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Resumo

Cuidar é um ato inerente ao ser humano, sendo este efetuado, na sua maioria, por
familiares, sobretudo do sexo feminino. Assumir a prestacdo de cuidados de uma pessoa
dependente tem implicagdes na vida pessoal, familiar, social, laboral, entre outros, do
familiar, que se torna cuidador informal, denominado, nesta dissertagdo, como familiar

cuidador informal.

Nos ultimos anos, estes cuidados foram assumidos como direitos, tendo sido
integrados no sistema de bem-estar social. Contudo, este sistema nem sempre responde
aos inputs, isto é, as necessidades e problemas que estes cuidadores enfrentam. Esta
situacdo € complexa em todas as areas dos cuidados, especialmente no que diz respeito
as pessoas que sofrem de traumatismo cranio-encefalico. Esta lesdo é considerada um
problema de salde publica por, mundialmente, se constituir como uma das principais
causas de morte e incapacidade (cognitiva, fisica, emocional e comportamental) a longo

prazo.

No sentido de aferir as dificuldades, alteracfes e estratégias na adaptacdo dos
familiares cuidadores informais ao papel de cuidador informal e entender como as
respostas sociais existentes em Portugal respondem a esta realidade, desenvolveu-se um
estudo qualitativo a familiares cuidadores informais de pessoas com traumatismo cranio-
encefalico. Foram realizadas 10 entrevistas a estes familiares que fazem parte de uma

associacdo que defende os interesses e apoia estas familias e pessoas com TCE.

Os resultados demonstram que os familiares cuidadores informais enfrentam
varias dificuldades decorrentes da prestacdo de cuidados, conjugadas com a falta de
adequacao das respostas sociais existentes em Portugal para as pessoas com TCE e a falta

de protecdo social para os familiares cuidadores informais.

Palavras-chave: Prestacdo de cuidados; Familiares cuidadores informais; Traumatismo

cranio-encefalico; Politica Social
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Abstract

Caring is an inherent act to the human being, which is carried out mostly by family
members, especially females. Taking care of a dependent person has implications on the
personal, family, social, work life, among others, of the family member, who becomes an

informal caregiver, called, in this dissertation, an informal family caregiver.

In recent years, these cares have been assumed as rights, having been integrated
into the social welfare system. However, this system does not always respond to inputs,
that is, to the needs and problems that these caregivers face. This situation is complex in
all areas of care, especially regarding people suffering from traumatic brain injury. This
injury is considered a public health problem worldwide, as it constitutes one of the main
causes of death and disability (cognitive, physical, emotional and behavioral) in the long

term.

In order to assess the difficulties, changes and strategies in the adaptation of
informal caregivers to the role of informal caregiving and to understand how the existing
social responses in Portugal answer to this reality, a qualitative study was developed with
informal caregivers of people with TBI. Therefore, 10 interviews were conducted with
these family members who are part of an association that defends the interests and

supports these families and people with TBI.

The results show that informal family caregivers face several difficulties arising
from the provision of care, combined with the lack of adequacy of existing social
responses in Portugal for people with TBI and the lack of social protection for informal

family caregivers.

Keywords: Care provision; Informal family caregivers; Traumatic brain injury; Social

Policy
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Glossario de siglas

ABIVD’s — Atividades bésicas e instrumentais da vida diaria;
APAYV — Associacdo Portuguesa de Apoio a Vitima;

AVD’s — Atividades da vida diéria;

ECI — Estatuto de Cuidador Informal;

PS — Politica Social;

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados;
SAD - Servico de Apoio Domiciliario;

SNS - Servigo Nacional de Saude;

TCE — Traumatismo Cranio-Encefalico.
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Introducéo

A presente dissertagdo de mestrado insere-se no Mestrado em Politica Social do
Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas da Universidade de Lisboa e centra-se
em analisar as percegdes da prestacdo de cuidados a adultos com traumatismo créanio-
encefalico (TCE), efetivados por familiares cuidadores informais. Nesta pesquisa, adotar-
se-4 o conceito de familiar cuidador informal, por forma identificar e distinguir quem
presta os cuidados necessarios a esta populacdo, neste caso, os familiares da pessoa
recetora de cuidados, que assumem o papel de cuidador informal.

A pesquisa tem como finalidade revelar as dificuldades e estratégias utilizadas
pelo familiar cuidador informal para fazer face as mesmas e entender que medidas de
politica se adequam as necessidades sentidas. Parte-se do pressuposto que existem
diversas implicacfes decorrentes da prestacdo de cuidados informais na vida pessoal,
familiar, social, laboral, entre outros, no familiar que assume estes cuidados, assim como

relacionadas com o sistema de bem-estar social.

A motivacdo para a escolha do tema compreende aspetos pessoais e sociais. A
nivel pessoal, o tema justifica-se pelo facto de ter estagiado no Centro de Medicina de
Reabilitacdo de Alcoitdo e no Servico de Neurocirurgia do Centro Hospitalar
Universitario Lisboa Norte - Hospital de Santa Maria — instituicdes e servi¢os que lidam
e tratam destes doentes e familias. Mundialmente o TCE é considerado um problema de
salde publica, sendo uma das principais causas de incapacidade a longo prazo (Hyder et
al., 2007), uma vez que 0 mesmo pode condicionar a vida das vitimas desta lesdo e das
suas familias, j& que pode trazer consigo incapacidades cognitivas, fisicas,
comportamentais e emocionais que se refletem na perda de autonomia e na resultante
dependéncia de terceiros para desempenhar as atividades basicas e instrumentais da vida
diaria (ABIVD’s) (Oyesanya et al., 2021).

Tendo em consideracdo que as politicas sociais sdo 0s mecanismos que garantem
e promovem o0 bem-estar da sociedade, estas revelam-se de extrema importancia na
configuracdo de apoio a esta populacdo, devendo responder a necessidades e dificuldades
identificadas pela mesma. Por outro lado, é também importante entender a jusante que
medidas preventivas sdo necessarias para diminuir o nimero de pessoas vitimas de

acidentes causadores destes traumatismos.
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Tanto tedrica, como empiricamente, a questdo que orienta esta pesquisa € “Quais
as repercussoes da prestacdo de cuidados a adultos com traumatismo créanio-encefalico

nos familiares cuidadores informais?”.

O objetivo geral da pesquisa consiste em “Reconhecer as implicagfes da prestacdo
de cuidados informais a adultos com TCE na vida pessoal, familiar e social nos familiares
cuidadores informais acompanhados pela Associagdo Novamente”. Para atingir o mesmo,
adotou-se uma metodologia qualitativa, de &mbito exploratério/descritivo, com recurso a
entrevistas semiestruturadas a familiares cuidadores informais de adultos com TCE, como
técnica de recolha de dados, realizadas atraves de meios digitais, nomeadamente pela
plataforma Zoom. Todos os cuidadores participaram de forma livre e esclarecida. Para o
efeito, desenvolveu-se um consentimento esclarecido, onde se encontram varios direitos
e principios que vao de encontro as questdes éticas que podem, ou n&o, ser levantadas
durante a investigacdo. Por fim, recorreu-se a analise categorial de contedo como técnica

de andlise de dados.

Relativamente a estrutura desta pesquisa, em primeiro lugar o Capitulo I e Il
integram o enquadramento teorico, onde foram desenvolvidos assuntos referentes a
prestacdo de cuidados a pessoas com TCE e politicas sociais de cuidados e de apoio aos
cuidadores. De seguida, a metodologia e a apresentacéo, analise e discusséo de resultados,
assim como as recomendacOes para a Politica Social (PS) e conclusdo. Por altimo,

encontram-se as referéncias bibliograficas.
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Capitulo I — Enquadramento tedrico: Prestacdo de cuidados a
adultos com TCE

Neste capitulo, pretende-se situar, abordar e descrever as diferencas entre o
cuidador formal e o cuidador informal e evidenciar de que forma o cuidado informal esta
associado a familia, considerando as alteragdes nas dindmicas familiares vividas ao longo
das ultimas décadas. Procura-se ainda caracterizar quem sao estes cuidadores e que tarefas
desempenham/que responsabilidades tém, qual a quantidade de tempo dedicada ao cuidar
e a sua sobrecarga. Problematiza-se esta questdo tendo em conta os impactos do
traumatismo cranio-encefalico e as implicacfes que este pode ter na vitima desta lesédo,

na familia e no familiar que assume o papel de cuidador informal.

1.1. Cuidar e receber cuidados

Cuidar € um processo que remete para prestar e receber cuidados, que se
constituem como componentes centrais da vida social, uma vez que nos acompanham ao
longo de toda a vida (Barnes, 2012 citado por Sao José, 2016). Relacionado com o termo
cuidar, encontra-se o conceito de “cuidado”, que deriva do latim “cura”, em que ¢
expressa uma atitude de preocupacdo pela pessoa recetora de cuidados ou por um objeto
de estimacdo, usada em contextos de relagdes de amor e amizade (Zoboli, 2003). O
cuidado é uma categoria analitica, constituida por atividades diarias, satde e bem-estar;
e uma categoria politica, revelada quando a esfera privada se assume na esfera publica,
social e politica (Gil, 2020).

Numa perspetiva politica e ao nivel micro, é aceite que o cuidar esteja envolvido
em relacionamentos (por norma, de reciprocidade), atividades praticas, amor e afeto
(relacionados com o cuidado familiar) e responsabilidade (Philips, 2007, citado por Séo
José, 2016). J4 a um nivel macro, o cuidado esté relacionado com “questdes estruturais
mais amplas de pensar sobre que instituicdes, pessoas e praticas devem ser utilizadas para
realizar tarefas de cuidar concretas e reais” (Tronto, 2013 citado por S&o Jose, 2016, p.
58).

A literatura sobre cuidados inclui duas componentes, os cuidados sociais e 0s
cuidados de salde, sendo que a divisdo entre estes nem sempre é facil de estabelecer (Séo

José, 2016). Sao José (2012), refere que “os cuidados sociais excluem normalmente os
3
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cuidados de satde, embora se reconheca que esta distingdo ndo € pacifica” (p. 63). Nestes
cuidados sociais estdo incluidas tarefas em torno do apoio nas atividades bésicas e
instrumentais da vida diéria, tais como a realizacdo da higiene pessoal, ajudar a comer,
vestir e despir, auxilio na aquisicdo e na toma da terapéutica, auxilio nas compras de
supermercado, ajudar na gestdo de assuntos administrativos/manutencéo da satde e do
domicilio, apoiar na mobilidade na comunidade, apoiar na comunicacdo
(enviar/receber/interpretar mensagens através de telemdveis e computadores, por
exemplo), entre outras tarefas. Estes sdo providos tanto pela familia, como pelo Estado,
Mercado e Terceiro Setor.

Para Séo José (2016) ainda ndo existe uma definicdo integral, consensual e
estabilizada do conceito de cuidar. As sucessivas redefini¢des, que surgem por forma a
torna-lo mais abrangente e equilibrado, tém em consideracdo a dinamica entre cuidador
e pessoa recetora de cuidados, diferentes tipos de cuidadores que atuam em diversos
dominios do cuidado e praticas, processos e representacdes sociais do cuidado ao nivel
micro e macro. Existem assim defini¢des que enfatizam a natureza emocional do cuidar
— que fica circunscrito a esfera privada e ao trabalho ndo assalariado e defini¢cdes que dao
palco a natureza pratica do cuidar. Cuidar é entdo um processo que pode acontecer tanto
na esfera privada, como na publica e pode consistir num trabalho ndo assalariado

(informal), assim como assalariado (formal).

1.2. Familiar cuidador informal

Definido o conceito de cuidar, interessa saber o que se entende por cuidadores.
Habitualmente, os cuidadores podem ser conceptualizados como formais e informais,
sendo que esta dissertacdo se debruca sobre os ultimos. Para entender o que sdo
cuidadores informais, € importante perceber o que sdo cuidadores formais. Estes séo
profissionais pagos, assalariados, que prestam cuidados a pessoas dependentes de
terceiros “de acordo com a sua profissdo, recorrendo as competéncias adquiridas em
sequéncia de uma formacdo especifica, para os quais aufere uma quantia” (Rodrigues,
2014, p. 26). Ja os cuidadores informais, normalmente concedidos na base do parentesco
Ou por outras pessoas da rede de suporte da pessoa cuidada, prestam cuidados ndo pagos.
Estes podem ser cOnjuges, noras/genros, netos, entre outros, e podem, ou ndo, coabitar
com a pessoa recetora de cuidados, desempenhando tarefas de nivel fisico, emocional,

4
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social e financeiro. Gil (2020) refere que o processo de cuidar pode originar conflitos e
tensdes no seio da familia, que até podem ja ser o estado normal da dindmica familiar e

que se ultrapassam através da comunicag&o.

Nesta sequéncia, as responsabilidades dos familiares cuidadores informais séo
significativas, e podem causar sobrecarga, ao ponto de o cuidador se tornar, segundo
Bressan et al. (2020), um “segundo doente invisivel” (p. 1943), uma vez que estes acabam
por se sentir sobrecarregados fisicamente e também emocionalmente. Nestes,
centralizam-se responsabilidades de orientacdo, deciséo, execucdo, gestdo, entre outros
(Gil, 2020). Os cuidadores informais representam entdo a necessidade de entreajuda,
fortalecendo lacos familiares e assumindo um lugar privilegiado no que toca a relacoes
familiares (Amado, 2016).

Na provisdo destes cuidados sociais surgem duas novas formas de efetivar
cuidados informais, sendo que numa o familiar cuidador informal ndo é pago para prestar
0s cuidados necessarios, como ja foi referido; outra onde os familiares cuidadores
informais sdo subsidiados pelo Estado e ainda pessoas que prestam cuidados fora de
qualquer enguadramento institucional e que recebem um pagamento pelos cuidados
prestados (Séo Jose, 2012).

Desta forma, Sado José (2012) refere que a dicotomia entre cuidador formal
assalariado e familiar cuidador informal ndo assalariado nem sempre corresponde a
realidade, dado que estes ultimos podem beneficiar de subsidios estatais e os cuidados
formais podem ser efetivados em regime de trabalho de voluntariado enquadrado numa
instituicdo. Para todos os efeitos, os cuidados prestados por familiares e os cuidados
prestados por instituicbes da comunidade podem acabar por ter um carater de
complementaridade — um tipo de cuidados ndo substitui o outro, as tarefas podem ser
divididas. O mesmo autor menciona ainda que existem estudos que procuram conhecer
se 0s cuidados formais anulam os cuidados familiares ou se fazem com que 0s mesmos
se mantenham ou reforcem e que outros estudos pretendem saber se ambos os cuidados
se substituem ou complementam, que se caracterizam por processos mutuamente
exclusivos que, na realidade, podem coexistir, contribuindo entdo para o conhecimento

de diferentes modos de proviséo de cuidados sociais.

O conceito de cuidador informal tem adjacente a falta de terminologia unificada e

inequivoca que contribui para a dificuldade de percegéo sobre o que séo estes cuidadores,

5
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0 que amplifica o carécter de grupo vulneravel com necessidade de reconhecimento.
Contudo, atualmente assume-se a defini¢do de cuidador informal da Eurocarers (2020).
Neste sentido, as instituicbes da Unido Europeia referem que os cuidadores informais séo
“pessoas como parentes, conjuges, amigos e outros que prestam cuidados de forma

gratuita e na casa da pessoa recetora de cuidados” (idem, p. 2).

1.3. Transformacéo da definicdo de “familiar cuidador informal”

A realidade vivida pelos cuidadores familiares sofreu alteracbes ao longo do
tempo. Para Sdo José (2016), foi durante a década de 80 que surgiram as primeiras
propostas para conceituar os cuidados, tendo sido caracterizada como unidirecional em
que um cuidador ativo e independente cuidava de uma pessoa dependente e passiva,
sendo, portanto, visivel uma relacdo de dependéncia. O cuidado familiar era considerado
um dever/obrigacéo, existindo uma correlacéo entre trabalho e o afeto ou amor, associado

a populacao feminina.

Nos anos 90, a concecdo de cuidador foi alvo de transformacgdes, emergindo a
nocdo de cuidadores familiares masculinos, cuidadores ndo parentes, cuidadores de
diferentes idades e classes sociais, cuidadores pertencentes a minorias étnicas, cuidadores
que trabalham, entre outros. Também surgiram os impactos positivos para o cuidador,
descritos no paragrafo abaixo, com a ideologia de que a mesma pessoa pode ser cuidadora

e cuidada em simultaneo e em momentos diferentes do ciclo de vida.

Apesar de “assumir 0 papel de cuidador informal poder ser extremamente exigente
e frequentemente percebido como um fator de stress cronico” (Fauziana et al., 2018, p.
329), os cuidadores informais também experienciam consequéncias positivas decorrentes
do processo de cuidar, nomeadamente ao nivel da autoestima do cuidador; encontrando
significado através da espiritualidade/religiosidade, que atua como mecanismo de
enfrentamento de situac@es stressantes, em que os cuidadores sentem orgulho e proposito
no papel de assumiram; sentimento de cumprimento da sua obrigacéo, gerando gratidao,
reciprocidade e comprometimento entre geracdes (Alvarez, 2001 citado por Amado,
2016); a experiéncia de cuidar em si tem aspetos positivos que podem melhorar o bem-
estar psicoldgico do cuidador e ainda associagdes positivas com o papel de cuidador

podem servir de mecanismo que vincula a satisfagdo coma vida com a auto percec¢do da
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carga de cuidado; entre outros. A exemplo disto est4 “uma pesquisa efetuada nos Estados
Unidos da América pelo National Opinion Research Center que revelou que 83% dos
cuidadores entrevistados avaliaram a sua experiéncia de forma positiva, que ajudou a
fortalecer o relacionamento com a pessoa recetora de cuidados, independentemente de o

cuidar ser fator de stress no domicilio” (Fauziana et al., p. 330).

No entanto, sendo que por si sO a prestacao de cuidados é fator de stress em varios
dominios da vida do cuidador, quando o percurso relacional entre cuidador e pessoa
recetora de cuidados é marcado por conflitos e/ou auséncia de afetos, a prestacdo de
cuidados “pode estar comprometida, sendo certo que a motivagdo [do familiar cuidador
informal] para a prestacéo de cuidados esté intimamente relacionada com a qualidade da
relagdo” (Gil, 2010 citado por Amado, 2016, p. 49).

Ja nos anos 2000, passou a reconhecer-se que a relagdo de cuidado é pautada pela
interdependéncia e pela reciprocidade, podendo a mesma ter impactos positivos e
negativos no cuidador e na pessoa recetora de cuidados (Sao José, 2016). Neste sentido,
Tronto (2013 citado por Soeiro & Aratjo, 2020) considera que “todas as cidadas e
cidaddos sdo simultaneamente cuidadoras/es e recetoras/es de cuidado, sendo esta
reciprocidade, interdependéncia e reconhecimento mutuos, condicdo essencial para a

construcdo da igualdade social” (p. 51).

Por forma a dar a conhecer uma definicdo mais abrangente possivel do processo
de cuidar, Sao José (2016) identificou 14 dimensdes do cuidar, sendo elas: a natureza do
cuidado; identidade social do cuidador; identidade social do recetor de cuidados;
ancoragem social da relacéo de cuidado; dominio social do cuidado; local de atendimento;
propdsito de cuidado; tarefas de cuidado; condic6es de trabalho de cuidado; abordagem
de cuidado; consequéncias de cuidado; contextos de cuidado; fundamentos de cuidado e

nivel de anélise.

