Catarina Afonso

Reconstrucao
da vida quotidiana:



: i Catarina Afonso

Reconstrucao
da vida quotidiana:



Editora chefe
Prof? Dr® Antonella Carvalho de Oliveira
Editora executiva
Natalia Oliveira
Assistente editorial
Flavia Roberta Bardo
Bibliotecaria
Janaina Ramos
Projeto grafico
Bruno Oliveira
Camila Alves de Cremo 2022 by Atena Editora
Luiza Alves Batista  Copyright © Atena Editora
Natélia Sandrini de Azevedo Copyright do texto © 2022 Os autores
Imagens da capa Copyright da edicao © 2022 Atena Editora
iStock Direitos para esta edicdo cedidos a Atena
Edicdo de arte  Editora pelos autores.
Luiza Alves Batista Open access publication by Atena Editora

Todo o conteldo deste livro esta licenciado sob uma Licenca de Atribuicdo
@ Creative  Commons.  Atribuicao-Nao-Comercial-NaoDerivativos 4.0

Internacional (CC BY-NC-ND 4.0).

0 conteldo do texto e seus dados em sua forma, correcao e confiabilidade sao de responsabilidade
exclusiva da autora, inclusive nao representam necessariamente a posi¢ao oficial da Atena Editora.
Permitido o download da obra e o compartilhamento desde que sejam atribuidos créditos a autora,
mas sem a possibilidade de altera-la de nenhuma forma ou utiliza-la para fins comerciais.

Todos os manuscritos foram previamente submetidos a avaliacdo cega pelos pares, membros do
Conselho Editorial desta Editora, tendo sido aprovados para a publicagdo com base em critérios de
neutralidade e imparcialidade académica.

A Atena Editora é comprometida em garantir a integridade editorial em todas as etapas do processo
de publicacado, evitando plagio, dados ou resultados fraudulentos e impedindo que interesses
financeiros comprometam os padrdes éticos da publicacdo. SituagOes suspeitas de ma conduta
cientifica serdo investigadas sob o mais alto padrao de rigor académico e ético.

Conselho Editorial

Ciéncias Biologicas e da Salde

Prof? Dr? Aline Silva da Fonte Santa Rosa de Oliveira - Hospital Federal de Bonsucesso
Prof® Dr® Ana Beatriz Duarte Vieira - Universidade de Brasilia

Prof? Dr® Ana Paula Peron - Universidade Tecnoldgica Federal do Parana

Prof. Dr. André Ribeiro da Silva - Universidade de Brasilia

Prof® Dr® Anelise Levay Murari - Universidade Federal de Pelotas

Prof. Dr. Benedito Rodrigues da Silva Neto - Universidade Federal de Goias

[/:\tena

Editora

Ano 2022



https://www.edocbrasil.com.br/
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4513496Y0&tokenCaptchar=03AGdBq2458SPEQEODzlpQokb908t-TrS0q2mqXiZD6E_s0Whm3-17m2vEy8T6m32llHGBw7IUUXUsDXsYl2ifZ6ylcJRVOwOu41x4ehDsFw5_UQnamyfWyea7fLGzOKX3erqFJvpeKNM5UCMiHww_gNsPDkpu45SBAl3Nq6SyjzbG9FK0SW5tkk0wxo1jwdXUwwqU_DekSrQRdbJEQr0_jmFvIxARjUZ6fb9LY216FLc2QY4i3famcP4_1ctxdQ9cS_w4WEzZWjNkOG0MmGd_Jgkv1mdc8xbWO9eSYAhq1o7MmLZN7Dy5LyJHpiOE0vwQKextWR30f6uvJLxQN6skwsQqnbHZqC82FAYK_4-VHMFabZ96ihZ_uNcsQ5koyhFJTSX9fuEZESvQkrnt3gn3XRWpa3ZyAErKG4F4IyARHmQxM3d6Y6JCW5RIg-Z1Tul4zl7gV9b55T2pKoT3r6Kn2SA27jtUyzT-zw
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=EC728E48AFE16A98FFC773D5A8602CDB.buscatextual_0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=EC728E48AFE16A98FFC773D5A8602CDB.buscatextual_0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do;jsessionid=3C9AE197E57189A69901A5CA9DA477A9.buscatextual_0
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4267496U9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4773603E6
http://lattes.cnpq.br/5082780010357040

Prof. Dr. Cirénio de Aimeida Barbosa - Universidade Federal de Ouro Preto

Prof® Dr® Daniela Reis Joaquim de Freitas - Universidade Federal do Piaui

Prof® Dr® Débora Luana Ribeiro Pessoa - Universidade Federal do Maranhao

Prof. Dr. Douglas Siqueira de Aimeida Chaves - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
Prof. Dr. Edson da Silva - Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri

Prof® Dr® Elizabeth Cordeiro Fernandes - Faculdade Integrada Medicina

Prof® Dr® Eleuza Rodrigues Machado - Faculdade Anhanguera de Brasilia

Prof® Dr® Elane Schwinden Prudéncio - Universidade Federal de Santa Catarina

Prof® Dr® Eysler Gongalves Maia Brasil - Universidade da Integracao Internacional da Lusofonia Afro-Brasileira

Prof. Dr. Ferlando Lima Santos - Universidade Federal do Recéncavo da Bahia

Prof® Dr® Fernanda Miguel de Andrade - Universidade Federal de Pernambuco

Prof. Dr. Fernando Mendes - Instituto Politécnico de Coimbra - Escola Superior de Salde de Coimbra
Prof® Dr® Gabriela Vieira do Amaral - Universidade de Vassouras

Prof. Dr. Gianfabio Pimentel Franco - Universidade Federal de Santa Maria

Prof. Dr. Helio Franklin Rodrigues de Almeida - Universidade Federal de Ronddnia

Prof® Dr? lara Licia Tescarollo - Universidade Sao Francisco

Prof. Dr. Igor Luiz Vieira de Lima Santos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Jefferson Thiago Souza - Universidade Estadual do Ceara

Prof. Dr. Jesus Rodrigues Lemos - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Jonatas de Franca Barros - Universidade Federal do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. José Aderval Aragéao - Universidade Federal de Sergipe

Prof. Dr. José Max Barbosa de Oliveira Junior - Universidade Federal do Oeste do Para

Prof® Dr® Juliana Santana de Curcio - Universidade Federal de Goias

Prof® Dr® Livia do Carmo Silva - Universidade Federal de Goias

Prof. Dr. Luis Paulo Souza e Souza - Universidade Federal do Amazonas

Prof? Dr® Magnélia de Araljo Campos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Marcus Fernando da Silva Praxedes - Universidade Federal do Recdncavo da Bahia
Prof® Dr® Maria Tatiane Goncalves Sa - Universidade do Estado do Para

Prof. Dr. Maurilio Antonio Varavallo - Universidade Federal do Tocantins

Prof® Dr® Mylena Andréa Oliveira Torres - Universidade Ceuma

Prof® Dr® Natiéli Piovesan - Instituto Federacl do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. Paulo Inada - Universidade Estadual de Maringa

Prof. Dr. Rafael Henrique Silva - Hospital Universitario da Universidade Federal da Grande Dourados
Prof? Dr® Regiane Luz Carvalho - Centro Universitario das Faculdades Associadas de Ensino
Prof® Dr® Renata Mendes de Freitas - Universidade Federal de Juiz de Fora

Prof® Dr® Sheyla Mara Silva de Oliveira - Universidade do Estado do Para

Prof® Dr® Suely Lopes de Azevedo - Universidade Federal Fluminense

Prof® Dr® Vanessa da Fontoura Custédio Monteiro - Universidade do Vale do Sapucai

Prof® Dr® Vanessa Lima Gongalves - Universidade Estadual de Ponta Grossa

Prof® Dr® Vanessa Bordin Viera - Universidade Federal de Campina Grande

Prof? Dr® Welma Emidio da Silva - Universidade Federal Rural de Pernambuco

[/:\tena

Editora

Ano 2022


http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4767996D6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4574690P9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4751642T1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4125932D9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4785541H8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4707037E3
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?metodo=apresentar&id=K4721661A9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4730006H5
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4799345D2
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4431074H7
https://orcid.org/0000-0002-5205-8939
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4421455Y9
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4777457H7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4732623J3&tokenCaptchar=03AGdBq24iB-Pof08yPIxT6yxqim-Gnz-Y1IERLxwCNF6X8B9QzolzMoUtSDkPD6WZqA3yZ9AocEA-Ms1KKdTiOsRHg3DhIQwGo4ezaV3L0m_jo_oNAt2bpDjn-YYZVFAVh_wflb5D7E2YzRSy1Owzi0PkDAULG_dxn3s8nGd7OI4JiQUTInBUYirVwP-tlf_CP0AcGDIRSR6_ywnG_r5InTp1TG4mF2qZpMSWM8YklIs672ldbN7qYBYirnIjtrefebeiYbxomms41FywGx-yEcO10Ztb8x6DRdgHU_a6cXS8Z5k5ISxMK1MurH5TXXMv9GTYdgr_kZ6P2pZflXWlKOY_cNoCwIwSPAUTQ1VJR-fpO869k8oAgy1VpCxPKUoVcP6Vb9d4XrDijweLhiAXfO1_iH0V6LyUyw
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4730979Y6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4770360J4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4177965H7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4762258U7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4769144H2&tokenCaptchar=03AGdBq24Yxzjqjp7LskrufFVo0QrNAEv_wS-y9Yis7IH_xN8FImtn8T7wzW4CuISziPu87d95GO0da-CoAH7yG2-Z2mAJEQjgvyA7RGZsPKjEBx32rZJKmJkeRFMazOtWfpab87pjaC_XpeRceOifpsHXhAnXcuOqREUS4W1iUHMb0B_kvJKY7FRdnJRer3EHn5Ez_79p0cFso7UE5Ym0ET4ptZXWlpQ4RcrS0hQDiJS-IDoKSOxiaCZF9pFNEWki2O6bRejqfEqUlEGc3UTwcq_vkXTUgvNSnjeSCGbS09fo5UGVZP1Q1YNrzuIHhujGsB_BvTjjlC7fLNxfU2r2qpuzV9xULL7P5sLJPBFGqY_mZQuN-2tBIEujGguY81LwJm0GB4sgtmYJDc-JU-tiU1QrsExBI9_OKg
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://lattes.cnpq.br/1353014365045558
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4469747P8
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4227371A7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4417033E2
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4723835T5
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4208877H4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4467061D7&tokenCaptchar=03AGdBq267s04IEVTMOWiqwurh_lBmUoi-vS7BW6P--0eLLmrOX3otZcGuK9_kzkerITV0xTmMad5fjY73BQjeAr5HU9a3VsN-BCAhIdFq3Bt2GghD1Sac4QbYFTuCxGCEajtFe9GBasPKJhvDIpQspDMnFXYyXhHAERpCeeFfUl-iWYu92wzV213OW5WT39pXNY-Eox-fBJemXlD4lUsNjSNqJhZOaj3MQ-6ZihaP2Bg1nKJ0H9sKrRw-M0ZFfilSGsFeVwe3HiyIPVrLdZmeB7rN1ldWt1HHwAcgJKtUFD_QaprpSqT135HrPW6GG3n5UBd7lKNvk0MnETJZHSV49UlnpJDy3cXwa7ZZu2KGU4X3fIN6o1YHVJzMsQXodx0lT8nC0uhPIUElyD694XgZv0L-mmWMl1PrDw
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4208106A6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4465502U4
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4728374J9&tokenCaptchar=03AOLTBLSd782i965vCUhSY1Tf89Z5X-2c8WmQvb5mB04zomll-Y2szBLd81HYsfkufWR-gBq5feMUL2LWVFOYezaaB_N8HJrg444SriTsScGQwNgFRlNqEFWVKgyr2LcdZC3TwBSOhFrHcx-fB9E_MLK9TEcuTIrweDsrLptGONUQHuGFs0w5Tq8zQpUJ1oBPW9PWJ8VOWknBRF_vyVj1043dMF4u7HT9lUeOC53CV1mxxrgJEBlXqXYuUVzFKRNUjZtRAg0W3aGDTT2BjW1kOtBkozSKnk_ZrFpMuxqzujBD_5zoN8hKsmKWbn3uvYuw3FAHhvtXhc6GbwtFn3NTSeOo1d4iFG-ODet7uvVFJJSRSVuPPDEtHMRVcm082SntHNs8rB_cBPJmK54nRqSxougSpTfA7kq3Zjn_SoOeKo22R-2b_C9U4nAfxhKkzip5nV4cA1A13DrZ2vOSMGmMiBVqvhhr5ywn6Quy_pPEuWwca5XKP15frqfeIQiObr5VsyngYyyE7JyIDfhQ1UDigdsGHLGH2ZEl_Y1Mf83-z6bui470oWfCD8hBgg9UBOgnyvJ91B6S1qDi
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4750685J6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4773701H6
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4496674E1
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4765517P4&tokenCaptchar=03AGdBq25L0ZeMenyvmbGxNKYMxIjTZE_z2C_MkOvUgthueD01gklc0ZTmcWYcnYkybfPMYonWrO6eO724-9ItpTYdLDvhGTCcartqOGt8BGblsu2kRVj0OY8DQZLY6SoGSTCfW9q6VtakFtQdluBPvPtQ2AxvjIwU-4lb5tiksAVt6oPhWe5S6V8XzRbPzussTkPtBJxx0-7feaS45R6KjgjmrVx-3CehyCnPDSMrlAaVtSKj9y3LNtUAHB05sbCL8JhdZLKsaXzJ4wOYHcT6L0kX2WipKTwj9uC0ILrBsOLBKqmKNw9YscHOTJUkXWTNGWZiPXCBdG5qgwPVjYeCX3DN1Nkz6ZfIyMOFs45XAi7fzyWo2GydjhoBktYm_9oIKPeSP2eTA07gAtlODiAOhtyRYDb_9X7gs-EZ-ybLGFTzQME-HmjOtfOAGWQinEMQ_cBP5fT9Cfj9dCED77E_dXydXoIDyEoDWg
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4708470J3
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4273971U7
http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4241566A7

Reconstrucao da vida quotidiana: experiéncia vivida do pos-cuidador familiar

Diagramagdo: Natélia Sandrini de Azevedo
Corregado: Yaiddy Paola Martinez
Indexagdo: Amanda Kelly da Costa Veiga
Revisao: Tacyana Muniz Caldonazzo
Autora: Catarina Inés Costa Afonso

Dados Internacionais de Catalogagcé@o na Publicagéo (CIP)

A257  Afonso, Catarina Inés Costa
Reconstrucdo da vida quotidiana: experiéncia vivida do pos-
cuidador familiar / Catarina Inés Costa Afonso. - Ponta
Grossa - PR: Atena, 2022.

Formato: PDF

Requisitos de sistema: Adobe Acrobat Reader
Modo de acesso: World Wide Web

Inclui bibliografia

ISBN 978-65-258-0770-6

DOI: https://doi.org/10.22533/at.ed. 706222810

1. Familias. 2. Enfermagem. 3. Fenomenologia. Afonso,
Catarina Inés Costa. Il. Titulo.
CDD 306.8

Elaborado por Bibliotecaria Janaina Ramos - CRB-8/9166

Atena Editora

Ponta Grossa - Parana - Brasil
Telefone: +55 (42) 3323-5493
www.atenaeditora.com.br
contato@atenaeditora.com.br

[/:\tena

Editora

Ano 2022



http://www.atenaeditora.com.br/

DECLARACAO DA AUTORA

A autora desta obra: 1. Atesta nao possuir qualquer interesse comercial que constitua um conflito de
interesses em relagdo ao contelido publicado; 2. Declara que participou ativamente da construgao
dos respectivos manuscritos, preferencialmente na: a) Concepgcao do estudo, e/ou aquisicao de
dados, e/ou analise e interpretacao de dados; b) Elaboracao do artigo ou revisdo com vistas a tornar
o material intelectualmente relevante; c) Aprovacao final do manuscrito para submissao.; 3. Certifica
que o texto publicado esta completamente isento de dados e/ou resultados fraudulentos; 4. Confirma
a citacao e a referéncia correta de todos os dados e de interpretacdes de dados de outras pesquisas;
5. Reconhece ter informado todas as fontes de financiamento recebidas para a consecucao da
pesquisa; 6. Autoriza a edicao da obra, que incluem os registros de ficha catalogréafica, ISBN, DOI e
demais indexadores, projeto visual e criacao de capa, diagramacao de miolo, assim como langamento

e divulgacdo da mesma conforme critérios da Atena Editora.

[/:\tena

Editora

Ano 2022




DECLARAGAO DA EDITORA

A Atena Editora declara, para os devidos fins de direito, que: 1. A presente publicagao constitui apenas
transferéncia temporaria dos direitos autorais, direito sobre a publicacao, inclusive ndo constitui
responsabilidade solidaria na criacao dos manuscritos publicados, nos termos previstos na Lei sobre
direitos autorais (Lei 9610/98), no art. 184 do Cédigo Penal e no art. 927 do Cddigo Civil; 2. Autoriza
e incentiva os autores a assinarem contratos com repositorios institucionais, com fins exclusivos de
divulgagao da obra, desde que com o devido reconhecimento de autoria e edicao e sem qualquer
finalidade comercial; 3. Todos os e-book sao open access, desta forma nao os comercializa em seu
site, sites parceiros, plataformas de e-commerce, ou qualquer outro meio virtual ou fisico, portanto,
esta isenta de repasses de direitos autorais aos autores; 4. Todos os membros do conselho editorial
sao doutores e vinculados a instituicdes de ensino superior pablicas, conforme recomendacao da
CAPES para obtenc¢ao do Qualis livro; 5. Nao cede, comercializa ou autoriza a utilizagdo dos nomes e
e-mails dos autores, bem como nenhum outro dado dos mesmos, para qualquer finalidade que nao o

escopo da divulgacao desta obra.

[/:\tena

Editora

Ano 2022




A minha familia, lugar de amor e porto de abrigo.

Aos meus filhos.



“So confident were in ourselves, and so impatient for our future to begin, that
we did not allow such mundane problems to boTher us for long.”

Jane Hawkins (2008)



AGRADECIMENTOS

A conquista deste trabalho & uma conquista de partilha. E gragcas a um esforgo

conjunto que o termino. A minha familia e amigos, grata pela compreenséo e apoio.

A minha gratidao profunda a Professora Doutora Maria Anténia Rebelo Botelho
e a Professora Doutora Maria Luisa d’Espiney, orientadoras deste trabalho. O término
deste trabalho muito se deve ao seu apoio incondicional, saber, paciéncia e orientacao na
conduc&o de todo o percurso. A Professora Luisa d’Espiney, pela paciéncia infinita, que nos

momentos sempre certos, me estendeu a mdo e caminhou ao meu lado.

Aos enfermeiros das Equipas de Cuidados Continuados Integrados pela
disponibilidade e apoio. Aos participantes que aceitaram integrar este estudo. Estou-vos

muito grata.

Um agradecimento especial as minhas amigas e colegas de profissdo Inés Pereira
e Isabel Nunes pela especial disponibilidade para a anélise colaborativa e apoio ao longo

deste percurso.

Ao Luis por reler pacientemente cada versdo. Aos meus colegas de doutoramento

pela partilha deste caminho.

Aos meus irmaos por me acompanharem na resiliéncia de persistir. Aos meus filhos,
pela luz com que cada um ilumina a minha vida. Ao Filipe pela partilha da vida. Aos meus
pais, a minha retaguarda, que continuam a acreditar nestes rasgos de impertinéncia de

voar mais além. A todos o sentimento é de profunda gratidao.



SUMARIO

RESUNMO .....eeeureuessesssessessessesssssssssessessssssssssssessesssssssssessesssssssssessesssssessssssessessessssaseaneas 1
ABSTRACT ....ocurcreeeessessessessesassssessessessssssssssssssssessessessssssssssesssssesssssssssssssssessesssassanes 2
INTRODUGAO. .....cumurrrecuenseasessesssssessessesseasssssssssssessessssssssssessessessssssssssssssssessesssassans 3

PARTE I: O POS-CUIDADOR FAMILIAR NO PALCO DA VIDA QUOTIDIANA 8

O PERCURSO DO POS-CUIDADOR FAMILIAR .......ouveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenees e seesesnesnasnenes 8
De cuidador a pos-cuidador famili@r ..........c.cooeiiieriie e 9
Processo de reconstrucéo do pos-cuidador familiar...........ccceoveeeieenieneneereee e 18

A VIDA QUOTIDIANA E O POS-CUIDADOR FAMILIAR.........co.ooueeeeeeeeereeeeeeseee e 23
Vida quotidiana, palco de reCONSIIUGAD .........eiiiuiiiiiiiiieeee e 23

Reconstrugdo da vida quotidiana do pos-cuidador familiar - foco de atencdo de

ENFEITNAGEM ..ot e e et e e 25
PARTE II: O OLHAR PELA EXPERIENCIA........ccoeoeueeeunercsessseesessessssssssssssssssssssaes 29
O PERCURSO DE INVESTIGACAO ..ottt 29

Questao de partida € ODJELIVOS ........coiuiiiiiiiii e 29

Escolha da metodologia -Analise Interpretativa Fenomenologica- .........ccccecvviieenieneenen. 30

Critérios de iNCIUSA0 € EXCIUSAO ........ciuiiuiriiriiiiieiiei ettt bbb nee s 37

ApProximacao oS PartiCIPANTES .........eciveieeriei et 37

Conducéao e descricao do processo de entrevista........ceeveveeriereereeie e 38

Consideracdes €tiCas dO ESTUAD .......ccuiiuiiiirii it 40

O ENCONTRO COM OS PARTICIPANTES E O PROCESSO DE ANALISE...........cccc......... 42




ISADEN ...t 57
ProCeSS0 A€ ANANISE .....eiiuiieiiiee e 58
PARTE Ill: PELA VOZ DE QUEM CUIDOU E RECONSTROI O QUOTIDIANO........ 63
The Starry Night, AIMAGEM DE RECONSTRUGAO ........cccoviveieriiriieeceiieieeie e, 63
RELACAO COM AS MEMORIAS DE CUIDAR .......oveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeseesesseeneeeeseenenean 66
Pus a minha vida completamente Para tras..........ccoeoerererereneeeeeee s 69
QUEM CUIAA NAO PAMA.....eeeieeeieeieeeet ettt b et b et b bbbt bt se e nnenrenne s 72
Tive uma sensacao de IMPOENCIA........cciueiiiiiiiie ettt seeens 76
RELACAO CONSIGO NUM QUOTIDIANO EM MUDANGA.........creeeeeeeeeeecteeeeeeereeeeeesennen 78
S6 tenho é solidao, N80 d& para fUGIr ... 80
A CASA € O MEU MUNAO. ...ttt ettt b e bbbttt bbbt bt e e nnenne e e 83
O quotidiano ja 4o € 0 MeSMO, €U NA0 SOU O MESIMO .......ccutrrirreruerrerenresresre st sieseeeeessennens 85
RELACAO COM O REGRESSO AO MUNDO E A VIDA ........coovuieeieeeeereeeeeseeees s 88
O sofrimento vai buscar @ geNte .........ccooiiiiiiiice e 90
SN AQUEIE VAZIO ... e 92
FUi-me ConfOrmMando .........c.ooiiiiiie e s 94
RELACAO COM OS DESAFIOS E INCERTEZAS DE FUTURO .....c.ooevevceeeeeeeeeeee e 96
Desfiz t0d0 0 MEU SOFTEN ......c.oiiiiiitiii e s 98
SO VIVO UM i A€ CATA VEZ ...ttt 101
Tenho de CONSTIUIN FUTUFO........eiiiii e e 104
Reflexos das experi@ncias €M MIM ..o e 108
Reflexos das experiéncias dos partiCiPantes ..........ccoeerierieriieninie e 110
Reflexos das experiéncias para a enfermagem .........ooeeiieiieniiieie e 115
APENDICES ......eeeureercureuressessessessessessssssessessessessssssessessessessssasessessessessssasessessessesaseans 128
APENDICE L.coouiieuevirmeiseeeseessesssses sttt 128
APENDICE .ottt 129
APENDICE Hlcuvtevtrrireseseeiesss sttt 129

SOBRE A AUTORA.......comirimimnnnnsssssssssssss s s s s ssssssssssss s s nssasssssssssssnnns 132




RESUMO

Pensar o p6s-cuidador familiar € reconhecer a complexidade da trajetéria de cuidar. Embora a
experiénciade cuidar tenha sido amplamente explorada, da experiéncia do pos- cuidador pouco
se sabe, o fenébmeno da reconstru¢éo da vida quotidiana é fundamental para compreender
a retoma da vida do pos-cuidador familiar. Esta investigagcdo partiu da questdo: Qual a
experiéncia vivida do pés-cuidador na reconstrucédo da vida quotidiana? E tem como objetivo
compreender a experiéncia vivida do pos-cuidador de reconstru¢édo da vida quotidiana. Com
este conhecimento pretende- se: iluminar, a partir do ponto de vista dos pés-cuidadores, o
sentido que estes atribuem ao cuidar na reconstrucao da vida quotidiana; compreender como
reestruturam os pos- cuidadores a vida quotidiana a partir do falecimento da pessoa cuidada;
explorar as dimensdes que os pds-cuidadores consideram essenciais para a reconstrugéo
da vida quotidiana. Este estudo situa-se numa metodologia fenomenolégica de desenho
interpretativo enraizada na Abordagem Fenomenologica Interpretativa. Foram envolvidos
11 participantes anteriormente acompanhados por uma Equipa de Cuidados Continuados
Integrados. Foi realizada uma entrevista, em profundidade n&o estruturada, conduzindo os
participantes a partilhar momentos significativos de reconstru¢cdo da sua vida quotidiana,
apos o falecimento da pessoa cuidada. O fendmeno de reconstrugéo da vida quotidiana dos
participantes desvela-se no dinamismo da simultanea relagdo, com o passado, recordando
o que foi vivido, com o presente, no reconhecimento de si, na resposta em permanéncia ao
regresso ao mundo e a vida e, com o futuro vislumbrando um imaginario de desafios e de
incertezas. E no quotidiano que os participantes se reencontram consigo, com os outros e com
o mundo. Através deste estudo, os enfermeiros poderdo aceder a experiéncia vivida destes
pbs- cuidadores e desafiar-se na prestagéo de cuidados, valorizando a pericia na atengéo,
melhorando a sua intervencao assistencial. Poder-se-a4 desafiar as Equipas de Cuidados
Continuados Integrados nas Unidades de Cuidados a Comunidade a reforgar redes de apoio
aos pos-cuidadores familiares com ligacao e envolvimento dos parceiros e recursos sociais.

PALAVRAS-CHAVE: P6s-cuidador familiar, Vida quotidiana, Experiéncia vivida, Enfermagem,
Fenomenologia.




ABSTRACT

Thinking about The family’s post-caregiver is recognizing The complexity inherent to The
trajectory of care. Although The experience of caring has been widely explored, little is known
about The experience of The post-caregiver, The reconstruction of Their daily life is essential
to understand The resumption of life of The family’s post-caregiver. This investigation started
from The question: What is The post-caregivers’ experience in The reconstruction of Their
daily life? It aims to understand The post-caregivers' experience in The reconstruction of
Their daily life. With this knowledge it is intended: to illuminate, from The point of view of The
post-caregivers, The meaning that They attribute to care in Their reconstruction of daily life; to
understand how post-caregivers restructure Their daily lives after The death of The person that
They had taken care of; to explore The dimensions that post-caregivers consider essential to
reconstruct Their daily life. This study is based on a phenomenological methodology with an
interpretive design embedded in The Interpretative Phenomenological Approach. The eleven
participants had been previously accompanied by an Integrated Continuous Care Team. An
in-depth, unstructured interview was conducted, enabling participants to share significant
moments after The decease of The person They had taken care of and to share how They
reconstruct Their daily life. The phenomenon of reconstruction daily life of this participants'is
revealed in The dynamic of The simultaneous relationship: with The past, recalling what was
experienced, with The present, in The recognition of The self as well as in Their continuous
response as They return to The world and to life and, with The future, envisioning an imaginary
of challenges and uncertainties. It is in everyday life that participants are reconnected with
Themselves, with oThers and with The world. Through this study, nurses will be able to
access The lived experience of These post- caregivers and to challenge Themselves in The
way They provide care, valuing The expertise to pay attention, improving Their intervention
in presence. The Integrated Continuous Care Teams in The Community Care Units could be
challenged to strengThen support networks for family’s post-caregivers in cooperation with
oTher partners and social resources.

KEYWORDS: Post-family caregiver, Daily life, Lived experience, Nursing, Phenomenology.



INTRODUCAO

O pos-cuidador familiar foi cuidador num determinado momento da sua vida, o
que levou a que prescindisse de si proprio e ficasse com a vida em suspenso para viver
em fungéo de alguém que dependia de si no apoio e suporte da vida. No momento em
que deixa de cuidar e volta a si, a vida que deixou suspensa, tudo muda: as pessoas, 0s
interesses, as obrigacdes, a vontade e o préprio também se transforma, como se fosse um
estranho na sua propria vida. Ao retomar a vida, ndo volta ao ponto onde ficou quando se
tornou cuidador, vé-se num ponto inesperado, e em simultaneo tem o processo de luto da

pessoa que perdeu e 0 processo da sua reconstrugao.

O percurso do pés-cuidador tem uma historia, inclusa na trajetoria de cuidar, desde
a fase de suporte minimo (pré cuidado), atravessando a fase de maior suporte (cuidado
ativo), até a fase de cessacgéo de cuidados (p6s-cuidado), 0 mesmo evolui num continuum
de mudancas e transicoes que marcam a experiéncia do cuidador familiar. Na trajetéria
de cuidar, desde que se tornou cuidador e deixou de cuidar, tinha contato com a rede de
cuidados de saude pela necessidade de vigilancia da pessoa cuidada. Mas, quando deixa
de cuidar, a rede desconecta-se de si, o pos-cuidador fica desamparado no reencontro
consigo e na reconstrucéo da sua vida. Nesse momento, ha uma interrup¢éo no contacto
entre a rede de cuidados de saude e o0 pds-cuidador. E é o hiato de desamparo que provoca
em mim inquietacdo. O que acontece ao pos-cuidador, como se reconstroi e retoma a vida?
O que pode a enfermagem oferecer ao pos-cuidador? Ao refletir sobre isto pude identificar
um conjunto de experiéncias pessoais, de conhecimentos e de valores em torno do que

para mim se desenhava como ponto de partida para um tema a investigar.

Faz parte da minha historia de vida, ver alguém a cuidar de outro dependente e/
doente, na verdade, € uma memoria que me acompanha desde a infancia, poderia até
dizer que € um valor familiar. A escolha pelo estudo e exercicio de enfermagem acontece
no amago daquilo que hoje reconhe¢o como sentido de vida, estar com e para 0s outros.
Ainda no percurso académico inicial de formagao, cruzei com cuidadores em contexto de
estagio, que inscreveram pericia na forma de pensar no cuidado informal familiar. Recordo
situacbes em ambiente hospitalar em que me debati pela integracdo de cuidadores
familiares na prestacéo de cuidados, na altura com alguma dificuldade, o que me provocou
inquietagé@o. Ja no exercicio profissional, tenho cruzado com muitos cuidadores familiares e
a experiéncia de contacto com cada um tem-me mostrado um universo de cuidares cheio de
particularidades e diversidades. Na ultima década, tenho prestado cuidados no domicilio,
numa equipa de cuidados continuados integrados, com a experiéncia abengoada de privar
com pessoas doentes e com 0s seus cuidadores familiares no intimo das suas casas. Ao

entrar na casa das pessoas e fazer parte das suas rotinas, tornou-me parte de um processo



de estar no cuidar absolutamente gratificante.

O interesse no pos-cuidador familiar nasce no acompanhamento do cuidador familiar
pela trajetoria de cuidar. O que acontece quando o cuidador para de cuidar? Um dia a dia
até entdo ocupado pelo cuidar, agora sem ocupagédo, como sera que o pos-cuidador se
reconstréi? Sera que a auséncia de cuidar deixa marcas? Ser4 que a aprendizagem tem

algum impacto? Porque n&o prolongar o apoio apos o falecimento?

A experiéncia de partilha com os cuidadores familiares leva-me a dizer que para
muitos, ser cuidador familiar & parte integral da vida por manifestacdo de amor e sentido
de vida, e em simultaneidade, para outros, pode ser fazer aquilo que era esperado ou
imposto por outrem. E é pela experiéncia de inUmeros contatos com cuidadores familiares
que me deparo com a interrupgédo do contato. Apés meses €, em alguns casos, anos de
contacto, ocorre a interrupcdo, perdemos o contacto com os cuidadores. Embora, em
alguns se mantenha um certo apoio no processo de luto (algumas equipas de saude tém
um apoio estruturado, nomeadamente nos cuidados paliativos), na generalidade, perde-se
0 contato com os cuidadores, o que deixa um vazio na transi¢éo de cuidador a pés-cuidador
familiar. Perde-se o rasto aos pés-cuidadores e a um saber que poderia ser um recurso na
compreensao da trajetoria do cuidar ou mesmo um testemunho para outros cuidadores.
O que sera que fazem, para onde e com quem se apoiam? Esta evidéncia foi agravando
a minha inquietacdo face ao p6s-cuidador familiar e conduziu-me a vontade de procurar

conhecer melhor quem é e como se reconstréi no dia-a-dia.

Na verdade, o meu percurso profissional e a experiéncia pessoal de mdultiplas
vivéncias de cuidar, permitiram que o olhar para a trajetéria do cuidador familiar ganhasse
amplitude e reconhecesse que depois da cessacdo de cuidados, a trajetoria de cuidar
continua, agora na fase de pés cuidado. Na fase de pés-cuidado, acontece um percurso
que requer atencdo e compreensao, especialmente no quotidiano, lugar onde acontece a

reconstrucé@o da vida e a reconexdo com o mundo em redor.

Todas estas inquietacdes foram iluminando um caminho a cumprir. Era tempo de
escutar o cuidador familiar com centralidade nele préprio, dando foco ao seu percurso no
cuidar. A preocupacéao foi ganhando forma na pessoa que cuidou e deixou de cuidar e se

tornou pés-cuidador familiar, afunilando-se no fendbmeno da reconstru¢do do quotidiano.

Em relagdo ao cuidador familiar, a literatura concentra-se na fase ativa de cuidar,
em que o cuidador familiar exerce um papel ativo nos cuidados e estd em permanece
articulagado com as equipas de saude. No entanto, a trajetoria de cuidar, apés o falecimento
da pessoa cuidada, entra na fase de p6s cuidado, em que o cuidador se torna pos-cuidador.

Neste fenbmeno ha uma dispersdo na literatura, que se centra no cuidador enlutado,



permanecendo na sombra o percurso do pos-cuidador.

O aumento da esperanga média de vida para 80,3 (Pordata, 2017), e 0 agravamento
do indice de envelhecimento de 127,8 (Instituto Nacional de Estatistica, 2011), perspetiva o
aumento de pessoas dependentes e a necessidade crescente de cuidadores familiares e,
progressivamente, o0 aumento de pés-cuidadores. Entende-se que, socialmente, o cuidador
familiar tenha ganho relevancia na ultima década, ndo s6 pelas alteracdes demograficas
e sociais emergentes, mas também pelo facto de, culturalmente, a rede familiar ser
a retaguarda da necessidade do cuidar. Tudo isto tem dado forma a figura do cuidador
familiar e feito emergir o desenvolvimento de politicas de salde adaptadas e de protecéo
do papel do cuidador. Esta preocupacgéo tem-se estendido a Europa, que tem criado grupos
de trabalho dedicados ao cuidador familiar. O Overview Report — Caring and Post Caring
in Europe (2010) designa que ser cuidador familiar se refere a qualquer familiar, parceiro,
amigo, vizinho que tem uma relacdo pessoal significativa a quem providencia assisténcia
sem remuneracao, sendo que o alvo de cuidados se encontra em situacao de fragilidade,
dependéncia, deficiéncia e/ou doenca. O mesmo relatério designa o pos-cuidador familiar
e propde apoio social.

Em Portugal, nos ultimos anos, tém emergido movimentos sociais de apoio ao
cuidador familiar que tém reclamado o reconhecimento, protecdo e apoio ao cuidado
familiar. Recentemente, muitas associacbes de apoio aos cuidadores tém recorrido aos
meios de comunicagdo social para partilhar histérias de vida com objetivo de procurar
a atencado politica necessaria para legislar apoio concreto. Em setembro de 2019, a
Assembleia da Republica aprovou o Estatuto do Cuidador Informal e alterou o Cédigo dos
Regimes Contributivos do Sistema Previdencial de Seguranga Social. A referida lei (Diario
da Republica Eletronico, 2019) define o estatuto do Cuidador Informal, e regula os direitos
e os deveres do cuidador e da pessoa cuidada, estabelecendo medidas de apoio. A lei
apresenta-se como inovadora face ao posicionamento legal, até entdo, completamente
ausente, face ao cuidado. No entanto, todo o apoio decretado é mediante o ato de cuidar.
Apo6s o falecimento termina todo o apoio social. O cuidador familiar deixa ser foco de atencgéo,
inclusivamente de forma legal, ap6s o falecimento da pessoa cuidada. A vulnerabilidade
reconhecida ao cuidador desaparece apos o falecimento. O cuidador torna-se pos-cuidador
familiar com uma heranca de cuidar que faz parte da sua historia de vida, contudo isso
ndo é contemplado legalmente. A acessibilidade aos cuidados de salde também se altera.
Na verdade, o cuidador familiar desaparece do radar, deixa de ser cuidador e retoma o
fluxo geral da saude como utente. Ora, a inquietacdo nasce exatamente deste hiato que
acontece ap6s o falecimento da pessoa cuidada. O que acontece ao cuidador? Como se

ajusta? Como se reconstroi num dia a dia também diferente?



Ha um posicionamento, numa perspetiva humanista, em que a enfermagem se
preocupa com a procura de verdades ocultas e de novos critérios, a convic¢ao de cuidar €
mobilizar, potencializar tudo o que vive na pessoa, com vista ao sentido e funcionalidade
(Colliére, 1999). Deste modo e porque a busca de saber foi emergindo num paradigma

indutivo, o caminho metodoldgico foi-se concretizando numa raiz fenomenolégica.

O desenvolvimento do estudo do pos-cuidador familiar pode contribuir para o
desenvolvimento da disciplina de enfermagem néao sé porque permite a compreensao
da trajetéria de cuidar, mas também para conhecer as necessidades, os aspetos
facilitadores e os obstaculos encontrados pelo pés-cuidador na trajetoria do p6s-cuidado.
Este conhecimento pode abrir caminho para uma oferta de cuidados de enfermagem na

transicao de cuidador para pds-cuidador.

A narrativa do pés-cuidador pode ser uma ferramenta estrutural na acegcédo ao
significado de se tornar pds-cuidador familiar, isto €, dar voz as necessidades, recursos,
dificuldades e estratégias de quem a experiencia. Aceder ao mundo intimo do pés-cuidador
€ o0 caminho para encontrar os significados da experiéncia. Sera necessario dar voz aos
po6s- cuidadores, conhecer as suas necessidades. S6 assim sera possivel conhecer a
trajetoria do pos-cuidador na construgéo da vida diaria e demonstrar a necessidade empirica
de estruturagéo de um apoio formal aos pés-cuidadores, que podera ser um recurso no
apoio de cuidadores na fase de cuidado ativo para abrir caminhos a uma intervencao de

enfermagem constante e reconfortante.

A conjugacé@o de todas estas reflexbes, inquietacdes e experiéncias pessoais e
profissionais criou a matriz de problematizacdo que deu origem a este trabalho. Tudo isto
constitui-se no meu contexto de partida. A vontade é conhecer o p6s-cuidador familiar e
como este se reconstréi no quotidiano. No decorrer deste trabalho, pretende-se desocultar
a reconstrucdo do pds-cuidador familiar no seu dia-a-dia, acreditando que é no quotidiano

que a pessoa se reconhece e se relaciona com 0s outros e com 0 mundo.

Este estudo, que agora apresento, € de abordagem qualitativa, o propésito a
investigar € a compreensao da experiéncia vivida do pés-cuidador familiar na reconstrugéao
da vida quotidiana. Pretende-se poder, contribuir para: descrever, do ponto de vista do pos-
cuidador, o sentido que atribui & experiéncia de cuidar na reconstru¢do da vida quotidiana;
compreender a experiéncia vivida de reconstrugcdo da vida quotidiana do pés-cuidador;
compreender, do ponto de vista do pés-cuidador, as dimensbes que considera essenciais
para a reconstrucéo da vida quotidiana. A desocultagéo do fendmeno permitira, a posteriori,
convidar os enfermeiros a refletir nas praticas e eventualmente desenvolver um apoio formal
e organizado na trajetéria de pds cuidado direcionando os p6s- cuidadores familiares para

estratégias positivas.



Tendo em consideracéo o objetivo de investigagdo, o estudo inscreve-se dentro
de um paradigma interpretativo. Pretende-se seguir uma abordagem qualitativa, de
desenho fenomenolodgico interpretativo. Na procura do método para melhor responder
ao proposito de encontrar o sentido que o pdés-cuidador atribui, escolheu-se a Analise
Interpretativa Fenomenolégica (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Esta escolha prende-se ao
posicionamento epistemologico da questdo de partida e ao foco que se pretende aceder,
por um lado ao sentido que o pos-cuidador atribui a reconstrucao da vida quotidiana e por

outro compreender como o é salientado no seu mundo vivido.

Acederam a participar no estudo onze pés-cuidadores. Foi a partir das narrativas da
sua experiéncia vivida, que se acedeu a compreensao do fenébmeno da reconstrugcéo da

vida quotidiana.

Desde modo, convida-se o leitor a indagar no trabalho que se apresenta, comeg¢ando
pela Parte | onde se faz um enquadramento teérico que pela literatura clarifica o percurso
do poés-cuidador familiar, mostrando conceptualmente o seu processo de reconstrugéo, na
vida quotidiana. Segue-se a Parte |l dedicada ao processo metodolégico, a apresentacéo
do percurso de investiga¢do, ao encontro com os participantes e ao processo de andlise.
A Parte lll explana a estrutura da experiéncia vivida dos participantes na reconstrugéo
da vida quotidiana, a partir da imagem Starry Night de Van Gogh. Por fim, chega-se aos
reflexos da discussé@o e aqui sdo explanadas as conclusdes encontradas no decorrer do
estudo. Sdo também discutidos os reflexos na investigadora, e os reflexos no estudo e no
desenvolvimento da disciplina de enfermagem, bem como na pratica dos cuidados a luz do
pensamento de Watson (2002) e Parse (2006, 2001, 1997).

