizer isso.

Enquanto ele pode estar la na, vida dele no campo, esteve. Ainda la fomos
festejar os oitenta anos ao monte. Depois no outro ano ja ndo. Comecgou a
enfraquecer, a ndo se alimentar tdo bem e comecou a andar na casa dos
filhos. Durou até aos noventa e oito trés meses e oito dias..... Na casa dos
filhos....

De resto foi, foi a vivéncia que tive sempre com o meu marido... Convivemos

os dois... ndo podia ser doutra maneira.... Tinha que ser assim, acho eu....

Eu nédo vejo que tenha nenhum aspecto negativo na minha decisdo. Acho

gue sao todos positivos... Entdo ndo € minha obrigacéo?

Entdo ndo é o meu dever?
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Entdo... sei la! Tenho todas as razdes e mais uma.... O contrario é que seria

de estranhar...

Quando preciso de ajuda recorro a familia ou aos vizinhos. Logo agora... As
coisas acontecem logo agora que 0s sobrinhos que tenho aqui mais perto
ndo podem ajudar. O meu sobrinho também foi operado em Marco e, e
desde Outubro que andou a fazer exames.

A minha irm&, a mae dessa minha sobrinha que mora aqui mais perto, e que
vinha ca muitas vezes, tal como eu ia la casa delas enquanto pudemos, mas

agora também esta dependente.

A minha sobrinha estava empregada. Quando a mée comecou a ficar doente
teve de se desempregar. E agora que também ja esta, acamada deixou de
me poder ajudar. Houve até um tempo que tinha de a ter fechada em casa.
Depois deixou o emprego e veio tomar conta dela... Foi sempre a minha irma
que a ajudou muito. Quando ela andava assim direitinha, mas ja andava com
aguela cabecinha muito, muito desnorteada deixava-ma aqui. Agora ja nao

me pode ajudar nem eu a ela, e é assim.

Os outros também dizem, também se oferecem, s6 que 0s outros estdo mais
longe. Um mora ali nas Benquerencgas: “Tia quando for preciso diga que a

gente vai la ajudar a levantar o tio”.

Presentemente quem me ajuda é um senhor que mora aqui atras.....
Trabalha na Centauro vem almocar passa aqui ao meio-dia, entra e ajuda-
me a levantar o meu marido senta-o, vai almocar, e vai para o servi¢o. Outro

gue mora ca em cima também, até é afilhado do Crisma do meu marido.
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Entdo este senhor que..... Que ja era nosso conhecido e amigo desde ha
tempo.... JA de ha umas trés semanas que ca vem desde que 0 meu

sobrinho esté a fazer um tratamento de quimioterapia em Lisboa.

No Sabado e no Domingo néo foi preciso vieram ca esses meus sobrinhos
0S que estdo em Lisboa. Bom, ele ajudou-me a levantar o meu marido no
sébado e no domingo e a deitar. Almogaram na minha casa e ajudaram-mo
a deitar e a levantar.... E ontem veio o outro. Almocou ca ajudou-me a
levanta-lo, entretanto foi ver a mde que esta no Lar.... La na Santa Casa,

veio ajudar a deita-lo. Sabe, é essa minha irma que ja la esta ha trés anos.

Hoje, o rapazinho como eu nédo lhe dizia nada veio ca bater, mas eu disse-
lhe “O Jodo Pedro muito obrigada, mas n&o é preciso. Olha, as senhoras
vieram s6 as onze e meia. Ja era meio-dia quando se foram e sentaram-no

logo”.... Portanto esta a ver. H4 a vizinhanca.

N&o nem querem nada nem nada de coisa nenhuma, ndo senhora....

Também ndo ¢ dificil levanta-lo. E s6 chegar, eu agarro num braco e a

pessoa no outro normalmente ele fica logo sentado.

Mas 0 que eu precisava... 0 que eu precisava era de nado incomodar estas
pessoas.... De ndo incomodar. Eu gostava muito que houvesse qualquer
organismo mesmo pagando, quer dizer, se houvesse esta ajuda, de nos
virem dar auxilio, ao domicilio. Se tivessem sei la, ndo sei de quantas
pessoas precisariam, mas alguém gue nos viesse aqui ajudar. Ja viu. O que
custa € subir a escada e deixa-lo sentadinho ali, logo no sofa que é onde ele

gosta mais de estar.
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Se tenho c& a familia trago-o para a cozinha e ponho-o numa cadeirita de
rodas. Mas ele ndo gosta de estar na cadeira de rodas. Ele gosta mais de
estar ali no quarto. Quando é sé comigo ou vém o0s amigos ele fica la. Dou-
lhe 1& o comer e, as vezes até trago um tabuleiro para mim e para ele e
comemos os dois. Ele come, meto-lhe a comida na boca e como eu... Outras
vezes, outras vezes dou-lhe o comer ali no quarto e eu como depois. Depois
de lhe dar o comer a ele, ndo demora tempo nenhum. Mas claro incomoda

todos os dias todos os dias....

Claro, é pena que ndo haja uma pessoa a quem se pagasse. Tal como estou
a pagar a Santa Casa para virem fazer a higiene, que levam cinco euros
cada vez que ca vém, eu acho que ndo é nada.... Eu acho que ndo paga

mesmo o trabalho.

Porque isto de levantar e deitar era muito menos trabalho. Mas claro tem de
ser deitado dai umas trés horas.

Ha uma sobrinha minha que a méae agora também esta a comecar assim e
disse-me a brincar: “O tia n6s qualquer dia podemos fazer, um Lar. A tia é

comandante” .

“O filha ndo, ndo me convidem para isso”, ja temos seis na familia tudo
assim..... Mas vé, nés ndo nos podemos ajudar muito uns aos outros porque
€ assim. Eu gostaria imenso, daquela minha irmé que esta no Lar, de a ter
aqui..... Mas, como é que eu posso tratar de dois doentes? S6 tem um filho
solteirdo, com cinquenta e tal anos, que agora arranjou uma companheira....
Que isto na nossa familia também ndo havia assim muito isto, mas isto

agora € uma moda e pronto, mas eles que se arranjem.

Mas sabe estamos quase todos assim e ndo nos podemos quase ajudar uns
aos outros, é verdade.
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Tenho outra sobrinha que tem agora a minha cunhada. Também Ihe deu
trombose. Essa tem um filho e uma filha, portanto, més sim, més néo, ela
esta em casa de um e de outro. A nora tem, trés irmdos e o pai ja morreu
diabético. Ja |Ihe tinham cortado as duas pernas.... De ha seis anos para ca
aguela rapariga sempre teve o pai e a mae de trés em trés meses, em casa
dela.... Porque sao trés irmaos..... Mas sdo amigos e juntam-se e ajudam-se
uns aos outros. Mesmo quando precisam de ir a um lado qualquer que, ndo
seja no més que lhes pertence, vao la buscéa-los ou, ou vao la passar o dia e
a noite o que for preciso..... Agora de vez em quando junta-se-lhe a mée e a
sogra em casa e ela trabalha.... Entra as oito horas. Sei que antes de sair
tinha de ver os diabetes e dar-lhe a insulina se fosse preciso se nao fosse
preciso ndo dava. E dar-lhe o pequeno-almoco. Claro que também tem os
filhos em casa. A filha este ano, acho que esteve a dar aulas la para baixo
paro o Algarve e 0 ano passado também, mas pronto, enquanto estao, ela
organiza tudo, deixa o comer mais ou menos feito. Mesmo o filho acaba de
fazer o almoco para depois o dar aos avos.... Portanto estes jovens ajudam.
E este que agora ca veio hoje para me ajudar também. Teve a avO cinco
anos com uma perna cortada, esteve sempre na casa desta filha. Estes
ajudam porque sao estes gue ja sentiram na sua pele..... S&0 0s que, 0s que

a acedem ao chamamento e as necessidades dos outros.

O Daniel ja me deu o numero do telemével, “quando a tia precisar eu vou 14,
diga que eu vou 1a”. “O Daniel mas depois tu estds com os teus amigos, no
café ou noutro lado e eu vou-te incomodar?”..... “Entdo néo faz diferenca.

Vou la num instantinho”.

N&o, ndo, estou nada arrependida, nem, nem, nem quero mudar a este

ritmo, ndo! S6 paro se eu ndo me sentir bem, se eu me sentir doente, que eu
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nao seja capaz de tratar do meu marido... Mas também nado vejo maneira. ...
O dia que eu nao possa tratar do meu marido que tenha de o internar.... Eu

também vou....deixa-lo ndo. S6 que eu tenho muito medo das possibilidades.

Eu as vezes sinto-me assim um pouquinho cansada, mas.... Se Deus quiser
ha-de ir tudo..... Aqui a uns tempos... ainda 0 meu marido andava assim
mais direitinho, tive umas coisas tdo esquisitas, mas eu ja pensava assim,
“se me da para aqui uma solipampa” ele ndo é capaz de telefonar para

ninguém, nem para os bombeiros, nem para o hospital, nem para familia....

Se me acontece alguma coisa 0 meu marido ndo sabe telefonar nem chamar
ninguém, ndo, ndo € capaz de se levantar e ir a porta chamar um vizinho...,
s6 ao fim de ndo sei quanto tempo alguém daria pela minha falta..... Sim,
sim, iSso as vezes preocupa-me.... Mas que € que eu hei-de fazer? Pode ser

gue nao acontega...

Agora espero da vida o que toda a gente espera. Apesar de que, s6 quando
chegamos a esta idade é que estamos a ver assim o futuro, o futuro mais
perto, porque antes a gente ndo pensa bem o que € isto, do final. Isto quer
dizer que a gente vai vivendo a vida consoante ela se nos depara e aguentar
e cara alegre. Ninguém nos perguntou se n0s queriamos vir a este mundo
também ninguém nos vem perguntar quando é que nds queremos abalar
nem quando é que nés queremos ter salude, nem quando € que nos

gueremos ter doenca, ninguém nos vem perguntar isso.

E temos muitas vantagens em aceitar isso, vale mais. E ndo é so por isso, é

gue nds unimo-nos, como ja disse, para o bem e para o mal, nas horas boas
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e nas horas mas, e portanto foi o que aconteceu na nossa vida estarmos

sempre juntos até que possamos permanecer juntos.
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Joaquina

A Joaquina actualmente com 81 anos, é vilva eotal @& demais participantes do
estudo, reside em Castelo Branco. Nunca teve nemhagtividade profissional
remunerada, e foi com algum orgulho que se denanded'dona de casa”.

Cuidou do marido até ha um ano atras altura emegtesfaleceu. A causa da sua
dependéncia prolongada foi a doenca de Alzh&infeevolucdo progressiva desta
doencga, transformou o marido numa pessoa totalntagendente na satisfacdo de
todas as necessidades (indice de Katzs G).

Durante varios anos cuidou do marido com o apoidibg concretizado em ajuda

de auxiliares de lar e de cuidados de enfermagem.

A sua experiéncia

Cuidei do meu marido durante nove anos. Eu tenho oitenta e um, nove anos,
sim, tinha setenta e ... sim, foram nove anos.

Foi a necessidade que eu tive, que aprendi muito..., aprendi muito! E
também as senhoras, a senhora enfermeira e as outras senhoras. Pronto
aprendi muito.

Para mim foi a necessidade de o ter que fazer... a necessidade, € a mae da

habilidade...depois também tinha um pouquinho de paciéncia, portanto, olhe

® Trata-se de uma deméncia profunda e macica qasssia a uma desorientagdo no espaco e no
tempo. O enfraquecimento psiquico profundo (BetB91) e a sua evolugdo progressiva traduzem-se
por uma alteracdo global das func8es intelectysgja da flexibilidade do corpo e labilidade dos
afectos, cujas manifestacdes mais frequentes l@apacidade de orientacdo na comunidade, a perda
de juizo critico e perda da capacidade para cuslgmssoais (auto-cuidados), de uma forma

progressiva, que em poucos anos se torna numaaicidage total.
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talvez a coragem nao sei, nao sei explicar, 0 que eu sei € que sempre tive

forgca, nunca desanimei....

Nem foi dificil, eu tive sempre nem sei explicar... Porque ha pessoas que eu
sei, choravam quando tinham assim alguém. E eu nunca desanimei. Tive
sempre aquela forca. Nao sei se era por ter muito apoio dos meus filhos, dos
netos e das senhoras, foram sempre muito queridas para mim, tanto as
enfermeiras como as da Santa Casa da Misericérdia. Olhe, eu ndo sei, nao

sei explicar.

N&o, néo tive dificuldades. Sé tinha... para deitar o meu marido. Para isso é
que eu precisava de ajuda. De resto as senhoras da Santa Casa levantavam
0 meu marido, sentavam-no na cadeira, eu depois s6 para o deitar € que eu

precisava de ajuda, ndo precisava mais.

Para o deitar pedia ajuda aos meus filhos. Ai, os meus filhos estavam
sempre presentes! Eles sabiam que o pai estava levantado, e a hora de o
deitar, as quatro e meia dependia... estavam sempre ca. Ou eles ou 0s meus
netos. A gente sempre se arranjou. Com uns ou com outros, tinha sempre

apoio.

De noite ficava sempre sozinha com ele. Ficava, mas porque eu nao
precisava, que ninguém ca ficasse... porque se eu precisasse de ajuda eles
vinham. Mas nunca precisei. Também os meus filhos, estavam sempre
presentes, eles sabiam que o pai estava levantado pois a hora estavam
sempre ca.... E também os meus netos.... De maneira que estava sempre

ca alguém.

De noite ficava sempre sozinha com ele, mas porque eu ndo precisava de

ajuda, porque se eu precisasse eles vinham ajudar, mas nunca precisei.

120



A outra face do cuidar

Uma vez ou duas, fez chichi e saiu pelo tubo, da algalia eu lavava-lhe
sempre isso. E entdo molhou-se e eu pensei: “agora como ha-de ser’” mas
era uma meia-noite e meia, € ndo quis estar a chamar ninguém. Olhe |4
consegui tirar-lhe o pijama, voltei-o dum lado e do outro tirei, aprendi, e os
lencais, tive que fazer isso tudo sozinha, e consegui, fiz tudo... De maneira
gue nunca foi preciso incomodar os meus filhos, chama-los de noite, porque

pronto...

No voltar ndo tinha dificuldades. SO precisava de ajuda para o deitar e para o
levantar, mas isso vinham as senhoras da Santa Casa.

Vinham dia sim, dia ndo, ao principio vinham todos os dias, mas depois
viram que nao era preciso vinham dia sim, dia ndo, levantava-se dia sim, dia
nao.

Pois faziam a higiene, tudo, tudo.

Nos outros dias fazia eu... eu la conseguia fazer como elas, néo fazia... dar-
Ihe banho como elas n&o conseguia, era sO as partes... a carinha o rabinho,
pronto e depois também nédo |he vestia o pijama, s6 se precisasse mas se

nao precisava, era dia sim, dia nao....

A principio eram os meus filhos, tudo ajudava, era aquele que estava mais
disponivel € que vinha, se a minha filha ndo podia..., 0 que mais ajudou foi 0
meu filho, porque era aquele que estava mais disponivel, mas se ele saisse,
vinha a outra filha. As quatro horas saia e vinha ca, se ela ndo pudesse
vinha algum dos meus netos...

Deve ser horrivel... uma pessoa precisar de ajuda e nédo a ter, 6 minha
guerida senhora... isso deve ser de uma pessoa morrer. Tenho muita pena
das pessoas que ndo tém ninguém para ajudar, gue nao tém vizinho, que as

visitem, ndo é? Tenho os meus filhos. E raro ndo virem todos os dias. Eu
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tenho de os ver e aos netos e recebo muitos telefonemas. Entdo ndo é uma

riqueza?

N&o sei dizer, se foi este ou aquele, mas as vezes diziam-me “ai fulana
assim, coitada...” nunca senti isso! Eu sempre senti o prazer de eu cuidar do
meu marido, o melhor possivel... Eu para mim... ndo sei explicar.... Foi uma
satisfacdo de eu ter saude para obter vida com ele, poder ajudar, uma coisa
gue nao tem explicacdo. Porque antes as pessoas ddo mimo e eu Coiso...
eu nao, no entanto assim é realidade..... Nunca me faltou a coragem, nunca!
Sempre... sempre com carinho, sim sempre. Mas ndo me custava fazia-o
com ternura, com carinho com...., tinha pena do meu marido.

E de admirar, ndo é? Olhe que eu s6 sofri, depois de Agosto do ano passado
que ele esteve no hospital, teve la umas feridas. Sofria por o ver sofrer, ndo
era mais por mim, era por ele.... Ele s6 dizia: “ai a Cruz” mas nem era muito
pesada... Ndo sei.... Tive sempre muito carinho, mas ha coisas que eu nem

sei explicar...

Todo o carinho, tudo, tudo, com muita preocupagcdo também. Pois, com
certeza, minha senhora, também era uma preocupacao!

A minha preocupacdo, é que as vezes eu saisse e 0 encontrasse mal.... Era
quando saia, que quando chegasse, ele ndo estivesse bem ... pois néo
estivesse bem, de maneiras que andava sempre a correr, sempre, nunca ia

para muito longe.

Quando podia quase todos os dias ia a missa, porque pronto, era a minha
fortaleza... Depois ia a ...Depois ia a praca e, pronto, eram assim 0s
meus..... As minhas saidas!

E para mim era muito, eu ir a missa, ir buscar as coisinhas e do resto
digamos que sair, ndo, ndo. Ou entdo se saisse, saia as vezes. Uma ou

duas vezes fui a minha terra, mas ficou a minha neta a cuidar do avo,
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também tinha um jeito para o avd um carinho que ela tem! Uma coisa

encantadoral... E pronto.

Com muita humildade digo, mas que parte da minha familia sdo pessoas
especiais... JA 0 meu avo era uma pessoa muito especial, e tive a familia e
primos e tudo, sdo pessoas muito especiais, pessoas muito bem formadas,
de maneira que realmente, eu recebi uma educagéo, pois pessoas enfim,
também foi parte disso, talvez, talvez. Fui sempre educada pelos meus pais,

0S meus avos eram pessoas com uma formacao crista.

E pensava na vida passada pois. Porgue ele era uma pessoa cheia de vida,
e depois vé-lo assim, dum momento para o outro ficar assim imobilizado...

Perfeito era Deus e toda a gente tem as suas coisas mas, dava-me bem com
o meu marido.... Nao, nunca discutimos. Pronto, ele dizia, respeitava logo a
ideia dele, ele respeitava as minhas e de maneira que sempre... enfim &
tinha os seus defeitos... tinha, que todos tém, mas nunca me tratou mal. Ele
foi sempre muito bom, para mim... para os filhos, nunca faltou nada em casa,
pronto essas coisas que... porque eu ouvia, as senhoras da Santa Casa,
gue fulano, a quem elas iam tratar, tratavam muito mal as esposas e isso,
nao era 0 meu caso. E pronto, o defeito é deles, o meu nunca me tratou mal!
Nem aos meus filhos. Olhe esquecia..., porque ha coisas que a gente deve

lembrar, e 0 que € mau tentar esquecer.

Mas nao tinha vida prépria. Antes, ndo tinha, nem pensava em mim. N&ao
podia pensar em mim prontos! Era cuidar do meu marido, e também dos
meus filhos ndo €? Por vezes vinham ca almocar e jantar, nunca deixei de...
Continuava sempre na mesma, mas eu tinha que organizar tudo muito bem.

Tinha que organizar as coisinhas muito bem, e, e fazer as coisas de dia
anterior que era diferente, mas que organizei sempre... Com muito

trabalho.... Tinha de organizar as coisinhas.
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Gracas a Deus! Ha coisas que agradeco muito a Deus, que realmente foi, fui
muito bem preparados... Os meus pais, eram pessoas muito organizadas, a
familia toda, tios, tias, tudo muito organizadas, de maneira que prontos, tive
essa educacao... e pronto.

N&o sei, ndo sei explicar, mas sei quando as pessoas precisam... eu sei!

Internar o marido?

Ai ndo, ndo de maneira nenhuma, nunca! SO0 se eu me faltasse.... Se nao
tivesse saude e que tivesse que ser. Que era uma preocupacado muito
grande. Quando ele ficava no hospital eu ficava doente! S6 que teve que
ser... sO se eu tivesse falta de salde, caso contrario ndo, nunca metia o meu
marido numa instituicdo, ndo € por coisa nenhuma, € por mim, pronto.
Tantos dias até as senhoras me diziam assim: “O minha senhora meta o
senhor Tomas quinze dias”.... E eu disse ndo, ndo, e ndo. Apenas para eu
descansar, nunca!

N&o era por ser obrigacéo! E que ele estava... Entdo eu ia descansar e o

meu marido? De maneira nenhumal!

Havia duas senhoras que estavam sempre a insistir. “As outras senhoras
também vao descansar, a senhora precisa de descansar’” mas eu, disse: “0
D. Maria e D. Aida é escusado, que eu nao vou”.

Mas néo, ndo me sentia bem longe. Nao é porque eu me esteja a considerar

mais que 0s outros, ndo € mas, € do feitio da pessoa

No verdo passado estava assim um bocadinho mal, € habito passar assim
mal no verdo, de maneira que para isto passar, tinha que me deitar, depois
do almogco e de arrumar a cozinha, ia descansar até a hora do lanche.
Depois custava-me tanto a levantar... mas tinha que ser!

Depois custava-me um bocadinho era pensar que podia ser necessario

internar o meu marido. Mas de verao passava assim um bocadinho mal, mas
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ja ha muitos anos que eu passo, fico sem acc¢ao, sem forgas, mas se tivesse

gue ser, tinha mesmo que ser, ndo é?

Passados talvez cinco, também nao sei quantos anos, arranjei logo daquelas
camas articuladas e fiquei com as duas camas no quarto. Eu ficava na

minha e ele ficava na outra. Foi para ele estar mais levantado.

Se 0 meu marido néo tivesse ficado doente?

O minha senhora era diferente.... Pois seria diferente.

Pois entdo os dois, com os filhos casados, pois era um bocadinho, era
diferente, podermos sair.... Dar-mos 0S hn0SsS0S passeios ja mais

descansados, ndo é? Podia ser isso, mais nada.

