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Abstract

Introduction: Cuidar-te com Arte: Para que nunca me esqueisaa!case study with a practiced-
oriented perspective. This project was developedranpeople with dementia, institutionalized in
an Integrated Care Unit, Bento XVI, at Fatima, Bgal, and their informal caregive@bjective:

The objective of this study was to understand tihe that artistic practices have as an intervention
instrument in the recovery of bonds and affecties between people with dementia and caregivers.
Methods: Six artistic expression sessions, took place taiceonth with the objective to identify
the potentialities of artistic languages as arriadtive language in the development of an empathic
relation. Also, with this project, we intended teakiate the contribution of artistic languages as
facilitators of expression of feelings and emotiafigeople with dementidResults: With this
intervention it is possible to conclude that aitistanguages contribute strongly to the
approximation and (re) creation of bonds betweelividuals with dementia and their caregivers,
allowing them to (re) discover abilities, that wemnsidered as lost. This type of socio-educational
and artistic projects also makes possible to a#tenihe negative charge associated with
neurocognitive disorder&onclusions: With this intervention we can conclude that thstc
languages contribute strongly to approximate anckede bonds between people with dementia and
their caregivers. This type of socio-educational artistic projects modifies the existing negative
view about people with dementia. In this way, itiscial to improve investments in more similar
actions, in order to reach and empower informadgiaers and institutions.

Keywords: Artistic Languages; Dementia; Informal Caregivers.

Resumo

Introducdo: Cuidar-te com Arte: Para que nunca me esquega&studo de caso com perspetiva
orientada para a pratica, executado na Unidadesdkados Continuados Integrados Bento XVI em
Fatima, Portugal. Este estudo apresentou-se comoprojeto socioeducativo e artistico,
implementado junto de individuos institucionalizadom perturbacdo neurocognitiva (PNC major
ou ligeira) e dos seus cuidadores informaigjetivo: O objetivo foi o0 de compreender qual o papel
das préticas artisticas enquanto instrumento devenmicao no restabelecimento de vinculos e lagos
afetivos entre estas familidgétodos: Ao longo de seis sessfes de expressao artistioajdas
quinzenalmente, identificaram-se as potencialida#eknguagens artisticas enquanto linguagens
alternativas, no desenvolvimento de uma compreeesdgatica, procurando compreender o
contributo das praticas artisticas na facilitacéexpressao de sentimentos por parte dos individuos
com PNC e no minimizar do sentimento de frustragéienciado pelos cuidadores informais na
comunicacdo com estes individudesultados: Por meio desta intervencdo concluiu-se que as
linguagens artisticas, contribuem fortemente paspraximacao e (re)criacdo de lagcos entre os
individuos com PNC e os seus cuidadores, na megfi@ue permitem a estes (re)descobrir
capacidades nos seus familiares, que consideragatitps. Este tipo de projetos socioeducativos
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e artisticos possibilita igualmente, atenuar a &ampgativa associada a perturbagdes
neurocognitivasConclusfes:Desta forma, considera-se fulcral um maior investito em acgdes
deste tipo, que permitam alcancar e preparar unornmimero de cuidadores informais e de
instituicGes de solidariedade social.

Palavras-chave:Linguagens Artisticas, Perturbacao Neurocognittudidadores Informais.

Introducéo

Termos como «deméncia» sdo muito comuns atualmeatentanto, em conformidade com a
American Psychiatric Associatio2014) a designagdo correta é a de perturbacdoaugmnitiva
(PNC), podendo esta ser do tipmjor ou ligeira. Porém, estas encontram-se fragmentaufas
subtipos, nomeadamente as PNC procedentes de doemgp@Parkinsonou Alzheimer Nesta
linha, Esperanca (2013) acrescenta que as perdasiadas, sendo algo adquirido, afetardo
posteriormente, e a um nivel gradual, diversassataacao psicoldgica, comecando o individuo a
sentir dificuldades face a leitura do meio quedeia, acarretando complicagcdes comportamentais.