A quem inicia a sua leitura e percorre estas paginas, inspiradas em Mia Couto e nas
pessoas que subitamente se tornaram pds- cuidadores, desejo uma viagem magnifica ao
encontro do outro, pela reflexdo de estar com o outro, de o ouvir e de perspetivar construir,

em conjunto com o outro, projetos de salde.

Introducao



PARTE I: O POS-CUIDADOR FAMILIAR NO PALCO DA VIDA
QUOTIDIANA

(Escre) ver-me

Nunca escrevi Sou
Apenas um tradutor de siléncios A vida
Tatuou-me nos olhos Janelas
Em que me transcrevo e apago Sou
Um soldado Que se apaixona

Pelo inimigo que vai matar

Fevereiro 1985

Mia Couto, in Raiz de Orvalho e outros poemas (2001)

O dia é intenso, as horas repletas de rotinas e preocupagdes centradas no bem-
estar de alguém que precisa de ser cuidado. Na leitura de cada acordar, no decifrar de
mensagens nas expressoes dia apos dia, o cuidador familiar € um tradutor de siléncios. A
dedicacéo a alguém é uma escolha que muda a vida. E a vida vai tatuando os olhos com a
experiéncia de cuidar. Quando tudo isto termina, o cuidador familiar torna-se p6s-cuidador.
No palco da vida quotidiana em que a pessoa se conhece, se relaciona com os outros e
com o mundo, o pds-cuidador familiar retoma a vida que ficou em suspenso. A reconstrucéo

acontece num quotidiano em constante mudanca, tal como escreve Mia Couto.

O PERCURSO DO POS-CUIDADOR FAMILIAR

O percurso do poés-cuidador familiar tem um registo de traducdes de siléncios
(Mia Couto) inscritos numa histéria de cuidar. Pensar no p6s-cuidador familiar, incluso no
percurso de cuidar, € incorporar a perspetiva de Aneshensel et al (1995), que descreve o
movimento do cuidador familiar numa trajetéria de cuidar de forma ampla. Aneshensel et
al (1995) identifica 3 fases na trajetéria de cuidar: pré cuidado (fase definida pelo minimo
suporte do cuidador ao alvo de cuidados); cuidado ativo (referente ao periodo de mais
suporte, onde decorrem fatores role stressantes e efeitos de bem-estar para o cuidador) e,
por fim, pds cuidado (fase referente ao periodo em que o cuidador termina a prestagéo de

cuidados por institucionalizagéo do alvo de cuidados ou por morte do mesmo).

Na perspetiva de Aneshensel et al (1995), a trajetéria de cuidar representa demandas

Parte I: 0 pés-cuidador familiar no palco da vida quotidiana _



e situagdes continuas em mudanca incorporadas nas rotinas de vida diaria, que segundo
0 mesmo autor, infere trés etapas na adaptagéo ao papel de cuidador informal: a aquisicéo
do papel (role acquisition), que se caracteriza pela necessidade de assun¢ao do papel, das
obrigacdes e responsabilidades; a assung¢édo do papel (role enactment), que representa
o desempenho de tarefas, podendo ou nao envolver a articulagdo com o apoio formal
(instituicbes de apoio); e, por fim, a libertacdo do papel (role disengagement), que consiste
no término da prestacéo informal de cuidados, apds o falecimento do alvo de cuidados e

marca o reajustamento a vida que se segue.

De cuidador a pés-cuidador familiar

Pensar em cuidar é pensar numa atividade milenar e universal que acompanha a
historia da humanidade, na verdade, cuidar € promover a vida de alguém em situacao de
fragilidade. Sempre que ha fragilidade o homem cuida. Na definicao de cuidar encontramos
aquilo que Colliére (1999) identificou como a esséncia que permite a alguém com dificuldade
fisica e/ou psicoafectiva enfrentar a vida quotidiana. No ato de cuidar encontramos
o cuidador, aquele cujo foco é outro que depende de si. Porque cuidar € humano, esta
escolha é pessoal e repleta de fatores que determinam o proprio cuidador. Tornar-se
cuidador familiar € uma experiéncia complexa e multifatorial (Pereira, 2011). No entanto,
¢é de referir diferentes aspetos consoante a cultura e a época histérica que caracterizam
a forma de cuidar. Ainda assim, cuidar sempre foi atribuido a atividade feminina, sendo

esperado das mulheres a capacidade de cuidar (Fernandes; 2009).

Segundo Pereira (2011, p.30), tornar-se cuidador reveste-se de incerteza e
confusdo “ ndo s6 das reservas que se podem colocar no que diz respeito a evolugéo do
estado de saude do familiar doente, como quanto a capacidade propria para desempenhar
esse papel”. O papel de cuidador familiar é aprendido e vivido ao longo da vida pela e na
experiéncia, a habilidade e o conhecimento séo construidos no quotidiano. O ato de cuidar

€ extensivo, incorporado, as demais fungoes e papéis familiares (Guedes, 2011).

Para Cruz (2010), a designacdo de cuidador familiar combina quatro fatores
designadamente o grau de parentesco (maioritariamente cdnjuges), o género (na
generalidade mulheres), a proximidade fisica (maioritariamente com quem convive o alvo
de cuidados) e, por fim, a proximidade afetiva (predominantemente pela relacao conjugal
ou filial). Acrescenta-se que para alguns autores (Orzeck, 2016; Ume, 2010; Kim, 2009;
Orzeck, Silverman, 2008), na decisdo de se tornar cuidador, sdo aspetos determinantes o
desejo e a vontade de cuidar, a disponibilidade (por estar em situagcédo de desemprego ou a
trabalhar em part-time), ser alvo de expectativas da familia ou ter uma relacéo de intimidade,

envolvéncia ou amor com o alvo de cuidados. Outros autores acrescentam, que o papel de
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cuidador pode estar associado a um sentido de dever/obrigacao e/ou a um ato de caridade
ou de gratidao e/ou retribuicdo (Cruz, 2010). Segundo a National Alliance for Caregiving
(2010), ser cuidador familiar, vai muito para além dos lacos de consanguinidade. E alguém
com uma relagdo pessoal significativa com a pessoa cuidada, como um companheiro, um

vizinho ou um amigo, que desempenha um papel ndo renumerado.

Olhando para quem cuida, é essencial distinguir o cuidado formal (cuidado profissional
desenvolvido fundamentalmente por enfermeiros) do cuidado informal ou familiar (atividade
ndo remunerada proporcionada pela familia ou amigos que surge perante a necessidade
de dar resposta a dificuldade na realizacdo das atividades de vida quotidiana) (Benjumea,
2004; Alves et al., 2015). Ser cuidador pode ter o alcance de tarefas mais simples tais como
ajudar nas compras e limpeza da casa, a tarefas mais complexas tais como a substituicdo
das atividades de vida diaria, alimentar e/ou dar banho. O grau de dependéncia do alvo de

cuidados pode afetar o tipo, nUmero e intensidade das tarefas a realizar (Alves et al., 2015).

No que respeita aos cuidadores familiares, poder-se-a dizer que a definicdo esta
associada a uma relacdo pessoal significativa, independentemente do grau de parentesco,
que providencia assisténcia sem remuneracao, sendo que a pessoa cuidada se encontra
em situacdo de fragilidade, dependéncia, deficiéncia e/ou doenga (Hillery, 2013; Blum &
Sherman, 2010; Organizagédo Mundial da Saude, 2008). Considerando tudo isto, em comum
com todas as defini¢cdes, esta o facto de alguém assumir a responsabilidade do cuidado de
outrem na sequéncia de dependéncia fisica e/ou cognitiva e de essa responsabilidade ser
assumida como uma atividade néo profissional e ndo remunerada (Pereira, 2011; Gil, 2010;
Sequeira, 2010; Figueiredo, 2007).

Tornar-se cuidador familiar implica uma aprendizagem que permite a capacitacéo,
mas também o desenvolvimento de habilidades que se afinam na pericia de ser cuidador.
Sabendo que perante um processo de doenca e/ou dependéncia o cuidador € incluso
na unidade a cuidar pela equipa de salde, toda essa aprendizagem é fundamental na
otimizagdo do cuidado familiar. A literatura alerta para que o caminho dos cuidadores
familiares € percorrido de forma quase solitaria, especialmente na tomada de decisao
sobre o melhor cuidado, num contexto que se reconfigura e conduz a constante integracéo
de novas experiéncias (Andrade, 2013). Acrescenta Ferreira et al (2010), que o cuidador
familiar & a personagem invisivel, centrado nas necessidades da pessoa cuidada, de tal
modo, que muitas vezes ndo equaciona as suas proprias necessidades. No dia-a-dia, o
cuidador familiar experimenta dificuldades, sentimentos e necessidades relacionadas com
falta de informagéo sobre a doenca e o cuidar, com a falta de recursos, de apoio econémico
e falta de suporte emocional. Em muitas circunstancias faz uma aprendizagem solitaria

ajustando-se ao contexto de cuidados (Ferreira et al., 2010).
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A aquisicdo do papel de cuidador familiar remete para motivagdes sustentadas
por inimeras razdes que Sousa et al (2004) identificam como por tradi¢cdes, padrdes e
normas sociais vigentes em cada cultura, pela propria concecéo de vida e vivéncia de cada
pessoa. Os mesmos autores remetem ainda para o facto de isso estar associado a dois
tipos de deveres com fronteiras muito frageis, o dever social e o dever moral. O dever social
relacionado com o modelo de familia tradicional; e o dever moral relacionado com aspetos
de diversas origens, tais como: dar em troca, ndo se sentir culpado e o cumprimento de

uma promessa feita (Sousa, et al., 2004).

Benjumea (2009), alerta ainda para o desgaste e sobrecarga inerente ao cuidar,
que pode fragilizar a satde dos cuidadores familiares, alertando para as desigualdades em
saude em comparacao com a populacédo geral. Sousa (et al., 2004) acrescentam que pelo
facto do cuidador familiar se dedicar inteiramente ao seu alvo de cuidados, pode ver a sua
saude fisica e mental afetada, associada ao cansaco fisico e a sensacgéo de deterioracéo
gradual do estado de saude. Os mesmos autores, (Sousa et al., 2004), referem que os
tempos livres e de lazer também aqui sdo subtraidos pela dedicagéo exigida ao cuidador,
bem como a atividade profissional que pode ser alterada e/anulada, podendo a prestacéo
de cuidados gerar problemas financeiros devido as despesas associadas a prestacéo
de cuidados. Ainda os referidos autores identificam o sistema imunitario dos cuidadores
com maior fragilidade face ao dos néo cuidadores, reforcando a importancia de um maior

acompanhamento e vigilancia.

Em Portugal e segundo as projecdes do Instituto Nacional de Estatistica (INE),
para populacdo residente no periodo compreendido entre 2012 e 2060, prevé-se um
declinio populacional de 22% (10,5 milhdes para 8,6 milhdes de habitantes) e espera-se
também alteracbGes da estrutura etaria da populagéo, resultando num continuado e forte
envelhecimento demogréfico (Direcdo Geral da Saude, 2014). O crescimento dos idosos
é quatro vezes superior ao da populacdo jovem, o que contribui para o agravamento
de comunidades mais envelhecidas, agravando-se o fosso entre jovens e idosos (INE,
2011). De acordo com as projecdes demograficas realizadas pelo Eurostat, para o periodo
compreendido entre 2010 e 2060, a evolugdo da estrutura demografica na unido europeia

devera traduzir-se num aumento de cerca de 60% do racio de dependéncia total.

Em relagdo ao periodo de 2001 a 2011, o indice de envelhecimento aumentou de
101,6 para 125,8 (INE, 2011), no entanto de 2011 a 2018 o aumento foi superior, com
o indicador a ficar em 157,4. Nos restantes indicadores de envelhecimento, verifica-se
um agravamento nos dados, mostrando que o envelhecimento marca a caracterizagéo da
populacédo portuguesa. A populagdo com 70 e mais anos representava 11% em 2001 e

passou a representar 14% em 2011. Cerca de 17,8% (taxa de prevaléncia) da populagéo
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com 5 ou mais anos de idade declarou ter muita dificuldade, ou ndo conseguir realizar,
pelo menos, uma das 6 atividades diarias (ver, ouvir, andar, memoria/concentracéo, tomar
banho/ vestir-se, compreender/fazer-se entender). Na populagdo com 65 ou mais anos,
este indicador atinge os 50%. O numero de familias unipessoais constituidas por uma
pessoa idosa representa a grande maioria das familias unipessoais e corresponde a cerca
de 10% do total de familias classicas (INE, 2011).

Em Portugal, os indicadores de envelhecimento mostram evidente agravamento
(Tabela 1), nomeadamente o indice de dependéncia total agravou-se na ultima década
em 4%, aumentando de 48 em 2001, para 52 em 2011, com tendéncia a piorar caso nao
se verifique uma inversdo da diminuicdo da natalidade. Este agravamento é resultado
do aumento do indice de dependéncia de idosos que aumentou cerca de 21% na ultima
década (DGS, 2014).

Anos indice de indice de dependéncia indice de dependéncia
envelhecimento total de idosos

2001 101,6 48,5 24,4

2011 125,8 51,2 28,5

2018 157,4 54,9 33,6

Tabela 1 - Indicadores de envelhecimento segundo os Censos (Pordata, 2017)

O crescimento do numero de familias a viver em instituicbes de apoio social traduz
a resposta da sociedade ao crescimento da populacdo mais idosa. O acolhimento dos
mais velhos, na residéncia dos filhos ou dos parentes, tem vindo progressivamente a ser
substituido pela institucionalizacdo do idoso em estabelecimentos vocacionados para o
efeito. Das 90 637 pessoas a residir em estabelecimentos de apoio social a maioria sao
idosos e mulheres. A populagdo com idade acima dos 70 anos € a mais representada no

universo das pessoas que residem nestes estabelecimentos (INE, 2011).

A par das alteragbes demograficas, verifica-se 0 aumento de doencgas crbnicas
frequentemente incapacitantes, da polimedicagéo e da patologia cronica multipladestacando-
se a prevaléncia da deméncia que aumenta, de 1% aos 65 anos para 30% aos 85 anos de

idade (DGS, 2014). Importa dizer que o “recurso a internamentos evitaveis, em desespero
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de causa, acaba por determinar o aparecimento de dependéncias ou o agravamento das
mesmas e, até, o esgotamento das familias, cujos recursos e disponibilidade ndo encontram
suporte em servicos de proximidade e de apoio ao domicilio” (DGS, 2014,p.17). Isto &, a
emergéncia do envolvimento da rede familiar na prestacédo de cuidados tem feito sobressair

a figura do cuidador familiar nas Gltimas décadas (Oliveira, 2011).

Ora a rede familiar é, historicamente, na tradicao cultural portuguesa, a retaguarda
do envelhecimento, particularmente, associada aos membros do sexo feminino, no
entanto o aumento da populagéo idosa, associado a maior necessidade de cuidados face
a dependéncia da mesma, em paralelo com as alteragbes da estrutura familiar aliado
a alguma hostilidade para com as instituicées, pressiona a rede familiar no sentido de
manter esse papel. E neste contexto que se manifesta a exigéncia real e potencial cada
vez mais premente de cuidados complexos e por um longo periodo de tempo onde as
redes informais ocupam um lugar privilegiado nos cuidados a pessoa idosa, para o qual
o contributo do cuidador informal é fundamental na manutencéo da sua qualidade de vida
(Cruz et al., 2010).

A caracterizacdo demografica, social e cultural da Europa estda em mudanca.
Alteracdes de atitudes e expectativas, o desenvolvimento e inovagéo cientifica, mudancas
epidemiologicas e politicas, no que respeita a prioridades e escolhas, tém provocado
mudancgas na perspetiva de cuidar (Tsouros, 2008). De acordo com a Family Caregiver
Alliance (2011), nos EUA hé& cerca de 65,7 milhdes de cuidadores familiares; na Europa,
ha registo de 125 milhdes (European Quality of Life Survey -EQLS, 2009). Em contexto
Europeu, os cuidadores familiares colmatam cerca de 80% das lacunas dos servicos de
salde oficiais, torna-se invisivel no reconhecimento presente na falta de apoios institucionais
(Pereira, 2011). Ainda na Europa, a doencga cronica representa 77% das doencas e
apenas 3% dos orcamentos nacionais de salde sdo investidos em cuidados preventivos.
Na verdade, os modelos de resposta europeus foram projetados numa perspetiva de
demografia, epidemiologia e estilos de vida diferentes (Ministério da saude, 2018).
Atualmente, o agravamento do indice de envelhecimento e a crescente complexidade de
comorbilidade da saude fisica e mental, carece de um investimento global nos cuidadores.
Além disto, verifica-se a crescente pressao dos cuidadores informais que reclamam falta
de apoio e suporte, que tem mobilizado a politica europeia no sentido da criagdo de uma
estrutura de apoio integrado. De acordo com European Innovation Partnership on Active
& Healthy Ageing (2016), a transicdo para um apoio integrado para os cuidadores requer
investimento politico no comprometimento dos profissionais de satude em articulagdo com
o Servico Social, no desenvolvimento de investigacdo na linha da pratica baseada na

evidéncia, no intercAmbio de boas praticas, no investimento em sistemas interoperaveis,
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no planeamento cuidadoso de mudancas de gestdo e no envolvimento ativo dos cidadéos,

utentes e cuidadores.

Em Portugal ndo ha dados oficiais. O perfil do cuidador familiar aponta para que os
cuidadores familiares sao maioritariamente do sexo feminino e na generalidade cénjuges;
sdo pouco escolarizados, com idade média na faixa dos 60-70 anos, que coabitam com
o dependente; em situacao de reforma ou integrada no mercado de trabalho a exercer
profissées de nivel intermédio ou pouco qualificadas; com evidéncia crescente de
cuidadores familiares que presta cuidados por tempo prolongado (Andrade, 2013; Pereira,
2011; Ferreira, 2010; Marques & Dixe, 2010; Sequeira, 2010; Araljo, Paul & Martins, 2009;
Lage, 2007; ISS, 2005; Sousa, 2004).

No estudo de Arauljo, Paul e Martins (2009), reforga-se a necessidade de apoio as
esposas cuidadoras, pois a responsabilidade social que lhes esta associada culturalmente,
torna o seu empenho negligenciado pelas proprias. No estudo de Roldao (2014) identificou-
se que os niveis de satisfacdo dos cuidadores familiares de pessoas dependentes, relativos
a sua satisfagcdo com a vida, consideram-se insatisfeitos. A maioria refere que globalmente
a sua vida ndo se assemelha com aquilo que desejariam que fosse, e se tivessem a
oportunidade de recomegar a sua vida, ndo mudariam quase nada, a maioria concorda que

as coisas importantes que desejavam ter conseguido na vida, foram atingidas.

No estudo de Araujo, Paul e Martins (2009) os cuidadores familiares manifestam
mudancas efetivas na vida provocadas pelo cuidar de uma pessoa dependente,
nomeadamente, o tempo e o esforgo fisico e psicolégico que despendem para cuidar. O
ritmo de vida forca-os a assumir novos papéis e a prescindir de outros. Assim, a maioria
refere que muda “tudo”. Na investigacdo de Marques e Dixe (2010) ha o reforco de que
a percegao dos cuidadores familiares em relacdo ao seu estado de saude se agravou
desde que sdo cuidadores familiares. Também Schulz (2003), que desenvolveu um
estudo comparativo entre ndo cuidadores e cuidadores familiares, identificou maior tenséo
emocional nos cuidadores familiares e, consequentemente, maior taxa de mortalidade por

negligenciarem a sua propria saude.

Recentemente, na reunido da European Parliament Interest Group on Carers
(Eurocarers, 2014), discutiu-se que, na Unido Europeia, 80% dos cuidados a pessoas
dependentes s&o assegurados por cuidadores informais (geralmente ndo pagos). Em
Portugal, o valor atingiria ou excederia os 7,5 milhares de milhdes de euros da despesa
publica anual do Servigo Nacional de Saude. A acrescentar “Portugal tem um dos mais
baixos niveis de opgdes de trabalho temporario na Europa, o que quer dizer que os
cuidadores informais poderéo ter grandes dificuldades em regressar ao trabalho, ou em

satisfazer as proprias necessidades” (Crisp, 2014, p.43).
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Nos ultimos anos, tem-se assistido a uma crescente preocupacéo social para com
os cuidadores familiares. A 10 de Janeiro de 2020, a Portaria 2/2020 regulamenta os termos
do reconhecimento e manutencéo do Estatuto do Cuidador Informal, aprovado na lei n.°
100/2019. A referida lei aprovou o Estatuto do Cuidador Informal e consagra os direitos e os
deveres do cuidador e da pessoa cuidada. Pode-se encontrar na lei n°100/2019 a definicao
de cuidador familiar, sob a denominagédo de cuidador informal. Assim, & considerado
cuidador informal o cénjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha
reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma
permanente, que com ela vive em comunhdo de habitacdo e que nédo aufere qualquer
remuneragdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.
Importa referir que na mesma lei se encontra a denominacgéo de cuidador informal principal
e néo principal, sendo que o que distingue as denominacoes é a frequéncia de cuidado.
O cuidador informal principal cuida de forma permanente e o nédo principal cuida de forma
regular. A lei salvaguarda a relagdo familiar face a relagéo significativa, excluindo amigos,

vizinhos e/ou conhecidos.

O envelhecimento demografico da populacao portuguesa e o aumento da morbilidade
causada por doengas cronicas apelam ao reconhecimento de que os familiares cuidadores
séo indispensaveis a longo prazo e deve constituir uma prioridade para as politicas de
saude (Roldao, 2014). Sousa (et al., 2004) também reclama o reconhecimento legal do
cuidador familiar, alertando para o facto de o papel ser reconhecido como obrigagéo familiar

e apelando a necessidade de criar medidas que promovam a qualidade de vida familiar.

O aparecimento da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
em 2006, que disponibilizou uma variedade de servigcos institucionais de internamento e/
ou no domicilio, veio revolucionar o apoio a pessoa doente e ao cuidador familiar. ARNCCI
pressupde a instituicdo de um modelo de intervencéo integrado e/ou articulado da saude
e da seguranca social, de natureza preventiva, recuperadora e paliativa, envolvendo a
participacdo e colaboragdo de diversos parceiros sociais, a sociedade civil e o Estado
como principal incentivador (Decreto-Lei n° 101/2006). A RNCCI destina-se a pessoas que
se encontrem em situacdo de dependéncia, independentemente da idade (Ministério da
Saude e Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social, 2016). E na RNCCI que
aparece a possibilidade de descanso do cuidador através da institucionalizagéo da pessoa
dependente em Unidades de Longa Duracdo e Manutencédo. E também através da RNCCI
que surgem as Equipas de Cuidados Continuados Integrados, que representam apoio
multiprofissional no domicilio, numa perspetiva de que a casa de cada pessoa € o local
preferencial para a prestacédo de cuidados (Ministério da Saude e Ministério do Trabalho,

Solidariedade e Seguranca Social, 2016).
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No panorama do apoio a pessoa dependente, o cuidador familiar € observado como
alicerce indispensavel para a manutencao da qualidade de vida da pessoa dependente,
estando na primeira linha de prestacdo de cuidados; acrescentando-se o facto de que
quanto maior for o grau de dependéncia da pessoa, mais dificuldades o cuidador familiar
apresenta, nomeadamente sobrecarga fisica, emocional, social e financeira (Roldao; 2014;
Abreu & Ramos; 2004).

A equipa de cuidados continuados integrados € uma equipa multidisciplinar da
responsabilidade dos cuidados de salde primarios e das entidades de apoio social para a
prestacao de servigos domiciliarios, decorrentes da avaliagao integral, de cuidados médicos,
de enfermagem, de reabilitacdo e de apoio social, ou outros, a pessoas em situacao de
dependéncia funcional, doenca terminal ou em processo de convalescenga, com rede de
suporte social, cuja situacéo ndo requer internamento mas que nédo podem deslocar-se de

forma auténoma (Decreto-Lei, n°101/2006).

No apoio ao cuidador familiar, os enfermeiros respondem com intervencdes
de capacitagédo, apoio, supervisdo e acompanhamento. Importa clarificar o conceito de
intervencdo de enfermagem, visto que representa a acdo, associada ao conhecimento,
podendo potencia-lo, e simultaneamente desenvolver novas competéncias, influenciando
padrdes de agdo, bem como compreender melhor a interagdo do enfermeiro doente e o

impacto que pode ter em ambos, com foco no bem-estar do doente (Sapeta, Lopes, 2007).

O servigo de descanso do cuidador esta pouco desenvolvido e tem uma configuragdo
de um més, trés vezes por ano. Para ter acesso a este apoio, € necessario o cuidador estar
em sobrecarga e o alvo de cuidados necessitar de cuidados de saude. Acrescenta-se,
ainda, que o recurso ao descanso do cuidador ndo € consensual e a evidéncia do seu
beneficio ndo é consistente. Motivos como o medo e/ou preocupacéo relativos a seguranca
do alvo de cuidados, a que a institucionaliza¢do se torne permanente e a ndo concordéancia
com o alvo de cuidados, justifica a ndo adesdo a este recurso (Brandao et al., 2016).
Segundo Brandao et al. (2016), ha pouca evidéncia relativamente a este assunto em
Portugal, embora nos estudos realizados se reconheca que a fraca adeséo ao descanso
do cuidador se associe ao desconhecimento. De acordo com um estudo realizado pela
Santa Casa da Misericérdia de Lisboa (Brandao et al., 2016), com uma amostra de 493
cuidadores informais, identificou-se que apenas 29% afirmava que o seu alvo de cuidados
estaria recetivo a institucionalizagdo, no entanto 74,2% revelava considerar importante uma
paragem nos cuidados e 82,4% referiu que o periodo de descanso do cuidador poderia
ajudar na recuperagao da sua situacdo de saude. O mesmo estudo associa ainda o fator
da cultura portuguesa do cuidador familiar estar intrinseco a familia, assim, sobretudo em

meio rural, este tipo de apoio deve estar articulado com os servigos de apoio comunitarios.
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Ap6s a perda da pessoa cuidada, o cuidador deixa de cuidar, tornando-se pos-
cuidador familiar. Assim, o pés-cuidador familiar € um cuidador familiar que cessa a
prestacdo de cuidados, que pode ser por institucionalizagéo ou por falecimento, da pessoa
cuidada (Ume, 2010; Larkin, 2009). Na literatura, o pés-cuidador aparece, na generalidade,
incluso na pessoa enlutada ou em processo de luto, no entanto ganha preponderéancia
quando se perspetiva a trajetoria de cuidar e assim, é incluida a fase de pos cuidado
protagonizada pelo pés-cuidador familiar (Cronin et al., 2015; Ume, 2010; Larkin, 2009).
A producgéo de literatura tem-se centrado na experiéncia retrospetiva de cuidar prévia a
perda, com énfase no primeiro ano apés a morte da pessoa cuidada (Cronin et al., 2015;
Penrod, 2013; Ume, 2010; Larkin, 2009).

Ha dois estudos chave sobre a fase de pds-cuidado: o de McLaughlin (1994) e o de
Larkin (2009). McLaughlin (1994) alerta para o legado dos p6s-cuidadores referindo que
as consequéncias de cuidar de pessoas dependentes tais como o impacto psicolégico,
dificuldades financeiras, fragilidade social e vulnerabilidade na satude se podem prolongar
apds cessacgdo de cuidados. A trajetoria de vida apos cuidar definida por Larkin (2009),
identifica 3 fases o ‘vazio no pés cuidado’ (experiéncia de vazio, nos primeiros dias apos
a cessacéo de cuidar, com sensacgao de perda de sentido, soliddo e perda de esperanca);
‘fechar o tempo de cuidar’ (primeiros meses apo6s a cessacao de cuidados, readaptacao
do tempo antes ocupada a cuidar, mudanca de rotinas e terminar assuntos legais ou de
financas) e ‘construir a vida apds cuidar’ (envolve a reinvengéo do cuidador, inclui esperanca
e confianca na sobrevivéncia e reconstrucdo da identidade, reconetando com os amigos,

familia e retomando atividades prévias ao cuidar).

Nas Ultimas décadas, a investigacdo com poés-cuidadores tem-se centrado na
compreensao dos cuidados prestados em fim de vida ao alvo de cuidados. Segundo Schulz
(2003), os cuidadores de familiares com deméncia apresentam reducéo significativa dos
sintomas depressivos trés meses apos a morte do alvo de cuidados. Schulz, no mesmo
estudo, identifica que 72% dos cuidadores acreditam que a morte foi um alivio para si, e
90% um alivio para o alvo de cuidados. Embora a morte do alvo de cuidados seja geralmente
visto como uma poderosa fonte de role stress psicoldgico, os cuidadores do referido
estudo mostraram notavel resiliéncia na adaptagcdo a morte, com sintomas depressivos

substancialmente mais baixos do que os niveis relatados enquanto cuidadores ativos.

Rossi (2007), num relatorio relativo ao impacto da morte por cancro na familia e no
cuidador realizado em ltélia, identificou que 26% dos cuidadores gastaram todas as suas
economias, e 21% referiu que era muito ou bastante dificil para a familia cobrir os custos
dos cuidados. Com isto, o pés-cuidador debater-se-a por uma situacéo de vulnerabilidade

econdémica, que naturalmente condicionara a sua trajetéria de p6s cuidado.
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No estudo fenomenolégico de Kim (2009) com pos-cuidadores direcionado para a
experiéncia de cuidar pessoas portadoras de doenga de Alzheimer, encontra a necessidade
dos pos-cuidadores de partilharem conhecimento e experiéncia com outros cuidadores na
fase ativa de cuidar, acrescenta-se ainda a necessidade dos pés-cuidadores de encontrar
sentido no papel de cuidador. Hash (2006), também numa abordagem fenomenol6gica com
pbs-cuidadores homossexuais, encontra a mesma necessidade de encontrar sentido para
a experiéncia de cuidar, emergindo ainda o tema da experiéncia de pds cuidado associada
a solidao e depresséao, destacando-se o suporte informal, descrito como essencial visto
que formalmente o apoio estruturado pode néo identificar estes cuidadores como parceiros
(muitas vezes em relacionamentos homossexuais os cuidadores identificam-se como

amigos).

Processo de reconstrucao do pés-cuidador familiar

Apo6s o falecimento do alvo de cuidados, o cuidador fica s6, desprotegido no
processo de luto. A equipa de salde, até entdo parceira, desaparece. O impacto do vazio
e desprotecao pode indiciar incerteza e vulnerabilidade. Ora, o término de cuidar pode
estar associado a estados de desconforto, duvida e desconhecimento, assim seria possivel
inferir que o impacto do vazio de ndo cuidar e a desprotecdo de um apoio estruturado
podera indiciar incerteza, caos, e vulnerabilidade no periodo de pés cuidado (Overview

Report — Caring and Post Caring in Europe, 2010; Ume, 2010).

O significado da perda de cuidar pode ter um impacto de vazio como nos diz Larkin
(2009) ou diametralmente de alivio como nos diz Rubio (2013). O processo de luto da
pessoa cuidada néo ¢ isolado de todas as perdas que o pos-cuidador experiencia. A perda
da pessoa cuidada leva a um processo de luto Unico, porque a experiéncia da perda é
Unica (Barbosa, 2016). A Jornalista Rosa Montero faz uma descricdo da perda do marido
associada a dor, é uma descricdo que mostra e ilustra uma experiéncia de perda que tira
toda a palavra, “é a verdadeira dor, indizivel. Se conseguimos falar do que nos angustia
estamos com sorte: significa que n&o € assim téo importante. Porque quando a dor cai sobre

nds sem paliativos, a primeira coisa que nos arranca é a palavra” (Montero, 2015,p.19).

Para Rubio et al. (2013), o periodo apés a morte da pessoa cuidada é fundamental
para o poés-cuidador, & neste periodo que segundo o mesmo autor, o cuidador elabora
a experiéncia de cuidar e Ihe da significado. Quanto tempo dura, era a questdo que se
levantaria, mas a resposta néo é fechada, como nos diz Rebelo (2019,p.13) “o que aciona
os ponteiros do rel6gio que regula este processo continua ser artesanal e ndo € movido
por maos alheias; &, sim, processado dentro de nés, com dedos de sensibilidade e de

profundo amor que mergulham nos detalhes mais profundos do intimo.” Cada p6s- cuidador
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processa 0 seu mecanismo, com os seus dedos de sensibilidade, elaborando a sua perda,
acompanhada pela histéria de cuidar que os conduziu até ali, a busca de sentido para o

processo de cuidar (Rubio et al., 2013).

Apos o falecimento da pessoa cuidada ressalta a forma como o cuidador ira viver a
perda. No entanto, é preciso ter em conta o pds-cuidador familiar e a sua rede de suporte,
na generalidade a resiliéncia do proprio com o apoio da rede de suporte é suficiente para
alcancar a adaptacéo a perda. Mas, para alguns podem surgir caracteristicas de risco de

morbilidade ap06s a perda e estas devem ser alvo de intervengéo (Barbosa, 2016).

Ora, inerente a perda encontra-se o luto, como sendo a reagéo caracteristica a uma
perda significativa (Barbosa, 2010). O termo luto é, pois, usado para indicar uma variedade
de processos psicologicos, provocados pela perda de uma pessoa amada qualquer que
sejam os seus resultados (Bowlby, 1980). O processo de luto permite transformar a
experiéncia para que se possa internalizar o que é essencial e seguir em frente (Walsh &
McGoldrick, 1998). O luto enquanto processo implica varias fases que podem durar entre
semanas a meses, ou mesmo anos e implica a realizagéo de tarefas adaptativas (Worden,
2018; Bowlby, 1980; Kubler-Ross, 1969).

As respostas ao luto diferem de pessoa para pessoa, e nem todos 0s processos de
luto decorrem de uma forma dita normal ou adaptativa. Estudos apontam-nos que entre
10 e 20% das pessoas em luto (Barbosa, 2010) vivenciam um luto ndo adaptativo. Este
processo mal adaptativo ndo é o unico tipo de complicacdo existente apds a perda de
uma pessoa querida, podendo existir outras complicagdes secundarias ao luto como é o
caso das perturbacdes psiquiatricas como a depressdo major ou a perturbagé@o do role
stress pos- traumatico, situagdes estas que evidenciam sintomas especificos e critérios
de diagnésticos diferentes (Barbosa, 2016). Este é um fator de acrescida mortalidade e
morbilidade, com prevaléncia fortemente presente na satude, com diminuicdo abrupta da

qualidade de vida do enlutado (Barbosa, 2016).

O termo luto é, pois, usado para indicar uma variedade de processos psicolégicos,
provocados pela perda de uma pessoa amada, qualquer que sejam os seus resultados
(Bowlby, 1980). O processo de luto permite transformar a experiéncia para que se possa
compreender 0 que é essencial e seguir em frente (Walsh & McGoldrick, 2013). O luto
enquanto processo implica varias fases que podem durar entre semanas a meses, ou

mesmo anos e implica a realizagéo de tarefas adaptativas.

Na integragdo da simultaneidade das perdas, o pos-cuidador familiar experiencia o
processo de luto da pessoa cuidada, recorrendo a dois tipos de mecanismos de coping: 0s

que sao orientados para a perda e os que sao orientados a restauracao (Puigarnau, 2011).
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Para que o processo de luto decorra de forma ajustada, os mecanismos devem acontecer
de forma oscilatoria (Puigarnau, 2011). De acordo com o modelo de integrativo-relacional
de tarefas e necessidades de Puigarnau (2011), o luto € um processo de elaboracéo a partir
da integracdo de uma vivéncia dificil e/ou traumatica da morte de uma pessoa querida e
que pode conduzir a pessoa enlutada a uma experiéncia de transformacgéo profunda. Essa
experiéncia de transformagéo proporciona um processo de crescimento que se desenvolve
e evolui no tempo como uma experiéncia de aprendizagem, cujo resultado final pode levar
atransformacéo da identidade. O modelo caracteriza-se de tarefas e necessidades: choque
e atordoamento (enfrentar a vertente traumatica da perda), evitamento e negociagéo (lidar
com o sistema defensivo), conexao e integracao (elaborar os aspetos relacionais da perda)

e crescimento e transformacao (experimentar as trocas e integracéo).

Worden (2018) descreve as tarefas adaptativas do seguinte modo: aceitar a
realidade da perda, elaborar a dor da perda, ajustar-se ao ambiente onde esta a faltar a
pessoa que faleceu e reposicionar em termos emocionais a pessoa que faleceu e continuar
avida. A pessoa em luto manifesta diferentes reagdes (cognitivas, comportamentais, fisicas
e sentimentais) tendo em conta a fase em que se encontra. O mesmo autor descreve

alguns principios de aconselhamento no luto (normal):
+ Ajudar a pessoa a atualizar a perda;
+ Ajudar a identificar e experienciar sentimentos;
« Validar e ajudar a expressao de sentimentos dificeis;
+ Ajudar os sobreviventes a viver sem a perda;
*  Ajudar a encontrar significado;

+ Ajudar a relocalizar e seguir em frente.

Para Barbosa (2010), o apoio no luto continuado requer programacgao e estruturacao
das equipas de forma a integrar este apoio nos seus programas e atividades, o apoio
facultado pode ser sistematico (a todos os enlutados ao fim de 1, 3, 6, 12 meses); pontual
através de referenciacdo ou de forma especializada (em articulagdo com servicos de
psiquiatria).

Em contexto domiciliario a relagéo entre o cuidador familiar e o enfermeiro torna-se
ainda mais estreita. Os enfermeiros tornam-se testemunhas de todo o processo de cuidar
que apos o falecimento serve de confirmacao real de tudo o que foi vivenciado, concretizado
e conquistado. E preciso considerar a vulnerabilidade do pés-cuidador familiar que emerge

na intensidade do processo vivenciado no domicilio (Ferreira, et al., 2010; Ferreira et al.,
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2008), o que requer e apela a uma intervencéo dirigida pela equipa, e ser potenciadora
do luto pacifico (Barbosa, 2010 p. 518) “perda integrada na memdria autobiografica, os
pensamentos e as memorias sobre o falecido ndo sédo preocupantes ou perturbadoras de
outras atividades que passam agora a ocupar progressivamente mais tempo do que as

relacionadas com o falecido.”

E de sublinhar que falar em intervencéo no luto é falar invariavelmente em cuidados
paliativos. Falar de cuidados paliativos é falar de um direito humano. No entanto, & preciso
recuar a década de 60 do séc. XX para encontrar a origem do movimento dos cuidados
paliativos e a sua mentora, Cicely Sunders. Foi ela que, na observacéo da escassez de
cuidados de saude prestados aos doentes em fim de vida, reclamou a necessidade de
desenvolver numa filosofia de cuidados que efetivasse o direito e a dignidade no processo
de morrer. O crescimento e expansdo do movimento permitiu a transicao da associagéo
da morte no fim de vida para o cuidar na morte € no processo de morrer. Atualmente, de
acordo com a International Assotiation for Hospice and Paliative Care (2018) os cuidados
paliativos s&o os cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades com
sofrimento intenso e decorrente de doenca grave, especialmente dirigidos aqueles perto
do fim de vida. Tém como objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes,
das suas familias e cuidadores. Elencando isto as definicobes de referéncia da OMS
(Organizagdo Mundial da Saude, 2002) e do Center for Advance Palliative Care-USA (2014)
acrescenta-se a visao alargada de cuidados que inclui uma abordagem global centrada
na pessoa doente e na sua familia nas suas multiplas vertentes, efetuada por uma equipa

multidisciplinar, estendendo-se este apoio ao periodo de luto (Neto, 2017).

Na generalidade a resiliéncia das familias € suficiente para alcancar a adaptacao
a perda, mas para algumas podem surgir caracteristicas de risco de morbilidade apo6s a

perda e estas devem ser alvo de intervencao (Barbosa, 2016).

No entanto, é preciso ter em conta o cuidador no seio da familia, que requer um
olhar atento face a sua envolvéncia em todo o processo de doenca. A intervencao junto
do cuidador, segundo Barbosa (2016), interseta 0 momento de discussao do progndstico,
planeamento de cuidados futuros (diretrizes antecipadas), lidar com o conflito, suspenséo
de suporte de vida, considerar preocupacgdes culturais e espirituais e por fim a discussao
sobre o luto e a perda. Todo este envolvimento requer preparacéo e apoio da equipa com
vista a salde mental do cuidador e ao seu ajuste face a situacéo experienciada de cuidar

uma pessoa doente e em fim de vida.

E de referir que existem Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCl’s)
que seguem a filosofia dos cuidados paliativos e tém intervencéo dirigida em apoio no

luto com objetivo de potenciar lutos pacificos, respeitando os principios basicos do
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acompanhamento/aconselhamento no luto identificados por Barbosa (2010): acompanhar,
mais que tratar; contencdo emocional, mais que interven¢do ou intervencionismo, e
prudéncia nas intervengOes psicologicas, biolégicas e propor mudancas microssociais.
A estruturacdo do apoio deve ter a integracdo dos 3 objetivos (identidade, interiorizagéo
e investimento), pela abordagem dos 3R’s (reconetando, revisitando e reintegrando a
perda), pela concretizacdo das 3 tarefas (aceitacdo da perda, aquisicdo de significado e
adaptacdo a vida) e cumprindo as 3 fases (negacao/choque, desorganizagéo/desespero,
reorganizagao/recuperacéo) (Barbosa, 2010). Neste processo ndo acontece esquecimento,

nem desaparece a falta, a perda torna-se integrada na memoria.

N&o esquecendo que cada processo de luto € unico e singular, para Barbosa (2016)
a intervencao no luto pode ser através da abordagem pela narrativa um meio de relacédo
com o outro e a comunicagao é a ferramenta central para que isso aconteca, sugerindo o
modelo de ética relacional. Este modelo assume a narrativa relacional na relagao clinica,
enfatiza o matuo compromisso dos intervenientes numa criacdo cooperativa, assente
na consciéncia da vulnerabilidade mutua. Este pensamento é alicercado na Medicina
Narrativa, e conduz aos cuidados centrados na relagéo com a pessoa, que segundo Charon
(2006), é praticada com a competéncia narrativa para reconhecer, absorver e interpretar o
sofrimento, através da historia da doenca, da vulnerabilidade de quem cuidamos, daqueles

com quem trabalhamos e de n6s proéprios, implicando um agir em consonancia.

