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Introdugao

A investigacdo sobre a tematica dos cuidados a pessoas idosas iniciou-se nos anos 80
do século passado e tem uma forte tradicdo na literatura anglo-americana, onde se
destacam autores tais como Janet Finch e Groves (1983), Clare Ungerson (1987), Jane
Lewis e Barbara Meredith (1988), Hazel Qureshi e Alan Walker (1989), Elaine Brody
(2004), Judith Phillips (2007), entre outros. E uma investigagdo com orientagdes
tedricas e metodoldgicas claramente dominantes, nomeadamente a perspetiva
feminista e a estratégia de investigacdo qualitativa (onde se destacam as entrevistas
como técnicas de recolha de informagao).

Os cuidados informais, sobretudo os cuidados prestados pela familia, tém sido o alvo
privilegiado da investigacdo sobre esta problemadtica, prestando-se particular atencdo
as perspetivas dos cuidadores familiares relativamente a diversos aspetos do cuidar.
Tém sido abordados varios temas, entre os quais se destacam o processo de assuncao
do papel de cuidador, as razbes da assun¢dao deste papel, a conciliagdo entre a
atividade de cuidar e a atividade profissional, e a articulacdo entre os cuidados
informais e os cuidados formais. A investigacdo sobre os cuidados familiares a pessoas
idosas tem dado conta da diversidade e da complexidade subjacente a prestacdo de
cuidados, assim como dos processos de prestacdo de cuidados e das experiéncias e
motiva¢des dos cuidadores. Para além disto, também tem demonstrado que os
cuidados familiares sdo marcados por desigualdades de género (a desfavor das
mulheres) e por desigualdades de classe social.

Nao obstante estes contributos, a partir da década de 90 do séc. XX surgiram inimeras
criticas sobre esta linha de investigacdo, que é de orientacdo predominantemente
feminista. As criticas mais fortes foram protagonizadas pelo chamado “disability
movement” e por diversas autoras (também feministas), entre as quais se destacam
Jenny Morris (1997) e Lois Keith (1992). Estas autoras constataram que a investigacao
sobre os cuidados a pessoas dependentes se tinha vindo a centrar apenas nos
cuidadores, negligenciando as perspetivas, as preferéncias, os interesses e as atitudes
de quem recebe cuidados. Uns anos mais tarde, Holstein e Minkler (2007) notaram
gue as vozes das pessoas idosas raramente tém sido ouvidas, o que faz com que estes
sejam como que “extraterrestres” para todos nds. Isto contribui, segundo Morris e
Keith, para reforcar a condicdo de dependéncia das pessoas recebedoras de cuidados,
indo contra aquilo que estas procuram obter, que é precisamente serem
independentes, isto é, terem a possibilidade de fazer as suas escolhas e de
controlarem o desenrolar das suas vidas. Indo ao encontro destas criticas, Linda
Pickard (2004) defende que a ideia de “dual focus of caring” (desenvolvida por Julia
Twigg) é particularmente Util para tomarmos consciéncia de que cuidar implica a
existéncia de pelo menos duas pessoas — o cuidador e o recebedor de cuidados — e que



o recebedor de cuidados ndo é um agente passivo. Isto quer dizer que cuidar implica
um relacionamento, o que nem sempre é reconhecido nos estudos sobre os cuidados
informais prestados a pessoas idosas. Ainda segundo Pickard, a ideia de “dual focus of
caring” é util tanto no dominio da investigagdao, como no dominio da politica social. Do
ponto de vista da investigacdo, é importante porque, por exemplo, se podem
investigar os impactos que os servigos sociais produzem nao apenas nos cuidadores,
mas também nos recebedores de cuidados. Do ponto de vista da politica social é
importante reconhecer-se, por exemplo, que os interesses, necessidades e perspetivas
dos cuidadores nem sempre coincidem com as das pessoas que precisam de cuidados.

Nesta ordem de ideias, a investigacdo sobre os cuidados aprestados a pessoas idosas
apresenta como uma das suas grandes fragilidades a negligéncia das perspetivas das
proprias pessoas idosas.

Na revisdo da literatura que se segue pretendemos dar resposta a seguinte questdo: o
que é que se sabe, em termos cientificos, sobre as perspetivas das pessoas idosas
relativamente aos relacionamentos de cuidar em que estdo inseridos? Far-se-a
também uma caracterizacdo da producdo cientifica sobre esta problemdtica em
termos das suas orientacoes tedricas e metodoldgicas, e ainda uma apreciagdo critica
da investigacao revista, salientando-se 0s seus principais aspetos positivos e as suas
principais fragilidades.

Assim, seguidamente sera apresentada a metodologia que foi usada na realizacdo da
presente revisdao da literatura, e posteriormente serdo caracterizadas as diferentes
tematicas que tém sido alvo de investigacdao. Por fim, realizar-se-4a uma breve
discussdo da literatura revista e apresentar-se-ao as principais conclusées.

Metodologia

Para a realizacdo da presente revisdo da literatura decidiu-se combinar os
procedimentos e técnicas da revisao tradicional da literatura, também designada por
alguns autores por “revisdao narrativa” (Bryman, 2008), que é o tipo de revisdo da
literatura frequentemente usado no dominio das ciéncias sociais, com os
procedimentos e técnicas da revisdo sistematica da literatura, que tem sido usada
sobretudo no dominio das ciéncias da saude (Bryman, 2008). A combinacdo destes
dois métodos de revisdo da literatura é uma pratica cada vez mais frequente no
dominio das ciéncias sociais (Bryman, 2008). Para um aprofundamento da distin¢do
entre estes dois métodos, recomendamos a leitura de Jesson e colaboradores (2011).