E natural que o individuo, que assuma o papel acde alguém com PNC, se sinta muitas vezes
perdido, uma vez que é obrigado a lidar com sitesgfie desconhece na sua quase totalidade. As
mudancas que emergem com o avancar das PNC, téimpacto muito forte nos dominios
psicolégico e emocional dos cuidadores, uma vez“‘@uearido, a mulher, o pai, a mae vai apenas
mantendo a aparéncia fisica, pois todo o restadesiaparecendo ficando vazio e com reagdes que
magoam e deterioram todos os lacos afetiveSarrett, 2005). E exatamente nestas circunstéincia
que a institucionalizacdo emerge como uma potesolatdo. E notdrio que esta deciséo acarrete
consigo um conjunto de alteracBes ao nivel dagdetaafetivas e familiares em todo o caso, €
fundamental que os cuidadores informais tenhamcit®msia que 0s seus papéis de cuidar ndo
terminam com a institucionalizacdo, especialmentndo estas séo fortes e positivas (Falcdo &
Bucher—Maluschke, 2009). Todavia, para que estectinse mantenha positivo, é elementar dotar
os cuidadores informais de uma série de nog¢dessgeraésicas face as PNC, nomeadamente o
dominio de estratégias facilitadoras da comunicaéamaioria das visitas efetuadas a familiares
com PNC institucionalizados transforma-se num dasple informacéo verbal, que gera em muitas
situagdes, sentimentos de ansiedade junto do ufbemultiplos os estudos que defendem que as
mensagens transmitidas por intermédio de uma caacdd ndo-verbal (toque, contacto ocular,
sorriso, aceno) sao muito mais facilmente apreasgdr alguém com PNC, em detrimento daquela
gue é transmitida com palavras, na medida em dimeudam, validam e transmitem afeto e empatia
(Perrin, May & Anderson, 2008). Assim, os prograreads acdes promovidas e destinadas aos
cuidadores informais deverdo centrar-se nestayamta-a como uma prioridade a ser trabalhada
e estimulada, tal como Perrin, May & Anderson (2Gi8/0gam. Para tal, nada melhor que recorrer
as linguagens artisticas como metodologias e égtest socioeducativas de intervencéo e
estimulacdo, uma vez que estas se assumem comuacipigeferramentas de comunicagédo e
autoconhecimento, tal como Fontes (2015) apontsords como Jardim (2010) defendem que a
arte permite explorar as nossas capacidades, @iodws a desvendar habilidades outrora
desconhecidas e transformando-nos claramente es segiis expressivos e emaocionais, que
buscam a expanséo dos seus conhecimentos. Acredjtpor isso, que por intermédio deste tipo
de intervencdo, tanto a comunidade em geral, caanend modo mais particular, os cuidadores,
conseguem produzir uma visao diferente do seu qrggdo, uma vez que sao descobertas
habilidades, inicialmente pensadas como inexistente

Cuidar-te com Arteentra-se no papel de uso de praticas artistecasstabelecimento de vinculos

e lacos afetivos entre individuos com PNC instdnalizados e dos seus cuidadores informais. Para
tal, esta investigacao visou identificar as pow@itades das linguagens artisticas enquanto
linguagens alternativas, no desenvolvimento de eonaunicacdo empaética entre individuos com
PNC e seus familiares. De igual modo, procuroussepceender o contributo das praticas artisticas
na facilitacdo da expressao de sentimentos poe ms utentes com PNC, minimizando a
frustracdo vivenciada pelos cuidadores informais coaunicacdo com estes individuos e
possibilitando o estreitamento de lacos afetivaseesstes.
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Materiais e Métodos

Ao assumir uma componente de investigacdo socidpdajualitativo, o presente projeto assume-
se como um estudo de caso com perspetiva orieptadaa pratica que procede por meio de acdes
socioeducativas que empregam um conjunto de inetitoa de carater misto. Ao fundar-se na
compreensdo de mdltiplas intencdes e significados contexto e situacao particular, este exibe-
se como um estudo de sujeito Unico.