Cuidar do marido, eu acho que é o nosso dever.... Eu acho que € o meu
dever.
Sim, eu acho que sim, até de filhos, ou, entdo ter que os mandar para o Lar,

eu por mim acho que é um dever.

Mas as pessoas que estdo empregadas € diferente... As donas de casa é
muito diferente das pessoas que trabalham, entdo ndo é? Para mim é assim,
mas agora nao quero dizer pois..., quem tem de estar a trabalhar ndo pode
cuidar dos pais... Deus queira que eu nao precise, entdo os filhos precisam
tanto de ajuda, como é que depois...

O meu medo era que eu tivesse morrido primeiro que o meu marido. Que o
meu marido precisasse da ajuda dos filhos, pois tinha que ir para o Lar é

verdade.
Uma das minhas filhas € professora.... Esta todo o dia na Escola, quando

nado tem aulas anda la com os trabalhos, chega a casa tarde. A outra

também tem dias que sai as oito horas, entra as oito e sai as oito. Entao
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como € gue... de maneira nenhuma. A maior parte das pessoas € assim.
Como é que podem cuidar das pessoas? Nado podem, se ndo sao as donas

de casa..., por mim acho que é um dever.

Que eu se fosse hoje também trabalhava fora de casa!

Porque digo? Porque a necessidade. Tendo duas pessoas a ganhar, a vida
é diferente....

Mas pronto, ndo quis estudar, paciéncia.

Eu ndo quis estudar.... Também ndo me obrigaram....

Mas a familia é que faz tudo, s6 que ninguém tirou o curso... de maneira que
também nao ha ninguém empregado, as pessoas da minha idade, também
ninguém é empregado. Eu ndo estudei, mas felizmente na minha casa sabia
fazer tudo, era cozinhar, fazer de tudo um bocadinho, de costura, que

aprendi também um bocadinho.

As dificuldades? Bom, as vezes era um bocadinho dificil. Comecava a deitar
sangue ou assim, e ficava muito aflita, com ele a ter dificuldades de respirar.
Quando era preciso, telefonava as senhoras enfermeiras.

Nunca foi preciso virem c& todos os dias, mas quando precisava, eu
telefonava e as senhoras vinham. As senhoras enfermeiras, quando
precisava vinham sempre, mas também né&o era todos os dias. S6 o ultimo
dia, que o meu marido morreu, era de dia fazer o tratamento, e depois

precisei que viessem ai as seis horas, foi o Unico dia que vieram duas vezes.

Desde Agosto, estava numa aflicdo também para ele. Ai quando ele veio do
hospital todo entubado, desde esse tempo era uma aflicdo porque... tinha
que estar de vez em quando, tinha de lhe dar uma colherzinha de agua....
Foi um bocadinho dificil, bastante.
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Ensinaram-me dar-lhe a comida pela sonda pois! Mas também é facil de
aprender, certamente até eu alguma vez até quis fazer para saber, que ha

coisas que s6 a gente a fazer é que sabe.

Ja muito tempo que ele também esteve no hospital e também veio de la com
sonda. Mas ele tirou a sonda depois passei a dar-lhe a comida, a boquinha
tudo passado e pronto, levava o meu tempo. Mas o que eu lhe dava, ficava
entdo a saborear...., € mesmo agora quando tinha a sonda eu dava-lhe a
macéazinha toda passadinha mesmo pela sonda, e depois duas ou trés
colherezinhas dava-lhe assim a beber.

De vez em quando faco doces, e 0 que é que eu fazia, ficava assim creme,
assim um bocadinho mais molinho e dava-lhe na seringa, mas sempre no

fim para ele saborear, dava-lhe um bocadinho na boca.

Muitas coisas, aprendi sozinha. Também n&o sou assim pessoa muito atada,
de maneira que, pois aprendi. Depois a gente tem que se adaptar, saber
adaptar-se... Mas consegui, consegui sempre o melhor.

Quando ele estava na cama, nunca lhe metia fraldas. E verdade, estava
mais a vontade, se levantava, é muito diferente. Uma pessoa tem que, tem
que aprender para facilitar. Em tudo, era na alimentacdo era em tudo, e

pronto tem que a gente aprender.

Quando olho para tras o que acho?
Foi, foi a melhor coisa, entdo néo foi! O meu marido morreu e eu, 0 prazer

que eu tenho de ter cuidado dele que nao tem explicacao.
N&o fiquei muito cansada, ndo fiquei! Ndo! E para eu ensinar 0s outros, as

pessoas amigas.

O que eu possa dar aos outros € pouco, para aquilo que eu recebi.
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Ai, muito eu recebi, se eu recebi! Porque a gente quando precisa, e ainda eu
nao era daquelas que mais precisava, quantas mais pessoas precisavam
mais do que eu, e ndo tinham ninguém? E eu fui sempre rodeada de muita
gente.

Isso é uma felicidade!

Se hoje voltaria a tomar a mesma decisédo?

Com certeza... tomava a mesma decisdo. Com certeza que tomava! E
mesmo se uma pessoa tiver um doente, eu acho que a gente deve-lhe dar
todo o apoio, carinho, um telefonema falar com a pessoa, porque €
muito...tem muito valor para as pessoas, eu ficava toda contente quando

recebia um telefonema.

Numa situagéo inversa? Ai, nem sei, eu nem me atrevo! N&o sei, ndo sei se
sim, se ndo. Olhe n&o lhe posso dizer.

Mas isso ndo é importante. Para mim sé conta aquilo que eu fago, aquilo que
me fazem a mim, ndo interessa absolutamente nada, porque o bem que a

gente faca ou o mal é para nos.
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Beatriz

Beatriz tem 52 anos, € divorciada e tem dois fili@m o 4°ano de escolaridade e
trabalha em horario completo, trabalho remuneradmo auxiliar de accdo médica.
Tem passado uma parte muito significativa da sda i cuidar do filho, Jo&do. O
parto deste filho, que foi o primeiro, foi demoragldificil. Mais tarde veio a saber
que o Jodo tinha paralisia cereBrélpesar de adulto, o Jodo é dependente em todas
as actividades da vida diaria, (indice de Katz &) tendo mesmo aprendido nem a
ler nem a escrever, embora consiga comunicar camles) que Ihe estdo mais
proximos nomeadamente a mae. Frequenta uma ig&ttua APPACDM
(Associacao Portuguesa de Pais e Amigos de CrimopaPeficiéncia Mental) onde

permanece engquanto a mae esta no emprego.

A sua experiéncia

Cuidar do Joédo, tem sido um evoluir de situacdo nao é, desde que ele
nasceu até agora.

Tive um parto dificil. Nasceu com paralisia cerebral.

O pediatra deu conhecimento ao pai, mais porque a mae.... Nao falou
comigo.

Disse que o Jodo ia ter, paralisia cerebral e ser completamente dependente.

° A Paralisia Cerebral resulta da lesdo de algunaaep do cérebro, que pode ocorrer durante a
gestacdo ou apds 0 nascimento, mas que ocorreefriegpente durante o parto. Esta assim associada
a partos dificeis ou trabalhos de parto demoradams.suas manifestacdes podem variar entre
perturbacdes ligeiras quase imperceptiveis e gsambapacidades motoras graves impossibilitando
as pessoas de falar, e tornando-as dependentesctigslades da vida diaria. A Associacéo
Portuguesa Paralisia Cerebral, disponivel na URtt/A\fww.appc-sul.rcts.pt/cont/pc.htm em 13-02-
2005) refere que em cada 1000 bebés que nascemdeser afectados por paralisia cerebral, e que
esta deficiéncia vai afectar todo o desenvolvimetdocrianca porque uma pequena porcdo dos
milhGes de células que existem no cérebro ficardidst e portanto ndo se pode desenvolver nem
regenerar, pelo que ndo pode haver cura da lesatudd o “cérebro da crianca desenvolve-se por
um lado de acordo com o seu potencial e por o@r@cdrdo com o estimulo que recebe”(ibid).
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Iria sobreviver até aos seis ou sete anos. N&o tinha....ndo tinha grande

viabilidade de vida, e que ndo esperassemos muito do Joao.

Como o Joédo era um bebé, uma criangca muito expressiva, ainda hoje, ele é,
ao principio eu nem me queria convencer que ele tinha esse problema,
porque ele reagia a todas as nossas festas, a nossa conversa.... Palrava
como uma crianga, completamente normal. A partir do sexto, sétimo més,
ele ficava com a cabecinha de lado, ndo reagia, molinho, mole daquela parte
da cabeca, ndo segurava em nada, portanto ai eu convenci-me que

realmente o Jodo tinha a deficiéncia.

Ao principio ainda foi... andou no Centro de paralisia cerebral em Lisboa.
Andou a ser la seguido. la de trés em trés meses fazer fisioterapia, nao
havia evolucdo nenhuma. Movimentos, segurar, assentar e andar, nada!
Pronto ele sé coitadinho ele tinha aquela cara muito expressiva, os olhos
dele sempre foram muito expressivos, e compreendia tudo o que nos
diziamos.

A parte disso, era uma crianga completamente dependente. Eu nido me
importava de me afastar dele um tempo, de o internar no caso de poderem
existir melhoras mas a médica disse-me que entre a separacdo da familia e
a recuperacao dele! Nao valia a pena. Porque infelizmente nestes casos néao

h& grande recuperacéo.

Eu era uma jovem, tive o Jodo com vinte anos.
Foi o meu primeiro filho, tive um parto complicado, foi uma experiéncia muito
dificil para mim. Enquanto eu ndo me esqueci disso! Bem esquecer nunca se

esquece, ndo é? Mas pronto leva o seu tempo.

Mas no entanto, eu ja sentia a falta do Jodo me chamar mée. Daquilo que

todas nos gostamos de ver nas criangas...
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Decidi entdo engravidar, e tive a minha filha.
Foi uma gravidez completamente normal, um parto absolutamente normal
sem problemas nenhuns. E pronto tive a minha filha.... E dou por muito bem

empregue 0 stress em que eu vivi aquela gravidez.

A minha mée ajudava-me a tratar deles, tanto do Jodo, que era um bebé
auténtico ndo é? E da Carolina também enquanto era bebé.

Depois... a minha mée ficou viava e ficou a viver comigo, na minha casa. Ela
ficava-me com o Jodo e com a minha filha, e entretanto ajudava-me

bastante.

O Joéo foi crescendo, os anos foram passando, o0 Jod0 comecou a precisar
de muito mais atencéo, por parte da parte da mae. O pai sempre foi um

bocado ausente, e pronto, foi sempre mais com a mae.

Eu estive sempre por perto o Jodo, porque é preciso fazer-lhe tudo. Desde
dar-lne de comer, beber, vestir, sentar, tudo... E uma pessoa
completamente dependente.

Mas eu sempre tentei dar-lhe o conforto que eu podia, e fazer tudo.

Ainda hoje tento fazer tudo o que posso para que ele possa ter uma vida....
Ele sente muito. Hoje em dia ele sofre muito porque ele compreende tudo
perfeitamente, e sente-se uma pessoa muito diferente é completamente
dependente. E ele sente muito isso. Todos saem, todos vao a sua vida, e ele

ndo. Portanto ele tem que estar sempre a espera... que venha a mae.

Deixei de ter vida propria, neste momento eu vivo em funcdo do Joédo, vou
para o meu trabalho, ele vai para a escola dele, eu venho do trabalho, o
Joao ja vem na carrinha, da escola e pronto, eu ja ndo posso sair de casa,

NAo POSSO ir a um cinema, Nao posso ir a lado nenhum.
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Neste momento jA ndo posso, porque ja ndo tenho a minha mae comigo.
Enquanto eu tive a minha mée, eu podia sair, podia ir a qualquer lado, fazer
uma viagem, porque eu tinha absoluta confianga na minha mé&e. Primeiro
recorria muito a minha mée que ja ndo me pode ajudar, pronto foi uma
pessoa sempre muito minha amiga. A minha mae também viveu muito em
fungéo dos filhos, e sempre foi uma mde muito boa, muito dedicada. Ela
sempre tratou dele, como tratou de ndés, ndo €é? Como os avoés tratam dos
netos. Mas o Jodo, ndo sabe ler nem escrever e como néo fala, tem muita
dificuldade em comunicar. Se tivesse havido um bocado de insisténcia e
paciéncia....se a nossa cidade também existisse uma escola propria ndo é?
Para este tipo de problemas! ... Ele comecou a frequentar a APP, ja ndo sei,

talvez com doze ou treze anos.

Quando as vezes sei 14, ha qualquer coisa que se proporciona um dia de
folga do pai, o Jodo ou quer ir aqui ou ir ali, ele actualmente também se
disponibiliza a leva-lo. Nesse aspecto é verdade. Mas isso é uma longa

historia...

Isto é assim, eu sou divorciada do Joaquim

NOs quisemos separar-nos. Ele seguiu a vida dele, foi para Lisboa, e eu
fiquei, com o Jodo. Eu fiquei sempre, eu ficava sempre.

A minha filha que tinha doze anos na altura dei-lhe a escolher o que € que
ela queria fazer.

A mae ia separar-se do pai. Se ela queria ficar com a mae, ou se queria ir
com o pai.

O irméo ficava comigo nao &, porque eu ndo o entrego a ninguém.

E ela decidiu ficar com a mae.

Mas chegou a um ponto que a minha mae ja nao podia e, eu realmente....

Sabe que as pessoas, 0s vizinhos é evidente que nés ndo podemos abusar.
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Ha um dia ou outro que a gente pede qualquer coisa a vizinha do lado, uma

ajuda ou uma maozinha para isto ou aquilo, mas pronto.

Familia neste caso também é sempre muito complicado, porque a familia €
assim, quando se trata de trabalho geralmente, as pessoas estdo sempre
muito ocupadas, e eu nunca pude contar assim com muita gente.

Fiz entdo um acordo com o pai dos meus filhos. Ele ir viver 14 para casa,
para ajudar a tratar do Jodo, para tratarmos do Jodo e pronto a situacdo é

assim, embora ele nao...

Tem sido dificil para mim, esta situacdo. Porque, estou... Tenho uma pessoa
ao meu lado que ndo me interessa de maneira nenhuma. Tem os defeitos
dele, eu tenho 0s meus, mas eu separei-me dele porque tinha motivos,
porque ... e a partir dum certo momento, vi-me obrigada a p6-lo |14 em casa
de novo para..[ajudar a cuidar do filho]. E assim o Jodo tem-me

condicionado muito....

A minha filha tem a vida dela ndo é? Embora ela as vezes possa ficar com o
irméo algum bocado tem a vida dela e também nédo a vou sacrificar desde
gue eu possa nao estar presente e pronto e fazer tudo aquilo que o Jodo
necessita. Que eu tento ao maximo aliviar um bocadinho aquela...sei la
aguela tristeza que ele tem de se sentir tdo .... ele € uma pessoa muito é
limitado em tudo ndo é? Como ndo pode fazer nada coitadinho, esta
completamente a mercé de quem trata dele, portanto, porque néo tem outra

hipotese.

Ha aspectos positivos porque o Jodo é... é uma pessoa muito especial. E
muito especial porque nao sei... ele é duma ternura...ndo sei explicar, ele é
uma pessoa que gosta muito..., ou gosta ou ndo gosta. Se gosta ele € uma

pessoa extremamente afectiva, gosta imenso quando |Ihe d&o atencao.
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Agora anda naquela fase de andar a treinar para comecar com
computadores para a comunicar. No caso dele é um bocado dificil porque
ele ndo sabe ler.

Portanto a nossa vida resume-se assim, € diariamente esta luta, vem para
casa as quatro horas. ... Quando chega a casa, muda de roupa, dou-lhe o
lanche, fica a ouvir musica, que ele gosta muito de ouvir musica, tem os
CD’s dele, e os DVD’s e pronto, escolhe a musica que quer, e eu ponho-lhe
a musica e a televisao ligada. Porque ele esta sempre em frente a televiséo,
para ndo se sentir sozinho. Desligo o som, e ouve a musica. Manda-me por
no canal que quer, e esté ali um bocado, entretanto eu quando posso la vou
fazer a vida de casa ndo é? Entretanto e chega a hora de jantar, dou o jantar
ao Jodo, esta ali mais um bocado, vé a novela, que ele gosta, que ele gosta
de ver algumas novelas. Depois dez e meia onze horas... tem de esperar
pelo pai para o ajudar a deitar, o pai nunca chega antes das onze. Onze
horas, onze e meia o Jodo vao para a cama.

Depois as sete e dez da manha, tem que se levantar, porque eu tenho de o
lavar, de o vestir, dar-lhe o pequeno almocgo, para ele estar pronto as oito e

meia, e eu também entro as nove para o hospital.

Chega o fim-de-semana, € altura que eu tenho assim um bocadinho mais
tempo para estar mais com ele, para lhe ler inclusivamente que ele gosta
gue eu lhe leia livros, e pronto a vida dele e minha baseia-se nisso.

No Verao tento dar-lhe sempre quinze dias na praia, vamos quinze dias, ele
gosta imenso do banho do mar. A agua é fria mas ele adora, todos os dias
tem que ir ao banhinho, beber assim uns pirolitos que ele gosta muito, e faz-

Ihe muito bem.

Agora temos uma cadeira que nos arranjou um casal de holandeses, que

uma vez encontramos. Portugueses que vivem na Holanda, que também
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tém uma filha deficiente. Geralmente estas pessoas quando tém uma
situacdo idéntica, comunicam com as pessoas com deficiéncia que
encontram, eles tinham cadeiras para tudo e apetrechos para tudo, nés aqui
€ que temos sempre muita dificuldade.

Noés aqui, é tudo carissimo, tem que se pedir a Seguranca Socia le ajuda por

vezes ha, outras vezes nado dao...

Mas enquanto eu puder eu nunca vou internar o Jodo. S6 quando eu ja ndo
conseguir tratar dele, isso déi-me bastante pensar nisso, percebe..... Porque
0 Jodo so esta na cama para dormir. Nunca esta deitado durante o dia, ele
tem um “puf” em casa proprio para ele estar sentado, para o aliviar também
da cadeira de rodas, na cadeira, ele tem que ter um colete apropriado, para

estar seguro a cadeira e isso também o magoa um bocado.

As Instituicbes por muito bem que as pessoas tratem destas pessoas, nunca
€....Tém muitos para tratar.... Nao ha...e ndo ha aquele mimo.

NOs ja sabemos, estamos habituados a lidar com ele, ele expressa-se com
movimentos de cabeca, ou que sim, ou que ndo e com o olhar, ele as vezes
guer alguma coisa e olha, olha, olha e enquanto eu nao vejo o que ele quer,
ele ndo se cala. Tenho que descobrir o que ele esta a querer, ou 0 que ele
estd a pensar, as vezes quando esta a ver a televisdo, descobre imensas
coisas de noticiarios, e de politica e ndo sei qué, e comeca a barafustar com

aquilo tudo.

Se me tivessem feito uma cesariana quando eu entrei no hospital, 0 Jo&do
nao tinha ficado deficiente percebe, € isso que doi muito. Quando eu néo tive
assisténcia que devia ter na hora, figuei com um filho deficiente para uma
vida inteira, e 0 problema que se pde ndo é o eu ter ficado com um filho

deficiente! E ele que ficou uma pessoa completamente dependente, tem
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consciéncia disso e sofre muito cada vez mais. Porque neste momento ja se

Ihe pde o problema de quando a mée lhe faltar percebe....?!

Ele compreende isso tudo perfeitamente, e depois, como vé muita televisdo
a ele nada lhe escapa, ele é inteligente compreende tudo muito bem, néo

consegue falar mas ao Jodo nao se pode esconder nada.

E eu também néo posso ficar a espera que a minha filha deixe a vida dela,
para tomar conta do irméo, até que ele viva. O médico na altura até disse: “o
maximo que ele poderia viver, era até aos doze anos”

O Jodao tem trinta e um anos, e pronto, a vida, o futuro, a Deus pertence néo

€? Ninguém sabe o dia de amanha.

Porque é que eu gosto tanto dele. Ndo seil O amor de mae! E assim, a
senhora € mae ndo €? O amor de mae é uma coisa, nao sei! S6 quem é
mae € que sabe avaliar o amor de mée. Mas quando os nossos filhos tém
problemas, que sdo completamente dependentes, acho que o amor, sei |4,
redobra muito mais. E que uma mae quer proteger_o filho ao maximo, tenta
protegé-lo de tudo e mais alguma coisa, € a vontade da mae, era... sei la
gue o filho estivesse sempre bem, que nao estivesse triste, que né&o
pensasse no dia de amanha.

Eu néo sei explicar percebe, mas ha.... Nao sei € o amor de mae redobrado.
E inexplicavel. Eu ndo gosto menos da minha filha. Gosto na mesma, e
quando ela sai, tenho que |he telefonar, tenho que ouvir a voz dela para
saber se ela estd bem, se ela estiver bem, eu estou bem. Agora com o é
redobrado ainda. N&o é mais amor, € um amor diferente. E o amor sei la...

aguela protecgéo.... Nao sei, nao sei.
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Acho que o amor de pai... 0 pai do Jodo neste momento da-lhe um bocado
mais de atencdo, pouca, pouca, porque ele esta pouco em casa, mas, mais

do que deu.

Enquanto eu pude com o Jodo, transportava o Jodo para casa, e fora de
casa. Escada abaixo e escada acima, e 0 pai nunca se preocupou
grandemente com o Jodo. “Entdo meu menino como é que estas?” e ndo sei
0 qué, e esta tudo bem, e ndo sei 0 qué!

Neste momento. Eu agora neste momento também estou a querer que o
Joaquim |he faga coisas que ele até aqui ndo fazia. Que ponha a fralda ao
Jodo, que o vista e que o dispa.... Porque o Jo&o, como tem movimentos
descontrolados, por vezes eu quero que ele encolha o braco e ele estende o
braco, € muito dificil de vestir e despir, portanto, € um bocado complicado.
Diariamente ndo é? E também nédo tenho que ser s6 eu. E uma vez que o
pai também é pai, também deve comecar a colaborar quando estd em casa,

deve comecar a colaborar mesmo.

