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MOTIVACAO E RELEVANCIA DO TEMA

* Aspetos pessoais
* Aspetossociais

}

O traumatismo cranio-encefalico decorre sobretudo de acidentes de viacao.

E considerado um problema de saude publica, sendo uma das principais causas de

incapacidade a longo prazo. Hyder et al. (2007)
" Mundialmente,
Sequelas do TCE: Acabam por condicionar a
_ : " cerca de 10
> Perda de autonomia =% vida destas vitimas e milhses de
> énci respetivas familias
Dependéncia P pessoas sofrem
de TCE todos os
anos.

% Areas alvo de medidas de Politica Social - pretendem promover o

A\

(}9 bem-estar social desta populacao.
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Questao de partida

"Quais as repercussoes da
prestacao de cuidados a
adultos com TCE prestados
por familiares cuidadores
informais acompanhados pela

Associacao Novamente?”

Considerou-se que algumas destas repercussoes

sdo ao nivel das relagoes:

*  Familiares
e Com mercado de trabalho

* Com os servicos formais (no acesso a

beneficios sociais e de saude).

©

Objetivo Geral

"Reconhecer as implicagbes da
prestacao de cuidados informais a
adultos com TCE na vida pessoal,
familiar e social nos familiares
cuidadores informais acompanhados

pela Associacao Novamente.”
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ENQUADRAMENTO TEORICO

—2 De um modo geral, o cuidar e o cuidado sao uma categoria:
 Analitica (atividades diarias, salde e bem-estar)

* Politica (quando a esfera privada se revela na esfera publica, social e politica)

& ¥

Cuidados Sociais / Cuidados de Saude

Providos pela Familia, Estado, Mercado e Terceiro Setor.
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Cuidados N&o pagos
Informais Base do parentesco

Nem sempre

™ corresponde a
realidade
Cuidados Pagos
Formais Competéncias adquiridas em
formacgao especifica
—

Os cuidados informais surgem como encargo decorrente das obrigagoes familiares.

As familias acabam por preencher uma lacuna deixada pela fraca provisao de servigos

publicos disponiveis e acessiveis as mesmas.
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Quem sao estes cuidadores informais?

* Mulheres g
* Idades entre os 45 e 0s 54 anos de idade g

* Dedicam entre 40h a 56h semanais a prestagao de cuidados
Birtha & Holm (2017)

Estes cuidadores/as desempenham tarefas exigentes fisica e mentalmente, com

impacto direto na propria saude, liberdade pessoal, vida pessoal, familiar, social e

profissional.

Familia vista como recurso
importante na reabilitacao

do doente e é parte
integrante da equipa de
saude.

> Sobrecarga
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Muitas vezes, o ato de cuidar é apresentado como voluntario, “porém, na realidade de

muitas familias, € um encargo que lhes é imposto pela fragilidade do Estado-

- 8 A 14
PrOV|denC|a . (Oliveira, 2019, p. 12)

Diretivas relativas a conciliagdao entre a vida profissional e a

vida familiar. (mulher no mercado de trabalho)

Estatuto do Cuidador Informal

a

O ECI é uma politica social cuja finalidade passa por regular os “direitos e os
deveres do cuidador e da pessoa cuidada, estabelecendo as respetivas medidas

de apoio.”

(Comissao de Trabalho e Seguranca Social, 2019, p.12)

\.
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METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

Op¢oes metodologicas Universo e amostra
* Natureza qualitativa; * Familiares cuidadores informais que cuidem
«  Ambito descritivo e de adultos (18-64 anos de idade) com TCE;

exploratorio; , -
P ! Critérios de inclusdo: a pessoa cuidada ter sido totalmente

independente no seu quotidiano antes do evento causador da

e Metodo indutivo — -
lesdo

conhecimento

* Amostra por conveniéncia.
fundamentado na

experiéncia. \
:\ kbl

amilias
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Teécnica de recolha de dados

* Entrevista semiestruturada

- 10 questoes

- Resposta de carater livre e aberto

10 familiares
cuidadores

informais
entrevistados

Fevereiro a Abril de 2022

rl-

Duragao média de 50 minutos

zoom Através de meios digitais, tendo sido gravado o audio e imagem
Assinatura de um consentimento esclarecido.
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Tecnica de analise de dados

Direitos

Analise de conteudo

Entrevistas transcritas integralmente

Leitura das mesmas

|dentificacdo de categorias de analise

Criacao de grelha de analise

Tendo sempre em consideracao principios éticos.

Autodeterminacao Beneficéncia e nao maleficéncia
Intimidade Fidelidade e responsabilidade
Anonimato e confidencialidade Integridade
Prote¢do contra desconforto e juizo Justica e respeito pelos direitos e dignidade das
Tratamento justo e equitativo pessoas
Fortin (2009) American Psychological Association (2017)
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Perfil dos familiares cuidadores informais

O — G N B

39 /1

Perfil das pessoas cuidadas

Algumas pessoas cuidadas tém
M, las ha mais d
@ I I .“".‘ sequelas ha mais de 30 anos,

tendo a lesao mais recente
50 ocorrido ha apenas 2 anos
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O Situacdo pandémica identificada como
[ constrangimento, que influencia o
quotidiano das pessoas cuidadas e coloca

em causa os cuidados formais recebidos,
v sobretudo ao nivel da saude.
Carvalhoetal. (2021)

Ocupacao do dia-a-dia:

» Atividades promovidas pela Associagao Novamente

» Estagios ou cursos de especializacao/adaptacao a vida ativa

* Terapias (fisioterapia, natagdo, ginastica, terapia da fala — ldgica de reabilitacdo e

manter a funcionalidade)

Verificou-se que o acesso a servi¢os considerados essenciais no processo de inclusao na
comunidade é escasso e moroso, exigindo diligéncias continuadas junto das entidades
competentes, estando as familias responsaveis por estas articulagoes. Fontes & Martins (2015)




Cuidados prestados pelos familiares cuidadores informais

Orientacao/gestao do dia-a-dia

Supervisao geral das AVD's

Apoio parcial nas AVD’s

Apoio total nas AVD's

‘ '\.E Duracao da prestagao de cuidados

“Desde que ele se levanta até que se deita [...] passo o dia a trabalhar para ele quase.” (Entrevista 1)

“Eu estou sempre com ela... eu jda nem sei... acho que ja nos fundimos numa pessoa so [...] 24h sobre
24h, mesmo durante a noite, ela ndo se consegue posicionar sozinha, ela acorda, sai do posicionamento,
ela acorda-me e eu tenho que a posicionar, portanto nao ha descanso...” (Entrevista 6)
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Agressividade [ Ingratidao > Mal-estar familiar / Acentua desgaste e cansaco >

Desvalorizacao do cuidador informal / Sobrecarga

Por isso, sequndo as pessoas entrevistadas, é necessario que o cuidador tenha compaixao, resiliéncia, amor e
sensibilidade.

"[a pessoa cuidada] chegou a morder, a cuspir, aquela revolta [...] todas nds [familias] temos este
problema... eles ndo sdo gratos... e eu acho que a ingratiddo é enorme nestas pessoas... eu ndo quero
ter este pensamento, mas isto € a realidade...” (Entrevista g)

A capacidade de os familiares cuidadores informais lidarem com adversidades

sofre alteragOes, agravando-se ao longo do tempo, causando impactos na vida
destes mesmo apos longos periodos sequidos da lesao.

Zwingmann et al. (2020); Hora & Sousa (2005); Grayson et al. (2020)

Gratidao
- Reduz o stress

- Melhora o estado emocional do cuidador
Daleyet al. (2017)
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Problemas decorrentes da prestacao de cuidados/Principais
dificuldades pessoais

- Profissionalmente ativas
« Conciliagao entre a vida familiar e laboral ==& -Vinculos precarios de trabalho
* Saude - Reforma

* Psicoldgico e emocional

\

Solidao, sem apoio

Cansacgo, preocupacao, sofrimento

Angustia, desgaste, burnout, esgotamento

|

Vida centrada na prestacao de cuidados

Sem vida propria

Sofrimento fisico e psicologico

Sentir-se s6 e incompreendida
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Estratégias para fazer face as dificuldades

* Solicitar apoio familiar

* Solicitar apoio formal/ter tempo para si
* Atividade profissional

* Afastamento

Tendencialmente, as pessoas entrevistadas mantém rela¢des sociais e de lazer, mas tal s6

é possivel com uma boa rede de suporte.

Sentimentos face a vida e percecao da qualidade de vida

Imposigéo Realizagéo “Pergunta complicada porque tenho de ser humilde e é
assim, se eu comparar a minha qualidade de vida com
Resignagéo Sentir-se perdida aquela que eu tinha e com a que as minhas amigas tém e
mantém é uma qualidade de vida um bocadinho pobre,
. Saudades da vida é uma vida diferente, se eu comparar com as mdes de
Frustracao . muitas pessoas a quem isto aconteceu também, eu sinto-
antiga me privilegiada, portanto tenho aqui 2 pesos e 2 medidas,

Preocu pac 30 estou longe de ter uma vida normal.” (Entrevista 6)
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Apoio familiar

e dinamicas

familiares

Tendencialmente, os
membros da familia
apoiam quando

necessario, em

detrimento de um apoio

regular.

Irméos g, pessoa
€Ntrevistaqy

Apoio efetivado:

Prestacdo direta de cuidados (confecao
das refeicdes)
Financeiro

Gestdo de cuidados de saude
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Dinamicas familiares opostas

Apos a lesao verificou-se: g g

Maior cumplicidade e unido no seio Divércio, cansaco, conflitos

familiar familiares, deixar de fazer férias

Reflete-se em melhores resultados na reabilitagdo das pessoas

cuidadas e na melhor saude mental das pessoas cuidadas e dos

. A\ 2
cuidadores ’ Rasmussen et al. (2020)

> 4
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Parte integrante da equipa de saude

Reduzido numero de centros de reabilitacao em Portugal — vasto raio geografico

abrangido pelos mesmos

— Envolvimento das familias no processo de recuperacao e reabilitacao
ﬁca Comprometido Fontes & Martins (2015)

Mencionada ainda:
- Falta de apoio e de informacgao sobre a situacao clinica da pessoa cuidada por parte
dos profissionais de saude

Dificulta o acesso a mais informacao e a uma prestagao de cuidados adequada

Fontes & Martins (2015); Othman et al. (2021)
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Mudancga de: %
o000

» Cidade/pais
* Horarios no emprego

 Local detrabalho

Estrategias
adotadas para
poder prestar

cuidados

* Fungdes no emprego

Apoios e beneficios psicossociais e de saude

Regimes de seguranca que afetam o bem-estar das pessoas cuidadas

Companhias de sequros [ Servigo Nacional de Saude / Instituto da Seguranca Social

—

Associacao Novamente
- Cuidadores privados

— - Associagao Cuidadores
- Empregada domeéstica

SAD
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Beneficios - Tendencialmente, ndo sao acompanhadas por psiquiatra
psicossociais nem psicologo, apesar de reconhecerem essa necessidade
- Grupo de Maes com filhos com Paralisia Cerebral ou TCE

e S
"0"“ 4 ‘\\l‘)'&?
8o i SO o™
[ ’ 00 (R .

A — . . : :
Maioria das pessoas cuidadas esteve internada em unidade da Rede Nacional de

Cuidados Continuados Integrados.

Pessoas cuidadas beneficiam de
indeminizacao por parte de
companhia de seguros, prestagao
social para ainclusao e pensao de
invalidez

Minoria das pessoas
entrevistadas candidatou-se ao
ECI, ndo tendo sido atribuido

Familias obrigadas a fazer grandes esforcos financeiros.




Dificuldades no acesso a direitos

Falta de sensibilidade por parte da sociedade, que se reflete na falta de empoderamento das pessoas

com TCE e no receio em relagao ao futuro;
Falta de adequacao dos servigos as necessidades das pessoas com TCE/deficiéncia;

Falta de adequacao do curriculo escolar as necessidades das pessoas com TCE. Numa logica oposta, foi
também referido que a escola é o Unico local na nossa sociedade que efetivamente integra as pessoas

com TCE;

Fraca disponibilidade de fisioterapia através do SNS;

Morosidade no acesso a direitos;

Falta de protecao social — manifestada, mais uma vez, a imposi¢cao da vida de cuidador;

Falta de atencao por parte dos servigos formais aos cuidadores;

Desconhecimento de respostas sociais por parte de profissionais;

Falta de apoio e de informacgao sobre a situacao clinica da pessoa cuidada por parte dos profissionais

de saude.
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"Ndo ha [respostas adequadas], 0 nosso pais ndo estd preparado para este tipo de pessoas.” (Entrevista 7)

Pessoas com deficiéncia

PN
i
g g
Estado-Providéncia Portugués sao vistas como incapazes
- Fraco nivel de protecao social

- Morosidade e dificuldade no ~
Nao se promove a
acesso a direitos integracao desta

- Falta de sensibilidade, visivel na populagao

sociedade em geral v
Nao ha

transformacao
social

Pereira (2006) citado por Coelho et al. (2014)

Fontes (2009)

Regime assistencialista
Pessoas com deficiéncia sem possibilidades de constru¢ao de vida autonoma >
Subsidiacao > Acentua a pobreza e exclusao social (devido ao fraco apoio oferecido)

Input para a Politica Social atual
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CONCLUSOES

Pessoais Problemas de saude Gratificacao

Familiares Ruturas e conflitos Uniao

Abdicar da carreira

Mercado de trabalho .y Conciliagao
profissional
. : Burocracia e morosidade no Apoio da Associagao
Servicos Formais .
acesso a servigos Novamente

=
539
Em sintese

* Falta de respostas dirigidas especificamente para as pessoas vitimas de TCE;

* Os cuidadores sdao obrigados a prestar cuidados, mas sentem-se resignados face a sua
condigao de cuidador;

* Os cuidadores prestam diretamente cuidados, sentem que “controlam e gerem” o
autocuidado das pessoas vitimas de TCE;

* Faltade acompanhamento e inser¢do na sociedade das pessoas cuidadas e das familias.
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ALGUMAS RECOMENDACOES PARA A POLITICA SOCIAL

Nivel macro

- Desenvolvimento do ECI
como uma politica global,
abrangente e integrada — especial
atencdo para a legislacdo de
conciliacdo entre a atividade
profissional e a prestacio de
cuidados;

- Possibilidade de os

familiares cuidadores informais
poderem contribuir
monetariamente para o Instituto
da Segurancga Social;

- Promocao de politica de
integracao da pessoa com TCE no
mercado de trabalho;

Nivel meso

- Trabalho em rede,
colaborativo, entre as
infraestruturas da comunidade
envolvidas na recuperacao, no
apoio e no acompanhamento a
pessoa com TCE e familia:

* Estado (SNS; RNCCI; ISS);

* Mercado (Companhias de
seguros; Hospitais privados);

* Terceiro Setor (setor
informal,  voluntario e
mutualista/solidariedade).

Cieirico

- Formacao especializada
dos profissionais envolvidos
na intervencao com esta

populacao > maior
sensibilidade e trabalho em
equipa > maior

apoio/acompanhamento

I ———=  VALORIZAMOS PESSOAS




Para finalizar

Os familiares cuidadores informais, com o seu
conhecimento,  resiliéncia, vontade e
determinagao, enfrentam situagdes complexas
de prestagao de cuidados a pessoas com TCE,
substituindo o Estado-Providéncia

portugués.

Apesar de se reconhecerem os esfor¢os para
dinamizar e desenvolver a protecao social
necessaria a esta populacdo, ainda ha um

longo caminho por desenvolver.
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