No estudo de Brownhill, Chang, Bidewell e Johnson (2013), é destacado o significativo
posicionamento dos enfermeiros face aos cuidadores enlutados, relacionado com a relagéo
ja estabelecida no decorrer do acompanhamento nas visitas de cuidados paliativos. Ainda
neste estudo, é identificada a comunicagéo entre os enfermeiros e os cuidadores enlutados

como ferramenta terapéutica na construgéo de confianca.

As vivéncias do cuidador familiar face ao cuidado sdo marcadas pelo apoio dos
enfermeiros, determinando a tranquilidade perante a perda do alvo de cuidados (Holdsworth,
2015; Pazes, Nunes & Barbosa; 2014; Nietsche, et al., 2013; Brownhill, Chang, Bidewell &
Johnson; 2013). Nos achados de Pazes, Nunes e Barbosa (2014), o processo de cuidar do
cuidador enlutado constitui um determinante para o processo de luto, embora com maior
impacto em contexto domiciliario. A educacéo no processo de cuidar e a preparacao para o
cuidado ao doente terminal surge como aspeto essencial a trabalhar com o cuidador, com
foco na segurancga e na tranquilidade (Nietsche, et al., 2013).

O papel do enfermeiro no processo de luto do cuidador familiar é desenhado
antecipadamente (Holdsworth; 2015; Pazes, Nunes & Barbosa; 2015 Nietsche, E et al.,
2013), depois, apbds o falecimento, inicia-se um apoio e suporte estruturado, que para

os enfermeiros representa um processo de tomada de decisdo dindmico (Brownhill,
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Chang, Bidewell, & Johnson; 2013). O estudo de Brownhill, Chang, Bidewell, e Johnson
(2013), clarifica este processo de interagdo enfermeiro/cuidador enlutado, do ponto de
vista do enfermeiro, mostrando o modo de interagdo através de visitas domiciliarias de
monitorizagdo e avaliagdo do processo de luto da familia/cuidador enlutado. Ainda neste
estudo, € identificada a complexidade do papel dos enfermeiros que realizam apoio no luto

em contexto domiciliario, com foco no processo de tomada de decisdo das mesmas.

A VIDA QUOTIDIANA E O POS-CUIDADOR FAMILIAR

“O quotidiano é o que se passa todos os dias. Mas também se costuma dizer que no
quotidiano nada se passa que fuja a ordem da rotina e da monotonia. Entdo o quotidiano
seria 0 que no dia-a-dia se passa quando nada se parece passar. Mas so interrogando as
modalidades através das quais se passa o quotidiano nos damos conta que é nos aspetos
frivolos e anddinos da vida social, no nada de novo do quotidiano, que encontramos
condigbes e possibilidades de resisténcia que alimentam a sua prépria rotura.” (Pais, 1993
p. 108).

E na rotura que a pessoa fica em posicdo de ter de tomar decisées, decisées que
afetam a vida e o proprio (Pais, 2012). No entanto, cada um é testemunha do que vive e
€ protagonista na sua vida quotidiana. Nela vive a afirmacgéo do eu (conhecimento de si
proprio) e o reconhecimento de si por parte dos outros. Na interagdo com os outros ha uma
disseminacéo de si proprio (Pais, 2012). Deste modo, sabendo que, a vida quotidiana (Pais,
2012) é o lugar onde o po6s-cuidador familiar se relaciona com o outro e com 0 mundo em

redor, representa uma alavanca do conhecimento, numa légica de descoberta.

Vida quotidiana, palco de reconstrucao

A vida quotidiana é considerada por Pais (2012, p.31) como um fascinante processo
de construcao repleto de “caminhos de encruzilhada entre a rotina e a rutura (...) as rotas

do quotidiano sé@o caminhos denunciadores dos mdultiplos meandros da vida social (...)".

Pais (1993) faz um paralelismo entre a vida quotidiana e a musica. A melodia que se
repete numa cadéncia na musica, assemelha-se ao processo de rotinizagdo no quotidiano.

E na reproducéo da rotina que a pessoa esta em interagdo com os outros e com 0 mundo.

Para Heidegger (1997, 1998) a quotidianidade do dasein refere-se ao modo
de existéncia em que o ser se mantém todos os dias, isto €, no modo como o ser
vive o seu dia-a-dia. E na vida quotidiana que o ser se compreende e reconhece, em
relacdo com os outros (Levinas, 2013). Heidegger (1997, 1998) estende a sua reflexao

existencial para o significado da morte, discutindo como déa sentido a dimenséao temporal
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do “ser no mundo”. Heidegger discute ainda a quotidianidade e a temporalidade como
contextos fundamentais na interpretacéo do “ser no mundo” (Heiddeger; 1998). A anélise
fenomenologica de Heiddeger, pée a descoberto o ser temporal que é o homem e como
esta no mundo. A experiéncia de reconstrugcdo, a experiéncia vivida, na perspetiva de
Heidegger, é a compreensao da existéncia do ser no mundo, é o sentido do ser incorporado
no mundo, é experiéncia humana tal como é vivida e refletida (Oliveira & Botelho, 2010).
Ainda Smith, Flowers e Larkin, (2009) referem que ao nivel mais elementar, estamos em
constante envolvimento, inconscientemente, no fluxo quotidiano da experiéncia. A medida
que ficamos conscientes do que € vivido, poder-se-a dizer que o inicio do que pode ser
chamado de experiéncia (Smith, Flowers & Larkin, 2009). A experiéncia pode ser referente
a uma unidade especifica da vida, mas também pode ser compreendida na ligacdo de
varias unidades com significados comuns, embora separadas e interrompidas por eventos
(Dil They, 1989).

Esta perspetiva, pelo olhar de Parse, reforca a compreensao da experiéncia vivida
na teoria por si desenvolvida, The HumanBecoming. The HumanBecoming (Parse, 1997)
assume a liberdade na escolha do significado atribuido a situagdo na intersubjetividade
do processo de valorizagéo de prioridades, a cocriagcdo ritmica de padrdes da relacéo
mutua com o universo e a cotranscendéncia multidimensional com a emergéncia de
possibilidades. Nesta linha de pensamento, para Parse (1997), € na vida quotidiana que as
pessoas agem e fazem escolhas, de acordo com as suas prioridades. A vida quotidiana é o
palco do agir e fazer do pos-cuidador, lugar de vivéncias e experiéncias, onde se reconhece
e retoma a vida no “vazio de cuidar” (Larkin, 2009). Deste modo, o estudo do fenémeno
da reconstruc¢do da vida quotidiana é fonte de conhecimento para a compreenséo do pds-

cuidador familiar.

O interesse na vida quotidiana convida a uma experiéncia antropoldgica do olhar,
um olhar sensivel ao detalhe, aos espagos e temporalidades da vida que corre, a vida
quotidiana “fecido de maneiras de ser e de estar” (Pais, 1993, p.110). O tecido de ser e estar
do poés-cuidador familiar, e como elabora novos modos de vida, podera ser interpretado

como um processo em construgdo/reconstrucédo da vida quotidiana.

Na vida quotidiana, o passado é-nos revelado no humor, o presente é revelado
na linguagem e significado e o futuro é projetado na indefinicdo onde corremos contra o
horizonte final, a morte (Pais, 2012). S6 0 homem se angustia, sé ele vive a cada instante

s6 ele pode refletir o seu ser total (Martins; 1955).

A experiéncia € um dialogo entre a pessoa e o0 mundo (0 mundo vivido), ndo é
apenas a experiéncia do fim de cuidar, mas o modo ou forma na qual é experienciado

o fim de cuidar. Estudos de Hash (2006) e Kim (2009) referem a necessidade dos pos-
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cuidadores familiares de partilharem conhecimento e experiéncia com outros cuidadores; e
de encontrarem sentido no papel de cuidador (ou fazer sentido na experiéncia de cuidar).
No entanto, também identificam o impacto do vazio de nédo cuidar com indicios de soliddo

e de depresséo.

Reconstrucao da vida quotidiana do pos-cuidador familiar - foco de atencéao
de enfermagem

Cada pessoa, perante uma situagéo, recorre a sua histéria de vida, ao seu caminho
intelectual e vontade de aprender (Benner, 2001). A experiéncia do pos-cuidador familiar
na reconstrucdo da vida quotidiana é vivida de acordo com a sua histéria de vida, com o
seu percurso de cuidar, com o conhecimento que foi adquirindo. Uma experiéncia pode
ter forga suficiente para servir de modelo (Benner, 2001). Ora, o contato dos enfermeiros
com os cuidadores familiares € intrinseco, pelo que o foco de atengéo pela reconstrugéo
da vida quotidiana do pés-cuidador familiar aumenta a compreensao e conhecimento do
pos-cuidador e do percurso de cuidar. Compreender, para Heiddeger (1998), é apreender
a estrutura do ser existencial. Na verdade, apreender a estrutura do ser do pos-cuidador
familiar na reconstrug@o da vida quotidiana aumenta o conhecimento do pés-cuidador no
mundo (ser no mundo) (Heiddeger, 1998). Recorrendo as palavras de DilThey (1989),
a compreensdo de noOs proprios e dos outros acontece porque introduzimos a nossa
prépria experiéncia de vida vivida em todo tipo de expressao de nossa propria vida e na
dos outros. Com este pressuposto, a partir e pela experiéncia vivida, os pés-cuidadores
familiares transformam as suas perspetivas e acoes, reorganizando padroes no sentido da
qualidade da sua saude e da sua vida. Portanto, o conhecimento da realidade em si ndo
pode ser destituido do significado que tem para quem o vive (Meleis, 2009). Ora, seguindo
o0 pensamento de Watson (2002) e de Parse (2001, 1997), a atencdo dos enfermeiros a
experiéncia vivida dos pds-cuidadores familiares conectada com o seu universo da saude,
ilumina a co-construcdo de decisdes sobre os cuidados de enfermagem. A reconstru¢do da
vida quotidiana do ponto de vista da teoria The HumanBecoming € o conhecimento explicito-
tacito do reconhecimento pessoal que surge nos momentos de afirmagéo dos modos de ser
e estar (Parse, 1997; Pais, 2012). E o significado atribuido & vida quotidiana, & experiéncia
de reconstrugéo da vida quotidiana, pelos peritos que a vivem, os pds-cuidadores familiares.
As experiéncias de reconstrug¢ao da vida quotidiana fazem parte e guiam as decisdes acerca
da saude (Parse, 1997, 2001). O ritmo na experiéncia de reconstru¢do da vida quotidiana
dos po6s-cuidadores corresponde a cocriagdo na exploracao de diferentes possibilidades de

reconhecimento para a saude e qualidade de vida (Parse, 1997, 2006).

O cuidador familiar protagoniza uma trajetoria de cuidar caracterizada de transicoes,
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em simultaneidade com a trajetéria de dependéncia e/ou doenca da pessoa cuidada,
sendo que ambas se tocam e provocam mudangas entre si. O conhecimento relativo
aos cuidadores tem crescido nos Ultimos 25 anos, o foco da literatura concentra-se na
sobrecarga e no impacto do cuidar, nomeadamente na ansiedade e na depresséo (burden)
(Orzeck, 2016, Melo e Silva, 2012; Oliveira, 2011; Blum, 2010, Benjumea, 2004).

Quando termina a trajetoria da pessoa cuidada, o pés-cuidador familiar continua na
sua trajetoria, agora de reconstru¢do da vida e reencontro com o mundo. A enfermagem
€ central neste percurso posicionando-se num apoio integrado a pessoa cuidada e ao
cuidador familiar, acompanhando a trajetéria de ambos. Em contexto domiciliario a relagéo
entre o cuidador familiar e o enfermeiro torna-se ainda mais estreita. Os enfermeiros
tornam-se testemunhas de todo o processo de cuidar que apés o falecimento serve de

confirmacéo real de tudo o que foi vivenciado, concretizado e conquistado.

Na perspetiva de Watson (2002) e Parse (1997), buscando constructos de Meleis
(2009), face a trajetéria do cuidar, o pés-cuidador familiar protagoniza transicoes e isso
requer que incorpore novos conhecimentos, para alterar o comportamento e, portanto,
para mudar a definicdo de si no contexto social, de um self saudavel ou doente, ou das
necessidades internas e externas, que afeta o estado de salde. Com o crescimento
social dos cuidadores importa perceber como se movem na trajetéria de cuidar, ndo s6
enquanto detém um papel ativo, mas abrindo agora caminho a desocultagéo de quando ha

a desligacéo do papel de cuidador e se retoma a vida no vazio de cuidar.

O falecimento do alvo de cuidados € um marco na trajetoria de cuidar que pode
ser para o cuidador uma experiéncia de caos e incerteza. A experiéncia de perda tem sido
estudada na compreensao do processo de luto, mas da trajetéria do pods-cuidado pouco se

sabe.

Com o crescimento social dos cuidadores importa perceber como se movem na
trajetéria de cuidar. Segundo o Overview Report — Caring and Post Caring in Europe
(2010), h& diversidade nas medidas de apoio aos cuidadores europeus. Em geral, as
medidas adotadas em cada pais refletem atitudes sociais face a incerteza, desigualdade,
transparéncia, cidadania e desenvolvimento politico e social. Os cuidadores sao envolvidos
na gestéo e processo de cuidados pela equipa de salde, pelo que durante a intervencao da
equipa a pessoa em situacdo de vulnerabilidade, sdo também eles alvo de intervencgéo e
apoio (Overview Report — Caring and Post Caring in Europe; 2010). Na generalidade, ap6s
o falecimento da pessoa alvo de cuidado o ciclo de cuidados termina, ficando a descoberto
0 apoio ao cuidador. Efetivamente, a emergéncia do papel social do cuidador esta na
ordem do dia pelo aumento da esperanca média de vida e o incremento das doencas

cronicas (Oliveira, 2011), pelo que tem crescido a necessidade da valorizacdo do papel
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de cuidador (Tsouros, 2008; Overview Report — Caring and Post Caring in Europe, 2010).
Estas preocupacdes sdo fundamentais no sentido em que o cuidador se tornou para a
equipa de saude, elemento fundamental para a prestagdo de cuidados, na resposta as
demandas necessarias para a redugdo do sofrimento e potencializagdo da qualidade de
vida (Blum,2010). Os enfermeiros enquanto parte da equipa representam uma presenca
constante na relagdo terapéutica, sendo em muitas situagdes gestores de caso e por isso

elos de ligagéo entre a pessoa doente/cuidador/familia (Silverman, 2015).

Segundo Nunes (1999, p.59), “estabelecer uma rela¢do de ajuda néo significa dar
solucdes ou indicar estratégias (...) significa, sim, criar condi¢bes relacionais que permitam
ao Outro (o que pede) descobrir o caminho que, em sintonia com a sua subjetividade, lhe
permita ser criativo e coerente nas solu¢des que descobre para ultrapassar as dificuldades
ou os problemas.” Acrescenta-se ainda, a afirmacao de Nunes (2008, p.44), “o processo de
cuidado constitui-se como uma relagéo interpessoal, em que a competéncia do enfermeiro
se fundamenta no seu compromisso de cuidar do outro e na inten¢do de o afirmar como
pessoa, configurando um cuidado protetor.” A relag@o entre o enfermeiro e o cuidador

acontece em resposta e em expressao da construgdo deste caminho de sintonia.

Segundo a revisao sistematica da literatura (Afonso et al., 2015) com a questao Qual
é a experiéncia do pos-cuidador na reconstrugdo da vida quotidiana? Foram identificados
cinco artigos (DiGiacomo, 2013; Keesing et al., 2011; Cadell & Marshall, 2007; Correia, 2001;
Rubio, 2001) que respondiam a questao colocada. O resultado dos artigos selecionados
permitiram encontrar alguns temas ilustrativos da experiéncia da vida quotidiana do pos-
cuidador familiar; nomeadamente, a moldura do periodo de cuidado, o luto e o vazio de nao
cuidar, a desligacao de si e interiorizacdo do outro, a desligacédo com a vida quotidiana e o
bem-estar no pés-cuidado. Destaca-se a moldura da experiéncia de cuidar, que se refere a
experiéncia subjetiva prévia que o pés-cuidado traz consigo, como se fosse uma bagagem,
para a fase de pos-cuidado. Este aspeto parece fundamental, nos estudos selecionados,
na transicao para a fase de pos-cuidado. Os resultados da revisdo sistematica da literatura
sugerem que os poés-cuidadores enfrentam dificuldades relacionadas com o processo
de luto (depressao), com o retomar de relagdes socias (isolamento), mas também com
mudancas financeiras (perda de poupancas). Num dos estudos selecionados é referido que
a parca aposta no apoio da saude dos poés-cuidadores familiares, pode levar a potenciais
problemas de salde e torna-los consumidores dos servigos de saude criando um ciclo de

insatisfacédo (Keesing et al., 2011).

Perspetivando a enfermagem enquanto fio condutor da trajetéria de cuidar
torna-se pertinente a sua permanéncia na fase de pés-cuidado. Alias, € legitimada pelo

acompanhamento na fase ativa de cuidado, contribuindo posteriormente para a elaboragéo
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de sentido da experiéncia de cuidar, bem como na co-construcdo de projetos de saude
(Parse, 1997). Aenfermagem pode apoiar e acompanhar o pos-cuidador na trajetoria de pos-
cuidado, direcionando-o para estratégias positivas. O desenvolvimento de conhecimento
nesta area tematica é fundamental para, futuramente, incluir num apoio formal e organizado

aos pos-cuidadores.
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PARTE Il: O OLHAR PELA EXPERIENCIA

Sonhar de Bicho

Era um lugar muito pegado ao chéo, de endereco pequeno e quieto. Ali assisti
aos inicios do mundo, a vida escreveu-se em sua primeira mdo. Nenhuma coisa
acontecia e eu descia as costas da montanha, leve daquele ar s¢ sonhado. (...)

Outra vez, eu conhecia o siléncio: enchia mais o mundo mas sobrava s6 em mim.
Eu precisava sair daguele tempo. Até que encontrei um passo ja pisado e 0 meu
pé se encostou na pegada ja escrita por alguém. Foi entdo que vi quanto eu
carecia de lugar, pequeno que fosse, mas de gente falada e ouvida, como eu. E,
um esforco igual ao da luz, fui saindo do fundo viscoso do meu sonho.

Mia Couto, in Cronicando (2007, p.161).

No caminho da investigagéo fui encontrando passos ja pisados, seguindo pisadas
ja escritas por alguém. Neste capitulo mostro o percurso realizado desde a questao de
partida, as etapas da metodologia até ao encontro com os participantes e processo de

andlise das narrativas.

Num primeiro momento, designado por percurso de investigacdo, apresento a
questdo de partida e objetivos, a opcdo metodolégica com abordagem dos pressupostos
que nortearam o desenho do estudo, o modo de aproximacdo aos participantes, a
conducgao das entrevistas e as consideracdes éticas. De seguida, mostro o encontro com
os participantes com a descricdo de cada encontro, bem como o processo de analise das

narrativas.

O PERCURSO DE INVESTIGAGCAO

Para melhor se compreender o caminho de investigacdo escolhido € preciso

responder ao porqué da escolha, e explicar o seu enquadramento.

Questao de partida e objetivos

A experiéncia de ser cuidador familiar e ter deixado de cuidar apés o falecimento da
pessoa cuidada é um evento com significado Unico para cada um. O reconhecimento da
relevancia da voz do pos-cuidador familiar focou-me na sua histéria, na sua experiéncia,
aliado a isto, num posicionamento de olhar para a vida, num questionamento constante

caracterizado por uma vontade de crescer e aprender num mundo em mudanca, repleto

Parte II: O olhar pela experiéncia “



de ricas e marcantes experiéncias humanas, encontrei o caminho de investigacdo a
seguir. E assim, o paradigma de investigacdo emergiu na resposta a inquietagdao, num
posicionamento fenomenoloégico, de particular interesse pela experiéncia humana, e de

como ganha significado para quem a experienciou.

Com isto construiu-se a questdo de partida: “Qual é a experiéncia vivida do pos-

cuidador na reconstruc¢é@o da vida quotidiana?”

O objetivo € compreender a experiéncia vivida do pos-cuidador na reconstrugao
da vida quotidiana. Com este conhecimento pretende-se: iluminar, a partir do ponto de
vista dos pds-cuidadores, o sentido que estes atribuem ao cuidar na reconstrugéo da vida
quotidiana; compreender como reestruturam os pés-cuidadores a vida quotidiana a partir do
falecimento da pessoa cuidada; explorar as dimensdes que os pos-cuidadores consideram

essenciais para a reconstrucéo da vida quotidiana.

Escolha da metodologia -Analise Interpretativa Fenomenoldgica-

Do um ponto de vista fenomenolégico, segundo Van Manen, para investigar é
preciso haver um questionamento de como se experiencia 0 mundo, é necessaria uma
vontade de conhecer o mundo em que vivemos (Van Manen; 2014). A vontade de conhecer
e crescer no conhecimento € forca motriz em mim. No percurso de investigagdo, ao
construir a questado de partida, situando-me no paradigma Humanista de Watson (2002),
inspirada na Teoria HumanBecoming de Parse (1997), a orientacdo metodologica do estudo
direcionou-se para um desenho fenomenologico interpretativo. Apoiada na fenomenologia
interpretativa de Heidegger (1998, 1997) de compreensdo do ser no mundo e com 0
mundo, direcionei-me para a compreensao do significado que o pés- cuidador atribui a
reconstrucéo da vida quotidiana e como a expressa no seu mundo vivido. Impunha-se a
opcao por uma metodologia que privilegiasse esta reflexéo, assim, adotei uma abordagem
guiada pela Andlise Interpretativa Fenomenologica conforme proposta por Smith, Flowers
e Larkin, 2009. Esta metodologia respondia a questéo de partida e aos objetivos definidos,
bem como ao modo de compreender o fendmeno em estudo. A Analise Fenomenologica
Interpretativa (Smith, Flowers & Larkin, 2009) é uma abordagem de investigagcéo qualitativa,
experiencial e psicologica, € uma abordagem que respeita os pressupostos do Modelo de
Watson (2002) e da Teoria The HumanBecoming (Parse, 1997), reforcando a reflexdo da
experiéncia vivida como fonte de conhecimento.

A Analise Fenomenoldgica Interpretativa surgiu na década de 90, com a primeira
publicagdo que marca a sua origem em 1996, num artigo de Jonathan Smith “Psychology
and Health” (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Neste artigo, o psicologo discute uma

abordagem psicoldgica capaz de espelhar a experiéncia num caminho indutivo. A Analise
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Fenomenolbgica Interpretativa comecgou na psicologia, e muitos trabalhos de investigacao
séo desta area, mas expandiu-se e tem sido uma abordagem muito usada por outras areas
das ciéncias sociais e da saude, nomeadamente a enfermagem (Smith, Flowers & Larkin,
2009).

Os pilares filoséficos estruturais da Analise Fenomenolégica Interpretativa sdo entdo
a fenomenologia, a hermenéutica e a ideografia (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Do ponto
de vista tedrico, para a Analise Fenomenoldgica Interpretativa, o foco € o interesse em olhar
com detalhe para experiéncias de maior transi¢cdo na vida das pessoas (fenomenologia), a
procura da particularidade da experiéncia vivida de uma pessoa e no sentido que aquela
pessoa atribui especificamente aquela experiéncia (ideografia). Sendo que tudo isto ocorre
num processo dialético entre o investigador que tenta atribuir significado a experiéncia
vivida de uma pessoa, e a pessoa que tenta fazer sentido do que lhe estd a acontecer

(circulo hermenéutico) (Smith, Flowers & Larkin, 2009).

A Analise Fenomenolégica Interpretativa emerge de varias correntes de
conhecimento, nomeadamente da fenomenologia, hermenéutica e a ideografia (Smith,
Flowers & Larkin, 2009), sendo que procura examinar a atribuicdo do sentido que as

pessoas fazem da sua experiéncia de vida.

A Analise Fenomenoldgica Interpretativa estd ancorada na fenomenologia e na obra

de Husserl, Heiddeger, Merleau-Ponty e Sartre.

Aabordagem fenomenol6gica com raizes em Husserl esta centrada nas experiéncias
de vida das pessoas. A reflexdo fenomenoldgica tem o proposito de voltar ao vivido, através
do juizo verdadeiro, correspondendo a descricdo da consciéncia efetivamente real. A
atitude fenomenologica no pensamento husserliano, significa buscar pelo movimento a
constituicdo do fendmeno que se afirma existir e cuja realidade se pretende compreender
(Smith, Flowers & Larkin, 2009).De acordo com Husserl, a fenomenologia € um estudo
metodico da experiéncia humana, argumentando que € o caminho para voltar as coisas
mesmas. Husserl (2000) refere que o "mundo vivido" é compreendido através de uma
experiéncia pré-refletida, sem interpretacdes. A experiéncia vivida envolve a consciéncia
imediata e pré-refletida (Dowling, 2007). Para Husserl, cada homem vive no seu mundo
natural, reconhece e aceita-o. Concomitantemente, a experiéncia do mundo natural, ha
a capacidade de distanciamento que permite ao homem pensar sobre mundo vivido.
Assim, ha duas realidades, a experiéncia imanente do mundo objetivo e a experiéncia
transcendente do mundo na consciéncia (Lopes; 2012). Esta proposta de Husserl esta na
origem da fenomenologia transcendental, referente ao estudo da esséncia dos fenébmenos,
procurados a partir da experiéncia pura em que as coisas se mostram em si mesmas

(Oliveira & Botelho, 2010). A proposta de Husserl da redu¢édo fenomenoldgica corresponde
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a metodologia de chegar a esséncia do fenémeno, que designa de epoché. Isto representa
a redugcédo do mundo tal como é pré-refletido, no fendmeno real (Dowling; 2007). Este
processo, do ponto de vista da investigacdo é explicado por Parse (2001, p. 79) como o
processo de conhecimento do fenédmeno tal como é descrito pelos participantes. Ora a
Analise Fenomenoldgica Interpretativa apropria-se do processo de reflexdo de Husserl,
atento e sistematico na tomada de consciéncia da experiéncia vivida do outro. No entanto,
enquanto Husserl estava centrado na esséncia da experiéncia, a Analise Fenomenologica
Interpretativa procura capturar as particularidades da experiéncia vivida pelas pessoas.
Essa particularidade da Analise Fenomenologica Interpretativa incorpora a influéncia da

fenomenologia de Heidegger, Merleau-Ponty e Sartre (Smith, Flowers & Larkin, 2009).

Heidegger (1997), na sua obra, Ser e Tempo, fala na interpretacdo do ser humano,
0 ser em si mesmo. Para Heidegger a pessoa, enquanto ser no mundo, néo podia ser
separada do mundo. Clarificando a ideia, Heidegger recorre a palavra Dasein, para
expressar a unicidade humana, que significa “ser no mundo”, ilustrada na temporalidade
(Heidegger, 1997). A existéncia humana do Dasein é a interpretacdo 6ntica de Heidegger a
forma Kantiana de tempo (Martins, 1955). “ser no mundo”refere-se a forma como a pessoa
existe, age e é envolvida pelo mundo. A proposta compreensiva € de desocultacdo da vida
(humanamente vivida e com significado) e na busca que o “ser no mundo”faz de si préprio,
do seu sentido, no encontro com fendmenos mundanos (Lopes, 2011). Para Heidegger, o
acesso ao fenébmeno néo se inicia na estrutura, isto é, na époché, mas sim no ato cognitivo

de compreenséo (Lopes, 2011; Dowling, 2007).

A Analise Fenomenoldgica Interpretativa apropria-se de dois constructos de
Heidegger, o primeiro relacionado com o conceito da pessoa entrosada no mundo, num
mundo de objetos, relagdes e linguagem; o segundo aspeto centrado na circunstancialidade,
0 “ser no mundo” tem de ser perspetivada na temporalidade, em relagdo com algo. A
atribuicdo de significado é central visto que a experiéncia vivida é revelada na consciéncia,
e é desvelada pela compreensao e atribuicdo de significado da pessoa ao seu mundo
(Smith, Flowers & Larkin, 2009).

Na aproximagcdo do significado que a pessoa atribui ao fenémeno, a Andlise
Fenomenoldgica Interpretativa interseta com Merleau-Ponty, interiorizando a perspetiva do
referido autor na corporalidade da experiéncia, que deve ser considerado na investigacao
da experiéncia vivida (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Merleau-Ponty desenvolveu a sua
obra, Fenomenologia da Percec¢édo, com contributos de Husserl e Heidegger. No entanto,
imprime a proposta da compreenséo fenomenoldgica da perceg¢é@o construida de acordo
com a corrente psicolégica Gestalt, em didlogo com a arte. Merleau- Ponty partilha o

compromisso com Husserl e Heidegger na compreenséo do “ser no mundo”, mas tal como
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Heidegger reclama pela contextualizagdo (Smith, Flowers & Larkin, 2009; Dowling, 2007).
E no ponto de encontro com Heidegger que surge posteriormente a diferenciacdo. E que,
para Merleau-Ponty, o foco da experiéncia humana, estd na natureza corporea, na sua
relagdo com o mundo e como essa relagao influencia a percecdo primaria, a experiéncia
original, do mundo. Merleau-Ponty apresenta uma critica ampla e rigorosa a compreensao
positivista da percecdo por meio da revisdo do conceito de sensacéo, sua relacdo com
0 corpo e com o movimento (Nobrega: 2008). Acrescenta ainda, 0 mesmo autor, quatro
fundamentos da estrutura do mundo vivido: o espaco vivido (espacialidade); o tempo
vivido (temporalidade); corpo vivido (corporalidade) e a relacdo humana vivida (relagéo e

comunidade) (Dowling, 2007).

A relacédo da Andlise Fenomenolodgica Interpretativa a Sartre prende-se exatamente
na ideia de projetos da pessoa ancorados no mundo, na natureza dessa ligacéo corporal,
afetiva, moral e/ou interpessoal (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Satre desenvolve a
fenomenologia existencialista, dando énfase a pessoa em si no mundo, em concordancia
com Heidegger, embora difira do mesmo, na self- consciéncia que considera prévia a
atribuicdo de significado, sistematizando o principio do existencialismo “a existéncia
precede a esséncia”’ (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Para Sartre, o ponto de partida é
a intencionalidade e ndo a natureza humana, sendo que a consciéncia é ancorada no
mundo. Do ponto de vista de Sartre, cada pessoa tem projetos que a ligam ao mundo, e
esses projetos invariavelmente conduzem a encontros com outros. A perce¢éo do mundo é
construida também pela presenca de outros, de tal forma que o ser ndo existe sem mundo,
sem relagcao com os outros (Corey & McCurry, 2017). Sartre defende a pessoa como ser em
construgdo, mais do que um ser estatico. Como diz Sartre, o Homem é essencialmente livre,
sendo capaz de fazer escolhas e de tomar decis6es e, seguindo o seu livre arbitrio, faz-se a
si préprio, descobre-se como fonte ilimitada de possibilidades como ser interventivo capaz

de viver de acordo com as suas crencgas e valores (Corey & McCurry, 2017).

A hermenéutica é a teoria de interpretacdo e para a Andlise Fenomenologica
Interpretativa é estrutural no processo dual entre o investigador e pessoa, protagonista da
experiéncia vivida (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Nesta metodologia houve trés teéricos
hermenéuticos inspiradores, Schleiermacher, Heidegger e Gadamer (Smith, Flowers &
Larkin, 2009).

Schleiermacher foi um dos primeiros a escrever sobre a hermenéutica, para
este tedrico a interpretacdo envolve analise gramatical e psicolégica. Ou seja, ndo s6
ter em mente a analise textual da experiéncia vivida mas, em simultaneo, considerar
a individualidade do seu autor. Schleiermacher reforca o facto do distanciamento do

investigador face a experiéncia narrada permitir-lhe uma perspetiva que pode ter escapado
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ao proprio autor da experiéncia. Acrescenta ainda que a interpretagéo requer uma analise
sistematica e detalhada do texto (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Heiddeger fez a ponte
entre a fenomenologia e a hermenéutica, através do conceito de circulo hermenéutico
(Dowling, 2007).

Ao interpretar estamos a desenterrar os pensamentos e intencdo do autor,
imaginando-o na sua posicao, relacionando-o a um todo mais amplo, que lhe da significado.
Isto € o circulo hermenéutico dialético, o movimento é circular, a hermenéutica é o
encontro do ser através da linguagem que n&o pode ser recebida sem uma compreensao,
por ser um fendbmeno complexo e universal (Smith, Flowers & Larkin, 2009). O ato de
perceber é entendido como o “primado do conhecimento, ocorre no agora quando a
clareza do visto se faz para aquele que percebe. No entanto, dando-se no instante do
momento presente, desloca-se para o que ja foi, de modo que a pessoa resta apenas a
lembrancga da experiéncia vivenciada, a qual ha que ser retomada e organizada, mediante
atos intencionais conscientes, na busca pela compreensao do percebido junto ao mundo”
(Bicudo et al., 2017, p.21).

Gadamer enfatiza a importancia da histéria e o efeito da tradicdo no processo
interpretativo, intelectualmente entrelagca-se do ponto de vista do dialogo intelectual com
Heidegger e Schleiermacher (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Isto é com Heidegger,
Gadamer apreende a hermenéutica, no modo como a pessoa que interpreta um texto
projeta significado. Com Schleiermacher, Gadamer apreende no sentido em que distingue
a compreenséo do significado da narrativa e a compreenséao da pessoa (Smith, Flowers
& Larkin, 2009). A Analise Fenomenoldgica Interpretativa apropria-se dos constructos de
Schleiermacher, Heidegger e Gadamer. O circulo hermenéutico € central para a Andlise
Fenomenolbgica Interpretativa, porque a compreensao de uma parte € percecionada no
todo, uma palavra é enquadrada na frase; um extrato de texto é visto no texto completo
e um episodio da vida faz parte da completude da vida (Smith, Flowers & Larkin, 2009).
Assim, o circulo hermenéutico providencia um modo de pensar aos investigadores que

escolhem a Analise Fenomenolodgica Interpretativa.

Por fim, o compromisso da Analise Fenomenoldgica Interpretativa pelo particular
prende-se com a influéncia da ideografia (Smith, Flowers & Larkin, 2009). A procura pela
compreensao pelo pormenor ou detalhe da experiéncia de uma pessoa num determinado
caso determina que um caso pode ser essencial para descrever um fenébmeno. A abordagem
ideografica conduz o investigador ao foco no caso, mesmo que o estudo tenha um grupo

de participantes que nédo haja generalizagédo (Smith, Flowers & Larkin, 2009).

E preciso reforgar que a Analise Fenomenoldgica Interpretativa pode ser caraterizada

por um processo compartilhado (passagem do particular para o partilhado, do descritivo
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para o interpretativo) com principios (compromisso de compreenséao do ponto de vista do
participante com foco na atribuicdo de sentido individual) que se aplicam com flexibilidade
de acordo com o quadro de andlise interativa e indutiva. Reflexo da Analise Fenomenologica

Interpretativa no decurso da presente investigagdo (Apéndice ).

O processo de andlise da Analise Fenomenolbgica Interpretativa desenha-se de

acordo com as seguintes estratégias (Smith, Flowers & Larkin, 2009):
+  Close reading, leitura linha a linha e compreensao de cada participante;

+ Identificac@o de temas emergentes, enfatizando simultaneamente a convergén-
cia e a divergéncia, primeiro no caso e subsequentemente nos mdltiplos casos;

+  Desenvolvimento de um dialogo entre os investigadores, discutindo o que pode
significar para os participantes aquele posicionamento num determinado con-
texto;

+ Desenvolvimento de uma estrutura que ilustre a ligacéo entre os temas;

+  Organizagéo do material num formato que permita analisar os dados de modo
a conduzir a emergéncia dos temas;

+ Realizacéo de andlise colaborativa;

+  Desenvolvimento de uma narrativa com descricdo detalhada de todos os co-
mentarios;

+ Reflexao nas percec¢des individuais concegdes e processos.

De acordo com estas estratégias esta metodologia permite espaco ao investigador
para se ajustar de modo a concretizar o seu objetivo. Tendo em conta as estratégias
definidas, o processo de andlise da Andlise Fenomenologica Interpretativa (Smith, Flowers

& Larkin, 2009), caracteriza-se em seis passos que se passam a descrever.

Passo 1: Leitura e Releitura

No primeiro passo ocorre uma imersdo nos dados originais. A primeira leitura da
transcri¢cdo, esta etapa implica uma leitura repetida. Isto pode acontecer em simultaneo
com o audio da entrevista, com vista a voltar ao momento de encontro com o participante.

E 0 momento de entrar no mundo da pessoa e comprometer-se com ela.

Passo 2: Notas iniciais

De seguida a leitura repetida surge o passo que implica o maior detalhe e consome
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mais tempo, a anotacgdo, descricdo e desconstrucdo das narrativas. Nesta etapa faz-se a
andlise semantica dos conteldos, a linguagem usada num nivel exploratério. Nesta fase é
importante que o investigador mantenha a mente aberta a todas impressdes e interesses
que surgem a medida que relé a transcricdo. Sequencialmente, é realizada a descricdo de

comentarios focados no conteddo, de comentarios linguisticos e comentéarios conceptuais.

Passo 3: Desenvolvimento dos temas emergentes

Embora a transcricdo da entrevista permaneca central, neste passo comecam a
aparecer comentarios exploratérios compreensivos que permitem o desenvolvimento de
temas emergentes. A entrevista original torna-se um conjunto de partes a medida que se
avanca na andlise. As partes juntas tornam-se um novo todo. Os temas emergentes refletem
as palavras e pensamentos dos participantes, mas também a interpretacao do investigador.
Este processo de descricdo e interpretacdo é sinergético, refletindo-se no aparecimento
dos temas emergentes, ou seja, como que capturados no processo de compreensdo e

reflexdo entre o participante e o investigador.

Passo 4: Procura de conexdes entre os temas

Na sequéncia do processo de analise comecam a aparecer conexdes entre 0s
temas. Na busca de conexdes é possivel fazé-lo através do modo de abstragéo (o tema
surge a um nivel elevado como resultado de um conjunto de subtemas), de subsunc¢éao (um
tema emergente adquire o status de juntar outros subtemas), de polarizagdo (examinagéo
dos temas em oposi¢cdo com as transcricdes com foco na diferenga), de contextualizagéo
(busca de ligagcbes através de elementos textuais), de numerizagéo (registo da frequéncia
em que um tema surge) e de funcdo (os temas emergentes s@o examinados na sua fungéo
em relagdo a transcricdo como positivos ou negativos). Todos estes modos de abordagem
néo sdo exclusivos e podem ser usados de acordo com a escolha do investigador. Ao

chegar a este passo recorri ao modo de abstracéo e subsuncgéo.

Passo 5: De caso para caso

Assim que 0 passo de encontro de conexdes cessa, 0 proximo passo é seguir para
outra entrevista e repetir o processo, sucessivamente. Na transicdo de uma entrevista para

a outra é fundamental manter o principio da ideografia.
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Passo 6: Procura de padrdes entre os casos

Este passo envolve um olhar de busca de padrdes entre os casos, mantendo a
unicidade de cada um. Este processo € criativo e ndo € rigido. A Analise Fenomenologica
Interpretativa aponta para pontos de idiossincrasia e paralelamente partilha de padrdes. No
caso de um maior numero de participantes para que um tema seja considerado recorrente

deve estar presente em pelo menos um terco dos participantes.

Critérios de inclusao e exclusao
Na selecéo dos participantes atendeu-se aos seguintes critérios:
+ ldade igual ou superior a 18 anos;

+  Ter sido cuidador familiar num periodo igual ou superior a 2 anos (periodo de
tempo minimo que inclui uma trajetoria de doenca e agravamento da dependén-
cia da pessoa cuidada);

+  Enquanto cuidador familiar, ter sido acompanhado por uma Equipa de Cuidados
Continuados Integrados da regido de lisboa;

«  Ter deixado de cuidar por falecimento da pessoa cuidada;

+  Que o falecimento da pessoa cuidada tenha ocorrido num periodo igual ou su-
perior a 1 ano (periodo que a literatura aponta que dure o processo de luto);

+  Compreenda e fale portugués;

+  Acordo (consentimento informado) e disponibilidade para participar no estudo e
para partilhar a sua experiéncia.

Definiu-se como critério de exclusdo: ter acompanhamento psicolégico (de modo a
evitar interferéncia no processo terapéutico) e/ou ser portador de doenca neuroldgica e/ou

psicolégica.

Aproximacao aos participantes

As Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCIl’s) sdao um recurso
privilegiado no acesso a cuidadores familiares pelo contacto profundo no apoio no processo
de acompanhamento da pessoa cuidada (Teixeira et al., 2017). As ECCI’s sédo “equipas
multidisciplinares da responsabilidade dos cuidados de saude primarios e das entidades de
apoio social para a prestacéo de servigcos domiciliarios, decorrentes da avaliagcéo integral, de
cuidados médicos, de enfermagem, de reabilitagdo e de apoio social, ou outros, a pessoas
em situagcao de dependéncia funcional, doenca terminal ou em processo de convalescenca,

com rede de suporte social, cuja situagdo nao requer internamento mas que nao podem
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deslocar-se de forma autbnoma” (Artigo 27.° do DR 101/2006, de 6 de Junho).

Deste modo, as ECCl’s sdo um recurso para identificar pés-cuidadores. A sua
envolvéncia e a sua experiéncia no contacto com cuidadores familiares sdo um recurso
indispensavel no acesso a participantes que possibilitem obter descri¢des ricas e precisas
sobre o fenédmeno de interesse. Assim, foram envolvidas trés ECClI’s da regido de Lisboa
tendo-se recorrido ao conhecimento dos enfermeiros que as integram para identificar
potenciais participantes. A escolha das ECCI’s teve como critério a histéria no ambito dos
cuidados domiciliarios e o vasto trabalho comunitario com cuidadores familiares. As ECCl’s
selecionadas tém uma histéria marcada com intervengdo comunitaria pelos cuidados
continuados, com numero de vagas que oscila entre 20 e 80 utentes de ECCI. Uma das
ECCl's tem um projeto de intervengdo estruturada de apoio no luto direcionada para

familiares enlutados.