Eu penso que tem tudo a ver por eu ser mae, ser mde de uma pessoa como
€ 0 Jodo, que precisa da mae a tempo inteiro. Se nao for da mae de outra
pessoa qualquer. Porque se ele ndo tiver uma pessoa a tempo inteiro que o
ajude e que trate dele, € uma pessoa que fica ali, ele pode morrer a sede, se
nao Ihe derem um copo de agua a beber, ou a comer. Tem de se lhe dar a
comida a boca, beber, e ele tem dificuldade em comer e em beber. Ele para
beber meio copo de &gua, entorna outro meio. Portanto é toda essa
dificuldade. Nao se lhe mete a colher na boca, tem de comer tudo passado,
se a comida for um bocadinho mais seca, mais rija, ja hdo consegue comer,
e sai-lhe tudo. Faz tudo parte da deficiéncia que ele tem. Ha muita
dificuldade tanto para Ihe dar de comer, como de beber, ndo € qualquer

pessoa que consegue dar de comer e beber ao Jodo.
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Se néo tivesse este filho, eu ndo sei! Nao sei 0 que € que poderia ter sido
diferente, mas alguma coisa deveria ser diferente!

Desde que eu achei que ndo casei com a pessoa certa, que, pronto que nao
tinhamos condi¢des para continuar casados, eu poderia ter refeito a minha
vida com uma pessoa de quem eu gostasse. Podia viver, sei |4, talvez até
mudar de cidade, valorizar-me mais noutros aspectos, mas ndo, a minha
vida foi muito condicionada... Porque isso obriga-me a fazer coisas, ndo que
eu tenho vontade de as fazer, mas eu sei que tem que ser assim. E tenho
gue me sujeitar a viver assim, percebe?

Porque, quem tem a deficiéncia é ele. E ele é quem sofre ainda muito mais
do que nés.

E uma revolta constante.

Agora pbe-se também o problema de quando a escola onde anda o Jo&o
fecha. Que no Verdo fecha um més. Quem me ficava com ele era a minha
mae

Porque nao € qualquer pessoa que da de comer ao Joao.

N&o é qualquer pessoa que esta disposta a ficar ali um dia inteiro com uma
pessoa deficiente.

E uma situacdo que se pde, é um problema muito complicado. E eu tenho
que trabalhar porque preciso do meu vencimento ao fim do més, nao €? Nao
posso estar a deixar de trabalhar, para estar a dar assisténcia ao Joao vinte

e quatro horas por dia. Sao situagcdes muito complicadas....

A ajuda do estado é uma reforma que o Jodo tem de duzentos euros.

Ele antes dos dezoito anos, acho néo sei se era até aos dezoito, se era até
aos quinze, agora ja me nao lembro, tinha do estado um subsidio qualquer,
que eu entregava na escola.

N&o sei se eram doze contos, era assim uma coisa.
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Entretanto atingiu a maioridade, ficou com uma reforma de invalidez e com
mais nao sei quanto, por ser dependente, o que perfaz uns duzentos e
pouCoS euros.

Quando por vezes preciso de uma cadeira de rodas, vou a Seguranca
Social, nesse aspecto, também néo tenho tido razdo de queixa, porque tém-
me ajudado nesse aspecto.

E pronto, do Estado, também néo tenho assim mais nada.

Se foi a melhor opc¢ao da minha vida a de cuidar do Joao?

Do meu filho, acho que foi. Foi porque eu ndo consigo imaginar doutra
maneira, ndo sei. Eu nunca consegui separar-me do meu filho. Sei que ha
pessoas que pdem estas criancas em casas, nao €? Porque para isso
existem e pronto os filhos estdo nessas casas, sdo capazes de ir passar um
fim-de-semana a casa, ou ir passar umas férias a casa.

Sei que ha pessoas que pdem estas criangas em casas, ndo é? Porque para

iISSO existem.

O que é que eu estaria a fazer, por o meu filho ali? S6 para eu poder ficar
mais descansada?

Eu ndo quero ficar descansada, porque eu quero proporcionar 0 maximo que
eu possa de cuidados ao meu filho.

Eu sinto-me muito mais feliz, com isso do que se eu me separasse dele.

N&o consigo imaginar, pé-lo numa instituicdo, s6 para estar mais tranquila,

ter mais tempo, ndo consigo isso.

N&o vale a pena estar a pensar, que poderia ter uma vida melhor. Agora, €
assim, eu neste momento estou a tentar, a Unica hipétese que tenho, estou a
tentar ver se consigo uma casa, pela Camara daquelas casas de rendas

bonificadas. Daquelas feitas pela Camara.
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Estou a ver se consigo um rés-do-chéo, para pagar renda, mas uma renda
menor.

Porque tanto ele como eu, mesmo no Verdo estamos encarcerados em
casa.

Desde que esteja na rua, eu ja empurro a cadeira, e vou para aqui, e para li
com ele. E movimentamo-nos. O pior € subir e descer as escadas, que é ai
gue eu nao consigo.

Agora se eu conseguir, S0 tenho que arranjar uma casa que eu possa pagar

a renda.

S6 que esta a perceber, desde o0 momento em que eu ndo pude mais
carregar com o meu filho, a situacao virou-se toda contra mim, e eu tenho de
fazer das tripas coracdo, que € mesmo o termo, de ter um individuo na
mesma casa que eu... [que ndo quer] s6 porque eu Nndo POSSO com 0 meu
filho sozinha. Isto é triste, € muito triste percebe.

Tudo por causa do meu filho.

Mas depois penso assim, realmente estou a ser egoista. Mas 0 que eu estou
a pedir é a morte para ele....

Mas acho que néo! Nao sei o que seria a minha vida. Acho que ja nao sei
viver sem ele... Embora seja muito complicado, ja ndo sei viver sem ele, sei

la. Estou tdo habituada, que acho que vivo para ele.

Neste momento sinto-me um bocado cansada... talvez porque sou sozinha a
tratar de tudo. E portanto a idade vai avancando. Se calhar ja ndo tenho as
forcas que tinha, aos trinta anos, embora pronto, ainda ndo me sinta velha.
Ainda me sinto uma pessoa com bastante genica e pronto, mas vou-me
sentindo um bocado cansada.

Mas por vezes também sinto muito a falta de apoio. De ombro amigo,

percebe. Faz muita falta.
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Angelina

s

Angelina é natural de aldeia do distrito onde @ase viveu durante a
primeira metade da sua vida, casou e teve os filhos

Tem o 4° ano de escolaridade, é vilva e tem 80. &mside em Castelo
Branco, para onde se mudou apos o acidente deovitlacfilho. Na sequéncia desse
acidente este ficou com paraplegia definifiva mediante a possibilidade da sua
reintegracao profissional, teve que optar por muldaresidéncia para esta cidade,
poder prestar ao filho os cuidados de que estessié@en, ja que a sua deficiéncia
n&o lhe permitia autonomia (indice de Katz O).

Cuidou dele durante 32 anos ajudando-o em quases t@asl actividades da
vida diaria, uma vez que a dependéncia do filhmapéhe permitia total autonomia

na alimentacéo.
A sua experiéncia

A experiéncia de cuidar do Anténio comecou depois do acidente. Ja
nunca o deixei.... Acompanhei-o sempre e ajudei-o sempre naquilo que eu
fui capaz de fazer.... E quando ele saiu do hospital, fui com ele para Alcoitdo
ia e vinha todos os dias para lhe fazer companhia, porque ele era uma

pessoa que tinha muitas dificuldades em se movimentar.

Trazia-o até ca baixo, a aldeia de Alcoitdo e as vezes iamos até ao
café. Bem, prestei-lhe sempre todo o apoio e dei-lhe sempre todo o carinho

que eu pude. E dediquei-me a ele e deixei de viver a minha vida porque tive

19 A paraplegia tal como a tetraplegia podem decateenma leséo vertebro-medular dando origem a
paralisia dos membros, cuja manifestacédo é a aiaséaanovimentos voluntarios e da sensibilidade.
Quando a paralisia diz respeito 0s quatro membragsignada por quadriplegia ou tetraplegia,

quando se refere aos membros inferiores é desigteadaraplegia (Dicionario medico enciclopédico.

Taber, 172Edicdo, Manole, S. Paulo, 2000). Neste camo a leséo era a “um nivel alto”, primeiras
vértebras dorsais, responsavel pela também unadaltequilibrio do tronco que contribuia para a
diminuicdo da sua autonomia, embora ao nivel dosimantos dos membros superiores fosse
auténomo.
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pena dele.... Em Alcoitdo esteve 15 meses. Todos 0s meses ia la passar
uma semana com ele.... la e vinha para Lisboa. la de manha e passava la o

dia dei-lhe todo o apoio que eu pude.

Quando ele depois veio de la, e foi ao médico do Banco o médico disse que
ele tinha de ser operado a bexiga. Operou-o no Hospital de Jesus. Al,
sempre 0 acompanhei nunca o deixei estive sempre com ele até que ele veio
para ca, e em casa continuei a tratar dele, a lava-lo, a ajuda-lo a vestir,
ajuda-lo a fazer tudo o que ele precisava, nessa altura ele ia a casa de
banho, e dava-lhe banho, pois embora se movimentasse melhor do que
agora ultimamente mas era preciso a gente dar-lhe sempre uma ajudinha.
Sentava-o0 na banheira, tinha uma, cadeira na banheira onde ele se sentava
e onde a gente lhe dava banho, porque ele nunca teve equilibrio. Mesmo
com os tratamentos que fez em, em Alcoitdo, com os exercicios e tudo ele

nunca teve equilibrio.

Foi em 1972 que ele teve o acidente, e cuidei dele 32 anos. Quando saiu do
hospital veio para a aldeia ainda estivemos la um certo tempo. Em Fevereiro

regressou aqui ao trabalho do Banco. Arranjamos ca a casa, eu vim com ele.

De manha tratava dele. Levantdvamo-nos, tratava dele, ajudava-o a vestir,
ajudava-o a arranjar-se e ia leva-lo ao Banco. Ao meio-dia ia busca-lo para
almocar. Depois voltava a leva-lo e as 4:30 ia buscéa-lo para casa. Dava-lhe
0 jantar, ajudava-o outra vez a arranjar-se e a deitar-se porque ele da cintura
para baixo ndo mexia nada.

Mas até had uns 10 anos atras, ele movimentava-se melhor. A gente
arrumava a cadeira a cama e ele com jeitinho, ele ajudava a “saltar” para

cama, e mesmo na cama virava-se, coisa que ele ja nao fazia ultimamente.
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Ultimamente ja ndo fazia nada disso... e assim foi a minha vida ir com ele a

todo o lado onde ele queria ir.

Passado algum tempo comecaram a surgir outros problemas. Teve aqui uma
pneumonia, ainda esteve internado, na casa de Saude. Até que surgiram
novos problemas nédo sei se foi em 80, 83 ou 84 que lhe surgiu aquele
problema do rim. Ele aparecia com febre estava 4 ou 5 dias com febre,
vinha ao médico, l4 vinha um antivirus, um antibiético e aquilo passava.
Passadas 2 ou 3 vezes disso acontecer o Dr. .... viu as analises e disse: isto
ndo, € para mim, o que vocé tem ndo € para mim. Fomos a Covilhd, o
médico da Covilha disse que na situagdo dele, que ndo achava necessério,
ele ser operado. Quer dizer, ndo ligou grande importancia. A gente nao
contente com isso foi a Lisboa. Foi entdo que o Dr. .... disse que ele
precisava de ser operado, e urgentemente.

E ele nessa altura disse: “O senhor doutor, mas eu ndo gostava de ir para o
hospital, porque no hospital, ndo posso ter a minha mae, e eu gostava que
ela estivesse comigo, porque eu sou muito dependente como senhor doutor

Ay

ve'.

Ele disse-lhe que concordava e foi entdo para o hospital particular. Depois
disso, apareceu-lhe uma escara. Foram duas ou trés vezes, que ele foi
operado. Uma em Lisboa, a outra curou-se ca. E depois mais tarde voltou,
voltou a ser operado novamente. Depois de ser operado a primeira vez a
escara, caiu e partiu uma perna, foi aqui, foi aqui tratado no hospital de
Castelo Branco. A segunda vez que caiu, vinha a beira da estrada, ora a
cadeira de rodas resvalou na berma da estrada, caiu e partiu a outra perna.
Nessa altura foi para Lisboa |4 esteve 40 dias a curar-se da perna, mais
tarde voltou a ter a escara outra vez. E durante este tempo todo eu sempre 0

acompanhei e sempre, sempre Ihe fiz tudo! Sempre lhe fiz a higiene, sempre
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Ilhe dei tudo! Aquilo que ele precisava e pedia. Mais do que, do que eu lhe

fiz, acho que ndo havia ninguém que Iho fizesse.

Foi muito dificil! Pois eu deixei de viver, eu até 0 meu marido deixei na aldeia
para vir para aqui com ele. E mais tarde, talvez a também a doenca do pai
fosse a causada por isto. Porque ele coitado via-se sozinho, e depois vinha
aqui ia e vinha e ia.... E depois ele um dia comecou a dizer ao pai para vir
para ao pé de noés, que aquilo assim nao tinha jeito nenhum. E ele depois
quando deixou a vida que tinha também comecou talvez a beber mais, e

arranjou a doencga que o levou a morte.

Foi uma experiéncia dificil, sobretudo por ver na situacdo que ele estava,
nao que me custasse. Nunca me custou fazer nada, eu fazia-lhe tudo
sempre com boa vontade e tudo aquilo que eu podia fazer, eu fazia. Eu
nunca lhe faltei com coisa nenhuma € como eu digo, € como disse ja atras,
eu deixei de viver a minha vida para viver a dele, ele queria ir aqui, ou queria
ir ali, eu muitas vezes deixava de ir aqui ou ali, porqué? Porque me custava
deixa-lo, a ndo ser quando ia a alguma consulta. Mas estava
constantemente a telefonar-lhe a ver se ele estava bem, porque ele nessas
alturas dizia: “O mée va, que eu fico na cama, eu ndo me levanto, pode ir
mais descansada e eu fico na cama e a mae va”. Ele também era muito

compreensivo..... E foi assim a nossa vida, até que Deus o levou.
Talvez esta experiéncia me fizesse ver certas coisas. Que a gente as vezes

se nao tivesse tido tanta dificuldade na vida, e tantas coisas, talvez, eu nao

visse as coisas da maneira que as vejo....

144



A outra face do cuidar

Mas foi dificil. Deixei o marido na aldeia, claro ndo foi uma separacao, foi
uma coisa de acordo ndo é? Para ele ndo estar sozinho, porque o pai

também via que ele precisava muito de mim.

Fi-lo talvez por amor de mée, devido também a minha maneira de ser. Acho
gue nao era capaz, de o deixar assim.

Até que nessa altura a minha cunhada ainda sugeriu que arranjasse-mos
uma mulher, e ele ficava la& em Lisboa. E ela até falou com uma que disse
que sim.

Mas eu disse ndo. Ndo “o meu filho, eu ndo deixo, custe o que custar. Até
gue eu puder eu nunca o deixo...”

“Cruz muito grande, e olhe que o seu filho da muito trabalho, o seu filho esta
doente, e a senhora também...”

“O mal é dele.... O mal é dele. Como ele esta, o mal é dele....”

Ainda hoje digo isto a certas pessoas.

Nunca, o quis abandonar. E pensei logo em o trazer para ca. Ele também
dizia sempre — “Oh Mé&e ndo me deixe, leve-me para nossa casa, leve-me
para nossa casa....” o0 meu marido ainda colocou a possibilidade de o
reformarem. Mas o senhor .... [0 gerente do banco] disse: “Entéo reforma-lo
com 4 anos de casa, nem pensar”. Nos temos ca dois casos assim porque é

que ele nao ha-de vir?

O seguro é que pagou. Porque antes para ir para Alcoitdo pagavam-se
12.500%$00, naquele tempo.... Mas o dinheiro do seguro acabou, e depois eu
fui falar com a assistente social...., fui falar com a assistente social, porque
esse senhor ... disse para eu ir falar com a assistente social e fui falar com
ela.

Ele ganhava nessa altura seis contos, veja la o que era, a vida naquele

tempo. Ficou entdo a pagar quatro contos, ainda ficava com dois, para as
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despesas dele. Nunca |lhe cortavam um tostdo no ordenado até que ele
esteve fora, deram-lhe sempre o subsidio de Natal, deram-lhe sempre o
subsidio de Férias, sempre como se estivesse ao trabalho.... Sempre |he
deram tudo. Bem mas também foi o que valeu para ajudar, porque senao, a
gente mesmo assim ainda gastou muito, mas muito mais se teria gasto, se

nao fosse essa ajuda.

Ultimamente quem me ajudava [cuidar dele] era a minha afilhada M. A.
porque o Antonio dantes, quando a gente o punha na cadeira, ele ajudava,
com 0s pulsos consertava-se, mas agora nao. Ele agora n&o era capaz,
desde que ele partiu as pernas, parece que o corpo dele ficou como uma
pedra. Agora mesmo na cadeira, quando estava na cadeira, era preciso a
gente pegar-lhe para o empurrar para tras. “Estou torto, tem de puxar-me
mais um bocadinho” dizia-o muitas vezes.

Agora ultimamente até tinha c& outra mulher, éramos, trés desde que eu
parti o braco. Como eu depois ndo podia fazer forca, tive de arranjar outra
mulher. Pagava-lhe para isso, ele é que lhe dava, coitado, ele dava-lhe 30

contos por més a M.A.e dava a outra 15, agora ultimamente.....

Mas também havia um espirito de ajuda muito grande.... E a M. J. a minha
filha, também estava sempre pronta, se ele queria ir aqui ou além. Porque
ele gostava muito de passear. Gostava muito de ir aqui, ir ali, ir além, e nédo

se queixava das costas, 0 que ja nao acontecia ultimamente.

Durante muitos anos fui fazendo tudo e como tinha também o Manel o outro
meu filho [que tinha uma deficiéncia mental], também ajudava muito. O
Manel tinha muito jeito para o vestir, vestia-o muito bem e calgava-o. Ele as
vezes coitadinho até se ria com as coisas que ele dizia: “6 mano da ca o pé,
mano da ca o pé! Depois quando o Manel morreu, também fiquei um

bocadinho mais sobrecarregada. Porque ele ajudava-me muito, mesmo
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agora a puxa-lo da cama para a cadeira, ele é que fazia isso. Ele tinha muito
jeito, e tinha uma preocupacdo muito grande mesmo com as horas. Se
chegava a hora de o ir buscar dizia-me. “M&ezinha, venha buscar o mano. O
maezinha, ja sdo quatro horas, ja sdo quatro e meia, olhe o mano”. Tinha

uma preocupacdo muito grande com o mano.

Mas, tinha de o lavar, como quem lavava sempre uma crianga, Como quem

lavava um, um menino, tinha de fazer a higiene toda.

Talvez a educacéo também contribuisse porque 0 meu pai era uma pessoa
muito bem formada. A minha mée coitadinha nédo tinha cultura nenhuma nem
sabia ler, mas também era uma pessoa muito boa. Minha mae era uma
pessoa muito boa, e 0 meu pai também era uma pessoa que gostava de
fazer bem, e que era muito amigo da familia, e de dar assim muitos bons
conselhos, e que conversava muito connosco. Apresentava assim muitos
exemplos. Mas 0 meu pai era uma pessoa boa, era sim senhora! E a minha
mae também, talvez o pai tivesse mais, um bocadinho de instrucéo... era

uma pessoa muito, muito compreensiva.

Muito cansada? Eu acho que nao fiquei! Eu sei 14, ndo sei. Olhe, também
nao sei, talvez ficasse. Nao sei se os meus problemas também séo... devido
a isso se ndo. Mas parece que nunca me custou, a gente parece que o que

faz com amor que nao custa. Com esse amor... que ele também tinha.

N&o o podia ter deixado. N&o era capaz de o ter longe de mim, ndo, ndo
tenho duvidas nenhumas. Nao tenho duvidas nenhumas, que ndo era capaz

de estar tdo longe dele, sabendo dele precisava de mim.

O que podia ter sido diferente? Se calhar... ndo sei! olhe estar |4 na aldeia,

tratar da vida que tinha. Que tive até aquela altura. Ter a horta, ter os
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animais, ter essas coisas assim, nao €2.... Era fazer a horta, e tinhamos os
porcos, e tinhamos as galinhas, e tinhamos empregada tudo aquilo, era a

minha vida, era essa vida.
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Conceicao

Conceicado é casada, tem trés filhos. Tem 62 and%a00 de escolaridade e
reside em Castelo Branco onde também nasceu eardsatural de familias pobres
comecgou ainda jovem a trabalhar num Jardim-esaot@ocauxiliar, actividade que
manteve durante alguns anos mas que abandonou &gy depois do nascimento
da primeira filha.

Um parto complicado tera contribuido para que a fiba ficasse com
paralisia cerebrdl. Relacionado com os problemas de desenvolvimento e
necessidades da filha, quando ainda bebé, deixouratalhar fora de casa.
Actualmente e para fazer face as necessidades emt@s) para além do trabalho
domeéstico, trabalha algumas horas por como empaed@chéstica, actividades que
concilia com os cuidados a Teresa que permanegersataitada e que é totalmente

dependente (indice de Katz G) nas actividadesdte vi

A sua experiéncia

J& |4 vao muitos anos, foi dificil pois claro. Eu sofri muito, porque eu
adorava ter uma filha, adorava que Nosso Senhor me desse uma filha... e
depois Nosso Senhor deu-me assim a filha! Ai sofri tanto, foi horrivel.
Quando me apercebi que era assim, sofri muito porque a minha mée teve 12

e todos perfeitos. E eu ver-me assim, custou-me bastante. O sofrimento de

1 A Paralisia Cerebral resulta da lesdo de algura@ep do cérebro, que pode ocorrer durante a
gestacdo ou apdés 0 nascimento, mas que ocorreefrieguente durante o parto. Esta assim associada
a partos dificeis ou trabalhos de parto demoradas.suas manifestacdes podem variar entre
perturbacdes ligeiras quase imperceptiveis e gsambapacidades motoras graves impossibilitando
as pessoas de falar, e tornando-as dependentesctimslades da vida diaria. A Associacéo
Portuguesa Paralisia Cerebral, disponivel na wit/(vww.appc-sul.rcts.pt/cont/pc.htm em 13-02-
2005) refere que em cada 1000 bebés que nascemdethser afectados por paralisia cerebral, e que
esta deficiéncia vai afectar todo o desenvolvimetdocrianga porque uma pequena por¢do dos
milhdes de células que existem no cérebro ficardiést e portanto ndo se pode desenvolver nem
regenerar, pelo que ndo pode haver cura da lesatudd o “cérebro da crianca desenvolve-se por
um lado de acordo com o seu potencial e por owracdrdo com o estimulo que recebe”(ibid).
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ver assim a filha. Depois aos cinco meses, esteve no hospital um més, morre
hoje, morre amanh@, tdo mal, tdo mal. Exames, eu sei la. Um dia cheguei |4,
ela estava roxa, julguei que ela estava morta, cai para o chao.... Fiquei la um
dia e uma noite. Depois o0 doutor .... que era o assistente & do Jardim
Escola, por ver a minha situacdo e a miuda ser assim, ele € que escreveu
para a doutora ... para a Associacao Portuguesa de Paralisia Cerebral. la 1&

de trés em trés meses, tinha de I estar uma semana.