1 " . . . . ~ P
Para uma revisdo exaustiva da literatura sobre cuidados a pessoas idosas, ver Sdo José (2009).
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No ambito da presente revisdo da literatura, a combina¢dao destes dois métodos
traduziu-se no seguinte: pesquisa abrangente, usando-se combinacdes de palavras-
chave relativamente amplas, procurando-se seguir o “rasto” das diversas linhas de
investigacdo, o que é tipico da revisdo tradicional da literatura, a que se juntou uma
definicao clara do objetivo da revisdo, a identificacdo das bases de dados pesquisadas
e a explicitacdo dos critérios de selegao da bibliografia e de todos os passos tomados,
gue sao procedimentos tipicos da revisdo sistematica da literatura.

Partindo-se do objetivo central da presente revisdo, definiram-se dois conjuntos de
palavras-chave (em inglés), contendo cada um deles trés palavras-chave, tendo-se
posteriormente combinado os dois conjuntos, gerando-se uma matriz com nove
combinagdes (ver quadro 1).

Quadro 1 — Combinagdo de palavras-chave

Unpaid informal carers Paid informal carers Formal carers
Older people Older people Older people

Older people AND AND AND
Unpaid informal carers Paid informal carers Formal carers

Elders Elders Elders

Elders AND AND AND
Unpaid informal carers Paid informal carers Formal carers
Elderly people Elderly people Elderly people

Elderly people AND AND AND
Unpaid informal carers Paid informal carers Formal carers

Estas combinacdes, ligadas pelo operador booleano “and”, originaram nove
possibilidades de pesquisa. Estas nove pesquisas foram realizadas em duas bases
bibliograficas eletrdnicas e nos Websites de quatro revistas cientificas (nove pesquisas
em cada um dos recursos bibliograficos), incidindo sobre o periodo temporal 2000 -
julho 2011, tendo-se seguido a seguinte ordem:

- Pesquisa na Web of Knowledge, mais concretamente na Web of Science (base de
dados “Social Sciences Citation Index”), tendo-se selecionado a opc¢do “tdpico” no
formulario de pesquisa.

- Pesquisa nos Websites de algumas revistas que ndo apareciam nas pesquisas
realizadas no Web of Science, nomeadamente Research on Aging, Canadian Journal on
Aging, European Societies e Journal of European Social Policy, tendo-se usado a opc¢ao
“topico” ou “assunto” nos respetivos formuldrios de pesquisa.

- Pesquisa na b-on para verificar se surgiam referéncias bibliograficas ndo detetadas
nas pesquisas anteriores, tendo-se selecionado a opg¢do “assunto” na base de dados
“ciéncias sociais e humanas”.




Todas as pesquisas foram realizadas na Universidade do Algarve.

Foram encontradas, no total, 471 referéncias bibliograficas, tendo sido posteriormente
selecionadas 26 referéncias para revisdo. Esta selecio obedeceu a trés critérios,
nomeadamente as referéncias bibliograficas deveriam dar conta de investigacdo
empirica, deveriam focar-se nas perspetivas das pessoas idosas sobre as suas relacdes
de cuidar, deveriam ter resumos (abstracts) e estes deveriam estar em Portugués,
Inglés, Francés ou Espanhol. A avaliagdo do cumprimento (ou ndo) dos primeiros dois
critérios foi efetuada através da leitura dos resumos (abstracts) correspondentes a
cada uma das referéncias bibliograficas. As 26 referéncias juntaram-se mais duas (dois
livros), que foram identificadas através da leitura de artigos tedricos, tendo-se assim
procedido a revisdo de 28 referéncias bibliograficas. E de acrescentar que as
referéncias bibliograficas ndo selecionadas incidem sobre as perspetivas dos
cuidadores de pessoas idosas, na sua esmagadora maioria cuidadores familiares, o que
demonstra que a investigacdo tem privilegiado a perspetiva destes cuidadores ao
longo dos ultimos 11 anos.

A leitura dos 28 textos integrais foi seguida pelo preenchimento de fichas de leitura
(uma ficha por cada referéncia bibliogréafica), que continham pontos tais como os
objetivos da investigacdo, as orienta¢des tedricas e metodoldgicas, os resultados e as
conclusdes, entre outros.

Tematicas investigadas

Apdbs o preenchimento e andlise das fichas de leitura, as referéncias bibliograficas
foram agrupadas em seis categorias tematicas: acesso a cuidados sociais; participacao
nas decisdes sobre os cuidados; caracteristicas dos cuidados formais que promovem a
qualidade de vida; experiéncias de rececdao de cuidados informais; categorizacdo dos
cuidadores/cuidados; e outros temas. Passemos, seguidamente, a descricdo de cada
tematica.

Acesso a cuidados sociais

Esta linha de investigacdo, de natureza predominantemente qualitativa (em que o uso
de entrevistas se destaca), tem-se focado, excetuando num caso, em dois conjuntos
distintos de pessoas idosas, nomeadamente as que vivem em meio rural e as que sdo
portadoras de doencas crénicas (uma investigacdo debruca-se sobre as pessoas idosas
portadoras de deméncia que vivem em meio rural).



A evidéncia empirica diz-nos que residir num meio rural dificulta o contacto entre as
pessoas idosas e 0s servicos sociais comunitarios por diversas razbes: falta de
transportes adequados, longas distancias e estradas em mau estado, principalmente
no inverno (Innes et al., 2005; McCann et al., 2005). Para além disto, os servigos sociais
existentes nos meios rurais debatem-se com dificuldades ao nivel do recrutamento de
trabalhadores, o que faz com que as respostas sejam limitadas em termos de hordrios
de funcionamento e de abrangéncia de respostas (Innes et al., 2005; McCann et al.,
2005).

Contudo, segundo as investigacOes realizadas, as pessoas idosas a residir em meio
rural atribuem aspetos positivos aos servicos sociais comunitarios que recebem: estes
dao respostas satisfatdrias as suas necessidades, os profissionais sdao afetuosos, e o
contacto com estes Ultimos contribui para combater a soliddo e para se manterem
ativos em termos cognitivos (Innes et al., 2005; McCann et al., 2005). Estes aspetos sdo
centrais na concecdo de um “bom servico” por parte das pessoas idosas (Innes et al.,
2005).