A Unidade de Cuidados Continuados Integrados (U@e&ito XVI, pertencente a Unido das
Misericordias Portuguesas (UMP), em funcionamemioFétima desde 2013, foi a instituicdo
escolhida para a implementac&o do presente prdjatista disso o grupo-alvo foi composto por 4
individuos (2 individuos de género masculino edivitluos de género feminino) com PNC Major
de graus moderado e grave (Doenca de Alzheimegerigeescéncia Frontotemporal) com idades
compreendidas entre os 64 e os 85 anos de idadeiockia destes individuos apresenta dificuldades
em manter um discurso fluente e coerente, mostraadiesorientado no tempo e no espaco. De
igual forma, sofriam de perturbacdes comportamem@mo ansiedade e apatia. O grupo integrou
ainda 4 cuidadores informais (3 individuos de géfeminino e 1 individuo de género masculino)
com idades compreendidas entre os 34 e os 74 aeridadk.

Cuidar-te com Arte desenrolou-se numa ldgica de projeto, estrutarsed em trés fases:
Diagndstico, Implementacdo e Avaliacdo. A propostautorizagdo de implementagéo do projeto
processou-se na fase de diagnostico, assim coeleghe dos participantes. Esta realizou-se com
a colaboracéo da equipa técnica, tendo em conséiteeadata de alta, a PNC, o grau de parentesco
do cuidador e o seu local de residéncia. Atravédeersas informais, efetuadas presencialmente
e por telefone, apurdmos a disponibilidade e agéste dos cuidadores. Uma vez convocados, na
primeira sessdo preencheram-se os consentimerfimsnawlos, esclarecidos e livres para a
participacdo em investigacao, assim como os qustas de satisfacdo com a comunicagéo. O
diagnostico contou ainda com a observacdo-partitépafetuada no Lar das Vergieiras (SCM
Marinha Grande), uma vez que o projeto inicial deisenhado para ser implementado nesta
estrutura. A implementacao fruiu de seis sessoexpiessao artistica, realizadas quinzenalmente
(julho de 2016 a novembro de 2016), onde se aplicastratégias motivadoras e de quebra-gelo.
Os instrumentos de recolha de dados consistirarobsarvacao-participante, numa grelha de
observagdo dos comportamentos dos cuidadores, g@stoeaudiovisuais, um diario de bordo e
inquéritos de satisfacdo com as sessdes. Por ylifage de avaliagdo recorreu a uma apresentagdo
e reflexdo do produto final e da experiéncia vivada, aplicando-se novamente os questionarios
de satisfacdo com a comunicacéo.

Resultados e Discussao

Integrando este estudo uma componente de caripiiatativo, a analise dos dados, privilegiou a
analise de conteudo, tendo por base um diario @mbimquéritos de satisfacdo com a comunicacao
e registos audiovisuais. Nao obstante, foi efetwsda analise estatistica descritiva e exploratoria,
referente aos inquéritos realizados. Foi com bastaranalise que se estruturou a triangulagcdo com
os restantes dados recolhidos. Ao examinar os dadospreendemos 0s aspetos negativos e
positivos das sessfes, nomeadamente as limitagdesngentes das PNC, que dificultaram a
concretizagdo de algumas tarefas, assim como &sidade de uma maior gestdo do tempo e
exploracdo tematica. Positivamente, por meio décgzacao, identificamos a estimulacdo dos
individuos com PNC, possibilitando-lhes o avivamtkmorias.