Eu nunca tinha daqui saido. La ia com a menina ao colo..., sem saber
nada, andava sempre a perguntar. Quando de la vinha, a saia caia-me. Nem
comia nem nada.

Estava la uma semana, e ia |4 todos os dias a ginastica, com a
menina. De trés em trés meses, la tinha de ir. O meu marido tinha de pedir
dinheiro ao patrdo, para eu poder ir para la e estar A uma semana. Depois
ao fim do més dava-lhe um tanto, e depois ao fim do outro més davam-lhe
outro tanto.... Ah 0 que eu passei durante os cinco anos que andei ali!

- “E ela ainda vai melhorar, ela vai melhorar ...”

Um dia disse assim ao senhor doutor: “Se o senhor doutor ma
metesse em Alcoitdo, dizem que em Alcoitdo, fazem |4 grandes milagres!

“Temos de dar tempo ao tempo, temos de dar tempo ao tempo”.

Depois um dia la a enfermeira ... a que fazia ginastica: “O senhora
enfermeira, estou farta de pedir e assim....”

Sabe o que ela me disse?

“Nem lugar ha para os filhos dos ricos. Se para esses ha néo la vaga, como

€ que pode haver para os pobres!”
Um dia disseram-me para ir a Montemor, um hospital de ossos. Disseram-

me, que fosse la. E la vou eu para além para aquele ermo, sem termos

posses... Ele pediu um carro emprestado e la fomos. Entramos na sala, o
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médico olhou para a menina, olhou para mim e perguntou: “Donde é que os
senhores véem?” — N6s vimos de Castelo Branco.

“N&o é para aqui que haviam de ter vindo”

Ele tira uma lista de hospitais e clinicas, pde uma cruz Associacao
Portuguesa de Paralisia Cerebral, e diz-me assim: “Para aqui € que havia de

ir com a sua filha”.

Depois chamou a filha, mais tarde disseram-me que era meédica das
doencas da Teresa e disse-lhe:

“Olha filha, olha estes senhores vém de Castelo Branco, ha cinco anos que
andam com a filha na Associagdo Portuguesa de Paralisia Cerebral, n&o
vém melhoras, mas sao pobres, o que € que tu achas?”

E ela respondeu-lhe:

“Olhe paizinho, acho que deviamos desenganar as pessoas. Para andarem

a gastar aquilo que nao tém, mais vale desengana-las. Nao acham vocés?”

E ela disse-me entdo que nado valia a pena andar a ir para la, s6 nas
mudancas de idade ou podia dar para melhor, ou para pior.....

Vim de |4 toda desanimada e, escrevi, uma carta. Passados uns tempos ja
assim, quase um ano, chamaram-me para eu la ir a consulta. L& fui eu, a
cartinha estava la no processo.... Depois passado outro ano, tornaram-me a
chamar, mas ai eu disse: - “Olhe senhor doutor agradeco muito, mas eu a
partir de agora, ja tenho outro filho... e eu ndo tenho possibilidades de andar
para aqui a pagar viagens. Uma médica ja me desenganou, que ndo havia
melhoras, s6 nas mudancas de idade”

Deixei de lair.
Quando depois, Ihe veio o periodo, nesse dia, havia ca um grande jogo, ele

abalou cedo, para apanhar vez no campo da bola. Quando fui para lhe dar

de comer, ela mal viu 0 comer comegou aos vomitos, comec¢ou aos vomitos
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Se eu falasse em comer, era logo, espuma, depois fui entdo mudar-lhe a
fralda, ja tinha entdo o periodo, foi no dia em que lhe veio o periodo. Chorei
tanto, pensei, que era o Ultimo dia da vida dela.

Se me tinham dito que tanto dava para melhorar como para piorar quando
lhe viesse o periodo... Chorei tanto, tanto, foi um horror naquele dia.

Mas depois jaA eram umas cinco da tarde, ele sem vir....fui pedir a minha
vizinha que me olhasse por ela... que eu ia a casa do doutor ....Nao havia
telefones, ndo havia nada, ai vou eu do Castelo até a Avenida. Ele teve la a
filha no Jardim-escola e chama-se Teresa, como a minha a filha. Chegou,
ouviu-me muito bem e veio vé-la. Esteve a examina-la e disse-me: “Nao
esteja preocupada, ndo esteja assim. Isto é de ser a primeira vez. Depois
isto passa”. La receitou néo sei ja o qué, eu fui a Farmacia, e tudo isto sem
ele aparecer. Depois dei-lhe entdo um cha de cidreira, assim aos golitos, aos
golitos. No outro dia ja estava melhorzinha, mas doia-lhe a barriga, dizia que

Ihe doia a barriga.

Depois mais tarde alguns médicos diziam-me que era dos vinte aos vinte e
cinco anos, era outra fase. Também, também ja andava sempre naquela
ansia, sera agora? Sera assim? Sera assado? Sempre naquela ansia. Havia
uma rapariga la ao pé do hospital, 1& ao pé duma quinta, era mais ou menos
da idade dela, morreu aos vinte e cinco anos.

Entdo é que eu fiquei! A Adelaide ja morreu, e a minha filha est4 quase a
fazer os vinte e cinco anos... a minha vida tem sido um horror, sempre a

pensar nisto.

Mas hoje, hoje ja penso de outra maneira. A noite quando me deito, na
minha oracdo pegco sempre a Deus, que ma leve meia hora na minha frente.
Agora ja peco que ma leve na minha frente, que ndo ma deixe ca e assim.

SO peco que ma leve, nem que seja meia hora na minha frente, para ir
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descansadinha. Esta a ver, ha ai pessoas e crian¢as, que tém morrido, e

morrem as méaes e ca ficam elas. E entdo tenho muito medo disso.

Para fazer cocd... ndo faz cocé sem ser com medicamentos. Com o microlax
e mesmo com o0 microlax ainda € preciso eu ajudar e tudo isso que é
horrivel. E os irmaos nao fazem essas coisas nao é?

E os pacotinhos do... [do laxante] ja viram que sado tdo caros! E ndo tem

comparticipacdo. N&o é justo, ndo é justo! Mas enfim!

Até quase a esta idade eu tinha fraldas de pano, porque as fraldas eram
muito caras. Sao muito caras. E eu andava a pedir ai as vizinhas que me
dessem os lencois de flanela rotos no meio, para eu fazer as fraldas.

Ha tempos disseram-me que a seguranca social podia dar as fraldas e fui la
pedi-las.

“N6s ndo temos aqui fraldas” — “Entéo se nao tém fraldas, podem me dar o
dinheiro” disse-lhe eu — “ndo tém fraldas ddo-me o dinheiro”.

“Ah mas o seu marido ganha bem”.

E ndo me deram dinheiro nenhum. D&o-me a reformazita dela e pronto.

Nunca se feriu, mas as nalgas [nadegas] dela sdo tdo brilhantes, tédo
fininhas... Mas agora ha trés anos.... Nao sei se que foi pelo Natal,
ofereceram-me um embalagem de fraldas para ela. E eu pensei assim:
realmente isto € muito melhor, porque eu tinha que por trés fraldas de pano.
Punha-lhe duas juntas, ndo é? Duas para dobrar em bico. Depois dobrava
uma ao meio e punha em género de penso. E fazia as calcas de plastico.
Eu, é que as fazia, comprava o plastico e fazia-as, ainda ai andam! Quando
era de Inverno, ndo tinha onde secar. Secava a roupa num radiador. Nao ha

lareira, ndo ha nada, passava ai 0s Invernos horriveis.
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Um dia pensei assim: “Entdo eu estarei para isto toda a vida? Entdo ele
gasta tanto dinheiro e ndo quer saber de nada. N&o estou para isto. Agora
vou gastar nas fraldas”.

“Fazes bem mae. Anda compra” dizia-me a minha filha.

De vez em quando, ela é amiga de comprar, mesmo de fugida, compra
fraldas a irma. J4 o meu filho nunca comprou uma embalagem de fraldas a
irma. Mas esta minha filha é doutra maneira. Todos 0s meses, Sd0 nove
contos s6 para fraldas. Mas prefiro ndo comer, sei |l um bom bocado de
carne. Prefiro comer pdo e azeitonas, mas ter a minha filha mais bem

tratada, mais limpa, mais cémoda.

Mas néo foi tudo ruim. Pronto tenho esta sina. Mas eu por ela estar assim,
adoro-a. Adoro esta filha, e gosto dos outros, mas desta ainda gosto mais
nao é?

Ele dantes também era muito meu amigo, muito amigo da menina, muito
amigo de me ajudar.... “WYamos sair com a menina, vamos aqui ou vamos
ali”. Agora desde que anda com esta, hunca mais.... Nunca mais disse anda
vem comigo ou onde é que podemos ir.

A praia ainda vamos. Ainda vamos, porque, ela nunca mais levou nenhuma
injeccdo. Os joelhos da minha filha sdo todos deformados, e ela passava os
Invernos [sempre a queixar-se]. “Doi, doi a perna, dbi a perna, pde pomada”,
chegava-me a levantar cinco e seis vezes de noite.

Quando estava a querer dormir, tornava-me ela a chamar, e “pde pomada, e
pde pomada, e d6i muito, e db6i muito”. Depois os médicos davam-lhe
injeccdes, ela quando via a enfermeira era um choro doido. Coitadinha mal a

via! “Eu ndo quero a pica, eu nao quero a pica”.

E entdo o doutor .... E que me disse: “Vocés tém que ir & praia com a filha.

Fazem como a formiga, juntam no Inverno para terem no Verao, todos os
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meses, péem alguma coisa de lado. Vocés ca também comem e |4 também.

Tém que fazer esse sacrificio”.

Nesse ano ja fomos. Depois, no outro, e no outro, nunca mais, deixamos de
ir. Desde que vamos para a praia hunca mais levou uma injeccdo, nem
nunca mais se queixou. A gente faz o sacrificio até ao fim por ela. Que eu ja
nao tenho vontade de ir, ha jA uns anos que eu quase ndo tenho vontade de

ir para a praia.

Mas a grande responsabilidade, dos cuidados tem sido sé6 minha. Com o
feitio que o meu marido tem, ndo... [partilha]. Esteve sempre s6 a meu
cargo. E s6 comigo mesmo, com ele n&o, com ele é como lhe digo. Tenho
trés filhos, nunca mudou uma fralda a um filho. Nunca |he deu banho. Agora
vém-se pais a dar. Mas ele nunca, deu banho a um filho, nunca, fez nada

dessas coisas, hunca cortou as unhas a um filho, nadinha.

Eu, é que corto o cabelo a Teresa. Até ai ha uns anos atrds chamava ca
uma cabeleireira conhecida. Mas olhe comecei a ver, comecei-me a
habituar, também néo € preciso ficar muito perfeito, porque ela coitadinha,
esta sempre aqui em casa, eu é que lhe corto o cabelo, eu é que fago tudo,
porque ele ndo. Isto [os cuidados] s6 me diz respeito a mim e quando ca fica
assim um dia, ou que fica com ela diz logo “Ca fica o galego, cé fica o galego
aqui na prisao”.

Para mim ndo € prisdo... Nao, é de obrigacdo... Mas € s para mim....... é sb

comigo, diz ele.
De manha sou sempre eu € que lhe dou o leite. S6 vou trabalhar de tarde.

Mas se eu ca estiver ja ndo Iho da. Mesmo que a miuda peca: “Pai, ja sdo

horas, ja sdo horas”.
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“Hoje néo contes comigo, hoje esta ca a tua mae, a tua mae é que te da o
lanche, hoje eu estou de folga”.

Pde-se logo assim para a miada.

Mas eu néo tenho folga, nem tenho nada.

Um dia destes disse-lhe: “Se tivesses a minha vida.... Nunca descanso”. S6

me deu desfeita...

Se ndo tivesse a Teresa comigo podia ter uma vida melhor, podia ter uma
vida melhor.

Porque podia ter um trabalho fixo, um trabalho, por exemplo no Jardim-
escola, ja ndo digo agora nesta idade, ndo €? Mas eu podia ter trabalhado
até aos cinquenta anos, nao €? Ganhava pouco naquela altura, mas agora ja
estaria a ganhar bem. J4 eram dois ordenados.

Eu tive que sair do servico para cuidar da minha filha. Sim tive de deixar o
trabalho. E hoje podia estar melhor, ndo é?

Nunca saio. Vou a seguranca social e ndo sendo isso ndao saio para lado
nenhum. Ao cinema, fui antes de me casar. la ao cinema do parque era a
vinte e cinco tostdes e nunca mais fui a cinemas, nem a festas nem nada

nunca mais fui a nada disso.

Ainda agora casou-se um sobrinho meu e eu nao fui por causa da Teresa.
De facto, nunca quero ir assim onde ha muita gente, porque pde-se tudo a
olhar e faz-me pena essas coisas. Prefiro ndo ir. Porque depois ela nao é
capaz de comer sentada. S6 come assim como esta, meia deitada. Se
comesse sentada ...mas € sO tosse, tosse, e so faz porcarias sentada. Ja a
temos posto aqui sentada na cadeira, mas é no Natal, nos anos dela, mas
eu dou-lhe a sopa primeiro ali [na cama] que é para nado .... [sujar tudo].
Porque é um castigo, e entdo ndo gosto de a levar assim para esses sitios.

Prefiro ficar em casa do que a levar.
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Entdo ndo vou, a lado nenhum, vou tratar da minha vida |4 acima, ainda
ontem fui & Seguranga Social. Fui la para falar com a Assistente Social,
estive & uma hora e tal e vim-me embora, sem ser atendida. Tinha-a

deixado sozinha.

E que, eu recebo esses produtos alimentares que ddo ai, da Seguranca
Social vou la receber esses produtos. Ja os deram, fez agora Sabado oito

dias e a mim ndo me mandaram a carta para eu me apresentar.

Agora vao-me dizer que o meu marido ganha muito dinheiro. H4 tempos fui
la por causa duma cadeira de rodas e foi assim.

“O seu marido ganha tanto” — pois ganha bem, ganha muito bem, mas
ninguém vé o que eu la tenho na minha casa..... S6 vém essas coisas.

Pois ganha, ganha muito bem, mas eu pago trinta e dois contos e
quinhentos de renda, tenho aquela filha.

Da reforma dela, recebe duzentos e ...[euros] ndo chega a sessenta contos.
Mas ja lhe arranjei a segunda.... Ainda ndo chega. Mas pensam que sim.
Davam-me tanto jeito, aquelas coisas que recebida em Junho, ou Julho.

Outro tipo de ajuda, por enquanto ainda nunca foi preciso, que eu, apesar de
ter o problema que tenho nas costas ainda vou conseguindo, ndo é?

S6 nos dias que Ihe dou banho. Nesses dias é que fico.... E assim, é aqui
assim uma dor que se mete aqui. Tenho de me endireitar mais de quantas
vezes. Ponho-me assim: Ai! Ai! Nossa Senhora me dé forcas, e ela risse,
coitadinha. Risse, de eu estar a dizer aquilo.

Ai é que me custa mais. Mas agora no Domingo como ele estava de baixa,
ainda me ajudou um bocadito, ainda me ajudou assim um bocadinho a dar-

Ihe banho....
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Ajuda de outras pessoas nunca precisei, nunca pedi a ninguém! As vezes
ando ai mal e tenho ali a uma vizinha ou outra, que se oferece “se precisar
de alguma coisa...”. Ainda hoje disse a doutora que andava muito mal das
costas. Que ndo aguento com tanta dor para me dar qualquer coisa.

Disse-me para pedir ajuda as vizinhas. Mas as vizinhas, agora € que hao-de
ajudar a tirar o chichi e o coc6 a Teresa? Ja viu? Quem ajuda uma vez, a
segunda ja n&o esta disposta. As vezes quando andava assim adoentada a
minha filha as vezes vinha cé ajudar, mas custa-lhe muito. Punha uma mola

no nariz, e a mim ndo me faz diferenca nenhuma, ja estou tdo habituada.

Acho, que é Deus que me tem ajudado, também. Acho que sim.
Enquanto eu puder ndo meto a minha filha em lado nenhum, nem peco a
ninguém. Até eu poder, hei-de estar sempre a tomar conta dela. ...

Da-me gosto tratar da Teresa.

As minhas irmas, dizem-me que ndo eram capazes de ser como eu sou. Eu

nao sei como é que Deus me da tantas forcas e estar sempre bem disposta.

Em principio assim que tive a Teresa, que eu ia aqui, ia ali, custou-me muito.
Deixei de ir a festas, adorava tanto dancar nos bailes.... la ao Centro

Artistico ... era capaz de andar uma noite a dancar.

Nessas alturas custou-me muito. Custou-me muito deixar assim tudo, deixar
de ir aqui e ali, mas agora ja ndo, ja nao me importo nada de nao ir, nem

nada.

As vezes a minha filha ainda diz “O mae anda, sai dai, sai dai de casa.
Entdo tu gostas de ir...”
Gostava de ir mas se ndo tivesse ca a da tua irma. Gostava de ir, andar por

la a ver....
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A Teresa esta deitada e a tarde dorme....Se houver sossego, se estiver tudo
sossegadinho dorme, ndo cai ... mas pronto.

Ainda no Sabado fui ao Hiper Castelo, ndo tinha ca fraldas e entdo fomos ao
Hiper. Ai tanta gente nas caixas, tanta, demora, tanto tempo para pagar...
Cheguei aqui eram onze menos um quarto, ja estava aquela vizinha do café
a perguntar se tinha acontecido alguma coisa porque a persiana da Teresa
ndo estava levantada. Até as vizinhas ddo conta da minha situacdo e se

preocupam.

Sim, sim, aquela vizinha ali do café tem 14 a méde também doente. Quando
as vezes tenho de trabalhar, um dia que tenha que fazer outro servigo ou
coisa, ela € que vem dar o lanche a Teresa, ela € que vem também ca a

casa.

SO0 aquela pessoa € que ca vem, assim uma vez por acaso...mas
unicamente para dar um iogurte a tarde a Teresa, mais nada. Nem precisa
de mudar fralda nem nada. Eu & mae dela ja Ihe tenho mudado fralda. E a
Gnica pessoa que as vezes esta sempre a dizer: “Se precisar de ir qualquer
lado diga” mas eu... [pe¢o] o menos possivel. S6 mesmo se for necessario é

que eu peco a alguém. Eu nao Ihe disse que nunca ca chamo ninguém?

Se quando era pequenina, se ma tém internado, logo de pequenina, quando
eu precisei... ali onde era o Ciclo na ...[APPACPDM] nessa altura talvez.
Ela, ia de manh&, vinha a noite... Mas depois, andei assim tantos anos...
nao havia nada e eu também nao podia .... [pagar], nunca mais quis saber
nada.

Ha algum tempo, a médica do meu homem em Lisboa, disse-me que havia
ca em Castelo Branco, além por detras da Praca, outro. Que fosse la. Mas
ele respondeu-lhe logo: — “Nao, senhora doutora, enquanto a minha mulher

for viva, a minha mulher ndo a quer em lado nenhum”.
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E que fui sempre eu que a tratei Eu também disse: “N&o, ndo a nossa
menina ndo sai daqui para lado nenhum, enquanto a gente puder’. E
verdade, eu estou sempre nesta preocupacao. Se fosse assim uma miuda
gue soubesse dizer, aquela fez-me isto, aquela fez-me aquilo, aquele bateu-
me, ou isto, ndo é? Mas a minha filha se Ihe fizerem mal, ndo sabe dizer

nada, ndo sabe dizer nada

Sobre a minha educacdo? A minha mae, a minha mae foi made de doze
filhos, e passamos muita fome, passamos muito mal, meu pai era muito
bébado. Mas a minha mée era muito boa pessoa, dizem que eu sou tal e
qual a minha mée. Era muito boa. Dava-nos conselhos a todas “vocés vejam
la ndo andem mal com os vossos maridos. Ai Jesus, Maria, ai que feio”. Mas
também passei um mau bocado, porque o meu pai batia-lhe muito, e eu era
a mais velha, e eu é que me metia a frente da minha mae.

Uma vez a minha mae teve que ir para o hospital, (por causa de uma tareia)
esteve la quinze dias. Também passei tanto, a ficar ali com tantos irmaos.
Tinha uns doze anos, e entdo eu é que fiquei, ali, encarregue daquela
bicharada toda.

Bom, nessa altura ainda ndo era tantos! Passei assim um mau bocado.

SO bebiamos café preto, aos Domingos. Durante a semana, comiamos sopa
e pado com vaqueiro, quando iamos para a escola.

N&o havia leite, ndo havia nadinha.

Ele era sapateiro, mas muito bébado.

A minha mae ia a lavar um cesto de roupa, por vinte e cinco tostdes. As
vezes caiam aquelas pancadas de agua, e vinhamos com a roupa toda

molhada por ai a cima, da lira até ca acima, ao Castelo.
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Sim, eu também passei muito na minha infancia. Se alguém passou fui eu.
Os meus irmaos ndo. Sao trés, mas eu sou a mais velha. Depois ha trés

cachopos, depois trés cachopas.