1.4. Caracteristicas dos familiares cuidadores informais

Como ja referido, os cuidados surgem como encargo decorrente das obrigac6es
familiares e, neste sentido, as familias acabam por preencher uma lacuna deixada pela
fraca provisdo de servigos publicos disponiveis e acessiveis as mesmas. Devido ao fraco

apoio estatal, a imagem socialmente criada de que a familia assegura a prestagdo de
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cuidados é cada vez mais reforcada (Amado, 2016). Em Portugal, a prestagdo de cuidados
formais no dmbito da politica publica apresenta uma das menores taxas de cobertura ao
nivel dos cuidados profissionais (formais), sendo que 80% dos cuidados prestados séo
efetivados por cuidadores informais (Soeiro & Araudjo, 2020). Segundo o estudo
desenvolvido por Pimentel (2013), na maioria das situagdes, a prestacdo de cuidados é
assumida apenas por um cuidador, concluindo que um agregado familiar/rede informal

numeroso ndo se reflete na partilha de tarefas.

Estes cuidados s&o tendencialmente efetivados pela populagdo feminina, sendo
que as mulheres que realizam estes cuidados tém na sua maioria entre 45 e 54 anos de
idade (Birtha & Holm, 2017). No entanto, 0 homem tem cada vez mais vindo a assumir
0 papel de cuidador. Quando o prestador de cuidados € do sexo masculino, este encontra-
se reformado, tendo, por norma, mais de 70 anos de idade e presta os cuidados a mulher
com guem esta casado (idem; Amado, 2016), referindo ndo se sentir preparado para o
papel que adotou, uma vez que se tratou de um acontecimento inesperado (Amado, 2016).
O outro grande grupo etario com mais cuidadores € dos 55 aos 64 anos de idade (Birtha
& Holm, 2017). Lourenco et al. (2015 citado por Amado, 2016) refere que as mulheres
cuidadoras informais tém baixa escolaridade (1° ciclo), tém idade superior a 55 anos,

encontram-se desempregadas ou reformadas e apresentam baixos recursos econoémicos.

A idade dos cuidadores informais pode influenciar a prestacao dos cuidados. Alves
et al. (2020) refere que os cuidadores mais novos sdo presumivelmente mais saudaveis e
provavelmente também sédo ativos profissionalmente, o que acresce dificuldades no que
remete para a conciliacdo entre a prestacao de cuidados e a vida profissional (por exemplo,
ao nivel das faltas ou na progressao da situacdo de doenca dapessoa cuidada que leva a
um aumento do tempo de interrupcdo do trabalho), resultando na necessidade de
beneficios laborais (a exemplo dos mesmos existem os horarios flexiveis ou dias de
auséncia pagos). Gil (2007) refere que a faixa etaria dos 40 aos 59 anos de idade € a faixa
mais suscetivel de abandonar o mercado de trabalho devido a vérias causas, entre elas,

razoes de ordem familiar.

Os cuidadores reformados tém uma maior necessidade de apoio, servindo o
emprego como fator de protecdo para o proprio bem-estar (Alves et al., 2020). Para as
mulheres, estarem empregadas significa rendimento e fonte de apoio emocional, sendo

que a possibilidade de cuidar a tempo inteiro pode nem chegar a ser uma op¢ao, dado que
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traria desequilibrio fisico e emocional. O emprego é entdo encarado como tempo de
distanciamento fisico face a situagdo (Gil, 2007). Em relagdo aos homens, o “estatuto
profissional dita a maior ou menor flexibilidade com que se concilia a vida profissional e
a vida familiar” (idem, p. 29). Neste sentido, Amado (2016) argumenta que “a conciliacdo

do trabalho-familia por parte dos cuidadores temsido alvo de crescente interesse” (p. 41).

Nas sociedades atuais, a familia enfrenta dificuldades na prestacdo de cuidados
devido em grande parte a posicdo da mulher no mercado de trabalho, agravada pela maior
valorizagéo da carreira profissional, que implica uma menor disponibilidade para prestar
cuidados no seio familiar (Gil, 2020), sendo que as responsabilidades familiares
decorrentes da prestacdo de cuidados constituem-se como um dos principais fatores de
abandono do mercado de trabalho (Amado, 2016), como ja mencionado. Desta forma, no

caso de Portugal, “as familias constituem, ainda hoje, espagos de desigualdade” (Gil,
2020, p. 408).

O relatério da Eurocarers (2018) reforca a ideia referida no paragrafo acima, uma

vez que € mencionado que:

“os objetivos da Unido Europeia no dominio do emprego (feminino), o impulso para
uma vida ativa mais longa e outros desenvolvimentos socioecondmicos (familias
pequenas, distancias fisicas crescentes entre parentes, escassez de profissionais de
salide) agravam o problema ao forgcar um nmero crescente de pessoas para combinar

responsabilidades de trabalho e cuidados” (p. 8).

Por conseguinte, assiste-se a constrangimentos na funcionalidade das redes
informais de apoio, sendo solicitado as familias que tenham uma grande capacidade de
adaptacdo, reorganizando-se por forma a responder ao stress causado pela situacao,

dependendo a funcédo de apoio desta adaptabilidade (Amado, 2016).

“Em suma, a complexidade de assumir o processo de cuidar leva-nos a concluir
que os cuidados familiares na dependéncia ndo correspondem a tradicional imagem
tranquilizadora e comoda dos cuidados familiares, suportados pelas otimistas
estatisticas que fazem da familia a principal fonte de cuidados” (Merrill, 1997 citado

por Amado, 2016, p. 34).

As mudangas nas estruturas familiares (reducdo do tamanho das familias, o

aumento das familias unipessoais, das unides de facto, dos re-casamentos, entre outros) e
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este ingresso da mulher no mercado de trabalho colocam até em causa a capacidade de as
geracGes mais novas poderem cuidar dos seus familiares (Gil, 2020), uma vez que a
“evolugdo da familia e do emprego podem conduzir a uma reducdo da capacidade de
participacdo familiar nos cuidados” (Gil, 2007, p. 28). No entanto, segundo Gil (2007),
esta questdo ndo é consensual entre os autores, uma vez que os valores familiares ndo
permitem prever a disponibilidade das familias. A autora considera que, nas proximas
geracBes podera assistir-se a uma mudanca de valores, praticas e normas (idem).
Rodrigues (2014) enfatiza a necessidade de alteragdes no contexto familiar, sendo
fundamental a reorganizacdo dos papéis desempenhados e das responsabilidades.

Em Portugal também sdo as mulheres que continuam a estar predominantemente
responsaveis pela provisao de tarefas de cuidar, “o que pode contribuir para a assimetria
na divisdo de tarefas entre homens e mulheres e pode justificar o porqué de os homens
terem mais dificuldades na gestéo destes aspetos” (Alves et al., 2020, p. 8), dai as familias

portuguesas continuarem a ser espacos de desigualdade.

Também parece existir uma relacdo entre a longevidade, a dependéncia e as horas
dedicadas ao cuidar (Carvalho et al., 2021). Os estudos realizados sobre o tema acabam
por se focar no plano micro da divisdo dos cuidados, ndo identificando o nimero de horas
nem o tipo de tarefas alocadas a prestacao de cuidados por parte dos cuidadores (Sao Josg,
2012). Para Gil (2020), “o tempo influencia o0 modo como se organizam os cuidados, as
competéncias necessarias (emocionais, psicologicas e fisicas) e exige condi¢oes
especificas nao so financeiras, mas, fundamentalmente, de disponibilidade para cuidar”
(p. 411). No estudo de Birtha e Holm (2017) é revelado que os cuidadores informais
dedicam entre 40 a 56 horas semanais a prestacdo de cuidados, o que impossibilita a
estadia/ingresso no mercado de trabalho, colocando de parte a atividade profissional, o
que por si so ja contempla implicaces remuneratdrias e oportunidades de carreira que se
refletirdo mais tarde na transicdo para a pensdo de velhice, dado que estes cuidadores
deixam as suas carreiras contributivas (Saraceno & Naldini, 2003 citado por Carvalho et
al., 2021). Esta variavel determina também a forma como se organizam os cuidados, uma
vez que se o cuidador se encontra em situacdo de reforma, baixa ou desemprego propicia

que os cuidados sejam efetivados em exclusividade (Gil, 2020).

Prestar cuidados tem adjacente inimeras alteragdes na vida diéria do cuidador, que

assume este papel muitas vezes sem preparacdo, como ja referido anteriormente. S&o
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desempenhadas tarefas exigentes fisica e mentalmente, com impacto direto na saude,
liberdade pessoal, vida pessoal, familiar, social e profissional do cuidador. Este, ao
desempenhar tarefas que promovem o bem-estar da pessoa cuidada, acaba por ver a sua
vida restringida nestes dominios. Tal facto, contribui para o aparecimento de sobrecarga
e outros efeitos que tém implicacbes no bem-estar e qualidade de vida do familiar
cuidador informal (Amado, 2016).

Assim, “os cuidados podem ser também concebidos como um fardo, um peso, uma
sobrecarga de tarefas” (Gil, 2020, p. 415-416). Esta sobrecarga decorrente da prestacao
dos mesmos pode ser sentida a diferentes niveis em situa¢fes semelhantes, dependendo
dos recursos utilizados para minimizar as consequéncias de cuidar (sejam eles através de
apoio psicologico, rede social, saude, beneficios laborais, entre outos) e que podem
resultar em necessidades atendidas ou em necessidades ndo atendidas (Alveset al., 2020).
Segundo Alves et al. (2020), varios estudos demonstram que normalmente as
necessidades ndo atendidas trazem consigo consequéncias negativas para o cuidador epara
a pessoa recetora de cuidados. Estas, podem consistir no apoio desejado por parte do
cuidador, mas que ndo é recebido, ou nos servicos considerados necessarios para lidar
com a situacao de saude e ndo recebidos, que acabam por afetar a qualidade de vida dos
cuidadores e consequentemente da pessoa recetora de cuidados. Por norma, em
comparacdo com as mulheres familiares cuidadoras informais, os homens tém maior
abertura face ao exterior (no que se refere a procura de servigos e ajudas familiares) e, em
simultaneo, o volume de ajudas oferecidas também é maior, quer por parte da familia,

quer pelos apoios formais (Gil, 2020).

1.5. Ser cuidado e ser cuidador de adultos com TCE

Este traumatismo cranio-encefalico, a partir deste paragrafo denominado de TCE,
consiste numa lesdo do tecido cerebral que incapacita a funcdo cerebral, temporaria ou
permanentemente (Mao & Wilberger, 2017) e pode ser caracterizado como ligeiro,
moderado ou severo (Oyesanya et al., 2021). As principais causas desta lesdo sao externas
ao individuo, tais como os sinistros automoveis, quedas, violéncia e lesdes desportivas.
O TCE ¢ considerado uma “epidemia silenciosa” (Hyder et al., 2007), uma vez que é

dificil apurar a real incidéncia deste tipo de lesdo, devido a subdiagndsticos, auséncia de
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procura de cuidados médicos em caso de TCE ligeiro e falta de sistemas de monitorizacéo
e registo em muitas unidades de saude (Oliveira et al., 2012).

Existem vérios tipos de traumatismo, sendo que alguns exigem apoio médico no
imediato, aquando do evento traumatico. Por isso, 0 percurso terapéutico das vitimas de
TCE inicia-se ainda no local do acidente, mas “a decisdo sobre o meio € o apoio técnico
a utilizar para a evacuagéo do doente do local do acidente tem sido alvo de estudos com
resultados contraditorios” (idem, p. 185). Nao obstante, este apoio deve ser prestado em
conjunto com estruturas da comunidade (bombeiros e policia), por forma a ndo provocar
nem agravar lesdes ja existentes. Numa segunda fase, “o utente ¢é transferido para um
hospital que disponha de urgéncias polivalentes dotadas de servico de neurotraumatologia
[...] e, apos o periodo de recuperagdo pos-operatorio e estabilizacdo fisiologica, as pessoas
séo transferidas para outras unidades” (Fontes & Martins, 2015, p. 4).

Estima-se que em todo o mundo 10 milhdes de pessoas sejam vitimas de TCE
anualmente, que se constitui como uma das principais causas de morte e incapacidade a
longo prazo, principalmente em jovens adultos, sendo, portanto, considerado um
problema de sadde publica (Hyder et al., 2007), com um racio masculino-feminino de 3:1
(Oliveira et al., 2012).

Embora o TCE seja considerado um problema de saude publica, com elevada
mortalidade e morbilidade, tem-se assistido a uma diminuicdo do nimero, gravidade e
mortalidade associados a esta lesdo nos paises desenvolvidos, resultado da melhoria das
medidas de seguranca rodoviadria e “da melhoria da prevencdo, dos sistemas de
emergéncia medica e da implementacdo de guidelines para avaliacdo e tratamento do
traumatizado cra nio-encefalico” (idem, p. 179). Contudo, “a sua incidéncia a nivel

mundial tem aumentado a custa dos paises em desenvolvimento (idem, p. 179).

Como mostra a Tabela 1, cujos dados foram retirados do Relatorio Anual de
Seguranca Interna de 2020, Portugal é um pais com elevada sinistralidade rodoviaria
(107.711 acidentes em 2020). Segundo o Ministério da Administracdo Interna, em 2003,
“a taxa de mortos por habitante em Portugal € superior em quase 50% a da média dos
paises da UE, sendo a segunda pior de entre todos os paises” (p. 9). No entanto, este
acontecimento apresenta uma tendéncia de diminuicdo devido & melhoria das medidas de

prevencdo rodoviaria (Oliveira et al., 2012).
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Tabela 1: Sinistralidade rodoviaria em Portugal 2019/2020.

Total

Ano 2019 Ano 2020 Dif Var %
Total de 0
N 141.859 107.711 -34.148 -24,1%
Vitimas mortais 520 404 116 122.3%
no local
Feridos graves 2.532 1.996 -536 -21,2%
Feridos leves 44,953 32.071 -12.882 -26,7%

Fonte: Sistema de Seguranca Interna, 2021.

As consequéncias do TCE sdo multifacetadas, mas a sociedade ndo tem percecao
da magnitude e das consequéncias socioecondmicas da lesdo (Manskow et al., 2017). As
incapacidades resultantes da mesma podem ser cognitivas, fisicas e
comportamentais/emocionais (Hora & Sousa, 2005) que, segundo Lima et al. (2019),

interferem no contexto familiar e social, reduzindo a qualidade de vida.

Mantell et al. (2018) acrescenta que o TCE ultrapassa o individuo e afeta as suas
redes sociais e a comunidade em geral, criando preocupacdes como 0 rompimento de
relacbes familiares, desemprego, isolamento social, depressao, ficar em situacdo de sem-
abrigo, ser preso, entre outros. Uma vez que ap0s o trauma persistem déficits
psicossocials, estas vitimas enfrentam desafios significativos ao manter relagdes (Bannon
et al., 2020), manter emprego, ser independente, entre outros, ter uma vida considerada
normal. As pessoas vitimas de TCE moderado/severo, mesmo apds reabilitacdo, podem
inclusivamente continuar com deficiéncias a longo prazo ao nivel cognitivo, fisico,
comportamental e emocional, que acabam por afetar a autogestdo da sua seguranca, saude
e bem-estar, reduzindo a sua independéncia, resultando no aumento de envolvimento da

familia que supervisiona e apoia a pessoa com TCE (Oyesanya et al., 2021).

1.5.1. Importéancia dos familiares cuidadores informais em pessoas com TCE

Da revisao da literatura efetuada sobre a tematica, verificou-se que existem varios
estudos internacionais recentes sobre a mesma (Carlozzi et al., 2022; Page, et al., 2021;
Abraham et al., 2021, Lieshout, et al., 2020). A maioria dos estudos, focam-se no
processo de reabilitacdo, através da perspetiva de profissionais de satde (Riccardi et al.,
2021; Lundine et al., 2021; Hanson et al., 2019); focam-se também na salude mental dos

familiares cuidadores informais, nomeadamente ao nivel da depressdo (Lin et al., 2020;
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Meyers et al., 2020) e, inclusivamente, ja existem pesquisas que se focam no impacto da
doenga Covid-19 no stress dos familiares cuidadores informais (Garcia-Rudolph et al.,
2022).

Como foi possivel perceber, a familia tem um papel importante na recuperagdo
destes individuos, tanto a nivel emocional como de apoio no desempenho das atividades
basicas e instrumentais da vida diaria (Rasmussen et al., 2020). Segundo Manskow et al.
(2017), os membros familiares sdo como uma extensdo do sistema de saude e Bannon et
al. (2020) acrescenta que o envolvimento do companheiro/membro familiar na
reabilitacdo apresenta resultados positivos na recuperacdo. A familia é entdo vista como
um recurso importante na reabilitacdo do doente e € parte integrante da equipa de saude
(Moretti, 2017), sendo considerada uma estrutura social fundamental para o
desenvolvimento da satde do individuo (Amado, 2016). Anderson et al. (2020) refere que
tanto em contexto de internamento, como de alta, as familias enfrentam varios desafios
enquanto desempenham um papel fulcral na reabilitacdo dos doentes, principalmente
porque apos a alta estas sdo chamadas para prestar cuidados, preenchendoa lacuna
existente pela disponibilidade limitada de servigos de saude e comunitarios, queoriginam

necessidades e que sO conseguem ser colmatadas por cuidadores informais.

As familias podem ndo estar preparadas para desempenhar tal tarefa. Rasmussen
et al. (2020) refere que as familias ndo estdo prontas para enfrentar as mudancas
repentinas causadas pelo TCE, o que perturba a dindmica familiar e pode levar a um
funcionamento familiar pouco saudavel. Para Choustikova et al. (2020), os cuidadores
podem experienciar ansiedade, stress, depressao, problemas financeiros, entre outros, o
que pode influenciar os resultados da reabilitacdo dos individuos com TCE por o0s
cuidadores ndo terem recebido apoio para desempenhar o papel que adotaram.
Adicionalmente, os cuidadores podem nao ter as habilidades necessarias para gerir, lidar

e providenciar os cuidados adequados a reabilitacdo (Othman et al., 2021).

A vida dos individuos com TCE é impactada a nivel cognitivo, social, de relacdes
interpessoais, perda de emprego e perda de identidade e, consequentemente, o
cuidador/familia sdo sobrecarregados, sentem que nao foram devidamente preparados
para desempenhar 0 cargo que assumiram. Nestes casos, um apoio familiar adequado

mostra que o nivel de stress destes individuos pode ser reduzido e por sua vez aumentada
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a capacidade de os cuidadores lidarem melhor com os efeitos do TCE (Choustikova et al.,
2020).

A capacidade de lidar com as adversidades sofre alteracdes, agravando-se ao longo
do tempo, ja que as necessidades sdo continuas (Grayson et al., 2020). Hora e Sousa(2005)
referem que os efeitos comportamentais destes individuos continuam a causar impacto na
vida dos cuidadores, mesmo ap6s longos periodos seguidos do eventotraumatico. No
estudo, os autores consideram que ha uma tendéncia para aumentar a intensidade de
comportamentos como irritabilidade, agressividade, egocentricidade, oscilagdo de humor,
esquecimento, impulsividade, 6 meses apds o trauma. Concomitantemente, os cuidadores
informais sentem-se mais pressionados e sobrecarregados quando confrontados com
deficiéncias cognitivas e problemas comportamentais — por exemplo, agressdo e

mudancas de personalidade (Zwingmann et al., 2020).

Por outro lado, a falta de apoio da rede social formal também esta relacionada com
maior sobrecarga do cuidador, que “¢ definida como um conjunto de consequéncias
fisicas, psicologicas e sociais resultantes do ato de cuidar de um individuo quando este se
encontra dependente da prestacao ininterrupta de cuidados” (Pereira & Carvalho, 2012,
p. 371). Num estudo levado a cabo por Manskow et al. (2017), ao fim de 2 anos, assistiu-
se a um aumento na sobrecarga do cuidador e a uma diminuicdo na satisfacdo de vida, o
que acarreta implicacdes a nivel da saude e do bem-estar. Assim sendo, existe uma
necessidade de acompanhamento prolongado destes individuos e respetivas familias por

parte da rede de suporte formal.

Também o estudo desenvolvido por Grayson et al. (2020) considera que a
recuperacdo dos individuos com TCE tem uma relagdo com o acesso e usufruto dos
servicos de apoio da comunidade. O usufruto destes servicos de apoio € determinado pelo
sexo, nivel de educacdo e sobrecarga do cuidador, segundo a pesquisa efetuada por
Zwingmann et al. (2020). Por exemplo, um individuo de sexo masculino, com altos niveis
de educacdo e de sobrecarga, esta associado a um maior uso destes servi¢os de suporte a
cuidadores familiares, em detrimento dos cuidadores femininos, como mencionado
previamente. No mesmo estudo, é ainda referido que pesquisas anteriores mostraram que

a ndo utilizacdo de servicos de apoio é também o resultado da falta de reconhecimento
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das necessidades existentes e de apoio personalizado dirigido & pessoa cuidada e ao
cuidador.

As razdes identificadas para a rejeicdo do recurso a servicos de apoio passam
maioritariamente por estarem relacionadas com opinides pessoais dos cuidadores,
nomeadamente serem respostas indesejadas, desnecessarias e sem tempo; e fatores de

Servico, ou seja, as mesmas estarem ou ndo disponiveis.

Foram identificadas lacunas nas pesquisas consultadas, tais como a falta
abordagem do impacto de treino de comunicacéo efetuado aos cuidadores, sobretudo na
falta de capacidade de as familias lidarem com as dificuldades cognitivas de comunicacao
dos individuos com TCE (Grayson et al., 2020). Rasmussen et al. (2020) recomenda que
em futuros estudos se avalie a eficacia de intervencdes destinadas a melhorar a satde
mental dos individuos com TCE. Os efeitos das alteragdes comportamentais de vitimas
de TCE para o cuidador devem continuar a ser estudadas com amostras diferenciadas de

cuidadores e vitimas para oferecer melhor suporte social (Hora & Sousa, 2005).

Oyesanya et al. (2021) defende que “as pessoas vitimas de TCE e respetivos
cuidadores podem utilizar a tecnologia no apoio a gestdo da satde do doente, por
exemplo com lembretes de toma da terapéutica; melhorar os resultados da pessoa
com TCE relacionados com a independéncia nas atividades da vida diaria (AVD’s),
mobilidade, memoria, planeamento, adesdo a medicacdo e ainda reduzir a

sobrecarga do cuidador familiar” (p. 190).

O processo de cuidar tem uma componente analitica e uma componente politica,
sendo que a maior parte dos cuidados prestados em Portugal sdo efetivados por familiares
cuidadores informais, decorrentes de obrigacdes no seio da familia e tendencialmente
desempenhados pela populacdo feminina, que dedica entre 40 a 56 horas semanais a
prestacdo de cuidados, refletindo-se no abandono da atividade profissional e
consequentemente da carreira contributiva. Neste sentido, os familiares cuidadores
informais de adultos que sofreram um TCE podem sentir-se sobrecarregados, uma vez
que lhes € exigida uma rapida adaptacdo as mudancas decorrentes desta lesdo, sendo que
estas acontecem a nivel fisico, emocional, comportamental e psicoldgico na vitima. Desta
forma, estes cuidadores sdo chamados para desempenhar tarefas de nivel fisico,

emocional, social e financeiro.

16

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT



Capitulo Il — Politicas sociais de cuidados e de apoio aos

cuidadores

As politicas sociais sdo um conjunto de agoes, interrelacionadas entre si, tomadas
por um, ou mais, atores politicos, respeitante a escolha de objetivos, e meios, para 0s
alcancar, no contexto de uma situacdo especifica, devendo estas decisdes situar-se no
ambito do poder que estes atores tém. A politica social ¢ também uma politica publica,
que se distingue das outras politicas publicas pela finalidade de garantir a promocéo de
bem-estar na sociedade. Os dominios de atuagdo da politica social, enquanto disciplina,
passam pela redistribuicdo de recursos; pela gestdo de recursos sociais e pela promogéo
da inclusdo social. Segundo Carmo (2011), “pode definir-se Politica Social como um
sistema de politicas publicas que procura concretizar as funges economicas e sociais do
Estado, com o objetivo de promover a coesédo social e a conducéo coletiva para melhores
patamares de qualidade de vida” (p. 40), abrangendo intervengdes nos setores publico,

privado e de economia social.

A familia tem-se constituido como tema central da Politica Social, uma vez que
os fatores que condicionam 0 bem-estar da mesma sdo o emprego, a habitacdo, a
educacdo, a saude, entre outros — areas alvo de medidas de PS. Contudo, as familias tém
sofrido mudangas na sua estrutura devido ao desemprego e a entrada das mulheres no
mercado de trabalho, por exemplo. Desta forma, estas tém diferentes tipos de

necessidades (Lopes, 2017).

Assim sendo, neste capitulo apresentam-se questdes como o percurso das politicas
sociais associadas ao cuidar ao nivel europeu e portugués, dado que sdo questdes politicas
em debate em muitas sociedades. No caso especifico de Portugal, destaca-se o Estatuto
do Cuidador Informal (ECI), que se encontra descrito e caracterizado neste capitulo,
evidenciando o percurso até a criacdo do mesmo. Por fim, sdo ainda mencionadas outras
medidas de politica que visam apoiar as familias das vitimas de TCE/medidas que ajudem

a reduzir o nimero de vitimas desta lesao.

2.1. Assumir o cuidar e o cuidado como um direito: percurso

Hoje em dia a prestacdo de cuidados é uma questdo politica ardente em quase

todas as sociedades, dado que “se assiste a0 aumento do nimero de pessoas em situacdo
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de dependéncia para um namero insuficiente de cuidadores que possam dar resposta as
necessidades existentes” (S0 José, 2016, p. 58).

Desta forma, do ponto de vista das politicas publicas e sociais e com o objetivo de
oferecer apoio a pessoa em situacdo de dependéncia/familias/cuidadores, existem
algumas medidas de politica. As mesmas foram concebidas tendo em consideragdo o
Artigo 25° da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos que diz que “Todo ser humano
tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar a si e a sua familia salde, bem-estar,
inclusive alimentacdo, vestuério, habitacdo, cuidados médicos e 0s servicos sociais
indispensaveis e direito a seguranca em caso de desemprego, doenca invalidez, viuvez,
velhice ou outros casos de perda dos meios de subsisténcia em circunstancias fora de seu

controle”.

Na Unido Europeia, segundo o relatorio de Bouget et al. (2016), é visivel que as
“politicas de cuidados de longa duracdo dirigidas a pessoa dependente representam a
pedra angular dos sistemas nacionais destes cuidados, sendo que tem sido prestada pouca

atencdo ao papel do cuidador” (p. 15).

O modelo de cuidados de longa duracdo do qual Portugal faz parte apoia 0s
cuidadores e a pessoa recetora de cuidados, sendo que as provisdes fornecidas séo
dirigidas principalmente para a pessoa dependente, verificando-se um apoio especifico
para o cuidador. Admitindo que as configuracdes institucionais e os meétodos de
financiamento variam de pais para pais, em Portugal foram implementadas reformas para
disponibilizar mais oportunidades de apoiar os cuidadores (idem), que serdo

desenvolvidas mais a frente.

Neste sentido, ainda ao nivel da Unido Europeia, foi desenvolvida uma proposta
de Diretiva do Parlamento Europeu e do Conselho relativa a conciliacdo entre a vida
profissional e a vida familiar dos progenitores e cuidadores e que revoga a Diretiva
2010/18/UE do Conselho, cujo objetivo geral passa por “garantir a aplicagdo do principio
da igualdade entre homens e mulheres no que respeita as oportunidades no mercado de
trabalho e ao tratamento no trabalho” (p. 2), permitindo que a prestagdo de cuidados por
parte dos cuidadores seja melhor conciliada com as suas obrigacdes laborais e familiares.
Desta forma, esta diretiva ajuda a evitar que os cuidadores saiam do mercado de trabalho,
apresentando o equilibrio entre trabalho e familia adaptado as necessidades das familias

de hoje.
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Assim, verificar-se-a “um aumento do emprego das mulheres — com o
correspondente aumento das remuneragdes e uma melhor progressao na carreira — tera
um impacto positivo tanto para elas como para a prosperidade econémica, a inclusao
social e a satde das suas familias” (idem, p. 2). Este ponto revela-se particularmente
importante uma vez que a populacéo do sexo feminino € quem maioritariamente assume
0 papel de cuidador informal. Adicionalmente, Portugal esta inserido “no grupo de paises
onde vigora um “familiarismo implicito”, que Se caracteriza por uma baixa oferta de
servigos sociais, por um sistema rudimentar de licengcas para prestar cuidados e de
prestacdes sociais diretas e indiretas para compensar 0s custos do cuidar” (Sdo José, 2012,
p. 64), assistindo-se a reproducédo das desigualdades de género na prestacdo de cuidados

familiares, sendo as mulheres o grupo desfavorecido (idem).

No entanto, apesar dos esforgos direcionados para esta causa, os familiares
cuidadores informais, que colocam em risco a propria saude e situacdo econdmica,
continuam a permanecer invisiveis nas analises de politicas, ainda que a sua contribuicéo
para a sustentabilidade do sistema de cuidados e para 0 bem-estar das pessoas recetoras
de cuidados na Europa seja vital (Eurocarers, 2020).

Em Portugal, no artigo 63° da Constituicdo da Republica Portuguesa, encontra-se
expresso o direito de que todos tém de acesso a seguranca social, que “Incumbe ao Estado
organizar, coordenar e subsidiar um sistema de seguranca social unificado e
descentralizado, com a participacdo das associacdes sindicais, de outras organizacdes
representativas dos trabalhadores e de associacfes representativas dos demais
beneficiarios”, por forma a proteger “os cidadaos na doenca, velhice, invalidez, viuvez e
orfandade, bem como no desemprego e em todas as outras situacdes de falta ou

diminuicdo de meios de subsisténcia ou de capacidade para o trabalho™.

Para Oliveira (2019), o Estado-Providéncia portugués tem-se mostrado fraco na
promocdo de bem-estar social. Assiste-se a um processo de “desinstitucionalizacdo do
sistema de saude que tem contribuido para uma consequente atuacdo mais intensa da
familia no cuidado e na provisdo de recursos” (p. 11). Esta acdo por parte das familias
tem servido como garantia destas politicas de desinstitucionalizacdo (Portugal et al.,
2014). A salvaguarda, por parte do Estado, da existéncia de cuidados formais € escassa e,
por essa razdo, as familias tém sido sobrecarregadas, uma vez que sdo estas que prestam

0s cuidados, de maneira informal (Oliveira, 2019).
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Sabendo que a implicagdo da familia na prestacdo de cuidados é uma
“consequéncia mecanica das politicas de desinstitucionaliza¢do” (Portugal et al., 2014, p.
962), o papel que as mesmas assumem deve ser olhado de forma atenta, considerando os
problemas associados ao mesmo. Esta “auséncia de outras fontes de apoio obriga a familia
a responder continuamente a uma enorme diversidade de necessidades materiais e
emocionais que conduzem ao esgotamento fisico e psicologico” (idem, p. 963), sendo a
familia caracterizada como diversificada e plastica, sujeita a uma enorme fragilidade e

vulnerabilidade.

Muitas vezes o ato de cuidar é apresentado como voluntério, “porém, na realidade
de muitas familias, € um encargo que lhes é imposto pela fragilidade do Estado-
Providéncia” (Oliveira, 2019, p. 12). Assiste-se, portanto, a necessidade de criacdo de
politicas ao nivel nacional que tenham em consideracdo o apoio financeiro e regulacédo

laboral necessaria (Alves et al., 2020).

Neste sentido, em Portugal, os esfor¢os realizados para apoiar os familiares
cuidadores informais consistem na criacdo e implementacdo de algumas medidas de

politica, nomeadamente o Estatuto do Cuidador Informal.

2.1.1. O Estatuto do Cuidador Informal

O Estatuto do Cuidador Informal € 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 Seguranga Social, 2019, p. 12).
Estas medidas sdo apresentadas ao nivel das condi¢des para o descanso do cuidador, da
formacdo, aconselhamento, apoio psicossocial e informacdo, assim como do
estabelecimento de medidas de conciliagdo laboral para o cuidador informal (Canha,
2020).

Este Estatuto foi inscrito na agenda politica e reconheceu o papel dos cuidadores
informais através de um movimento que pretendeu promover uma reflexdo sobre a
insuficiéncia de respostas publicas de transferéncias monetarias diretas as familias e da
necessidade de investimento pablico nos cuidados formais. Este movimento teve na sua
origem uma auto-organizacdo dos cuidadores e cuidadoras informais que fomentaram

manifestagdes, tendo o mesmo surgido em julho de 2015, em Lisboa, na Universidade
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Catolica Portuguesa, com o Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e
Deméncias Similares. Este encontro foi divulgado através de grupos de cuidadores
informais existentes na rede social Facebook, contou com a participacdo de 220 pessoas
e destacou a necessidade de criar um Estatuto do Cuidador Informal capaz de dar resposta

ao nivel das politicas publicas.

Deste encontro extraiu-se uma comissdo responsavel por redigir uma peticao
publica que reconhecesse “social e juridicamente a condi¢do de cuidar, assegurando os
direitos e as necessidades especificas do/a cuidador/a” (Soeiro & Aradjo, 2020, p. 54).
Este movimento de cuidadores informais veio chamar a atencdo para a invisibilidade e o
isolamento vivenciados pelos mesmos, contrariando dificuldades estruturais e disposicdes
conformistas existentes em Portugal. A primeira conquista do movimento foio proprio
movimento em si, dado que se assistiu a transformacdo de uma experiéncia vivida de

forma isolada, para o debate publico e no campo politico.

Desta forma, a tematica dos cuidadores informais é um problema publico. Os
problemas publicos de protecdo social s@o considerados problemas sociais quando
colocam em causa direitos sociais, neste caso direitos associados ao dominio da prote¢édo
social, sendo eles o direito a protecdo na doenca, velhice, invalidez, viuvez, orfandade,
desemprego e outras. Quando estdo em causa direitos sociais, estamos perante
necessidades sociais e, desta forma, sdo exigidas respostas, neste caso, politicas ao nivel

da protecéo social.

Apesar de o processo politico-legislativo ter sido iniciado pelos participantes do
Encontro Nacional de Cuidadores Informais de Alzheimer e Deméncias Similares, outros
grupos também assumiram esta luta como sua, dada a crescente interacdo entre 0s
mesmos. Basearam-se no requesto pelo reconhecimento de uma populacéo cujo trabalho
ndo era identificado como tal e numa luta pela redistribuicdo ao nivel de politicas sociais,
por forma a aceder a direitos e a protecao social, dada a inexisténcia de politicas publicas

especificamente dirigidas a este grupo social (idem).

Entre setembro de 2017 e marco de 2019 foram realizadas 4 concentracfes de
cuidadores informais em frente ao Parlamento e notava-se “um nimero reduzido de
pessoas presentes (realidade assumida e justificada pelos organizadores como resultado
da dificuldade de a maioria dos cuidadores informais se deslocar e deixar sem apoio a

pessoa cuidada)” (idem, p. 60). Apds desenvolvido um debate publico sobre as dimensfes
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que deviam dar reconhecimento aos cuidadores informais, a pressdo publica e mediatica
das posicOes da Associacdo Nacional de Cuidadores Informais pesaram para o poder
legislativo. Assim, “o movimento das cuidadoras e dos cuidadores informais forcou a
discussdo politica em torno do trabalho ndo remunerado dos cuidados, resgatando-o da

invisibilidade, do plano do «dbvio» e da evidéncia” (idem, p. 63).

E entdo a Lei n.° 100/2019 do Estatuto do Cuidador Informal do Continente que
associa exclusivamente o cuidador informal ao cuidador familiar, isto €, a alguém que
tem uma relagdo de parentesco com a pessoa cuidada, constituindo-se como um marco

importante no apoio ao cuidador informal.

Nesta lei sdo definidos dois tipos de cuidadores: o cuidador informal principal e o
cuidador informal nao principal, sendo que: O primeiro integra “o conjuge 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 ndo aufere qualquer remuneracdo de atividade profissional ou pelos
cuidados que presta a pessoa cuidada” (Republica Portuguesa, 2019, p. 9); O segundo
integra igualmente “o conjuge 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
regular, mas ndao permanente, podendo auferir ou ndo remuneracdo de atividade

profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada” (idem).

O ECI considera a pessoa cuidada uma pessoa dependente que necessite de
cuidados permanentes, mediante avaliacdo do sistema de verificacdo de incapacidades
permanentes da Seguranca Social ou da Caixa Geral de Aposentacdes, que seja titular do
complemento por dependéncia de 1° ou 2° grau ou de subsidio por assisténcia de terceira
pessoa. No caso de a pessoa recetora de cuidados nao ser beneficiaria de nenhuma das
prestagdes sociais mencionadas, o “reconhecimento da situagdo de dependéncia fica
sujeito a regulamentacdo prevista na lei N.° 171, de 6 de setembro de 2019” (Pinto, 2021,
p. 34). O reconhecimento do Estatuto estd entdo ao encargo do Instituto da Seguranca

Social.

Inicialmente, a Lei do ECI de Portugal Continental previa o desenvolvimento de
projetos-piloto com duracgdo de 12 meses, tendo os mesmos iniciado a 1 de abril de 2020,
por forma a colocar em préatica as medidas de apoio ao cuidador principal de forma
experimental nos 30 concelhos abrangidos, recaindo sobre “o desenvolvimento de um
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programa de enquadramento e acompanhamento, atribui¢cdo de um subsidio ao cuidador
informal principal e apoio ao cuidador atraveés de um plano de apoio a definir pelos
agrupamentos de centros de saude” (idem, p. 36). Estes projetos-piloto abrangeram cerca
de 16 834 pessoas recetoras de cuidados, inseridas em 2 grupos: titulares de Subsidio por
Assisténcia de Terceira Pessoa ou Complemento por Dependéncia de Segundo Grau que
ndo beneficiem de respostas sociais e titulares de Complemento por Dependéncia de
Primeiro Grau que ndo beneficiem de respostas sociais. A 10 de janeiro de 2022 foi
publicado um novo decreto regulamentar (n°1/2022) que adota as “regras para aplicagao

dos termos dos projetos-piloto previstos na referida portaria a todo o territorio nacional”.

Nas regides autdbnomas dos Acores e da Madeira, existe legislacdo regional que

regula a implementagdo do ECI nas zonas em quest&o?.

“Estima-se que em Portugal existam 800 mil cuidadores informais o que
corresponde a 8% da populacéo, mas o numero de Estatutos de Cuidador Informal pedidos
e reconhecidos desde a entrada em vigor da Lei fica muito aquem desse nimero”’(Soares,
2020, p. 1), tendo sido apenas entregues 415 requerimentos nos concelhos abrangidos
pelos projetos-piloto (Pinto, 2021), o que pode ser justificado pela PandemiaCovid-19,
que se espalhou oficialmente em Portugal a 2 de marco de 2020, e também pormuitos
concelhos de grandes dimensdes ndo estarem abrangidos nos mesmos. Adicionalmente,
sdo poucos os pedidos efetivados via Seguranca Social Direta, devido aexisténcia de
dificuldades na submisséo de formularios e documentacéo anexa pela presenca de “falhas
do sistema que necessitam de ser corrigidas a nivel técnico” (Associacdo Nacional de
Cuidadores Informais, 2020, citado por Pinto, 2021).

Em marc¢o de 2020, a Associacdo Portuguesa de Apoio a Vitima (APAV) publicou
um documento constituido pelo resumo e comentarios a Lei n® 100/2019 que aprova o
Estatuto do Cuidador Informal e Portarias que o regulamentam. Numa logica de critica,

é referido que, apesar de cerca de 15% dos cuidadores informais nos Estados Unidos da

! Nestas, pretende-se igualmente “propiciar as condigdes necessarias para que estes cuidadores tenham
apoio nesta missdo, capacitando-os para a prestacdo de cuidados e para a promog¢éo e manutencdo do seu
bem-estar, designadamente no que respeita a uma melhor conciliag¢do da vida familiar e pessoal” (Regido
Auténoma dos Acores - Assembleia Legislativa, 2019), através de decretos legislativos regionais,
nomeadamente Decreto Legislativo Regional n.° 22/2019/A na Regido Auténoma dos Agores, € 0 Decreto
Legislativo Regional n.°5/2019/M na Regido Auténoma da Madeira, implementando “medidas que criem
condigBes ao desenvolvimento da respetiva atividade de forma mais adequada e informada e, bem assim,
0 seu bem-estar fisico e mental [dos cuidadores] e o combate a exaustdo familiar” (Regido Autonoma da
Madeira - Assembleia Legislativa, 2019).
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América serem amigos, vizinhos ou outra pessoa sem relacdo familiar com a pessoa
dependente (Family Caregiver Alliance, 2016), no ECI ndo foram contabilizados os
cuidadores ndo familiares da pessoa cuidada, estando estes impedidos de requerer o

mesmo.

O ato de cuidar de uma pessoa em situacdo de dependéncia exige certas
caracteristicas, sendo estas de nivel fisico, psiquico e de personalidade. Neste sentido,
apresenta-se como necessario uma avaliacdo destas capacidades, a fim de garantir a
qualidade dos servigos prestados. Contudo, esta avaliacdo ndo se encontra regulamentada
no ECI, “correndo-se 0 risco de deixar a pessoa cuidada ao cuidado de outrem que nédo
tenha o perfil adequado para o fazer” (APAV, 2020, p. 6). Ja o novo decreto regulamentar
(n°1/2022) apresenta que os cuidadores informais tém de passar uma declaragdo sob
compromisso de honra de que o cuidador “possui condigdes fisicas e psicologicas

adequadas aos cuidados a prestar” (artigo 9°, n°2, alinea c).

No documento publicado pela APAV, é também mencionado que apesar de o
cuidador informal principal poder ter direito ao subsidio de desemprego, ndo pode receber
prestacdes de desemprego para poder ser concedido o Estatuto. Desta forma, o cuidador
terad de abdicar das prestacOes relativas ao subsidio de desemprego para poder beneficiar

do reconhecimento do ECI.

Por outro lado, ainda ndo foram identificadas as medidas legislativas necessarias
para reforcar a conciliacdo profissional com a prestacdo de cuidados pelo cuidador
informal ndo principal, tendo sido previsto um prazo de 120 dias para a regulamentacéo
ser aprovada. “Parece que este prazo teria sido suficiente para identificar as necessidades
dos cuidadores informais que mantém atividade laboral, tendo bastado para tanto a
auscultacdo destes ou de profissionais de varias areas com conhecimento nestas matérias
(incluindo especialistas em Direito do Trabalho)” (APAV, 2020, p. 19).

Para terminar, ndo esta estabelecido como a forma de gestdo e acompanhamento
das medidas de apoio serdo levadas a cabo, surgindo questdes tais como se “o Instituto de
Seguranca Social tem recursos humanos suficientes para cumprir a funcdo de gestdo e
acompanhamento e, tendo-os, se sdo qualificados para estas fungdes inovadoras” (idem,
p. 20), uma vez que o sucesso/insucesso desta medida depende também da qualificagdo

dos profissionais, sendo imprescindivel a sua formacéo.
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No entanto, apesar das lacunas identificadas, ¢ visivel o esfor¢o para regulamentar este
Estatuto. O documento emitido pela APAV, em 2020, ressalva que, “todavia, ¢ essencial
fazer uma avaliagdo do impacto destes projetos-piloto, de modo a assegurar querespondem
as reais necessidades dos/as respetivos/as destinatarios/as” (p. 26). E de referir que tal
avaliacdo aconteceu, como apresenta o decreto regulamentar n°1/2022: “a comissao de
Acompanhamento, Monitorizagdo e Avaliacdo Intersetorial apresentou [...] o relatério
final de avaliagdo dos projetos-piloto com identificacdo de recomendacbes a
regulamentacéo do Estatuto do Cuidador Informal” (p. 21), constituindo o ECI como uma

medida de politica social importante para a popula¢do em causa.

2.2. Outras medidas de politica

2.2.1. Prestac0Oes financeiras

Como ja foi referido anteriormente, o Estado-Providéncia portugués néo é capaz
de fazer face as necessidades existentes, ficando a familia encarregada de assegurar a
prestacdo de cuidados a pessoa em situacdo de dependéncia, que se reflete em
vulnerabilidade e fragilidade. Neste sentido, apesar do fraco apoio do Estado, existem
beneficios financeiros que podem apoiar a familia (cuidador informal) e a pessoa recetora

de cuidados.

Em Portugal, é o Instituto da Seguranca Social que se constitui como um
organismo de apoio a populagdo em geral, que “pretende assegurar direitos basicos aos
cidaddos e a igualdade de oportunidades, promovendo o bem-estar e a coesao social para
todos os cidaddos portugueses ou estrangeiros, que exercam atividade profissional ou
residam no territorio” (Instituto da Seguranga Social, 2021a). O artigo 63.° (Seguranga

Social e solidariedade) da Constituicdo da Republica Portuguesa declara que:

1. “Todos tém direito & seguranca social.

2. Incumbe ao Estado organizar, coordenar e subsidiar um sistema de seguranca
social unificado e descentralizado, com a participacdo das associacdes
sindicais, de outras organizacdes representativas dos trabalhadores e de
associacOes representativas dos demais beneficiarios.

3. O sistema de seguranca social protege os cidaddos na doenca, velhice,

invalidez, viuvez e orfandade, bem como no desemprego e em todas as outras
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situacOes de falta ou diminuicdo de meios de subsisténcia ou de capacidade
para o trabalho.

4. Todo o tempo de trabalho contribui, nos termos da lei, para o célculo das
pensdes de velhice e invalidez, independentemente do sector de atividade em

que tiver sido prestado”.

A Tabela 2 apresenta alguns exemplos da protecdo que o Estado-Providéncia a
populacdo em situacdo de dependéncia, sendo eles o complemento por dependéncia, a

prestacdo social para a inclusdo, subsidio de doenca e a penséo de invalidez.

Tabela 2: Prestacdes da Seguranca Social.

de Seguranca Social que se
encontrem em situacéo de
dependéncia e que
necessitem da ajuda de
outra pessoa para
satisfazer as necessidades
bésicas da vida

de Seguranca Social que se
encontrem em situacdo de
dependéncia e que
necessitem da ajuda de
outra pessoa para satisfazer
as necessidades basicas da

compensar a perda
de remuneragdo,
resultante do
impedimento
temporario para o
trabalho, por
motivo de doenga”.

Complemento por Prestacdo Social para a Subsidio de Penséo de
Dependéncia Incluséo Doenca Invalidez
“Prestagdo atribuida a ~ ao
16ac ~ “Prestagdo atribuida a « o L
pensionistas e nao o ~ Prestagdo atribuida « ~
C . pensionistas e nao L Prestagdo
pensionistas dos regimes N . ao beneficiario para RPN
pensionistas dos regimes atribuida as

pessoas que se
encontram em
situacdo de
incapacidade
permanente para 0
trabalho”.

quotidiana” vida quotidiana”.

Fonte: Instituto da Seguranca Social, 2021c.

No que se refere ao apoio ao familiar cuidador informal, para além do Estatuto do
Cuidador informal, ja descrito, existe o subsidio por assisténcia a terceira pessoa, que
consiste numa “prestagao mensal em dinheiro que se destina a compensar as familias com
descendentes, a receber abono de familia com bonificacdo por deficiéncia, que estejam
em situacdo de dependéncia e que necessitem do acompanhamento permanente de 3.2

pessoa” (Instituto da Segurancga Social, 2021d).

2.2.2. Beneficios sociais e de saude

Neste ponto é importante ressaltar os beneficios sociais e de salde existentes em
Portugal, comecando com o Servico de Apoio Domiciliario (SAD) que surgiu em 1999
com o Despacho Normativo N° 62/99 e prevé o complemento ou a substituicdo da familia
em situacdes de pessoas dependentes de terceira pessoa no desempenho das atividades

basicas e instrumentais da vida diaria, aliviando a familia de tarefas consideradas
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desgastantes. Neste despacho esta referido que se considera “servigo de apoio
domiciliario, adiante designado por SAD, a resposta social que consiste na prestacao de
cuidados individualizados e personalizados no domicilio a individuos e familias quando,
por motivo de doenca, deficiéncia ou outro impedimento, ndo possam assegurar,
temporaria ou permanentemente, a satisfacdo das suas necessidades béasicas e ou as
atividades da vida diaria” (Ministério do Trabalho e da Solidariedade, 1999).

O Servigo Nacional de Saude (SNS), criado pela Lei n.° 56/79, de 15 de setembro,
constitui-se como beneficio de satde, uma vez que foi “instituida uma rede de instituicdes
e servicos prestadores de cuidados globais de satde a toda a populacéo, financiada através
de impostos, em que o Estado salvaguarda o direito a protecdo da saude” (SNS, 2018).
Segundo o artigo 4° da lei mencionada acima, “o acesso ao SNS é garantido a todos 0s
cidadéos, independentemente da sua condi¢cdo economica e social, e reger-se-4 por
normas regulamentares a estabelecer; o acesso ao SNS é também garantido aos
estrangeiros, em regime de reciprocidade, aos apatridas e aos refugiados politicos que

residam ou se encontrem em Portugal”.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) também surgiu
como medida de apoio aos doentes e cuidadores/familias. Esta € constituida por um
conjunto de instituicBes, publicas ou privadas, que prestam cuidados continuados de
salde e de apoio social a pessoas em situacdo de dependéncia, tanto no seu domicilio,
como em instalacdes proprias. A RNCCI foi criada em 2006, “ndo com 0 intuito de curar
clinicamente, mas sim de recuperar e reabilitar, prestando apoio social, fisico e
psicolégico” (Lopes, 2017, p. 18). Assim, “sdo objetivos da RNCCI a prestacdo de
cuidados de salde e de apoio social de forma continuada e integrada a pessoas que,
independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia, na sequéncia de
episodio de doenca aguda ou na necessidade de prevencdo de agravamentos de doenca

cronica” (Instituto da Seguranga Social, 2021b).

A RNCCI tem varias tipologias de resposta, sendo estas as Unidades de
Convalescenca, as Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo, as Unidades de Longa
Duracdo e Manutencdo e as Equipas de Cuidados Continuados Integrados. As primeiras
destinam-se a internamentos com durag@o de 30 dias em que s@o “prestados tratamentos
e supervisdo clinica, continuada e intensiva, e cuidados clinicos de reabilitagdo na

sequéncia de internamento hospitalar originado por situacdo clinica aguda” (Carvalho,
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2012, p. 89), como € o caso de pessoas Vvitimas de traumatismo cranio-encefalico. As
Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo destinam-se a internamentos entre 30 a 90
dias, sendo prestado “suporte clinico, de reabilitagdo e de apoio psicossocial, dirigido a
pessoas com perda transitria de autonomia e potencialmente recuperavel, cuja finalidade
¢ a estabilizagdo clinica, a avaliagdo e a sua reabilitacao integral” (idem). Na Unidade de
Longa Duragdo e Manutengdo o internamento é superior a 90 dias e tem um carater
temporario ou permanente. Esta tipologia “presta apoio social e cuidados de salde a
pessoas com doencas cronicas com diferentes niveis de dependéncia e que ndo relinam
condi¢des para serem tratadas no domicilio” (idem). Em situages temporarias (maximo
de 90 dias por ano, em que 0s cuidados podem ser assegurados num Unico periodo ou em
periodos interpolados), existe a possibilidade de prestar suporte aos familiares cuidadores
— 0 chamado “Descanso do Cuidador”. Por fim, os profissionais das Equipas de Cuidados
Continuados Integrados deslocam-se ao domicilio. As mesmas caracterizam-se como
equipas multidisciplinares que asseguram cuidados medicos e de enfermagem, “de
natureza preventiva, curativa, de reabilitacdo, acOes paliativas, cuidados de fisiatria e

apoio psicossocial e ocupacional, educacdo para a saude, apoio nas AVD’s” (idem, p. 90).

2.2.3. Outros

O artigo 7° da Lei n.° 56/79 afirma que “o acesso ao SNS é gratuito”, no entanto,

tendo em conta a situacdo econdmica de cada utente, e para cada cuidado prestado, o
mesmo deve proceder ao pagamento de um certo valor, chamado taxa moderadora. Pode
ser-se isento desta taxa, mediante reconhecimento de insuficiéncia economica do utente.
Para que tal seja reconhecido oficialmente, é necessario que se declare anualmente o
Rendimento de Pessoas Singulares, por forma a Autoridade Tributaria e Aduaneira
conseguir decretar se 0 utente se encontra em situacdo de insuficiéncia econémica, ou

nao.

Adicionalmente, se o doente for portador do Atestado Médico de Incapacidade
Multiusos € igualmente isento de pagamento das mesmas, independentemente da sua
situacdo econdmica, caso a incapacidade seja igual ou superior a 60%. Este atestado é
emitido pela autoridade de saude publica e comprova a incapacidade, fisica ou outra, do

utente, estabelecendo o grau de incapacidade de acordo com a tabela nacional de
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incapacidades. O mesmo tem associado a si determinados beneficios. Contudo, para ter
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direito aos mesmos — sejam eles a nivel fiscal, nas condi¢fes especiais no acesso a
transporte publico, acesso a ajudas técnicas, isengdo de taxas moderadoras, entre outros

— € necessario que a percentagem de incapacidade seja igual ou superior a 60%.

Por fim e de maneira a diminuir o nimero de vitimas de TCE, foram promovidas
sobretudo melhorias de medidas de seguranca rodoviaria. Assim, existem alguns esforcos
feitos pelo Parlamento Europeu, a 16 de abril de 2019, que votou a favor de novas regras
que tornam obrigatdrios 30 dispositivos de seguranca avancados, tais como a assisténcia
inteligente a velocidade, aviso de distracdo do condutor e ainda sistema de travagem de
emergéncia. “As tecnologias de seguranca obrigatdrias podem contribuir para salvar mais
de 25 000 vidas e evitar pelo menos 140 000 feridos graves até 2038, tendo em conta que
cerca de 95% dos acidentes rodoviarios envolvem erro humano” (Parlamento Europeu,

2020). Foram ainda reforcadas as regras de gestdo da seguranca das infraestruturas.
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Capitulo 111 — Metodologia de Investigacao

Por forma a apresentar a metodologia utilizada na presente pesquisa, encontram-
se identificados, neste capitulo, a perspetiva tedrica de analise, que inclui a questdo de
partida e o objetivo geral e especificos, de seguida, as op¢des metodoldgicas definidas, o
universo e a amostra, a técnica de recolha de dados, bem como a técnica de analise de

dados e, por fim, a ética na investigacéo.

3.1. Perspetiva tedrica de analise

Nesta pesquisa pretende saber-se “Quais as repercussdes da prestacao de cuidados
a adultos com traumatismo cranio-encefalico prestados por familiares cuidadores
informais acompanhados pela Associagdo Novamente?”. Assume-se que existem
repercussdes sobretudo ao nivel das relagdes familiares, da relagdo com o mercado de
trabalho e de rendimento, assim como na relacdo com 0s servigcos formais no acesso a

beneficios e na complementaridade dos cuidados formais necessarios.

Para responder a questdo, definiu-se como objetivo geral “Reconhecer as
implicacdes da prestacdo de cuidados informais a adultos com TCE na vida pessoal,
familiar e social nos familiares cuidadores informais acompanhados pela Associacédo

Novamente”. Deste, decorrem 0s seguintes objetivos especificos:

e Caracterizar o perfil sociodemografico de um conjunto de individuos familiares
cuidadores informais de adultos com TCE;

e Avaliar o grau de dependéncia e independéncia para as atividades basicas e

instrumentais da vida diaria das pessoas cuidadas;

e ldentificar e analisar dificuldades e alteracbes pessoais, familiares e sociais
sentidas pelo familiar cuidador informal na prestacdo de cuidados e estratégias

para lhes fazer face;

e |dentificar e analisar a adequacdo das respostas sociais existentes dirigidas aos
familiares cuidadores informais e praticas de cuidados.

Nesta dissertacdo, parte-se do principio de que o TCE é uma lesdo que traz consigo
sequelas fisicas, comportamentais, emocionais e cognitivas, visiveis na perda de

autonomia, que se reflete na dependéncia de terceiros para a realizagdo de atividades
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bésicas e instrumentais da vida diaria. Como ja foi referido, estes cuidados sdo sobretudo
efetuados pelos familiares, na esfera privada, isto é, no domicilio, e séo variados. Podem
ser prestados cuidados instrumentais, apoio emocional, auxilio no acesso a servicos

(sejam de satde ou sociais), entre outros.

A prestacdo de cuidados tem consequéncias para a pessoa cuidada, ao nivel do
bem-estar e da satisfacdo das necessidades, mas tem, apesar dessas mais-valias,
repercussdes para o familiar cuidador informal. Estas podem sentir-se ao nivel da satde
e de outros fatores importantes da vida pessoal, nomeadamente fisico, psicoldgico,

emocional, financeiro, social, laboral e de liberdade pessoal.

Estes cuidados necessitam de ser complementados com cuidados formais e para
iSO € necessario criar medidas de Politica Social (medidas, programas e projetos) com o
envolvimento de profissionais qualificados que complementem a agdo dos familiares

cuidadores informais, diminuindo a sobrecarga — Figura 1.
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Figura 1: Modelo de Anélise

Reconhecer as implicacfes da prestacao de cuidados informais a adultos com traumatismo cranio-encefalico

na vida pessoal, familiar e social nos familiares cuidadores informais.

v

Traumatismo cranio-encefalico

Lesdo do tecido cerebral que incapacita a fungéo cerebral,
temporéria ou permanentemente.

'

Sequelas: fisicas; comportamentais;

emocionais; cognitivas.

'

Perda de autonomia/dependéncia de terceiros para realizar
atividades basicas e instrumentais da vida diaria

Consequentemente exige cuidados permanentes que podem ser efetivados por:

&

Cuidadores formais

e Menor taxa de cobertura dos
cuidados prestados;

e Servicos — SAD; RNCCI.

e Fraca provisdo do Estado nesta
matéria.

T~

Familiares cuidadores informais

Maior taxa de cobertura dos cuidados
prestados;

Prestam  cuidados instrumentais,
emocionais, entre outros, apoiando no
acesso a cuidados formais (saude e
sociais);

Repercussbes do  cuidar  nos
cuidadores: salde; fisico; psicolégico;
financeiro; emocional; social; laboral
e liberdade pessoal.

v

Impactos no nivel de sobrecarga e satisfacdo
com a vida.

—

Requer ac¢des de Politica Social (medidas, programas e projetos) e a¢fes profissionais
(cuidadores formais) que complementem a agdo das familias.
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3.2. Opc¢des metodoldgicas

A metodologia adotada para a concretizacdo dos objetivos definidos é qualitativa,
de ambito descritivo e exploratdrio, uma vez que a mesma pretende proporcionar uma
nova visdo do problema, conhecendo o fenémeno em causa (Gil, 2008). E um estudo
descritivo simples que “consiste em descrever simplesmente um fenémeno ou um
conceito relativo a uma populacdo, de maneira a estabelecer as caracteristicas desta
populacdo ou de uma amostra desta” (Fortin, 2009, p. 163). Através da metodologia
qualitativa de investigacao, esta claro um “modo interativo de recolha e analise dos dados
e 0 recurso a variadas fontes, através de uma combinacdo de métodos que procuram captar
a dimens&o subjetiva dos fenOmenos sociais” (Silva, 2013, p. 2). Guerra (2006) acrescenta
que, nas ciéncias sociais, 0s metodos qualitativos ndo tém um sentido preciso, designam
“uma variedade de técnicas interpretativas que tém por fim descrever, descodificar,

traduzir certos fendmenos sociais” (p. 11).

Desta forma, adotou-se, 0 método indutivo, em que o conhecimento é
fundamentado na experiéncia, sendo procurada a “formulacao de conceitos, teorias ou
modelos com base num conjunto de hipoteses que podem surgir quer no decurso, quer no
final da investigagdo” (idem, p. 23). Na inducdo, parte-se do particular para a
generalizacdo, apesar de, por este meio, se chegar a conclusdes que sdo apenas provaveis
(Gil, 2008, p. 11). Como partida da investigacdo e tendo em conta a pouca investigacédo
existente em Portugal sobre este tema, assumiu-se o0 contexto/natureza da descoberta, que
¢ privilegiado por metodologias compreensivas que “recorrem ao conceito de indugao
para fundamentar o processo de anélise e a relagdo entre a teoria e a pratica” (Guerra,
2006, p. 23). Este método “influenciou significativamente o pensamento cientifico” (Gil,

2008, p.11) e é muito importante na constituicdo das ciéncias sociais.

3.3. Universo e amostra

O universo em estudo constituiu-se entdo por familiares cuidadores informais que
cuidam de adultos (entre 0s 18 e 0s 64 anos de idade) com traumatismo cranio-encefalico.
O objetivo da metodologia qualitativa “consiste no estudo dos individuos inseridos,
preferencialmente, nos seus contextos sociais naturais” (Gongalves et al., 2021, p. XXIV)

e, neste sentido, como estratégia de acesso a esta populacdo, recorreu-se a Associacdo
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Novamente. Esta associacdo esté sediada em Cascais e acompanha familiares cuidadores
informais (e doentes) com as caracteristicas definidas, tendo sido solicitada autorizacao
para a realizacdo do estudo ao conselho de administracdo desta organizagdo sem fins
lucrativos. Fizeram ainda parte dos critérios de inclusdo neste estudo o facto de a pessoa
cuidada ter sido totalmente independente no seu quotidiano antes do evento causador da
leséo.

No que se refere a recolha de dados, recorreu-se a uma amostra por conveniéncia,
em que os individuos em estudo foram selecionados porque se encontravam prontamente
disponiveis para participar no mesmo. Este tipo de amostra aplica-se a estudos
qualitativos, onde nédo € exigido um elevado nivel de precisao (Gil, 2008). Por forma a
chegar a esta populagdo, primeiramente, a Associacdo Novamente contactou varios
familiares cuidadores informais que apresentassem os critérios de inclusdo necessarios
para integrarem o presente estudo, fornecendo os contactos dos individuos que aceitaram

participar no mesmo (14 individuos).

De seguida, por via telefonica e/ou por e-mail, foram efetuados contactos a
solicitar o agendamento da entrevista (caracterizada no préximo ponto), mediante acordo
entre as partes, sendo que alguns individuos nunca chegaram a responder e outros nao

compareceram na mesma, tendo sido identificada dificuldade de acesso a esta populacéo.

3.4. Técnica de recolha de dados

Selecionou-se a entrevista semiestruturada para técnica de recolha de dados — de
natureza qualitativa que, segundo Gil (2008), é a técnica de recolha de dados mais flexivel
de que dispde as ciéncias sociais. E um método frequentemente utilizado nos estudos
exploratérios-descritivos e constitui-se como um processo planificado, estabelecendo
uma interacdo entre o investigador e os participantes com o objetivo de recolher
informacdes através da comunicacdo verbal (Fortin, 2009). No guido da mesma, que se
encontra em apéndice (Apéndice A), constaram 10 questdes que foram colocadas a todos
0s participantes, sendo que a resposta foi de carater livre e aberto, existindo espaco para
surgirem mais questdes ao longo da entrevista. Em suma, os participantes responderam
as questdes colocadas pelas suas préprias palavras e da forma mais completa que Ihes foi

possivel.
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Concretizaram-se entdo 10 entrevistas semiestruturadas e os participantes que
aceitaram fazer parte do estudo procederam a assinatura de um consentimento
esclarecido, que também se encontra em apéndice (Apéndice B). Foi realizada 1
entrevista pré-teste, que acabou por integrar a anélise dos dados, uma vez que, apés a
mesma, ndo foram efetuadas alteracfes ao guido de entrevista. As entrevistas decorreram
entre fevereiro de 2022 a abril de 2022, através de meios digitais, com duracdo média de
50 minutos, tendo-se promovido um ambiente tranquilo e de confianca, que permitisse
aos entrevistados falar livremente, sem julgamentos, privilegiando-se, assim, a qualidade

da informagéo.

As entrevistas realizadas foram gravadas, com autorizacdo dos participantes, e as
gravagdes foram mantidas durante um periodo estritamente necessario de tempo,
eliminadas posteriormente, garantindo-se 0 anonimato dos participantes e a

confidencialidade dos dados durante o processo.

Em primeiro lugar, solicitou-se aos familiares cuidadores informais que
caracterizassem a pessoa recetora de cuidados, mencionando o sexo, idade, circunstancias
em que aconteceu o TCE, qual o grau de dependéncia para as atividades basicas e
instrumentais da vida diéria, cuidados necessarios e se a pessoa cuidada tem algum tipo

de ocupacéo.

De seguida, relativamente ao familiar cuidador informal, as dimensdes das
repercussdes da prestacdo de cuidados que foram alvo de analise foram de nivel pessoal,
familiar e social. Na primeira dimenséo, pretendeu-se aferir o perfil sociodemogréafico de
cada cuidador, qual a sua percecdo da qualidade de vida e sentimentos face a mesma,
quais os problemas identificados, decorrentes da prestacdo de cuidados, principais

dificuldades pessoais e a que estratégias recorrem para fazer face as mesmas.

Na dimensdo familiar, pretendeu-se verificar que apoio familiar existe no processo
de cuidar, se foram identificadas alteracdes na dinamica familiar e, se sim, quais; as
principais dificuldades familiares sentidas e que a que estratégias a familia recorre para

Ilhes fazer face.

Por fim, na dimensdo social, analisou-se que apoios formais/institucionais da
comunidade o familiar cuidador informal recorre, bem como se identificaram o0s
beneficios psicossociais desse usufruto, quais as prestacdes financeiras da seguranca

social ou outro subsistema que se valem, as principais dificuldades de acesso a direitos e
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quais as estratégias utilizadas para contornar as mesmas. Na tabela abaixo, encontra-se

esquematizado o desenvolvido neste ponto.

Tabela 3: DimensGes das repercussfes do cuidar.

Pessoa Cuidada
Catedorias Sexo; Idade; Circunstancias do TCE; Grau de dependéncia para as atividades basicas e
g instrumentais da vida diaria; Cuidados necessarios; Ocupagao
Familiar Cuidador Informal

Dimensdes Categorias Indicadores

Perfil sociodemogréafico Sexo, idade e relacdo de parentesco

\F/’iedr;:egao da qualidade de Muito ma, M4, Boa, Muito boa

Sentimentos face & vida Como se sente — entlJ_S|asTado, gorn vigor, alegre, bom

humor, sem vigor, triste, “tem dias

Pessoais P:g;btgerggs dgeccﬁg:gctgs da Problema de salde diagnosticado pelo médico;
prestag Psicoldgico - emocional; Social — relagbes/lazer; Laboral —
Princioais dificuldades relacdo e dificuldades face ao mercado de trabalho;

P Liberdade individual — tempo para si;
pessoais
Estratégias pessoais para | Solicitar apoio formal; Solicitar apoio da familia; Falar
fazer face as dificuldades | com alguém em quem confia; Ter tempo para si; Emprego
Apoio familiar no Tipo de apoio e duracdo do mesmo; Quem o faz (elemento
processo de cuidar da familia)
AlteracBes nas dinamicas Conflitos farp.lll.ares; Falta de tempo para filhos/conjuge e
das familias restante fam_llla, Mudangas_de ) -
Responsabilidades/reorganizacéo de papéis
Familiares T, Orgamento familiar/rendimento; Despesas/custos
Prln_c_lpals dificuldades familiares com a pessoa cuidada; Interferéncia das
familiares e
despesas no orcamento da familia
Estratégias familiares Mudanga/adequacéo da habitacdo; Mudanca de pais/cidade
para fazer face as para prestar cuidados; Mudanca de horérios no emprego;
dificuldades Alteracdo de funcdes e responsabilidades no emprego
Usufruto de apoios Tlpo de servicos que o cm(_ia’dor usufr_m (profls_s,lona|§ de
. - salide, assistente social, psicologo, cuidador privado);
formais e beneficios o . ~ ~
. o Organizagoes que prestam informacoes/formagdes ao
psicossociais .
cuidador
Prestacdes financeiras do | Estatuto do cuidador informal ou outro apoio
ISS ou outros subsistemas | formal/informal (ex. seguradoras)

Sociais Burocracia; tempo de espera; falta de sensibilidade;
Principais dificuldades no | desconhecimento de respostas por parte dos profissionais;
acesso a direitos falta de adequacao dos servigos existentes as necessidades

das pessoas com TCE
E?g?tffé:z:ogmzfl g:(;zs Acesso a produtos de apoio/ajudas técnicas; Instaurar
Sociais processo — Maior Acompanhado

Fonte: Elaborac&o propria.
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3.5. Técnica de analise de dados

“Em investigagdo qualitativa, a andlise dos dados é fase do processo indutivo de
investiga¢do” (Fortin, 2009, p. 306), tendo-se recorrido a andlise de contetdo como
técnica de analise de dados. Numa primeira fase, as entrevistas foram transcritas
integralmente e ndo se encontram em anexo, por forma a nao ser possivel identificar as
pessoas entrevistadas, dado o reduzido nimero de entrevistas (Guerra, 2006). Uma vez
transcritas, procedeu-se a leitura das mesmas, identificando-se as categorias em analise.
Segundo Guerra (2006), “é natural que surjam novas tematicas (descritivas) e
problemadticas (niveis que permitem novas interpretagdes sobre o fendmeno a estudar)”
(p. 70), tal como foi o caso, tendo igualmente sido identificadas. De seguida, os dados
foram analisados por meio de anélise categorial, em que foram construidas grelhas de
analise, de forma a identificar e a comparar mais facilmente as semelhangas e/ou

diferengas no contetido de cada entrevista.

Em suma, pretendeu-se conhecer o perfil dos familiares cuidadores informais, as
suas dificuldades e estratégias para fazer face as mesmas, o que devera permitir aos
profissionais ajustar o apoio a realidade das vitimas de TCE e seus familiares cuidadores

informais.

3.6. Etica na investigacao

Sabendo que “qualquer investigagdo efetuada junto de seres humanos levanta
questdes morais e éticas” (Fortin, 2009, p. 113), os investigadores podem ser
confrontados com situacdes relacionadas com o rigor da investigacdo e, por isso, o tipo
de investigacdo selecionado deve ter previamente em conta 0s possiveis problemas e
dilemas éticos adjacentes, respeitando sempre a pessoa e promovendo a “protegdo do seu

direito de viver livre e dignamente enquanto ser humano” (idem).

Neste sentido, e tendo em consideracdo os direitos fundamentais das pessoas
inerentes a investigacdo, determinados pelos cddigos de ética internacionais, as pessoas
entrevistadas tiveram assegurados o seu direito a autodeterminacdo (as pessoas sdo
capazes de decidir por elas proprias se querem participar, ou ndo, no estudo), o direito a
intimidade (liberdade de que informagdes pessoais e privadas a pessoa quer partilhar,

estando a sua intimidade protegida), o direito ao anonimato e confidencialidade (a
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identidade da pessoa ndo pode ser associada as respostas fornecidas pela mesma), o direito
a protecdo contra o desconforto e o prejuizo (inconvenientes suscetiveis de fazerem mal
ou prejudicarem a pessoa) e o direito a um tratamento justo e equitativo (pessoa informada
sobre a natureza, o fim, métodos e a duracdo de investigacdo, assegurando a auséncia de

prejuizo no caso de desisténcia) (idem).

J& Goncalves et al. (2021) refere outros cinco principios que devem ser e foram
aplicados pelos profissionais de todas as areas das ciéncias humanas, que vao de encontro
aos descritos por Fortin (2009), definidos pela American Psychological Association em
2017: a beneficéncia e ndo maleficéncia (procurar ndo causar danos); a fidelidade e
responsabilidade (criacdo de relacdo de confianga, tendo em conta as responsabilidades
para com a sociedade); a integridade (promover a honestidade e a veracidade); justica e
0 respeito pelos direitos e dignidade das pessoas (direito a privacidade, confidencialidade
e autodeterminagéo).

Tendo em consideracdo que, segundo Fortin (2009), a interpretacdo dos riscos-
beneficios se reveste “de um carater social e deve ser discutida abertamente com os
sujeitos [...] e obter um consentimento escrito, livre e esclarecido por parte dos sujeitos é
essencial a manutencdo da ética na conduta de investigagdo” (p. 120), desenvolveu-se um
consentimento esclarecido, que se encontra em apéndice (Apéndice B), onde constam os
direitos e principios mencionados acima, tendo sido oferecido aos participantes
informacao sobre o projeto de investigacdo e em que consiste a sua participacao no

mesmo, criando espaco para a colocacdo de questdes, em caso de duvidas.

Apesar de terem sido considerados os problemas e dilemas éticos adjacentes a
investigacdo e promovidos os direitos descritos acima, durante as entrevistas, que
pretendiam que o familiar cuidador informal falasse sobre a sua vida enquanto prestador
de cuidados a um adulto dependente, remetendo também para 0 momento em que a lesao
por TCE aconteceu, desenrolaram-se situacdes de choro, magoa e tristeza nos
participantes. Estes momentos foram respeitados e controlados através de técnicas para o

efeito.

Na realizacdo das entrevistas foi promovido um espaco de confianca e liberdade
em que, através de um consentimento esclarecido, foi apresentada a informacéo essencial
relativa ao estudo em si, visando a compreensdo da natureza do consentimento voluntario
fornecido e ainda promovendo o respeito pelas normas de confidencialidade e sigilo, pelo
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que todas as respostas foram de acesso exclusivo da investigadora e contribuiram apenas
para o presente fim.
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Capitulo IV — Apresentacao, analise e discussao de resultados

Neste capitulo, apresentam-se, em primeiro lugar, as pessoas entrevistadas e as
caracteristicas das pessoas cuidadas. Encontra-se aqui a perspetiva destes cuidadores no
que se refere as dimensdes em andlise. E importante referir que, na apresentagio dos
dados, em caso algum é referido o nome do cuidador ou da pessoa cuidada. Sempre que

este ultimo é referido no discurso, foi substituido por “pessoa cuidada”.

4.1. Quem sdo os cuidadores e as pessoas cuidadas

As 10 pessoas entrevistadas séo do sexo feminino, sendo a media de idades destas
de 55 anos de idade, variando entre 0s 39 anos de idade e 0s 71 anos de idade. A maioria
destes familiares cuidadores informais é casada, tendo também sido entrevistadas
mulheres solteiras e ainda divorciadas ou casadas pela segunda vez. As pessoas
entrevistadas cuidam de pessoas com TCE cujo grau de parentesco €, tendencialmente, o
filho, o irméo, o companheiro e também de sobrinha. Maioritariamente residem com a
pessoa a quem prestam cuidados, sendo que s6 uma delas é que nédo reside com a pessoa

cuidada.

Estas caracteristicas estdo presentes noutros estudos, nomeadamente no estudo
desenvolvido por Birtha e Holm (2017), onde é evidente que a maior parte do trabalho de
prestacdo de cuidados é desenvolvido por mulheres, com idades compreendidas entre 0s

35 e 0s 64 anos de idade.

Quanto as pessoas cuidadas, séo maioritariamente do sexo masculino, com média
de idades de 36 anos de idade, variando entre os 21 e 0s 50 anos de idade. No que se refere
ao contexto em que aconteceu a lesdo, tendencialmente as pessoas cuidadas estiveram
envolvidas em acidentes de viacdo (colisdo entre viaturas), outras foram atropeladas e
outras sofreram um traumatismo cranio-encefalico devido a queda de objetoem espaco
publico. Estes contextos variam entre si, uma vez que algumas vitimas de TCEforam
atropeladas a atravessar uma passadeira ou a andar de bicicleta na via pablica, nao
existindo culpado em algumas das situacdes. Noutra, o responsavel pelo acidente de

viacdo foi um individuo menor de idade.
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“Foi de carro, ndo era ele que ia a conduzir, mas ele ndo tinha cinto de
seguranca e como o choque foi de frente, ele foi projetado e bateu com a
cabeca nos pedais [...] ” (Entrevista 4)

“[...] elefoi atropelado /... ele vinha de bicicleta, foi durante a noite, tinha
ido a um café com os amigos e vinha no regresso a casa e alguém o colheu
depois de uma curva /...] ” (Entrevista 5)

“[...] entdo foram todos para o carro e ele, entretanto, pronto puseram
musica alto e ele decidiu arrancar e dar ali uns pedes no parque de
estacionamento, num dos pedes ndo controlou o carro e foi contra um pilar
em gque a menina que estava ao lado dele foi a primeira a levar com o embate
e foi a que ficou em pior estado... foi a milha filha” (Entrevista 6)

Estes dados confirmam que os traumatismos cranio-encefalicos sdo sobretudo

resultado de sinistros automoveis e violéncia (Hyder et al., 2007).

As lesbes por TCE ocorreram em diferentes timings, algumas das pessoas
cuidadas tém sequelas ha mais de 30 anos, tendo a lesédo mais recente ocorrido hé apenas
2 anos. Todos os individuos com TCE, aquando da lesdo, estiveram totalmente
dependentes de terceira pessoa no desempenho das atividades basicas e instrumentais da
vida didria. Neste momento, a maioria encontra-se em processo de recuperagdo com
potencial de efetuar algumas atividades da vida diaria. Dos dados recolhidos, foi possivel
verificar que as pessoas recetoras de cuidados sdo autonomas fisicamente e tambem
parcialmente dependentes para a realizacdo das atividades basicas e instrumentais da vida
diaria, nomeadamente na higiene pessoal, alimentacao e vestir, sendo que duas pessoas

cuidadas se deslocam em cadeira de rodas.

“[...] porque [a pessoa cuidada] esta muito parada, ndo pode estar em
casa, ou esta agarrada ao telemovel ou a playstation ou esta a dormir...”
(Entrevista 8)
Outra questdo relevante levantada pelas pessoas entrevistadas foi a situacéo
pandémica vivenciada nos ultimos anos, que limita o acesso a este processo de

reabilitacdo e que tem impactos negativos na recuperacdo destes individuos.

“Desde que comegou a pandemia ele estda um bocadinho parado e deixou
de fazer toxina clinica? ” (Entrevista 2)

2 A toxina clinica atua no tratamento da espasticidade muscular.
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No estudo efetuado por Carvalho et al. (2021), a situacdo pandémica é identificada
como um constrangimento que influencia o quotidiano das pessoas cuidadas, colocando

em causa os cuidados formais recebidos, sobretudo ao nivel da saude.

Quanto a ocupacdo/rotina do dia-a-dia, tendencialmente as pessoas cuidadas estao
integradas/participam sobretudo nas atividades promovidas pela Associagdo Novamente.
Outras frequentam ou frequentaram estagios ou cursos de especializagdo/adaptacao a vida
ativa. Algumas tém acesso a terapias, que englobam fisioterapia, natacdo, ginastica,
terapia da fala, entre outros, sempre numa logica de reabilitacio e de manter a

funcionalidade.

“Fazia toxina clinica nos membros superior e inferior do lado esquerdo,
que é o lado que estd mais paralisado e fazia 15 dias de internamento em
que fazia fisioterapia, natagdo durante esses 15 dias, depois vinha embora
e fazia a reabilitacdo cd fora — fisioterapia, natacdo, essas coisas.”
(Entrevista 2)

Refere-se ainda que sdo escassas as pessoas cuidadas que ndo tém nenhum tipo de
ocupacdo. Contudo, tal ocorre porque ndo se adaptaram as atividades existentes na
comunidade ou porque ainda estdo a tentar perceber onde se podem inserir, dado que
Portugal carece de respostas sociais adequadas a esta populacdo. Outras aguardam
respostas para iniciar atividades adequadas as limitagdes funcionais. Por exemplo, é

relatado que:

“De momento ndo tem atividades nenhumas [...] eu vou tratar porque ele
tem capacidades para estar a trabalhar, ndo trabalhos for¢ados, mas eu ja
me informei e as empresas tém uma cota disponivel para quando acontecem
estas situacOes, as pessoas serem inseridas ao mundo do trabalho
novamente e a sociedade. Eu vou tratar disso... ” (Entrevista 9)

O estudo efetivado por Fontes e Martins (2015) vai ao encontro desta situagdo. Os
autores mencionam que 0 acesso a servicos considerados essenciais no processo de
inclusdo na comunidade € escasso e moroso, exigindo diligéncias continuadas junto das
entidades competentes. Muitas destas articulacbes sdo da responsabilidade das familias,

podendo estas ndo ter informacdes suficientes para aceder aos servicos.

Em relacdo ao bem-estar das pessoas cuidadas, este varia consoante o tipo de
acidentes e de seguros envolvidos (companhias de seguros), assim como a indeminizagao
que podem, ou ndo, receber. Fontes e Martins (2015) evidenciam esta afirmagdo quando
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mencionam que as companhias de seguros acabam por ser as principais promotoras de
bem-estar desta populagdo, uma vez que sdo alocadas verbas para satisfazer as
necessidades sentidas. J& quando a pessoa com TCE depende somente do Servico
Nacional de Salde e do Instituto da Seguranga Social, as familias tém de efetuar um
grande esforco para atender as necessidades, muitas vezes ndo sendo possivel satisfazé-

las por falta de informacéo e de recursos econémicos.

4.2. Cuidados prestados pelos familiares cuidadores informais

Quanto a perspetiva dos cuidadores sobre os cuidados prestados aos familiares
com TCE, verifica-se que s&o varios 0s pontos comuns, nomeadamente os cuidados

prestados e a duragédo dos cuidados.

Relativamente aos cuidados prestados, foram identificados 4 tipos de cuidados
desempenhados pelos cuidadores, sendo que alguns destes sao realizados em simultaneo.
Os mesmos passam pela orientacdo/gestdo do dia-a-dia da pessoa cuidada, que se
constitui como a maioria, seguido pela supervisao geral, apoio parcial na realizacdo das
atividades basicas e instrumentais da vida diaria e, por altimo, apoio total na realizacdo

das mesmas.

Orientacdo/gestdo “Ele ja € muito autonomo... ele come sozinho... ele vai a vida dele

do dia-a-dia e ainda agora chegou, foi aos Olivais, foi aos Anjos... ele faz a
vida dele, s6 que é um bocado limitado. Vai de metro, se 0 metro
avariar ele nao sabe como apanhar outro transporte... s sabe o
metro... eu costumo dizer que ele tem um chip na cabeca, ensinei-
Ihe assim, ele por si ndo é capaz de pensar como € que... se
houver um atraso de autocarro, metro, ele ndo sabe como ir por
outro lado...” (Entrevista 8)

Supervisdo geral ~ “Ultimamente, ja toma banho sozinho, mas claro que fago
sempre uma supervisdo, ndo quer dizer que seja diaria, mas
tenho de fazer de tempos a tempos... ” (Entrevista 5)

Apoio parcial na “Consegue ir a casa de banho sozinho, lava os dentes sozinho, o

realizacéo das banho é que exige mais apoio, porque ele torce o pé e amaozinha

AVD’se AIVD’s  desequilibra entdo tem de estar la alguém para o ajudar a tomar
banho e pronto.” (Entrevista 2)
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Apoio total na “Continua dependente, ndo anda, ndo consegue fazer as

realizagéo das transferéncias, tenho sempre de pegar nela, para ir para o sofa,

AVD’s e AIVD’s  paraacama, no consegue ir a casa de banho sozinha, continuo
a ter que a levar... basicamente continua dependente de mim a
100%...” (Entrevista 6)

Assim sendo, pode afirmar-se que os cuidadores se centram sobretudo na
prestacdo de cuidados de orientacdo e supervisdao, mas também instrumentais. Estas
atividades sdo identificadas também no estudo de Rasmussen et al. (2020).

Quanto a duracédo da prestacdo de cuidados e quando questionadas sobre 0 nimero
de horas semanais dispensadas para a prestacdo de cuidados, as pessoas entrevistadas
manifestaram que ndo conseguiam quantificar as mesmas, uma vez que tém de cuidar a
toda a hora. Através das entrevistas realizadas, é percetivel a dificuldade em quantificar
0 namero de horas dispensadas para a prestacdo de cuidados, apesar de os cuidadores

terem de estar disponiveis 24 horas por dia:

“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 ja 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 ndo ha descanso...” (Entrevista 6)

“Estou a tempo inteiro, desde que ela esteja acordada, é dificil, ou esta
sentada, mas depois quer ir a casa de banho, ou quer beber agua, ou quer
isto, ou quer aquilo...” (Entrevista 10)

Algumas pessoas entrevistadas referem prestar cuidados 40 horas por semana;
outras mencionam 2/3 horas diarias, apesar de a pessoa cuidada necessitar de orientacao;
por fim, foi ainda mencionado que, de momento, a pessoa entrevistada ndo dispensa
muitas horas na prestacdo de cuidados, uma vez pessoa cuidada ndo exige tanta
responsabilidade como em fases anteriores. Contudo, as pessoas com TCE necessitam
sempre de alguém que assuma a responsabilidade de estar disponivel e acompanhar as
atividades da vida diaria, o que significa que os cuidadores reconhecem o encargo que
esta situacdo traz para a sua vida pessoal, ja que parece que sO vivem para cuidar do seu
familiar (Moretti, 2017).
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4.3. Problemas decorrentes da prestagdo de cuidados/Principais dificuldades

pessoais

Em relacdo aos problemas decorrentes da prestacdo de cuidados, as pessoas
entrevistadas identificaram o0s seguintes: os de nivel psicoldgico/emocional; da
conciliagdo entre a vida familiar e laboral — relag&o e dificuldades face ao mercado de
trabalho e de salde — doenca diagnosticada pelo médico decorrente da prestacdo de

cuidados.

No que se refere ao indicador psicolégico/emocional, é importante mencionar que
a maior parte das pessoas entrevistadas indica que se sentem s, sem apoio, nem ninguém
com quem possam falar; muitas também referem cansaco, preocupacéo e sofrimento. Foi
também manifestada angustia, desgaste, burnout e esgotamento, num contexto de

situacdo violenta, que ninguém esta preparado para vivenciar.

Vida centrada na “Eu acho que todos tivemos o acidente aqui em casa [...] Vi desde
prestacao de cedo que estava sozinha no barco com os meus filhos [...] eu noto-
cuidados me muito mais cansada [...] de inicio sofri muito” (Entrevista 9)

Sem vida prépria  “4 minha vida pessoal ficou prejudicada porque eu entrego-me a
estas causas e ndo tenho ninguém que me apoie... acho que pouca
gente quer esta vida...” (Entrevista 5)

Sofrimento fisico  “Mesmo depois... como mde e como pai o sofrimento todo de ver

e psicoldgico a Unica filha no estado em que ela estava inicialmente... porque
foi muito mau... [...] provoca um desgaste fisico de todo o nivel,
€ uma coisa horrivel...” (Entrevista 7)

Sentir-se s6 e “Eu a partir de 2015, desde que voltei a casar, fiz diferente

incompreendida  porque tive um esgotamento em 2017 e a partir de 2015 entrei na
fase que estou agora, em burnout, eu noto que me vou abaixo
porque é demasiado para uma pessoa sO, mas nods nao temos
ninguém com gquem possamos falar e ninguém nos vai
efetivamente compreender.” (Entrevista 3)

E importante reforcar que estes cuidadores ndo tém vida propria, pois estdo
centrados na prestacdo de cuidados, no ato de cuidar. As pessoas entrevistadas

manifestaram sofrimento fisico e psicoldgico e sentem-se s6 e incompreendidas.
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Na conciliacdo entre a vida familiar e laboral, em que foi verificada a relagdo com
0 mercado de trabalho e as dificuldades face ao mesmo, pode afirmar-se que, neste
momento, a maioria das participantes se encontram profissionalmente ativas, apesar de
algumas se terem demitido no periodo imediato decorrido apés a lesdo para poder prestar
os cuidados necessarios; outras ja se encontram em situacio de reforma. E relevante expor
que foi mencionado que, aquando da decisdo de regressar ao trabalho, optaram por um
vinculo precério, por forma a poder prestar assisténcia a pessoa cuidada sempre que fosse
necessario, sem deveres legais perante o empregador, tal como mostra este excerto de

entrevista:

“Quando eu vi que ele ja estava realmente bem e confiante para ir e vir, foi
quando eu comecei a trabalhar, mas de qualquer das maneiras sem
contratos porque tinha medo que acontecesse alguma coisa com [a pessoa
cuidada] e assim podia sair mais facilmente do que se tivesse contrato e ter
de dar tempos...” (Entrevista 8)
Outro tema destacado foi a situacdo de salde das pessoas entrevistadas, sendo que
a maioria refere que ndo teve problemas de saude diagnosticados pelo médico que tenham
sido decorrentes da situagdo vivenciada. Contudo, foi relatado algumas vezes que o

mesmo se sucedeu, tal como mostram estes relatos:

“Também tenho uma doenca muito grave na coluna, ja deixei de andar 2x.”
(Entrevista 3)

“Tinha uma ficha ligada que era tudo a espera... tudo automatico, tinha de
fazer entdo fazia... 0 meu marido foi um bocadinho abaixo, eu néo, ele
estando em baixo, nos iamos todos abaixo entdo alguém tinha de fazer isto
rolar normalmente, foi andando, tive uma pré-menopausa, tive mesmo de ir
ao medico, 0 meu marido teve quase uma depressao...” (Entrevista 8)

4.3.1. Estratégias pessoais para fazer face as dificuldades

As pessoas entrevistadas recorrem a estratégias pessoais para fazer face as
dificuldades, tendo sido identificadas 7 estratégias, nomeadamente: solicitar apoio
familiar/informal (tendencialmente a estratégia mais mencionada pelas cuidadoras);
solicitar apoio formal; ter tempo para si (através de atividades que funcionam como
refugio da situacdo — tais como a atividade profissional, yoga, pilates, culinaria, entre
outros); por ultimo, as 3 estratégias identificadas como menos optadas foram ter

esperanca, tentar levar a situacdo com alguma normalidade e afastar-se de pessoas
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identificadas como julgadoras e criticas, por forma as cuidadoras se protegerem a si

préprias e a restante familia.

Solicitar ~ apoio  “Ajudamo-nos uns aos outros [familiares]... e a nds préprios...
familiar isto foi um terramoto” (Entrevista 10)

Solicitar  apoio  “Ou faco pilates ou fago yoga, meditacdo... e consegui aceitar

formal; ter tempo isto com muita normalidade e é uma doenga e ha muitas piores

para si e ele estd aqui temos de enfrenté-la e foi muito por ai [...] eu
tento arranjar o maximo de ajudas, procurar desde assistentes
pessoais, que agora descobri esta figura e se calhar serd uma
oportunidade para todos em casa e para os vizinhos...”

(Entrevista 5)
Atividade “/O emprego] € o Unico sitio onde me sinto eu propria.”
profissional (Entrevista 3)
Afastamento “As pessoas que tanto me atacaram e tanto me dificultaram a

vida, foram as primeiras pessoas que eu eliminei do nosso
circulo, para mim ndo dava ja e quis-me proteger a mim
propria.” (Entrevista 9)

A liberdade individual destas pessoas também fica afetada, mas as mesmas
conseguem criar estratégias para terem tempo para si, criando espacos onde podem

exercer a sua autonomia.

“Posso considerar que tenho tempo para mim porgque de manhd, quando a
casa esvazia, eu estou um bocado de manhd no computador a fazer as
minhas coisas, a ler as noticias, a cuscar os sites e ver coisas... depois
acabou, depois entra o ritmo da casa.” (Entrevista 7)

Socialmente, e relacionado com a liberdade individual, concluiu-se que
tendencialmente as pessoas entrevistadas mantém relac6es sociais/de lazer, apesar de tal
sO ser possivel devido a existéncia de uma boa rede de suporte; as entrevistadas
mencionaram que estas relagcdes sociais acabam por ser diferentes do que eram antes do
acidente e até que esta faceta social s6 é possivel porque levam a pessoa cuidada para

todo o lado:
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“N&o sinto que me limite, que tenho tempo, a qualquer lado que vé& levo [a
pessoa cuidada] comigo, ndo tenho problema nenhum, se tiver que ir ao
cinema, a um concerto, a algum lado, [a pessoa cuidada] vem.” (Entrevista
2)

“Tem muitas diferencas e hoje em dia, vou-lhe ser sincera, nem é que eu ndo
pudesse fazer mais, até podia, mas h&4 uma parte de mim sabe que ndo...ha
uma parte de mim que néo se permite deixar [a pessoa cuidada] e ir sair[...]
eu sinto que nao estou na mesma onda de comprimento que elas [amigas],
tenho uma vida diferente...” (Entrevista 6)

As estratégias identificadas para fazer face as dificuldades decorrentes da
prestacdo de cuidados sdo semelhantes a estratégias apresentadas noutros estudos,
nomeadamente na pesquisa de Cai et al. (2021), que refere que os cuidadores informais
desenvolvem estratégias para lidar com as dificuldades ocorridas, enquanto equilibram o

relacionamento da sua vida pessoal, familiar e social e a prestacéo de cuidados.

4.4. Sentimentos face a vida e percecdo da qualidade de vida

Os familiares cuidadores informais foram questionados sobre sentimentos face a
propria vida e sobre a percecdo da sua qualidade de vida. Pode referir-se que esses
sentimentos dependem de cada pessoa e por isso sdo diversos, contudo, podemos
identificar alguns padrées. A grande parte das pessoas entrevistadas referem que sentiram
que ndo tiveram opc¢éo de escolha, que a vida que levam lhes foi imposta e que acabaram
por perder a sua vida pessoal e identidade; outras mencionaram frustracdo e revolta;
algumas referiram que se sentem bem, mas que estdo constantemente preocupadas; foi
também afirmado que consideram que tém dias melhores e outros piores; por fim,
algumas cuidadoras mencionaram que se encontram tranquilas, resignadas e realizadas
por poder fazer a pessoa cuidada feliz, assim como perdidas, com sentimentos de
incapacidade e com saudades da vida antiga.

Imposicéo “Esta situacdo consome quem esta ao lado eu acho que perdi a
minha vida, eu tenho uma vida que ndo fui eu que escolhi... eu

costumo dizer que tenho uma vida que me foi imposta pela
propria vida...” (Entrevista 9)

Resignacgéo “A minha mé&e faleceu com 50, éramos todos muito novos [...]
mas na verdade ja ha muitos anos que eu era cuidadora da
minha irm&, eu nunca vi outra versao de mim e gostava de ter
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tido outra opgéo para mim [...] eu ser cuidadora familiar € uma
coisa que ndo posso simplesmente rescindir, alids posso
rescindir e ndo o fiz.” (Entrevista 3)

Frustracéo “Eu dou aulas nas licenciaturas, mas ndo sou remunerada como
devia ser... estou a recibos verdes e isso também me causa
frustracéo nesse aspeto” (Entrevista 5)

Preocupacéo “Sim, acordo bem, eu antigamente custava-me imenso falar e
acordar de manha, mas de um dia para o outro mudei a minha
maneira de ser, mas acordo muitas vezes de noite porque ele
levanta-se e diz que vai beber 4gua e depois eu tenho medo que
ele caia, entdo la vou atras dele” (Entrevista 1)

Realizacéo “Eu sinto-me muito realizada pelo que fago pela XXXX porque
acho que dou o meu melhor e contribui e contribuo para que a
[pessoa cuidada] possa ser mais feliz” (Entrevista 6)

Sentir-se perdida  “Tenho a parte da soliddo em que me sinto sozinha e perdida
porque tenho 5 pessoas que dependem de mim” (Entrevista 5)

Saudades da vida “Agora se perguntasse se prefiro esta vida agora ou a outra que
antiga tinha antes... tenho saudades da outra [...] ha sempre uma magoa
porque a nossa vida € interrompida...” (Entrevista 9)

Estes cuidadores tém sentimentos ambivalentes face a vida, tanto de resignacao,
como de resiliéncia e até de superacdo, gratificacdo e preocupacao. Resignacao quando
ndo conseguem alterar a situacdo, mas mesmo assim convivem com esta; de resiliéncia
quando superam as adversidades, mas também de preocupacéo, pois sdo as Unicas pessoas
com quem a pessoa cuidada pode contar. No entanto, algumas pessoas entrevistadas

manifestaram-se gratificadas por ajudarem a pessoa cuidada.

Quanto a qualidade de vida, questionou-se como € que as pessoas entrevistadas a
avaliavam, sendo que a maioria respondeu gque ndo era boa, mas que também nao era ma;
guem respondeu que era boa, acrescentou que a mesma poderia ser melhor e outras
cuidadoras ainda refeririam que tém uma qualidade de vida muito boa, tendo em conta as
circunstancias. O excerto abaixo exemplifica a dificuldade que existiu na resposta a esta

questao:
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“Pergunta complicada porque tenho de ser humilde e € assim, se eu comparar
a minha qualidade de vida com aquela que eu tinha e com a que as minhas
amigas tém e mantém € uma qualidade de vida um bocadinho pobre, é uma
vida diferente, se eu comparar com as maes de muitas pessoas a quem isto
aconteceu também, eu sinto-me privilegiada, portanto tenho aqui 2 pesos e 2
medidas, estou longe de ter uma vida normal.” (Entrevista 6)
A imposicdo da situacdo leva a que as pessoas entrevistadas tenham dificuldade
em responder a questdo sobre a qualidade de vida. Esta indefinicdo vai de encontro ao

estudo desenvolvido por Vigia (2012).

4.5. Apoio familiar e dindmicas familiares

Para analisar o apoio familiar no processo de cuidar foi questionado
especificamente se o tipo de apoio familiar é regular ou se acontece apenas quando
necessario e quem esta envolvido na prestacdo destes cuidados. Tendencialmente, os
membros da familia apoiam apenas quando necessario, em detrimento de um apoio
regular. Primeiro, sdo os irmaos das pessoas entrevistadas que constituem o grau de
parentesco que mais da apoio, seguido dos filhos, marido, tia, cunhados, namorado da
pessoa cuidada e mée da cuidadora. Ja emrelacdo ao apoio regular, a semelhanca do apoio
quando necessario, em primeiro lugar encontram-se 0s irmaos das pessoas entrevistadas,
seguidos dos maridos, filhos, cunhada e ex-marido. Estes apoios sdo a varios niveis,
nomeadamente na prestacdo direta de cuidados (particularmente na confecdo das

refei¢bes), a nivel financeiro e na gestdo dos cuidados de saude.

“A minha irm@ normalmente quando é para ajudar, faz umas caixas de
comida de vez em quando porque cozinha ndo € o meu forte [...] tenho outro
meu irmdo que ajuda a pagar a empregada que vem cé tratar da roupa e
limpar a casa...” (Entrevista 4)

“Estamos os 3 nisto, estd sempre alguém de retaguarda, neste caso eu, para
ajudar...” (Entrevista 10)
Os arranjos familiares para prestar cuidados sdo variados, mas tendencialmente os
cuidados estdo sempre diretamente associados ao principal cuidador. Contudo, quando a
situacdo cognitiva da pessoa cuidada é mais severa, existe a necessidade de alargar o

apoio a restantes membros familiares na maior parte dos aspetos da vida quotidiana
(Choustikova et al., 2020).
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Quanto as alteragdes nas dindmicas das familias e principais dificuldades ao nivel
familiar, questionou-se se as pessoas entrevistadas tinham sentido algum tipo de alteracdo
na dinamica familiar desde que a cuidadora tinha iniciado a prestacdo de cuidados.
Destacaram-se respostas como a maior cumplicidade e unido no seio familiar. Numa
perspetiva oposta, foi mencionado o divércio, mais cansago, deixar de fazer férias e
surgimento de conflitos familiares (envolvendo cunhadas e cunhados). Neste sentido,
distinguiu-se uma maior unido no seio familiar que, segundo Rasmussen et al. (2020),
esta associada a melhores resultados de reabilitagdo nas vitimas de TCE, uma vez que um
funcionamento familiar considerado saudavel mostra estar relacionado positivamente
com a salde mental das pessoas cuidadas e dos cuidadores. Verifica-se assim que as

alteracOes nas dinamicas podem levar a unido ou a desagregacao familiar.

“Nao senti dificuldades ao nivel familiar, por acaso acho que a lesdo até nos
uniu mais, @ mim e ao meu marido, deixamos de ter conflitos, deixaram de
existir, até hoje muita cumplicidade parte a parte e por acaso nesse aspeto
corre muito bem, se ndo existisse esta cumplicidade era muito dificil”
(Entrevista 2)

“Em primeiro lugar divorciei-me, essa foi logo a grande alteracéo, foi
horrivel... ndo lhe sei explicar... afamilia deixou de existir... ” (Entrevista 6)

As principais dificuldades sentidas ao nivel familiar foram maioritariamente de
ordem financeira, pelo facto de as receitas ndo fazerem face as despesas da pessoa
cuidada/da familia no geral. Uma minoria das pessoas entrevistadas referiu que existiam
dificuldades na organizacdo e prestacdo de cuidados quando tentavam fazer algo em

familia, nomeadamente ir de férias.

“Quando chegava a parte financeira... também vai um bocado ao fundo, eu
tinha de arranjar algo para ir buscar algum dinheiro, ndo era s6 o
vencimento do meu marido do seguro que dava para as contas da casa [...] a
minha filha estava a estudar, teve de deixar de estudar porque na altura foi...
nao tinha capacidade financeira para tal” (Entrevista 9)

“Deixei de viajar, de fazer férias, pronto eu tenho uma segunda casa e essa
segunda casa é que me serve de férias para arejar... € porgue é sempre
complicado porque ele cansa-se, temos de andar com a cadeira de rodas
atras porque se ele se cansar eu tenho de ter um apoio porque ele tem 1,90m
e pesa 90kg...” (Entrevista 1)

Ja as estratégias familiares identificadas pelas pessoas entrevistadas para fazer

face a estas dificuldades passaram, na sua maioria, pela mudancga de cidade/pais para
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poder prestar cuidados; pela mudanca de horarios no emprego; pela alteracdo de local de

trabalho e ainda pela alteragéo de fungdes no emprego.

“Depois de [a pessoa cuidada] ter o acidente, eu meti o horario continuo
para sair as 15h30” (Entrevista 2)

“Resolvi pedir transferéncia para o Porto vai fazer agora 2 anos em abril
[...] de modo que também alterei também aqui as minhas fungdes em termos
de trabalho para poder acompanhar mais [a pessoa cuidada] e estar mais
presente, ter mais paciéncia uma vez que ndo é facil, e ca estamos.”
(Entrevista 4)

“Eu ndo tenho um hordrio a tempo inteiro, so trabalho 1/2 dias por semana,
depende, entdo tentava gerir... trocar aulas com outros professores nos dias
mais importantes em que tinha de estar nos hospitais com ele, tentei adaptar-
me com aulas online também muitas das vezes tinha aulas dentro dos
hospitais, no zoom, no teams...”” (Entrevista 5)

Moretti (2017) acrescenta que, na maioria dos casos, estdo presentes necessidades
sociais, tais como a recuperacdo das relagdes sociais, a manutencdo de bem-estar
psicoldgico e o regresso ao trabalho, uma vez que a maior parte dos familiares cuidadores
informais se desemprega para prestar cuidados, contrastadas com possiveis problemas
econdmicos no seio da familia. As dificuldades financeiras sdo ilustradas como elemento

bloqueador da satisfacdo das necessidades (Carvalho et al., 2021).

4.6. Usufruto de apoios e beneficios psicossociais, de saude e do sistema de
seguranca social

No que se refere ao apoio formal que as pessoas entrevistadas recorrem, destaca-
se sobretudo a Associacdo Novamente, tendo também sido mencionado que usufruem de
cuidadores privados. Também foi referido que tém apoio da Associacdo Cuidadores, de

empregada doméstica e ainda de Servico de Apoio Domiciliario de IPSS da area de

residéncia.

“Sim, eu por exemplo, tenho sempre muito apoio a nivel da Novamente, a
assistente social tem sido um apoio extraordinario para mim ao longo destes
anos todos, tanto que fomos dos primeiros a ser inscritos, eu e [a pessoa
cuidada], somos 0s s6cios numero XX, estamos deste o inicio [...] mesmo eu
ja fiz cursos de formacao na Novamente como cuidadora e formacdes desse
género que eles dao.” (Entrevista 7)
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“Eu estou completamente relaxada quando ele sai porque tenho um senhor
que estd durante o dia com ele, s6 duas tardes é que nao.” (Entrevista 1)
Ja emrelacdo a beneficios psicossociais, as pessoas entrevistadas tendencialmente
ndo sdo acompanhadas por psiquiatra e/ou psicélogo, apesar de ter sido referido que existe
essa necessidade. Adicionalmente, uma cuidadora referiu ser acompanhada em Grupo de

Apoio de Mées com filhos com Paralisia Cerebral ou TCE.

“Este ano, pela primeira vez, a conselho da minha psicologa, eu vou passar
2 dias fora... pela minha psicologa e pela psicologa da [pessoa cuidada]...”
(Entrevista 6)

“Hoje em dia eu vou ao centro de paralisia de 15 em 15 dias num grupo de
maes e temos umas reunides com a psicéloga [...] ja ando 14 ha 15 ou 16
anos...” (Entrevista 2)
Ainda nesta categoria, relativamente a pessoa cuidada, a maior parte das pessoas
entrevistadas referiram que a mesma beneficiou de internamento através da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Uma minoria mencionou que teve apoio

clinico ao domicilio a nivel privado, apds integrar a RNCCI.

Quanto aos beneficios financeiros do Instituto da Seguranca Social ou outros
subsistemas de apoio ao cuidador e pessoa cuidada, verificou-se que s6 uma minoria se
candidatou ao Estatuto do Cuidador Informal e afirmou n&o ter sido atribuido, tal como

apresenta a seguinte transcricéo:

“Eu fui a seguranca social, mas como quando aconteceu este acidente eu
tinha terra e aluguei uns fornos e carvao, ao alugar eu declaro [...] acabei
por ndo ter direito a remuneracfes a nada porque ja tinha aquela renda
mensal... que eram 300€... e a partir dai foi-me tudo retirado... ou seja,
voltamos a mesma questédo... eu ja nem pretendia que me pagassem nada, s6
que isto fosse considerado como se eu estivesse a descontar para a minha
reforma, porque estou a descontar desde os 16 anos e acabei por interromper
bastante cedo, interrompi aos 46.” (Entrevista 9)

Relativamente as pessoas cuidadas, tendencialmente beneficiam de
indeminizacdo por parte de companhia de seguros, de prestacdo social para a inclusao e

de pensdo de invalidez.

6«

este momento, a XXXX ficou com uma pensdo vitalicia dependendo do
ordenado dela e de ajudas que o tribunal diz... é dada pelo seguro... é 0
seguro que esta a pagar até a idade da reforma, quando for a reforma tera
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pela seguranca social... até 14 é pela companhia de seguros [...] 0 seguro
paga-lhe tudo resultante do acidente.” (Entrevista 10)

As pessoas entrevistadas beneficiam de apoio formal maioritariamente através da
Associacdo Novamente e de cuidadores privados e revelam nédo sentir necessidade de
recorrer a psiquiatra/psicologo. Uma minoria candidatou-se ao Estatuto do Cuidador
Informal, sem sucesso. J& as pessoas cuidadas beneficiam tendencialmente de
indemnizacdo por parte de companhia de seguros, em detrimento de apoios através do
Instituto da Seguranca Social, que se apresenta como um grande apoio para a maior parte
destas familias. Fontes e Martins (2015) evidenciam que o Estado-Providéncia portugués
se caracteriza pela existéncia de diferentes regimes de seguranca, com distintos graus de
generosidade e pelo fraco nivel de protecdo social. Neste sentido, agravado pela
morosidade e dificuldade em obter apoios, as familias sdo obrigadas a fazer grandes

esforgos financeiros, tal como acontece com as pessoas entrevistadas.

4.7. Dificuldades no acesso a direitos e principais estratégias

As pessoas entrevistadas enunciaram um conjunto significativo de dificuldades

quando se abordou a questdo de acesso a direitos. Essas dificuldades passam pela:

e Falta de sensibilidade por parte da sociedade, que se reflete na falta de

empoderamento das pessoas com TCE e no receio em relagédo ao futuro;

e Falta de adequacdo dos servicos as necessidades das pessoas com
TCE/deficiéncia;

e Falta de adequacdo do curriculo escolar as necessidades das pessoas com TCE.
Numa ldgica oposta, foi também referido que a escola € o Unico local na nossa

sociedade que efetivamente integra as pessoas com TCE;
e Fraca disponibilidade de fisioterapia através do SNS;
e Morosidade no acesso a direitos;

e Falta de protecdo social — manifestada, mais uma vez, a imposicdo da vida de
cuidador,;

e Falta de atencdo por parte dos servigos formais aos cuidadores;
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e Desconhecimento de respostas sociais por parte de profissionais;

e Faltade apoio e de informacao sobre a situagdo clinica da pessoa cuidada por parte
dos profissionais de saude.

“Ndo ha [respostas adequadas], o nosso pais ndo esta preparado para este
tipo de pessoas. ” (Entrevista 7)

“A nossa vida social e econdémica era baixa, digamos que em 40 anos nada
mudou muito em termos daquilo que é a inclusdo, daquilo que séo
dificuldades, existe efetivamente mais apoio, ndo o ideal, mas em termos de
todo o enquadramento que é necessario, que é a familia, a sociedade, ter algo
que os integre sem ser a escola, na verdade ndo existe [...] e sei que todos 0s
outros pais cuidadores como eu sentem 0 mesmo que &, o que vai ser o futuro
dos nossos filhos quando ca néo estivermos” (Entrevista 3)

“Nado sei se isto € justo, se € a lei que temos em Portugal, mas realmente nos
cuidadores néo estamos de todo salvaguardados por nada [...] a partir do
momento em que [a pessoa cuidada] falecer a minha frente, eu vou ficar
numa idade que ndo esta propria para trabalho e parei os meus descontos,
ou seja, eu vou ficar sempre prejudicada no futuro [...] porque nos que
prescindimos da nossa vida, do nosso ativo, a cuidar de uma outra pessoa,
que tinhamos tudo na méo para nédo querer e aquele ser humano ficava sem
0 apoio... quando voltamos ao contrario ficamos nos sem apoio...”
(Entrevista 9)

Quanto as estratégias formais para fazer face a estas dificuldades, a maioria das
pessoas entrevistadas ndo deu resposta a esta questdo. Uma minoria mencionou o acesso
a produtos de apoio, nomeadamente cadeira de rodas, cama articulada e cadeira elevatoria

de escadas e a instauracdo do Processo de Maior Acompanhado junto do Ministério

Publico.

“Primeiro que 0 Seguro aceitasse instalar uma daquelas cadeiras elevatdrias
para [a pessoa cuidada] poder ir para cima e para baixo sem ter de andar
ao colo... inicialmente ela ficava muito no piso de cima e depois € que
comegou a vir mais para baixo e estar mais aqui connosco...” (Entrevista 7)

“Eu sou a acompanhante maior dele, sou a responsavel por ele em varios
niveis. [...] o Maior Acompanhado foi necessario porque como ele esteve
muito tempo em coma e tivemos de avancar com alguns processos... foi a
forma mais facil para podermos avancar...” (Entrevista 5)
Neste ponto, encontra-se evidenciada a falta de sensibilidade por parte da
sociedade, assim como a fraca protecdo social e morosidade no acesso a direitos, ja

apresentados acima com a pesquisa de Fontes e Martins (2015), ndo tendo sido facil as
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pessoas entrevistadas darem uma resposta relativamente as estratégias utilizadas para

fazer face aos problemas identificados.

4.8. Comentarios e observacges das pessoas entrevistadas

As pessoas entrevistadas mencionaram aspetos que consideraram importantes
enquanto cuidador informal de pessoa adulta com TCE, nomeadamente o facto de as
pessoas cuidadas, por vezes, se tornarem agressivas (sequela do TCE — agravada pela
revolta sentida, decorrente da falta de capacidade emocional de lidar com a propria
incapacidade e de se sentirem dependentes de outros), acentuando, portanto, o quadro de
ingratiddo apresentado, que acaba por fomentar um mal-estar no familiar cuidador
informal, que, consequentemente, ndo se sente valorizado. Os estudos de Zwingmann et
al. (2020), Hora e Sousa (2005), Grayson et al. (2020) e Daley et al. (2017) véao de
encontro aos comentarios enunciados. Neste sentido, foi tambeém referido que s&o
necessarias varias caracteristicas e capacidades para prestar cuidados, tais como a

compaixdo, a resiliéncia, 0 amor e a sensibilidade.

“[a pessoa cuidada] chegou a morder, a cuspir, aquela revolta [...] todas nos
[familias] temos este problema... eles ndo sdo gratos... e eu acho que a
ingratidao € enorme nestas pessoas... eu nao quero ter este pensamento, mas
isto é a realidade...” (Entrevista 9)

“é preciso ter muita resiliéncia, é preciso amar-se muito [...] eu costumo
dizer que é preciso ter muita compaixao por um ser humano” (Entrevista 3)

4.9. Discussao de resultados

Neste estudo qualitativo, de ambito exploratério/descritivo, foi possivel
demonstrar quem séo os familiares cuidadores informais e as pessoas cuidadas com TCE

acompanhadas pela Associacdo Novamente.

Estes familiares cuidadores informais entrevistados séo, na sua totalidade, do sexo
feminino, com uma média de idades de 55 anos de idade, 0 que vai ao encontro a
estatisticas apresentadas noutros estudos a nivel europeu, nomeadamente no de Birtha e
Holm (2017). As pessoas entrevistadas sdo sobretudo mées e, tendencialmente, residem

com a pessoa cuidada. As pessoas cuidadas com TCE sdo, maioritariamente, do sexo

57

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT



masculino, com média de idades de 36 anos de idade, tendo estado envolvidas, na sua
maioria, em acidentes de viacdo, tal como demonstrado noutros estudos, nomeadamente
no de Hyder et al. (2007), que refere que os TCE ocorrem sobretudo devido a sinistros
automoveis. Portugal, comparativamente com o resto da Europa, é dos paises com mais
mortes nas estradas, o que evidencia a gravidade dos sinistros automdveis acontecidos em

territério nacional (Parlamento Europeu, 2021).

As pessoas cuidadas sdo, maioritariamente, autonomas fisicamente, bem como
parcialmente dependentes nas AVD’s, sendo que algumas ndo tém atividades de
reabilitacdo nem de integracao na sociedade através do mercado de trabalho, por exemplo.
Neste sentido, os cuidados prestados pelos familiares cuidadores informais passam pela
orientacdo e gestdo do dia-a-dia, 0 que mostra que a pessoa com TCE necessita sempre
de alguém que esteja disponivel para assumir e acompanhar a mesma nas atividades
bésicas e instrumentais da vida didria e no acesso a servigos. Apesar de as pessoas
entrevistadas terem tido dificuldades em quantitifcar as horas dispendidas diariamente na
prestacdo de cuidados, é importante destacar que as mesmas cuidam 24 horas por dia,
como acontece no estudo de Birtha e Holm (2017), que refere que, semanalmente, os
cuidadores dispendem cerca de 40 a 56 horas na prestacdo de cuidados. Assumir 0s

mesmos tem implicagdes na vida pessoal, familiar e social do familiar cuidador informal.

Nesta pesquisa, as pessoas entrevistadas mencionaram a existéncia de elevados
niveis de agressividade e ingratiddo nas pessoas cuidadas, que fazem parte do quadro
clinico desta populacdo e que acaba por acentuar o desgaste, cansaco e consequente
sobrecarga do familiar cuidador informal. Também pesquisas como a de Zwingmann et
al. (2020), Hora e Sousa (2005) e Grayson et al. (2020) evidenciam que a capacidade de
os familiares cuidadores informais lidarem com as adversidades sofre alteracGes,
agravando-se ao longo do tempo, causando impactos na vida destes mesmo apds longos
periodos seguidos da lesdo. Também Daley et al. (2017) refere que a gratiddo é
importante, bem como a satisfacdo com o cuidado, uma vez que reduz o stress e melhora

o estado emocional do cuidador.

Foram identificados varios problemas decorrentes da prestacdo de cuidados, bem
como dificuldades, principalmente de nivel psicologico/emocional, de conciliagdo da vida
familiar com a vida laboral e de salde. Neste sentido, sdo utilizadas estratégias como

solicitar apoio familiar, formal, ter tempo para si e ter um emprego — gque ocorre num
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contexto de escape da situacdo e por necessidade encondémica, o que vai de encontro a
pesquisa efetuada por Cai et al. (2021), que argumenta que os cuidadores tentam balancar
a relacdo entre a vida pessoal, familiar e social com a prestacao de cuidados.

Relativamente aos sentimentos face a vida, as pessoas entrevistadas,
tendencialmente, manifestaram que sentem que néo tiveram opc¢éo de escolha, que a vida
que levam lhes foi imposta e que a sua qualidade de vida, maioritariamente, ndo é boa,
nem ma4, tal como acontece noutros estudos, nomeadamente no de Vigia (2012). Estes
sentimentos sdo ambivalentes, tendo sido identificadas a preocupacgéo e a resignacgéo,
assim como a resiliéncia e a gratificacdo. Entende-se entdo que as pessoas entrevistadas
acabam por ndo ter “vida propria” pois estdo centradas nas tarefas de cuidar, apresentando
sinais de sofrimento fisico e psicoldgico, sentindo-se so0s e incompreendidas, o que

dificulta a avaliacdo da sua qualidade de vida.

Como ja referido, a pessoa com TCE necessita de apoio da familia, principalmente
quando apresenta situacfes cognitivas mais severas, sendo necessario alargar o apoio a
mais membros da mesma que, no caso das pessoas entrevistadas, acontece
tendencialmente quando apenas € necessario, por parte de irmédos destas. Também héa
situacbes em que todos os membros familiares se envolvem na prestacdo de cuidados,
mas numa logica de retaguarda e ndo tanto de prestar cuidados de forma sistematica.
Contudo, o apoio familiar revela-se importante na recuperacao da pessoa cuidada, sendo
a familia parte integrante da equipa de saude, contribuindo para alcancar melhores
resultados (Manskow et al., 2017; Bannon et al., 2020; Moretti, 2017). No entanto, em
Portugal, devido ao reduzido nimero de centros de reabilitacdo e o vasto raio geografico
abrangido pelos mesmos, o envolvimento das familias no processo de recuperagédo e
reabilitacdo fica comprometido (Fontes & Martins, 2015), comprometendo também a

reabilitacdo da pessoa cuidada.

Ainda nesta Gtica, as pessoas entrevistadas referiram que sentiram falta de apoio
e de informacdo sobre a situacdo clinica da pessoa cuidada por parte dos profissionais de
salde, dificultando o acesso a mais informacéo e a uma prestacdo de cuidados adequada
— tal facto é também exposto noutras pesquisas, em particular em Othman et al. (2021) e
em Fontes e Martins (2015).

Quanto a alteracdo nas dindmicas das familias, destacaram-se alteracfes positivas,
nomeadamente uma maior unido no seio familiar, que contribui para melhores resultados
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na reabilitacdo da pessoa cuidada (Rasmussen et al., 2020), mas também negativas,
nomeadamente a rutura familiar pelo divércio. Contudo, foi necessario adotar estratégias
para fazer face as dificuldades familiares sentidas que passaram, na sua maioria, pela
mudanca de residéncia/cidade/pais para poder prestar cuidados, assim como deixar de

efetuar determinadas atividades de lazer.

Efetuou-se ainda uma andlise aos apoios e beneficios psicossociais e de salde que
a pessoa entrevistada e a pessoa recetora de cuidados usufruem, tendo-se concluido que,
a semelhanca do estudo de Fontes e Martins (2015), em Portugal existem diferentes
regimes de seguranga, nomeadamente o Instituto da Seguranga Social, companhias de
seguros e Servigo Nacional de Saude, que tém diferentes graus de generosidade. Os apoios
formais que as pessoas entrevistadas usufruem e que destacaram como importantesséo o
apoio da Associagdo Novamente, sendo util realcar que algumas destas pessoas
beneficiam de cuidadores privados/pagos e de apoios financeiros do instituto de
seguranca social. Neste sentido, percebeu-se que Estado-Providéncia portugués é
caracterizado pelo fraco nivel de protecéo social, morosidade e dificuldade em aceder a
direitos, tendo sido mencionado, pelas pessoas entrevistadas, a falta de sensibilidade para

esta causa, visivel na sociedade em geral.

Esta falta de sensibilidade pode advir do facto de as pessoas com deficiéncia serem
vistas como incapazes (Pereira, 2006 citado por Coelho et al., 2014) e, por isso, nao se
promove a integracao desta populacdo no mercado de trabalho. Segundo Fontes (2009),
as politicas em Portugal, ao focarem sobretudo as pessoas com deficiéncia, e ndo a
sociedade deficientizadora, pouco tém contribuido para a transformacéo social necessaria.
Através deste regime assistencialista, a afirmacdo das contribuicdes pelo trabalho no
acesso aos direitos sociais, conjugada com as barreiras colocadas as pessoas com
deficiéncia no acesso ao mercado de trabalho, restringiu as possibilidades de construcao
de uma vida autonoma e decretou a subsidiacdo das vidas das pessoas com deficiéncia,
acentuando a pobreza e exclusdo social nesta populacdo, devido ao baixo nivel de apoio
social oferecido. Adicionalmente, também se pode afirmar que permanecea falta de
adequacdo das estruturas da comunidade, uma vez que “as respostas institucionais,
aquando do regresso a comunidade, sdo minimas, tanto no que se refere a qualidade, como
a cobertura de servicos e estruturas existentes” (Fontes & Martins, 2015,

p. 6). Assim sendo, as pessoas entrevistadas identificaram um conjunto de problemas com
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que se confrontam no seu dia-a-dia no que se refere ao acesso a direitos, relatando que a
vida nada mudou desde h& 40 anos e que os cuidadores necessitam de maior apoio e
consideracdo por parte do Estado e da sociedade em geral. Manifestamente este é

verdadeiramente um problema a ter em conta enquanto input para a Politica Social atual.

Foi também identificado pelas pessoas entrevistadas que sdo necessarias varias
caracteristicas e capacidades para conseguir prestar cuidados a um adulto com TCE,
nomeadamente compaixao, resiliéncia, amor e sensibilidade para perceber que as pessoas
com TCE continuam a ser seres humanos, que apenas renasceu outra pessoa e é necessario
recomecar e reequilibrar na familia o que foi o luto de alguém que tinha determinadas
competéncias e deixou de ter. Como ja mencionado anteriormente, o Estatuto do Cuidador
Informal incorpora apenas a necessidade de declarar sob compromisso de honraque o
familiar cuidador informar tem as capacidades necessarias para assumir a prestacdode
cuidados, sem avaliacdo por parte de nenhuma entidade, nem de profissional capaz de

aferir e avaliar tais capacidades.

Efetivamente, estes cuidadores constituem-se como herois do quotidiano e ndo so,
uma vez que sao eles que, com o seu conhecimento, resiliéncia, vontade e determinacéo,
vao enfrentado situacbes complexas de prestacdo de cuidados a pessoas com TCE,

substituindo o Estado-Providéncia portugués.
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Concluséo e recomendac0es para a Politica Social

O TCE constitui-se como uma das principais causas de morte e incapacidade a
longo prazo, sendo, por isso, considerado um problema de satde publica (Hyder et al.,
2007), apesar de, nesta dissertacdo, ser igualmente considerada uma questdo de direitos
humanos. O TCE acontece, tendencialmente, devido a acidentes de viagdo (idem) e,
mediante a gravidade, pode resultar em incapacidades de nivel cognitivo, fisico,
emocional e comportamental, que se refletem na perda de autonomia e na consequente
exigéncia de cuidados permanentes (Oyesanya et al., 2021), que, por sua vez, se traduzem
na dependéncia de terceiros para o desempenho das atividades basicas e instrumentais da
vida diaria.

Dado o fraco nivel de protecéo social por parte do Estado-Providéncia portugués
a estas pessoas e também por um sentimento de obrigatoriedade e imposicdo, estes
cuidados sdo maioritariamente assumidos e efetivados por familiares (Amado, 2016) —
geralmente mulheres em idade ativa (Birtha & Holm, 2017), com responsabilidades de
orientacdo, decisdo, execucdo, gestdo, entre outros (Gil, 2020). Estes familiares
cuidadores informais veem as suas vidas alteradas a nivel pessoal, profissional, familiar,
de saude, social e de liberdade pessoal, que acabam por afetar a sua qualidade de vida e

sentimentos relativamente a mesma.

O presente estudo tem englobadas potencialidades, nomeadamente dar voz a um
conjunto de individuos familiares cuidadores informais acompanhados pela Associacéo
Novamente, uma vez que, sem estes testemunhos, ndo seria possivel identificar nem
compreender as necessidades sentidas por esta populacao, assim como também ndo seria
possivel criar medidas de politica que satisfacam e vao ao encontro destas. Por outro lado,
os limites identificados passaram pela escassez de pessoas a entrevistar, quer por se ter
centrado em apenas uma associacdo, quer pela falta de adesdo ao estudo por parte dos

familiares cuidadores informais, devido a falta de tempo disponivel.

Percebeu-se que as repercussdes pessoais, familiares e sociais da prestacdo de
cuidados a esta populacao iam de encontro a literatura desenvolvida anteriormente, tendo-
se destacado a tendencial falta de adequacao das respostas sociais existentes em Portugal
para esta populagdo e a falta de protecéo social para os familiares cuidadores informais,

tendo os objetivos que delinearam esta pesquisa sido concretizados e substanciados.
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Tendo em consideracdo as dificuldades identificadas e partilhadas pelas pessoas
entrevistadas, algumas recomendacdes podem ser desenvolvidas para a intervencdo futura
com familiares cuidadores informais de pessoas com TCE a nivel macro (politicas), meso
(organizacGes da comunidade) e micro (diretamente com os cuidadores informais), por
forma a esta populacdo se sentir mais apoiada e acompanhada neste processo complexo

e exigente de prestacéo de cuidados.
Nivel macro

Sabendo que a deficiéncia ndo esté instalada no individuo e que cabe a sociedade
ter o papel de encontrar meios que proporcionem o desenvolvimento e a inclusdo das
pessoas com deficiéncia tendo em vista 0 acesso a bens comuns da vida em comunidade
(Andrade et al., 2018), pode propor-se, através de uma abordagem compreensiva,
atendendo a consciencializagdo da sociedade em geral, a promoc¢do da educacdo e
sensibilizacdo para este tema nas escolas, fomentando uma maior tolerancia e abertura a

diferenca por parte dos mais novos.

Apesar dos esforcos que o Estado portugués tem efetuado para apoiar esta
populacdo, propbe-se o desenvolvimento do Estatuto do Cuidador Informal, como uma
politica social global, que inclua perspetivas abrangentes e integradas sobre este tema em
especifico, dadas as particularidades evidenciadas, por forma a combater o baixo nivel de
apoio oferecido pelo Estado-Providéncia portugués. Chama-se especial atencédo para a
legislacdo de conciliacdo entre a atividade profissional e a prestacdo de cuidados, incluida
no ECI.

E esperado que a este nivel exista um atento na compensacdo remuneratoria dos
cuidados prestados e na possibilidade de os familiares cuidadores informais contribuirem
monetariamente para o Instituto da Seguranca Social, tal como se estivessem empregados,
de maneira a permitir que 0s mesmos possam, um dia, ter acesso a pensdo de velhice/valor
mais elevado da pensdo de velhice. Este ultimo ponto revela-se particularmente
importante, uma vez que esta populacdo deixa as suas carreiras contributivas para prestar
cuidados. Tal acontece porque existem poucas instituicGes adequadas as necessidades das
pessoas com TCE e, por isso, propde-se também o investimento no alargamento do apoio

estatal as instituicdes existentes.

J& numa Otica de prevencdo e tendo em conta que, tendencialmente, os TCE

decorrem de acidentes de viacdo, sendo que Portugal apresenta altos niveis de gravidade
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dos sinistros automoveis, apela-se a criacdo e desenvolvimento de medidas de seguranga

rodoviaria, particularmente em meios rurais.

Refere-se ainda que a promocao de uma politica de integracdo da pessoa com TCE
no mercado de trabalho, atendendo as suas particularidades e limitagcGes, também se
revelaria importante, fomentando a articulagdo entre o Estado, o Mercado e o Terceiro
Setor.

Apela-se também a adequacdo dos espacos publicos, uma vez que foi referida,
pelas pessoas entrevistadas, a desadequacao destes, uma vez que nao tém capacidade para
receber pessoas que se desloquem em cadeira de rodas (por exemplo).

Nivel meso

Sugere-se a promocdo de um trabalho em rede, colaborativo, entre as varias
infraestruturas da comunidade envolvidas na recuperagdo, no apoio e no
acompanhamento a pessoa com TCE e restante familia, nomeadamente o Estado (Servico
Nacional de Saude, Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e Instituto da
Seguranca Social), o0 Mercado (companhias de seguros; hospitais privados) e o Terceiro
Setor (setor informal, voluntario e mutualista/solidariedade), que respeite a autonomia,

vontade e necessidades dos familiares cuidadores informais e das pessoas cuidadas.

Propde-se a criacdo de espacos com atividades pedagogicas, huma ldgica de
funcionamento como um centro de dia, adequados as necessidades e limitacdes das
pessoas cuidadas, por forma a aliviar a sobrecarga do familiar cuidador informal e

promover um acompanhamento mais proximo por parte das instituicdes da comunidade.
Nivel micro

Recomenda-se a formacdo especializada dos profissionais envolvidos na
intervencdo com esta populacdo (médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
fisioterapeutas, psicdlogos, entre outros), por forma a atingir uma maior sensibilidade
para lidar com as particularidades desta e também a execucao de um trabalho em equipa,
que potencialmente se refletiria num maior apoio, acompanhamento e advocacia a esta
populacdo por parte dos profissionais. Este maior apoio também seria possivel através de
um acompanhamento de proximidade por parte dos centros de satde (por exemplo), no

domicilio do familiar cuidador informal, podendo ainda integrar esta popula¢do em
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grupos de autoajuda, fomentando a partilha de experiéncias e acompanhamento através
de outros métodos.

Em suma, apesar de se reconhecerem os esfor¢os do Estado portugués para
dinamizar e desenvolver a protecdo social necesséria a esta populacdo, nomeadamente

como ECI, ainda hd um longo caminho por desenvolver.
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Apéndices
Apéndice A: Guido de entrevista

1. Fale um pouco de si

(Perfil sociodemografico — como se chama, idade; estado civil; vive com

quem/constituicdo da sua familia/agregado familiar)
2. Fale um pouco da pessoa cuidada

(Relacéo de parentesco com a pessoa cuidada, sexo, idade, tipo de traumatismo, grau de

dependéncia para as atividades basicas e instrumentais da vida diaria)
3. Cuidados prestados

(tipo de cuidados prestados pelo cuidador informal — instrumentais, emocionais, acesso a

cuidados de saude e sociais)
4. Duracéao dos cuidados

(ha quantos anos e a duracao diaria/horas — quantas horas presta cuidados por dia)
5. Alteracdes na dindmica familiar

(Sentiu alteracdes na dinamica familiar desde que comecou a prestar cuidados? (Ex. ao
nivel dos conflitos; falta de tempo para a restante familia); principais dificuldades

identificadas ao nivel familiar?)
6. Apoios formais ou informais para prestar cuidados

(A familia/membros da familia apoiam? Em que tipo de cuidados? Contratou servicos
(SAD; RNCCI e outros)? E que cuidados sdo prestados? - se tem apoio formal: de quem

e de que tipo)

(i
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7. Que dificuldades sente como cuidador informal de adulto com TCE

(Psicolégico/emocional, financeiro, social — relages/lazer/apoio da familia, laboral —

relagdo com o mercado de trabalho, liberdade individual — tempo para si)
8. Estratégias pessoais e outras para fazer face as dificuldades

(Solicitar apoio da familia; falar com alguém em quem confia; ter tempo para si ou pede

ajuda a servigos formais/profissionais)

9. Que servicos/respostas/beneficios sociais e de salide a pessoa

cuidada usufrui
(SAD; RNCCI; isencao de taxas, reabilitacdo, pensdes...)

10. Que servicos /respostas/beneficios sociais e de salide a pessoa cuidada ou

cuidador beneficia
(formagéo, informacéo, apoio economicos, descanso do cuidador...)
11. Qualidade de vida e sentimento face a vida

(Como avalia a sua qualidade de vida? muito ma, ma, boa, muito boa. Como se sente?
Entusiasmado, vigoroso (demonstracdo de vitalidade e confianca), alegre, bom humor,

apatico, desanimado, triste)
12. Observac0es

(questdes sobre o tema que queira adicionar)
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Apéndice B: Consentimento esclarecido
Caro(a) participante,

O estudo intitulado de “Cuidados informais a adultos com traumatismo créanio-encefalico:
0 caso da Associacdo Novamente” tem 0 objetivo de analisar as implicagGes da prestacao
de cuidados informais a adultos com traumatismo cranio-encefalico na vida pessoal,
familiar e social nos familiares cuidadores informais. O mesmo foi aprovado pelo
Conselho Cientifico do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas da Universidade

de Lishoa.

A sua participacdo neste estudo e de carater voluntario e dar-se-a por meio de entrevista
semiestruturada, agendada previamente entre as partes, podendo ser realizada
presencialmente ou através de meios digitais. A mesma serd gravada, sendo que, no
formato presencial, decorrera gravacdo de voz e no formato digital, decorrera gravagédo
de voz e de imagem, tendo a duracdo maxima de 50 minutos. As informacgdes
fornecidas/recolhidas s@o confidenciais e andnimas, servindo apenas para o presente fim.
Por forma a respeitar as normas de confidencialidade e sigilo, todas as respostas seréo de

acesso exclusivo da investigadora.

Enguanto participante, podera recursar-se a responder a qualquer questao colocada, assim

como abandonar o estudo em qualquer altura, sem lhe causar consequéncias.

Para duavidas que possam surgir, podera contactar a investigadora, Joana Pereira
Goncalves, por correio eletronico (joanapg98@gmail.com) ou por telemovel
(915203553).

Eu, , declaro

gue aceito participar voluntariamente neste estudo, tendo sido esclarecido o objetivo do mesmo e

garantida a possibilidade de abandono deste, sem qualquer consequéncia.

Assinatura da investigadora Assinatura do(a) participante

doana Pereiia Gongailues
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