A aquisi¢cdo de novos conhecimentos por parte daadares, bem como a coeséo e o forte
relacionamento interpessoal, avaliado como “MuitomB (69%), “Bom” (25%) e “Satisfatério”
(6%) sdo um conjunto de outros aspetos positivass Mquéritos de satisfacdo das sessdes
encontramos expressfes que comprovam estes aspetesadamenteA’colaboragéo ou antes a
intercolaboracéo dos doentes e seus pareh{&gssao Tela das Memorias]) fntercambio entre

os varios elementds(Sessédo Um Clique, Uma Histdria) Bdrticipacdo de todos e colaboragéo
em concordéncia para o mesmo fim, utilizando graddersidade de objetos e coregSesséo
Histdéria Que Conta Historias).
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Ao analisarmos os sentimentos do grupo-alvo desp@stcom a implementacdo, compreendemos
gue estes se dividem em negativos e positivostiRataente aos primeiros encontramos a tristeza,
a saudade e a nostalgia proveniente das memdéambjstorias vivenciadas em conjunta ¢hinha

mae perdeu as memdrias mais felizésSaudades dos tempos aureos e da grande movimentagéo
diaria.” — Inquéritos de Satisfacdo das Sessfes). Jalagiiceaos segundos, nomeamos a partilha
e o afeto vivenciado, a alegria por ver o enteidoes conseguir realizar as tarefas solicitadas e a
esperanca em relacdo a melhoria destas suas caegid odavia, ao analisarmos os sentimentos
a luz dos sentimentos do grupo, apontamos a fatieighela presenca do cuidador, algo visivel nos
sorrisos e gargalhadas partilhadas, tal como sfagdio e o sentimento de utilidade observado ao
longo da concretizacdo das tarefas.

A experiéncia artistica, particularmente o contacton novas experiéncias possibilitou aos
individuos com PNC contactar com novos mundos eviva@a memodrias. Neste ponto
compreendemos que as linguagens artisticas se esswomo uma ferramenta de expressédo
pessoal uma vez que os diversos produtos artigEmaslos expressam as suas emocgdes, tensdes e
motivacfes. Por meio das sessfes (re)descobriraragscidades, anteriormente consideradas
perdidas, como a habilidade de recorte, o entratamo, o humor e a expressao facial e dramética.

“Muitos dos participantes, nunca tinham tido a opoitlade de fotografar algo, o que fez com que
esta atividade fosse ainda mais enriquecedorabBsiante interessante observar o enorme sorriso
que estes individuos esbocavam apos registarenfatiggraficamente. Foi igualmente agradavel
constatar a satisfacao de alguns utentes, quergdale toda a sesséo foram mencionando que em
tempos tinham tido uma maquina fotogréfica e quaay@m de tirar fotografias, como foi o caso
da utente Coragerh(Diario de Bordo)

A modificacdo da visdo dos cuidadores face ao s&tguerido com PNC é um dos resultados
verificados e obtidos por meio da experiénciatictisNas primeiras acdes, estes eram encarados
negativamente, valorizando-se apenas as suasddaigae as suas incapacidades. Porém, com a
vivéncia este paradigma sofre alteracfes, dandofsartancia aos pequenos ganhos obtidiNs: “
gue concerne os cuidadores, por meio deste tipmidtivas, comecam a aperceber-se que 0s
seus ente-queridos, apesar das suas limitacdess@@ama ‘tdbua rasa’, detendo ainda uma série
de habilidades que devem ser exploratas.

Por ultimo, as PNC e a comunicacdo sao um dos fbraee de todo este estudo. Nesta categoria
deparamo-nos com alguns bloqueios a comunicagéeempientes da limitacdo da exploracéo das
capacidades de iniciativa, criatividade e autonatngutentes por parte dos cuidadores. A maioria
das tarefas eram decididas e iniciadas essencitdmelos cuidadores, o que acabou por delimitar
a sua autonomia e gerando situacfes de algumaapague acaba por ser um entrave a uma
comunicacao positiva.

“No decorrer desta sessdo constatou-se a incapaeidiedreforco de autonomia por parte de
alguns cuidadores, na medida em que estes ndo depanunidade aos utentes para responder
no seu tempo e de uma forma livre. Isto acaba poargum corte no processo de criatividade do
utente, impedindo assim a estimulacdo das suascidgudes. Esta situacdo repetiu-se diversas
vezes ao longo desta acdo, em relacdo ao utentrdade, onde o familiar dizia ao seu ente-
guerido o que deveria respondefDiario de Bordo)

A agravante como a falta de reforco positivo, bema a pressa por parte do cuidador em obter
respostas, utilizando um tom de voz pouco suavepeegando termos menos corretos como «Val»
ou «Ali! Nao estd a ver pai?» acabam por se evidempotenciais geradores de perturbacdes
comportamentais, como a apatia e a agressividademando-se assim como bloqueadores a
comunicacéao, algo observado neste estudo.

Conclusbes

Por meio do enquadramento tedrico e dos resuli@ntidos confirmamos que o cuidador informal
efetivamente se sente perdido por ter de lidar situacBes que desconhece, tal como Garrett
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(2005) e Shaneley et al. Cit in. Paulo (2013) airmsendo esta ideia diversas vezes pronunciada
por estes ao longo das sessbes. Considera-se djngusgens artisticas contribuiram para uma
nova dindmica das relac6es familiares na medidquense observaram mudancas relativas a forma
como o individuo com PNC era encarado. Inicialmertevisdo dos cuidadores assentava
essencialmente na PNC, a medida que a participagaonentando, o individuo com PNC passou
a ser encarado a luz das suas aptiddes exist@ttgmmente que esta mudanca de paradigma
permitiu gerar relacdes familiares mais fortesstp@s, possibilitando a aproximacao. Neste ponto
€ importantissimo referir que as frustracfes sastigelos cuidadores informais provém do
desconhecimento face as estratégias facilitad@rasmhunicacéo e da pouca importancia atribuida
a comunicagdo ndo-verbal. E elementar apontar @galidades que as linguagens artisticas
comportam enquanto linguagens alternativas no gdesemento de uma comunica¢do empatica
entre os individuos com PNC institucionalizados seus cuidadores. Assim, depreendemos que a
utilizacdo do corpo enquanto meio de expressadi§itop a comunicacao entre os individuos com
PNC e os seus cuidadores.

Anteriormente ao fundamentarmo-nos em Garrett (RQ@rcebemos que a presenca dos
cuidadores informais é essencial, na medida entrquguilizam os individuos com PNC, algo
notério ao longo de toda a intervencdo. No decoadesta ndo se identificaram situacbes de
agressividade por parte de nenhum individuo com,RiN€nciando-se um ambiente de harmonia,
alegria, qualidade e bem-estar. Como tal, conclsiqu® este projeto foi sobretudo um processo
de auto e hétero descoberta, onde se trabalharkmewvale socializagéo, partilha e respeito,
desempenhando a imagina¢do um papel central, algéontes (2015) indica quando refere que
as artes geram mudancas.

Concluimos, assim, que ha ainda um longo percupssarrer. Que apesar de as PNC serem cada
vez mais comuns, ainda existe um imenso desconbatima este nivel. Em contrapartida,
verificamos que é possivel minimizar o desgastelesespero de quem lida diretamente com estas
situacdes, investindo em acdes que potenciem oeconénto e a antecipacdo das potenciais
dificuldades. E neste sentido que é importanteegte tipo de projetos alcance um maior nimero
de pessoas e instituicdes. Sera um dos caminhasparecar a modificar as representagdes sociais
da PNC, mostrando que, ndo obstante as multipfiasidades e perdas graduais, estes individuos
sdo mais do que a sua perturbacdo. Sdo pessoagsap@am opinido propria e com sonhos, que,
apesar das suas dificuldades de expressao, seme@mne como qualquer outra pessoa.
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