No primeiro contacto as trés equipas mostraram-se muito interessadas e disponiveis
afacilitar a execucgéo do estudo. Antes de iniciar o recrutamento dos participantes, realizaram-
se reunides com as trés ECCI’s. Nas reunides, foram apresentados os objetivos do estudo,
abordados os procedimentos a ter na selecao dos participantes que preenchessem os
critérios de elegibilidade para inclusdo no estudo e assinado um documento, autorizando
0 recrutamento no respetivo servigo. A selegdo dos participantesfoi intencional. Foram
identificados treze possiveis participantes que foram contactados primeiramente pelas
ECCI. De seguida contactei-os individualmente, tendo-lhes apresentado o estudo,

convidando-os a participar.

Todos os p6s-cuidadores manifestaram interesse e disponibilidade, no entanto dois
foram excluidos, um porque tinha cessado cuidados hd menos de um ano e outro porque

estava a ter apoio psicologico.

Conducao e descricao do processo de entrevista

Abusca e o interesse pela experiéncia vivida dos pés-cuidadores, e pelos significados
atribuidos a vida quotidiana, pela abordagem da Anélise Fenomenolbgica Interpretativa,
conduziu ao uso da entrevista em profundidade. Esta escolha sustenta-se no preposito
de entrar no mundo vivido do participante ou permitir que se reencontrasse com a sua
experiéncia vivida.

A entrevista em profundidade permite compreender o sentido de um fenbmeno
em estudo tal como é percebido pelos participantes, porque estes sdo os peritos da sua
experiéncia. Esta técnica de acesso a informacdo & descrita como uma conversa com
propoésito que sai da questdo de partida. Esta conversa constitui uma interagdo em que

o investigador é um facilitador da partilha da experiéncia do participante, o investigador
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escuta o participante. O objetivo € entrar no mundo do participante, promovendo que o
mesmo se reencontre com o seu mundo vivido. E desejo que a entrevista seja um evento
que facilite a discussdo dos topicos relevantes e que permita a resposta a questdo de
investigacdo por via de andlise. Com o recurso dos constructos interiorizados no 8th
Qualitative Research Summer School da Dublin City University (realizagéo de um workshop
de analise narrativa e de um workshop avancado de Analise Interpretativa Fenomenologica
-2015), fiz treino de entrevista com amigos antes de iniciar o processo de entrevista aos
participantes. Assim, depois de identificados os potenciais participantes, segui as etapas de
entrevista preparagéo, conducéo e finalizagdo. O agendamento das entrevistas decorreu
de acordo com a disponibilidade dos participantes, tendo sido os proprios a escolher o local

onde realizar a entrevista.

Na preparacao da entrevista, elucidou-se os participantes do tempo expectavel que
a entrevista poderia durar, bem como a escolha do local onde a realizar, de forma a ser
0 mais confortavel possivel. Foi utilizada uma linguagem simples e clara, foi exposto de
forma concisa e objetiva a intencéo e a relevancia do fenébmeno. A cada participante foi
dito que havia interesse em si e na sua experiéncia, que nao haviam respostas certas ou
eradas, mas sim a partilha de uma experiéncia. Naquele momento o perito era o proprio,
motivo pelo qual iria falar pouco. Foi lido o consentimento informado e assinado por ambos
(investigador e participante). Este momento serviu de aquecimento para a entrada no tema
a abordar na entrevista. Na preparacéo da entrevista tive como ponto de partida a questéao
de investigagdo, promovendo a expressdo espontanea da narrativa dos participantes.
Assim, a interagdo comecou através um convite feito nos seguintes termos: “Fale-me da
vida apds o falecimento do seu familiar”; “Fale-me de como foi para si reconstruir o dia-
a-dia”; “Fale-me do significado que tem para si a reconstrucao do dia- a-dia.” A partir do

convite, explorou-se a experiéncia vivida de reconstruir a vida quotidiana.

No que diz respeito a condugéo das entrevistas, é de referir que cada entrevista foi
realizada no tempo e lugar conveniente para os participantes. As entrevistas decorreram
nas casas dos participantes, exceto uma que foi realizada no café, onde a participante
trabalhava. As entrevistas decorreram nos dias combinados com os participantes, tendo
duragdo média de 1h. Importa dizer ainda que, nos casos de participantes mais idosos,
identifiquei alguma confusdo na compreenséao da questéo de partida e recorri a alternativas
para clarificar, “Fale-me do que aconteceu ap6s o falecimento do seu familiar”; “Fale-me de
como foi para si reconstruir a vida.”. Em cada entrevista foi dado tempo a cada participante
para responder sem interrupgbes, com recurso a técnicas de facilitagdo da comunicacao
siléncio, eco, feedback e clarificagdo de resposta sempre que foi considerado necessario.

No decorrer da condugédo da entrevista estabeleceu-se um ambiente confortavel e de
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confianga, proporcionando um “espacgo relacional privilegiado”. Nesse espago cada
participante expressou livremente as suas vivéncias e emog¢bes que constituem as suas
experiéncias. Houve um cuidado ético para cada participante de respeito pela sua histéria
e atencéao a situagdes de manifestacao de cansaco ou de alteragéo de condi¢des (entrada

de outras pessoas no setting).

A finalizagédo da entrevista € um momento particular, em que proporcionei a cada
participante, espago para acrescentar alguma informacao, detalhe ou partilha que achasse
necessario adicionar. Ainda, apdés cada entrevista, reservou-se um tempo para registo de
notas no diario de campo, tais como impressoes, ideias e ou sensagbes. De acordo com a
proposta feita a cada participante fiquei a sua disposicéo, e ficou em aberto a necessidade,
caso fosse necessario, de nova entrevista, para confirmar dados obtidos e/ou que nao

tenham ficado suficientemente claros.

Consideracoes éticas do estudo

Na abordagem pela Anélise Fenomenoldgica Interpretativa (Smith, Flowers & Larkin,
2009) o investigador é coparticipante na medida em que busca entrar no mundo vivido do
participante de modo a ter acesso a experiéncia vivida. A conduta ética do investigador é
fundamental. Deste modo, antes de mais, foi importante o treino de entrevista prévio para

garantir a sua condug¢do o mais respeitosa possivel.

Para Serréo (2008), ética é a capacidade, especificamente humana, de atuar e
decidir com ponderacao. A respetiva ponderagao implica um universo de valores construido
ao longo da vida, nas memorias e registos de multiplas vivéncias e experiéncias. Cada
um de ndés ao ponderar qualquer decisdo realiza um exercicio ético. Na construgéo e
conducao do presente estudo, o exercicio de ponderacdo, aconteceu numa perspetiva
de responsabilidade e respeito pelo outro, pelo rosto do outro (Levinas, 2014). “A
responsabilidade ndo é um simples atributo da subjetividade, como se esta existisse ja
em si mesma, antes da relagéo ética. A subjetividade ndo é um para si; é inicialmente para
outrem” (Levinas, 2013 p.88). Assim, sempre com esta mensagem em mente em todos 0s
momentos, foram cumpridos os procedimentos formais para a concretizagdo do presente
estudo. A aproximacgéo as ECCI’s teve por base o parecer positivo ao desenvolvimento do
estudo emitido pela Comiss&o de Etica da ARS de Lisboa e Vale do Tejo (Apéndice Il), bem
como pela direcdo do ACES de onde as ECCI’s fazem parte, que autorizou 0 acesso ao

terreno para a selecéo e recrutamento de participantes.

Posteriormente, foi feita a aproximacao a cada ECI através da participacéo de uma
reunido de equipa. Com cada ECCI foi feita uma apresentacdo formal do estudo, visto

que 0 acesso aos participantes seria realizado de forma intencional através das ECCI’s.
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Apo6s esse momento, os enfermeiros das ECCl’s identificaram e informaram previamente
0s pobs-cuidadores familiares da possibilidade de participarem no estudo. Apos o interesse
e autorizacdo o seu contato foi-me facultado para que pudesse entrar em contato com os
potenciais participantes. Contatei os potenciais participantes, tendo explicado o estudo,
0s objetivos e garantido os direitos inerentes a sua participagdo. Com cada um agendei o
encontro, de acordo com a sua disponibilidade e escolha do local para o encontro. Tendo em
conta a linha de investigacdo, atender a narrativa dos participantes, foram privilegiados os
ambientes que promovessem o relato da experiéncia vivida, de forma detalhada na primeira
pessoa, locais escolhidos pelos participantes. No momento agendado antes de iniciar a
entrevista expliquei novamente os objetivos do estudo e facultei o termo de consentimento
informado (Apéndice Ill). Foi garantido aos participantes o direito: a autodeterminacéo,
a intimidade, ao anonimato e a confidencialidade, a protegdo contra o desconforto e o
prejuizo e ao tratamento justo e leal (Fortain, 2000). A participagéo no estudo foi voluntaria,
podendo os participantes a qualquer momento, suspender a sua participacédo, quer de
uma forma temporaria quer de uma forma definitiva. As entrevistas foram audiogravadas e

posteriormente transcritas. ApOs a sua transcri¢cdo as entrevistas foram apagadas.

No processo de analise e construgcdo do texto que ilustra o presente estudo, a
identidade dos participantes e todas as informages recolhidas no decurso da participagao
foram mantidas na mais estrita confidencialidade, registadas num ficheiro ao qual
apenas teve acesso o investigador e 0 seu grupo de investigacédo. As informagdes foram
utilizadas somente no contexto do estudo e foram tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a confidencialidade e a privacidade dos seus dados
pessoais. Foram utilizados pseudénimos para todos os nomes e locais referenciados, assim
como omitidos quaisquer detalhes que possam permitir a identificacdo dos entrevistados e
das pessoas locais a que ele(a) se refere.

Antes de avancar para a apresentagdo dos participantes e o processo de andlise,
para melhor compreensao do percurso realizado, apresento de seguida o desenho do estudo
realizado, que resume de forma sistematizada os passos do percurso de investigacao

(Esquema 1).
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Reflexdo nos padrdes entre os casos

Interpretacio dos temas

Escrita em relagdo com a literatura

Esquema 1 — Desenho do estudo Experiéncia vivida do P6s-cuidador na reconstrugéo da vida
quotidiana

O ENCONTRO COM OS PARTICIPANTES E O PROCESSO DE ANALISE

Acederam a participar no estudo onze participantes, selecionados de forma
intencional, nas ECClI’s da regido de Lisboa, de acordo com critérios estabelecidos, que

acederam ser entrevistados, com o proposito de partilharem a sua experiéncia.
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Para aproximar o leitor dos participantes, considerei importante uma breve descri¢do
do encontro com cada um, bem como o impacto da sua experiéncia vivida de reconstrucéo
da vida quotidiana. Antes de mais apresento a caraterizacdo dos participantes (Tabela 2)
que integraram este estudo. Foram, essencialmente, mulheres, nove delas esposas ou
filhas e dois homens, esposos. As idades dos participantes séo entre os 47 e os 81 anos o
tempo de cuidar varia entre os 3 e 0s15 anos. O falecimento da pessoa cuidada aconteceu
maioritariamente no domicilio. A cessacao de cuidados esta entre os 13 e 0os 30 meses. Em

relacéo ao trabalho a maioria esta reformada, com trés participantes empregadas.

Pés- Grau de Idade Tempo de Cessacgéao de Local de Situacao face ao
cuidadores parentesco cuidar cuidados morte trabalho
Arminda Esposa 80 anos 6 anos 24 meses domicilio Reformada
Zita Esposa 81 anos 6 anos 13 meses domicilio Reformada
José Marido 76 anos 2 anos 22 meses hospital Reformado
Emilia Filha 53 anos 10 anos 24 meses hospital | CmPregadade
balcao
. Cuidadora formal
Ana Nora 47 anos 3 anos 16 meses hospital de idosos
Rosa Esposa 64 anos 3 anos 30 meses hospital Desempregada
] - Empregada
Josefa Filha 66 anos 3 anos 18 meses domicilio domestica
Manuel Marido 82 anos 4 anos 36 meses hospital Reformado
Fatima Filha 64 anos 14 anos 24 meses domicilio Reformada
Zélia Esposa 70 anos 15 anos 28 meses domicilio Reformada
Unidade
Isabel Esposa 81 anos 3 anos 17 meses RNCCI Reformada

Tabela 2- Caracterizagédo dos participantes

Tendo em conta o propésito deste estudo e a importdncia de conhecer as
experiéncias concretas dos participantes e o contexto onde decorreram, apresento de
seguida a descricdo do encontro que tive com cada participante, para que estes possam

ser melhor enquadrados e compreendidos nas suas circunstancias de reconstrugdo do
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quotidiano. Na apresentacéo de cada encontro recorri as notas do meu diario de campo,

lembrando sensacdes e emocgdes partilhadas.

Arminda

Liguei para Arminda, apresentei-me e perguntei se queria participar no estudo.
Disse-me que sim, mas que preferia que eu falasse com a filha. Assim o fiz. Falei com a
filha e depois combinamos um dia. Marcamos numa 4%F a tarde. Arminda vive num resto/
chéo de um prédio antigo de um centro urbano. No dia combinado bati a porta e entrei.
Arminda recebeu-me na sala, era fim de tarde, um raio luz iluminava o espaco. Ela ainda de
pijama, tinha a televisdo ligada, mas desligou-a assim que nos sentdmos no sofa. Naquele
ambiente a média luz, Arminda expirou “tenho muitas saudades dos enfermeiros, esteja a

vontade a casa é sua”. Agradeci a disponibilidade e come¢dmos a conversar.

Arminda tem 80 anos. E reformada e dona de casa, sempre cuidou da familia, esse
foi 0 seu trabalho de toda a vida. Esteve casada 50 anos, descreve o marido como um anjo
e que o periodo do casamento foi muito feliz com entendimento matuo. O marido tinha
sindrome demencial e ficou acamado ap6s um Acidente Vascular Cerebral (AVC). Depois
do AVC o marido ficou acamado e Arminda tornou-se cuidadora durante 6 anos, foi uma
decisédo que tomou sem dificuldade. Nao saia do pé do marido, dormia numa cama ao lado,
descreve um sono de sobressalto, sempre atenta a que algo pudesse acontecer. Sempre
teve o apoio das filhas, especialmente da mais velha, que identifica como o seu bracgo
direito. Enquanto foi cuidadora teve também o apoio de uma Instituicdo de Solidariedade
Social na higiene diaria do marido. Mais tarde, quando o marido ficou com feridas, comecou
a ser apoiada por uma ECCI. O falecimento do marido aconteceu em casa e foi assistido
por Arminda e pela filha. No momento do falecimento esteve presente uma enfermeira de
uma ECCI. O discurso de Arminda é envolto em tristeza, uma tristeza de nao ter vida. Para
Arminda a experiéncia de reconstru¢ao da vida quotidiana revela-se na expressao de vida

nenhuma, de vida parada, sem propésito, sem projeto.

“E uma vida triste” (...) “J4 ndo tenho vida nenhuma. Nada, a n&o ser ir para
um lar. Eu c& andar ou ndo andar eu néo tenho coisa nenhuma para a vida.
Agora é dizer que estou para ai.” (...) “A vida agora néo esta feita ou por fazer.

Esta parada.” (...) “ A vida ja ndo faz sentido j&a ndo tenho presséo.”
Arminda ndo quer sair de casa nem estar em relacdo com o mundo. Espera que
venha a morte, espera que acontegca com a vontade de Deus. Da vida tem um rasgo de
esperanca de estar com os netos e ser visitada pela familia e vizinhas. Tornou-se poés-
cuidadora ha 24 meses, permanece em casa, vé televisao e fala com as vizinhas quando

Ihe batem a porta.
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Desta entrevista fica uma sensacéo de vazio, como se a vida tivesse ficado parada.
Agora é s6 esperar a morte. O futuro parece vazio, sem perspetiva de mudanca, com
sentimento de tristeza. O significado da vida surge associado a espera da morte e da
expectativa de ir para um lar. Ha no entanto, o desejo de manter o papel de cuidadora,

embora reconheca a mudanca e a dificuldade de cuidar, tendo em conta a idade.

A reconstrucdo da vida quotidiana para Arminda acontece em sua casa. Em casa,
Arminda espera pelo mundo que gira la fora. Espera que o mundo venha ao seu encontro,
espera porque ndo espera nada da vida nem de si. Espera a morte sem horizonte temporal,

ndo ha projecéo de futuro, ndo ha projeto.

A entrevista terminou e eu fiquei com um sentimento de angustia face ao desapego
da vida. Arminda pediu-me para dar cumprimentos a todos os enfermeiros, que todos os

dias se lembrava deles. Agradeci a participacdo e despedimo-nos.

Zita

Com Zita o momento da entrevista foi combinado ao telefone para uma 3°F de
manha. Zita mostrou muito interesse e disponibilidade em participar no estudo. O caminho
até a casa de Zita é curva contracurva e termina numa descida ingreme em diregcdo a uma
rua sem saida, numa aldeia dos arredores de um centro urbano. E uma moradia grande
com espaco a volta. Zita esperava-me ao portdo. Era de manhéa e estava um sol radioso,
Zita estava vestida de preto. Cumprimentamo-nos e seguimos juntas até a sala, a casa
estava impecavelmente arrumada, sentamo-nos no sofa e comegamos a entrevista. Zita
tem 81 anos, é reformada, trabalhou sempre na terra e cuidou da filha e da casa. O marido
tinha sindrome demencial e AVC, motivo que agravou a dependéncia, até ficar acamado.
Tornar-se cuidadora do marido foi uma expressao de amor, durante 6 anos diz que viveu
em funcdo do marido, decisdo que nem sequer considera questionavel, ela faria de tudo
pelo marido. O discurso de Zita é pintado de saudade, uma saudade incuravel do marido,

que se transfigura em sofrimento, de uma vida que passou e néo volta.

“Numa casa tdo grande estou tdo sozinha. S&o 24h sem falar, mais 24h sem
falar. Que raio isto! Pare¢co que ando parva.” (...) “Vivo o dia-a-dia, um de
cada vez. Um dia-a- dia triste. Estou assim, vou caminhar. Depois pego no
terco e rezo para que Deus me dé for¢a. Pego no ter¢o e vou caminhando. O
meu dia-a-dia é sempre triste.” (...) “O sofrimento vai sempre buscar a gente
e eu estou sempre com o pensamento nele. E muito complicado viver sem
aquela pessoa ao meu lado.”

Embora sem saber ler ou escrever, foi-se ajustando a todas as solicitagcdes do papel
de cuidadora. Diz que aprendeu muitas coisas que permitiram manter o marido sempre

em casa. Diz que mais ninguém podia cuidar melhor do marido que ela. Zita assistiu a
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degradacéo fisica do marido com uma manifestagéo de querer fazer tudo para o manter o
mais confortavel possivel. S6 teve apoio de uma Instituicdo de Solidariedade Social quando
a equipa de uma ECCI que a acompanhava a aconselhou a partilhar os cuidados de higiene.
E pés-cuidadora ha 13 meses e ilustra a reconstrugéo da vida quotidiana na espiritualidade,
centrada na oragdo e na fé em oposicdo ao sentimento de tristeza firmado na perda do
marido. Deixa a sensag¢édo de um sentimento de morte de si propria, por perda de algo que

Ihe estava intrinseco, o marido. O sinal de esperanca é o apoio a filha e aos netos.

Desta entrevista sobressai o sofrimento como chave da vida quotidiana. O amor que
Zita manifesta pelo marido invade o dia-a-dia, de forma avassaladora. Como se tivesse
perdido parte de si. Encontram-se presentes sentimentos de solidao, tristeza. Ha uma
expressao de vazio na perda da pessoa. Como se houvesse uma perda de relagdo com
o mundo. O que reforga a ligacdo com Deus, que da sentido de vida. E na espiritualidade
que encontra motivacao e alento. A oracéo surge como forma de estruturar o pensamento.
No regresso a vida aparece o cuidado com a saude pessoal. A reavaliagdo médica é um
momento importante. Os conselhos médicos tomam relevancia como forma de voltar a
pensar em si propria. O caminhar faz parte do dia-a-dia como maneira de ventilar a tristeza

e organizar o pensamento.

Na reconstrugdo da vida quotidiana rompe a soliddo fazendo pequenas caminhadas,
focando o pensamento na oragédo. Na projecdo de futuro desenha-se o sofrimento que
busca incessantemente, mas ha um foco de esperanga na pacificagéo interior e no sentido

de apoio a filha.

A entrevista terminou, foi um momento intenso de grande emocéo. Agradeci muito a
participacao e disponibilidade. Ao sair de carro fiz o caminho que Zita descreveu que fazia

a caminhar e a rezar.

José

A entrevista foi combinada ao telefone numa 22 feira a meio da tarde. José vive num
resto/chdo num prédio de um centro urbano. Toquei a campainha e entrei no prédio, José
esperava-me a entrada da porta, cumprimentamo-nos e entrei. Ficamos logo a entrada, na

sala. Sentamo-nos no sofa e comegamos a conversar.

José tem 76 anos e é reformado das forcas armadas. Tornar-se cuidador foi uma
necessidade, face a dependéncia da esposa, ndo havia oura alternativa, teve de ser ele.
Foi cuidador da esposa durante 2 anos. José diz que o casamento foi feliz, embora néao
tivessem filhos, entendiam-se bem e nao discutiam. José tinha uma rotina muito contigua
a gestédo de cuidados da esposa, as horas estavam contadas por tudo o que tinha que

fazer. A esposa era acamada e tinha uma doenca degenerativa, tinha Ulceras por pressao
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e era alimentada por gastrostomia percutéanea. José tinha apoio de uma Instituicdo de
Solidariedade Social na higiene diaria e de uma ECCI. Para José, ser cuidador levou-o
a assistir a morte gradual da esposa. A esposa esteve internada no hospital varias vezes
e quando regressava a casa vinha cada vez pior. No Ultimo internamento estava muito
debilitada ja com sinais de aproximacao do fim de vida, embora para José aquele tivesse
sido mais um internamento. A Ultima vez que viu a esposa foi no hospital, esteve com ela

na visita da tarde e foi informado de manha do falecimento por telefone.

O discurso de José é tragado na vontade de encontrar uma vida normal, num

reconhecimento de que aquele periodo de tempo a cuidar o levou a viver fora da normalidade.

“Vamos andando no dia-a-dia, um dia apds outro, um dia apds o0 outro vamos
tentando distrair e disfargar um bocadinho. Tentar levar a nossa vida, o dia-
a-dia quase, quase normal. Nao é bem normal. (...) “S¢ tenho é a solidao. A
solid&o é triste é complicada, tudo complicado na medida em que ndo da para
fugir.” (...) “Na maior parte das vezes estou em casa, mas depois chateio-me
e vou até a rua. Fico debaixo da arvore. (...)

Agora o que falta é arranjar uma companhia.”

No encontro com o José fica a imagem de um homem que procura encontrar uma
companhia. H4 uma expresséo de soliddo motivada pela falta de ocupacgédo. O sentimento
de tristeza € presente na referéncia a esposa, mas o vazio é firmado na auséncia de
sentido de vida. A memoria da rotina de cuidar permanece no regresso a vida, bem como
a necessidade de manter o papel de cuidador, embora de forma pontual e ndo continua
como tinha experienciado. A avaliagdo médica surge como momento marcante, como
forma de olhar para si, para a sua saude individual. Os amigos aparecem como rede de
apoio importante. A rua parece ser um espago de encontro com 0s outros e organizador do

pensamento.

José é poés-cuidador ha 22 meses. Para José a reconstrugdo da vida quotidiana
encontra- se na expressao de ter soliddo, numa busca de tentar levar a vida normal e na
procura de uma companhia. O desafio das perspetivas de futuro enraiza-se na necessidade

de encontrar companhia, num grito mudo de apagar a solidao.

A entrevista terminou e José agradeceu muito o interesse na sua historia, disse ser
importante partilhar o que tinha feito. Agradeci a participacédo e despedimo-nos.
Emilia

O encontro com Emilia foi agendado ao telefone, ficou combinado para uma 62 feira

a tarde no café onde trabalhava com a filha. As indica¢des foram certeiras, cheguei ao local

sem dificuldade. O café ficava numa esquina de uma rua principal de um centro urbano.
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Estacionei o carro e dirigi-me ao local. Emilia estava ao balcéo, retirou o avental e dirigiu-
se a mim. Cumprimentamo-nos e ficamos numa mesa recuada a conversar. Emilia tinha
um retrato da mée que colocou em cima da mesa, disse-me que para ela era importante
que eu conhecesse a pessoa que tinha cuidado. Comecou por dizer “A minha méae foi uma
pessoa extraordinaria”. Emilia tem 55 anos é divorciada e é empregada de balcdo. Vivia
com a mae de quem cuidou durante 10 anos. Tem duas filhas, que faziam parte da rede
de cuidados. A partilha do cuidar foi descrita com alguns episodios de memorias de humor.
A méae tinha multipatologia com histéria de AVC, Doencga Renal Cronica, Doencga Vascular,
Enfarte Agudo do Miocardio (EAM) e Ulcera de perna. Emilia tornou-se cuidadora por
agravamento da dependéncia da mae, tinha 43 anos. Fala da mae de forma emocionada
como se fizesse parte dela. Cuidar da mae foi uma experiéncia muito gratificante, que
guarda com carinho e saudade. O processo de cuidar estreitou a sua relagdo com a mae,
amiga e confidente. Tinha apoio de uma ECCI desde que a mae fez feridas nas pernas.
Emilia assistiu a degradacgéao fisica e mental da mée, acompanhou o esquecimento e a
mudanca da méae, que deixou de ser quem era. Na sequéncia de um AVC isquémico, a mae
€ internada no hospital, Emilia despediu-se ainda na sua casa, quando visitou a méae e ela
ndo a reconheceu. A méae faleceu poucos dias depois, Emilia foi informada por telefone.

Emilia & pos-cuidadora ha 24 meses.

“Eu acho que a minha mae, ela estar ali, era de certa maneira para mim um
objetivo e quando se tem essa sensacdo de perda eu as vezes, especialmente
quando estou s6, sinto que nédo tenho objetivo (...) “Havia toda uma dinamica
que girava a volta dela. Ficou um vazio muito grande depois de ela ir e
ainda estamos neste momento ainda estamos muito neste momento a tentar
organizar as coisas.” (...) “Nao tenho obrigacéo de coisa nenhuma, posso
estar o dia todo na cama e ndo tenho que me levantar. Passou um bocado a
ser essa a situagéo, ndo tenho que sair daqui, ndo é preciso ir mudar a fralda,
ela n&o estd a chamar.” (...) “Acho que a gente agora ja vai comegando a
viver mais esse, sempre com o sentimento de perda, mas a viver mais as
coisas boas que se viveram com ela, que foram muitas.”

A entrevista de Emilia deixa a ideia de cuidar com amor. Cuidar a mée era o centro
da sua vida. Ha a meméria da pessoa, de profunda admiragéo e ligagdo. Parece que Emilia
perdeu parte de si. O significado da perda surge expresso na perda de um sentido de vida.
Emilia manifesta uma sensacéo de perda de ritmo e vazio na reorganizagdo do dia-a-dia.
Da experiéncia de cuidar emerge a ideia de assistir a transformacgéo do outro. Acrescenta-
se a experiéncia da partilha de cuidar em familia. A ideia de futuro aparece no desejo
de cuidar dos netos, como forma de manter o ritmo, o ciclo de cuidar. O sentimento de
perda da mée é continuo “a sensacédo de perda nao vou perder”. O vazio de ndo cuidar

esta presente na auséncia de objetivo diario/auséncia de obrigacdo. A esperanca esta na
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atribuicdo de valor a si propria, fez tudo o que estava ao seu alcance.

A experiéncia de reconstrucdo da vida quotidiana de Emilia ressalta o transporte
de um saber transformador que muda o olhar, que muda a pessoa. A retoma da vida na
imagem de procura de sentido. Cuidar da méae coloria o dia e agora sem esse propésito,

sem a girandola de cuidar, descreve uma sensacédo de vazio sem objetivo.

Aentrevista terminou naturalmente, perto da hora de fecho do café. Emilia agradeceu

partilhar a sua histéria, agradeci a sua participagédo no estudo, despedimo-nos.

Ana

Combinar o encontro com Ana foi de acordo com as suas possibilidades visto que
estd empregada. Ficou marcada a entrevista para uma 3?2 a tarde na sua casa. Ana vive
numa aldeia rural numa moradia sem espaco envolvente, junto a uma estrada secundaria.
Estacionei o carro em frente ao portao por sua indicagdo e entrei. Ana estava a porta de
chinelos e avental, tinha acabado de chegar a casa. Encaminhou-me para a cozinha onde

conversamos.

Ana tem 47 anos é casada e € cuidadora formal de idosos. Cuidou do sogro durante
3 anos e 6 meses. Vive com o marido e a filha. O sogro viveu com eles durante 11 anos e
fazia parte da dindmica familiar. As palavras de Ana fluiram no processo de cuidar. Tornou-
se cuidadora do sogro por agravamento da dependéncia, tendo assistido a sua degradacéao
fisica extrema. A gestéo de cuidados era partilhada com o marido e a filha, mas Ana diz que
ja sabia ler os olhos do sogro, que se entendiam muito bem, as vezes até parecia que ele
a procurava com o olhar. O sogro tinha doenca oncoldgica e Ulceras por pressdo extensas.
Ana tinha apoio de uma Instituicéo de Solidariedade Social para a higiene e de uma ECCI.
Cuidar foi um desafio que foi aceitando a medida que as necessidades se intensificavam
ou alteravam, a motivacdo era a estima e carinho que nutria pelo sogro. O sogro faleceu
no hospital na sequéncia de um internamento por agravamento do estado geral. Ana foi

informada do falecimento por telefone.

Ana sabe o que deixou para tras para se poder dedicar ao sogro, sabe que agora
0 que encontra ndo é o mesmo, mas retrospetivamente ter cuidado do sogro tem um

significado de completude.

“Foi doloroso mas ao mesmo tempo foi bom cuidar dele até ao fim.” (...) “Uma
pessoa ter que cuidar de uma pessoa que nem agua pede para beber se tiver
sede. (...) Amadurece, os sentimentos amadurecem.” (...) “Tentamos andar
com a vida para a frente mas néo é facil.” (...) “A gente ainda sorri e ainda ri
mas nunca temos aquela alegria como antes, ja ndo ficamos iguais. S6 nos
passa, mas néo ficamos iguais.” “ (...) Alivio porque ja ndo sabia mais o que
fazer, estava impotente. Um alivio psicolégico, sentimental. Deixei de o ver a
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sofrer.”

Da entrevista de Ana sobressai uma expressdo apaixonada da experiéncia de
cuidar do sogro. Esta presente uma emocéo constante. Cuidar faz parte da vida e integra
a identidade, como se cuidar do outro fosse parte de si. Decifrar o outro pelo olhar, ter
uma ligacao forte com quem se cuida. Diz a Ana que as decisdes tomadas, o impacto da

informacéo, o acompanhar do processo da doenca e definhar do corpo mudam a pessoa.

O falecimento tem um significado de alivio da experiéncia de sofrimento do outro,
e do sofrimento de sofrer com o outro. Cuidar de alguém muda, provoca transformacéo,
h& uma mudancga no ser. A experiéncia de assistir ao sofrimento do outro sem nada poder
fazer marca a pessoa. A perda do sogro implicou reconstrucao de identidade, o ser ficou
perdido num tempo em que se dilui no outro, agora é preciso reencontrar-se, reconhecer-

se e buscar sentido.

No regresso a vida estd presente a memoria da rotina. H4 uma necessidade de
sair de casa e de reencontro com a liberdade. A casa carrega memorias de sofrimento. Na

projecéo de futuro imagina-se a ter netos e a cuidar deles.

E pos-cuidadora ha 13 meses. Para Ana a experiéncia de reconstrugcdo da vida
quotidiana significa uma mudanca, na sua perspetiva cuidar amadurece e a pessoa muda.

Em simultaneo ha um alivio pelo sofrimento do outro.

A entrevista terminou num ambiente de grande cumplicidade. Ana agradeceu o

momento de partilha. Agradeci reciprocamente a disponibilidade e participacao.

Rosa

Combinei o encontro com Rosa um dia em que voltava da terra, era uma 5?2 feira,
combindmos na sua casa. Rosa vive num segundo andar de um prédio dos arredores de
um centro urbano. Toquei a campainha e entrei. A filha de Rosa recebeu-me a entrada. A
mae estava a minha espera na sala. Entrei e fui ao seu encontro, ficamos na sala sentadas

no sofa. Estava um dia muito luminoso, Rosa recebeu-me com um sorriso cheio de luz.

Rosa tem 64 anos e é reformada. Tornou-se cuidadora quando o marido teve um
AVC aos 49 anos. Tornou-se cuidadora aos 52 anos e durante 10 anos cuidou do marido.
Inicialmente, deixava-o sozinho enquanto ia trabalhar num colégio onde era assistente
operacional. Nessa altura o marido ainda conseguia vir a rua. Mas, o grau de dependéncia
foi aumentando e nos Ultimos 3 anos ficou acamado, motivo pelo qual Rosa deixou de
trabalhar. Tinha 59 anos quando decidiu dedicar-se exclusivamente ao marido, para Rosa
esta decisao foi dificil. O trabalho era algo que a realizava e deixava feliz e sabia que nao

o voltava a realizar. O marido faleceu no domicilio, na sua presenc¢a, com apoio de uma
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enfermeira de uma ECCI. Viajar no tempo e recordar o tempo de cuidar representou para
Rosa um exercicio de lembrar a vida que imaginou e ndo viveu. Em simultaneo, lembrar o
que viveu e provocou sofrimento, reconhece que aquilo que agora vive € talhado por toda

essa experiéncia.

“Depois ndo temos aqueles cuidados. Parou tudo, a cabec¢a parou e pronto
ficou assim um vazio durante muito tempo. (...) ” Depois parece que a cabeca
fica oca. Parece tipo um baldo (...) A gente quer pensar e ndo consegue.
(...) Desfiz o meu sofrer. Eu desfiz os nervos todos na renda, até os panos
de cozinha, desfiz tudo. (...) “O sofrimento foi muito, ele sofreu mas eu sofri
também.”

Rosa tem 2 filhas e uma familia alargada com quem mantém contato e lhe da apoio.
Vive sozinha, mas passa pouco tempo em casa, permanece longos periodos na terra onde
nasceu. E pos-cuidadora ha 30 meses. Da uma imagem de um prédio a ruir & experiéncia
de reconstrucdo da vida quotidiana. Na sua narrativa surge a ideia de vazio e de cabeca

parada. Ha uma sensacgéo de esperanca e de aprendizagem no retomar a vida.

No decorrer da entrevista, Rosa revela uma experiéncia de cuidar associada ao
sofrimento e a impossibilidade de concretizar a vida que imaginava. Esta presente a
saudade do trabalho, da vida que podia ter tido. Na experiéncia de cuidar ha aspetos
centrais para Rosa, nomeadamente, o agravamento da dependéncia, a dificuldade na
gestao da alimentagéo, a necessidade de aspiragdo de secrecoes e o processo de fim de
vida. Ter assistido ao fim de vida foi uma marca profunda, que alterou o sentimento em
relacéo ao espaco fisico da casa. A necessidade de mudanca do espaco fisico foi por isso
fundamental. Cuidar do marido, diz Rosa, transformou-a, provocou mudancga na perspetiva

de vida.

A expressao da espiritualidade é preponderante nas perspetivas de futuro, ha uma
ponte entre a aceitagdo da experiéncia de privagdo provocada pelo cuidar e a forca de

vontade de continuar a viver para apoiar as filhas.

A entrevista terminou com Rosa a mostrar-me alguns panos que tinha bordado.
Agradeci a sua participagdo no estudo. Rosa agradeceu o interesse na sua historia e

ofereceu-me um pano bordado.

Josefa

Combinei a entrevista com Josefa na sua casa. Ficou agendada para uma 42 feira
a tarde. Josefa vive num resto/chdo de um prédio que fica nos arredores de um centro
urbano. Toquei a campainha e esperei. Uns minutos depois a porta do prédio abriu-se

e entrei. Josefa ja tinha aberto a porta e estava a minha espera. Cumprimentamo-nos e
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entrei. Caminhamos até a sala onde permanecemos ao longo da entrevista, sentadas no
sofa. Josefa tem 66 anos, é casada e tem um filho. Cuidou da méae durante 3 anos, sendo
que nos ultimos dois anos a mae agravou a dependéncia e ficou acamada, nessa altura,
deixou de trabalhar para se dedicar em exclusivo a mée. Josefa € filha unica e tornou-se
cuidadora porque era preciso cuidar da mae. O processo de cuidar foi penoso, de dificil
adaptacao, reconhece dificuldades na adaptagédo a gestdo de cuidados, mas depois com
o tempo, foi integrando o cuidar. Atualmente, refere saudades de cuidar, do tempo que
tinha ocupado a cuidar da mae. A mae tinha Sindrome Demencial e foi sujeita a varios
internamentos no Ultimo ano de vida. Josefa tinha uma rede de apoio sustentada no marido
e no filho, tinha ainda apoio de uma IPSS para a higiene e de uma ECCI. A mae faleceu
no domicilio na presenca de Josefa, do marido e filho, acompanhados por uma enfermeira
de uma ECCI. Este momento foi importante para Josefa, porque a mée tinha-lhe pedido
para morrer em casa, e ter conseguido concretizar esse pedido deu-lhe uma sensacgéo

importante de dever cumprido.

Josefa relata a experiéncia de reconstrugéo da vida centrada no luto, descreve uma
sensacdo de ficar parada sem conseguir pensar, embora progressivamente reconheca
equilibrio, que associa ao facto de cuidar do neto. E pés-cuidadora ha 18 meses. Revela

uma sensacao de perda profunda e de conforto no cuidar do neto e na espiritualidade.

“Sentia-me mais parada, eu ndo conseguia pronto, se tivesse obrigacao
mesmo de fazer eu fazia, se ndo era capaz de estar ai um dia inteiro sem
sequer conseguir fazer nada.

Eu néo tinha reagcdo nenhuma, ndo conseguia nem arrumar isto ou arrumar
aquilo. (...) ” “No principio comegava a pensar, a pensar e ndo conseguia
fazer nada. Agora néo, agora felizmente ja ultrapassei isso. (...) " “ Vai-se
equilibrando melhor, vai pensando melhor e penso eu, néo é que seja melhor
e espero bem que seja melhor.”

A narrativa de Josefa passa uma experiéncia de reconstrucdo como um processo (é
um processo no tempo) permanente na vida. Ha sentimentos de solidao/vazio que parecem
que a aproximam da mae. A tristeza esta na auséncia, no dia-a-dia sem a pessoa querida. A
experiéncia de cuidar surge na confluéncia da relagcao e do sentimento de amor que nutria
pela mae. Ha aspetos centrais do cuidar ainda muito presentes na meméria, que descreve
com pormenor, nomeadamente o processo de fim de vida (com foco na fase agonica) e a
alteracado da degluticdo. Ha uma dualidade de sentimentos perante a perda, isto é o desejo
de ainda a ter em conflito com o sofrimento que a mée estava a viver. A tomada de decisao
em relacdo a desejos da méae parecem ajudar na integracéo da perda e no sentido de vida.

A organizagéo do espago fisico e dos pertences aparecem como simbolos de seguir em
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frente.

Agora parece ser umtempo de regresso a si, de procura de bem-estar. Aautovigilancia
da saude, o acompanhamento psicologico e idas ao médico aparecem como fundamentais

para o equilibrio.

Na gestdo de emocgdes face a perda da méae, Josefa fala de um processo continuo,
em mudanca, usando a simbologia da luz, que era necessaria para entrar no quarto onde
a mée faleceu. Ir ao quarto sem luz, foi o ponto de viragem (ap6s 1 ano), momento em que

afasta o medo.

No quotidiano, Josefa € movida pela for¢ca de vontade/motivacéo para reconstruir a
vida “eu acho que foi a for¢a”. Esta forca firmada na espiritualidade de ligacéo a fé na ida
diaria a igreja (aparece como atividade estruturante). Ainda de referir a expressao de vazio
de néo cuidar, na sensacao de falta de ritmo e na mudancgas das rotinas ap6s a morte da

mae.

A entrevista terminou com a chegada do filho, trazia o neto consigo. Josefa, que
estava com semblante triste, transfigurou-se. Sorriu com o coragéo para o neto. Agradeci a

sua participacéo e despedi-me.

Manuel

O encontro com Manuel foi combinado ao telefone para uma 22 feira de tarde. Segui
as suas indicagdes e cheguei a um prédio num centro urbano. Toquei a campainha, Manuel
vive num 2° andar. Depois de tocar a campainha subi de elevador e fui ao seu encontro.
Recebeu-me de sorriso rasgado, ja estava a minha espera. Encaminhou-me até a sala

onde ficAmos a conversar.

Manuel fala pausadamente, sem pressa, ha uma expressao de paz interior ao longo
do discurso, acompanhado de um sorriso constante. Embora em alguns momentos se
tenha emocionado, néo perdeu o olhar tranquilo e cheio de vida. Manuel é vilvo e tem uma
filha. Tem 82 anos e cuidou da esposa durante 4 anos. Inicialmente procurou uma estrutura
para institucionalizar a esposa, mas apds ter visto uma casa de acolhimento, escolheu
cuidar dela, até porque estava reformado e sabia que ninguém cuidaria da sua esposa
com tanto carinho como ele. Descreve o casamento de forma muito feliz, diz que estavam
muito ligados e cuidar dela foi a expressdo de amor dessa ligagéo. A filha vive com o pai
e durante o periodo de doenga da méae participou nos seus cuidados. A esposa tinha AVC
e Sindrome Demencial, estava acamada e tinha Ulceras por pressao. Tinha apoio de uma
Instituicao de Solidariedade Social para o apoio na higiene e de uma ECCI. Manuel ilustra a

sua experiéncia de reconstrucao da vida quotidiana através do reajuste nas rotinas diarias,
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ancoradas na rede social e na filha. Fica a ideia de conformacgéo a nova realidade, ha um

sentido de cuidar de si e da filha.