Uma vez deixei-me dormir e jurei nunca mais me deixar dormir, sem ele vir.
Quando acordei, ja ele anda a pancada a minha mae.
Passou-se assim muito. Mas talvez também seria assim disso, nédo €?

... Também ndo foi facil, passamos muito, por causa do feitio dele.
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3. RELATORIO DA PESQUISA
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3.1 A ANALISE DAS HISTORIAS

Recolhida a informacéo e organizadearpusda pesquisa iniciAmos a sua
andlise. O primeiro passo foi a leitura e releitdeatodos os relatos. Como nao
tinhamos categorias a priori, procuramos encorasatinhas de forca comuns as
varias narrativas e proceder ao seu “desmantelaiieotrier, 1995). Esta etapa foi
possivel gracas ao enquadramento tedrico por uom éado conhecimento empirico
gue temos do problema em estudo, por outro. Temalobpse os objectivos da
pesquisa e as areas tematicas da entrevista, o @ossivel centrar o relato do

vivido em quatro grandes temas:

As vivéncias das cuidadoras no percurso educacional
Os equipamentos sociais na vida das cuidadoras
As vivéncias intimas das cuidadoras em situacamuaados

Os percursos da experiéncia na relagdo com ossoutro

Poirier refere que as histérias de vida nem camstit um inquérito
verificatorio nem visam estabelecer leis, pois @a“funcado é recolher testemunhos,
elucida-los e descrever acontecimentos do vividehds por isso necessario
“estabelecer categorias descritivas que remetam y@Eaveis do texto que sejam
exclusivas umas das outras, que recortem e orgaroagiscurso” (ibid.:111). Face a
abrangéncia dos temas ou categorias, sentimos essi@ade de definir sub
categorias e 0s respectivos indicadores. O pagginse foi a fragmentacéo de cada
uma das narrativas de forma a obter as respectnidades de sentido, ou seja, que
compdem a comunicacao e cuja presenca tinha sigadipara objectivo escolhido.

Posteriormente cada relato foi analisado em si mg®mo seu conteudo
organizado num sistema de categorias procedendiest forma a sua analise
horizontal. Finalmente e dadas as caractecristicaditativas da pesquisa e 0 seu

caracter exploratorio e descritivo procedemos &ajpasicdo das histérias de vida,
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procurando juntar “um conjunto de histérias nunctuaiso Unico” conservando as
especificidades de cada uma” (ibid.:111), seguipai@ tal a grelha de analise que

apresentamos no quadro cinco.
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QUADRO 5 — Grelha de categorizacéo e andlise dossdursos

Categoria

Sub categoria

Indicadores

1. Percurso social
e educacional

1.1 Heranca cultural
1.2 Heranca religiosa
1.3 Laco afectivo

As vivéncias das
cuidadoras
no percurso educacional

2. Percurso de vida e
afectos

2.1 Gratificacéo afectiva
2.2 Representacdes do cuidar
2.3.Companheirismo

3. Percursos de vida e
quadro de valores

3.1 Solidariedade
3.2 Dever
3.3 Crenca religiosa

Os equipamentos sociais
na vida das cuidadoras

1. Equipamentos formais

1.1 Institucionais pecuwsar
1.2 Institucionais nao
Pecuniéarios

2. Equipamentos
informais

2.1 Familia, amigos e vizinhos
2.2 Outras pessoas remuneradas

Vivéncias intimas das
cuidadoras em situacéo
de cuidados

1.Vivéncias explicitas

1.1 Conciliacéo

1.2 Preocupacéo

1.3 Cansaco fisico /psicoldgico
1.4. Dificuldades

2.Vivéncias implicitas

2.1 Necessidade de aprender
2.2 Dependéncia de outros
2.3 Sofrimento pelo sofrimento do outrg
2.4 Dadiva
2.5 Anulacdo
2.6 Solidao

3. Medo de deixar de
poder cuidar

3.1 Por morte
3.2 Por doenca
3.3 Sair de casa/Separacéo

4. Avaliacdo do percurso
vivido

4.1 Voltava a tomar a mesma

decisdo

4.2 Sente que ndo era capaz de tomar
mesma decisao

4.3 Percurso alternativo

18

Os percursos da
experiéncia na relagéo
com 0s outros

1. As decis@es para cuidar

2. O “objecto” dos
cuidados
(perspectiva temporal)

2.1 A singularidade do cuidar
2.1 A ambivaléncia face a pessoa cuidg

3. O papel do “outro” nos
cuidados
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3.2 AS VIVENCIAS DAS CUIDADORAS NO PERCURSO EDUCAGNAL

Sendo o cuidar algo de complexo que ndo se linpemas a conjuntos de
actos instrumentais, € igualmente verdade que edifes contextos sociais |he
atribuem valores diferentes. As préticas de cuipenfissional ou ndo, ndo surgem
subitamente. Tém antes uma proveniéncia, enraizame cultura, cuja expressao
podia ter sido diferente se o percurso tivesse sigto. Neste tema ou categoria
pocuramos englobar as unidades de sentido que pdelercontribuido para a
construgdo de cuidar no feminino ou seja a suaianhistérica. Os relatos das
cuidadoras sobre este tema remeteram-nos para gabaategorias, nomeadamente
0 percurso social e educacional das cuidadoras, percurso de vida e afectos e os

percursos de vida e quadro de valores.

3.2.1. Percurso social e educacional das cuidadoras

A herancga cultural emergiu dos relatos como uncaubr do percurso social
e educacional das cuidadoras.

Este indicador, com expressdo em quatro das aunids parece ndo ter para
todas o mesmo significado. Para duas das partieipam heranca cultural esta
associada a “boa educacao” e ao “bem-fgderaquina, Angelina e Beatiz

Para uma delas € uma memodria negativa associad#icaldddes e
necessidades sobretudo a de aprender a cuidandoigfénciaConceicao).

Comum a todos os discursos esta implicita a ideietit (2004). Quem se

dedica ao cuidar necessita de ter bons costunses,dotado de virtude.
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QUADRO 6 — A heranca cultural no percurso social educacional das

cuidadoras.
1. Percurso social e educacional
Indicador Unidades de sentido
Também passei tanto, a ficar ali com tantos irmaos.
1.1 Herangca | E entéo eu é que ficava ali encarregue daquela bicharada toda! Conceigdo
cultural Sim, eu também passei muito na minha infancia. Se alguém passou fui

eu. Os meus irm&os ndo. Sao trés mas, eu sou a mais velha.

O meu pai, era uma pessoa muito bem formada, a minha mée coitadinha
ndo tinha cultura nenhuma e, nem sabia ler, nem nada, mas também era Angelina
uma pessoa muito boa e 0 meu pai também era uma pessoa que gostava
de fazer bem, e que era muito amigo da familia.

Com muita humildade digo, mas que parte da minha familia s&o pessoas
especiais... pessoas muito bem formadas, de maneira que realmente, eu Joaquina
recebi uma educagdo (...) Os meus pais, eram pessoas muito
organizadas, a familia toda

Mas a familia é que faz tudo. Sé, ninguém tirou o curso... de maneira que
também n&o ha ninguém empregado, as pessoas da minha idade

A minha mé&e pronto foi uma pessoa sempre muito minha amiga. A minha
mé&e também viveu muito em funcdo dos filhos, e sempre foi uma mae Beatriz
muito boa, muito dedicada.

Em relacdo a heranca religiosa, este indicador égpeessao no discurso de
trés das participantes. Em duas delas é manifed&aélarma explicita. Para outra, a
heranca religiosa surge como expressao de um str(Conceicao).
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QUADRO 7 — A heranca religiosa no percurso social @ducacional das

cuidadoras

1. Percurso social e educacional

Indicador

Unidades de sentido

1.2 Herancga
religiosa

Na casa de meu pai, a gente rezava o Tergo todos os dias a noite na
parte do Inverno. Na parte do Verao nao, porque havia mais que fazer
nas hortas, e outras coisas e assim ndo, mas na parte de Inverno, todos
os dias a noite se rezava o Tergo, éramos pessoas muito catélicas. Os
meus pais nunca se deitavam sem fazer as suas oragdes.

Angelina

Gragas a Deus! ... Agradeco muito a Deus, que realmente fui muito bem
preparada... Fui sempre educada pelos meus pais, meus avés eram
pessoas com uma formagao crista.

Joaquina

Porque eu adorava ter uma filha, adorava uma filha que Nosso Senhor
me desse uma filha... e depois Nosso Senhor deu-me assim a filhal.

Conceicao

O laco afectivo, outro indicador do percurso so@aleducacional teve

expressao na totalidade das participantes.

Tanto para as cuidadoras esposas, como nas cuadadées, o valor do laco

ou laco afectivo desponta como razdo e simultanetmgistificacdo das suas

vivéncias. Se por um lado, o lago afectivo é a @alas vivéncias, por outro lado,

também as legitima. Porque “nas sociedades contémgas desenvolvidas, tal

como sO se pode casar por amor, deve-se amar psogrparentes pelo menos os

mais proximos” (Saraceno e Naldini, 2003:112). Eeséa incondicionalidade de

afectos, a qualidade fundamental do espaco famideentualmente hoje mais

prescrita em determinadas categorias do tecidalsaqpue todas as participantes

deste estudo manifestam.
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QUADRO 8 — O laco afectivo no percurso social e edacional das cuidadoras

1. Percurso social e educacional

Indicador Unidades de sentido
Tratar do marido enquanto eu puder, isso, isso ndo, ndo abdico, ndo deixo
1.3 Lago que ninguém faga.... E ndo é so ser obrigac&o, ninguém vai fazer melhor do Antonia

. ue eu
afectivo |9

Na nossa vida havia altos e baixos, como na toda a gente, mas era 0 meu
marido, era o pai dos meus filhos, e eu nunca, nunca consegui abandona-lo. Maria

Enfim la tinha os seus defeitos... tinha, que todos, mas nunca me tratou mal
(...) foi sempre muito bom, para mim... para os filhos, nunca faltou nada em Joaquina
casa

Até que nessa altura a minha cunhada ainda sugeriu que arranjasse-mos
uma mulher, e ele ficava la em Lishoa. E ela até falou com uma disse que Angelina
sim. Mas eu disse ndo, “ndo, o meu filho eu no deixo custe o que custar. Até
que eu puder eu nunca o deixo”

A minha filha tinha doze anos na altura e eu dei-lhe a escolher o que é que
ela queria fazer. Beatriz
A mae ia separar-se do pai. Se ela queria ficar com a mée, ou se queria ir
com o pai. O irmé&o ficava comigo nao &, porque eu ndo o entrego a ninguém.

Prefiro comer pao e azeitonas, mas ter a minha filha mais bem tratada, mais Conceigéo
limpa.

3.2.2. Percurso de vida e afectos

Na subcategoria percursos de vida e afectos, dicagefio afectiva associada
ao cuidar ou, “fontes subtis de satisfacéo, restdtada histéria passada e presente”
como refere Brito (2002:46), surgiu como um indaradm cinco das participantes,
trés mées e duas esposas.

Cuidar de uma pessoa adulta pode ser, apesar a& asddificuldades, uma
experiéncia muito gratificante para as cuidadosadyretudo quando se trata de
cuidar de alguém a quem se quer muito e quandcesgiad manifestar afecto e

interesse.
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Apenas uma das participantes ndo se refere a érperide cuidar como
gratificante. Eventualmente porque a sua expeadiocide tal modo exaustiva, tanto
a nivel fisico como psicolédgico, que impediu a rfestacdo de qualquer aspecto
positivo na sua vivéncia.

Porque cuidar de familiares com grande dependéis@a, representa para as
cuidadoras enfrentar situagcdes nem sempre facegerne porque o cuidar “é uma

tarefa dificil que s6 se podera encarar sob unmgppetiva ética” (Petit, 2004:90).

QUADRO 9 — A gratificacdo afectiva nos percursos deida e afectos

2. Percurso de vida e afectos
Indicadores Unidades de sentido

Bom para mim ¢ facil, eu ndo tenho mais nada que fazer e tenho
2.1 Gratificagdo vontade de o fazer, fago-o0 com satisfagao (...) € um gosto até e até Anténia
Afectiva € uma felicidade ter o meu marido em casa

Nao, eu ndo tenho sofrimento nenhum de estar assim. Nao foi tudo
ruim. Pronto tenho esta sina. Mas eu por ela estar assim, adoro-a. Conceigdo

Adoro esta filha, e gosto dos outros, mas esta ainda gosto mais néo
&7

Parece que nunca me custou. A gente o que faz com amor parece
que néo custa. Angelina

Ha aspectos positivos porque o Jodo é... € uma pessoa muito
especial... E muito especial porque ndo sei... ele é duma Beatriz
ternura...ndo sei explicar... ele é uma pessoa (...) ele é uma pessoa
extremamente afectiva.

N&o sei dizer, se foi este ou aquele, mas as vezes diziam-me “ai
fulana assim, coitada...” nunca senti isso! Eu sempre senti o prazer Joaquina
de eu cuidar do meu marido, o melhor possivel...

As restantes cuidadoras evidenciaram a satisfagdoudiar e relataram a
experiéncia como um gosto e um prazer, onde desgts 0 amor, a ternura foram

sublinhados.
Cuidar é conciliar-se com for¢cas geradoras de daaue o corpo € um lugar de

expressdo... € ajudar a viver aprendendo a concfbagas diversificadas,
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aparentemente opostas mas de facto complemen@sesuidados séo fonte de
prazer, de satisfacdo de expressdo de uma relpgéificam, acalmam, aliviam,

dispersam os tormentos, tentando aliviar o sofrimé@olliere, 1999:49).

QUADRO 10 — Representacodes do cuidar

2. Percurso de vida e afectos

Indicadores Unidades de sentido
N&o consigo imaginar, pd-lo numa instituicdo, sé para estar
2.2 Representagoes majs tranqyila, ter mais tempo, nao consigo isso. ) Beatriz
do cuidar Sei que ha pessoas que pdem estas criancas em casas, ndo

€7 Porque para isso existem.
E também n&o posso ficar a espera que a minha filha deixe a
vida dela, para tomar conta do irmao, até que ele viva.

Tantas vezes que as senhoras me diziam: “6 minha senhora
meta 0 senhor Teixeira quinze dias” [na ADI] E eu disse néo. Joaquina
Apenas para eu descansar, nunca. ... Eu ia descansar! E o
meu marido? De maneira nenhuma!

Para mim é assim, mas nao quero dizer... quem tem de estar a
trabalhar ndo pode cuidar dos pais. Deus queira que eu nao
precise. Entao os filhos precisam tanto de ajudal

N&o era capaz de o ter longe de mim, ndo, ndo tenho duvidas
nenhumas. N&o tenho dlvidas nenhumas, que nao era capaz Angelina
de estar tdo longe dele, sabendo dele precisava de mim.

E outras tém essa educagdo e as vezes ndo tomam conta dos
seus, ndo €? Nao ha quantas?

E os irmaos nao fazem essas coisas
Enquanto eu puder ndo, enquanto eu puder ndo, ndo meto a Conceigdo
minha filha em lado nenhum, nem pego a ninguém. Até eu
poder, hei-de estar sempre a tomar conta dela.

Eu fui visitar o sitio onde ele era para ficar e eu disse logo que
ndo. Nao, eu deixa-lo naquele sitio, dali a um més ou dois Maria
meses ele morria, ele acabava. E eu entdo néo quis. Quis-lhe
dar sempre 0 meu apoio, todo 0 meu carinho. Foi tudo o que fiz
até ha hora da morte

N&o sei 0 meu marido nao seria capaz de tratar de mim
certamente, nao era porque claro, ndo ia estar agora a tratar de Anténia
mim como estou a cuidar dele (...) ndo teria esse jeito. Falta
jeito, aos homens para certas coisas....ndo sdo educados para
iSso
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Intimamente ligadas a gratificacdo afectiva as esgmtacdes do cuidar
tiveram expressao na totalidade das participantes.

Pela socializacdo das raparigas passa ndo s6 ahtwadoméstico como
também uma relacdo muito intima com o mundo dadadais. As representagdes do
cuidar surgem assim ligadas as vivéncias destalsemad, associadas a uma relagéo
afectiva intensa e um sentido de moralidade, mstad@s mesmo como uma
ineréncia da propria existéncia. E essa represamtgqge tém do cuidar e que é
relatada pelas participantes é manifestada peldadaras como mais importante do
gue atender as suas proprias necessidades.

“Ao serem educadas para o cuidado elas foram woh@scpelo seu caracter
afectivo (...) e esse excesso de cuidados nao |hesitpeautonomia, espaco
préprio” (Teresa Joaquim 2002:200).

Este tipo de incondicionalidade do cuidar sentelagpcuidadoras em relacao
a si proprias, ndo tem expressao idéntica quandefesem ao conjuge ou aos filhos
e filhas. Como se para estes existissem leis gadirgue lhes relevam a “obrigacéo”

gue elas sentem.

QUADRO 11 — O companheirismo no percurso de vida

2.Percurso social e educacional

Indicadores Unidades de sentido

Foi sempre o entendimento muito forte que tive com o meu

2.3 Companheirismo marido... acho que isso néo poderia ser de maneira nenhuma...
se 0 meu marido foi sempre t&o meu amigo... se sempre nos

demos tdo bem, se sempre fomos sinceros e verdadeiros um Antonia
com o outro...

Eu n&o era capaz, eu ndo podia deixa-lo de maneira nenhuma,

0 meu coragdo ndo deixava.

Para mim ndo me importava nem dos familiares dele, nem dos Maria

meus, nem dos vizinhos, néo, foi tudo s6, 0 que 0 meu coragéo
pediu.

Toda a gente tem as suas coisas, mas ndo, nunca discutimos.
Pronto, ele dizia [eu] respeitava logo a ideia dele e ele Joaquina
respeitava as minhas....
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O indicador companheirismo no percurso social eadanal, como era de
esperar teve expressdo apenas nas participantesetag¢do de parentesco com a
pessoa cuidada € a de esposa, que neste trabalttéséas participantes.

Para uma das participantes o companheirismo reeef@r uma relacédo do
tipo alianga que articula a procura da felicidaole @ instituicdo (Antonia).

Para outra 0 que parece ter marcado a vivéncidgon&ocompromisso com a
instituicdo matrimonial mas antes o amor pelo noafiaria).

No relato de outra (Joaquina), 0 companheirismeew percurso social e
educacional sugere uma relagdo diferente, parecestir implicita uma certa

autonomia que remete a sua relacédo para uma reladgfm associacao.

3.2.3 Percursos de vida e quadro de valores

QUADRO 12 — A solidariedade nos percursos de vidagadro de valores

3. Percursos de vida e quadro de valores
Indicadores Unidades de sentido

Também tinha pena dele.... Porque as vezes pensava que se nos
3.1 Solidariedade atassem as pernas e o0s bragos a gente, 0 que é que a gente

faria?
Quando estava ai sozinha muitas vezes pensava, tornava a !
pensar e dizia assim: ‘mas ele tem razdo, entdo se agora Maria

tivéssemos as maos atadas nas costas e nos atassem as pernas,
0 que é que a gente fazia? a gente tinha uma mosca, ndo se
podia mexer, a gente tinha sede nao podia beber....

O mal é dele. Como ele esta Onde ele esta...... O mal é dele....
Ainda hoje digo isto a certas pessoas Angelina

Ele sente muito. Hoje em dia ele sofre muito porque ele
compreende tudo perfeitamente, e sente-se uma pessoa muito
diferente, & completamente dependente quem tem a deficiéncia é

ele. E ele é quem sofre ainda muito mais do que nés. Beatriz

Porque ele era uma pessoa cheia de vida, e depois vé-lo assim,
dum momento para o outro ficar assim imobilizado...também Joaquina
pensava nisso
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Na subcategoria percursos de vida e quadro deeglonergiram dos relatos

a solidariedade, o dever e a crenca religiosa c@tores do percurso.

O valor solidariedade surge no relato de quatro padicipantes. A
solidariedade pela pessoa cuidada e pela sua &ituwde desvantagem é referida
como justificativa das vivéncias. E esta solidaatk®l ou mutualidade, como é
designada por Honoré, que esta na origem de tpdespectiva cuidadora.

A solidariedade ou “a mutualidade do cuidado deseeb através da relacéo
e do tempo, vividosonjuntament@a acc¢ao cuidadora” (2004:131).

O sentido do dever foi expresso por trés das featites cuja relacdo com a
pessoa cuidada € a de esposas. Entendendo o aader imprescindivel a
humanidade, o dever de cuidar pode significar qiengos em divida de cuidado
face aqueles que chegam. Contudo nenhuma das oradathdes manifestou a
vivéncia de cuidar dos filhos adultos, como um dekeque o cuidar aprende-se e
comunica-se através do corpo, num laco que sepet@s maos, pelo tocar, e a
transmissdo destas mensagens de vida ancestrasderaprendida e reproduzida
através dos tempos. As mulheres ao ficarem respeissgelos cuidados aos filhos
nas fases precoces destes, tendem a passar est® m®duas filhas que tendem a
reproduzi-lo e ser interiorizado conadributo ndo deixando sequer margem para o

sentido do dever.

QUADRO 13 — O dever nos percursos de vida e quadde valores

3. Percursos de vida e quadro de valores

Indicadores Unidades de sentido
“E eu sentir-me na obrigac&o, eu mais que ninguém de tratar do meu marido”
3.2 Dever Acho que é uma obrigagéo, um dever meu. Antonia

Foi da minha livre vontade. Era 0 meu marido e eu acho que tinha... N&o tinha
obrigagao! mas tinha... Tinha um dever para comigo. Maria

Eu acho que é o nosso dever.... Eu acho que é o meu dever. Sim, eu acho
que, até dos filhos. Ou, entdo ter que o mandar para o Lar. Eu por mim acho Joaquina
que € um dever.
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Os valores de ordem religiosa figuram na narradeainco das cuidadoras.
De forma mais objectiva em trés delas, a crenggiosh € como que a fonte de

coragem na qual se apoiam para superar as diftesdda vivéncia.