Ser portador de uma doenca crénica também dificulta o acesso a cuidados sociais por
parte das pessoas idosas. Uma investigacdo realizada junto de pessoas idosas com
insuficiéncia cardiaca revelou que estes mantinham contactos minimos com os
servicos sociais e que 0s contactos com estes servicos eram avaliados, na sua maior
parte, negativamente (Gott et al., 2007). O fraco contacto com os servigcos sociais era,
nalguns casos, desejado pelas pessoas idosas (ndo queriam apoio adicional ou tinham
conhecimento de experiéncias negativas tidas pelos amigos), e noutros casos ndo era
necessario recorrer a servicos sociais visto que o apoio informal era suficiente. Porém,
algumas pessoas idosas referiram que praticamente ndao mantinham contactos com os
servicos sociais por falta de informacgdo (ndo sabiam a que servicos poderiam recorrer
nem onde obter informacgdes sobre os servicos disponiveis).

Por sua vez, outra investigacdao confirmou os resultados de investiga¢cdes anteriores
gue apontavam para a insuficiéncia de apoio informal por parte das pessoas
portadoras de HIV (Shippy e Karpiak, 2005). Esta investigacdo deu ainda a conhecer
gue as pessoas idosas portadoras de HIV com mais complicacbes ao nivel da saude
eram os que diziam receber mais apoio emocional e instrumental da parte das suas
redes de apoio informal.

Por fim, alguns autores relevam outros fatores que condicionam o acesso a cuidados
sociais por parte das pessoas idosas, nomeadamente a organizacao e aplicacdo pratica
dos sistemas de servigos sociais, e o género e a classe social (Jonsson et al., 2011).



Participagdo nas decisdes sobre os cuidados

Esta linha de investigacdao é exclusivamente de natureza qualitativa (através do uso
exclusivo de entrevistas, excetuando num caso em que estas sdo combinadas com
observacdo participante), e é a que tem as suas orientacdes tedricas e metodoldgicas
mais explicitadas, onde se inclui a Fenomenologia, o Interaccionismo Simbdlico, a
Grounded Theory e o Pds-estruturalismo de Michel Foucault. Conceitos tais como
“negociacdo” e “poder” sdo centrais nas investigacdes sobre esta temdtica.

A investigacdo ja realizada diz-nos que a generalidade das pessoas idosas desejam
participar nas decisdes sobre questdes que lhes digam respeito, onde se incluem as
questdes relacionadas com os cuidados (Dunér e Nordstrom, 2010). Enquanto alguns
participam, efetivamente, no processo de avaliacdo das suas necessidades e de selecdo
dos cuidados mais apropriados, outros ndo tém qualquer tipo de participacdo ou tém
uma participagdao minima (Efraimsson et al., 2006; Horton e Arber, 2004; Janlov et al.,
2005; Dunér e Nordstrom, 2010).

Numa investigacdo sobre a participagdao de mulheres idosas nas reunides de discussao
dos processos de alta hospitalar (com diversos profissionais de saude presentes),
foram encontrados quatro modos de participacdo (Efraimsson et al., 2006): estar
afiliada (being affiliated), estar do lado de fora (standing outside), ndo estar preparada
(being unprepared), e estar em foco (being in focus). No primeiro modo de
participacdo predominavam sentimentos de se “estar a ser levada a sério”, e o “clima”
da reunido foi percecionado como simpatico e amigavel. Contrariamente, no segundo
modo as mulheres idosas tiveram dificuldade em tomar parte da discussao, pois nao
compreendiam totalmente o teor da mesma devido ao uso recorrente de termos
técnicos e, consequentemente, sentiram que estavam nas “maos dos outros”. A nao
participacdo das mulheres idosas também caracteriza o terceiro modo, uma vez que
nestes casos as idosas ndo sabiam em que consistia a reunido de discussdo da alta
hospitalar, ndo sabiam quem é que iria estar presente e, para além disto, também nao
estavam habituadas a pedir ajuda. No ultimo modo de participacdo, as idosas sentiram
gue estavam no “centro das atengbes”, o que no entender destas foi positivo
(experiéncia agradavel) mas também negativo (sentimento de exposicao publica como
pessoa “dependente”).

Uma diversidade de situacdes em termos de participacdo das pessoas idosas nas
decisGes relacionadas com os cuidados também foi encontrada numa investigacao
sobre as a¢des tomadas por familiares com o objetivo de evitar futuras quedas das
pessoas idosas (Horton e Arber, 2004). Foram identificados diversos tipos de aces. As
«acdes protetivas» sdo acoes paternalistas, cujo objetivo é proteger as pessoas idosas,
mas estas tém consciéncia de que ndo tém qualquer participacdo nas decisGes sobre
as acgdes. Quando a intengdo é fazer com que as pessoas idosas fagam algo sem
qualquer tipo de negociacdo, usando-se inclusivamente a ameaca (ex.: dizer que se
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nao acatarem as decisdes serdao colocados num lar), esta-se na presencga de «acgdes
coercivas». Nestes dois tipos de acles existe um grande desequilibrio de poder em
desfavor das pessoas idosas. Um terceiro tipo de acdes, «acdes de negociacdo», é
caracterizado por abordagens com o objetivo de se chegar a um acordo com as
pessoas idosas. Foram ainda identificadas «a¢des de engajamento», em que existe
uma preocupacdo dos familiares em assegurar que as pessoas idosas tenham a
oportunidade de emitir as suas opinides e de fazer as suas escolhas. Aqui o objetivo é
dar poder as pessoas idosas (empowering). O uUltimo tipo de a¢bes, «acdes de respeito
mutuo», caracteriza-se pela existéncia de um numero reduzido de agdes para prevenir
quedas, visto que o respeito pela independéncia de ambas as partes refreia a adogao
de ac¢0es.

Esta investigacdo detetou, ainda, a influéncia do género na tomada das diferentes
acdes: curiosamente, as agbes protectivas e coercivas encontraram-se apenas nas
relacdes filhos-maes, enquanto as a¢des engajamento e de negociacdo encontraram-
se apenas nas relacdes filhas-pais (pais e maes). Nas relacbes filhas-pais (homens)
predominavam as acdes de engajamento e nas relacdes filhas-maes predominavam as
acOes de negociacdo. Por ultimo, as a¢des de respeito mutuo faziam parte apenas das
relacdes filhos-pais (homens) e irmaos-irmaos.

E ainda de enfatizar a existéncia de evidéncia empirica que identifica a destituicdo de
poder (disempowering) como uma das consequéncias da ndo participacao das pessoas
idosas nas decisdes que dizem respeito aos seus cuidados, a qual, por sua vez, ameaca
a autonomia e a identidade das pessoas idosas (Janlov et al., 2005).

Caracteristicas dos cuidados formais que promovem a qualidade de vida

As investigacdes incluidas nesta linha temdtica debrucam-se sobre as pessoas idosas
gue recebem cuidados formais e, nalguns casos, sobre pessoas idosas que recebem
cuidados formais e informais, embora se centrem sobretudo nas caracteristicas dos
cuidados formais (apoio domicilidrio na grande maioria dos casos) que sdo entendidas
pelas pessoas idosas como promotoras de qualidade de vida. Sdo investigacGes de
natureza predominantemente qualitativa (com uso exclusivo de entrevistas).
Acrescente-se que a maior parte das investigacdes que fazem parte da presente
revisdo da literatura incluem-se nesta linha tematica.

Os resultados de uma destas investigacbes mostram que as pessoas idosas, na sua
maioria, estdo satisfeitas com o processo de avaliacdo das suas necessidades e com os
cuidados formais recebidos, o que, por conseguinte, contribui para o reforco dos seus
niveis de qualidade de vida (Chesterman et al., 2000). Contrariamente, outra



investigacdo identificou uma proporgao significativa de pessoas idosas (cerca de um
terco) que recebem cuidados formais comunitdrios e que exibem baixos niveis de
qualidade de vida (Hellstrom e Hallberg, 2000). Por seu lado, Bowes e Wilkinson (2003)
concluiram que pertencer a uma minoria étnica esta associado a escassez nao sé de
cuidados informais, mas também de cuidados formais, o que faz com que estas
pessoas se debatam com baixos niveis de qualidade de vida.

No tocante as caracteristicas dos servigos formais (essencialmente apoio domicilidrio)
que sao entendidas pelas pessoas idosas como desejdveis e conducentes a elevados
niveis de qualidade de vida, a evidéncia empirica aponta para as seguintes: assiduidade
e pontualidade (Francis e Netten, 2004), flexibilidade (Francis e Netten, 2004),
continuidade, ou seja, ser cuidado pelos mesmos cuidadores ao longo do tempo
(Francis e Netten, 2004; Gantert et al., 2008), comunicacgdo, isto é, ser avisado dos
atrasos e das faltas/substituicGes dos cuidadores (Francis e Netten, 2004), confianca
(Francis e Netten, 2004), atitudes positivas da parte dos cuidadores formais e de
outros elementos do staff, nomeadamente o respeito mutuo, a compreensdo, e a
amizade (Francis e Netten, 2004; Graham e Bassett, 2006; Gantert et al., 2008),
preservacao da igualdade de poder e da reciprocidade entre os cuidadores formais e
as pessoas idosas (Andrews et al., 2003; Lewinter, 2003; Gantert et al., 2008), e
motivacdo e experiéncia profissional dos cuidadores formais (Francis e Netten, 2004).
Importa acrescentar que a preservacdo/promoc¢do da autonomia individual é uma
caracteristica dos servicos formais que é bastante valorizada pelas pessoas idosas
portadoras de deméncia (Bamford e Bruce, 2000).

A este respeito, contrariando investigacOes passadas, Gantert e colaboradores (2008)
concluiram que as pessoas idosas desempenham, efetivamente, um papel ativo na
construcdo dos seus relacionamentos com os cuidadores formais ao domicilio. Estes
autores captaram, ainda, os pontos de vista das pessoas idosas sobre os fatores que
facilitam/dificultam a construcdo dos relacionamentos de cuidar com os cuidadores
formais: para além da questdao do tempo disponivel por ambas as partes e da questdo
da continuidade acima referida, foram identificados outros fatores tais como a
apreciacdo mutua, olhar para o idoso no contexto mais alargado da sua vida (evitando
a focalizacdo excessiva na sua condicdo de saude/dependéncia), procurar o
conhecimento mutuo, balancear conhecimentos, estatutos e autoridade, e construir e
manter lacos emocionais. E de salientar que a facilitacdo da reciprocidade é vista pelas
pessoas idosas como essencial para o seu sentido de independéncia, tal como também
foi revelado por outra investigacdao sobre pessoas idosas portadoras da doenca de
Alzheimer (Graham e Bassett, 2006). Acrescente-se que as investigacdes que
abordaram a questdo da reciprocidade auxiliaram-se nas perspetivas tedricas de
Marcel Mauss e Alvin Gouldner.
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Conclui-se, assim que as competéncias relacionais dos cuidadores formais sao bastante
valorizadas pelas pessoas idosas, e que um “bom relacionamento” com aqueles
cuidadores é entendido, pelas pessoas idosas, como fundamental para o reforco dos
seus niveis de qualidade de vida.

Apesar de quase todas as investigagdes incluidas nesta linha tematica incidirem sobre
as caracteristicas dos servigos sociais comunitarios que sdao entendidas pelas pessoas
idosas como promotoras de qualidade de vida, Chesterman e colaboradores (2000)
chamam a atenc¢do para o facto da satisfagdo com os servigos sociais e dos niveis de
qualidade de vida associados ndo dependerem apenas das caracteristicas destes
servicos, mas também das caracteristicas das proprias pessoas idosas. Por exemplo, as
pessoas idosas com problemas graves de saude ou com uma autoavaliacdo negativa
das suas condi¢cOes de saude, expressam niveis mais baixos de satisfacdo com os
servicos formais do que as pessoas idosas que ndo tém problemas graves de saude ou
gue ndo avaliam negativamente a sua saude. H3 ainda evidéncia empirica sobre a
influéncia da etnicidade na avaliacdo da satisfacdo em relacdo aos servicos sociais
(Mutran et al., 2001).

Experiéncias de rece¢do de cuidados informais

Esta tematica também tem sido investigada sobretudo do ponto de vista qualitativo
(com uso exclusivo de entrevistas). Os resultados destas investigacdes mostram que as
experiéncias de rececdo de cuidados informais sdo pautadas por um misto de
sentimentos e de cognicbes. As pessoas idosas, na sua maioria, demonstram satisfacao
pelo facto de receberem cuidados informais e reconhecem a importancia vital que
estes tém para si proprios (McCann e Evans, 2002). Muitos dos que nao recebem
cuidados informais, mais concretamente da parte dos seus familiares préximos,
sentem-se desapontados, pois esperariam que tal acontecesse (Dunér e Nordstrom,
2007). E de acrescentar que a existéncia de conflitos familiares tem, nalguns casos,
consequéncias negativas na provisdao de cuidados familiares e também de cuidados
formais (Dunér e Nordstrém, 2007).

Algumas pessoas idosas, ndo obstante a satisfacdo manifestada face a rececdo de
cuidados informais, também expressam diversos receios e preocupagdes, entre as
guais se inclui a preocupacdo pelo facto dos seus cuidadores familiares ficarem, as
vezes, frustrados e zangados, o receio de que os cuidados produzam impactos
negativos na saude dos cuidadores familiares, e o receio de que estes ultimos ndo
estejam felizes (McCann e Evans, 2002). Nalguns casos, estes receios e preocupacées
impedem mesmo a solicitagdo de apoio por parte das pessoas idosas aos seus
familiares (Dunér e Nordstrom, 2007). Noutros casos, os sentimentos e cognicGes das
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pessoas idosas incidem sobre a participagdo que tiveram na escolha dos seus
cuidadores, tema que foi abordado mais acima: alguns manifestam insatisfagcdao pelo
facto de ndo terem tido a oportunidade de se pronunciarem sobre a escolha dos
cuidadores familiares (McCann e Evans, 2002), enquanto outros sentem que foram
persuadidos pelos seus familiares para aceitarem cuidados formais (Dunér e
Nordstrém, 2007).

Uma outra investigacdao sobre as relagées de cuidar, em que foram entrevistados
cuidadores familiares e pessoas idosas (Forbat, 2005), revela que estes ultimos elegem
varios fatores que dificultam o relacionamento de cuidar, ente os quais destacamos
dois: ndo ter tempo e espaco para si proprio (sentir que os familiares estdo
constantemente a vigiar/supervisionar) e dependéncia excessiva (estar muito
dependente dos familiares). E de acrescentar que algumas das pessoas idosas
inquiridas recusavam a identidade de “dependente” que lhes era atribuida pelos seus
familiares, definindo-se, pelo contrario, como pessoas independentes. Estas situacdes
originavam tensoes nas relagdes de cuidar.

Experiéncias de rece¢do de cuidados formais

Apenas uma das investigacOes revistas se debruca sobre esta temdtica (Twigg, 2000a).
E uma investigacdo qualitativa, baseada exclusivamente em entrevistas, que procurou
captar as experiéncias das pessoas idosas relativamente a rececdo de cuidados de
higiene corporal prestados por cuidadores formais comunitarios (profissionais de
apoio domicilidrio). Esta investigacdo introduziu as questdes relacionadas com o corpo
e com o trabalho sobre o corpo no centro da analise dos cuidados, questdes que ainda
nado tinham sido tratadas pelas investigacdes anteriores.

Julia Twigg concluiu que receber cuidados de higiene corporal (banho, lavagem de
partes intimas do corpo) foi, para a maior parte das pessoas idosas, um aspeto nao
desejado, visto que preferiam ndo ter tido que recorrer a ajuda de terceiros para estas
atividades. Alguns aceitaram esta situacdo com resignacdo, outros sentiram embaraco
mas acabaram por se adaptar, e outros acabaram por valorizar ter alguém para lhes
prestar estes cuidados e até passaram a tirar prazer desta experiéncia.

Esta autora concluiu, ainda, que a rececao deste tipo de cuidados coloca as pessoas
idosas numa posicao de subordinacdao em relacdao aos cuidadores formais, visto que
normalmente estdo despedidos, deitados e, consequentemente, numa posicao mais
baixa da que a dos cuidadores, expondo os seus corpos a cuidadores que estdo
vestidos e que sdo mais jovens. Lutar contra esta desigualdade de posi¢cGes é bastante
dificil para as pessoas idosas, apesar dos cuidadores executarem o seu trabalho no

12



territdrio das pessoas idosas, ou seja, nas suas casas, que permanecem como
elementos muito importantes para a construcao das suas identidades e como uma
fonte de poder nas dindmicas de cuidar.

Esta investigacdo também revelou que as experiéncias de rececdo de cuidados de
higiene corporal foram mediatizadas por variaveis tais como a idade, o género, a classe
social e a etnia. No que respeita a idade, verificou-se, por exemplo, que uma grande
diferenca etaria entre as pessoas idosas e os cuidadores formais tornava a experiéncia
mais constrangedora. Relativamente ao género, é de destacar as tensdes, tanto para
as pessoas idosas como para os cuidadores, que surgiam quando os cuidadores
prestavam cuidados corporais a pessoas idosas de sexo diferente do seu,
especialmente quando se tratava de um homem a cuidar de uma mulher. Segundo
Twigg, isto prende-se em grande parte com o facto de o acesso ao corpo ser
socialmente mais admitido as mulheres do que aos homens. Quanto a classe social,
esta autora encontrou uma maior tentativa de controlo sobre o relacionamento de
cuidar por parte das pessoas idosas pertencentes as classes mais favorecidas, tentando
estes muitas das vezes ativar alguns elementos do modelo do “criado”/servo”. Por
ultimo, a etnia surgiu inter-relacionada com a classe social nas dinamicas de poder
existentes nas relagdes de cuidar, particularmente nas relagdes entre pessoas idosas
brancas de classes favorecidas e cuidadores negros de minorias étnicas.

Categorizagéo dos cuidadores/cuidados

Duas investigacdes, de natureza qualitativa (através do uso exclusivo de entrevistas),
pretenderam captar a forma como as pessoas idosas categorizam os
cuidadores/cuidados. Uma delas identificou quatro categorias de cuidadores
(informais e formais) ao domicilio, que ultrapassam a categorizacdo dicotémica
informa-formal (Porter et al., 2004): «regular helper» (exibe vontade em cuidar, cuida
regularmente em periodos de tempo especificos); «on-call helper» (tem
disponibilidade para cuidar, cuida sempre que necessario a pedido do idoso); «can-will
doer»(tem flexibilidade para cuidar e é de confianca, cuida frequentemente por
iniciativa prépria ou a pedido do idoso); «mainstay» (cuidador versatil, consistente e
de confianca, cuidador ndo necessariamente frequente).

A outra investigacdo detetou cinco categorias de praticas de care management
identificadas tanto pelas pessoas idosas como pelos préprios care managers (Sargent
et al., 2007): «clinical care» (fazer exames fisicos, pedir exames clinicos, verificar a
toma dos medicamentos, etc.); «care coordination» (coordenar os servicos sociais e de
saude, bem como supervisionar os produtos entregues as pessoas idosas, etc.);
«education and advice» (educacdo e promocdo da saude, informagdo e
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aconselhamento sobre medicamentos e servigos, etc.); «advocacy» (assegurar o
cumprimento dos direitos das pessoas idosas junto dos hospitais, médicos de familia,
etc.); «psychosocial support» (ouvir, mostrar compreensdo, etc.). Esta ultima categoria
foi considerada, pelas pessoas idosas, tdo importante como a segunda.

Outros temas

Para terminar, resta abordarmos um conjunto de trés investigacdes (duas qualitativas
através do uso exclusivo de entrevistas, e uma quantitativa através do uso de
entrevistas estruturadas) que se debrucam sobre a problematica dos relacionamentos
de cuidar de uma forma indireta. Uma delas pretendeu saber quais sdo as estratégias
que as pessoas idosas com dor persistente, em conjunto com os seus care managers,
usam para lidar com a dor, tendo-se concluido que o uso de medicamentos era a
estratégia mais usada (Blomqvist e Hallberg, 2002).

Uma outra investigacdo procurou saber qual era a concecdo de uma “boa morte” por
parte de pessoas idosas que estavam a receber cuidados paliativos, e concluiu que as
pessoas idosas inquiridas se afastavam da perspetiva revivalista sobre a “boa morte”
(Gott et al., 2008).

A Ultima destas trés investigacGes teve como objetivo identificar os fatores que
conduzem a transi¢do de uma «retirement village» (estrutura residencial comunitéria)
para um lar de idosos, dos quais destacamos os seguintes (Cheek et al., 2006): crises
relacionadas com a saude; desejo de independéncia (ter controlo sobre a prépria vida);
disponibilidade de uma vaga no lar (transicdo oportunista); e aspetos valorizados pelas
pessoas idosas que foram identificados nos servicos prestados pelos lares.

Discussao e conclusao

A investigacdo cientifica realizada desde 2000 sobre as perspetivas das pessoas idosas
no que respeita aos seus relacionamentos de cuidar tem incidido sobre diversos
temas: acesso a cuidados sociais, participacdo nas decisGes sobre os cuidados,
caracteristicas dos cuidados formais que promovem a qualidade de vida, experiéncias
de rececdo de cuidados informais, experiéncias de rececdo de cuidados formais,
categorizacdo dos cuidadores/cuidados, e outros temas com menos expressdo e ndo
tao diretamente relacionados com a problematica dos relacionamentos de cuidar
(estratégias para lidar com a dor, conce¢bes de uma “boa morte”, e transicdo para um

14



lar de idosos). Vejamos, sinteticamente, os contributos de cada uma destas linhas de
investigacao.

A investigacdo sobre a temadtica do acesso a cuidados sociais tem-se focado
essencialmente em dois fatores que dificultam este acesso: residir em meio rural e ser
portador de uma doenca crénica. Enquanto a influéncia do meio rural no acesso a
cuidados sociais, mais concretamente a cuidados formais comunitarios, se d3,
essencialmente, por via do isolamento geografico, o modo como a influéncia da
doencga crdnica se da nao esta devidamente clarificado. Seria interessante explorar-se
o modo desta influéncia tendo em conta a especificidade de cada uma das doencas
crénicas. Por outro lado, também seria interessante identificar as estratégias utilizadas
pelas pessoas idosas para lidar com a dificuldade de acesso a cuidados sociais.

No que respeita a tematica da participacdo das pessoas idosas nas decisdes sobre os
cuidados, tem sido evidenciado que a generalidade das pessoas idosas deseja ter um
papel ativo neste dominio, e que algumas tomam parte nestas decisdes, enquanto
outras ndo tém qualquer tipo de intervencdo. Tém ainda sido evidenciados diferentes
modos de participacdo e de ndo participacdo nos assuntos relacionados com os
cuidados e o bem-estar das pessoas idosas. Uma das investigacdes sobre esta tematica
identificou a influéncia do género nas acdes tomadas pelos familiares das pessoas
idosas no sentido de evitar futuras quedas destes ultimos. Curiosamente, as agdes
caracterizadas pelo maior desequilibrio de poder em desfavor das pessoas idosas
foram encontradas nas relacdes filhos-maes, enquanto as acdes que preconizavam um
maior equilibrio de poder encontraram-se nas relacbes filhas-pais (homens e
mulheres).

A destituicdo de poder (disempowering) a que as pessoas idosas estdo sujeitas quando
ndo participam nas decisdes que dizem respeito aos seus cuidados, e as consequéncias
negativas que esta destituicdao produz ao nivel da autonomia e da identidade, foram
enfatizadas pela investigacdao ja realizada. Contudo, julgamos que as atitudes das
pessoas idosas face a ndo participacdo nas decisbes que dizem respeito aos seus
cuidados carecem de uma maior exploracdo, visto que nos parece verosimil que tais
atitudes possam variar entre uma “aceitacdo tranquila” e uma “ndo aceitacdo
veemente”, com muitas outras possiveis atitudes entre estes dois pdlos. Contudo,
também seria importante captar as atitudes das pessoas idosas face a participa¢do nas
decisGes relativas aos seus cuidados, aspeto que ndo foi contemplado pelas
investigacBes aqui revistas. Julgamos que as atitudes face a participacdo/ndo
participacdo nas decisdes respeitantes aos cuidados podem ter um papel fundamental
na construcao dos significados subjacentes a rece¢do de cuidados.

A tematica das caracteristicas dos cuidados formais comunitarios que sdao entendidas
pelas pessoas idosas como promotoras a qualidade de vida foi a mais abordada pelas
investigagOes aqui revistas, o que esta em consonancia com a énfase dada pela ONU,
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UE e diversos governos nacionais a questdo da qualidade dos servicos para a
populacdo idosa. A investigacdo revela-nos que existem pessoas idosas a receber
cuidados formais comunitarios e que exibem elevados niveis de qualidade de vida,
enquanto outros recebem estes cuidados e exibem baixos niveis de qualidade de vida.
A investigacdo também chama a atengdo para o facto da satisfacdo com os cuidados
formais e respetivos niveis de qualidade de vida associados se deverem ndo sé as
caracteristicas dos servicos, mas também as caracteristicas das préprias pessoas
idosas.

Um “bom relacionamento” com os cuidadores formais comunitarios é, do ponto de
vista das pessoas idosas, o aspeto central do relacionamento de cuidar, que contribui
para o reforco os seus niveis de qualidade de vida. Também foi evidenciado que o
equilibrio no relacionamento de cuidar, em termos de apreciacdo e conhecimento
mutuos, autoridade e reciprocidade, entre outros aspetos, é fundamental para a
construcdo de um “bom relacionamento” entre as partes. Todavia, a investigacdo
revista ndo nos esclarece sobre os impactos de um “mau relacionamento” na vida das
pessoas idosas, e sobre as atitudes destes face a estes impactos.

Por seu lado, a investigacdo sobre a temadtica da experiéncia de rececdo de cuidados
informais tem salientado que a maioria das pessoas idosas valoriza a rece¢do destes
cuidados e que espera recebé-los. No entanto, algumas pessoas idosas, a par da
satisfacdo resultante da rececdao destes cuidados, demonstram também o receio e a
preocupacdo de que a prestacdo de cuidados cause interferéncias negativas nas vidas
dos seus familiares, enquanto outros expressam insatisfacdo relativamente a
participacdo na escolha dos seus cuidadores (informais e formais). Também sabemos
gue a dependéncia excessiva sentida pelas pessoas idosas é vista pelos mesmos com
um fator que dificulta os relacionamentos de cuidar na familia, e que algumas pessoas
idosas recusam a identidade de “dependente” que lhes é atribuida pelos seus
cuidadores familiares, o que da origem a tensGes entre as partes.

A Unica investigacdo revista que se foca na tematica das experiéncias de rececdo de
cuidados formais teve o mérito de introduzir, pela primeira vez, o corpo e o trabalho
sobre o corpo na andlise das relacGes de cuidar em que as pessoas idosas se inserem.
Os resultados desta investigacdo mostram que receber cuidados de higiene corporal
(da parte de cuidadores formais) é uma experiéncia constrangedora, que coloca as
pessoas idosas numa posicdo subalterna em relacdo aos cuidadores, apesar de alguns
acabarem, passado algum tempo, por retirar prazer desta experiéncia. Foi também
evidenciado que esta experiéncia é mediatizada pela idade, género, classe social e
etnia.

E interessante constatar que a evidéncia empirica disponivel revela que existem
experiéncias positivas e negativas de recegdo de cuidados, quer estes sejam prestados
por familiares ou por cuidadores formais. Isto mostra que receber cuidados da parte
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de familiares ndo é garantia absoluta de experiéncias positivas, e que receber cuidados
de servigos sociais ndo é necessariamente sindnimo de experiéncias negativas.

Temos ainda investigacdes que nos ddao a conhecer diferentes categorizacbes dos
cuidadores/cuidados por parte das pessoas idosas, as quais ultrapassam
categorizacbes dicotdmicas tradicionais tais como a dicotomia informal-formal, assim
como investigagées que se debrugam mais indiretamente sobre a problematica dos
relacionamentos de cuidar, focando-se nos seguintes temas: estratégias para lidar com
a dor, conce¢bes de uma “boa morte”, e transi¢ao para um lar de idosos.

Tendo em conta o numero de investigagGes aqui revistas, pode-se concluir que a
investigacdo cientifica sobre as perspetivas das pessoas idosas relativamente as suas
relacdes de cuidar ainda é escassa. Ndo obstante, ja é suficiente para nos chamar a
atencdo para algumas dimensées importantes da experiéncia de rece¢do de cuidados
por parte das pessoas idosas, entre as quais destacamos a participacdo (ou ndo) nas
decisGes relacionadas com os cuidados, e os aspetos que s3ao valorizados nos
cuidadores formais e no relacionamento com estes.

Contudo, a investigacdo revista também apresenta algumas fragilidades. Em termos de
angulo analitico, é uma investigacdo que se tem centrado sobretudo em diferentes
dimensdes das experiéncias concretas/objetivas de rece¢do de cuidados (com uma
maior énfase nos cuidados formais), isto é, nas acbes e interacdes, negligenciando os
seus significados. Apesar de algumas investigacdes darem conta dos sentimentos e
cognicdes associados as experiéncias de rece¢ao de cuidados, estes elementos nao sao
utilizados de forma a revelarem o sentido subjetivo atribuido a essas mesmas
experiéncias, ou seja, as “inner experiences”. Isto quer dizer que ainda ndo temos uma
compreensado satisfatoria sobre o que é que significa para as pessoas idosas receber
cuidados ou, por outras palavras, ainda ndo conhecemos os possiveis modos de se ser
idoso e receber cuidados, contrariamente ao que se passa em rela¢ao a outra parte do
relacionamento de cuidar, em que existem inumeras investigacdes, algumas delas
bastante citadas, sobre o que significa ser cuidador de uma pessoa idosa, sobretudo
cuidador familiar (ex.: Lewis e Meredith, 1988; Twigg e Atkin, 2002; Nolan et al. 2003;
S3o José, 2009).

Para se compreender o que significa ser idoso e receber cuidados é fundamental,
concordando com Twigg (2000a), prestar atengdo ao corpo e ao trabalho sobre o
corpo, e aos entendimentos e sentimentos das pessoas idosas em relacdo aos seus
corpos e ao trabalho que é exercido por terceiros sobre esses mesmos corpos. Esta
autora defende que o corpo é um aspeto central na idade avangada, ndo sé porque as
incapacidades fisicas e cognitivas se tornam incontorndveis a medida que
envelhecemos, mas também porque os cuidados prestados as pessoas idosas
consistem, essencialmente, num trabalho sobre o corpo (bodywork), que implica
contacto fisico e lidar com a nudez e os dejetos humanos (Twigg, 2000b). Conforme ja
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foi referido oportunamente, a investigacao de Julia Twigg mencionada anteriormente
é pioneira ao contemplar a dimensdao do corpo na analise das relagdes de cuidar,
embora apenas se tenha debrucado sobre as relacbes de pessoas idosas com
cuidadores formais.

N3do obstante, para se compreenderem as experiéncias e as perspetivas das pessoas
idosas que recebem cuidados é também necessdrio ndao se perder de vista os
contextos em que estas experiéncias e perspetivas decorrem, pois estas ndo se
constituem como fendmenos puramente individuais, desligados de qualquer contato
com os contextos envolventes. Denzin (1989) defende que os significados atribuidos
pelos individuos as suas acdes e interagdes sdo condicionadas pelos contextos sociais e
culturais que as envolvem, mas por outro lado estes contextos também sdo
construidos pelos significados individuais. Assim sendo, é importante enquadrar as
experiéncias e as perspetivas das pessoas idosas nos contextos micro (espagos onde
decorrem as experiéncias, pessoas presentes, etc.), meso (organizacbes e grupos
profissionais envolvidos, diferencia¢cdes sociais em funcdo do género, classe social,
etc.) e macro (infraestrutura dos cuidados sociais, valores e normas sociais
relativamente aos cuidados a pessoas idosas, etc.). A divisdo dos contextos em trés
niveis (micro, meso e macro) é proposta por Turner (2005).

Importa ainda realcar que para melhor compreendermos as experiéncias e as
perspetivas no presente ndao devemos negligenciar a compreensao das experiéncias e
das perspetivas no passado, assim como as experiéncias e as perspetivas previstas no
futuro. Isto requer olhar para o percurso de vida das pessoas idosas, prestando
particular atencao as transicdes marcantes, a histéria dos relacionamentos familiares,
nomeadamente dos relacionamentos intergeracionais, entre outros aspetos.

Em termos metodoldgicos, a investigacdo ja realizada é predominantemente de
natureza qualitativa, mas assenta, na maior parte dos casos, no uso exclusivo de
entrevistas para a recolha dos dados, o que certamente foi satisfatdrio para atingir os
objetivos destas mesmas investigacdes, mas por outro lado ndo possibilitou o acesso
ao “terreno vivo” onde decorrem as relacdes de cuidar, no qual se escondem algumas
dindmicas que so sdo captaveis “estando |3”. Por exemplo, o trabalho de Twigg
(2000a), baseado em entrevistas, é pioneiro na medida em que atribui centralidade ao
corpo e ao trabalho sobre o corpo na compreensdo das experiéncias de cuidar/receber
cuidados, mas devido a sua opg¢do metodoldgica ndo consegui, verdadeiramente,
aceder a “linha da frente” dos cuidados prestados no domicilio por cuidadores formais.
Como a autora reconhece, «Domiciliary care in large measure still takes place in a black

box» (p.2), uma vez que «Ethnographic and observational studies of older people in their own
homes scarcely exist» (p.3).

Verificamos, ainda, que a maior parte desta investigagdo nao explicita as suas
orientagoes tedricas e a andlise dos dados é pouco apoiada por instrumentos tedricos
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e conceptuais. A escassez de investigacdo “rica em teoria” continua a ser uma
fragilidade da investigacdo sobre o envelhecimento, especialmente da investigacdo
sociolégica: «We have much research that is descriptive and much less that is
confirmative or theory-supportive» (Marshall e Bengtson, 2011: 27).

Para além disto, as investigacdes que foram alvo de revisdo abordam sincronicamente
as experiéncias das pessoas idosas em relagdao as suas relagdes de cuidar, descurando
uma abordagem diacrénica. S3o, portanto, investigacdes que nos oferecem
“fotografias” da realidade (capta¢ées da realidade em determinados periodos
especificos de tempo) em vez de “filmes” (capta¢des da realidade ao longo do tempo).
Virios autores defendem que para se compreender os relacionamentos de cuidar no
presente é necessario compreender-se os relacionamentos de cuidar no passado (ex.:
Finch e Mason, 1993; Gubrium, 1991; Forbat, 2005).

Para terminar, importa referir que as investigacGes que acabamos de rever descuram,
salvo algumas excec¢des, o papel da idade, do género, da classe social e da etnia no
modo como as pessoas idosas perspetivam as suas relagdes de cuidar.
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