“Fui fazendo a minha vida com a filha, ifamos ao cemitério todos os fins-de-
semana, ela foi cremada, nés iamos la por flores e tudo mais e eu fui, fui-
me habituando assim, fui refazendo a minha vida, entretinha-me aqui em
casa, nas compras, era eu que fazia e faco, sou eu que cozinho (...).” “Fui-
me conformando, fui-me conformando porque foram muitos anos (...) fazia
sempre a minha vida normal (...).” “Como ela ja tinha ido, ndo tinha mais
aquelas preocupacdes, falemos assim, porque era eu sozinho era a filha e ia

fazendo a minha vida (...).” “Eu ndo me esqueco, fago a minha vida e tudo

mais, ndo vou andar a chorar ai pelas ruas, vou olhando pela filha, ela vai

olhando por mim e agente vamos fazendo esta vida.”
A entrevista do Manuel deixa a ideia de reconstrugdo como um processo continuo
no tempo em que a vida avanca e puxa a pessoa a adaptacdo. Os objetivos sé@o ajustados e
concretos (viver dia a dia), o processo de reconstrugdo € interno e que faz parte da pessoa.
Ha uma atencgéao centrada no dia-a-dia nas coisas simples da vida. A experiéncia de cuidar
€ descrita de forma interligada com a relacao de profundo respeito e amor que tinha com
a pessoa cuidada, a sua esposa. O apoio da equipa de enfermagem parece fulcral na
gestao dos cuidados e das emog¢des, 0 acompanhamento por uma ECCI foi essencial na

seguranca ao longo do processo de cuidar.

Na reconstrugéo da vida quotidiana passa uma sensagédo de motivagéo e de forca
de vontade, que parece inclusa em si préprio. Diz que para continuar se foi “habituando” na

busca de novas rotinas marcadas por uma rede de apoio e pela ligacdo a filha.

Naturalmente a entrevista terminou, Manuel convidou-me para um café que aceitei.
Depois, agradeci a sua participacéo. Na despedida, Manuel pediu-me para agradecer as

enfermeiras da ECCI.

Fatima

Telefonei para Fatima e logo ao telefone mostrou-se bastante interessada em
participar no estudo. Combindmos para uma 6%eira a tarde em sua casa. Segui as
indicacbes de Fatima e cheguei a uma rua pouco movimentada nos arredores de um centro
urbano. Fatima vive numa pequena moradia a beira da estrada. Estava a minha espera
no portdo. Dirigi-me ao seu encontro e cumprimentamo-nos. Caminhamos juntas até uma

pequena sala de estar onde ficamos sentadas junto a uma mesa.

Fatima tem 64 anos e € casada. Tornou-se cuidadora aos 48 anos e durante 14
anos cuidou da mée, embora os Ultimos 7 anos tenham sido mais conturbados, pelo facto

do agravamento da dependéncia da mée. A mée vivia numa casa anexa a de Fatima, que
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dividia o tempo entre as duas casas. A dependéncia agravou-se ap6s um AVC e EAM,
como Fatima estava desempregada decidiu dedicar-se a cuidar da mae. Tinha apoio de
uma ECCI. A mae faleceu no domicilio, Fatima ndo estava presente. Fatima descreve-se
profundamente ligada a méae, pelo que cuidar foi uma entrega absolutamente contigua a
relacéo intrinseca. Fatima pds a sua vida completamente para tras e depois do falecimento

da mae foi invadida de vazio e angustia.

“Sinto muito a falta da minha méae e foi um corte muito grande (...).” “Viviamos
muito uma para a outra (...).” “Pus a minha vida completamente para tras,
para estar ali nela, centrada na minha mae (...).” “Eu vivi esse tempo sé para
ela (...)."Mesmo as vezes hoje ainda, tenho dias em que sinto uma angustia
tdo grande, quando penso que ja n&o a vejo mais (...).” “Sentava-me ali, fazia
renda ou a ler, mas sentava-me 14, sentia, falo muitas vezes para a fotografia,
peco muitas vezes para ela me ajudar (...)."Ajeito as casas, arrumo, vou
fazer alguma comprar se é preciso, fazer, vejo um bocadinho de televiséo,
fagco renda, leio, e é assim, vou passando (...).”Quando o tempo comeca a,
a passar, aqueles primeiros meses € que, € que a gente entra na realidade
e sente a falta p porque a minha mée preencheu o meu tempo todo e depois
sentia aquele vazio da presencga dela e do trabalho que tinha com ela (...).”
“Agora é tratar da minha saude.”

A entrevista € envolta de uma relagédo profunda com a méae que, como ela diz, é
uma relagdo de uma vida inteira. A mae era a sua confidente, a sua estrutura. O vazio é
expresso na perda da pessoa, mas também na falta de ritmo da auséncia de cuidar. Fatima
fala da mudanca do self, diz que cuidar muda a forma como se perspetiva a vida, muda
a compreenséo do significado /valor da vida. Ha4 um reconhecimento e gratiddo por uma
ECCI. A perda da mée era anunciada (luto antecipatorio), no entanto, o evento aparece

como algo inesperado.

Areconstrucao da vida quotidiana € um processo dinamico, alicercado na experiéncia
de cuidar, na reorganizacao do espaco fisico da casa e na gestao dos pertences da mae.
Fatima descreve ainda a sensagao de entrar numa nova realidade, em que deixa de estar
totalmente ocupada com a mée. Fica a ideia de construcéo de novas rotinas e de voltar a

si, preocupando-se com a sua saude e bem-estar.

Ao perspetivar o futuro Fatima visualiza o autocuidado, a vontade de voltar a olhar
para e por si. Agora ja ndo esta presa a casa, pode voltar a reativar as ligacdes familiares

da terra do marido.

A entrevista terminou em ambiente de esperanca. Agradeci a participacdo no estudo.

Fatima agradeceu ter partilhado a sua histéria.
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Zélia

Combinei a entrevista com Zélia numa 6® feira de manha. Zélia vive num pequena
casa virada para terreiro do centro de uma aldeia. Ao chegar ao terreiro cruzei o olhar com
Zélia que estava a porta. Fui ao seu encontro para confirmar que era quem imaginava
e confirmei a minha suspeita. Cumprimentamo-nos e ficamos junto a porta sentadas em
dois bancos a conversar. Estava um dia maravilhoso, sem vento, a entrevista fluiu naquele
ambiente de porta aberta. Mais tarde percebi na analogia com a vida de Zélia, sempre de

porta aberta para quem precisa de ajuda.

Zéliatem 70 anos, é vilva e tem um filho. Tornou-se cuidadora aos 53 anos e cuidou
do marido durante 15 anos. Zélia tinha o apoio do filho e mais tarde quando o marido teve
Ulceras por presséo foi apoiada por uma ECCI. As palavras fluem ligadas por uma energia
de grande ligagdo com o marido. O marido tinha Alzheimer e neoplasia do estbmago. Diz
que se tornou cuidadora porque fazia questéo de cuidar do marido, ele era um homem
excecional e ela era a pessoa que melhor o podia cuidar. A relagdo com o marido aparece
descrita com admiragéo e profundo amor, pelo que a decisédo de cuidar do marido é reforgcada
neste sentimento. Ao visitar a experiéncia de cuidar Zélia descreve momentos importantes
tais como o diagnéstico, o agravamento da dependéncia e os sinais de aproximagéao do fim
de vida. Nestes momentos a presenca da ECCI parece ter sido importante na tomada de
deciséo. O falecimento do marido de Zélia aconteceu no domicilio, na sua presenca e do

filho, e nesse momento tiveram o apoio de uma ECCI.

Zélia da a imagem do cuidar muito presente na sua vida, descreve uma vida a
cuidar de vérias pessoas, atualmente, continua a cuidar de criancas e de alguns idosos que

precisam de apoio. E pés-cuidadora ha 28 meses

“Quando ele adoeceu mesmo mal mal mal na cama eu nunca mais fui a um
supermercado, nunca mais fui a um cabeleireiro, nunca mais fui a lado nenhum,
eu nado sala de pé dele. Eu passava noites e noites inteirinhas debrucada na
cama ao lado dele.” “ (...) custou-me muito muito muito muito deixar o meu
marido partir mas tive que deixar (...).”Ainda hoje choro muito por ele (...) eu
perdi uma coisa que néo havia de perder (...).”O meu dia-a-dia, a minha casa,
os miudos (...).” “A minha vida é ir ao p&o, fazer comer, estar com ele e ainda
vou as vezes cuidar de velhotes que eu vejo que eles precisam (...)."O meu

marido esteve muito doente, deu muito trabalho, sofri muito com ele (...).””Em
casa € que eu estou bem, faco a minha lida (...) Eu agarro-me muito a Deus.”

A experiéncia de reconstrucéo da vida quotidiana decorre apés um corte profundo,
ha um relato de sofrimento com e pelo outro. O cuidar esta incluso no self, na sua
identidade pessoal. A experiéncia de perdas anteriores (integracéo positiva das perdas) e

a repeticao do papel de cuidadora parecem ser potenciadoras da reconstru¢ao da vida. Na
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sua narrativa descreve a casa como espacgo de paz e seguranca e faz o paralelismo entre
a casa e a vida. O futuro tem horizonte na motivacao/for¢ca de vontade para reconstruir a
vida na manutencéo do papel de cuidadora, numa fé inabalavel em Deus que acredita ser

a chave para a sua forga interior.

A entrevista terminou naturalmente, agradeci a participacdo de Zélia, e quando me

estava despedir chegaram duas criangas que iam ficar ao seu cuidado.

Isabel

Falei ao telefone com Isabel e combinamos o melhor dia para nos encontrarmos,

acertamos uma 42 feira ao final da tarde.

Isabel vive numa ladeia rural numa moradia que fica no extremo de uma rua sem
saida. Estava a estacionar e vi uma mulher de preto junto a um portéo, desconfiei que fosse
Isabel. A medida que me fui aproximando fui confirmando a minha suspeita. Era mesmo
Isabel. Cumprimentamo-nos e juntas caminhamos para dentro de casa até a cozinha onde

ficAmos a conversar.

Isabel tem 81 anos e é viiva. Tem um olhar sem luz, que espelha um vazio sem fim.
Isabel tinha uma filha que cometeu suicidio ha 35 anos, desde entéo diz que a vida se desfez.
Tornar-se cuidadora do marido foi um caminho sinuoso que aconteceu por necessidade,
também n&o tinha com quem partilhar os cuidados. O marido teve uma historia clinica
com muitos internamentos e agravamento da dependéncia apdés AVC com aparecimento
de Ulceras por pressao. Isabel cuidou do marido durante 3 anos. Tinha apoio de uma IPSS
para a higiene e de uma ECCI. No entanto, foi ficando cada vez mais cansada até que
pediu que o marido fosse institucionalizado para descanso do cuidador numa Unidade
de Longa Duragéo. Isabel tinha-o visitado no dia anterior ao falecimento. Foi informada
do falecimento no dia seguinte por telefone Sem apoio familiar e algum contato com as

vizinhas, a vida é centrada em si, e na sua casa.

“Ha 35 anos estou a viver as escuras, era s6 aquela e agora sofri este
problema do pai.” (...) “Choro pelos dois, pela filha e pelo pai, encontro-me sé
n&o tenho mais ninguém aqui.” “ (...) O meu dia-a-dia olhe é estar aqui, fazer
a minha comidita, ja vou levar um recado, la vou a casa de uma vizinha assim
mais perto, de contrario é aqui até um dia.” “ (...) Tenho sido eu que tenho de
arranjar a coragem, nédo tenho.” “ (...) N&o encaro a morte por isso sofro (...)
Vivo s6 as escuras a luz que tinha apagou-se e ja ndo se acendeu (...) Tenho
de me conformar que s6 eu é que existo (...) Ter paciéncia de enfrentar as
coisas que ndo ha outra solucao, tenho que enfrentar assim (...).” “Deus da o
desgosto e a conformagéo.” (...) “Manter-me aqui claro, nao tenho mais para
onde ir, € aqui... a nossa casa.”
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E pos-cuidadora ha 17 meses. A narrativa é marcada pela descricdo de uma vida de
escuridao fincada pela morte da filha. Ha uma forte ligacéo a casa, que surge como espacgo

de eleicéo onde encontra paz e seguranca.

A entrevista de Isabel é envolta em tristeza, num sentimento profundo de solidao
“agora sou s6 eu”. O suicidio da filha marca a narrativa. O significado da vida é vazio, a
vida é feita em casa centrada na rotina do dia-a-dia. A motivagédo esta enraizada na fé, na
crenca em Deus. Ha uma aceitacdo da morte como natural, algo que pertence a Deus.
Isabel esta conformada em relagédo a perda do marido. O futuro é perspetivado em viver um
dia de cada vez com pequenos objetivos. A experiéncia de reconstrucéo da vida quotidiana

€ caracterizada de soliddo, com leves pinceladas de esperanca ligada a espiritualidade.

A entrevista terminou e fiquei com uma sensagdo de angustia, a tristeza é téo
profunda que esta presente no olhar, no corpo e na alma. Agradeci a participacdo no
estudo. Despedimo-nos, Isabel ficou ao portado, pelo espelho retrovisor continuei a vé-la

até a perder de vista.

Processo de andlise

Assim, recorrendo a todas as estratégias Analise Fenomenologica Interpretativa
(Smith, Flowers & Larkin, 2009) segui 0 processo de analise sugerido pela metodologia.

Passo 1: Leitura e Releitura

Nesta fase foram lidas e relidas todas as entrevistas, processo que permitiu uma
apropriacdo de cada narrativa, processo fundamental para o cumprimento das etapas
seguintes. De forma a ilustrar este passo demonstra-se um excerto da entrevista de Emilia
(Tabela 3).

Transcricao Original

Investigador- E o dia-a-dia sem cuidar dela?

Emilia - Foi vazio, vazio. Funcionavamos todos em conjunto pronto ela tomava o pequeno-almogo
por volta das nove horas. Era tratar do pequeno-almoco porque ela néo bebia leite, bebia café com
paozinho com manteiga. Depois era alguém estar preparado para dar o almogo que era sé sopa ao
almogo, depois ao jantar é que ndo. Estar alguém preparado para lhe dar o lanche e o jantar em que
ela comia metade e metade dava ao céo que era amigo dela. Havia toda uma dinamica que girava a
volta dela, ao fim ao cabo, as nossas saidas. Eu néo tanto porque eu deixei de sair porque depois a
gente também tem filhos. E eu tive sempre aquela ideia que a mae é minha e néo sao eles que tém.
Tive sorte porque eles aderiram muito a ajuda. Mas a méae era minha, eu é que tinha a obrigacao.
Tudo comecou a girar muito a volta dela porque os horarios de trabalho, saidas, férias. Para ja para
ndo estar sozinha muito tempo, no maximo uma hora e meia, duas horas que era um espaco razoavel.

Tabela 3 — Excerto de uma transcricdo da Entrevista de Emilia (Passo 1)

Parte II: O olhar pela experiéncia “



Passo 2: notas iniciais

Este passo é contiguo ao anterior e foi onde ocupei mais tempo. Sequencialmente,
em cada entrevista escrevi e anotei impressdes, andlises semanticas e desconstrui
narrativas. No decorrer desta etapa segui a sugestdo da metodologia, no que se refere a
forma de estruturar o modo de visualizacdo da entrevista (Tabela 4). Ainda neste passo a
execucgdo da reflexdo exploratoria beneficiou com o tempo, a meditagcdo nas impressées
levou a constatacdo da evolugéo das anotagdes, sendo que para cada entrevista criei trés

versdes documentais.

Temas

Emergentes Transcricéo Original Reflexdo exploratéria

O tempo de vida
previsivel (informacao
médica) face a realidade
(3 anos).

Ana - Sempre trabalhei cedo de manha. Nunca pensei
que ele durasse tantos anos. Nunca pensei porque
tinha mais ou menos uns 3 meses de vida para ele
depois de ser operado.

Tornar-se cuidador. O que

Foi 3 anos, mais um bocadinho. Chegar aquela hora e se perdeu. O que deixou.

estar aquela hora para ir trabalhar e nao fui.

Estava ha 20 anos a trabalhar numa casa e despedi-
me. Sujeitei-me a ficar sem ordenado nenhum, essas
coisas assim, foi complicado. Foi, foi muito complicado
eu ndo sair de casa porque eu tento sempre sair de
casa.

Desconexao do self.

Aquela rotina da manha de sair e ir de transportes e
ver este e aquele, isso assim, a gente ja se conhecia,
iamos todos ao café. Faziamos depois quando era
para o verao a gente iamos almocar todas foras,

as vezes mentiamos aos patrdes e diziamos que
iamos ao médico e ndo era nada (riso) era para nos
juntarmos todas. A gente divertia-se. Eu era palhaca
s0 se pode dizer que todos se riam comigo.

Ponte entre o passado e
0 presente.

O agora, mostra a

mudanca, face a uma
realidade anterior que
desapareceu, acabou.

Agora tudo acabou. Embora eu agora ja va outra vez,
mas as pessoas ja se desviaram.

Tabela 4 — Excerto de uma transcricdo da Entrevista de Ana (Passo 2)

Passo 3: Desenvolvimento dos temas emergentes

Embora a transcricdo da entrevista permaneca central, neste passo come¢cam a
aparecer comentarios exploratorios compreensivos que permitem o desenvolvimento de
temas emergentes. A entrevista original torna-se um conjunto de partes a medida que se
avanca na analise. As partes juntas tornam-se um novo todo. Os temas emergentes refletem

as palavras e pensamentos dos participantes, mas também a interpretacao do investigador.
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Este processo de descricao e interpretacdo é sinergético, refletindo-se no aparecimento
dos temas emergentes, ou seja, como que capturados no processo de compreenséo e

reflexdo entre o participante e o investigador. Veja-se a Tabela 5.

Temas . . Reflexao
Transcri¢ao Original <
Emergentes ¢ 9 exploratodria
De noite acordo e olho para o lado onde tinha a Sensacéo dindmica de
cama. Penso que ele ainda esta junto de mim. harmonia.
Eu sei que ele esta junto de mim. Eu falo com ele Saudade/sofrimento
naquela fotografia. com o falecido.
Sofrimento, Faz-me bem. Falo com ele quanto ele me amava e Manter presente a
parte da quanto eu 0 amava. pessoa no quotidiano
reconstru¢éo
Porque como digo, fui casada 42 anos e fui muito Relacgéo de felicidade
feliz. Mas, eu sinto muitas saudades do meu marido.
O sofrimento vai sempre buscar a gente e eu estou Sofrimento vai sempre
sempre com o pensamento nele. E muito complicado | buscar a gente
viver sem aquela pessoa ao meu lado.

Tabela 5 — Excerto de uma transcricdo da Entrevista de Arminda (Passo 3)

Passo 4: Procura de conexdes entre os temas

Na sequéncia do processo de analise comegaram a aparecer conexdes entre
os temas. Tendo em conta as diferentes possibilidades disponibilizadas pela Analise
Fenomenolégica Interpretativa (Smith, Flowers & Larkin, 2009), optei pelo modo de
abstracéo, isto é, a emergéncia dos temas foi acontecendo pelo conjunto de subtemas.
Este processo decorreu sequencialmente em cada entrevista e posteriormente com todas

as entrevistas (Tabela 6).

Importa dizer que neste passo recorri a analise colaborativa, com a colaboracao de

um grupo de enfermeiros.
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Temas (modo de

abstracdo) Subtemas Transcricoes

Hoje ja lavei os lengdis da cama, e ando por aqui,
O meu quotidiano é depois dei-lhes uma passadelazinha e pronto (...).
cuidar da casa. Levanto-me as 10h trato do almogo. Lavo uma
macheia de roupa, se tiver que lavar, fagco a cama.
Facgo alguma coisinha. Dou uma lavadela as coisas.
Vejo televisao.

O quotidiano ja nao é
0 mesmo (Expresséao

Passam-se meses sem ir a rua. Ha bocado ia buscar

de quotidiano/ Passa meses sem ir = ; , c _
Ret%mar a vida arua p&o, mas o Sr. veio-me ca trazer. Eu ndo vou mentir,
Retomar ' ' passo os dias por aqui.
a si)

Comecar

Comecei a ir, comecei a ir p a igreja muitas vezes, ia
a missa ou s6 mesmo sem ir a missa ia ali e voltava
p assim comecei a entrar num ritmo. (...) Depois
também comecei a ir a ginastica, tive um tempo

que ndo ia mas depois comecei a ir e € assim vai
devagarinho. (...) O dia-a-dia vai-se equilibrando.

devagarinho a entrar
num ritmo (estratégia
de recuperacao de
si), de dever de voltar
avida)

Tabela 6 — Procura de conexdes entre os temas (Passo 4)

Passo 5: De caso para caso

A analise de cada entrevista ocorreu sequencialmente, uma a seguir a outra. Este
procedimento aconteceu de modo a cumprir as etapas e principios da metodologia na
passagem de uma entrevista para outra, respeitando o principio da ideografia. Isto €, s6
apoés o término da analise de uma entrevista é que se iniciava a seguinte. No decorrer deste

processo os temas foram emergindo livre e espontaneamente.

Passo 6: Procura de padrdes entre os casos

Na procura de padrdes, recorri novamente ao grupo de analise colaborativa
constituido por enfermeiros. Da reflexdo do grupo foi possivel reconhecer padrdes entre os
casos (Tabela 7). Ainda em analise colaborativa, identificou-se que os entrevistados estao
em continua relagdo consigo (reconhecimento de si em mudancga), com o mundo (com a

rede de apoio), com memoria de cuidar e com as perspetivas de futuro.

A reconstrugéo do quotidiano acontece através da simultaneidade da relacdo do
pbs- cuidador consigo, com as suas memédrias, com 0s outros, com 0 mundo e com as

perspetivas de futuro.
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Relacéao
Consigo, num
Quotidiano em

Relacédo com
Regresso ao

Relacdo com
as Memorias de

Relacéo com os
desafios e as
incertezas de

Mudanga Mundo e a Vida Cuidar futuro
Arminda X X
Zita X X X
José X X X X
Emilia X X X X
Ana X X X X
Rosa X X X X
Josefa X X X
Manuel X X X X
Fatima X X X X
Zélia X X X X
Isabel X X
Tema
presente em
metade dos X X X X

participantes

Tabela 7 — Procura de Padrées entre os participantes
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PARTE lll: PELA VOZ DE QUEM CUIDOU E RECONSTROI O
QUOTIDIANO

Para ti
Foi para ti
Que desfolhei a chuva Para ti soltei o perfume da terra
Toquei no nada E para ti foi tudo
Para ti criei todas as palavras E todas me faltaram
No minuto em que talhei O sabor de sempre
Para ti dei voz As minhas maos

Abri os gomos do tempo Assaltei o mundo

E pensei que tudo estava em nds (...) Outubro 1981 Mia Couto, in Raiz de Orvalho e
outros poemas (2001)

Para ti e por ti, parece ilustrar a experiéncia vivida do po6s-cuidador familiar. A
experiéncia de cuidar esta entranhada na historia de vida, e tudo o que foi vivido esta
no tecido da vida. A memoria do que foi feito, partilhado e vivido faz parte da histéria do
pos-cuidador familiar, faz parte de si. Hoje no reconhecimento de si e do mundo, o po6s-
cuidador reconhece-se diferente, o contexto que o rodeia mudou e, num tempo que nao
para, a simultaneidade da relagdo com o mundo, acresce o apelo da vida. O dever de
voltar a vida e a0 mundo emerge na relagao com o futuro, ndo so pelos que o rodeiam, mas

também na crenca divina de que esse é o caminho de continuar a viver.

A reconstrugcdo da vida quotidiana faz-se na simultaneidade de estar em relacao
consigo, com os outros, com o0 mundo e com o futuro. A resposta ao quotidiano vai surgindo
a medida que se reconstréi interiormente, num processo de reconstrucdo identitaria.
Assim, nesta parte apresento a estrutura da experiéncia vivida do pés-cuidador familiar
na reconstru¢do da vida quotidiana. No decorrer da explanacgéo identificam-se os temas

emergentes que a ilustram.

THE STARRY NIGHT, A IMAGEM DE RECONSTRUCAO

Desde cedo que me lembro de um fascinio pelas obras de Vincent van Gogh, quase
que me consigo transportar para a experiéncia de ter visto o conhecido Quarto ao vivo no
Museu d’Orsay ainda na adolescéncia. Mais tarde, tive a oportunidade de visitar o Museu

de Vincent van Gog em Amsterddo e, mais recentemente, revisitar o Museu D’Orsay.
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Quando vi The Starry Night senti uma profunda ligacdo com a inquietude que me
movia na leitura da experiéncia vivida do pds-cuidador familiar. Na verdade, as pinceladas
deram dinamismo ao céu, que nao esconde estrelas e ao mesmo tempo ilustra uma aldeia
que parece tranquila. A simultaneidade da agitacéo e tranquilidade prenderam o meu olhar.
Aquela vista de 1889, ano em que Vincent van Gog a criou, da janela voltada para o leste
de sua sala de asilo em Saint-Rémy-de-Provence, pouco antes do nascer do sol, ainda
hoje transporta a inquietude do movimento e a tranquilidade da aldeia. A sensacéo que tive
foi de didlogo com a imagem, naguele movimento encontrei o sentido e a completude das

ideias que nasciam das narrativas dos participantes.

O movimento das pinceladas de tinta pareciam representar a experiéncia dos
participantes na reconstrucdo da vida quotidiana. Tal como no quadro, o pés-cuidador
experiencia 0 movimento simultdneo de estar em relacdo com a memoéria de cuidar, em

relacéo consigo, em relagcdao com o regresso ao mundo e a vida, e em relagdo com o futuro.

The Starry Night (Figura 1) projeta a traducao da experiéncia vivida do pos-cuidador

familiar na reconstrugéo da vida quotidiana.

Figura 1 - The Starry Night

No decorrer da analise das entrevistas surgiu uma estrutura essencial que traduz a

experiéncia vivida dos participantes na reconstrugéo da vida quotidiana (Esquema 2).
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A estrutura parte da imagem The Starry Night, representando a simultaneidade
de tudo o que ¢ vivenciado pelos participantes, tal como o movimento das pinceladas de
Van Gogh. O pés-cuidador familiar reconstréi o quotidiano na simultaneidade de estar em
relacdo com as memoérias de cuidar, consigo num quotidiano em mudanca, em relacao

com o regresso ao mundo e a vida, e em relagdo com os desafios e incertezas de futuro
(Esquema 2).

Com as Consigo num

Memdrias de

Cuidar

quotidiano em

mudanca

A reconstrucio da vida
quotidianmna

SIMULTANEIDADE

Pos cuidador Familiar

Esta em relacdo ..

Com o Regresso Com os

ao Mundo e a Desafios e as

Vida

Incertezas de

Futuro

Esquema 2 - Estrutura essencial que traduz a Experiéncia Vivida do P6s-Cuidador Familiar na
Reconstrucdo da Vida Quotidiana

A simultaneidade introduz a percecdo do todo, de uma vivéncia constante dos
participantes face ao pensar e ao lembrar (relagdo com a memoéria de cuidar), face ao
reconhecimento de si préprio (relagdo consigo num quotidiano que se reconstroi), face ao

agir (relacédo com o regresso ao mundo e & vida), face ao que imagina para si no futuro
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(relacdo com os desafios e incertezas de futuro). A reconstrucao do quotidiano acontece no

desencadear de tudo isto, em simultanea relagéo.

A experiéncia vivida dos participantes na reconstrucéo da vida quotidiana emerge na
descricéo da sua vivéncia do quotidiano. A vivéncia do quotidiano acontece no dinamismo
da simultanea relagdo, com o passado, recordando o que foi vivido, com o presente, no
reconhecimento de si, na resposta em permanéncia ao regresso ao mundo e a vida e,
com o futuro vislumbrando um imaginario de desafios e de incertezas. E no quotidiano
que os participantes se reencontram consigo, com os outros e com o mundo. No entanto,
a reconstrugdo & um processo individual, os temas que ilustram a reconstrugédo da vida
quotidiana ndo sao estaticos, mas plasticos. Cada participante tem um movimento proprio

na simultaneidade.

A existéncia dos temas, embora presentes, tém uma expressao singular para cada
participante. Cada um esta em relacdo simultdnea com as suas memorias de cuidar,
consigo num quotidiano em mudanga, com o seu regresso ao mundo e a vida e com os
seus desafios e incertezas de futuro, num exercicio continuo de reformulacao e equilibrio.
E na dinamica desta relagéo simultanea que reconstroem o quotidiano. Ao mesmo tempo
que transportam as memorias de cuidar, reconhecem-se diferentes, num quotidiano em
constante mudanca, respondem a exigéncia de regressar ao mundo e a vida, desafiando-

se na projecéo de futuro.

RELACAO COM AS MEMORIAS DE CUIDAR

“Cuidar é uma aprendizagem sim, especial. Para dar aos outros. Sim, darmos
o melhor que temos aos outros. Dei o que melhor tinha, a ele e as outras
pessoas também. Para mim é bom porque fico com a consciéncia tranquila.
(...) Aprendi sozinha e entdo movimentava-o uma pessoa por este lado e eu
para o outro. Nao podia puxa-lo assim, tinha de ser por tras e puxava-o assim.
E assim se passaram 3 anos. As vezes lembro que ha pessoas que passam
mais tempo que eu” (Rosa).

Tornar-se cuidador foi um processo. Houve uma escolha de dedicar a vida a cuidar
de alguém, congelaram-se possibilidades, os sonhos transformaram-se, construiu-se
uma aprendizagem. Tornar-se cuidador foi um processo que levou tempo, para alguns
participantes foi um processo nem sempre pacifico, que representou fazer uma opcgéo
de vida que implicava perdas. Mas, também para certos participantes, foram escolhas
justificadas pelo afeto profundo que existia, pelo amor presente na relacdo conjugal ou

filial, que acabou por se associar ao sentimento do dever cumprido que confirma o sentido
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de vida.

Na dedicacéo ao outro, os participantes, reduzidos a um espaco, aprendem a ficar
para tras, a esquecer-se de si. Num quotidiano preenchido pelo outro, resta pouco tempo
e espaco para si. Agora, ao reconstruir o quotidiano, os participantes falam do passado
de cuidar, revisitam memérias de cuidar. No processo de olhar para tras, os participantes
passam de uma atitude pré-reflexiva para uma atitude tida como reflexiva, com o intuito de

exercer sobre si um exame mais atento (Leibniz, 2008).

Ao olhar para tras, a memoria de cuidar € particular para cada um, ndo esquecendo
que também o processo de se tornar cuidador foi Unico. Para Pollak (1989), numa histéria
de vida individual ha solidificacdo da memoria que passa a fazer parte da propria esséncia
da pessoa. Assim, cada participante busca aquilo que construiu na sua memoria enquanto
foi cuidador e agora faz parte da sua esséncia. Ao partilhar as memorias, os participantes
buscam sentido nas escolhas que fizeram, reconhecendo que 0 que passou foi avassalador.
Ha um participante que se refere ao cuidar como a derrocada de um prédio, que provocou o
desabar de toda uma vida, bem como a interrupg¢ao de projetos imaginados.

Na relacdo com a meméria de cuidar, encontrei similaridades que definem a presenca
das memorias de cuidar na vida quotidiana. Face ao tema da relagdo com as memodrias
de cuidar, é caracterizado por trés subtemas: pus a minha vida completamente para tras,

quem cuida ndo para e tive uma sensacéo de impoténcia (Esquema 3).
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Esquema 3 — Tema: Estar em Relagdo com as Memoérias de Cuidar e os subtemas

Na relagdo com as memorias de cuidar, os participantes identificam que puseram a
sua vida completamente para tras, no processo em que se tornaram cuidadores, o centro
era a pessoa cuidada, e por isso a sua vida parou, ficou em suspenso. Mas, o tempo nao

esperou por si e, naquela altura, o tempo era em absoluto ocupado pelo outro.

Houve uma entrega total dos participantes ao outro que cuidaram, ao ponto do outro
ser parte de si, ser o centro da vida a quem foi dado tudo, todo o seu tempo, toda a sua
atencéao, dedicacéo e amor. Certos participantes deram tudo de si. Retrospetivamente, ha
participantes que olham para as memoérias de cuidar e reconhecem que o tempo era em
absoluto ocupado pelo outro. Nao havia tempo para se dedicar a si. O tempo era totalmente

ocupado a cuidar do outro, porque quem cuida ndo para.

Quem cuida ndo paindividuora, porque a pessoa esta sempre ocupada com o outro,
tem sempre o que fazer, esta presa aos desafios permanentes de cuidar. Ao estar preso ao
quotidiano de cuidar, ndo ha tempo para parar e refletir, a reflexao € feita depois, quando
cessa o cuidar. Na reconstrucdo da vida quotidiana, o impacto do processo de cuidar
esta presente na relagdo com as memorias de ter sido cuidador. Quando se tornaram

cuidadores, os participantes, néo tiveram possibilidade de perspetivar o futuro, porque
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também néo havia previsdo do tempo que o processo de cuidar ia durar e, para certos
participantes, esse periodo foi superior a 10 anos. A acrescentar que o foco de cuidar
tem como finalidade o bem-estar e conforto do outro vulneravel e em sofrimento. Todos
os participantes reconhecem a sensacdo de impoténcia face ao sofrimento do outro. O
seu agir, enquanto cuidadores, ndo era para resolver um problema, mas para minimiza-lo.
Sendo que alguns participantes expressam que tendo feito tudo, ndo conseguiram evitar o

sofrimento do outro, tendo sofrido com ele e por ele.

Na relacédo com as memdrias de cuidar, os participantes viajam no tempo e falam
de momentos que marcaram o seu percurso de cuidadores. Agora tém tempo para parar e
refletir naquilo que fizeram enquanto foram cuidadores e como todo esse processo integrou

a sua historia.

Pus a minha vida completamente para tras

“Pus a minha vida completamente para tras, para estar ali nela, centrada na

minha mae” (Fatima).
Nas palavras de Fatima encontramos que o centro da sua vida era a méae e, por isso,
a sua vida ficou completamente para tras. Aqui interessa prender a atengédo no pronome
minha porque, efetivamente, a vida aconteceu, mas naquele periodo a vida de Fatima foi
completamente dedicada a sua mée. Fatima refere-se a ela propria, que ela ficou para
trés, os seus desejos, projetos e vontades. Diz-nos Martins (1995, p.25) que “0 homem
€ livre, a cada instante tem de escolher o que ha-de ser no instante seguinte. Mesmo
quando aparentemente foge a escolher, escolhe ainda, porque escolhe ndo escolher.” Essa
escolha de dedicagdo a mée ajuda na tranquilizacdo emocional atual. Foi feito tudo o que

era possivel.

“Dava-lhe tudo. Todo o conforto possivel que eu pudesse dar-lhe eu dava-lhe.
Se me dissessem para ir comprar isto a farmacia, talvez fosse melhor para
ela, eu ia, ndo queria saber do prego ou daquilo que fosse, eu acho que dei
tudo & minha méae”

(Josefa).
Na escolha ou decisdo de cuidar, deteta-se a perda pessoal para cada participante.
Alguns participantes referem perdas pessoais, tais como perda de um trabalho, reducéao

de relagdes pessoais, também referem a perda de tempo para si na vida quotidiana, mas

também se encontra a perda da liberdade pessoal pelo confinamento ao mesmo espaco.

“A sensacéo de ficar a tratar dele e ter perdido o trabalho. Uma pessoa saia
todos os dias de manha. E depois a vida ficou assim parada um bocadinho.
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Foi complicado porque eu tinha uma vida ativa e deixei de trabalhar e fiquei
em casa. Fiquei reduzida a este espaco, este espago aqui s6 e mais nada.
N&o saia porque ele néo falava, ja ndo falava nem dizia nada, ele depois
perdeu a fala. (...) O trabalho néo volta”( Rosa).

Rosa reforca a sensacao de ter ficado reduzida a um espaco fisico, deixando implicita
a ideia de confinamento e restricdo de espacgo. Este aspeto vai de encontro aos achados
do estudo de Pereira (2011, p.189) de que os cuidadores podem sentir-se sés, confinados
a espacgos e rotinas. Podem perder a sensacdo de controlo do tempo, porque este é
escasso ou monoétono; sentir-se dominados por sentimentos avassaladores decorrentes da
percecéo de ser responsavel pela vida do outro; desencontrar-se das opcdes dos servigos

de apoio, de si e das suas expectativas de gratificagéo.

Interligada a ideia de confinamento, Rosa também refere a perda do trabalho, com
a consciéncia de nao retorno, bem como a sensacgdo de ficar com a vida parada. Esta
ideia toca na sensacao referida por Josefa, na suspensdo do seu tempo e espaco, aqui
também j4 numa ideia de espaco pessoal, onde se incluem a os desejos e vontades (Gliber,
Chippari, 2007).

Ana também partilha as alteracdes penosas que fez para poder cuidar.

“Estava ha 20 anos a trabalhar numa casa e despedi-me. Sujeitei-me a ficar
sem ordenado nenhum, essas coisas assim, foi complicado. Foi, foi muito
complicado eu ndo sair de casa porque eu tento sempre sair de casa” (Ana).

Zélia relembra o que deixou de fazer quando ficou em exclusivo a cuidar do marido.

“Quando ele adoeceu mesmo mal mal mal na cama eu nunca mais fui a
um supermercado, nunca mais fui a um cabeleireiro, nunca mais fui a lado
nenhum, eu ndo sala de pé dele. Eu passava noites e noites inteirinhas
debrugada na cama ao lado dele” (Zélia).

Retrospetivamente, embora toda a centralizacdo no outro e suspenséo de si proprio,

a posteriori, a privacdo ganha sentido, todo o investimento no cuidar atribuiu sentido de

vida. Como vemos nas palavras de Emilia:

“Quando comecou a ficar doente, ja tinha o problema e as feridas, andava
sempre com ela, no hospital, para ca e para la. Portanto, esse passou a ser
0 meu objetivo: ela estar bem. (...) Um bocado o meu objetivo passou a ser
esse, cuidar dela” (Emilia).

O cuidar da mée, para Emilia, caracterizava-se pelo seu bem-estar e isso tornou-se
0 seu objetivo. Para Caeiro (2010), a compreensao do sentido da-se no modo como cada

um se apropria das suas proprias vivéncias, como cada um se projeta nelas. Tal como
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Emilia, grande parte dos participantes faz uma apropriagdo da vivéncia do seu percurso de
cuidadores, numa relacdo prévia positiva ou numa ligagéo profunda que os movia para o

cuidar. Veja-se o relato nas palavras de Arminda, Zita, José, Emilia, Manuel, Fatima e Zélia.

“Foram 56 anos de casados mais 4 de namoro. Eramos primos. Eu ganhei
muita amizade” (Arminda).

“Porque como digo, fui casada 42 anos e fui muito feliz. (...) Porque fui uma
mulher muito feliz no meu casamento” (Zita).

“Quando se vive 53 anos em vida comum sem problemas praticamente, sem
contar com quezilias do dia-a-dia, em que aparece qualquer coisa, que sao
normalissimas. Fora disso tudo esta tudo esta mais ou mesmo” (José).

“Esta era a minha mé&e, que era uma pessoa fantastica, espetacular, que
sempre viveu comigo, eu sempre vivi com ela, ajudou-me a criar as filhas.
Era uma pessoa (p) realmente espetacular. Nao se queixava, nunca lhe doia
nada, estava sempre bem- disposta. O que facilita, para quem esta a cuidar
facilita muito” (Emilia).

“N&o ndo me esqueco dela porque fomos duas pessoas que nos respeitamos,
que convivemos, o tratamento dela para mim era darling” (Manuel).

“Foram 64 anos sempre com ela, sempre, ah, e, sinto muito a falta dela, porque
ela era uma pessoa com a idade que tinha 87 anos, mas eu conversava de
tudo com ela, tudo, e ela sabia sempre dar o conselho certo na hora certa, e
é isso que eu sinto falta” (Fatima).

“Ele era muito mais velho, ele se fosse vivo ja tinha 90 anos. Foi uma maravilha
de marido, uma maravilha” (Zélia).

Enquanto a vida, o eu proprio, ficou para tras, ficou parado, a vida que foi vivida
foi ocupada pela atengédo e centralidade no outro. A posteriori, em retrospetiva, é possivel
olhar para si proprio na relagdo com o outro e encontrar reflexos de si. Na reflexdo os
participantes encontram o impacto de cuidar na relagdo com o outro. A sensacgéo de ter feito
tudo, reforca a auséncia de magoa e a sensagao de dever cumprido. Talvez com um toque
cultural de quem tendo dado tudo, a mais né&o é obrigado. Ideia relatada por Emilia, Ana,

Rosa, Manuel, Zélia e Josefa.

“Para ja ndo tenho nenhuma magoa (...) nao tenho nada cé dentro, sempre fiz
tudo o que eu achei que um filho devia fazer” (Emilia).

“Fiz o que podia e 0 que nem podia, ganhei coragem nem sei onde para tratar
das coisas dele porque confesso, foi coisa que nunca vi como é que uma
pessoa sofre tanto, apodrece daquela maneira naquela idade” (Ana).

“Sinto o dever cumprido, ja cumpri a minha parte, s6 peco a Deus que ele
tenha paz” (Rosa).
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“Sofre por ver sofrer e tudo mas ndo me pesa nada a consciéncia, fiz tudo o
que podia” (Manuel).

“E ndo estou arrependida de fazer tudo, se hoje pudesse ainda lhe fazia o
mesmo e j& tenho 70 anos” (Zélia).

“Fiz, como ela me pediu sempre. (...) Foi bom tratar dela e té-la aqui e foi uma
coisa que ela pedia sempre. Conseguimos fazer isso, tudo o que ela pediu”
(Josefa).

A sabedoria construida enquanto se foi cuidador é pano de fundo na retoma da vida.
Rosa descreve o cuidar como uma aprendizagem especial, de dar o melhor que se tem ao

outro.

“Cuidar € uma aprendizagem sim, especial. Para dar aos outros. Sim, darmos
o melhor que temos aos outros. Dei o que melhor tinha, a ele e as outras
pessoas também. Para mim é bom porque fico com a consciéncia tranquila.
(...) Aprendi sozinha e entdo movimentava-o uma pessoa por este lado e eu
para o outro. Nao podia puxa-lo assim, tinha de ser por tras e puxava-o assim.
E assim se passaram 3 anos. As vezes lembro que ha pessoas que passam
mais tempo que eu” (Rosa).