QUADRO 14 — A crenca religiosa nos percursos de \ace quadro de

valores

3. Percursos de vida e quadro de valores

Indicadores Unidades de sentido
.... 3e Deus quiser ha-de ir tudo..... Vamos la a ver... Antdnia
3.3 Crenga Tinha pedido a Nossa Senhora de Fatima, que eu estivesse com ele, e estava Maria
Religiosa com ele, morreu a minha frente.
Acho, acho que é Deus que me tem ajudado, também. Acho que sim. Conceigao
Ele também era muito compreensivo..... E assim foi a nossa vida, até que Angelina
Deus o levou.
Quando podia, quase todos os dias ia a missa, porque, pronto, era a minha Joaquina
fortaleza.

3.3. OS EQUIPAMENTOS SOCIAIS NA VIDA DAS CUIDADORAS

Tradicionalmente as familias tém sido as grandestadoras de cuidados,
mas hoje, face ao aumento crescente da populag@EndiEnte e ao nem sempre
suficiente nimero de recursos, confrontam-se coobl@mas complexos cuja
resolucdo dos mesmos passa pelo recurso aos eguifansociais disponiveis.

A andlise do relato das cuidadoras permitiu-mdentificar a categoria: os
equipamentos sociais na vida das cuidadoras, esti@stegorias: 0s equipamentos
formais, cujos indicadores sdo 0s equipamentostuosinais pecuniarios e 0s
equipamentos institucionais nao pecuniarios, egogpamentos informais, com os

indicadores: a familia, vizinhos e amigos, e out@ssoas remuneradas.
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3.3.1. Equipamentos formais

Duas participantes do estudo, as mais velhas, ewjdam ou cuidaram do
marido também ele idoso, ndo fazem qualquer refexéis ajudas institucionais
pecuniarias. A situacdo de dependéncia desteseoc@rno periodo da aposentacéo,
podendo subentender-se pelos seus relatos queommaefda qual usufruem é

suficiente para fazer face as necessidades.

QUADRO 15 - Os equipamentos institucionais pecuni#&s na vida das

cuidadoras
1. Equipamentos formais
Indicador Unidades de sentido
Ao fim do més, ele tirava 100 contos, até posso dizer em francés, ele
1.1 tirava 4.000 francos, fazia aqui 100 contos. Maria

Instltu_c’lo_nals Ja recebo duzentos, duzentos.... N&o chega a sessenta contos. Mas ja
Pecuniarios | |ne arranjei a segunda.... Ainda no chega. Conceigio

Nunca lhe cortavam um tostdo no ordenado até que ele esteve fora,
deram-lhe sempre o subsidio de Natal, deram-lhe sempre o subsidio
de Férias, sempre como se estivesse ao trabalho.... Sempre lhe deram
tudo, bem mas também foi 0 que valeu para ajudar, porque senéo, a
gente mesmo assim ainda gastou muito, mas muito mais se teria
gasto, se ndo fosse essa ajuda

Angelina

Ele antes dos dezoito anos, acho ndo sei se era até aos dezoito, se
era até aos quinze, agora j@ me néo lembro, tinha do estado um
subsidio qualquer, que eu entregava na escola.

Entretanto atingiu a maioridade, ficou com uma reforma de invalidez e
com mais ndo sei quanto, por ser dependente, o que perfaz uns
duzentos e poucos euros

Beatriz

Nas outras quatro participantes o “papel” dos eaugntos formais
pecuniarios é salientado nas narrativas. Apenas yaa das cuidadoras a situacao
de dependéncia da pessoa de quem cuidava, o fitworeu na idade activa, e
passado o periodo critico da doenca regressouvidade profissional, ja que a sua

situacao de dependéncia ndo era impeditiva do gesdm da mesma (Angelina).
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Por equipamentos institucionais ndo pecuniariassideramos todo o tipo de
ajuda formal para cuidar, recebido pelas partidgsme fornecido pelas instituicoes
sociais ou estatais que emergiu do relato de das@articipantes. Duas (Joaquina e
Anténia) referem-se a ajuda da Santa Casa da Misdia e das Enfermeiras. Este
tipo de apoio fornecido aos familiares de quem amaich ou cuidam ainda, esta
incluido num projecto de parceria entre o CentroSdéde de Castelo Branco, o
Centro Regional de Seguranca Social e a Santa dzadéisericordia num tipo de

intervencao integrada (ADI) com base no Despachgudito 407/98 j& referido.

QUADRO 16 — Os equipamentos institucionais ndo peniarios na vida das

cuidadoras
1. Equipamentos formais
Indicador Unidades de sentido
1.2 Eu estou a pagar a Santa Casa de me virem fazer a higiene. Levam

Institucionais cinco euros~cada Vez que ca vém para mim acho que néo € nada.... Eu Antonia
ndo acho que ndo paga mesmo o trabalho

pecuniarios

Em Franga (...) tinha uma enfermeira trés vezes por dia, paga pela
Caixa, eu tinha um massagista de manha e a noite, pago! Eu tinha os
medicamentos do meu marido, pagos! Eu tinha as fraldas do meu
marido pagas! Eu tinha.....Tudo o0 que era necessario. )
Aqui agradeco muito ao nosso hospital, davam-me os aparelhos do Maria
meu marido, que € uma coisa bastante cara, davam-me as fraldas,
tinha a enfermeira, que quando tinha um bocadinho vinha, o
enfermeiro quando podia e tinha um bocadinho vinha, as enfermeiras
por parte do Centro de Saude mas... é totalmente diferente.

E eu recebo esses produtos alimentares que ddo ai, da Seguranga
Social vou la receber esses produtos.
Com tudo o que se gasta, iogurtes, comidas, medicamentos... Dava-

me tanto jeitinho, aquelas coisas que recebida em Junho, ou Julho. Conceigao
Ele comegou a frequentar a APP, j& ndo sei, talvez com doze ou treze

anos, comegou a frequentar a escola, também para sair, para estar

com outras pessoas e, para ndo estar fechado em casa. Beatriz

Quando por vezes preciso de uma cadeira de rodas, vou a Seguranga
Social, nesse aspecto, também nao tenho tido razdo de queixa, porque
tém-me ajudado nesse aspecto.
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Em relagdo a outra participante (Maria) as ajudabkaspital a que se refere
foram equacionadas nesse periodo a titulo porduald dimensédo das necessidades
da pessoa cuidada e a inexisténcia de outros eqeijgas sociais capazes de dar

resposta as exigéncias dessa situacdo ou de situi@émticas.

3.3.2. Equipamentos informais

Nesta subcategoria incluimos dois indicadoresiralita amigos e vizinhos e
outras pessoas remuneradas.

Todas as participantes se referem a pratica déasi@dade e ajuda vinda das
redes familiares, de vizinhos e amigos.

Vérios estudos confirmam que as pessoas com neadssi especiais sao
cuidadas em casa, e 0s seus ou suas cuidadorasnceabretudo com as redes
familiares e de vizinhanca para apoio nos cuidaBos.isso, quem nao esta nestas
redes tem recursos mais frageis.

Rede subterrdnea invisivel de solidariedade coneo cliama Pitrou, ou
sociedade providéncia como a designa Sousa Sastas, redes de entreajudas e de
relacdes de “interconhecimento e de reconhecimexitinio” baseadas em lacos de
parentesco ou vizinhanca sdo responsaveis por @ame muito significativa dos

cuidados que ndo sendo quantificados também n&easdizvados.
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QUADRO 17 — A familia, os amigos e vizinhos na viddas cuidadoras

2. Equipamentos informais

Indicador

Unidades de sentido

2.1
Familia,
amigos e
vizinhos

Normalmente é a familia ou aos vizinhos que pe¢o ajuda.... E agora
presentemente quem me ajuda é um senhor que mora aqui atras.....

E chego ao fim de semana por exemplo o vizinho que 0 me o ajuda a deitar,
que nos fins-de-semana normalmente n&o esta ca. Sabados e domingos e
entdo pronto tenho de reclamar outro, é outro que vem.

No sabado e no domingo vieram ca esses meus sobrinhos que estdo em
Lisboa.

Antonia

O resto arranjei-me praticamente sé com os meus filhos. Com o0 meu genro
e com o meu filho.

Maria

Mas agora no Domingo como ele [0 marido] estava de baixa, ainda me
ajudou um bocadito, ainda me ajudou assim um bocadinho a dar-lhe
banho...

As vezes quando andava assim adoentada a minha filha &s vezes vinha-me
ca a ajudar, mas custa-lhe muito.

Joaquina

Tinha também o Manel, [outro filho adulto com deficiéncia mental mas
auténomo nas AVDs] que me ajudava muito. O Manel tinha muito jeito para
0 vestir, vestia-o muito bem e calgava-o. Depois quando ele morreu, fiquei
um bocadinho mais ..... Porque ele ajudava-me muito, mesmo a puxa-lo da
cama para a cadeira, ele é que fazia isso.

Havia um espirito de ajuda muito grande.... E a minha filha, também estava
sempre pronta mesmo se ele queria ir aqui ou além, porque ele [a pessoa
cuidada] gostava muito de passear.

Angelina

Sabe que as pessoas, 0s vizinhos, é evidente que nds ndo podemos
abusar. Ha um dia ou outro que a gente pede qualquer coisa & vizinha do
lado, uma ajuda ou uma maozinha para isto ou aquilo, mas pronto.

Familia neste caso também é sempre muito complicado, porque a familia
quando se trata de trabalho.... As pessoas estdo sempre muito ocupadas, e
eu nunca pude contar assim com muita gente.

Quem me ficava com ele era a minha mée.

Beatriz

A principio eram os meus filhos, tudo ajudava, era aquele que estava mais
disponivel é que vinha. O que mais ajudou foi 0 meu filho, porque era
aquele que estava mais disponivel, mas se ele saisse, vinha a outra filha.
As quatro horas saia e vinha ca. Se ela ndo pudesse vinha algum dos meus
netos... Havia sempre c& alguém...

Ai aos meus filhos, estavam sempre presentes, eles sabiam que o pai
estava levantado, pois a hora, as quatro e meia dependia... estavam
sempre ca e também os meus netos

Conceigao
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De acordo com o revelado por outras investigagests,tipo de solidariedade
fldi mais pelo lado feminino da familia como é tamb narrado por trés das
participantes (Joaquina, Angelina e Beatriz). Psagazao Teresa Joaquim afirma
gue “0s custos mais pesados do bem-estar socipbngionado pela sociedade
providéncia recaem inevitavelmente sobre as muhenguanto os habitos ndo se
alterarem” (Joaquim, 1999:183).

Em relacdo a outras pessoas remuneradas, apenasdasigparticipantes

referiram recorrer a este tipo de ajuda para cuidar

QUADRO 18 — Outras pessoas remuneradas na vida desgidadoras

2. Equipamentos informais

Indicador Unidades de sentido

Ao meu sobrinho e afilhado, pagava-lhe, e a D. Ana [também].

2.2 Outras AD. Ana, foi uma querida, embora lhe pagasse. Foi uma jia para mim,

pessoas ajudou-me muito, mesmo que eu a chamasse as dez horas da noite. Maria
Nunca se recusou. Dava 30 contos & D. Ana e 20 ao meu sobrinho.

remuneradas
Dantes, quando a gente o punha na cadeira, ele ajudava, com os pulsos
consertava-se, e agora ndo (...) éramos trés. Tive de arranjar outra
mulher. Pagava-lhe para isso. ... Ele é que Ihe dava, coitado. Ele dava- Angelina
lhe 30 contos por més & M. A. e dava a outra 15, agora ultimamente. 9

No caso de uma das participantes (Maria), a ndzagio das redes de
solidariedade da familia e dos vizinhos pode esiacionada com o facto de ter
estado emigrada durante varios anos o que de foem@a pode ter condicionado a
insercao nas redes. Em relacdo ao outro relatoelva), a pessoa cuidada, auferia
de reforma por actividade profissional o que Iheriga suportar os gastos de alguns
dos cuidados que necessitava.

Sobre as entreajudas e trocas nas familias, Vaslosn(2002) sublinha que
estas embora muito frequentes, obedecem a l6getasutdrias e dependem do

posicionamento relativo dos grupos no espaco social
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“As familias sdo responsaveis pelo bem-estar dizléios que passa também
pelos cuidados aos idosos [e dependentes] e, qaeigéncia de politicas sociais

mais fortes constituem o apoio e o suporte fundéaigifortugal, 2000:82).

3.4. VIVENCIAS INTIMAS DAS CUIDADORAS EM SITUACAO [E
CUIDADOS

Sob este tema ou categoria procuramos agrupar r@ss@oe das vivéncias
associadas ao cuidar manifestadas de forma empliwit implicita. Para a
subcategoria vivéncias explicitas a analise da®msesonduziu-nos para indicadores
como a necessidade de conciliar o tempo ou melbonailiacdo, as preocupacoes, a
manifestacdo de cansaco fisico e/ou psicolégicdi@ldlades de varia ordem. Na
subcategoria vivéncias a necessidade de aprenddep@ndéncias de outros, O
sofrimento pelo sofrimento do outro, a dadiva, alagho e a soliddo foram os

indicadores encontrados.

3.4.1. Vivéncias explicitas

A necessidade de conciliar actividades e tempoefqgressa pelas seis
participantes Para duas delas (Maria e Conceig@o® poderem tomar conta dos
seus familiares tiveram de abandonar o trabalh® dor domicilio e as actividades
que anteriormente tinham. Para outra das cuidadepassentou a separacao fisica
do marido (Angelina). A actividade profissionaleanipo inteiro e as necessidades de
cuidados do filho, fazem com que outra participgBeatriz) ndo tenha tempo de
descanso, j4 que o fim-de-semana é aproveitadodaaranais alguma atencdo ao
filho, aquela que ndo Ihe consegue dar durante marse As outras duas
participantes (Joaquina e Antonia), expressam essetade de conciliacdo de forma

mais subtil, “andar sempre a correr”.
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QUADRO 19 — A necessidade de conciliagao do tempa wida das cuidadoras

1.Vivéncias explicitas

Indicador Unidades de sentido
Saio.... Saio quando é preciso. Ainda ontem a tarde sai numa fugidinha.
11. Tinha umas coisas para fazer. Fui 1& fora numa fugidinha. Organizo-

me...E uma hora, vou fazer o que é preciso durante uma hora, no fujo

Conciliagao muito, além da hora ndo gosto muito, mas durante uma hora vou Antonia
descansada.
Deixei de passar roupa, deixei de fazer limpeza, e comecei ai a
trabalhar, mas foi a necessidade que me obrigou. Maria
Sim eu tive, tive que sair do servigo para cuidar da minha filha, sim!
Tive de deixar o trabalho! Conceigio
Foi muito dificil! Pois eu deixei de viver, eu até 0 meu marido deixei na
aldeia para vir para aqui com ele. Angelina

Chega o fim-de-semana, é altura que eu tenho assim um bocadinho
mais tempo para o Jodo, para estar mais com ele, para lhe ler Beatriz
inclusivamente que ele gosta que eu Ihe leia livros.

“Conciliar significa harmonizar, aproximar ou tarncompativeis diferentes
interesses ou actividades, de maneira a permita coexisténcia isenta de friccoes

de stress ou de inconvenientes” (Graal, 2000).
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QUADRO 20 — A preocupacéo sentida pelas cuidadoras

1.Vivéncias explicitas

Indicador Unidades de sentido
Quando eu as vezes me sinto assim menos bem, penso assim: “Ai meu
1.2. A Deus se eu agora fico doente como é que é? E depois ndo, ndo ha quem Anténia

~ nos r is”
Preocupagao os receba aos dois

E verdade, eu estou sempre nesta preocupagdo. Se fosse assim uma
milda que soubesse dizer, aquela fez-me isto, aquela fez-me aquilo,
aquele bateu-me, ou isto, nao é?

Mas a minha filha se lhe fizerem mal, ndo sabe dizer nada, ndo sabe
dizer nada.

Conceigao

Custava-me deixa-lo, a ndo ser quando ia a alguma consulta. Mas estava
constantemente a telefonar-lhe a ver se ele estava bem, porque ele Angelina
nessas alturas dizia, “6 mae va, que eu fico na cama (...) pode ir
descansada. Eu fico na cama e a mée va

Eu acho que ja nem consigo estar uma hora sentada numa esplanada!
Percebe? E toda uma vida condicionada, determinada, em fungdo nao Beatriz
sei... quer dizer, tem de ser assim.

A minha preocupagao, € que as vezes eu saisse e 0 encontrasse mal,
quando chegasse nao estivesse bem. Joaquina

A preocupacao é referida por cinco das particigan8io preocupacoes
enderecadas a pessoa cuidada, relacionadas combrseestar, conforto, as suas
inquietacdes ou seja tudo 0 que constitui a susténdia e que nao se limitam aos
cuidados ao corpo. A preocupacdo refere-se a ateqgd € dedicada ao outro

enguanto pessoa portador de uma identidade.

“Na accdo de cuidar portadora de um sentido aberfgerseveranca na
existéncia, o cuidado derivado da nossa preocupagdioa experiencia vivida numa
mistura de alegria esperanca e angustia” (HonO0@}:257)
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Cuidar de alguém adulto totalmente dependente Bé&amme outros estudos ja
0 comprovaram, uma tarefa exigente que supde urassacde trabalho fisico e
cansaco psicoloégico, com consequéncias na sau@eneegtar das cuidadoras que

todas expressaram.

QUADRO 21 - O cansaco fisico/psicolédgico sentidolpe cuidadoras

1.Vivéncias explicitas

Indicador Unidades de sentido
Eu as vezes sinto-me assim um pouquinho cansada, mas....
1.3. Cansago Ele come.... Meto-lhe na boca e como eu... dou-lhe o comer ali e eu Anténia

como depois de lhe dar o comer a ele. Nao demora tempo nenhum,

fISICOIPSICOIOQICO mas claro incomoda, todos os dias, todos os dias...

O o peso, noventa e tal quilos, ou cem quilos mesmo, acho que ele
chegou a chegar a estar com cem quilos.

N&o é mal nenhum eu dizer. Fui operada a mao esquerda a primeira
vez e fui operada & méo direita, porque me estraguei toda ndo é? E
mesmo hoje, tenho grandes, grandes problemas, derivados da
doenga dele.

Porque eu fiquei, muito, muito, nervosa, muito cansada, ja ndo sou a
mulher que eu era....

Eu nao, nem tenho folga, nem tenho nada. .... Nunca descanso

Nos dias que Ihe dou banho, nesses dias € que fico, fico...[com Conceigdo
dores nas costas]. E assim, é aqui.... Assim uma dor que se mete
aqui, tenho de me endireitar mais de quantas vezes!

Maria

Neste momento sinto-me um bocado cansada, talvez porque sou
sozinha a tratar de tudo. E portanto a idade vai avangando. Se
calhar ja ndo tenho as forgas que tinha, aos trinta anos, embora

pronto, ainda n&o me sinta velha. Ainda me sinto uma pessoa com Beatriz
bastante genica e pronto, mas vou-me sentindo um bocado cansada
No verdo passado estava assim um bocadinho mal, é habito passar
assim mal sempre no verdo (...). Tinha que me deitar, depois do
almogo e de arrumar a cozinha. la descansar até a hora do lanche. .
¢ Joaquina

Depois custava-me tanto a levantar...., mas tinha que ser!
Néo fiquei muito cansada, nao, néo fiquei.
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QUADRO 22 - Dificuldades sentidas pelas cuidadoras

1.Vivéncias explicitas

Indicador Unidades de sentido
Agora tem-me atrapalhado a vida que com as senhoras da higiene
1.4.As ndo venham a horas certas, umas vezes vém as oito e meia outras

ope vezes as dez e meia. No sabado eram 11,30. (...) Eu acho que tudo
Dificuldades 0 que me tem mais ralado e...... E esta espera pelas pessoas, ndo .
saber a hora custa-me muito. Antonia
Ah! Eu precisava, eu precisava de ndo incomodar estas pessoas....
De nao incomodar. Eu gostava de eu gostava muito que houvesse
qualquer organismo mesmo pagando .... Se houvesse este, este
auxilio de, de, de nos virem dar auxilio ca casa...

A minha filha comegou a trabalhar, deixou os estudos dela e foi a
trabalhar, porque néo havia dinheiro suficiente

N&o ha palavras....que descrevam as dificuldades

Dava 30 contos & D. Ana e 20 ao meu sobrinho, e o resto eu tinha
mais de 80 contos por més por vezes em medicamentos, outras
vezes 40, outras vezes 30. Quando ele tinha aqueles antibiéticos
caros, muito caros que era logo aos 70 contos

Maria

Até quase a esta idade eu tinha fraldas de pano, porque as fraldas
eram muito caras. S&o muito caras. E eu andava a pedir ai as
vizinhas que me dessem os lengois de flanela rotos no meio, para
eu fazer as fraldas ..
E fazia as calgas de plastico. Eu, eu é que as fazia, comprava o | CONCeigao
plastico e eu é que as fazia,

Tudo é caro. Ela s agora ha uns trés anos € que ela usa fraldas de
deitar fora. Porque as fraldas eram muito caras. S&o muito caras.

Tudo é carissimo, tem que se pedir & Seguranga Social. Ajuda por
vezes hd, outras vezes nao dao...

Hoje eu ja ndo posso com ele, porque ele € um homem de trinta e
um anos, e eu continuo a morar num terceiro andar, tenho a .
dificuldade da casa porque néo tem elevador. Beatriz
O problema é quando a escola onde o Jodo anda fecha. Que no
Verdo fecha um més. Mais esse problema! Cada vez que a escola
fecha, a quem é que eu deixo 0 Jodo?

Dificuldade s6 tinha... para deitar o meu marido é que eu precisava
de ajuda. i
Bom, &s vezes era um bocadinho dificil. Comecava a deitar sangue Joaquina
ou assim, e ficava muito aflita, com ele a ter dificuldade de respirar.

Em relacdo as dificuldades sentidas durante a si@éestas sao variadas e

todas as participantes as expressam. Centram-getsdd em torno de dois
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aspectos: as relacionadas com o peso da pessada, g@dwh deitar, levantar, mudar
de posicdo e transportar de um lado para outro lea@asiras arquitectonicas e as
dificuldades de ordem econOmica associadas as ssssp&traordinarias inerentes a
satisfacdo das necessidades da pessoa cuidadadasmeuidadoras refere ainda
como fonte de dificuldade a falta de equipamentogxterior sobretudo o facto da
ajuda externa nao ser a horas certas o que Ihelerge organizar o tempo e de ter

ritmo de vida proprio.

Séo portanto mdltiplos e significativos os conggrarentos ligados a prestagéo de
cuidados (no ambito das redes formais e inform@ais). Constrangimentos estes
cuja minoragdo passa, antes de mais por um invastindeliberado na promogéo
de equipamentos e servi¢os de apoio a familiaudédade e a pregos acessiveis a

generalidade da populagéo portuguesa (Perista; 1999

Viver no proprio domicilio € a situacéo ideal e @lésel para quem tem
necessidades especiais sejam estes idosos ou e @s pessoas continuam no
espaco que lhes pertence por direito e que |hesmdlidr. Mas a vivéncia no
domicilio requer exigéncias proprias que passam msidéncias funcionais,
intervencdes técnicas adequadas e organizadasadosidmédico-sanitarios que

transmitam seguranca e permitam minimizar as difaxles de quem cuida.

3.4.2. Vivéncias implicitas

Associadas ao processo de cuidar mais do que @scids explicitas ja
manifestadas existe todo um conjunto de outrasneig8 implicitas que foi
claramente verbalizado pelas participantes. A s@@los relatos conduziu-nos a uma
série de indicadores destas vivéncias e que samecassidade de aprender, a
dependéncia de outros, o sofrimento pelo sofrimdatoutro, a dadiva, a anulacao e

a solidao.

A necessidade de aprender foi manifestada pora@das participantes.
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QUADRO 23 — A necessidade de aprender sentida pelasidadoras

2. Vivéncias implicitas

Indicador

Unidades de sentido

21.A
Necessidade de
aprender

“Olhe, eu diria que a necessidade é a mae de todas as habilidades.

Antonia

Ao principio foi muito, muito, muito complicado, eu n&o tinha experiéncia
eu tinha que ver tudo, com os olhos bem abertos para saber de facto
como € que o devia levar ao domicilio

Quem me deu todas as instrugdes grandes e mais complicadas, foi a
senhora enfermeira, que era diplomada. Ela ia nos primeiros tempos,
todos os dias, a minha casa. “Vai ter que fazer assim, vai ter que ser
assim, vocés pode-lhes acontecer isto, pode-lhe acontecer aquilo”.
Pouco e pouco fiz-me quase uma enfermeira sem o ser

Maria

Eu, é que corto o cabelo & Teresa. Ai ha uns anos atras chamava ca
uma cabeleireira conhecida. Mas olhe, comecei a ver, comecei-me a
habituar, também n&o é preciso ficar muito perfeito, porque ela
coitadinha, esta sempre aqui em casa, eu é que lhe corto o cabelo, eu é
que fago tudo.

Conceicao

Foi a necessidade que eu tinha, que aprendi muito... aprendi muito! E
também as senhoras, a senhora enfermeira e, pronto aprendi muito com
as senhoras. Muitas coisas, aprendi sozinha. Também ndo sou assim
pessoa muito atada, de maneira que, aprendi. A gente tem que se
adaptar e saber adaptar-se

Joaquina

“Nés as vezes falamos como se cuidar ndo requecessecimentos, como

se cuidar de alguém por exemplo, fosse simplesnuenéequestao de boas intencdes

ou atencdo calorosa” (Mayerhoff in Watson, 2002:55)

A dependéncia de outros foi outro dos indicadowres \dvéncias implicitas

gue por vezes assume contornos extremamente coyediaes condicionando a

pessoa no direito de exercer a sua auto deternairiBeatriz).
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QUADRO 24 — A dependéncia de outros sentida pelasidadoras

2. Vivéncias implicitas

Indicadores Unidades de sentido
E pena eu ter de andar sempre & espera que me o ajudem a levantar,
2.2 ando aqui numa aflicdo, e se agora néo véem, se esquecem... Anténia
Dependéncia de
outros Tem sido dificil para mim esta situagéo. Porque ... tenho uma pessoa ao
meu lado que ndo me interessa de maneira nenhuma. Eu separei-me | Beatriz

dele porque tinha motivos, mas a partir dum certo momento, vi-me
obrigada a pd-lo I& em casa de novo para..[a ajudar a cuidar do filho]. E
assim 0 Jo&o tem-me condicionado muito....

QUADRO 25 - O sofrimento pelo sofrimento do outro wido pelas

cuidadoras

2. Vivéncias implicitas

Indicador

Unidades de sentido

23
Sofrimento
pelo
sofrimento do
outro

Quando ele me dizia para mim, “ndo me deixes morrer’ e eu sempre
dizia - “tudo o que estiver ao meu alcance” eu dizia-lho do fundo do
meu cora¢do, mas com a boca pequena, porque eu sabia que ndo lhe

podia valer, que ndo o podia salvar, sabia porque sempre soube...

Maria

De facto nunca quero ir assim onde ha muita gente, porque pde-se tudo
a olhar e assim, faz-me pena essas coisas e prefiro ndo ir.

Conceigao

Foi uma experiéncia dificil, sobretudo por ver na situagdo que ele
estava.

Angelina

O problema que se pde ndo & o eu ter ficado com um filho deficiente. E
ele, que é uma pessoa completamente dependente, tem consciéncia
disso e sofre muito cada vez mais.

Quem tem a deficiéncia € ele. E ele é quem sofre ainda muito mais do
que nds. E uma revolta constante

Beatriz

Olhe que s6, eu sofri, depois de Agosto do ano passado que ele esteve
no hospital. Teve la umas feridas, sofria por o ver sofrer, ndo era mais
por mim, era por ele.

Joaquina
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O sofrimento estd implicito a todo o processo de&atu Embora as

representacdes do sofrimento estejam associadgsoeasas e as culturas, a distingao

entre sofrimento e dor continua incerta.

Cinco das cuidadoras manifestaram o sofriment@auas vivéncias.

E que o sofrimento como sublinha Honoré “ndo érawias a sua vivéncia, a

sua resisténcia a sua paciéncia” (2002:124).

QUADRO 26 — A dadiva como vivéncia implicita das ddadoras

2. Vivéncias implicitas

Indicador

Unidades de sentido

2.4, Dadiva

Primeiro esta ele... Primeiro esta todas as necessidades que ele tem...

Antodnia

Fiz sempre tudo... E no meu coragéo, sempre tudo com muita paciéncia e,
tinha dias que eu ja ndo tinha nem forgas... via me a ficar de dia para dia
sem forgas, sem coragem. Mas nunca, nunca quebrei e fui vencendo
sempre até ao ultimo momento, nunca o abandonei.

Maria

Nunca me custou fazer nada, eu fazia-lhe tudo sempre de com boa
vontade e tudo aquilo que eu podia fazer eu fazia.

Dei-lhe sempre todo o carinho que eu pude e dediquei-me sempre a ele
Sempre Ihe dei tudo! Aquilo que ele precisava e pedia. Sabe, mais do que,
eu Ihe fiz, acho que néo havia ninguém que Iho fizesse.

Angelina

Eu tento ao maximo aliviar um bocadinho aquela...sei la aquela tristeza
que ele tem de se sentir tdo .... [dependente]. Ele é uma pessoa muito
limitada (...) estd completamente a mercé de quem trata dele

No Veré&o tento dar-lhe sempre quinze dias na praia, vamos quinze dias,
ele gosta imenso do banho do mar. A agua é fria mas ele adora, todos os
dias tem de ir ao banhinho.

Beatriz

Fazia-o com ternura, com carinho com...., tinha pena do meu marido.

Joaquina

A gente faz o sacrificio até ao fim por ela. Que eu ja néo tenho vontade de
ir, ha ja uns anos que eu quase néo tenho vontade de ir para a praia.

Conceigao
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Nas sociedades de todos os tempos circulam adises para além do
atil que ultrapassa o racionalismo economico tsatao dom ou dadiva, elemento de
uma estrutura complexa onde as suas trés compsnelae receber e trocar nao
existem sendo em fungcdo das suas relacdes comtras.ddauss define a dadiva
como algo que é “ao0 mesmo tempo o0 que se deve fazpre se deve receber e 0
que &, contudo perigoso tomar” (2001:166) e querdterida pela totalidade das

participantes.

A capacidade de “dar sem calcular’ ou dom (Godbd9©97) reina no
universo das relacdes pessoais do mundo modersguma a sua maxima expressao
nas situacdes de cuidados. O seu valor ndo é wundaltroca mas um valor de uso,
que é particular a cada relacdo sendo o gestordeadinica maneira de |he atribuir
significado. E embora o dom nao se limite exclusieate aquilo que é gratuito,

entre a dadiva e a gratuitidade existe uma relagéito proxima.

“A relacdo que a dadiva estabelece com o doadod@natario € demasiado
forte para os dois”( Mauss, 2001:166).
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O sentimento de anulacéo foi referido por cincaladoras. Cuidar de uma
pessoa dependente exige tempo e dedicacdo quesis@bidos pelos seus relatos,
parecendo existir no processo de cuidar infornd tom conjunto de exigéncias que
impede as pessoas que cuidam de usufruir de vigmi@r E esta é uma questdo que
tem tendéncia a ser ignorada e o papel de prestilaruidados desvalorizado

porque:

“o cuidar continua a ser expressdo de uma idergidad trabalho é uma

transaccédo de mercadorias ou servicos” (Clemeff§ ih Joaquim, 2001).

QUADRO 27 — A anulagdo como vivéncia implicita dasuidadoras

2. Vivéncias implicitas
Indicador Unidades de sentido

Eu deixei de ter nojo, eu deixei de ter medo do sangue, e eu j& mexia em
2.5. tudo, e ja fazia tudo. Coisas que eram dolorosas a fazer, era preciso ter o
Anulago estdmago bem forte para as fazere eu fqma-as. .

Né&o tenho a mesma alegria, néo tenho ja aquele gosto que eu tinha para
viver, para me arranjar, para sair.

Maria

Nunca saio, vou & seguranga social € nao sendo isso nao saio para lado
nenhum.

Em principio, custou-me muito. Deixei de ir a festas, adorava tanto dancar
nos bailes.... Era capaz de andar uma noite a dancar...Nessas alturas
custou-me muito. Custou-me muito deixar assim tudo, mas agora ja néo, ja
nao me importo nada de n&o ir, nem nada.

Conceigao

Eu deixei de viver a minha vida para viver a dele, ele queria ir aqui, ou
queria ir ali, eu muitas vezes deixava de ir aqui ou ali, porqué? Porque me Angelina
custava deixa-lo.

E assim foi a minha vida ir com ele a todo o lado onde ele queria ir.

Deixei de ter vida propria, neste momento eu vivo em fungéo do Jodo, vou
para o meu trabalho, ele vai para a escola dele, eu venho do trabalho, 0 | Beatriz
Jodo ja vem na carrinha, da escola e pronto, eu ja ndo posso sair de casa,
nao posso ir a um cinema, nao posso ir a lado nenhum....

Nem pensava em mim... ndo podia pensar em mim prontos, era cuidar do
meu marido, e também dos meus filhos ndo é? Por vezes vinham ca Joaquina
almogar € jantar
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QUADRO 28 — A solidao como vivéncia implicita dasutdadoras

2. Vivéncias implicitas
Indicador Unidades de sentido

Mesmo aqui [em Castelo Branco] durante quatro anos vi-me aqui semanas
2.6. Solidao inteirinhas, meses inteirinhos que eu nao tinha uma visita. As visitas dele, Maria
eram a da enfermeira...do enfermeiro...das enfermeiras do Centro de

Saude, que por vezes que vinham, pronto, os meus filhos, e mais nada.

Ao cinema, fui ao cinema antes de me casar (...) e nunca mais fui a

cinemas, nem a festas nem nada, nunca mais fui a nada disso. Conceicdo
Porque tanto ele como eu, mesmo no Veréo estamos encarcerados em Beatriz
casa.

A solidao foi manifestada por trés das cuidadoxds foi s6 a auséncia de
tempo de lazer que foi expressa, como também gdiedias actividades sociais. A
situacao de isolamento da origem a sensacéo decsoba e frequentemente faz-se

acompanhar de sentimentos de tristeza.

3.4.3. O medo de deixar de cuidar

O medo de deixar de cuidar surgiu nos relatos com@ subcategoria quase
como um paradoxo. Por um lado as cuidadoras refatdificuldades implicitas ou
explicitas na vivéncia, por outro, verbalizam cefeale ter que deixar de cuidar: por
morte da pessoa cuidada, por doenca da prépriaoodepem que se separar da

pessoa cuidada se esta tivesse que sair de casa.
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QUADRO 29 — O medo de deixar de poder cuidar por nite

3. Medo de deixar de poder cuidar

Indicador

Unidades de sentido

3.1. Por morte

Chorei tanto, pensei, pensei que era o ultimo dia da vida dela. Se me
tinham dito que tanto dava para melhorar como para piorar quando lhe
viesse 0 periodo... Chorei tanto, tanto, foi um horror naquele dia.
Andava sempre naquela ansia, sera agora? Sera assim? Sera assado?
Sempre naquela ansia.

Conceigao

Por vezes de noite, quando havia cortes de luz, era horrivel, quando
aquela maquina comegava com aquele alarme a apitar, apitar, apitar,
eu levantava-me, pronto com a cabega dobrada eu pensava, sera que
aluz vem depressa, sera que a luz demora mais que a bateria da
maquina... [porque a vida do marido dependia dessa maquina.

Maria

QUADRO 30 — O medo de deixar de poder cuidar por canca

3. Medo de deixar de poder cuidar

Indicador

Unidades de sentido

3.2. Por doenga

O dia que o0 meu marido... O dia que, eu ndo possa tratar do meu
marido, que tenha de o internar.... Eu também vou.... S6 que eu
tenho muito medo das possibilidades

Antonia

Custava-me um bocadinho era pensar que podia ser necessario
internar 0 meu marido. Porque de verdo passava assim um
bocadinho mal

Joaquina

A vivéncia do cuidado aparece portanto como umalppbcesso; por um lado de

luta contra os factores de deterioracdo e de amcagento, e por outro de

acompanhamento de um inicio de reavaliagdo dashpimsles que é em si mesmo

fundador de novas perspectivas no desenvolvimemteidh e da perseveranca na
existéncia (Honoré, 2002:120)
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QUADRO 31 — O medo de deixar de poder cuidar por paracéo

3. Medo de deixar de poder cuidar

Indicador

Unidades de sentido

3.3.
Separagao/
sair de casa

Deus queira que ndo seja preciso ele ir para o hospital ou para outro
lado qualquer, que tenha mesmo que... Que tenhamos de estar
distantes um do outro...

Antodnia

Enquanto eu puder eu nunca vou internar o Jodo. Sé quando eu ja néo
conseguir tratar dele, e déi-me bastante pensar nisso,

As Instituicdes por muito bem que as pessoas tratem destas pessoas,
nunca é....Tém muitos para tratar.... Nao ha... ndo ha aquele mimo.

Beatriz

Quando ele ficava no hospital, eu ficava doente, sé que teve que
ser...... N&o, numa instituig&o n&o nunca quis, s se eu tivesse falta de
salde, caso contrario ndo, nunca metia 0 meu marido nas ...,

O meu medo era que eu tivesse morrido primeiro e que, 0 meu marido
precisasse da ajuda dos filhos. Pois tinha que ir para o Lar é verdade...

Joaquina

3.4.4. Avaliacéo do percurso vivido

Os discursos sobre a memoria, tal como a sua @arexigem da parte do

enunciador uma capacidade auto reflexiva pela guabém passou a avaliacdo do
percurso vivido. Da analise das narrativas obtivetr&s indicadores da avaliacdo do
percurso: o sentimento de que voltavam a tomar smaalecisdo, o sentimento de

nao ser capaz de voltar a tomar a mesma decisgmeespectivar de outro percurso

se tivessem sido outras as condigoes.

Quatro das participantes referiram que voltavamnaat a mesma decisao

uma das participantes, a mesma para quem a exgarigo foi gratificante, sente

gue nao era capaz de voltar a tomar a mesma deciséo
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QUADRO 32 — Sente que voltava a tomar a mesma de@s

A outra face do cuidar

4. Avaliagao do percurso vivido

Indicador

Unidades de sentido

4.1. Voltava a
tomar a
mesma
decisao

Ai tomava, tomava,... Nem pensava de outra maneira

Tenho, a vida mesmo como eu gosto, como eu quero néo sou forcada a
nada.

Eu ndo vejo que tenha nenhum aspecto negativo, acho que s&o todos
positivos... entdo n&o é minha obrigagéo?

Entdo ndo é o meu dever?

Entdo... sei la! Tenho todas as razbes e mais uma.... O contrario & que
seria de estranhar...

Antodnia

Acho que sim que voltava a tomar a mesma decisdo. N&o era capaz de o
ter longe de mim... N&o, ndo tenho duvidas nenhumas que ndo era capaz
de estar longe dele, sabendo que precisava de mim

Angelina

N&o vale a pena estar a pensar, que poderia ter uma vida melhor

Eu sinto-me muito mais feliz, com isso do que se eu me separasse dele.
Eu n&o quero ficar descansada, porque eu quero proporcionar 0 maximo
que eu possa de cuidados ao meu filho, percebe?

Beatriz

Com certeza... Com certeza que tomava! E mesmo se uma pessoa tiver
um doente, eu acho que a gente deve-lhe dar todo o apoio, carinho, um
telefonema (...) Foi, a melhor coisa, entdo n&o foil O meu marido morreu e
eu? O prazer que eu tenho de ter cuidado dele que n&o tem explicagéo.

Joaquina

QUADRO 33 — Sente que nao era capaz de tomar a mesihecisao

4. Avaliagao do percurso vivido

Indicador

Unidades de sentido

4.2, Sente que ndo | Ha coisas agora em que eu... [penso]. Se me acontecesse outra

era capaz de
tomar a mesma
decisao

igual, ndo era capaz, ndo! Sé sendo que Deus me desse ...[muita
forga] mas néo era capaz. Tenho muito amor aos meus filhos, ao meu
menino (...) € 0 que é que eu nao faria por eles? Mas 24 horas sobre
24horas, eu ndo era capaz!

E dizer assim, pronto, eu fico cuidar disto, n&o, ndo era capaz.

Maria
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QUADRO 34 — Percurso alternativo

A outra face do cuidar

4. Avaliagao do percurso vivido

Indicador

Unidades de sentido

4.3.
Percurso
alternativo

Eu ndo vejo maneira de arranjar uma pessoa ca para casa. Porque se
arranjar uma empregada ca para casa, de x em x dias tem de ter o seu dia
de folga, os fins de semana...e n&o esta ca durante a noite. Ora 0 meu
marido também precisa durante a noite. E uma para de noite e outra de
dia, isso ja se podia. Com todas as despesas que tém de se fazer.... Sdo
despesas que ndo posso suportar, ja ndo tenho orgamento para isso.....

Antodnia

Havia altos e baixos, mas nés viviamos bem. Nés tinhamos uma vida
dentro do possivel, como qualquer pessoa (...) A minha filha, talvez fosse
uma professora, ou uma advogada, infelizmente n&o foi nada, pronto os
estudos dela acabaram, a universidade acabou; o meu filho no tem nada
curso nenhum (...) € eu ndo sou a mesma pessoa, que eu era.

Maria

Ah! Podia ter uma vida melhor, podia ter uma vida melhor. Porque podia ter
um trabalho fixo, um trabalho, por exemplo no Jardim-escola [onde
trabalhaval

Eu podia ter trabalhado até aos cinquenta anos, ndo é? Ganhava pouco
naquela altura, mas agora ja estaria a ganhar bem.

E hoje podia estar melhor, ndo é?

Conceicao

Se calhar...ndo sei, olhe estar 1a na aldeia a tratar da, vida que tinha. Que
tive até aquela altura. Ter a horta, os animais, ter essas coisas assim, néo
€?.... E tinhamos os porcos, e tinhamos as galinhas, e tinhamos tudo
aquilo, era a minha vida, essa vida

Angelina

N&o sei 0 que é que poderia ter sido diferente, mas alguma coisa deveria
ser diferente!

Desde que eu achei que ndo casei com a pessoa certa, que pronto, que
nao tinhamos condigdes para continuar casados, eu poderia ter refeito a
minha vida com uma pessoa de quem eu gostasse. Podia viver, sei [a,
talvez até mudar de cidade, valorizar-me mais noutros aspectos, mas nao,
a minha vida foi muito condicionada...

Beatriz

O minha senhora era diferente.... Pois seria diferente. Entdo os dois... os
filhos casados, pois era um bocadinho, era diferente. Podermos sair....
Darmos 0s nossos passeios ja mais descansados, ndo é€? Podia ser isso,
mais nada.

Joaquina
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3.5. 0S PERCURSOS DA EXPERIENCIA NA RELACAO COM @®TROS

Do tema os percursos da experiéncia na relacdocosomntros evidenciaram-
se trés sub categorias: as decisdes para cuitianjexto” dos cuidados analisado na
perspectiva temporal e o papel do “outro” nos alnga

3.5.1. As decisdes para cuidar

QUADRO 35 — As decisdes para o cuidar

1. As decisoes para cuidar

Unidades de sentido
Foi eu nunca.... Nao me querer separar dele... Foi isso...Porque... eu acho que ninguém
poderia tratar melhor dele do que eu apesar de pronto de precisar de ajuda... de
enfermagem de tudo.... Mas acho que o motivo forte foi isso, nunca me separaria do
meu marido, deixa-lo tratar por outra pessoa... S6 se eu ndo fosse capaz ou se
estivesse doente também.

Antonia

Foi porque ele era uma pessoa muito honesta, era trabalhador, era amigo de mim e dos
meus filhos, e eu tive que Ihe dar as méos

Eu entendia que ele merecia, porque era aquele homem que trabalhava, com muito
gosto, para deixar alguma coisa aos filhos. Era o sonho dele e, quando ele tentava !
trabalhar o mais possivel, para educar os filhos e para.... Para dar o que os pais néo lhe Maria
deram a ele, que ele disse varias vezes: “hei-de dar aos meus filhos, 0 que 0s meus
pais ndo me deram’

Quando foi de pequenina, se ma tém internado, logo de pequenina, quando eu
precisei...ali na .... [APPACDM- Associa¢do Portuguesa de Pais e Amigos de Criancas Conceigdo
Doenga Mental]. Nessa altura talvez. Ela, ia de manha, vinha a noite. Mas depois andei
assim muitos anos. Muitos anos, que nao havia nada e eu também nao podia pagar....
Nunca mais quis saber nada.

Talvez por amor de mée, devido também & minha maneira de ser. Acho que néo era
capaz de o abandonar de o deixar assim...
Nunca o quis abandonar, e pensei logo em o trazer para ca. Ele também dizia sempre:

“Oh Mée ndo me deixe, leve-me para nossa casa, leve-me para nossa casa....” Angelina

Para mim foi a necessidade de o ter, que fazer... De maneira que a necessidade, que é
a mée da habilidade... E também tinha um pouquinho de paciéncia. Portanto olhe a Joaquina
coragem nao sabe, ndo sei explicar.
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Parece existir uma certa convergéncia entre omsed@erca das razdes que
nortearam a deciséo de cuidar.

Duas das participantes ao reflectir nas razdes etasadb, apontam as
necessidades da pessoa cuidada e uma certa aptidao.

“Ter aptidao para o cuidado é estar virado na seagho, inclinado para ele.
(...) E estar a altura de satisfazer a sua exigéac@mvolver-se nele” (Honoré,
op.cit.:209). As outras quatro participantes refeser, o afecto, o carinho e o amor,
associados a incondicionalidade do espaco fam#iaizdo da decisdo. E que, a
imbricacdo dos afectos na familia é tdo forte quem protagoniza estas formas de
afectividade tende a desprezar os outros aspeot@amntesco nomeadamente 0s
instrumentais, como se “o barulho do dinheiro teesido banido da familia”
(Pitrou, 1994:220).

3.5.2. O “objecto” dos cuidados

Nesta subcategoria incluimos os relatos das cuidadelacionados com a
pessoa cuidada, ao longo da experiéncia e quendesay como o “objecto” dos
cuidados. Dos seus discursos emergiram dois inglieada singularidade do cuidar
e a ambivaléncia face a pessoa cuidada

O cuidado é singular, como sublinha Honoré ( dp. & medida em que néo
se limita a um conjunto de actividades dispensadas corpo com vida. O processo
de cuidar de alguém ultrapassa os cuidados ao .cHip@m todo o0 processo uma
singularidade e uma originalidade que tem a ver addentidade do outro e o0 seu
caracter unico. Engloba os cuidados de manutengdwidh e a persisténcia na
existéncia mas também as preocupac6es, inquietad@®sos e gostos do outro. E
em tudo isto que reside o tomar conta que ndo aaimisolado mas uma forma de

estar ao longo do tempo.
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QUADRO 36 — A singularidade do cuidar

A outra face do cuidar

2. “O objecto” dos cuidados

Indicador

Unidades de sentido

21.
A singularidade
do cuidar

Em determinada altura, o ano passado em Dezembro ele comia muito
pouco... E todas as noites me levantava e |he fazia qualquer coisa
para ele poder comer... L4 ia a cozinha, fazia um copo de leite com
umas bolachinhas, ou com nestum. Porque ele s6 comia uma sopita
passada. (...) N&o comia carne, ndo comia peixe....Se tentasse
alguma coisa mais depois deitava fora, ndo tinha vontade. Comia uma
sopinha passada e ndo era muita. Eu sabia que ele de noite havia de
ter fraqueza, tinha fome... Entdo todas as noites me levantava as seis
ou seis e meia para lhe dar o pequeno-almogo

Antonia

Tinha de o aspirar, tinha de o voltar de trés em trés horas, tinha de lhe
dar de comer, tinha de lhe fazer a barba, tinha que lhe dar os
medicamentos, dgua e tudo 0 que era necessario, e a limpa-lo como a
uma crianga e vira-lo. Tinhamos que lhe mudar o aparelho canula de
traquestomia todas as semanas que nao era facil, tinha que me ocupar
dos ventiladores que néo era facil.

Se por acaso houvesse uma coisa na maquina ele morria
instantaneamente e, eu consegui socorré-lo sete anos.

Maria

Foram 32 anos. Em Fevereiro regressou aqui ao trabalho do Banco, ca
arranjdmos a casa, eu vim com ele para aqui. E sempre 0 acompanhei
nunca o deixei estive sempre com ele até que ele veio para ca, e em
casa continuei a tratar dele (...), levantdvamo-nos, ajudava-o a vestir,
ajudava-o a arranjar e ia leva-lo ao Banco. Ao meio-dia ia busca-lo
para almogar, depois voltava a leva-lo e as 4:30 ia busca-lo para
casa.... Dava-lhe o jantar, ajudava-o outra vez a, deitar-se, a arranjar-
se, porque ele da cintura para baixo ndo mexia nada.

Angelina

Depois passei a dar-lhe a comida, a boquinha tudo passado. Levava o
meu tempo. Mas o que eu lhe dava, ficava entdo a saborear a
alimentacdo, € mesmo agora quando tinha a sonda eu dava-lhe a
magad toda passadinha pela sonda, e depois duas ou trés
colherezinhas dava-lhe assim a beber.

De vez em quando fago doces, e fazia creme, um bocadinho mais
molinho e dava-lhe na seringa, mas sempre no fim para ele saborear,
dava-lhe um bocadinho na boca.

Joaquina

Eu estive sempre por perto 0 Jodo, porque é preciso fazer-lhe tudo.
Desde dar-lhe de comer, beber, vestir, sentar, tudo.... E uma pessoa
completamente dependente.

Ele as vezes quer alguma coisa e olha, olha, olha e enquanto eu néo
vejo o que ele quer, ele ndo se cala. Tenho que descobrir o que ele
estd a querer, ou 0 que ele esta a pensar.

Beatriz

Chegava-me a levantar cinco e seis vezes de noite. Quando estava a
querer dormir, tornava-me ela a chamar, e “pde pomada, e pde
pomada, e déi muito, e déi muito”

(...) Ela ndo é capaz de comer sentada, s6 come assim como esta
meia deitada. Se comesse sentada ...mas é so tosse, tosse, e s6 faz
porcarias ja a temos posto aqui sentada na cadeira, mas € no Natal,
nos anos dela... mas eu dou-lhe a sopa primeiro ali .... Porque é um
castigo e entdo ndo gosto de a levar assim para esses sitios, prefiro
ficar em casa do que a levar.

Conceigao

199




A outra face do cuidar

“O cuidado situa-se numa espécie de tempo inteonéadi lugar de encontro
entre quem cuida e quem é cuidado, o qual ndocmea totalmente definido mas
incerto e descobrindo-se, inventando-se investsel@a cada momento” (Petit,
2004:94)

A singularidade do cuidar também se exprime por envalvéncia cuidadora
que caracteriza a accao e que esteve presenteelatssrdas cuidadoras. Mas o
processo de cuidar ndo é isento de contradicoestiengntos de ambivaléncia face a

pessoa cuidada como foi revelado por cinco pasdrtgs.

QUADRO 37 — A ambivaléncia face a pessoa cuidada

2. “O objecto” dos cuidados

Indicador Unidades de sentido
Eu antes quero que o meu marido dure menos um dia ou oito dias e | Anténia
22.A esteja sempre ao pé de mim.

ambivaléncia Havia momentos em que ele estava deggsperado, elg nao falava, ndo
face 3 pessoa se mexia, mas ... [expressava agressividade]. Ao fim e ao cabo eu Maria
p tinha momentos que estava saturada, estava cansada, e perdoava-
cuidada Ihe tudo. Porque via que para ele também era dificil, complicado... Era
novo tinha 45 anos. Nao é facil.
Hoje, hoje, ja penso de outra maneira. A noite quando me deito, na
minha oragdo pego sempre que ma leve na minha frente, que ndo ma
deixe ca. S6 peco que ma leve, nem que seja meia hora na minha
frente, para ir descansadinha. Esta a ver, ha ai pessoas e criangas,
que tém morrido as mées, e ca ficam elas. E entdo tenho muito medo
disso.
Desde o momento em que eu ndo pude mais carregar com 0 meu
filho a situacdo virou-se toda contra mim, e eu tenho de fazer das
tripas coragéo, que € mesmo o termo, de ter um individuo na mesma
casa que eu, s6 porque eu ndo posso com o meu filho sozinha. Isto é !
triste, & muito triste. Tudo por causa do meu filho. Beatriz
Mas depois penso assim, realmente estou a ser egoista. Mas o que
eu estou a pedir € a morte para ele....
Mas acho que n&o! .... N&o sei 0 que seria a minha vida. Acho que ja
n&o sei viver sem ele. Embora seja muito complicado
Foi uma satisfagéo de eu ter salide para obter vida com ele. Poder
ajudar. E uma coisa que ndo tem explicagdo.... Porque antes as
pessoas d&o mimo e eu....eu ndo! [nunca foi mimada pelo marido].
No entanto assim ¢ realidade..... Nunca me faltou a coragem, nunca!
Sempre com carinho, sim sempre.

Conceigao

Joaquina
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“Cuidado é também uma vivéncia na medida em que pderova as
qualidades e valores que nos atribuimos aos oeitaasds proprios”. Implica partilha

vivéncia da crise sofrimento e prazer. (Honoréciafl16)

3.5.3. O papel do “outro” nos cuidados

Esta categoria revelada apenas nos discursos idiasioras maes pretende

descrever o papel do conjuge no percurso da vigé&recuidar.

QUADRO 38 — O papel do “outro” nos cuidados

3. O papel do “outro” nos cuidados

Unidades de sentido

O pai sempre foi um bocado ausente. Foi sempre mais com a mée.

Nés quisemos separar-nos. Ele seguiu a vida dele, foi para Lisboa, e eu fiquei, com o Jo&o. Eu
fiquei sempre, eu ficava sempre.

Entretanto o pai veio de Lisboa, e vinha vé-los de vez em quando, vinha a casa ver os filhos. .
Fiz entdo um acordo com o pai dos meus filhos. Ele ir viver 1a para casa, para ajudar a tratar do Beatriz
Jodo, para tratarmos do Jodo. E pronto a situagdo é assim. Chegamos a um acordo, ele vir,
para casa me ajudar a tratar do filho, porque eu sozinha, ndo conseguia.

Com o feitio que 0 meu marido tem, néo.... Esteve sempre s6 a meu cargo. E s& comigo
mesmo, com ele n&o.

E como Ihe digo, tenho trés filhos, nunca mudou uma fralda a um filho. Nunca lhe deu banho.
Isto [os cuidados] s6 me diz respeito a mim e quando ca fica assim um dia, ou que fica com ela s
diz logo “Ca fica 0 galego, cé fica o galego aqui na prisao”. Conceigao
Se eu ca ndo estiver algum dia a tarde (vou trabalhar de tarde) ele d&-lhe o lanche. Mas se eu
c4 estiver ja ndo lho da. Mesmo que a miida pega:

“Hoje néo contes comigo, hoje esta ca a tua mée, a tua mée é que to da, hoje eu estou de
folga”.

Deixei 0 marido na aldeia, claro n&o foi uma separagao, foi uma coisa de acordo néo é? Para o Angelina
meu filho ndo estar sozinho, porque o pai também via que ele precisava muito de mim.

“E provavel que deslocar a responsabilidade datadis aos deficientes e
aos idosos em situacao financeira precaria dorspéhtico para o agregado familiar
(leia-se para as mulheres) tenha implicacdes gewegrmos de desigualdade entre
0s sexos” (Mishra, 1995:140).
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CONSIDERACOES FINAIS

Com este trabalho pretendiamos explorar e descoegge consideramos ser
0 nosso problema de investigacdo, conheoeique medida o papel das cuidadoras
ficava limitado ao papel da pessoa cuidadascolhemos para tal uma situagéo
particular, a de cuidar de familiares com grandeeddéncia fisica, com a convic¢ao
de que os relatos das cuidadoras forneceriam iaighmvaliosa, que responderia ao
problema levantado. Campenhoudt (2003:48) sublqueg “para o investigador, a
vantagem das situacdes extremas € o facto de ossgas sociais ai surgirem mais
claramente, pois se desencadeiam ai de maneiraan&ituada” foi também esta a
nossa intencao face aos objectivos que haviamosdief

Uma vez concluido o trabalho parece-nos impastatdécer algumas
consideragodes:

Em primeiro lugar relacionadas a metodologia @da. N&o era nossa
pretensdo chegar a conclusbes e muito menos genedas, qualquer destes
pressupostos estava a partida excluido da metadaésgolhida e € justamente este
um dos limites do estudo. Um segundo limite teneracom as participantes. Outras
participantes, em contextos culturais diferentedgros niveis de instrucdo e outro
tipo de expectativas, certamente, relatariam outipo de vivéncias e
consequentemente conduziriam a categorias de amfiesentes. Um terceiro limite
relaciona-se com a analise dos relatos colhidaspgetendiamos que fosse objectiva
mas que, esta certamente marcada pelos nosso®piofzos subjectivos.

Apesar destes limites do estudo pensamos podenaafigue os objectivos
que delineamos no inicio do trabalho foram atingiidei possivel pelos relatos das
participantes, identificar os modos de apoio ddauinformal, analisar existéncia ou
nao de gratificacbes do cuidar neste grupo de pessonhecer as suas motivagdes
para cuidar e valorizar as suas experiéncias ddrasovisibilidade. Foi justamente a
concretizacdo deste Ultimo objectivo o que em nesdender foi mais valia desta

dissertacdo, sem esquecer outra, da qual maisadsdaremos.
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Tal como a revisdo da literatura sugere, o cuidanticua a pertencer de
forma quase exclusiva as mulheres, transformandmestées com ele relacionadas
em guestdes de género pelas consequéncias e desitpsaque acarreta.

Pela andlise das narrativas constatamos que orcuideomar conta é parte
integrante dos quadros de valores das cuidadosasciado a heranga cultural, ao
dever, a solidariedade e a crenca religiosa. O acuigela forma como as
participantes relatam as suas experiéncia, sutgeaimente ligado ao sensivel e ao
afectivo que existe em cada ser humano e podetiresesle multiplas formas de
gratificagéo associadas aos percursos de vidagaddmiliar e ao afecto que nutrem
pela pessoa cuidada, percebendo-se que as viv@ledagem num clima de dadiva
e gratuitidade. Mas os relatos também revelam guexperiéncias de cuidar sao
atravessadas por inumeras dificuldades e constnangps associadas a sobrecarga
fisica e psicoldgica, a necessidade de concili@adfalta de equipamentos sociais
sendo os sentimentos de soliddo e anulacéo largamefaridos pelas participantes.
E igualmente perceptivel nos relatos das cuidadarpgelas cuja pessoa cuidada € o
filho ou filha, que toda a responsabilidade doslados no espaco privado é sua,
ainda que em situagdes pontuais os conjuges predgema ajuda.

Todos estes aspectos parecem revelar que os csigadocuidar informal
continuam a ser conotados com o feminino, recomuecthe um valor de uso
tacitamente estabelecido mas jamais um valor daltra.

Apesar dos constrangimentos verbalizados, de fomma#s explicita em
alguns relatos, e menos noutros, as participaefiesem que voltariam a tomar a
mesma deciséo, a excepcado de uma delas que sest®dQ seria capaz de voltar a
tomar a mesma deciséo. Talvez porque a situac@&aidar que protagonizou foi de
tal modo cansativa e desgastante que a levou &e lilam resisténcia.

A representagcdo que estas mulheres tém do cuidaeja a maneira como
este esta presente e se da a perceber, é por aro k&l caracter imprescindivel e
inevitavel revelado como uma vontade de o fazer, puazer um dever e uma
obrigacéo, e o facto de se confundir com o feminassociado ao desejo de poder
ser partilhado com outros actores e conciliado comtnas actividades, expressado
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por sentimentos de solidao e anulacdo. Tal reptas®m remete-nos para o sentido
dos limites, porque “ o justo cuidado € o das rogs#ssibilidades e dos nossos
limites” Honoré, (op.cit:142).

Na teoria de Leininger, a tedrica de enfermagem rgquréeou a realizacdo
desta pesquisa, os cuidados profissionais de eafEmm comportam modos de
ajuda, baseados numa ciéncia e numa arte que teegeisistemas de cuidados
tradicionais e néo profissionais que suportam a wda morte. Sdo baseados em
conhecimentos transculturais, apreendidos pelodestla estrutura social, dos
valores e dos contextos do meio de diversos grupolsiem os actos ou decisdes e
assisténcias que sao elaboradas para se ajustaswalares culturais, crencas e
modos de vida de um individuo, grupo ou instituicdm a finalidade de apoiar o
atendimento de saude significativo, benéfico eskdério. Trata-se do cuidado
culturalmente congruente. Enquanto que o cuidaa pamesma tedrica é definido
como “as accgoes e actividades dirigidas para atéssia, 0 apoio e a capacitacao de
outro individuo ou grupo com necessidades evidemieantecipadas para melhorar
um condi¢cdo humana ou forma de vida (...) (in Geargesi.t).

Interrogar a proveniéncia do cuidar e o0s seus fgigdos a partir de
determinadas realidades culturais, tendo por bassorga de Leininger, nédo foi
procurar conhecimentos histéricos mas antes redesap seu sentido, que nao é
anico nem corresponde certamente a uma verdadersaivMas ao colocar-mos em
perspectiva a ac¢ao de cuidar detectdmos conveagémee podem ser reveladores
das perspectivas que faltavam. E este colocar espguiva abre o sentido das
significacdes que cada actor social da ao cuidadsagide.

Tinhamos ja referido noutra parte do trabalho quinaidade maior da
pesquisa era a de poder contribuir para um melbahecimento do cuidar, e
conhecendo-o equacionar respostas que permitissggar cde quem cuida, um
desafio que nos pareceu justo na qualidade despimfial do cuidar sendo esta a

outra mais valia.
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Parece-nos entdo oportuno sugerir que é necessmubar e compreender o
que foi dito sobre o cuidado, e que essa compreed@dugar a discussdo e ao
debate tanto sobre as concepg¢des como sobre maprat

Em termos de préticas entendemos ser oportuno rizgisruma sugestao a de
gue os politicos ndo poderdo continuar a mantastantia entre o discurso e as
praticas concretas, sendo fundamental que se egeatci medidas efectivas que
permitam as mulheres continuar a cuidar porquee @seu desejo conforme revela
este e outros estudos (Vicente, 2002) e como @eserio desejo de todos uma vez
gue o cuidar e os cuidados contribuem para tornaaundo mais humano; e que
existisse da parte de quem detém o poder a coragéoiente para implementar
medidas ja legisladas. Falamos por exemplo da mmgéacao do Il Plano Nacional
para a lgualdade 2003-2006, da aplicacdo pratidaedpacho Conjunto 407/98 em
vez de se limitar a projectos localizados a peqi@neas geograficas. Por ultimo, e
porque nao sugeri-lo, serem introduzidos tanto pawtheres como para homens,
tempos de trabalho pago para cuidados as pessaoasdependéncia fisica,
associadas a idade ou a outra causa qualquer, éhsaga do que foi feito em
relacdo a lei da maternidade e da paternidade, éomma de assegurar a visibilidade

destas formas de trabalho nao pago.
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ANEXO 1 - Questdes e objectivos especificos

QUESTOES OBJECTIVOS

1. Como foi/ tem sido a experiéncia de cuidar - Conhecer as vivéncias dos
do seu familiar? sujeitos do estudo associadas a
a) facil ou dificil? experiéncia de cuidar

b) as dificuldades relacionaram-se com dqué?- Obter elementos que permitam
quer dar-me um exemplo? (esforco fisico, identificar as linhas de forga
sofrimento, dor) - episédio que ilustre pertinentes da experiéngia
C) aspectos positivos existram? Pode exem- nomeadamente dificuldades| e
plificar? (amor, carinho, satisfacdo, sensacap de gratificacoes

ser util) - Obter dados que permitam
2. Quer falar-me dos aspectos da sua vida que atribuir significados ;1
tenham a ver com esta experiéncia? experiéncia de cuidar

a) aspectos que tenham a ver com o passade Identificar o quadro de valores
(educacéo, o facto de ser mulher) e referencias do sujeito

b) aspectos da vida pessoal que contribujram

para a decisdo?(educacéao, religido)

c) foi imposto ou foi uma decisao reflectida e

ponderada — episodio que ilustre

d) o que é que poderia ter sido diferente se néo

fosse necessario esta experiéncia

3. Quais as razdes que a levaram a cuidar do - Obter elementos que permitam
seu familiar em casa? identificar necessidades e
a) razdoes de ordem economica (e se nao tivesse ordem econdémica e social
problemas de ordem econémica?) - ldentificar  motivagbes de
b) razbes de ordem moral ordem afectiva e imposicoes [de

C) outras

ordem moral ou religiosa




4. Quando tem / tinha dificuldades a quen
recorria?

a) ajuda formal/ informal, suficiente ou ing
ficiente

b) quem da familia ajuda e quem nao ajug
porqué?

c) episodio que ilustre as dificuldades

=)

U -

la e-

Conhecer a opiniao dos sujei

face as ajudas formg

[0S

(instituicdes, pessoal de saude,

outras)
Identificar as  dificuldade
sentidas
Identificar tipos de ajud:

formal e informal

Obter elementos que permita
caracterizar as

interaccdes e dinamicas

familiares

il

5. Esta foi a sua opc¢ao, ainda acha que foi
melhor?

a) ficou desgastada/ cansada

b) teve algo de positivo — quais 0s aspectos?
c) se fosse hoje voltaria a tomar a me

decisao?

Obter elementos que permits
relacionar o percurso pess
dos

sujeitos com 4

oportunidades e  estrutur

disponiveis e as escolh

efectuadas

Am
pal
S

as

as




ANEXO 2

Declaracfes de consentimento informado das paatités no estudo