Cuidar é dar o melhor de n6s, € uma mensagem de amor e entrega. Ao dar o
melhor também o proprio conhece o seu melhor, descobre que se pode dar ao outro. Essa
entrega poderosa pode levar ao desgaste de si proprio, ou diametralmente pode gerar um
sentimento de gratiddo e completude. Na entrega de si esta implicita a desfocagem de si,
reforcando a ideia de por a vida para tras. E por-se para tras, entregando-se em absoluto

ao outro.

Quem cuida nao para

“Quem cuida n&o para. (...) Com ele eu nunca estava parada” (Rosa).

Rosa diz que quem cuida nédo para, o que leva a reflexdo de que quem nao para néo
pensa. Na verdade, na girandola de cuidar o pensamento esta focado na outro, distanciando-
se de si proprio. Cuidar do marido obrigou Rosa a desistir de tudo, a esquecer-se de si e

a nao parar.

N&o parar, descreve o movimento de cuidar. O tempo estava ocupado de multiplas
tarefas sem fim que se repetiam dia apés dia. Cuidar tornou-se a rotina, a pessoa cuidada
dependia daquela rotina e isso servia de impulso a vida e a existéncia. Indo de encontro
ao que refere Pereira (2011), a liberdade de se dispor de tempo perde-se em funcado da
subordinacdo a um tempo marcado, a um tempo inflexivel de cumprir com o outro que é

cuidado. O relégio e o calendario impdem-se como donos das decisdes no decurso dos
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dias. Os participantes foram consumidos pelo ato de cuidar. Nenhum dos participantes
parece ter saudades desse tempo de cuidar, de entrega absoluta, mas ninguém se mostra

arrependido, as saudades sao do outro, bem, vivo, ndo do tempo em se cuidou.

“Porque a gente estar a tratar de uma pessoa que nao fala connosco, ndo nos
diz onde ddi e depois ele tinha, era um doente que esteve que estar preso
na cama, esta ali. Aquele doente que, as pernas e as maos estava sempre
a puxar as fraldas. (...) Eu andava sempre a volta a limpar. (...) Nao sinto
saudades, foi um desgaste muito grande” (Rosa).

A entrega total de cuidar do outro, leva a uma despersonalizac¢ao de si, um desapego
de vontades e desejos. Rosa ilustra a experiéncia de cuidar através da sensagéo de dor
e da imagem de uma derrocada, de um prédio a cair. H4 uma expressao de destruicéao,
ndo s6 da vida com que ficou, mas também de uma dor interior, de angustia existencial.
Kierkegaard (1968) afirma que a angustia provém do medo do individuo em n&o reconhecer
a sua singularidade e néo concretizar as suas potencialidades. A angustia de Rosa é esse
reconhecimento da sua singularidade e como o cuidar a impossibilitou de concretizar as

suas potencialidades.

“E foi muito complicado, foi uma derrocada muito grande. E tipo assim uma
dor um bocado um prédio que cai” (Rosa).
No discurso de Ana, a ideia de nao parar aparece na forma de uma vida de prisao,

ligada novamente a perda de liberdade pessoal.

“Tinha que estar sempre a espreitar. Era uma vida de prisdo. Era eu sempre
que andava em cima. Tinha o sofd, a cadeira de rodas porque as vezes
sentava. (...) Todos os dias tinhamos que estar ali e ele precisava da nossa
ajuda” (Ana).

Arminda revela também que ndo saia de casa sempre com 0 pensamento no
marido, associado ao medo de que pudesse acontecer algo. Paralelamente, esta presente
a necessidade de controlo da situacdo, aspeto indissociavel da sobrecarga do cuidador
(Sequeira, 2010).

“Eu n&o me sentia triste com ele na cama doente, eu tinha muito cuidado, eu
néo saia com medo que acontecesse alguma coisa” (Arminda).

O conceito de sobrecarga do cuidador familiar refere-se ao conjunto das
consequéncias no cuidador familiar, como resultado do ato de cuidar, que se concretizam
em alteragdes no quotidiano, na vida doméstica, nas relagbes familiares e sociais, no
lazer, na saude fisica e mental do cuidador (Sequeira, 2010). A presenca constante e a

necessidade de manter o controlo € também partilhado por Zélia e por Josefa.
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“Ele tinha uma cama daquelas de baixar, eu passava noites ali sentava-me
ali com um cobertor nas pernas, outras vezes em pé quando ele tava pior,
quando ele tava mal e nunca sai daqui de ao pé dele, nunca nunca nunca”
(z¢élia).

“Eu n&o saia de casa, porque ela estava acamada e eu ndo a deixava sozinha,
se ia alguma vez a terra pedia a, a uma senhora que vinha ca, pagava-lhe o
extra e ela ficava al mas eu ia e vinha, ndo, néo, portanto, ia de manha e por
volta das quatro, cinco horas estava em casa, ah, e era assim, n&o, néo ia, ndo
a deixava sozinha, pronto, eu vivi esse tempo sé para ela” (Josefa).

Estar sempre presente junto do outro retrata a total ocupac¢ao do tempo, mas também
manifesta a necessidade de controlo face a manutengéo do conforto. Como diz Josefa, “eu
vivi esse tempo s0 para ela”, que manifesta a centralidade do cuidar da méae durante aquele
periodo da sua vida. Por outro lado, a necessidade de manter o controlo pode aumentar
o risco da Auto culpabilizagéo, associada também ao investimento total (narcisico) com a

ilusédo de omnipoténcia (Nave, 2013,p.254).

O foco no cuidar, em proporcionar o melhor para o outro, para os participantes,
implicou uma aprendizagem. No estudo de Nogueira, Azeredo e Santos (2012), numa
investigacdo com cuidadores informais que pretendia identificar as competéncias que
0 cuidador deve possuir para cuidar um doente dependente em contexto domiciliario,
verificou-se como eram essenciais as competéncias relacionais, cognitivas e psicomotoras.
De facto, no processo de se tornar cuidador ha uma aprendizagem constante, ndo sé na
execucao do apoio nas atividades de vida diarias, mas também na autorregulagcéo da gestéao

emocional de todo o processo de cuidar. Tal como é explanado por Zita, Fatima e Josefa.

“Aprendi muita coisa, como se tratava de um doente. Porque é muito dificil. Eu
nem ler sei, s6 sei escrever o meu nome. Eu aprendi tudo. Aprendi a tirar 0s
diabetes, a ver a pulsagéo. Aprenditudo. A dar de comer com a sonda” (Zita).

“Entéo, era assim, as senhoras vinham c4, do centro de dia, de manh4, fazer a
higiene, e depois durante o dia era eu, se precisava de lhe mudar a fralda era
eu, eu é que lhe dava de comer e estava sempre ali ao pé dela, conversava
com ela” (Fatima).

“A gente vai aprendendo a fazer as coisas € a ver. A ver e a depois fazer. Eu
no principio para mim n&o foi assim muito facil, nunca tinha feito, nunca tinha
tido assim uma pessoa acamada” (Josefa).

Nos discursos de Zita e de Josefa ressalta a palavra aprendizagem e o verbo
aprender. Aprender a cuidar, o saber fazer, através da observacdo e acompanhamento da
ECCI. E a aprendizagem como um processo continuo no tempo, a gente vai aprendendo.
No entanto € uma aprendizagem experiencial, A ver e a depois fazer, a medida que as

coisas vao acontecendo ou vao sendo precisas, sdo aprendidas e apreendidas, trata-se de
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um saber experiencial.

Rosa acrescenta um caminho de aprendizagem solitario

“Aprendi sozinha e entdo movimentava-o sozinha de um lado para o outro.
Nao podia puxa-lo assim, tinha de ser por tras e puxava-o assim. E assim se
passaram 3 anos. As vezes lembro que ha pessoas que passam mais tempo
que eu”’(Rosa).

Ana fala de uma aprendizagem mais profunda, transformadora, como algo que se
faz para se dar ao outro e que tem um efeito modificador no ser, associado ao sentimento

de dever cumprido.

“Cuidar € uma aprendizagem sim, especial. Para dar aos outros. Sim, darmos
o melhor que temos aos outros. Dei 0 que melhor tinha, a ele e as outras
pessoas também. Para mim é bom porque fico com a consciéncia tranquila”
(Ana).
Emilia diz ainda que para cuidar é preciso respeitar, € uma aprendizagem de
respeito. Cuidar é respeitar, € saber aceitar as diferengas do outro, o seu ritmo, a sua

vontade. Mas, Emilia acrescenta que para cuidar também & preciso amor.

“Temos que respeitar aquela pessoa que esta ali e que foi uma pessoa valida
e infelizmente seguiu outro caminho (...) N&o foi agressivo sermos cuidadores,
eu acho que ndo é quando as coisas séo feitas, para ja de alguma maneira,
para ja tem de sempre haver amor para se cuidar de alguém” (Emilia).

E preciso respeitar e ter amor. Serdo estes os ingredientes secretos para o cuidar?
Emilia desnuda o seu modo de olhar o cuidar. Respeitar o outro, embora dependente,
mantendo a sua dignidade, sdo valores fundamentais para pautar o agir no cuidar. O amor,
motivagdo para ndo desmotivar e amansar a agressividade que o processo de cuidar possa

gerar.

Buscando palavras de Pereira (2015, p.59), “o amor é o alicerce das metaforas
usadas por Levinas na ‘ética da face’ e por Logstrup em ‘ter a vida do outro nas nossas
ma&aos’ que nos chama a atencdo para a importancia de manter a nossa humanidade”. E

para ser cuidador € preciso ter amor, ter humanidade pelo outro.

No decurso da aprendizagem é necessaria a orientacao pelos profissionais de saude
das ECCI’s, que os participantes identificam maioritariamente nos enfermeiros. Todos os
participantes descrevem relagcdes positivas com os enfermeiros, securizantes no percurso
de cuidar, com manifestacdo de gratiddo. As relagbes que se estabelecem nesta fase da
vida familiarizam os profissionais que passam a fazer parte da sua historia de vida, em

alguns casos personificados de anjos ou com ligagées de amizade.
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“Aprendi muito com os Srs. enfermeiros e estdo sempre no meu pensamento”
(Zita).

“Os enfermeiros criaram lagos, obrigatoriamente vao-se criando lacos de
amizade” (Emilia).
“Agradeco tudo o que fizeram. Obrigada por tudo” (Ana).

“Tive muita ajuda da enfermeira, era um anjo da guarda mesmo. Ela as vezes
dizia que se fosse preciso eu telefonava e ela vinha e eu tenho que agradecer
a ela sempre muito.

E pronto. E depois ainda tive também da psicéloga” (Rosa).

“Tivemo-las sempre ao meu lado, desde que elas (enfermeiras) entraram aqui
foram sempre pessoas impecaveis” (Manuel).

Tive uma sensacao de impoténcia

“Do momento que esté ali e a gente impotente pra fazer alguma coisa, sei
|4, a memoria dele esta aqui, esté aqui. (...) Ele eu nunca vou esquecer, ndao
€ coisa de se esquecer. Tentar esquecer o que a gente viveu, vé-lo e nao
poder fazer nada. Esquecer ndo esquece, mas aquela coisa da tristeza. (...)
Vé-lo assim a sofrer e a gente estar impotente de fazer alguma coisa isso foi
doloroso. (...) Uma revolta para com Deus se é que existe, que me perdoe.
Essa revolta, porqué? Uma pessoa, naquele caso eu assisti a ele mas sdo
milhares, uma pessoa sofrer tanto para morrer” (Ana).

Ana exprime a sensagao de impoténcia, nas suas palavras assistir ao sofrimento do
outro e ndo poder fazer nada é algo que também provoca soffimento. E um sofrimento tédo
intenso que provoca revolta contra Deus. Este grito mudo de sofrimento toca nos limites
da vida, qual o limite em relagéo a assistir ao sofrimento do outro. Por muito apoio ou
acompanhamento, nada pode antecipar ou impedir que a impoténcia ndo ganhe espaco
interior em quem passa por um processo de cuidar. Ana ndo podia fazer nada, sem controlo

da situacéo, sofreu e viu o sofrer do outro. Esta experiéncia fica impregnada na alma.

“Temos essa sensagdo de impoténcia. Nao sabemos como é que havemos
de agir. Eu até tenho essa resolucéo para desenrascar porque trabalhei com
criancas. Mas vai um dia e outro e outro, cansa muito. Cansa e eu néo sei
explicar. Essa sensacdo desgasta, s6 pode ser. Vai desgastando a pessoa”
(Rosa).

Rosa acrescenta que a impoténcia cansa e desgasta. Diz Rosa que a sensacao de
impoténcia provoca desgaste emocional, um desgaste que se prolonga no tempo. Agamben
(2006), numa reflexao sobre o significado de poténcia e impoténcia para Aristételes, refere
que potente € aquilo que acolhe e deixa acontecer, em oposi¢éo a impoténcia é a privacao

de deixar acontecer, nao se trata de uma decisdo pessoal de nao fazer. O facto de nao se
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tratar de uma decisdo pessoal, a sensagdo de impoténcia permanece no acompanhar o
outro assistindo ao definhar do corpo, a perda de vitalidade do corpo que vai apodrecendo,

num caminho penoso para a morte.

“Ganhou aquelas escaras enormes, ele gemia quando a gente tratava dele.
Foi coisa que nunca vi como é que uma pessoa sofre tanto, apodrece daquela
maneira naquela idade. Se era preciso tanto sofrer para morrer. Ja néo era
nada nem ninguém. (...)

Cheguei-lhe a ver as costelas, osso! Portanto, sem carne. E por isso que eu
digo e meti na cabeca como € que uma pessoa pode estar com 0s 0SS0s a
mostra. Estava nua, aquela costela 0 osso branco que até estavam com medo
que furasse o pulmao” (Ana).

A descricdo € na forma de sofrimento matuo de si préprio e com o outro, a pessoa
cuidada, o marido. A rotina descrita em fungéo do outro, mesmo quando nédo esta a prestar
cuidados. A experiéncia de viver o definhar de forma indissociavel ao outro. Assistir ao
sofrimento do outro e ver-se impedido de ndo poder alterar nada, provoca uma sensacao
de impoténcia ao cuidador familiar, sensacao que nas palavras de Rosa também provoca

sofrimento.

“O sofrimento foi muito, ele sofreu mas eu sofri também. (...) Ver o desgaste
assim do corpo de uma pessoa. Foi perdendo massa muscular a gordura toda
que tinha. Tudo. Perdeu tudo. Aquilo era ja s6 os ossos” (Rosa).

Ha ainda a referéncia a alteragéo da pessoa cuidada, que antes de falecer deixou
de ser quem era. Os participantes assistem a transformacgéo do outro, as vezes numa luta
interna quando a realidade ndo corresponde aquilo que a pessoa era. E um exercicio de
permanéncia, de ndo esquecer o que aquela pessoa era e significava para si. A perda do

outro acontece muito antes do falecimento.

“A cabeca dela, naguela semana no hospital, ndo sei se ela ficou com essa
impressao também, que parecia que estava perdida. Porqué? Ela falava para
mim a perguntar por mim. Parecia que de vez em quando estava bem mas nédo
estava, ndo era ela. Houve ali qualquer coisa na cabeca em que ela perdeu
e ndo voltou a ser a mesma (...) Ela perdeu-se, sempre era uma pessoa tao
lucida. Eu senti que esse “perder-se”” (Emilia).

A maioria dos participantes relembra a aproximagédo do fim de vida como um
momento marcante do processo de cuidar. Assistir ao limiar da vida do outro: ndo comer,
ndo beber, ndo falar, ter falta de ar sdo memorias firmadas de emocdes. A descrigcdo do
falecimento é um momento que os participantes destacam. E importante dizer que todos os

que tiveram essa experiéncia foram acompanhados no momento pelas ECClI’s.
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“N&o comer, do ndo falar. Custou muito vé-la e esses dias marcaram-me
muito, nunca esqueco” (Josefa).

“Ele para o fim sofreu muito muito, teve muitos ferimentos muita coisa, uma
série de
problemas” (Zélia).

“Ela saiu bem de casa, eu cheguei a casa e ela estava mal. Dei-lhe ar com
uma bomba usada por mim porque ela estava com falta de ar. Disse que
tinhamos de ir ao hospital e ela, como era habito, nunca queria ir. Foi bem,
desceu bem e a Ultima imagem que tenho dela é essa” (Emilia).

“Ela ainda tinha muitas dores, ainda Ihe pds, a, soro, ainda me explicou como
€ que eu havia de ir mudando, quando acabasse aquele baldo. Mas, no outro
dia de manha ja estava praticamente morta, porque ela teve aquela aflicéo”
(Fatima).

Ana acrescenta que a morte significou o fim do sofrimento e que isso lhe trouxe

alivio, um alivio n&o s6 para o proprio, mas também para ela que também estava a sofrer.

“Para mim como ele estava ultimamente que ja ndo era nada mesmo, foi um
alivio. Alivio porque ja ndo sabia mais o que fazer, estava impotente. Um alivio
psicolégico, sentimental. Deixei de o ver a sofrer. Talvez fosse um alivio a
palavra. Alivio nessa parte de nao o ver sofrer. Nao estar no dia-a-dia a vé-lo
ali a sofrer” (Ana).

Na reconstrucdo da vida quotidiana, a relacdo com as memorias de cuidar,
permanece no tempo que agora os participantes tém para se verem de fora em relagdo ao
que foi vivido. E com este pano de fundo que as pessoas se confrontam com a perda do
outro. As memdrias ndo sdao somente cognitivas, ha registos sensoriais, h4 emog¢des de
tristeza, angustia, revolta ou mesmo alivio que transportam os participantes no tempo. Os
participantes reconhecem o seu processo de cuidar, que colocaram a sua vida para tras,
que cuidaram sem parar € que sentiram impoténcia ao assistir e acompanhar o sofrimento
do outro. As memorias de cuidar estdo presentes na reconstrugédo da vida quotidiana dos

participantes.

RELACAO CONSIGO NUM QUOTIDIANO EM MUDANCA

“N&o ficamos, eu era uma pessoa alegre e agora ja nao somos iguais, tornamo-
nos mais tristes com a vida com tudo. O ter visto e presenciado a destruicao
dele, a gente muda. (...) Aquilo ficou-me, nunca me tinha acontecido, nunca
tinha visto uma pessoa a morrer. (...) A gente ainda sorri e ainda ri mas nunca
temos aquela alegria como antes, ja n&o ficamos iguais. S6 nos passa, mas
n&o ficamos iguais. (...) Em mim, o que eu era, o que eu sou. Eu tornei-me
muito diferente, ndo sei explicar como mas tornei-me noutra pessoa. Desde
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que ele faleceu e agora pior. Sinto, pronto, sinto-me triste. (...) Eu ndo era
assim. Eu n&o sou eu. Eu sinto que em mim eu néo sou eu. (...) Mas eu nado
SOuU eu, eu ndo sou a Ana de ha anos atras” (Ana).

O processo de se tornar cuidador exigiu uma entrega e dedicagdo absoluta, e isso
contribuiu para a constru¢ao de sentido de cuidar, mas ao mesmo tempo exigiu deixar tudo

para trés. Para que a entrega fosse absoluta, a vida foi ficando para tras, mas isso é uma

realidade que s6 agora os participantes percebem.

Para os participantes, o processo de cuidar foi tdo profundo, que se impregnou na
memoria integrando a sua histéria de vida. No decorrer do processo de cuidar aconteceram
marcos que, agora percebem, talharam a pessoas que sdo, bem como o modo como se
reconhecem a si proprios. Em paralelo, a vida que para si ficou em suspensa, para todos os
outros continuou, e agora para os participantes o reconhecimento de si acontece também
num quotidiano que se reconstr6i. Com a soliddo em pano de fundo, a casa passa a ser
0 seu mundo, e acontece um reconhecimento de si transformado num quotidiano também

em mudanca.

Estar em relagdo consigo num quotidiano que se reconstréi surge na tomada de
consciéncia de si préprio na sua relagdo com a vida quotidiana que se vai reconstruindo num
processo continuo. A manutencédo da casa e de si tornam-se subitamente o referente da
vida. A casa como referente protetor, como espagco de memdrias, espa¢o como ativador de
memorias que se localizam. A soliddo (Barbosa, 2016) vive-se na consciéncia permanente
da perda do outro. Tudo na casa recorda o outro. O reconhecimento de si € feito por si num
quadro de redescoberta de que ja ndo € o mesmo e que se sente isolado do mundo. Gerir

a mudanca profunda no sentido da vida com um imenso sentimento de solidao.

Na relagdo consigo num quotidiano em mudancga, os participantes reconhecem-
se s0s, identificando a casa como lugar de eleicdo e que estdo diferentes. Agora, este
reconhecimento de si em mudanga na reconstrugdo da vida quotidiana, implica também
uma reconstrucéo interior. O quotidiano ja ndo esmaga a capacidade de pensar, a pessoa

reaparece, diferente, mas reaparece porque deixou de estar sé na acao, no fazer.

Na emergéncia deste tema surgiram trés subtemas que o ilustram, nomeadamente,
S0 tenho é solidao, a casa é o meu mundo e o quotidiano ja ndo é o mesmo, eu ndo sou o

mesmo (Esquema 4).
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Esquema 4 — Tema: Estar em Relagéo Consigo num Quotidiano em Mudanga e os subtemas

S6 tenho é solidao, nao da para fugir

“S6 tenho é a soliddo. A solidéo é triste é complicada, tudo complicado na

medida em que néo dé para fugir” (José).
Este trabalho de reconstrucéo de si desenvolve-se num quadro de profunda solidao
e de perda de sentido. Ao desaparecer o outro, desaparece o cuidar e sentido do seu bem-
estar. Depois de tanto tempo com o foco no outro, agora depara-se consigo, e reconhece-
se sozinho. H& uma descoberta de ter estado fora do foco de si proprio. H4 um sentimento
de profunda soliddo. Depois de tudo o que passou, ficou a soliddo. Como diz José, “s6
tenho é solidao”, dando uma imagem personificada de solidao, como algo que prende e ndo
deixa fugir. José mostra um sentido de posse em relagcéo a soliddo, sé tenho é a solidao,
mas ter soliddo representa ndo ter ninguém, é ter posse de ninguém. José possui o nada,
possui solidao, e ndo consegue fugir da solidéo. Depois de tudo, ganhou solidéo, ficou sem
perspetivas ou projetos de futuro. A soliddo também aparece no discurso de Zita, Isabel e

Emilia.
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“Numa casa tdo grande estou tdo sozinha. S&o 24h sem falar, mais 24h sem
falar” (Zita).

“E é aqui que eu estou vivendo, nesta solidao” (Isabel).

“Agora fico sozinha” (Emilia). “N&o tenho ninguém. Estou sozinha aqui. Fico
assim triste, ndo tenho alegria para nada. Estou bem é sozinha” (Arminda).

Zita mostra o efeito da soliddo pela auséncia de retorno, de encontro com o
outro. Num processo de alteridade é em relagdo com os outros que nos reconhecemos
e marcamos a diferenca. Nao existindo o outro, o processo de reconhecimento é feito em
soliddo. Isabel descreve a experiéncia de soliddo como modo de vida em que vive, num
presente que se arrasta para o futuro, enquanto Emilia localiza a solidéo no agora. Arminda
associa a tristeza a soliddo, mas apresenta-a também como uma escolha, aquilo que quer

para si, estar sozinha.

Solidao deriva do latim solitude e refere-se ao estado de estar s6. Estar so, permite
que a pessoa possa olhar e dedicar um tempo para si, rever a sua vida. Mas esta escolha,
para os participantes, ndo é livre, vivem este tempo de soliddo por imposi¢do (tempo de
terem cuidado). Para Heiddeger (1998), o termo solidao esta intimamente relacionado com
liberdade, isto é a escolha de cada um no cuidado consigo préprio, visto que designa de
soliddo a condicao primordial de cada um de se confrontar consigo proprio, com o seu
autocuidado. Os participantes expressam uma experiéncia de solidao, relacionada com a
auséncia do outro que era a sua forma de autocuidado. O cuidado néo era para si, mas

para o outro. A solidao é a evidéncia da perda do outro.

A percecéao de solidao varia de acordo com o grau de satisfacéo da pessoa e da sua
rede de relacionamento, ndo especificamente com a quantidade, mas com a intensidade
do vinculo estabelecido, bem como com a auséncia de alguns relacionamentos especificos
(Carmona et al., 2014). Ora, ha uma evidéncia da auséncia do outro que foi cuidado e
se torna uma auséncia presente. Ha ainda uma necessidade de manter a presenca do
outro num misto de saudade e de incompletude. O outro fazia parte de si, mesmo em

circunstancia de prostragéo, a presencga do outro preenchia a vida.

“De noite acordo e olho para o lado onde tinha a cama. Penso que ele ainda
esta junto de mim. Eu sei que ele esta junto de mim. Eu falo com ele naquela
fotografia. Faz-me bem” (Zita). “Mas mesmo assim olhava para mim, tinha
alguém, tinha uma pessoa” (José).

“N&o ha dia nenhum que a gente nédo se lembre dele e aqui depois esta tudo
reconstruido, esta tudo modificado mas ele estd muito presente aqui, ainda
estd” (Ana).

Esta necessidade, de manter o outro presente, como que emerge face a solidao por
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consciéncia que agora nao ha o apelo de cuidar do outro. O outro é feito presente pelos
participantes como forma de manter a relagdo. Embora o outro pudesse nao falar, como
refere José, pelo menos tinha alguém. A presenca do outro era relagdo. Agora José esta

sem relagao.

“Incluimo-la muita vez na conversa como ainda estando mas acho que isso é
normal, falar no presente como se a pessoa... Agora eu acho que todos nés
acabamos por pensar mais nela, e eu falo muita vez nela até aqui com os
clientes” (Emilia).

“A minha vida agora € assim, vou pensando na minha mulher. Faz de conta
que ela esté aqui mas ja sei que néo esta e...Vou fazendo, vou falando e tudo
mais (...) Lembro- me todos os dias quando me deito e tudo mais, até porque
tenho as fotografias ali no quarto e ndo me esqueco, ndo me esqueco da
alianca dela, esta aqui” (Manuel).

“Eu tenho muitas saudades dele” (Arminda).
“Mas, eu sinto muitas saudades do meu marido” (Zita).

“Custou-me muito muito muito muito deixar o meu marido partir mas tive que
deixar, ndo podia estar com ele, ele ja ndo podia viver mais mas tenho muitas
saudades daquilo que lhe fiz e dele abalar” (Zélia).

A ambivaléncia da auséncia do outro e da necessidade de o fazer presente é
manifestada pela saudade, que Heiddeger (1998) no &mbito da existéncia humana designa
de solidao. Isto é, a solidao € a saudade” de si mesmo em relagédo a si mesmo (Lima, 2013).
Os participantes sentem saudade do outro, no processo de soliddo em que se reconhecem.
Com o outro, havia um reconhecimento de si através da relagédo, agora sem o outro tem de
o fazer por si e para si. Mas isso néo é facil, ndo estavam centrados em si, o foco estava

fora de si. E dificil o reconhecimento da solid&o.

“Emprego a palavra assim porque ndo tenho aqui mais ninguém olhe vou
vivendo sozinha, ndo me estou a ocupar com mais ninguém, s6 comigo”
(Isabel).

Alguns participantes identificam a saudade no cuidar, de sentir o dia preenchido pelo

cuidar do outro.

“Dele tenho saudades de lavar, por creme, dar o pequeno-almogo logo de
manha. Eu tenho saudades disso” (Arminda).

“Dava muito trabalho mas até isso senti muita falta ndo é. Era aquela falta, eu
as vezes ia a rua e ainda vinha a pressa a pensar que tinha que vir fazer isto
ou aquilo a ela ndo é. Aconteceu-me isso muita vez e chegava aqui e ficava...
até isso eu sentia falta, do trabalho, nunca havia sossego. (...) Mesmo a
dar trabalho eu gostava de a ter ca mais tempo, pronto, o tempo que fosse

Parte Ill: pela voz de quem cuidou e reconstréi o quotidiano m



possivel” (Josefa).

“Tenho saudades de estar com a minha mée, portanto ao mesmo tempo tenho
saudade da vida que tinha a tratar dela e a cuidar dela porque ela mesmo ali,
na caminha, pronto, fazia-me mais companhia” (Fatima).

“Saudades, de lhe fazer o que lhe fazia, de estar com ele, de viver com ele”
(zélia).

“Depois quando tudo acabou, fiquei aborrecida, sentia a falta dele” (Isabel).

A solidao é pano de fundo no reconhecimento de si, os participantes fazem o luto da

pessoa que cuidaram, mas em paralelo lidam consigo mesmos em profunda solid&do.

A casa é o meu mundo

“Para mim a minha casa é tudo” (Zélia).

A casa € o meu mundo, é um referente protetor e um espaco de memorias. Com o
desaparecimento da pessoa de quem cuidava, o seu interlocutor com a vida desaparece, o
que provoca uma perda de sentido. A casa é parte de si, como diz Hillesum (2009, p.294)
“esta-se em casa. Sob o céu, uma pessoa esta em casa. Em cada lugar deste mundo estéa-
se em casa quando a pessoa traz tudo consigo.” E é isto, os participantes trazem tudo
consigo, e a casa interior entrosa-se com a casa onde vivem e transformam no seu mundo.
A casa ao mesmo tempo que € um lugar seguro é, em paralelo, o espaco de meméria vivida

com o outro, também durante o periodo em que foi cuidador.

“Esta € a minha casa, tenho estado aqui ha 40 e tal anos. Eu podia estar
na casa da minha filha ou netos, mas esta € a minha casa. Estou a minha
vontade. Ela queria que eu fosse para casa dela, mas eu sempre vivi nesta
casa” (Arminda).

Fagco a minha vida aqui em casa (...)" (Josefa).

A casa é o espaco de uma vida, como diz Arminda, ali & a sua vida do passado,
presente e futuro. Em casa mantém o controlo, de impor o seu ritmo, a sua vontade. A casa
surge como espaco fisico e emocional de seguranca. A casa como extenséo de si. Cuidar
da casa é uma forma de cuidar de si. O propésito de arrumacado e organizagédo da casa

marcam o quotidiano, € um modo de proporcionar bem-estar a si proprio.

“Fico aqui em casa, estou aqui s6, ndo oico ninguém la por cima nem la por
baixo” (Isabel).

A casa exige cuidados, mas também serve de refigio do mundo. A casa é o seu

mundo, as rotinas da casa dao cor ao mundo. Cozinhar e arrumar a casa preenchem o dia.
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“Atarde, depois de almogo em geral fico em casa mas estou sempre entretido,
sempre com qualquer coisa para fazer, era tudo, desde que tenha um jornal
e tenha outra coisa qualquer para fazer a tarde, principalmente de inverno,
porque de ver&do também saio para apanhar um bocado, andar um bocado,
apanhar um bocado de calor e tudo mais (...) Eu sempre gostei de cozinhar,
(...) depois de ela falecer comecei eu a cozinhar. A cozinha continua sempre
continua sempre, fago todos os dias o jantar para mim. (...) A cozinha que é o
meu mundo, a cozinha e a casa... a casa também” (Manuel).

A casa é o meu mundo, a cozinha € o meu mundo. Manuel da continuidade ao
cozinhar que era algo que a esposa fazia. A casa € um local que testemunhou uma vida de
partilha em comum. A casa foi também o local onde cuidou da esposa e agora é o espaco

gue toma seu e transforma em mundo.

“A importancia da minha casa é eu estar aqui, ter as minhas coisas em
condi¢des, a minha casa limpinha, € o meu dia-a-dia € n&o preciso de mais
nada. Em casa € que eu estou bem, faco a minha lida, passo a ferro, estendo
roupa, lavo roupa quando tenho e pronto, é a minha lida” (Zélia).

A casa € o lugar de refligio, que para Zélia parece uma extensdo de si. Cuida da
casa e cuida de si, arruma casa e arruma-se. Mas para Arminda a casa € o lugar onde

espera e se entrega a vontade de Deus.

“Ja ndo espero nada de mim. O que é que eu vou esperar. Estou a espera
que Deus nosso Senhor me chame. Ela ja esteve aqui. Ao lado nos vizinhos.
A vizinha tinha o cancro em todo o lado e também morreu. Aqui o do lado
também morreu, o da ponta esta muito mal. Ela ja passou de um lado ao outro
e ainda ndo me levou. Ja me fartei de pedir ao meu marido que me chame,
mas ele ndo pode fazer nada” (Arminda).

Ainda Ana acrescenta que agora se sente mais solta na rua, porque a casa a lembra

de tudo o que viveu.

“Tentava fugir para rua, ndo queria saber de casa, s6 queria ir para a rua.
Ainda agora néo gosto de estar em casa. S6 estou bem é na rua. Sinto-me a
solta. N&o tenho ca ninguém, estou em casa lembro-me. S6 estou bem € na
rua” (Ana).

Depois do desaparecimento da pessoa cuidada fica a casa, que ao mesmo tempo
€ espaco de memorias da vida antes de cuidar, mas também junta as memorias de cuidar.
S&o0 as memorias da pessoa e as memodrias de cuidar da pessoa. A casa testemunhou toda
uma experiéncia que parece entranhada na sua fisicalidade. Para alguns participantes isso
levou-0s a mudar a disposi¢do da casa ou mesmo a ter dificuldade em ficar em casa, como
nos diz Ana.
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O quotidiano ja ndo é o mesmo, eu nd0 sou 0 mesmo

“N&o ficamos, eu era uma pessoa alegre e agora ja nao somos iguais, tornamo-
nos mais tristes com a vida com tudo. O ter visto e presenciado a destruicao
dele, a gente muda. (...) Aquilo ficou-me, nunca me tinha acontecido, nunca
tinha visto uma pessoa a morrer. (...) A gente ainda sorri e ainda ri mas nunca
temos aquela alegria como antes, j& n&o ficamos iguais. S6 nos passa, mas
n&o ficamos iguais. (...) Em mim, o que eu era, o que eu sou. Eu tornei-me
muito diferente, ndo sei explicar como mas tornei-me noutra pessoa. Desde
que ele faleceu e agora pior. Sinto, pronto, sinto-me triste. (...) Eu nédo era
assim. Eu ndo sou eu. Eu sinto que em mim eu n&o sou eu. (...) Mas eu ndo
SOU eu, eu n&o sou a Ana de ha anos atrés” (Ana).

No reconhecimento da mudanca, Ana, diz que cuidar amadurece, que a sensagao
de impoténcia ndo se esquece e provoca mudanca. Retrospetivamente, reconhece ainda
que a cuidar do sogro, a experiéncia de cuidar a mudou. Ja néo tem de cuidar, mas também
ndo se reconhece. Eu ndo sou eu, mas também ndo sei quem sou. Depois de tudo o
que viveu Ana ndo se reconhece, ndo é a pessoa que era antes de cuidar, era alegre e
ficou triste. Sabe que mudou e que a mudanca é resultado de mdltiplas vivéncias, perdas,

tristezas e realizacoes.

A vulnerabilidade acrescida de fazer parte do processo de cuidar, assistindo a
degradacao do outro, provoca sofrimento e isso transforma a pessoa. A experiéncia de
lidar no quotidiano com o apagar, a pouco e pouco da luz da vida, requer autoconhecimento
pessoal. Um autoconhecimento capaz de reconhecer as suas fontes de sofrimento e o que
o fragiliza e/ou emociona perante o sofrimento do outro. Mas isto s6 € possivel quando o
cuidar termina, e por isso ha um periodo em que os participantes procuram perceber-se

ao longo de todo o processo de cuidar. E € nessa reflexdao que se reconhecem diferentes.

“E impossivel pensar assim antes, conforme vamos andando pela vida temos
uma maneira diferente de ver as coisas” (Rosa).

Agora, os participantes ndo encontram a vida que deixaram. Encontram um contexto

diferente.

“Aqguela rotina da manha de sair e ir de transportes e ver este e aquele, isso
assim, a gente ja se conhecia, famos todos ao café. Faziamos depois quando
era para o verao a gente famos almogar todas foras, as vezes mentiamos aos
patrdes e diziamos que famos ao médico e ndo era nada (riso) era para nos
juntarmos todas. A gente divertia-se. Eu era palhaca s6 se pode dizer que
todos se riam comigo. Agora tudo acabou. Embora eu agora ja va outra vez,
mas as pessoas ja se desviaram” (Ana).

Aquela rotina de alegria desapareceu, Ana procura um lugar no quotidiano, refaz o
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pensamento numa rotina que tinha e perdeu. O tempo passou para si, mas também passou
para os outros, 0s outros também se desviaram, seguiram as suas vidas, ndo esperaram
por si.

“Ele foi-se embora e eu fiquei sem trabalho e sem mais nada. E ja ndo poder
recuperar o que tinha perdido” (Rosa).

A pessoa cuidada faleceu, ja ndo precisa de si, mas o trabalho ndo esperou por si

como diz Rosa. Sabe o que deixou e nao pode recuperar, mas falta saber o que agora fazer.

Simultaneamente, ha a percecdo de que o proprio também ja ndo € o mesmo. A
experiéncia de cuidar muda, transforma. Alguns participantes falam de como cuidar do
outro, e experimentar a sensacdo de impoténcia face ao sofrimento do outro, deixou

marcas profundas.

“Cuidar muda, muda muito. Acho que muda a gente. (...) Uma pessoa ter
que cuidar de uma pessoa que nem agua pede para beber se tiver sede.
Uma pessoa tenta ver se se nota na pessoa se esta a precisar de alguma
coisa. Essas necessidades do dia-a-dia, a fome e a sede, se tem xixi, se
estd sujo, essa preocupacado sempre, as vezes tinha que vir ter com ele e
se eu ia embora ele ficava a olhar para mim. Amadurece. Os sentimentos
amadurecem. (...) Mas mesmo assim ja comecei a mudar nesse tempo. Nao
sei, pode ser a idade, pode ser de muita coisa mas penso que teve a ver.
Quando ele esteve c4, eu via que ele estava a sofrer e ndo podia fazer nada e
isso ja afetava muito a mim e a nés psicologicamente. (...) Agora sei que ndo
estou com ele mas o sentido de responsabilidade que a gente tinha nunca
mais vai esquecer” (Ana).

Ana identifica que amadureceu depois de cuidar. O impacto de ter cuidado é uma
transformacéo interior, e agora reflete que ainda durante o processo de cuidar ja estava a
mudar. Os participantes ja ndo sdo os mesmos que eram antes de se tornarem cuidadores.
O modo como olham e se relacionam com 0 mundo mudou, porque eles também mudaram.
O quotidiano nao € o mesmo, a vida corre, o tempo nao espera. O que fazia parte das
rotinas mudou, as pessoas mudaram. Ja ndo sou quem era, e o quotidiano também esta

diferente. Ja néo faz sentido cuidar e também ja néo sei quem sou.

Rosa d& ainda uma ideia de renovagao, numa analise de tranquilidade face ao seu
percurso. Estamos sempre em constante renovacdo. Vou renovando o pouco que resta.
(...) Vai-se esquecendo um bocado embora ndo se esqueca totalmente, mas a gente vai

deixando e vai aparecendo muita coisa.

(...) Enquanto pega sinto que tenho as minhas falhas como toda a gente, mas
sinto outra coisa. Tenho o0 meu corac¢é&o tranquilo, a cabeca tranquila, tudo
tranquilo. Fui a mée que pude ser, fui a mulher que pude ser e fui a filha que
pude ser” (Rosa).
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Rosa passa uma mensagem de dever cumprido. Usa o gerundio para dizer que se
vai renovando, ao longo do tempo, o pouco que resta e 0 que resta & pouco. E o pouco
que resta ndo se sabe o que &, nem quem se é. Falta uma ideia de projeto futuro. Segundo
Sartre, a existéncia humana esta relacionada com a percecédo do individuo das suas

potencialidades, bem como da sua integracao e concretizagao de “projetos” (Corey, 2017).

Para os participantes, a participacdo no “projeto” de cuidar confere também a
sensacdo de dever cumprido e da sentido a existéncia. No entanto, Emilia e Fatima dao

uma perspetiva diferente, em que a perda da confidente as leva a guardar tudo para si.

“Agora eu guardo tudo para mim” (Emilia).

“Agora fica tudo comigo, fica para mim” (Fatima).

Isto também é revelador de uma mudanga em si préprio, que até entdo tinha com
quem partilhar e agora guarda tudo para si. A realidade de agora € lidar consigo proprio,
guardar tudo para si, s6 contar consigo. Nao tenho com quem falar, ndo sei quem sou, vejo-
me sem projeto ou vontades a realizar. Eu ja ndo sou 0 mesmo, o quotidiano esta diferente,

mas também néo sei o que fazer com essa mudanca.

No discurso de Zélia encontra-se também a integracdo do cuidar como que
entranhado em si, deixando de cuidar do marido, de quem sente falta, reconhece que

cuidar é uma forma de estar na vida que quer manter com outros.

“Custa-me, penso muito nele, mas também peco a Deus que o tenha em bom
lugar, que ele era bom e também esteja em bom lugar. E que Deus me dé

forca para fazer a alguém que precise o que eu fiz a ele” (Zélia).
A meta no processo de cuidar era o garantir do bem-estar da pessoa. E depois,
mesmo quando isso ndo € possivel e se assiste a degradacéao do outro, tudo termina. O
que fica para o quotidiano é uma profunda soliddo e o confronto com o proprio que nao se

reconhece.

“Vivo s6 as escuras, a luz que tinha apagou-se e ja ndo se acendeu” (Isabel).

Ha um reconhecimento que a identidade esta em mudanca e aquilo que se viveu
moldou a pessoa e 0 seu modo de olhar para a vida. Encontra-se esta reflexao nas palavras
de Rosa.

“Era impossivel pensar assim antes, conforme vamos andando pela vida
temos uma maneira diferente de ver as coisas” (Rosa).

Cada um de nés, ao ponderar qualquer decisao, realiza um exercicio ético (Serréo,

2008). Ora, os participantes na interpretacao de si préprios integram toda a experiéncia do
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processo de cuidar, e a retoma do quotidiano € uma ponderagéo realizada empiricamente,

para alguns participantes, ilustrada de tristeza e magoa.

Na reconstruc¢do da vida quotidiana, a relagcao consigo num quotidiano em mudanca,
representa uma reinvengao de si, num quotidiano, que ja ndo é o que deixou quando se
tornou cuidador. Os participantes reconhecem-se diferentes e, para uma participante,
com vontade de reforgar o seu papel de cuidadora com outros. Os participantes fazem o
reconhecimento de si e descobrem-se diferentes, em profunda solidao, encontrando nas

suas casas lugar de refugio, e para alguns a representacao do seu mundo.

RELACAO COM O REGRESSO AO MUNDO E A VIDA

“Quando essa situagéo tem um ponto final, quem ficou um bocado perdida fui

eu, ndo &7 Deixou de haver aquele, ndo lhe chamo obrigagéo porque néo foi,

passou a haver nada. (...) O dia-a-dia sem cuidar dela, foi vazio, vazio. (...)

Ja ndo era preciso a gente levantar-se a hora certa para o pequeno-almoco,

a fralda, os banhos, nada disso. (...) A minha mée, ela estar ali, era de certa

maneira para mim um objetivo e quando se tem essa sensacéo de perda eu as

vezes, especialmente quando estou so, sinto que n&o tenho objetivo” (Emilia).

No regresso ao mundo e a vida, os participantes mostram como retomaram a vida

que ficou em suspenso. Na relagdo com as memoérias e consigo, os participantes identificam
aspetos da esfera pessoal do seu mundo interior. Na relagdo com os outros e com 0 mundo
emergem aspetos da esfera exterior a si, de reconexao com 0s outros e com o mundo em

redor.

Para os participantes, regressar ao mundo significa retomar a ligagdo com o mundo.
Ora, é retomar a vida que ficou em suspenso, deixar um papel que exigiu uma entrega total
e sobreviver ao sofrimento e ao vazio, num processo de conformacéo. Para grande parte
dos participantes a entrega foi em absoluto, mas a relagéo justificava tudo. Ter cumprido
o dever de fazer o bem ajuda na concretizacdo do sentido do processo de cuidar. No
regressar ao mundo e a vida, experimentam o sentimento de perda e fazem o luto da
pessoa cuidada. A extensdo da perda vivenciada pelos participantes pode ser entendida
pelo desaparecimento da estrutura onde construiram a sua vida e o seu mundo. O regresso

ao mundo € para um mundo onde o outro, a quem dedicaram tudo de si, ndo esta.

“Mesmo quando a pessoa se reparte por diferentes atos, os diversos eus (os diversos
sujeitos) que assim se geram séo, de algum modo, sempre 0s agentes de a¢des praticadas
pela mesma pessoa” (Caeiro, 2010, p.27). Ao voltar ao mundo e a vida ha uma unidade de

todos os eus, o eu cuidador com o eu companheiro, filha e/ou nora.
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Nos discursos dos participantes encontrei um confronto existencial que poés em
causa o entendimento de si préprio, dos outros e do mundo. Esse confronto & descrito pelos

participantes com sofrimento e vazio, embora com uma aprendizagem de conformacéao.

Ha uma reconstrucao do mundo assumido (Kauffman, 2002), das representacdes
cognitivas que organizam a valoragao de si, dos outros e do sentido de conex&o e pertenca.
Os participantes procuram o sentido de tudo o que fizeram, num contexto de sofrimento face
a perda do outro. Ha uma sensacgéo de vazio, por um lado pela cessacao do movimento de
cuidar por alguns participantes, mas para outros isso representa o alivio da presséao que
o cuidar representava, bem como o alivio da interrup¢do do sofrimento do outro. Depois é
devagarinho, na conformacao do processo de luto e no retomar o contato com a rede de
apoio que os participantes mostram a conformagé@o como estratégia de regressar ao mundo
e avida.

No regresso ao mundo e a vida, os participantes mostram como o fizeram através
do sofrimento, com uma sensacgéo de vazio e conformando-se como forma de sobreviver a

derrocada de tudo o que experienciaram.
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Esquema 5 — Tema: Estar em relagdo com o Regresso ao Mundo € a Vida e os subtemas
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O sofrimento vai buscar a gente

“O sofrimento vai sempre buscar a gente e eu estou sempre com o pensamento
nele. E muito complicado viver sem aquela pessoa ao meu lado. (...) Todos
os dias acordava de noite e dizia que era mentira. Eu mantinha aquela
preocupacéo. (...) Tenho tudo e nédo tenho nada. Porque néo tenho a pessoa
que eu amei e acho que é isso que me faz sofrer” (Zita).

No regresso a vida, o sofrimento aparece como pano de fundo, Zita personifica o
sofrimento, numa abordagem as dificuldades na gestédo da perda. E na tentativa de regressar
a vida, o sofrimento vem busca-la. Refere Barbosa (2016, p.666) que a intensidade do
sofrimento é medida no termos do proéprio, a luz dos seus valores, das suas vivéncias,
das suas crencgas e recursos, e enfim, de uma multiplicidade de fatores que fazem do
sofrimento humano uma realidade complexa e ao mesmo tempo Unica para cada individuo

que a experimenta.

O processo de cuidar termina com o falecimento da pessoa cuidada. A morte é uma
realidade irreversivel, que representa a perda da pessoa, mas a0 mesmo tempo representa
o término de um papel. Alguns participantes fazem alusdo ao seu processo de luto em
relagcdo a pessoa cuidada. Emilia, Fatima e Zélia fazem uma descricdo de momentos

marcantes do sepotencialidadeu processo de luto

“O meu luto por ela, eu fiz desde as trés da tarde na casa mortuaria até as
cinco da tarde que comegaram a chegar pessoas. Eu fiz 0 meu luto nesse
tempo sozinha ali com ela. (...) Nao Ihe sei explicar mesmo por palavras
aquilo tudo o que descarreguei ali. Posso-lhe dizer que estive trés, duas horas
a andar a volta da urna dela e descarreguei tudo o que tinha para descarregar
e pedi desculpa de a ter levado na altura ao hospital, se calhar, na minha
ideia naquele momento. (...) O veldrio que eu fiz dela foi o descarregar aquela
minha magoa e pena de ela ter ido embora” (Emilia).

“Custou-me muito muito muito mas pronto, teve que ser. Ainda hoje choro
muito por ele, ainda hoje choro muito por ele (...) eu perdi uma coisa que nao
havia de perder, mas eu tenho de me conformar que ele n&o podia viver, ele
ndo podia viver. Tudo de bom que eu lhe fizesse, tudo 0 que ajudasse, mas
ele viver ja ndo podia viver” (Zélia).

“Fui aprendendo a viver sem a minha mé&e. Talvez o tempo, n&o sei, talvez me
tenha ajudado e pensar que eu nao devia ser egoista porque a minha mée ja
nao era nada, que ela estava a sofrer e ja n&o havia nada a fazer. (...) As vezes
estava aqui e dizia assim “ai tenho de dar isto a minha mae” quantas vezes eu
sai daqui, chegava ali e ... Ainda hoje, tenho dias em que sinto uma angustia
tdo grande, quando penso que j& ndo a vejo mais, ainda sofro um bocadinho,
nem é bom falar, custou muito, j& ndo tenho ninguém” (Fatima).
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Fatima comeca por usar o gerundio para dizer que foi aprendendo a viver sem a
ma&e, num processo progressivo no tempo, e termina com o tempo verbal no presente, ja

n&o tenho ninguém. Aprender a viver sem a mae leva a perce¢do de ndo ter ninguém.

O processo de luto € a experiéncia de perda que inclui uma diversidade de emocdes,
cognicbes sensacoes fisicas e comportamentos que traduzem o sofrimento subsequente a
quebra do lago emocional (Nave, 2013). O sofrimento como parte integrante do processo
de luto esta presente no discurso de varios participantes. Zita expressa sofrimento através
da tristeza, que permanece dia ap6s dia, e como a presenca do outro, embora doente, era

reconfortante.

Vivo o dia-a-dia, um de cada vez. Um dia-a-dia triste. O meu dia-a-dia é
sempre triste. Choro todos os dias, € muito complicado. Fui andando, nem
queria acreditar que ele me tinha falecido. Custou-me muito voltar a saber
que ndo o tinha junto de mim, mesmo doente. Esteve ali 6 anos, eu sabia que
ele estava mal” (Zita).

E de notar o modo como Zita se refere ao falecimento do marido, nem queria

acreditar que ele me tinha falecido, expressando a profundidade da perda do marido, como

se parte de si tivesse falecido.

No discurso de Ana encontramos o sofrimento entranhado na tentativa de quebrar

a rotina de tantos anos.

“Tantos anos que estivemos nessa rotina de ndo poder estar muito tempo fora,
ndo nos sentiamos bem. Estava ele a chamar por nds, a sensacao que a gente
tinha é que tinhamos que ir embora porque ele estava a nossa espera” (Ana).

Ha uma forma de manifestacdo de elaborar o luto com referéncia as sensagdes
cognitivas de presenca da pessoa cuidada, depois do seu falecimento. A tentativa de mudar
a rotina encrustada de tantos anos e o sofrimento implicito da sensagéo da dificuldade de
a conseguir quebrar. E de notar o uso do pretérito imperfeito que ajuda a perceber que
embora a sensacéo faca parte do passado, deixa a ideia da acéo prolongada no tempo, que

transformar a rotina foi um processo no tempo.

Arminda apresenta ainda uma manifestacdo de sofrimento relacionado com as

dificuldades econémicas e como essa dificuldade tem impacto nos seus rendimentos.

“Fiquei com uma reforma pequena. E uma reforma muito pequenina. Pago
a casa, o condominio, a agua, a luz, o gas. (...) Mas, a reforma & muito
pequenina. Depois de ele morrer tiraram-me tudo fiquei com uma reforma
pequena, fiquei sem nada” (Arminda).

Na referéncia a perda da reforma do marido, ha a transicéo para “fiquei sem nada”.
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Depois de tanto investimento, Arminda ficou sem nada. O nada é maior que a perda de

rendimento, é sofrimento.

José fala de como a vida corre, embora com uma sensagédo de dependéncia do

outro.

“Entao, vamos vivendo assim a vida e ja la vao 22 meses e entdo eu continuo
dependente daquela pessoa. Nao foi muito facil, mas sédo sempre coisas que
ficam no nosso pensamento, mas a vida continua. E nés vamos tentando fazer
o melhor até ver o que isto da” (José).

Nas palavras de José ha uma tentativa de libertagcdo do sofrimento, na esperancga
de aceitar que a vida continua e se tenta fazer o melhor. Os dois participantes homens
partilham tentativas de libertacdo de sofrimento. Manuel revela a mesma sensagao, com
manifestacdo de esperanga na vida que continua, falando no habito de estar sozinho

mantendo lembrancas de momentos de felicidade.

“Tudo pensamentos, pensar nela, pensar nos tempos que a gente passou,
nos pensamentos, a vida que a gente levava, todos os anos famos de férias e
era assim. Fui- me habituando a essa vida sozinho, com a filha, a filha vai para
o trabalho e eu fico em casa” (Manuel).

Numa vontade de voltar ao mundo e retomar a vida, os participantes falam do
sofrimento que os vai buscar, como que a impedir que avancem para a relagao com os outros
e com o mundo, entre os participantes identifica-se rasgos de esperanca, especialmente

nos participantes homens. Podera ser também uma questéo de género o modo de fazer

significar o sofrimento.

Senti aquele vazio

“A minha m&e preencheu o0 meu tempo todo e depois sentia aquele vazio da
presenca dela e do trabalho que tinha com ela” (Fatima).

A sensacdo de vazio estd associada a auséncia de atividade, mas também a
auséncia da pessoa. Fatima reforca a ideia de sensacéo de vazio, cuidar da méae ocupava
todo o seu tempo e agora ha uma sensagéo de vazio ndo s6 da méae mas também do cuidar

da mae.

E o relato de quem cuidou com foco no outro, numa entrega constante, sem tempo

para se ocupar com o que gosta, distanciando-se de si mesma.

Emilia descreve a sensacgéo de vazio referente a néo cuidar da mée, a auséncia de

objetivo para a vida, a falta de rotinas, até entéo, tdo enraizadas enquanto foi cuidadora.
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“Havia toda uma dinamica que girava a volta dela (...) Quando essa situagao
tem um ponto final, quem ficou um bocado perdida fui eu, ndo é? Deixou de
haver aquele, ndo lhe chamo obrigacdo porque nao foi, passou a haver nada.
(...) O dia-a-dia sem cuidar dela, foi vazio, vazio. (...) Ja né&o era preciso a
gente levantar-se a hora certa para o pequeno-almogo, a fralda, os banhos,
nada disso. (...) A minha mée, ela estar ali, era de certa maneira para mim um
objetivo e quando se tem essa sensacao de perda eu as vezes, especialmente
quando estou s0, sinto que n&o tenho objetivo” (Emilia).

Para Emilia, havia uma dindmica, um movimento da vida a volta da mae. Cuidar da
mé&e representava uma rotina de seguranca e, face a impossibilidade de a manter, vé o seu
projeto de vida completamente alterado. Cuidar da méae representava um projeto de vida,
um objetivo de vida. Deixar de cuidar da méae é perder tudo o que representava cuidar, toda
a girandola que envolvia toda a familia. No regresso a vida, sem a presenca da méae, parece
que ficou sem objetivo e isso também representa manifestacdo de sofrimento e angustia

existencial.

Ainda em relagé@o ao parar de cuidar, Rosa, refere uma sensagéo de bloqueio em
que a cabeca fica oca. Ha um vazio de ocupacédo, de empenho, de servico. No vazio a
cabeca fica parada e boqueada.

“O cérebro parece que péara. Fica blogueado. E foi quando eu cai um bocado,
era uma pessoa muito cativa. Parei (de cuidar) e é sofredor depois de parar.
Sem fazer nada a olhar s6 para as paredes. Parou tudo, a cabega parou e
pronto ficou assim um vazio durante muito tempo. Parece que a cabega fica
oca. Parece tipo baldo. A gente quer pensar e ndo consegue” (Rosa).

Depois de tanto tempo sem parar e sem pensar, quando surge tempo para o fazer,

nao se consegue. De tal modo, houve um esmagamento de si, que parece que ja nem se

sabe pensar. Josefa descreve como ficou parada e apatica ap6s o falecimento da mae.

“Sentia-me mais parada, eu ndo conseguia pronto, se tivesse obrigagado
mesmo de fazer eu fazia, se ndo era capaz de estar ai um dia inteiro sem
sequer conseguir fazer nada. Eu néo tinha reacédo nenhuma, ndo conseguia
nem arrumar isto ou arrumar aquilo” (Josefa).

No entanto, a sensacao de vazio, tem para José um efeito de alivio, de um dia a dia

sem encargos.

“S6 com menos encargos. Ja ndo tenha aquela responsabilidade de ter
aquela hora a comida feita, de ter tudo preparadinho para receber as pessoas
que vinham tratar. Ja nao tenho esse problema” (José).

Emilia também partilha uma descontinuidade no vazio, que nao é constante.
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“A sensacédo de vazio ndo é constante porque depois ha outras coisas que
nos vao preenchendo. Qualquer coisa de bom ou porque vamos jantar fora
e porque nos la em casa conseguimos arranjar as coisinhas pequeninas,
arranjamos felicidade no simples facto de irmos jantar fora” (Emilia).

A sensacé@o de vazio parece um relicario que guarda a ocupacao, a entrega, o
empenho, o vinculo e o alivio. O que pode ser feito com o relicario é refazer-se consigo,
com a pessoa cuidada, com o luto de si, com o luto do outro. O movimento da sensagéo de
vazio é rodeada da auséncia de expetativas. O regresso ao mundo é a fazer o luto do outro

e isso agrava a sensacéo de vazio.

Fui-me conformando

“Fui-me conformando, n&o €, fui-me conformando, fui-me conformando
porque foram muitos anos. (...) Quer dizer n&o estou p como € que eu hei-de
dizer, ndo estou cegamente a pensar nisso, ndo sou daquelas pessoas que
fico, desculpe a expressao, amarrado naquilo, porque n&o estou nem nunca
fui. (...) Chega a um ponto que conformei-me, conformei-me. E um dia-a-dia
de memodrias e a vida vai andando, vai correndo” (Manuel).

Ha o recurso ao tempo verbal do gerundio, para ilustrar a forma de conformacao.
Manuel reforca a importancia do tempo, mesmo para a percegéo da realidade da auséncia
do outro. A conformacgéo é aceitar a perda do outro, é aceitar a vida tal como é. Embora
a conformacao tenha sido um processo, 0 seu processo de luto, Manuel identifica que
chegou a um ponto e conformou-se, e ai o tempo verbal muda de fui-me conformando para
conformei-me. Manuel fez o seu processo de luto. Inversamente, Isabel faz o paralelismo

entre a conformagéao e a saudade, associando-a ao sofrimento.

“A gente conforma-se que a pessoa partiu mas a saudade néo, a saudade fica
para a gente, isso fica para a gente sofrer e ha uma coisa, Deus também nao
sofreu por n6s? Também temos de saber sofrer” (Isabel).

Temos de sofrer € o mote para a vida. Para Isabel o sofrimento também faz parte da
conformacao. E para sofrer também & preciso saber, é preciso aceitar e conformar-se. “O
passado esta desde sempre e a cada instante a participar na conformacao global da vida”
(Caeiro, 2010, p.75). A maioria dos participantes revelam um caminho de conformacao
continuo. Josefa mostra uma forma de volta a vida que acontece no decorrer do tempo,

sem pressa, com apelo de andar na vida.

“O tempo, n&o sei, talvez me tenha ajudado e pensar que eu nao devia ser
egoista porque a minha mée ja ndo era nada, ndo &, € isso, que ela ‘tava era
a sofrer. (...) Fui sentido mais, porque nessas alturas parece que estamos
ainda anestesiados, ndo €, parece que ainda nem entramos na realidade, e
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depois quando o tempo comega a, a passar, agueles primeiros meses € que,
€ que a gente entra na realidade e sente a falta (...) o tempo, o tempo em si
ajudou-me” (Josefa).

Ideia partilhada por outros participantes, que mostram o modo como se conformaram,

através de rotinas de retoma da vida. Aqui o tempo tem um efeito significativo na forma

como as rotinas se foram instituindo.

“As coisas vao ajudando, o tempo vai ajudando. O tempo vai ajudando”
(Arminda).

“Entdo com o tempo foi passando” (José).

“Foi acontecendo foi acontecendo como ja lhe disse eu ndo me esqueco, faco
a minha vida e tudo mais, n&o vou andar a chorar ai pelas ruas. Comecei a ir,
comecei a ir a igreja muitas vezes, ia a missa ou s6 mesmo sem ir a missa ia
ali e voltava assim comecei a entrar num ritmo. (...) Depois também comecei
a ir a ginastica, tive um tempo que n&o ia mas depois comecei a ir e € assim
vai devagarinho. (...) O dia-a-dia vai-se equilibrando” (Josefa).

Josefa reforga a ideia de ritmo e do modo de fazer, devagarinho, mostrando como o

processo € demorado, mas como o dia-a-dia se vai equilibrando.

Ainda, Manuel fala de um compasso de tempo, um compasso lento, de ajuste a

rotina, a si proprio, numa busca de refazer a vida.

“Como é que comecei, ora comecei muito lentamente, com aqueles
pensamentos sempre nela (foram cinquenta e tal anos) (...) fui fazendo a
minha vida com a filha, famos ao cemitério todos os fins-de-semana e eu fui,
fui-me habituando assim, fui refazendo a minha vida entretinha-me aqui em
casa” (Manuel).

Zita conta como se foi conformando, através de caminhadas onde rezava e

organizava o pensamento e se autorregulava.

“As caminhadas ajudam. O médico mandou-me caminhar e disse-me que
quando estiver triste para caminhar. Por isso, Sr.® enfermeira, quando estou
triste é isso que eu fago. Depois de caminhar parece que venho diferente,
nem sei explicar, mas venho diferente. Parece que néo estou tdo enfiada ca
dentro, tao triste. Caminho devagarinho levo sempre o terco. Falo comigo
propria as saudades que tenho daquele homem.

Depois ralho comigo, parece que ando parva, faco isto comigo propria” (Zita).
Importa destacar como o facto de o médico ter dito para caminhar como receita para
a tristeza ajudou a Zita a concretizar e identificar diferenca em si, que vem diferente depois

de caminhar. Fatima também identifica rituais importantes e como refazer a rotina através

da leitura e da renda foi ajudando na conformacgéo.
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“Fui, fui fazendo, fui orientando as coisas. Primeiro esses pormenores que ha
depois do falecimento de uma pessoa, andei a dar essas voltas e a arranjar
0 quarto, arranjamos aquilo, pintamos, andei nessa, foi nessa fase. E depois
quando essa fase passou sentava-me ali, fazia renda ou a ler, mas sentava-
me 14, sentia, falo muitas vezes para a fotografia, peco muitas vezes para ela
me ajudar, onde quer que ela esteja que me ajude a enfrentar isto” (Fatima).

Na reconstrucdo da vida quotidiana, a relagdo com o regresso ao mundo e a vida
representa lidar com a perda e fazer o luto em profundo sofrimento. A sensacéo de vazio
aparece de forma diametralmente oposta, em que para alguns participantes a auséncia
de cuidar deixa um vazio de ndo saber o que fazer, mas para outros tem um efeito de
alivio, de perda de encargo e consequentemente de ganhar liberdade. Os participantes
reconhecem o processo de luto e como se foram curando. Através da renda, cozinha,
leitura e caminhadas foram-se conformando devagarinho, foram fazendo cada um o seu

processo de luto.

RELACAO COM OS DESAFIOS E INCERTEZAS DE FUTURO

“ Temos de tentar renovar, ainda ndo sei como, ndo encontrei, mas hei-de
encontrar com certeza” (José).

Os participantes procuram perspetivas de futuro e revelam incertezas e desafios. O
caminho que percorrem, as suas dificuldades e os aspetos de for¢ca que puxam para a vida,
fazem parte de uma construgdo do quotidiano que se fazem em simultaneidade consigo

préprios, com 0s outros e com 0 mundo.

Assim, olhando pelos olhos dos participantes reconhecemos um caminho sinuoso,
marcado por temporalidade. O tempo da vida, o tempo de cada participante, o tempo de
cuidar, o tempo dedicado a si, o tempo de qualidade de vida que resta, visto que muitos
participantes séo idosos, e a percecao do que resta da vida € pouco tempo. O conceito de
tempo é complexo e multifacetado, recorrendo a Bachelard (1994), ha uma descontinuidade
entre o tempo pensado e o tempo vivido. “O tempo pensado é mais aéreo, mais livre, mais
facilmente rompido e retomado. E nesse tempo matematizado que estdo as invencdes do
Ser. E nesse tempo que um fato se torna fator. Qualifica-se mal esse tempo ao dizer que
ele é abstrato, pois é nesse tempo que o pensamento age e prepara as concretiza¢des do
Ser” (Bachelard, 1994, p.24). A perce¢éo da continuidade temporal para a consciéncia néo
flui de forma unica e universal. De acordo com a apropriacdo do tempo para cada, assim
ocorrera a apreensao do tempo, portanto, quanto mais ocupado, da-nos a impressao de
ser mais curto. Ora para os participantes, o tempo de cuidar era totalmente ocupado, e

agora no presente ha a apreensao de um tempo pensado sem ocupacao e que & preciso
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ocupar, para desbloquear a cabeca. Para Bachelard (1994, p.24), o passado e o futuro
s@o construgbes da consciéncia, denominando-os de habito “assimilacdo rotineira da
novidade”. O futuro é entéo a projecéo de objetivos e fins. Para os participantes os desafios

e incertezas representam isso mesmo, 0s objetivos e fins perspetivados.

Na simultaneidade de estar em relagdo com as memorias de cuidar, consigo num
quotidiano que se reconstréi e no regresso ao mundo e a vida, ha um olhar para o futuro.
No imaginario dos participantes surgem incertezas relacionadas com o sofrimento que os
prende, mas também surgem desafios de construir futuro. Alguns participantes reforcam a
importancia do tempo e como viver um dia de cada vez ajuda na construgdo do quotidiano

e do futuro.

Para o futuro fica a incerteza relacionada com o desfazer do sofrimento e reencontrar
novos caminhos. A maioria dos participantes sé@o idosos e a perspetiva de futuro, para
alguns, é esperar a morte. Outros, ainda que em idade avangada, reforcam a vontade
de viver, um dia de cada vez. Certos participantes perspetivam desafios, nomeadamente
encontrar outro parceiro, voltar ao mercado de trabalho ou reforgar o apoio a familia, aos

netos.

O tema relag@o com os desafios e incertezas de futuro, aparece na narrativa através
dos trés subtemas, designadamente, desfiz todo o meu sofrer, s6 vivo um dia de cada vez,

tenho de construir futuro (Esquema 6).
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Esquema 6 — Tema: Estar em Relag@o com os Desafios e as Incertezas de Futuro e os
subtemas

Desfiz todo o meu sofrer

“Fazer renda, muita renda. Comecei a trabalhar, tenho muitas artroses nas
m&aos mas eu tinha que me entreter a fazer qualquer coisa e eu fazia, fazia até
a exaustao. Muitas delas. Agora é que ja parei. Ja fago outras caminhadas e
volto e vou a andar. (...) Eu desfiz os nervos todos na renda, até os panos de
cozinha, desfiz tudo. Desfiz todo o meu sofrer. S6 dizia “Oh meu Deus porqué
eu? Porque é que eu tenho que sofrer assim?” Sentava-me ali, fazia renda
ou a ler, mas sentava-me |4, sentia, falo muitas vezes para a fotografia, peco
muitas vezes para ela me ajudar, onde quer que ela esteja que me ajude. (...)
Hoje em dia, olhe, trato, ajeito as casas, arrumo, vou fazer alguma comprar se
€ preciso, fazer, vejo um bocadinho de televisao, faco renda, leio, e é assim,
vou passando” (Rosa).

A atividade de fazer renda é centenaria e faz parte da identidade cultural portuguesa,
muitas vezes associada aos trajes tradicionais. Fazer renda, foi transformador e terapéutico

para Rosa, como modo de organizar o pensamento, para se autorregular e curar o
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sofrimento, fazer o seu processo de luto. O modo de elaborar o luto liberta os participantes
para se projetarem no futuro. O objetivo do processo de luto néo € a simples recuperacéo,
mas a aprendizagem de viver sem a pessoa perdida, o ajuste a nova vida, recolocando
emocionalmente a pessoa perdida, continuando a viver (Puigarnau, 2010). O crescimento

€ o resultado do processo de luto, bem como a transformacao da proépria identidade.

Para Emilia, a elaboracdo do luto € uma aprendizagem de viver com o sentimento

de perda sem angustia ou magoa.

“Acho que a gente agora ja vai comegando a viver mais esse, sempre com
o0 sentimento de perda, mas a viver mais as coisas boas que se viveram
com ela, que foram muitas. (...) Para ja ndo tenho nenhuma magoa, que é
muito importante e me esqueci de referir. Eu sempre tentei fazer tudo por
ela enquanto ela esteve ca, ser amiga e companheira, ser refilona as vezes
que faz parte, ndo somos santos. Refilarmos, discutirmos, tudo faz parte e
ndo tenho nada céa dentro, sempre fiz tudo o que eu achei que um filho devia
fazer” (Emilia).

Em Emilia encontramos a representacéo interna da mae reorganizada como
fonte simbdlica de amor e seguranca, ha uma aprendizagem de vinculagdo com a mae
recordando o melhor. A manifestacéo de ter feito leva Emilia a ndo ter nada dentro de si que
a perturbe, porque fez todo o que podia, o que um filho podia fazer. Emilia revela como foi

gerindo a perda da méae e se foi renovando, em busca de felicidade.

“Eu acho que essa sensacdo de vazio ndo é constante porque depois ha
outras coisas que nos vao preenchendo. Porque nés la em casa conseguimos
arranjar as coisinhas pequeninas, arranjamos felicidade no simples facto de
irmos jantar fora” (Emilia).

O ponto de viragem esta em si, Josefa reconhece que esta em si a capacidade de

conseguir voltar a vida, de fazer o luto da mée.

“O dia-a-dia foi dificil foi muito dificil mas pronto eu comecei a ter, a pensar
que tinha que ser p que tinha que enfrentar. (...) Sentia-me sozinha mas
achava que havia de conseguir estar sozinha” (Josefa).

O modo de elaboragéo do luto de Ana apresenta-se mantendo a presenca da pessoa

perdida, do sogro.

“N&o ha dia nenhum que a gente ndo se lembre dele e aqui depois esta tudo
reconstruido, esta tudo modificado mas ele esta muito presente aqui, ainda
esta” (Ana).

Ana fala no plural, ela vive esse processo com o marido e a filha. Ana falou da

importancia da presenca do sogro na vida familiar, e agora o processo de luto € vivido em
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familia. Josefa mostra como cumprir as vontades e desejos da pessoa cuidada deixa uma
sensacéo de dever cumprido e até de completude, de ter conseguido fazer tudo o que a

mae pediu.

“E ela gostava muito de ir para a terra e essa vontade foi feita, conseguimos
fazer isso, tudo o que ela pediu” (Josefa).

A abertura a um nivel transpessoal, na relagdo com os outros e com o divino,
os participantes revelam a vulnerabilidade de se desafiar a mudar as relagbes. Na fase
de crescimento e transformacdo, em que experimentam a integracdo e a mudanca,
finalizando o seu processo de luto, reforcam a relagcdo transcendental com Deus. Ha
participantes que estdo agora mais disponiveis para os filhos e netos. A elaboragédo do
luto eleva os participantes para a relagdo consigo mesmos, aumentando a consciéncia de
0s encaminhar para aquilo ou para as relagdes para as quais estdo mais disponiveis. A
relacdo transcendental com Deus ganha importancia. Ana direciona para Deus toda a sua

convicgao como o principal da sua vida.

“Deus para mim. E o principal da minha vida, & Deus. E um ser excecional que
me tem ajudado a ultrapassar todos os momentos dificeis da minha vida, nao
ha palavras. E uma aprendizagem. E € um moldar da pessoa, a gente vai-se
moldando conforme vai vivendo. Vamos moldando até ao final, porque Deus
quer é isso. Vamos moldando até ficar polida a peca” (Ana).

Agora Ana individualiza o discurso e direciona o refor¢co na sua relagdo com Deus.
Neste momento dificil da sua vida, recorre a Deus, tal como recorreu em outros momentos
dificeis da sua vida. Neste reconhecimento identifica aprendizagem, os momentos dificeis
trazem aprendizagem, uma aprendizagem proporcionada por Deus, apontando que as
adaptacOes as dificuldades transformam a pessoa. Ana da uma imagem de si mesma
em construgdo, para se tornar numa peca polida. Para ser uma peca polida tem de viver

dificuldades e aprender com elas.

Zita reforca a sua relagéo com Deus, buscando aceitacao face aquilo que vive. Deus
aparece na forma de for¢a, numa expressao de ajuda no modo de elaborar o luto e alcancgar

a tranquilidade. Como descreve, Deus é forca de viver e fonte de conhecimento.

“Nosso Senhor é que sabe. Estou assim, vou caminhar. Depois pego no ter¢o
e rezo para que Deus me dé forga. Pego no tergo e vou caminhando. (...) Hoje
ja rezei 10 tergos. Todos os dias fago oragdo. Pus agora o ter¢o no quarto.
Porque eu acho que Deus Nosso Senhor € que me acompanha e deu-me
sempre muita forga” (Zita).

Zita encontrou na oracao uma forma de transmutar o seu sofrimento, entregando
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o futuro a Deus. Experiéncia também partilhada por Fatima, que mostra a importancia de

Deus na forca para o quotidiano.

“Foi Deus que me ajudou, pedi a Deus que me ajudasse. (...) Eu agarro-me
muito a Deus. Deus da-me muita forca, encaro as coisas a minha maneira”
(Fatima).

Isabel acrescenta uma ideia de negociacédo com Deus.

“Quando parte uma pessoa Deus d& o desgosto e a conformagéo para a gente
se conformar, mas a saudade ele ndo da fica uma coisinha para a gente, é a
saudade da pessoa que partiu (...) Deus o desgosto e a conformacgao (...) A
conformagéao é a gente se conformar que a pessoa partiu mas a saudade néo,
a saudade fica para a gente da pessoa, a pessoa partiu mas a saudade nao
vai, isso fica para a gente sofrer e ha uma coisa, Deus também n&o sofreu por
noés...temos de sofrer” (Isabel).

Isabel d4 uma ideia personificado de Deus. Um Deus que da desgosto, mas ao
mesmo tempo da a conformacéo, aquilo que é necessario para aceitar a saudade e o
sofrimento, até porque se Deus sofreu, nés também temos de sofrer. N6s também temos
de aceitar o desgosto e o sofrimento, por ser vontade divina, também temos de sofrer. A

elaboracéo do luto de Isabel passa por aceitar o desgosto e a saudade.

S6 vivo um dia de cada vez

“Crescemos e vamos ficando velhinhos e eu ndo encaro isso como um
problema. N&o tenho dificuldade em aceitar isso. S6 vivo um dia de cada
vez. (...) J& estou velhota, cada ano que passa é mais um ano, mais um ano
e pronto, até que Deus queira. Uns vao-se embora mais cedo, outros mais
tarde. Eu vou com o sentido da missdo cumprida e pronto” (Rosa).

As perspetivas de futuro sdo geridas dia a dia, associando-se ao processo de
envelhecimento. Rosa mostra como um olhar para o envelhecer se assemelha a crescimento.
Visualiza o envelhecimento com aceitagdo, manifestando como essa constatacdo impde
um ritmo a vida, um ritmo de viver um dia de cada vez. Saber aceitar que o envelhecimento
conduz para a morte, embora com um sentido de missdo cumprida, aquilo que era
pretendido foi cumprido. Todo este processo deu sentido a existéncia de Rosa.

Arminda reconhece 0 seu envelhecimento dizendo que ja ndo espera nada, expressa
auséncia de expectativas, sem esperanca, apenas esperar a morte. Esta ideia também é

partilhada por Zita.

“Ja tenho 80 anos. Ja ndo espero nada de mim. (...) O que é que eu vou
esperar. (...) Ja ndo passo disto. E é assim, ja ndo espero nada da minha vida.
N&o ha futuro, as coisas estao todas tdo mas. (...) Ja nao tenho vida nenhuma.
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Eu c& andar ou ndo andar eu n&o tenho coisa nenhuma para a vida. Agora é
dizer que estou para ai” (Arminda).

“Eu também tenho 81 anos e se calhar ja ndo vou andar ca muito tempo”
(Zita).

Mas ha participantes que na incerteza daquilo que a vida pode trazer, mostram
pontes de abertura ao nivel interpessoal com descricbes de quotidianos com ligagbes a
outros, amigos, familiares, mostrando disponibilidade de abertura ao mundo em redor. José
fala do dia-a-dia, numa descricéo que se caracteriza por caminhadas, conversas soltas, em

ligagdo com rotinas e com a rede de amigos.

“O meu dia-a-dia, levanto-me vou comprar as minhas coisinhas, vou dar uma
voltinha, faco o almogo, se encontro alguém converso. Vou ao cemitério.
Umas vezes saio de manha apetece-me ir ter com o meu amigo la longe. (...)
Na maior parte das vezes estou em casa, mas depois chateio-me e vou até a
rua. Fico debaixo da &rvore. Na maior parte das vezes é assim” (José).

Fatima descreve modos de quotidiano em que se reconecta com amigos e familia.

Falar com a amiga da vida ajuda a estar entretida e a passar o tempo.

“Estou, ah, se vou ali comprar o jornal ou alguma revista a senhora do
quiosque converso muito com ela, estou ali um bocadinho com ela, se vou
ali @ mercearia ao lado a mesma coisa que tem sido muito minha amiga e
falo com a minha amiga, vou sair com a minha amiga as vezes, nem sempre,
mas vamos sair muita vez e vou passando assim o tempo (...) uma cunhada
minha também ja me tem vindo buscar, vamos dar uma volta, saio com o
meu marido, vou a terra, ah, € assim que eu passo o tempo, porque eu Nao
‘estou empregada, ‘estou ja reformada e é assim que eu passo 0 meu tempo”
(Fatima).

Fatima valoriza passear com a cunhada e a amiga, bem como ir a terra com o

marido. Agora tem tempo, esta reformada e pode passar o tempo como quiser.

Manuel descreve um quotidiano em ligagdo com a comunidade, numa rotina de
contato com a vizinhanga e amigos. Manuel valoriza a partilha de falar da vida com os

amigos e como isso ajuda e a viver o dia-a-dia.

“A gente vai falando sempre vamos ao café, vamos ver o futebol e é assim.
Tudo ajuda, tudo isso ajuda, tudo as vezes a gente entretém-se no carro as
vezes depois de almogo também vou temos aquele parque ali em cima depois
de almogo. Quando estd bom tempo saio e vou andar até la acima. Também
€ para distrair mas ao mesmo tempo uma pessoa vai andando, vai esticando
as pernas e tudo mais. (...) Vou a minha vida, fago as minhas compras, vou ao
pao. (...) Tenho aqui a vizinhanca, os amigos e pessoas conhecidas, senhoras,
também, a gente conversa, tem isto, tem aquilo, e é assim. As pessoas foram
ajudando também, tém sido, ajudam sempre, a gente vai falando da vida
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deles, da nossa vida, da minha vida” (Manuel).

Zélia mostra como ocupa o seu quotidiano a cuidar de criangas ou de outras pessoas

que precisam. Esta disponivel para ajudar quem precisa.

“O dia-a-dia de hoje é tomar conta dos miudos, tomar conta de uma irma que
teve ceguinha agora que foi operada a vista recuperou um bocadinho, faz
hemodialise e tomo conta dela e do marido que também tem Alzheimer. Faco
o0 comer para eles, que ela ndo vé para fazer o comer... para andar ai assim
anda, agora para fazer comer nao vé. E o meu dia-a-dia” (Zélia).

Isabel mostra um dia a dia de simplicidade, em ligacéo de ajuste ao mundo que a

rodeia.

“O meu dia-a-dia olhe é estar aqui, fazer a minha comidita, ja vou levar um
recado, 14 vou a casa de uma vizinha assim mais perto. (...) Ainda hoje eu ja
fui olha, fui ao centro comercial carregar o telefone, depois fui aos servigcos
municipalizados pagar a agua, depois fui pagar a luz. (...) Quando estou
chateada vou ai assim a casa de alguma vizinha, o resto estou aqui sozinha,
mas pouco saio” (Isabel).

Na gestao de viver um dia de cada vez ha agora tempo para se dedicar a si proprio,
Fatima mostra como foi reorganizando a vida aos poucos, reforcando a ideia do ritmo, e
como voltou para si. Fatima pbde voltar a si, a cuidar de si, a cuidar da sua saude, da sua

imagem, a voltar a olhar para e por si.

“Fui reorganizando a minha vida aos poucos. Eu deixei de ir ao médico, ndo
tinha tempo, deixei de ir ao dentista, agora € que andei a tratar e depois de
ela falecer eu ndo me sentia psicologicamente bem para ir para a cadeira do
dentista agora € que eu andei a tratar da minha saude, Agora, agora é que
eu ando a tratar de mim, pronto, posso dizer Vou tentando cuidar de mim, da

minha imagem” (Fatima).
Viver um dia de cada vez é viver paulatinamente as expectativas da vida que resta.
E viver e aceitar o presente, um dia apds o outro. Ha incertezas face ao resto da vida,
para alguns participantes aquilo que esperam é a morte na sequéncia do envelhecimento
que vivem. Para outros participantes um dia de cada vez é construido na conquista de um
bem-estar que se vai consolidando na relagdo com amigos e familia e alguns atrevem-se
a projetar futuros. Parafraseando Gino (2018) “o bem-estar serve apenas para se desejar
mais, e a partir dai, ndo existe limite”. O bem-estar de cada participante responde aos seus

desejos e aos seus limites.
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Tenho de construir futuro

“Tenho cinco netos que me dao muita vida. Mas eu tenho de voltar a minha
vida, certo? Tenho de pensar no futuro” (Zita).

Zita coloca-se com o objetivo de voltar a vida e pensar o futuro. Zita na proje¢éo de
futuro fala ainda dos netos como fonte de vida, embora com dever de si propria de voltar
a vida.

No posicionamento em relagdo ao futuro, alguns participantes desafiam-se e
desvelam o compromisso consigo proprios de voltar a vida e de se renovar. Nesta perspetiva
encontram-se diferentes olhares, embora numa convergéncia de compromisso consigo de

renovacgao de si, de contruir futuro.

Arminda, embora aparentemente, sem perspetiva de futuro, manifesta vontade de
estar onde est4 e aguentar, reforcando que esta no comando da sua vontade. Manter a sua

vontade e a familia respeitar a sua vontade é para Arminda o seu projeto.

“Ando por aqui (...) eu tenho que aguentar, aguentar aqui. (...) Eles fazem a
vida deles e eu fico assim” (Arminda).
Na construcao de futuro cuidar dos netos também aparece como foco de esperancga.

Nas palavras de Arminda € possivel encontrar essa mensagem.

“Ficava sempre muito feliz por aquilo que eu dava. Tenho cinco netos que me
dao muita vida” (Arminda).
José mostra necessidade de procurar a renovagao, na certeza que a vai encontrar,

deixando sinais de esperanca.

“Temos de tentar renovar, ainda ndo sei como, ndo encontrei, mas hei-de
encontrar com certeza” (José).

José projeta no futuro o encontro com uma companheira para partilhar a vida, numa

perspetiva de retomar a vida com uma nova companhia.

“O momento em que podia retomar a vida, quer dizer de vez em quando
pensamos se poderemos ir ou optar por outra ou outro tipo de vida
possivelmente com companhia, uma companhia sincera e honesta. (...) Em
qualquer altura pode aparecer alguém que queira compartilhar comigo o meu
tempo e as minhas atividades sobre o que € necessario na vida das pessoas”
(José).

Isabel reforca a ideia de dever consigo propria. Mostra que é responsabilidade de si

mesma e nao de outros. Isabel coloca-se no centro da decisdo, desenvolvendo estratégias
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de encontrar coragem para gerir o dia-a-dia. Esta implicita a imposi¢cdo de caminhar para a
conformacao de que esta s6 e s6 de depende de si. Tal como Arminda, estar no comando

da vida € uma forma de visionar a vida e o futuro.

“Nao tenho aqui mais ninguém olhe vou vivendo sozinha, ndo me estou a
ocupar com mais ninguém, sé comigo (...), mas de dia é uma desgraga e
assim fica comigo, ndo me posso podr a porta de ninguém. Tenho sido eu
que tenho de arranjar a coragem, ndo tenho aqui ninguém que me venha dar
apoio, eu é que tenho de decidir o que quero fazer. Arranjar coragem, entao
pois tenho de resolver os meus problemas sozinha, (...) acho que amanha nao
vou a rua, estou por aqui, vou ali visitar uma prima minha que esté ali, também
esta viva e pronto aqui estou. Fazer a comidita, lavar a cama, tomar banho,
lavar a roupa e pronto dar um jeitito af aos tarecos e aqui estou. (...) Tenho de
me conformar que sé eu é que existo” (Isabel).

Zélia partilha a sensacao de imposicéo de viver, € através da expresséo de luta, de
uma vida de perdas e como tem sido uma sobrevivente. Zélia batalhou toda a vida e agora
vai continuar a batalhar, o desafio de futuro é continuar a viver, continuar a batalhar, e isso
desenha perspetivas de esperanca. Com saudades do marido, mas a continuar a viver e

a lutar.

(voltar ao seu dia-a-dia) “A luta, a luta. A vida, o que eu tenho sofrido, a minha
vida tem sido sé velhos. E, é a luta, a luta da vida. (...) Morreu-me a minha
mae, fiquei com ela. Morreu ela fiquei com o meu marido. Agora diga Ia se ndo
é uma luta, foi uma coisa batalhar toda a vida. (...) As saudades é que sdo
muitas dele mas é assim, a gente tem que viver ndo é?” (Zélia).
Manuel continua com a afirmacgao de continuar a viver, numa procura de conformacao
a um novo ritmo. Fala do futuro com posse, o meu futuro, manifestando que ha um
compromisso de si proprio no que pode acontecer. Ha também a referéncia a filha, numa
vida partilhada.
“Avidatinha de continuar, tinha que continuar e fui-me habituando a este ritmo.
(...) O futuro é o meu futuro é o presente, é continuar p vou continuando... vou

olhando pela filha, ela vai olhando por mim e agente vamos fazendo esta vida”
(Manuel).

A partilha aparece também na narrativa de Fatima, que desvela como foi o processo

de distracéo da cabeca através da relacdo com a sua rede de apoio. Para Fatima os

desafios colocam-se na relagdo com os outros, em ir a terra e viver com a cabeca distraida.

“A senhora da ponta que € a minha comadre vinha aqui muita vez, para o pé
de mim estava aqui comigo. Vou, vou passando, mais ou menos. Agora ja
estou um bocadinho melhor vou a terra, aos fins-de-semana. A cabeca vai-se
distraindo” (Fatima).
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Para Fatima, a experiéncia de cuidar da mae fez com que muitas vezes tivesse de

alterar o que tinha previsto, agora manifesta medo de fazer projetos de futuro.

“Tenho medo de fazer projetos a longo prazo Porque as vezes as coisas nao
correm, ndo correm como nos queremos, ndo €. Pode correr mal, ah, sei |4,
alguma doenga, qualquer coisa assim que as idades ja... A gente tem que
estar sempre a contar” (Fatima).

Emilia ainda ndo tem netos, mas a ideia de poder ter aparece em forma de esperancga

e de perspetiva de futuro, bem como a de seguir tracos da méae.

“Fico feliz com essas coisas pequeninas, ndo tenho objetivos mirabolantes.
(...) Imagino-me a tomar conta dos meus netos que ainda ninguém me deu.
Ah, a ser uma velha gaiteira. Ser bem-disposta, se calhar um bocado na linha
que era a minha mée se conseguir” (Emilia).

Ana partilha da mesma ideia.

“A vida para mim olhe é sé deixar a minha filha ter netinhos. (...) Quando tiver
0s meus netinhos € cuidar deles, agora o resto ja ndo importa. J4 ndo peco
mais nada, desde que tenha trabalho e dinheiro para comer ndo pegco mais
nada” (Ana).

Ainda em busca de perspetivas de futuro, emerge a necessidade de levar uma vida
normal, tal como diz José e Manuel. Ambos procuram voltar a um normal, um normal que
era a vida, embora reconhegcam que falta o quase, num reconhecimento que a vida esta

diferente.

“Tentar levar a nossa vida, o dia-a-dia quase, quase normal. Nao é bem normal,
mas (...) Falta sempre qualquer coisa. (...) Entretenho-me também muito na
cozinha quando tenho tempo e paciéncia, também nao sou esquisito. Faco
assim a minha vida. Quase normal como fazia antes” (José).

“Normal de fazer o que fazia antes néo €, levanta-se e arrumar a casa, fazer
a comida, a roupa e isso é que é o normal, e eu antes ndo conseguia fazer
nada. (...) Fazia a mesma coisa, a casa e a comida e roupas e tentei sempre
fazer mais ou menos a mesma coisa, mas embora fosse mais a pressa ou
mais devagar, mas eu tentava fazer tudo mais ou menos como fago agora.
(...) Avida normal é a gente fazer o dia-a-dia nao é devemos fazer o dia-a-dia
e entreter-se, vamos fazendo isto, vamos fazendo aquilo, vou lendo, escrever
€ que ndo porque ndo tenho ninguém para escrever” (Manuel).

Na procura de voltar a vida, alguns participantes, revelam uma vontade de entregar
o futuro a Deus, no discurso de Arminda, Zélia e Isabel, aparece na forma de esperar a

morte.
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“Estou a espera que Deus nosso Senhor me chame. Ja me fartei de pedir ao
meu marido que me chame, mas ele ndo pode fazer nada. S6 Deus é que
sabe” (Arminda).

“S6 peco a Deus que quando me der que me leve logo, que ndo me deixe
penar tanto como ele penou. Pronto € s6 o que eu peco, Deus que faca o que
entender. J& que n&o posso pedir mais” (Zélia).

“Consegui sossegar naquele quarto superior até que depois resolvi vir para o
da frente e agora ¢ ali, até quando s6 Deus é que sabe, quando é que vai ser
o meu fim” (Isabel).

Mas, Ana deixa um pedido expresso de saude.

“S6 peco a Deus que me deixe ter saude (...) que me deixe viver sem
doengas” (Ana).
Alguns participantes mostram vontade de no futuro voltar a cuidar de alguém,

embora de forma pontual. Como diz José, poderia ser uma forma de ser Util.

“Tenho 0 meu tempo ocupado e era uma coisa necessaria. E importante que
as pessoas tenham alguém que as auxilie. Terem alguém que lhes possa ser
util na vida, poder ser Util na vida de outra pessoa, nesse sentido. (...) Ja me
deu ir para o hospital fazer voluntariado (...) O cuidar, enquanto tiver forga
para andar eu ajudo alguém” (José).

Rosa partilha da mesma vontade, embora com necessidade de que isso ndo mexa

interiormente, como diz a proépria, “que ndo mexa ca dentro”.

“Agora quando sentir mais forca eu sou capaz de ir ajudar no hospital.
Uma pessoa trata porque tem de tratar desde que ndo mexa cé dentro. (...)
Quando damos um bocadinho de nés para os outros se sentirem melhor com
a vida e a situacdo, uma palavra amiga. Nao sei explicar, ndo sei exprimir. Ha
pessoas que sabem e eu nao sei, mas pronto € assim. Ficamos um bocadinho
confortados quando fazemos com que o outro se sinta melhor, € isso” (Rosa).

Na reconstrucéo da vida quotidiana, a relacao com os desafios e as incertezas de
futuro, representa lidar com a temporalidade de perspetivar algo para si. Desfazendo o
sofrimento, através da renda, de caminhadas, da oragéo ou de saidas a rua, reconciliando-
se com a perda da pessoa cuidada. Reconhecendo que s6 se vive um dia de cada vez,
dando resposta a vida quotidiana sem projeto a longo prazo. No entanto, a perspetiva de
futuro comeca-se a desenhar na motivacdo de ter de construir futuro. Os participantes
reconhecem o futuro como realidade imaginada com a morte no horizonte ou o recomecgo

de novos projetos de vida.
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REFLEXOS DAS EXPERIENCIAS

Regresso

Voltar

A percorrer o inverso dos caminhos Reencontrar a palavra sem endereco E contra o
peito insuficiente

Oferecer a lagrima que nédo nos defende Recolher as marcas da minha lonjura Os
sinais passageiros da loucura

E adormecer pela derradeira vez Nos lengois em que anoitecemos Reencontrar
secretamente

O fugaz encanto O perfeito momento
Em que a carne tocou a fonte E o sangue
Fora de mim

Procurou o seu coracéo primeiro

Bilene, Janeiro 1981

Mia Couto, in Raiz de Orvalho e outros poemas (2001)

Reflexo deriva do latim reflexus, que significa voltar atrés, aquilo que é produzido por
reflexdo. Tal como a luz, as experiéncias narradas pelos participantes provocaram reflexos,
reflexos em mim, reflexos do que foi contado e narrado, e reflexos no conhecimento de

enfermagem.

Em “Regresso”, Mia Couto, fala de um “voltar a percorrer o inverso dos caminhos”, e
€ neste movimento de voltar a percorrer o inverso dos caminhos, aqueles que me trouxeram
onde estou, recuperando a meméria do que pensava encontrar e aquilo que encontrei,
que recolho as palavras e mostro aquilo que foi alcancado. No inverso dos caminhos
percebo os seus reflexos, vejo o quanto deixou ecos em mim, aquilo que as vozes dos
participantes mostraram e aquilo que agora faz parte do desenvolvimento da enfermagem.
Assim, apresento os reflexos da experiéncia em mim, os reflexos dos participantes no

estudo e, por fim, os reflexos na e para a enfermagem.

REFLEXOS DAS EXPERIENCIAS EM MIM

Ao falar dos reflexos em mim, recolho “as marcas da minha lonjura”, relembro as
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inquietagcdbes que me conduziram ao fendbmeno em estudo, a experiéncia vivida do pos-
cuidador familiar na reconstrucdo da sua vida quotidiana. A preocupacgéao, pelo hiato de
desamparo entre a rede de cuidados de salude e o pés-cuidador familiar, estava contigua
a minha histéria de vida de profunda ligacdo com cuidadores familiares. Eu achava que
0s cuidadores tinham um percurso muito acompanhado e posteriormente no vazio, apés
o falecimento da pessoa cuidada, ficavam desamparados e que todo o conhecimento que
tinham adquirido neste percurso seria importante para si, eventualmente, para continuarem
a cuidar. Eu estava focada no cuidar, no fazer, no agir do cuidador familiar. Mas a
experiéncia de cuidar é mais do que fazer ou agir, é ser, € estar, € acompanhar, é sofrer, é
amar, é crescer. As interag6es com cuidadores familiares de partilha de histérias, trajetorias
e angustia, traduzia um paradigma de enfermagem (Watson, 2002; Parse, 1997) que me
fazia acreditar que tudo o que era vivido a cuidar era muito intenso na historia de vida das
pessoas. Mas, ao escutar os participantes, ao escutar o narrar das suas experiéncias, das
suas historias, compreendi o quanto a experiéncia de cuidar € absorvente e transformadora
e se mantém presente na reconstrugéo da vida quotidiana. Mas, mais me surpreendi, porque

a abordagem fenomenolodgica conduziu-me a caminhos de compreenséo que desconhecia.

Nao esquecendo a questédo de partida “Qual é a experiéncia vivida do pés-cuidador
na reconstrucao da vida quotidiana?”, com o objetivo de compreender a experiéncia vivida
do pds-cuidador na reconstrucéo da vida quotidiana, procurei desocultar o fendbmeno do

processo de reconstru¢do da sua vida quotidiana.

Com foco no objetivo fui desenhado um estudo de natureza qualitativa,
fenomenolodgica e interpretativa numa abordagem guiada pela Analise Fenomenolodgica
Interpretativa (Smith, Flowers & Larkin, 2009). Esta abordagem permitiu o acesso ao
mundo vivido dos participantes, 0 acesso ao significado que os participantes atribuiam ao
fendbmeno. E na execucdo dos seis passos do processo de andlise pela metodologia da
Andlise Fenomenolbégica Interpretativa (Smith, Flowers & Larkin, 2009), surgiram os padrées
de abstracao entre os participantes. Na reconstrucéo da vida quotidiana foi identificado um
padrdo de estar em simultaneidade, consigo (com as suas memorias), com 0s outros (num
quotidiano em mudanca), com o mundo (na retomada da vida, no contacto com o mundo
em redor) e com o futuro (respondendo aos desafios e as incertezas). Isto é, a reconstrucéo
acontece na simultaneidade de estar em relacdo com as memoérias de cuidar, em relacédo
consigo num quotidiano em mudancga, em relagdo com o regresso ao mundo e a vida e em
relagdo com os desafios e incertezas de futuro. E € nesta simultaneidade, numa perspetiva
visionaria, que imagino propostas para a enfermagem, na educacao, no conhecimento e
na pratica de cuidados. A enfermagem esta presente quando a pessoa se torna cuidadora

e pode, agora, descobrir e desenhar caminhos para estar presente quando o cuidador se
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torna pos-cuidador. Pode neste estar em simultaneidade desenhar e co construir projetos

de saude (Parse, 1997), reforcados numa relacdo transpessoal (Watson, 2002).

Mas, neste caminho de investigacdo, eu também fiz um percurso de aprendizagem,
uma aprendizagem da vida interior que me fez amadurecer o pensamento e aprofundar a

escuta, afastando expectativas ou ideias feitas.

Ao longo deste percurso, tal como os participantes, eu propria vivi a simultaneidade de
estar em relagéo comigo a realizar o percurso de investigacao e a responder as solicitagbes
davida que corre e ndo para. Perante todos os desafios que se foram colocando, a resiliéncia
de permanecer tera sido aquilo que melhor qualifica 0 meu percurso. O encontro com cada
participante teve reflexo em mim e foi-me transformando, deixando ecos que s6 mais tarde
fui identificando na pericia do escutar e do estar, e também por isso Ihes estou muito grata.
Escutar a histéria de alguém é um momento de dignidade, reconhecimento, esperanca e
gratiddo. E compreender a pessoa, alcancga-la naquilo que é a sua necessidade, mais do
que oferecer solugdes pré-fabricadas. Este estudo também me transformou. Hoje levo esta
aprendizagem para a pratica de cuidados, aperfeicoo a pericia na escuta e na valorizagédo

da relagéo como pilar no estar e ser enfermeira.

REFLEXOS DAS EXPERIENCIAS DOS PARTICIPANTES

Os reflexos dos participantes tocam no regresso de Mia Couto no “Reencontrar a
palavra sem enderego”. O encontro com cada participante proporcionou varios encontros
e reencontros de palavras, nas narrativas dos participantes as palavras encontraram
enderecos, encontraram significados. A partir do convite “Fale-me da vida apés o
falecimento do seu familiar’; “Fale-me de como foi para si reconstruir o dia-a-dia”; “Fale-me
do significado que tem para si a reconstrucéo do dia-a-dia.”, explorei a experiéncia vivida

de reconstruir a vida quotidiana.

Com o foco no fenébmeno em estudo, bem como no objetivo definido de compreender
a experiéncia vivida do pés-cuidador na reconstrugdo da vida quotidiana, era pretendido:
iluminar, a partir do ponto de vista dos pés-cuidadores, o sentido que estes atribuem ao cuidar
na reconstrugcéo da vida quotidiana; compreender como reestruturam os pos- cuidadores a
vida quotidiana a partir do falecimento da pessoa cuidada; explorar as dimensdes que 0s

pbs-cuidadores consideram essenciais para a reconstrucao da vida quotidiana.

Ora, do ponto de vista dos participantes, o sentido que estes atribuem ao cuidar na
reconstruc@o da vida quotidiana € por a vida para tras, ndo parar e ter uma sensacao de

impoténcia, através do tema da relagdo com as memorias de cuidar. Como reestruturam,
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0s participantes, a vida quotidiana a partir do falecimento da pessoa cuidada na sua relagéo
com o regresso ao mundo e a vida, num contexto de sofrimento que os resgata a todo o
momento, sentem uma sensacao de vazio (ndo sé da auséncia do outro, mas também da
auséncia de atividade que para alguns se reveste de alivio) e conformando-se que estédo
diferentes e que a vida mudou. Os participantes olham retrospetivamente para aquilo que
foi a vida, num vislumbre daquilo em que se pode transformar. “Levamos a vida para a
frente. Somos levados por ela. E essa a raiz fundamental da experiéncia que temos do ser
da vida” (Caeiro, 2010, p.33). Para os participantes ha um reconhecimento de mudanca,
uma mudanca em si, no quotidiano e no modo de olhar o mundo, o outro de quem cuidaram

fez parte de si e agora o apelo da vida quotidiana € a busca de si, de si proprio.

Das narrativas dos participantes encontrei as dimensdes que os proprios consideram
essenciais para a reconstrucé@o da vida quotidiana. Importa dizer que a experiéncia vivida
na reconstrucdo da vida quotidiana resulta da simultaneidade de estar em relacdo com
as memoérias de cuidar, relagéo consigo num quotidiano que se reconstréi, relacdo com o

regresso ao mundo e a vida e a relagdo com os desafios e incertezas de futuro.

Os participantes, em relacdo com as memoérias de cuidar, revelam uma vivéncia
transformadora. Cuidar representou pér a vida para tras, ndo parar e ter uma sensagéo
de impoténcia. Pus a minha vida totalmente para tras, a vida propria ficou suspensa, eu
préprio fiquei em suspenso. Eu ndo pude ser mais quem era. O foco no cuidar condicionou
o tempo e a vida tal como era, porque quem cuida ndo para e ndo para para pensar. Na
girandola de cuidar, em que a sensacédo de impoténcia é constante, mesmo com toda a
entrega, ndo é possivel evitar o agravamento ou o processo de morrer de quem se cuida.
Assistir ao definhar do outro e a sua morte marca profundamente a memoria do cuidar.
Afinal a vida em suspenso que passou deixou marcas que se firmaram em memorias e isso
esta presente na reconstrucéo da vida quotidiana dos participantes. Alguns participantes
revelam que se sentem transformados e consumidos pelo cuidar. Cuidar do outro revelou-
se uma prisdo, uma dedicacao absoluta que impds um esquecimento de si. A vida ficou
em suspenso, ficou completamente para tras. A memoéria de ndo parar persiste e alguns
participantes dizem que as vezes ainda sentem a rotina que foi imposta durante tanto
tempo. A sensacdo de impoténcia emerge do acompanhar o sofrimento e a degradacéo
do outro, havendo uma interiorizagéo do sofrimento. O tempo é significativo, ndo sé no
processo de aprendizagem de cuidar, mas também na durag¢éo do papel de cuidador, que
para a maioria dos participantes foi longo. Ao longo desse periodo, as rotinas da vida
quotidiana eram centradas no processo de cuidar, agora a vida reconstrdi- se, sendo que
alguns referem que ainda sentem as rotinas entranhadas. Pelos olhos dos participantes

surge um quotidiano de soliddo que tem o sofrimento como pano de fundo. “A compreensao
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do que é vivido tem sempre um sentido pessoal” (Caeiro, 2010, p.27). Para os participantes,
estar em relacdo com as memoérias de cuidar, torna-se possivel agora, num exercicio de
retrospetividade. Agora, ha a possibilidade de olhar com distancia para tudo o que passou

e interpretar-se, compreendendo o que tudo aquilo representou para si.

No discurso dos participantes, estar em relacdo consigo num quotidiano que se
reconstroéi, constitui um tempo de construgéo identitaria, em que percebem que mudaram e
que a vida nao ficou a sua espera. O quotidiano esta diferente, mas eles, os participantes,
também estdo diferentes. “O eu individual dura tdo pouco que se altera em cada uma
das suas vivéncias (...) s6 nos tornamos no préprio de nés quando pensamos e vivemos
consequentemente a modificag@o que experimentamos com as vivéncias. (...) Ha vivéncias
quando através delas e nelas eu me modifico. Eu sou outro por ter vivido isto ou aquilo.”
(Caeiro, 2010, p.43). Recorrendo as palavras de Caeiro, os participantes, na relagao consigo
num quotidiano que se reconstroi, reconhecem a modificagcdo de si. Quando se confrontam
consigo descobrem que estao sés (com o tempo foram reduzindo as suas relagbes sociais),
que ndo sdo0 0S mesmos, que a casa se tornou o seu mundo, abrigo e confianca e que o

quotidiano se tornou estranho (que para os participantes estava suspenso no tempo).

Na relagdo com o regresso ao mundo e a vida, fazendo uso das palavras de Caeiro
(2010, p.33) “Tudo acontece por um levar. Levamos a vida para a frente. Somos levados por
ela. E essa a raiz fundamental da experiéncia que temos do ser da vida”, os participantes
sé@o levados pela vida. Esse levar acontece num contexto de sofrimento que os resgata
a todo o momento, sentem uma sensacdo de vazio ndo s6 da auséncia do outro, mas
também da auséncia de atividade que para alguns se reveste de alivio. Ao regressar ao
mundo e a vida fazem-no devagarinho, conformando-se que estéo diferentes, que a vida
mudou. Nos seus discursos identifica-se como foi o voltar a vida, o que facilitou e aquilo
que se manifestou como obstaculo. Depois da perda do seu interlocutor os participantes
experienciam uma profunda falta de sentido, e agora a busca de novo sentido é feita por e
através de sofrimento. Mas, os participantes referem que se foram conformando, mostrando
que através das novas rotinas e com apoio da rede de apoio se foram reconetando com o

mundo.

Para os participantes, estar em relagdo com as incertezas e desafios de futuro,
representa desfazer o sofrimento, viver um dia de cada vez, gerindo as expectativas e
os apelos do quotidiano e por fim construir futuro, numa mensagem de esperanca face a
vida que vira. “E preciso contrapor com uma sabedoria enriquecida que dialogue com as
transformagdes pelas quais passamos.” (Mendonga, 2016). Os participantes em relagéo
com as incertezas e desafios de futuro estdo em didlogo consigo integrando todas as

transformacgdes pelas quais passaram. Ao “desfazer” o sofrimento, os participantes integram
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as suas transformacgoes, uns fizeram renda, outros caminharam, outros passearam, cada
um recorreu a si proprio, todos fizeram o luto, todos fizeram um trabalho de reconstrucéo de
si. Alguns vislumbram perspetivas futuras que passam por cuidar de outros familiares, como
0s netos, por exemplo, enquanto para outros passa por tentarem regressar ao mercado de
trabalho. Mas, muitos, também reconhecendo o seu processo de envelhecimento, olham
para o futuro com a divida sobre o tempo de vida que lhes resta, e o que esperam do futuro

& esperar pela morte.

Contrariamente aquilo que eu antecipava e/ou julgava, a maioria dos participantes,
ndo mostram vontade em voltar a cuidar de adultos dependentes. Nao estdo preocupados
com a mobilizacao dos saberes que adquiriram, ndo perspetivam utilidade nas competéncias
adquiridas. No entanto, reconhecem que a experiéncia de cuidar trouxe um ganho pessoal
de amadurecimento e de reinvencao de si proprio. O processo de cuidar foi transformador

e isso é transportado para a reconstrugéo da vida quotidiana.

Este estudo mostra que areconstrucao da vida quotidiana acontece na simultaneidade
de estar em relagdo com as memoérias de cuidar, em relagdo consigo num quotidiano em
mudanca, em relacdo com o regresso ao mundo e a vida e em relacdo com os desafios
e incertezas de futuro. Os participantes estdo marcados pelas memorias de cuidar e o
sofrimento permanece como pano de fundo da vida que acontece. Elaborar o sofrimento
e a perda € descrito pelos participantes no tema estar em relagcdo consigo. No regresso a
vida, hé falta de projeto, porque o projeto era cuidar do outro, que desapareceu. Além disso,
a velhice pesa na antecipacao de futuros possiveis e alguns participantes o que projetam é

esperar a morte e cumprir a vontade de Deus.

Recorrendo ao conceito de Castells (2018), identidade constréi-se a partir do trabalho
de elaboracgéo de significados sobre as diversas fontes de significado que a sociedade
proporciona em cada momento. Na construcdo da identidade, o mesmo autor sugere trés
possibilidades de trajetorias que conduzem a uma identidade legitimada (que corresponde
a integracao dos discursos dominantes), identidade resisténcia (que corresponde a recusa
dos discursos dominantes e a procura de uma identidade prépria) e identidade projeto
(que corresponde a procura de construcéo de alternativas que visam a mudanca de si e da

sociedade).

Ser cuidador familiar é socialmente legitimado, mas pés-cuidador familiar ndo. Até
porque todo o apoio legalmente previsto ao cuidador familiar cessa com o falecimento da
pessoa cuidada. Os participantes ndo se definem como pés-cuidadores, terem cuidado
néo ¢é algo que os defina como pessoa. Cuidar foi um papel que desempenharam e agora
abandonaram. Cuidar foi uma experiéncia, uma experiéncia transformadora que terminou.

Os participantes nédo a reconhecem como parte da identidade, embora a reconhegam
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como fonte de transformagdo de si proprios. E interessante o reconhecimento da
mudanca por aquilo que fizeram, sem que o reconhecimento se estenda ao papel social.
Deixaram de cuidar e acabou, ndo ha necessidade de reconhecimento social de todo esse
investimento, nem os participantes se mostram preocupados com isso. Nao é o facto de
terem deixado de cuidar de um familiar que os define como pessoas, a sua identidade nao
tem que permanecer presa ao papel que desempenharam durante anos. Pelos discursos,
0s participantes encontram-se na procura de diferentes trajetorias, que passam quer
pela adaptacdo ao instituido, quer pela procura de alternativas com sentido para si que
possibilitem a sobrevivéncia, quer pela construgdo de projetos alternativos que passam
pelo “comecar de novo”. Antes, o projeto era cuidar e agora buscam algo no dever de
viver. Um viver que é visto por alguns como um dever e por outros como uma oportunidade
de criar novos projetos de vida e prazer. Nao é definida a identidade projeto para todos
os participantes. Sera que se socialmente houvesse reconhecimento pelo pés- cuidador

familiar seria diferente?

O cuidar é tradicionalmente associado ao saber feminino, historicamente nao
remunerado e culturalmente ndo valorizado. Na realizagao das entrevistas percebi que os
participantes néo se sentiam valorizados. O cuidar do outro foi o cumprimento de um dever,
que para alguns aconteceu por imposicéo, e para outros em ligacdo ao sentimento que
tinham pelo outro. De qualquer modo, n&o é algo para valorizar, foi algo que naturalmente
tinham de fazer, o que agora da tranquilidade ter feito tudo o que podiam. A experiéncia
de cuidar nao constitui uma ponte para o futuro. Talvez por isso os participantes ndo se
reconhegam po6s-cuidadores, ndo se enquadram numa trajetéria de cuidar ampla. Cuidaram
num periodo das suas vidas e agora estdo descontextualizados do cuidar, sabem como
fazer mas nédo o fazem, e também ndo querem continuar ou voltar a fazer do modo téo

envolvido como fizeram.

Quando Giono (2018) escreveu um Homem que plantava arvores, escreveu sobre
a persisténcia e generosidade de um homem que plantou arvores, num esforgo solitario,
constante e paciente. Lembro esta historia, porque também os participantes vivem e
reconstroem o quotidiano em simultaneidade com o sofrimento em pano de fundo, huma
aprendizagem paciente e solitaria. A generosidade e todo o empenho investido a cuidar
esta em si, estd dentro de cada um. Essa grandiosidade n&o tem visibilidade. A entrega
¢é insignificante aos olhos da sociedade, que embora reconhega progressivamente os
cuidadores, ndo lhes reconhece o percurso, nem o verdadeiro impacto que este tem no
tempo de cuidar mas sobretudo no futuro, no que vem depois. O que cada participante
percecionou ficou marcado na sua historia, invisivel aos olhos do mundo. A gratidao surge

na partilha das historias, aparece quando ha reconhecimento pelo interesse por aquilo que
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foi feito, aquilo que foi vivido. Essa partilha pode influenciar o mundo, a sociedade. “Viver
nao exige a posse de muita coisa. A riqueza do Homem esta no seu coragéo. E la que ele

€ o rei do mundo” (Giono, 2018).

REFLEXOS DAS EXPERIENCIAS PARA A ENFERMAGEM

Em “Regresso”, Mia Couto, fala de “Reencontrar secretamente (...) O perfeito
momento”. Ao pensar nos reflexos das experiéncias para a enfermagem perspetivo o perfeito
momento, de encontro entre aquilo que foi encontrado e o desenvolvimento do conhecimento
cientifico da enfermagem. Esse encontro podera impulsionar o desenvolvimento da pratica
clinica, da disciplina e da investigac¢ao e por fim do ensino na formacao de base e do ensino

pbs-graduado.

Relativamente a pratica clinica, é reconhecido na literatura que os enfermeiros tém
um papel relevante no acompanhamento dos cuidadores familiares, aspeto que este estudo
reforca pelo reconhecimento e agradecimento feito pelos participantes aos enfermeiros que
0s acompanharam. Este estudo revela ainda a vulnerabilidade que perdura e se altera
profundamente na sua configuracdo quando o cuidar termina. Este estudo mostra que a
reconstrucdo da vida quotidiana do pés-cuidador familiar acontece na simultaneidade de
estar em relagdo com as memoérias de cuidar, em relagdo consigo num quotidiano que se
reconstréi, em relacdo com o regresso ao mundo e a vida e em relagdo com os desafios
e incertezas de futuro. Este estudo mostra a vulnerabilidade do poés-cuidador familiar,
que nao tem uma identidade legitimada (Castells, 2010), que reconstrdi a vida quotidiana
na simultaneidade de estar em relacdo consigo, com os outros, como mundo e com 0
futuro. Encontrei nas narrativas processos de luto em crescimento e transformacao com
a necessidade de experimentar e integrar novos caminhos (Puigarnau, 2011), com a

particularidade da auséncia de projeto de saude (Honoré, 2002).

A abordagem fenomenoldgica através da Analise Fenomenolodgica Interpretativa
(Smith, Flowers & Larkin, 2009), mostra também a forga que tem o escutar, foi através
da escuta que foi possivel aceder ao mundo vivido e isso proporcionou aos participantes
momentos de gratiddo. Gratidao pelo interesse em si, na sua experiéncia, na sua historia.
Entéo, porque né&o voltar o interesse para as pessoas, para as suas histérias, sem intencao
de beneficio, centrada apenas na escuta. Ao escutar o outro oferecemos o tempo e isso é
importante. Sera que o apoio no luto basta? Tendo eu ja realizado intervencéo estruturada
no luto, apds a realizagdo deste estudo, compreendo que aquilo que os participantes
revelam na relacdo consigo, com o mundo, com o futuro num contexto de solidao e

sofrimento, requer um apoio diferenciado. Porque ndo um apoio interdisciplinar com outros
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saberes que facilitasse e/ou promovesse a reconexao dos pos-cuidadores ao mundo numa
co-construcdo (Parse, 1997, 2001) de projeto de saude (Honoré, 2002). O desenvolvimento
de projetos de salude, em que os enfermeiros num processo de co- construgdo (Parse,
1997), baseado numa relagéo transpessoal (Watson, 2002), que busque compreender a
saude do pos-cuidador familiar, apreendam em conjunto, co construam respostas com a

pessoa e com a comunidade.

Que espacos existem de apoio a estas pessoas? Que recursos? Que servigos?
Os participantes revelam recursos préprios distintos. O que pode ser feito para facilitar a
construgdo de futuros satisfatorios? Aceitando que a sadde ndo é auséncia de doenca,
mas a promocao de bem-estar, fica em aberto o que pode ser feito respeitando a
vontade e as perspetivas pessoais. Dar visibilidade aquilo que sai, transformar a casa
e o isolamento numa forma prazerosa. A projecdao no futuro também se constitui como
espaco de intervencéo. Isto requer escutar o pés-cuidador familiar, valorar a sua histéria
de vida, numa perspetiva de estar em relagdo, num paradigma de cuidar transpessoal
(Watson, 2002). O enfermeiro, enquanto profissional que intervém ao longo do ciclo de
vida, com especial enfoque em momentos de grande vulnerabilidade, devera ter um papel
ativo no acompanhamento do pés-cuidador familiar na reconstrucao da vida quotidiana. A
recolha de narrativas como estratégia de intervengdo com pés-cuidadores pode resultar
como ferramenta de constru¢do de sentido de vida face ao sofrimento, que é sabido ser
multifatorial e nada melhor que as palavras do préprio para o traduzirem (Watson, 2002;
Parse, 2001, 1997).

Através deste estudo, os enfermeiros poderdo aceder a experiéncia vivida destes
pbs- cuidadores e desafiar-se na prestagédo de cuidados, valorizando a pericia na atencéo,
melhorando a sua intervengcdo assistencial em contexto hospitalar ou em contexto
comunitario. Em contexto comunitario, poder-se-a desafiar as ECCl's nas Unidades de
Cuidados a Comunidade a reforcar redes de apoio aos poés-cuidadores familiares com

ligagcéo e envolvimento dos parceiros e recursos sociais (Honoré, 2002).

Face a disciplina de enfermagem este estudo pbe a descoberto o fenébmeno da
reconstrucéo da vida quotidiana do pés-cuidador familiar, através da experiéncia vivida o
fendmeno foi desocultado e trouxe contributos para o conhecimento cientifico contribuindo
para edificar a disciplina de enfermagem. Na convic¢cdo de que o core do cuidar de
enfermagem é a interagdo com a pessoa (Watson, 2002), com foco na sua historia, na
sua experiéncia, procurando construir projetos de saude (Parse, 1997, 2001), este estudo
traduz ganhos na desocultacdo do poés-cuidador familiar. Aceitar a complexidade do
percurso do pés-cuidador familiar, bem como o modo como se movimenta, requer que

nos questionemos sobre como acompanhar e apoiar de forma estruturada estas pessoas
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apods a cessacédo de cuidados. Isto abre caminho a disciplina de enfermagem com desafios
que poderao criar eco em futuras intervencbes e/ou mais estudos com pds-cuidadores

familiares.

Por fim, em relagéo ao processo formativo, este estudo apela a que na formacao
de base dos futuros enfermeiros se proporcione a reflexao acerca da trajetéria de cuidar,
sensibilizando-os para o cuidar dos pés-cuidadores numa perspetiva transpessoal e de
co- construcdo (Watson, 2002; Parse, 1997). O apelo pela escuta pode desafiar os futuros
enfermeiros numa intervencao que pode ter impacto no percurso do pos-cuidador familiar.
Na formacao p6s graduada poder-se-a desafiar ao desenvolvimento de estudos com foco na
trajetoria de cuidar, incluindo a fase de p6s-cuidado (Aneshensel et al., 1995). Ou mesmo o
desenvolvimento de estudos com foco no pés-cuidador que promovam o desenvolvimento

de projetos de saude e/ou o envelhecimento ativo (Honoré, 2002).

A quem termina a sua leitura, guarde os reflexos da experiéncia vivida do pos-
cuidador familiar na reconstrucdo da vida quotidiana, que resulta da simultaneidade de
estar em relacdo com as memoérias de cuidar, relagdo consigo num quotidiano que se
reconstréi, relacdo com o regresso ao mundo e a vida e a relacdo com os desafios e
incertezas de futuro. Guarde o efeito da escuta na interagdo com o outro, num cuidado
transpessoal. Guarde a gratiddo de alguém que se conta e narra e expressa gratidao.

Guarde o desafio de co construir projetos de saude.

“Defendo a necessidade de nos preocuparmos com o que nos rodeia, com
especial atencédo para os mais vulneraveis. E acredito na possibilidade de
conseguirmos melhorar

(...) se nos dedicarmos de facto a transformacéo quotidiana.”

Daniel Sampaio, 2011
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APENDICE |

Reflexo da analise fenomenoldgica interpretativa no decurso da presente investigacéo

Etapas de um estudo que
segue a metodologia da Efeitos no decorrer da investigacao
IPA (Smith, 2009)

Inquietacdo sobre o fenémeno: experiéncia da préatica

Escolha do tema e

= - Identificagao do fendbmeno a etudar: como € a experiéncia vivida
questao de partida

do pos- cuidador familiar na reconstrucdo da vida quotidiana?

Questionamento da abordagem aos participantes

Defini¢éo dos critérios de inclusdo e excluséo dos participantes.
Escolha do contexto domiciliario. Envolvimento de ECCl's.
Aproximagao as ECCI’s. Reuniao com as equipas, apresentacao
do estudo. Selecao dos participantes.

Condugéo das entrevistas e descrgéo do processo de entrevisa.
Trancricdo das entrevistas e construcéo das narrativas.

Abordagem aos
participantes e
desenvolvimento das
entrevistas

Passo 1: Leitura e Re-leitura

Passo 2: notas iniciais. Descricao e desconstrucéo das
narrativas Passo 3:Desenvolvimento dos temas emergentes
Passo 4:Procura de conexdes entre os temas Passo 5: De caso
para caso

Passo 6: Procura de padroes entre os casos

Processo de Analise

Apresentacao dos temas numa escrita que ilustra a experiéncia
do pos- cuidador na reconstrugéo da vida quotidiana numa
narrativa entre o particular (cada caso) e o grupo, através dos
temas padréao.

Escrita que ilustra o
circulo
hermeneutico

Problematizacao dos Demonstracao do sentido que o pés-cuidador encontra na
resultados com a literatura reconstrucdo da vida quotidiana em articulagdo com a literatura.



APENDICE Il
PARECER POSITIVO AO DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO EMITIDO PELA
COMISSAO DE ETICA DA ARS DE LISBOA E VALE DO TEJO

c/c:

Sus Referdncia Sua Comunicacio de Nossa Referéncia Data
1957/CES{2015 2-02-2015
Assunto: |Re)Construindo a vida quotidiana: experiéncia vivida do Pos Cuidador
-Parecer Comissao de Etica 098/CES/INV/2014

A Comiss3o de Etica para a Salde da ARSLVT apreciou na sua reunido da Seccdo de Investigacao do
dia 18-01-2015, o projecto mencionado em epigrafe, tenda merecido parecer favaravel.

Declaracdo de conflito de interesses: Nada a declarar
0 Conselho Directivo, atento ao teor do parecer emitido por aguela Comissdo, entende estarem

reunidas as condi¢cbes para a sua concretizagdo.

Com os melhores cum primentos,

0 Vice - Pres :_'}|- te do Conselho Directivo

APENDICE IlI
TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

CONSENTIMENTO INFORMADO

Por favor, leia com atencédo a seguinte informacgéo. Se achar que algo esta incorreto
ou que nao esta claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a

proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.



Catarina Inés Costa Afonso, doutoranda em Enfermagem pela Universidade de
Lisboa, encontra-se a desenvolver um estudo de investigacéo, sob orientacdo da Professora

Doutora Maria Luisa D’Espiney e pela Professora Doutora Maria Antonia Rebelo Botelho.

O objetivo do estudo € compreender a experiéncia vivida do pés-cuidador familiar na

reconstrucéo da vida quotidiana.

O presente documento estabelece as condicbes e o ambito da participagdo do

cuidador informal neste projeto de investigacéo:

+ Aparticipacao neste estudo prevé a realizagédo de um encontro com a duragéao
prevista de aproximadamente 60 minutos. A data, hora e local do encontro se-
réo definidas de acordo com a disponibilidade do participante.

+ A participagédo neste estudo é absolutamente voluntaria, podendo os partici-
pantes a qualquer momento, suspender a sua participagéo quer de uma forma
temporaria quer de uma forma definitiva.

« Para salvaguardar a exatidao da informacao, os encontros serdo gravados em
cassetes audio e posteriormente identificados com cédigos proprios.

+ Aidentidade dos participantes e todas as informac6es recolhidas no decurso da
participa¢do serdo mantidas na mais estrita confidencialidade, registadas num
ficheiro ao qual apenas tera acesso o investigador e o seu grupo de investiga-
céo.

+ As informagbes seréo utilizadas somente no contexto do estudo e seréo tra-
tadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a
confidencialidade a privacidade dos seus dados pessoais.

«  Serao utilizados pseuddnimos para todos os nomes e locais referenciados, as-
sim como omitidos quaisquer detalhes que possam permitir a identificagéo dos
entrevistados e das pessoas locais a que ele(a) se refere.

+  Os beneficios esperados a posteriori sdo convidar os enfermeiros a refletir nas
praticas e eventualmente desenvolver um apoio formal e organizado na trajeto-
ria de pos cuidado direcionando os pés-cuidadores familiares para estratégias
positivas.

Com a assinatura do presente documento fica a doutoranda autorizada a utilizar
exclusivamente para fins do seu trabalho de investigacdo no &mbito do doutoramento em

enfermagem, os dados fornecidos pelos participantes assegurando o seu anonimato.

Para quaisquer questbes relacionadas com esta investigacdo, podera contactar
diretamente com Catarina Inés Costa Afonso, através dos telefones 916068557 ou do

endereco de correio eletrénico catarinaines.afonso@gmail.com.

; / /




Declaro ter lido e compreendido as condicdes e o ambito da minha participacao
neste projeto de investigacdo. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura,
recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito
participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados, em regime de confidencialidade e
anonimato, que de forma voluntaria fornego, confiando em que apenas seréo utilizados para
esta investigagéo, podendo ser publicados em livro e/ou revistas cientificas e apresentados

em congressos/conferéncias nacionais e internacionais.
O participante:

O investigador:

Confirmo que expliquei ao Sr./Sr.2 0 objetivo e as informacdes relativas
ao estudo de forma adequada e inteligivel. Garanto que os dados obtidos na entrevista
serdo para o desenvolvimento da investigacao e a utilizagdo dos dados sera confidencial

e anbénima.

Nome legivel da investigadora: ... ... oo ot vee v cin e e e e e e
Assinatura: ... ... ... Data: ...... [, Lo

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagées verbais
que me foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a possibilidade
de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias.
Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizagdo dos dados que de forma
voluntaria fornec¢o, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacéo e nas

garantias de confidencialidade e anonimato que me séo dadas pela investigadora.

N L. ot i i it e e e e e e e e e e e e e e e e s

Assinatura: ... ... ... oo e e e e e e Data: ...... [o..... [oveiinn,



Reconstrucao
da vida quotidiana:



Reconstrucao
da vida quotidiana:





