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Resumo

A realidade atualmente, é a de uma sociedade cada vez mais marcada pelo aumento
da morbilidade, designadamente das doencas oncolégicas, cerebrocardiovasculares,
destacando-se assim, 0 aumento das necessidades de salde desta populacéo, possuindo a
familia um papel essencial na prestacdo de cuidados, mais concretamente o papel de
cuidador informal, que € fundamental para propiciar o conforto, o bem-estar e qualidade
de vida das pessoas em situacdo de dependéncia.

A doenga oncologica revela grande impacto na familia e no doente desde o
momento do diagnostico, que faz com que tenham de enfrentar um conjunto de situaces
que exigem adaptacdo a doenca e, a todas as circunstancias que dela possam surgir.
Assim, ao existir programas de apoio aos cuidadores informais, os cuidadores passam a
ter um apoio para cuidarem melhor e perceberem o qudo é importante o papel que

desempenham.

A presente investigacdo, assumiu como objetivo central, compreender o papel das
autarquias da regidao Norte no apoio aos cuidadores informais. Quanto a configuracao
metodologica, o estudo inserido num paradigma exploratério, privilegiou a metodologia
qualitativa de cariz interpretativa, abrangendo cinco autarquias da zona Norte, tendo sido
selecionadas a partir de um metodo de amostragem néao probabilistico por conveniéncia,
sendo recolhidos dados de cinco coordenadores do projeto de cuidadores informais,
através da aplicacdo de entrevistas semiestruturadas, as quais foram sujeitas a analise de

conteudo.

Como resultados, o estudo permitiu obter varias conclusdes, ligadas ao cuidador
informal, a pessoa cuidada, as autarquias onde foi desenvolvido o estudo, e ainda,
relativamente ao papel do Servigo Social. Desses resultados, realcam-se 0s seguintes: as
autarquias promovem para 0s cuidadores grupos de ajuda mutua, acdes de capacitacdo e
programas psicoeducativos; 0s projetos sdo constituidos por equipas multidisciplinares
onde o Assistente Social € sempre um dos elementos; os cuidadores assumem esse papel
por serem familiares diretos e se sentirem na obrigacdo de cuidar; a atribuicdo do estatuto

do cuidador informal apresenta varias lacunas e deveria ser um processo mais célere.

Palavras-chave: doenca oncoldgica; cuidador informal; assistente social; qualidade de

vida; apoio.



Abstract

The current reality is that of a society increasingly marked by increased morbidity,
namely oncological, cerebrocardiovascular diseases, thus highlighting the increase in
health needs of this population, with the family having an essential role in the provision
of care, more specifically the role of informal caregiver, which is essential to provide

comfort, well-being and quality of life for people in a situation of dependence.

The cancer disease has a great impact on the family and the patient from the moment
of diagnosis, which causes them to face a set of situations that require adaptation to the
disease and all the circumstances that may arise from it. Thus, when there are support
programs for informal caregivers, the caregivers will have support to better care and

realize how important is the role they play.

The main purpose of this study was to understand the role of the municipalities of
the Northern region in supporting informal caregivers. As for the methodological
configuration, the study, within an exploratory paradigm, focused on the qualitative
methodology of interpretative nature, covering five municipalities of the Northern region,
which were selected based on a non-probability convenience sampling method. Data were
collected from five coordinators of the informal caregivers' project through semi-

structured interviews, which were subjected to content analysis.

As a result, the study allowed for several conclusions related to the informal
caregiver, the person being cared for, the municipalities where the study was conducted,
and the role of Social Work. Among these results, we highlight the following: the
municipalities promote mutual support groups, training sessions and psycho-educational
programs for caregivers; the projects are composed of multidisciplinary teams in which
the Social Worker is always one of the elements; the caregivers assume this role because
they are direct family members and feel obliged to provide care; the attribution of the

informal caregiver status has several gaps and should be a faster process.

Keywords: cancer disease; informal caregiver; social worker; quality of life; support.
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Introducéo

O aumento da esperanca média de vida e, sequentemente, o envelhecimento da
populacdo, juntamente com algumas variaveis relacionadas ao ambiente e ao estilo de
vida individual (Spring et al., 2015; Vineis & Wild, 2014), tem-se feito acompanhar pelo
aumento do nimero de novos casos de cancro. No entanto, 0s progressos notaveis nos
tratamentos terapéuticos em oncologia, tém vindo a trazer ganhos evidentes ao nivel de
melhores progndsticos e, portanto, nimeros mais elevados de sobreviventes (Frensham
et al., 2018).

A necessidade de reconhecer legal e simbolicamente os cuidadores informais
tornou-se, nos ultimos anos, um tema aparentemente consensual, sobretudo quando, em
julho de 2019, a Assembleia da Republica decidiu aprovar o Estatuto do Cuidador

Informal.

Em Portugal, cerca de 800 mil pessoas prestam cuidados informais a idosos,
dependentes, doentes cronicos ou pessoas com deficiéncia, contudo este estatuto é de
menoridade, ndo sendo estes cuidadores abrangidos pela lei geral do trabalho, além de
que, € imposto um enorme sacrificio por parte dos cuidadores para cuidar de pessoas

dependentes sem verem o seu papel reconhecido e valorizado (Soeiro et al., 2020).

Tendo em conta os nimeros avangados pela Eurocarers (Goodwin, 2017), havera
cerca de 8% da populacéo que presta cuidados informais, 25% dos quais a tempo inteiro,
estimando-se que 80% dos cuidados em Portugal sejam prestados por ndo profissionais,
sendo a maioria destes mulheres (Teixeira et al., 2017). Neste seguimento, a obra “Cuidar
de quem Cuida”, publicada em 2020, constitui outra evidéncia da realidade vivida pelos
cuidadores informais, sendo um estudo pioneiro acerca do estatuto do cuidador informal

que, através de testemunhos retrata a vida do cuidador (Soeiro et al., 2020).

Tendo por base este enquadramento, a presente investigacdo assumiu como
objetivo geral compreender o papel das autarquias da regido Norte no apoio aos
cuidadores informais. Face ao exposto, este é um estudo exploratério de cariz
interpretativo, que adotou uma metodologia qualitativa e, para o efeito, foram auscultados

cinco coordenadores associados aos projetos das autarquias em estudo, através de uma



entrevista semiestruturada composta maioritariamente por perguntas abertas e, ao qual

foi aplicada a metodologia de anélise de contetido para interpretacdo dos dados obtidos.

A nivel de estruturacdo, a presente dissertacao estd dividida em quatro partes. Na
primeira parte, centra-se a fundamentacéo tedrica, onde através da pesquisa e da revisao
da literatura, aborda-se os temas da doenca oncoldgica no século XXI, da evolucdo do
conceito de cuidador informal na sociedade portuguesa no século XXI, as tipologias dos
cuidados em salde e o papel do Servigo Social, e por fim, as medidas de apoio social ao
doente oncoldgico. A segunda parte enquadra o estudo na sua componente empirica, onde
se incluiu a metodologia usada, a populacdo e amostra, a técnica de recolha de dados,
bem como, a metodologia de andlise de dados. Na terceira parte, damos conta da
apresentacdo e analise dos resultados do estudo. Seguidamente, na quarta parte, tendo em
conta os resultados obtidos, foi desenvolvida a discusséo dos resultados com recurso ao

enquadramento teorico. Por fim, apresenta-se a conclusé&o.



Parte | — Enquadramento Tedrico



Capitulo I — A doenca oncoldgica: contornos no século XXI

1. A prevaléncia e incidéncia da doenca oncoldgica em Portugal na

populacdo adulta

Nas Ultimas décadas tem-se constatado um aumento substancial e continuo do
namero de diagndsticos de doenca oncoldgica, sendo esta considerada uma das principais
causas de mortalidade e morbilidade a nivel mundial, adquirindo particular importancia
nos paises desenvolvidos. As ultimas estatisticas apontam, mundialmente, para 18,1
milhdes de novos casos de cancro e 9,6 milhdes de mortes por cancro no ano de 2018
(Ferlay et al., 2019).

Em Portugal, existe o Registo Oncoldgico Nacional, criado pela Lei n.° 53/2017,
de 14 de julho, que consiste numa plataforma Unica eletronica, que tem como finalidade
registar dados de todos os doentes oncologicos diagnosticados e/ou tratados em Portugal

Continental e nas regides autdbnomas.

Tendo em conta 0 Registo Oncologico Nacional, relativamente a 2010, verificou-
se umaumento de 19,3% no numero de casos registados. Quanto a distribui¢cdo do nimero
de casos por grupo etario, a maior parte dos casos ocorre entre 0s 60 e 0s 74 anos (40,4%)

(Registo Oncoldgico Nacional, 2019).

Neste seguimento, o nimero de novos casos de tumores diagnosticados em 2019,
foi de 57 878, que correspondeu a uma taxa de incidéncia de cancro de 562,1/100 000
pessoas por ano. Verifica-se que este nimero foi bastante superior nos homens — 31 507
— em comparagdo com o das mulheres — 26 371 — e, em relacdo ao racio de novos casos
homem/mulher é de 1,19, ou seja, verificam-se 119 novos casos em homens para cada

100 novos casos em mulheres (Registo Oncolégico Nacional, 2019).

Os trés tumores mais frequentes em 2019 foram o cancro da mama (8 567), o cancro
da prostata (6 912) e o cancro do célon (5 483). No sexo masculino, o cancro da préstata
foi o cancro mais frequente, seguido do cancro do pulméo e do cancro do colon, ja no
sexo feminino, o cancro mais frequente foi 0 da mama, seguido do cancro do c6lon e do

cancro datiroide (Registo Oncoldgico Nacional, 2019).



Segundo o Instituto Nacional de Estatistica, em 2019, o cancro foi a 2.2 causa de

morte em Portugal, com registo de 28 464 dbitos (Instituto Nacional de Estatistica, 2022).

Na perspetiva de Nicoloussi et al. (2014), o avango tecnoldgico no ambito das
ciéncias médicas, tem propiciado um enorme otimismo no tratamento do cancro e na taxa
de sobrevivéncia. Com o aumento do sucesso a nivel das novas abordagens terapéuticas,
a expetativa de vida encontra-se a aumentar, o que resulta numa crescente percentagem

de pessoas que vivem com doenca oncoldgica e que sobrevivem (Ferlay et al., 2019).

1.1. A estigmatizacdo do cancro e o impacto do diagnostico de doenca

oncologica nos doentes e familias

O estigma, como Goffman (1963) definiu, € um atributo que é verdadeiramente
depreciativo, convertendo o seu portador numa pessoa contaminada, sendo que, este
existe quando um atributo particular esta ligado a uma desvalorizagédo dos individuos que
pode levar a um comportamento negativo ou discriminatério, atitudes estereotipadas e

processos de ameaca de identidade.

Neste seguimento, na perspetiva do Servigo Social, a doenca oncoldgica reveste-se
de carateristicas com grande carga emocional e social e, assume uma representacao social
de elevada componente simbolica, sendo que, para além da severidade e o0 medo da
propria doenca, um fator que contribui para 0 aumento do simbolismo social desta doenca

€ 0 estigma associado ao cancro.

Goffman (1963), assume que o estigma pode conter dois tipos: o estigma sentido e
0 estigma promulgado. O estigma sentido, refere-se a um sentimento de vergonha e de
medo da discriminacdo devido a inferioridade atribuida ou inaceitabilidade social. O
estigma promulgado refere-se a discriminacdo quando ela efetivamente ocorre por parte

dos “estigmatizadores”.

O cancro sofre a acdo do estigma por diversas razfes e, existe uma variedade de

fatores que influencia a razéo pela qual certos tipos de cancro sdo mais estigmatizados



que outros, uma vez que, 0s VArios tipos de cancro tém dispares causas, tratamentos e
resultados (Else-Quest & Jackson, 2014).

E relevante frisar que, atualmente, o estigma €, acima de tudo, um fenémeno social,
ou seja, ndo é um atributo inerente aos individuos ou consequéncia de falhas morais
intrinsecas a individuos ou grupos especificos, mas sim um processo complexo onde um
conjunto de identificagdes sociais e culturais sdo produzidas e postas aos membros de
grupos e, por consequéncia, estes sdo marginalizados, rotulados como anormais,
vergonhosos ou indesejaveis (Jones & Corrigan, 2014). Assim, nos dias de hoje, é mais
oportuno examinar o cancro € a sua estigmatizacao como algo “complexo e heterogéneo”

(Else-Quest & Jackson, 2014, p. 165).

No ponto de vista de Fatemeh et al. (2018), o estigma relacionado ao diagndstico
de cancro €, na atualidade, uma das questdes psicossociais encaradas pelas pessoas com
cancro, originando desafios importantes para o controlo da doenca, de tal modo que, o
estigma pode ter um efeito silenciador da consciencializacdo do cancro, causar a
destruicdo social, emocional, financeira (Daher, 2012) e, portanto, condicionar o sucesso

da transicao satde-doenca.

Embora o estigma possa assumir dispares niveis em diferentes sociedades
(Fatemeh, 2018), a palavra em si suporta uma forte mensagem emocional, provocando
sentimentos de ansiedade, medo e pavor, logo, se 0 medo esta na raiz da estigmatizacao
do cancro, entdo o cancro ¢ uma doenca terrivel, misteriosa e silenciosa. Por seu turno, o
cancro desafia ndo apenas a resiliéncia da pessoa que estd a suportar uma doenca
incapacitante e invasiva e o tratamento desagradavel, mas também confronta a pessoa

com a sua ténue influéncia sobre a prépria vida (Mason, 2005).

Desta forma, a partir dos pressupostos de Goffman (1963), constata-se, que a
doenca oncoldgica pode ser inserida na defini¢cdo de abominagdo do corpo, podendo ser
considerado um estigma quando indica as pessoas um potencial desvio da norma ou esta

relacionado a uma qualidade indesejavel.

Nesta linha de pensamento, o impacto de uma doenca oncoldgica ndo afeta apenas
o individuo doente, estende-se a todo o universo familiar (Antonella et al., 2017) impondo

mudancas e, exigindo uma reorganizac¢do na dindmica familiar para que os cuidados que



a doenca e o tratamento do paciente exigem, possam ser incorporados nas atividades

quotidianas.

Na perspetiva de Sahadevan e Namboodiri (2019), o diagnostico de doenca
oncoldgica evoca uma reagdo emocional maior que o diagndstico de outra doenca,

independentemente da taxa de sobrevivéncia e das opg¢des de tratamento.

Ser diagnosticado com uma doenca oncoldgica origina um sofrimento significativo
para uma grande parte das pessoas, possuindo um grande impacto no desempenho fisico,

no bem-estar psicoldgico e psicossocial (Faller et al., 2013; Schouten et al., 2019).

Neste sentido, a doenca ocorre no contexto de um sistema familiar, transpondo-se
para além de um acontecimento de vida pessoal, para passar a ser visto como um
acontecimento de vida familiar, incitando sofrimento, preocupacées e perdas no doente e
na familia, o que leva a que os seus membros tenham de se reajustar no sentido de proteger

e responder as necessidades do familiar doente (Remondes-Costa, 2015).

Segundo Din et al. (2017), alguns familiares, perante o diagndstico de doenca
oncologica, demonstram reacGes de ansiedade, aflicdo, choque, medo, angustia,
sofrimento, impoténcia, frustracdo e inconformismo (Visona et al., 2012; Weis, 2015).
Ou seja, numa fase inicial, a maioria dos doentes e familias atravessam uma fase de
negacdo procurando uma segunda opinido médica e repetindo os exames de diagndstico,
seguidamente, comegam a questionar-se do porqué da doenca e, mais tarde, comecam a
racionalizar e a perceber que tém de enfrentar o problema, podendo posteriormente passar

a ter um espirito positivo acerca da doenca.

No entanto, existem dois tipos de familiares no que diz respeito a reacao da doenga,
os familiares que reagem no sentido de procurar solugdes, apoiar os doentes e fazer
alteracdes no seu dia-a-dia para apoiar o doente e, por outro lado, os familiares que se
afastam e desaparecem por completo da vida do doente apesar de terem um agregado

familiar, quer seja nuclear ou alargado, bastante relevante.

Na perspetiva de Karabulutlu (2014) e Weis (2015), a maioria dos familiares
cuidadores, sdo afetados pela mutacdo na capacidade fisica do doente, funcées corporais,
aparéncia, funcGes sexuais e alteracdo de papéis no seio familiar. Estas pessoas

manifestam ansiedade, afogo, depressdo, mudangas do sono, modificacdes na saude



fisica, na funcdo imunoldgica e no bem-estar financeiro (Din et al., 2017; Sahadevan &
Namboodiri, 2019; Teixeira et al., 2018).

Muitas vezes, os proprios familiares relatam mais sintomas depressivos do que 0s
pacientes, manifestando, frequentemente, o impacto da doenca através de queixas fisicas,
como dores de cabeca ou costas, perturbagdes do sono e fadiga, diminuicdo do apetite e

consequente diminuicdo da forca fisica (Northouse et al., 2010).

Importa também ressalvar que, estes sentimentos e emoc6es, geram desequilibrio
na estrutura familiar, precisando as familias de se ajustarem social e emocionalmente a
doenca, de modo a acautelar problemas no funcionamento familiar (Chiquelho et al.,
2011; Oliveira et al., 2012).

Observa-se que o doente oncoldgico enfrenta alteracdes no seu estilo de vida,
causadas pela doenca em si e pela recorréncia a internamentos hospitalares. Este facto é
compartilhado pela familia, tanto em casa, como nos periodos de internamento e, esta
pode ser considerada aliada no acompanhamento da doenca, partilhando perdas,
limitacGes e cuidados, e ainda, suportando oscilagbes no ciclo familiar, mudando papéis
e funcdes e reorganizando-se para se adaptar e para poder prestar auxilio (Ferreira et al.,
2010).

Caleiras (2012), advoga que, inicialmente, o impacto do diagnostico provoca
bastante ansiedade e medo, sendo que os familiares podem apresentar sofrimento
emocional mais intenso do que o proprio paciente, passando a existir uma alteracdo de
papeis, a redistribuicdo ou acréscimo de novas responsabilidades e a reorganizacdo na

dinamica familiar para incluir os cuidados do doente e o tratamento nas rotinas diarias.

Apo6s o diagndstico de doenca oncoldgica, os familiares comecam uma luta
persistente no combate a doenca — prestacdo de cuidados do doente, acompanhamento a
consultas, exames, tratamentos e internamentos —, levando a uma mudanca nos habitos
de vida da familia. Alguns familiares, deixam as suas atividades de lazer, abandonam o
trabalho e suspendem os seus projetos de vida em consequéncia da constante preocupacao
com o doente familiar (Goswami & Gupta, 2019; Visond et al., 2012; Yucel et al., 2018).

Neste ambito, durante o processo da doenca, as familias vivenciam um aumento
progressivo de problemas, como é o caso das dificuldades econdmicas, que se acentuam

com o0 aumento de gastos produzidos pelo tratamento, representacGes negativas sobre o
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cancro, conflitos familiares que afetam o suporte necessario e, sintomas e sequelas
provocados pela doenga que culminam em maiores adaptacdes e muta¢des nos habitos de

vida.

Como efeito da doenga oncoldgica, a pessoa pode passar a ser vulneravel a
dificuldades financeiras, que podem advir tanto das suas proprias circunstancias
econdmicas como daqueles que a rodeiam. No entanto, a preocupacdo com a situacao
financeira da familia pode ser também um motivo de stress. Embora exista, cada vez mais,
uma maior consciéncia do impacto financeiro que a doenga provoca, tanto nos pacientes
como nas suas familias, ainda se observa uma escassa protecdo financeira destes doentes
(Timmons et al., 2013).

Neste contexto, assomam-se dificuldades e necessidades que cada familia vivencia
de forma particular. Estas podem ser caraterizadas como “obstaculos, impedimentos ou
contrariedades - de natureza fisica, material, relacional ou emocional, - (...) que poderao
acarretar algum sofrimento, desconforto e/ou preocupagdoes acrescidas” (Diaz, 2012, p.
32) e, podem ainda definir-se, como consequentes da privacado de algo que é necessario

para o individuo, ou algo sem o qual a pessoa ndo consegue viver (Shields et al., 2008).

Considerar a familia como um sistema, estar em equilibrio simboliza
previsibilidade, seguranca e um sentimento de pertenca aos seus membros. Doengas como
o cancro, podem afetar o equilibrio do sistema familiar, podendo destabilizar ou mesmo
reduzir o sentimento de seguranca ou orientacdo da familia, levando, por vezes, o familiar

cuidador ao isolamento social (Pinkert et al., 2013).

O doente oncoldgico é cada vez menos hospitalizado, o que faz com que a familia
tenha de assumir cuidados de saude domiciliarios, tornando-se um complemento da
equipa terapéutica, isto é, fica responsavel por gerir os tratamentos estabelecidos,
comunicar com os profissionais no que diz respeito ao estado e progresso da doenca e,

até mesmo, proporcionar suporte social e emocional ao doente (Vasconcelos et al., 2014).

Nos ultimos anos, as responsabilidades dos cuidadores tém aumentado
radicalmente, primeiramente devido a ampliagdo dos tratamentos quimicos aplicados,
mas também, devido a diminui¢do da capacidade do paciente executar as suas tarefas

diarias e da falta de profissionais de saide (Northouse et al., 2010).



A experiéncia de cancro é um acontecimento de vida que requer uma adaptagéo
quer do proprio doente quer da prépria familia. O doente tem de se adaptar e adquirir
novas competéncias que lhe permitam adaptar-se a sua situacdo de doenca, 0 que por
vezes implica ajustamentos psicossociais significativos: mudangas de comportamento;
aumento dos cuidados de higiene pessoal e dieta alimentar diéria; interrupcdo da atividade

profissional; acréscimo e dificuldades econdmicas, entre outros.

No que concerne a familia, a sua capacidade para se adaptar a doenca de um dos
seus membros estd diretamente ligada a constituicdo da familia, aos padrbes de
comunicacdo e a dinamica familiar (Ferreira et al., 2010). Desta forma, devido ao impacto
da doenca e as exigéncias e consequéncias originarias da mesma, o sistema familiar
desenvolve, muitas vezes, uma situacdo de crise, 0 que consequentemente leva a mudanca

e acomodacao ao processo de doenca.

Muitos pacientes com cancro ficam incapazes de trabalhar durante pelo menos um
periodo limitado do seu tratamento e recuperagéo, sendo que o paciente € com frequéncia
forcado a contar com os familiares e/ou amigos para providenciarem as necessidades
bésicas, a preparacao de refeicdes, 0 acompanhamento ao hospital, o sustente econémico,

entre outros.

Os familiares vivenciam momentos de stresse quando o familiar doente nao
consegue lidar com os sintomas que esta a sentir, podendo este stresse originar medo,
soliddo, ansiedade, depressao, sintomas psicossomaticos, problemas conjugais e sintomas

fisicos como cansaco, anorexia, obstipacao, disturbios do sono e dor (Karabulutlu, 2014).

Nalgumas familias, a doenca oncoldgica aproxima-as, noutras separa-a, mas
nenhuma consegue ficar indiferente face a experiéncia de cancro. Reconhecidamente,
todos os individuos diagnosticados com cancro vao passar por uma amalgama de

problemas, sejam eles de natureza interpessoal, social e/ou ambiental.

De acordo com Rolland (2012), as familias mais resilientes adaptam-se facilmente
a situacdo de doenca, visto que, a resiliéncia familiar € um processo dinamico e Unico de
cada familia, composto por recursos e forcas que auxiliam a enfrentar determinadas

adversidades, como é o caso da doenca oncoldgica (Faccio et al., 2018a).

A doenca oncoldgica € uma doenca cronica que progride ao longo da vida da pessoa
(Abdullah et al., 2019; Paleczna, 2018; Sahadevan & Namboodiri, 2019), que implica
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uma gestdo da doenca a longo prazo no que diz respeito a realizacdo de tratamentos, idas
a consultas e realizagdo de exames, surgindo assim alterac6es a nivel emocional, social e
financeiro, para as quais as pessoas, geralmente, ndo estdo preparadas para lidar (Ullgren
et al., 2018; Weis, 2015).

Na visdo de Ma et al. (2019), pode afirmar-se que a causa da doenca oncoldgica
ndo se considera linear, ou seja, pode definir-se, como uma doenga sem causa concreta
ou, também, multifatorial, estando, assim, relacionada a diversos fatores (Gaino & Buzzo,
2018).

1.2. A fase de adaptacdo a doenca vivida pelo doente oncoldgico

Viver com a doenca oncologica acarreta varios desafios, uma vez que, a pessoa
doente demonstra um grande sofrimento, ndo apenas na fase de diagndstico, mas ao longo

de todo o processo de doenca (Weis, 2015).

Um dos grandes desafios a que o doente estd sujeito passa pela realizacdo de
tratamentos, visto que, a generalidade das opc¢des de tratamentos esta relacionada a uma
série de stressores que, vdo desde os efeitos secundarios dos tratamentos, a algumas

dificuldades médicas ligadas a situacdo de doenca oncoldgica (Cordova et al., 2017).

Deste modo, alguns dos efeitos secundarios que podem resultar da doenca e de
alguns tratamentos passam por: alteracdo da imagem corporal (Pereira et al., 2016),
alteracdo no padrdo de sono (Clevenger et al., 2013; Trill, 2013), dor, incontinéncia
urinaria e disfuncdo sexual (Krumwiede & Krumwiede, 2012) e, perda de memoria,

alteracdo da concentracdo e fadiga (Adams et al., 2015; Liu et al., 2018).

Vaérios autores ressalvam que a mudanca da imagem corporal € um dos efeitos
secundarios mais comuns que pode surgir com a execuc¢do dos tratamentos. Os individuos
gue tém uma enorme preocupagdo com a imagem corporal expdem pior qualidade de vida
(Pereira et al., 2016).

Nesta linha de pensamento, as mudancas no padrdo do sono também sdo bastante

comuns (Clevenger et al., 2013), surgem associadas ao impacto psicolégico da doenca
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oncoldgica, as mudancas fisicas, a presenca de dor, as hospitalizacdes e aos tratamentos.
As mudancas do padréo do sono deixam os doentes com pouca energia, distanciando-o0s
das atividades sociais (Trill, 2013) e, incitando uma diminuicdo da qualidade de vida
(Clevenger et al., 2013).

N&o obstante, a fadiga € um dos sintomas mais narrados e vivenciados. A fadiga
pode agravar outros sintomas, afetar o humor negativamente, interferir na capacidade
para realizar as atividades quotidianas e influir negativamente a qualidade de vida
(Bennett et al., 2016).

A doenca oncoldgica e a possivel morte estdo no pensamento da familia, dos amigos
e dos conhecidos, no entanto, evitam falar sobre o assunto, uma vez que, muitas vezes
ndo sabem lidar com a situacdo, e ainda, porque tém medo de provocar reacdes
emocionais que possam dar origem a mais sofrimento. Ambas as partes tendem a ocultar
0s medos e as preocupacdes, numa tentativa de proteger o outro do sofrimento (Shin et
al., 2016).

Com efeito, ao evitarem falar sobre a doenga, a pessoa doente adota, desta forma,
comportamentos socialmente restritivos — ser critico, evitar a discussdo ou demonstrar
desconforto ao discutir o assunto. Estes comportamentos impedem a partilha de

preocupacdes e causam afastamento por parte do doente (Adams, et al., 2015).

O auxilio dos membros da familia, dos amigos e dos profissionais de salde é um
aspeto essencial que auxilia o doente a lidar melhor com a situacéo de doenca, devendo,

a familia, funcionar como unidade de apoio (Krumwiede & Krumwiede, 2012).

Entende-se, pois, que as necessidades dos doentes abrangem, normalmente, a
necessidade de informacdo, de apoio psicoldgico e de cuidados de satde (Ellegaard et al.,
2017).

Os doentes oncoldgicos podem adotar varios estilos de resposta emocional,
cognitiva e comportamental a doenca (Grassi et al., 2017), sendo que, os estilos de
respostas ou as estratégias de coping que o doente e a familia adotam ao longo do processo
de doenca, tém como finalidade a adaptacdo a mesma (Oliveira et al., 2012). Neste
seguimento, focamo-nos no modelo de Lazarus e Folkman (1984), dado que, este modelo

é bastante divulgado na literatura e é utilizado, nomeadamente, nas situacfes em que 0
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stresse surge como resultado de uma ameaca de vida, como é o caso da situacéo de doenca

oncoldgica.

Barreto (2020), alude que “o coping diz respeito ao conjunto de esforgos cognitivos
e comportamentais que permitem lidar com as exigéncias especificas, internas ou
externas, que surgem em situacOes de stresse e sdo avaliadas como sobrecarregando ou

excedendo os recursos pessoais da pessoa” (p.52).
Ainda de acordo com 0 mesmo autor, existem dois tipos de estratégias de coping:
a) 0 coping que permite o controlo das emocgdes e b) o coping que permite a
resolucdo do problema. O primeiro é utilizado, geralmente, quando nada pode ser
feito para alterar a ameaca ou 0 perigo provocado pela fonte de stresse. As
estratégias de coping empregues visam diminuir o desconforto emocional e o
sofrimento, recorrendo a fuga, ao distanciamento do problema, a atencéo seletiva
e a desvalorizacdo dos acontecimentos negativos. As pessoas que tém uma
percec¢do do stresse recorrem ao coping focado na emocéo. No que diz respeito a
estratégia de coping focada na resolucdo do problema, esta € utilizada quando os
acontecimentos sdo percebidos como passiveis de serem controlados pela prépria
pessoa. Este coping inclui as tentativas adotadas para a resolucdo do problema.
(Barreto, 2020, p.52)
Assim, as estratégias de coping perante um agente stressor, podem ser muito
diversificadas e individualizadas (Oliveira et al., 2012), sendo definidas de acordo com

os valores, objetivos, convicgdes e estilos de coping da pessoa (Lazarus & Folkman,
1984).

No entanto, as estratégias de coping aplicadas numa determinada situacdo, nao
permitem prever as estratégias de coping a serem adotadas em novas situacgdes, visto que,
podem alterar de momento para momento durante o decorrer de uma situacao stressante
(Pereira, 2012).
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A doenca oncoldgica, é uma das doencas que esta interligada a vérios fatores
stressantes por ser uma doenca perturbante e incapacitante. O confronto com estes fatores
de stresse leva a pessoa a adotar estratégias de coping para encarar a situacéo de doenca,
visto que, a maneira como lidam com os fatores de stresse tem um papel significativo na
sua qualidade de vida (Ahadi et al., 2014). Porém, quando as pessoas nao usam as
estratégias de coping adaptativas, que possibilitam enfrentar a doenga, podem apresentar

uma baixa qualidade de vida.

A respeito disto, Ahadi et al. (2014), executaram um estudo acerca dos tipos de
coping empregues pelos doentes oncolégicos e, chegaram a conclusdo de que estes

adotam, normalmente, as estratégias de coping focadas na emocéo.

O ajuste mental a doenca oncologica, implica o uso de estratégias de coping que
possibilitam lidar com a doenca (Tojal & Costa, 2014). Neste seguimento, Greer e Watson
(1987), reconheceram cinco estilos de ajustamento mental & doenca oncologica e/ou
estratégias de coping: espirito de luta, evitamento ou negacdo, fatalismo, desamparo-

desesperanga ou preocupacao ansiosa.

Primeiramente, o espirito de luta é delimitado pela tendéncia que a pessoa adota
para encarar a doenga, sendo a doenca considerada como um desafio (Barreto, 2020). De
seguida, no evitamento ou negacdo, o impacto da doenca é negado ou menorizado,
permitindo este estilo que a pessoa faca a sua vida de uma forma proxima do habitual,
abstraindo-se da doenca ou mudando o tema da conversa para outros assuntos (Barreto,
2020).

No fatalismo, a pessoa adota uma atitude de aceitacdo passiva da doenca. Ja no
desamparo-desesperanca, a pessoa € caraterizada pela tendéncia de assumir uma atitude
pessimista face a doenca. Por fim, na preocupacdo ansiosa, a ansiedade é dominante

devido a tendéncia para compreender, constantemente, 0 impacto da doenca na sua vida.

No ponto de vista de Grassi et al. (2017), o espirito de luta € um estilo que auxilia
a adaptacdo a doenca oncoldgica, enquanto o evitamento ou negacdo, o fatalismo, o
desamparo-desesperanca e a preocupacao ansiosa, tendem a estar relacionados a uma pior

adaptacdo a doenca e a um maior risco de sofrimento.

Todavia, 0 estilo espirito de luta, geralmente, esta associado a inferiores niveis de

ansiedade e depressdo, enquanto o estilo desamparo-desesperanca e preocupacao ansiosa,
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estdo relacionados com uma maior ocorréncia de altos niveis de ansiedade e depressdo
(Oliveira et al., 2012).

Neste enquadramento, Czerw et al. (2015), perceberam que existem quatro fatores
que influenciam o doente oncoldgico na escolha da estratégia de coping a utilizar: a
presenca de metastases; o sexo; ser trabalhador ativo ou pensionista; periodo de tempo a

partir do diagndstico.

A presenca de metastase, tem influéncia na escolha da estratégia de coping
desamparo/desesperanca, provocando resignagdo e, um sentimento de desprotecdo e

desespero (Barreto, 2020).

Com efeito, é pertinente chamar a reflex&o o contributo de Czerw et al. (2015), que
considera que o0 sexo tambem afeta a escolha da estratégia de coping
desamparo/desesperanca. Deste modo, verifica-se que 0 sexo masculino é mais
facilmente confrontado com a resignacdo, o desespero e a depressdo, perdendo

regularmente o espirito de luta e adotando uma atitude passiva.

No que concerne ao doente, encontrar-se como trabalhor ativo ou pensionista, 0s
mesmos  autores, mencionam que 0S  pensionistas  expdem  maior
desamparo/desesperanca, justificando estes resultados com o facto de os pensionistas
passarem a maior parte do tempo sozinhos e, deterem mais disponibilidade para pensar

sobre a doenca (Czerw et al., 2015).

Em relacdo ao periodo de tempo desde o diagnostico, a estratégia espirito de luta

vai diminuindo com o decorrer do tempo devido a exaustdo.

Assim, os doentes que mantém a esperanca ao longo do seu processo de doenca,
ostentam um alivio da depressdo e da ansiedade (Liu et al., 2017), uma melhor qualidade

de vida e maior probabilidade de sobrevivéncia (Johansson et al., 2011).
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1.3. A qualidade de vida do doente oncoldgico: concecdes sobre a

influéncia de diversos fatores

Na oncologia, a qualidade de vida surgiu como elemento central nos anos 80,
estimulada pelo crescimento acentuado da tecnologia médica utilizada na terapia contra
0 cancro e, também, pelo progresso das dificuldades nas decisdes clinicas decorrentes de

todo o processo de doenca (Fernandes et al., 2013).

Verifica-se que 0s varios sintomas que se assomam ao longo do processo de doenga
oncoldgica produzem efeitos a nivel da qualidade de vida, sendo que, alguns dos sintomas
que surgem podem ser subtis, ao contrario de outros (Heydarnejad et al., 2011). Assim, a
presenca de dor contribui para uma diminuicdo da qualidade de vida do doente oncoldgico
(Khemiri et al., 2019).

Na perspetiva de Tiel et al. (1984) citado por Pacheco (2014), a qualidade de vida
¢ “um conceito global que (...) inclui as vertentes psicoldgica, social e fisica e incorpora

tanto os aspetos positivos de bem-estar, como os aspetos negativos da doenga” (p.39).

Ja aqualidade de vida relacionada com a saude, &€ um conceito especifico do sistema
de cuidados de saude, que pode ser compreendido como uma forma geral para todo o
sistema ou, estar de acordo com cada uma das doencas ou na populacdo saudavel. Estas
técnicas privilegiam os aspetos que sdo unicos dessa doenca (Dura, 2002), dado que, é
descrita como a perspetiva dos doentes sobre as suas capacidades em quatro grandes
dimensdes: bem-estar fisico e atividades quotidianas, bem-estar psicoldgico, relacbes

sociais e controlo dos sintomas (Pimentel, 2006).

A qualidade de vida relacionada com a saude € um complemento da qualidade de
vida da pessoa. A mesma € composta pelas componentes que se correlacionam com a
salde, doenca e/ou terapéutica, devendo incluir os sintomas produzidos pela doenca e/ou
tratamento, a funcionalidade fisica, os aspetos psicoldgicos, sociais, familiares, laborais
e econdmicos, visto que todos se interrelacionam e se influenciam reciprocamente
(Fernandes et al., 2013).

De acordo com Pais-Ribeiro (2002), a qualidade de vida relacionada com a satde é
uma qualidade de vida que depende da doenca, essencialmente das representacdes da
doenca que abrange as crengas sobre as causas e o0s efeitos da doenca, dos preconceitos,
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dos juizos sobre os juizos que os outros fazem sobre a doenca, da analise propria que a
pessoa faz do “eu” doente, das emogdes provocadas, dos sintomas presentes ou

hipotéticos e dos tratamentos.

Segundo a World Health Organization (2019), a qualidade de vida esta associada a
percecdo da pessoa sobre a sua posi¢ao na vida, na cultura e nos sistemas de valores nos
quais vive e, a sua perce¢do tendo em conta 0s seus propositos, expectativas, padrdes e

apreensoes.

Os doentes que se encontram a executar tratamentos de quimioterapia (Daldoul et
al., 2018; Ho et al., 2018) e radioterapia (Nicoloussi et al., 2014) exibem um agravamento
da sua qualidade de vida. Além disso, a idade e o nivel educacional dos doentes também
influencia o bem-estar geral, estando a idade avancada e o baixo nivel educacional

associado a um bem-estar inferior (Ho et al., 2018).

Com o0 mesmo pensamento, Barreto (2020), afirma que “os fatores que mais
influenciam a qualidade de vida abrangem: os tratamentos (quimioterapia, radioterapia e
cirurgia) a idade, a educacdo, o estadio da doenca, a presenca de dor e a presenca de

depressao e ansiedade” (p.41).

Deste modo, 0 modelo da qualidade de vida de Spilker (1990) citado por Pais-
Ribeiro (2002), institui uma relacdo entre a eficiéncia do tratamento e a qualidade de vida
do doente. Este modelo alude que existe uma conexao entre estas duas componentes, visto
que, primeiramente, o tratamento médico atua sobre a doenca e o doente e, de seguida, as
acOes do sistema de saude e os resultados do tratamento sdo filtrados pelos valores,
atitudes, crencas e julgamentos do doente que, futuramente, terdo interferéncia na sua
acdo, através da influéncia no seu bem-estar psicolégico e no estado fisico, social,

profissional e financeiro.

Do ponto de vista de Canavarro (2010), a ligacdo da qualidade de vida ao estado de
salde resultou da definicdo de salde, elaborada em 1948 pela Organizacdo Mundial de
Salde, na Constituicdo, onde a salde € definida como um estado de completo bem-estar

fisico, mental e social, e ndo simplesmente como a auséncia de doenca.

Desta forma, esta definicdo fez com que as iniciativas de promog¢do de salde

“deixassem de ser apenas direcionadas ao controlo dos sintomas, & diminuicdo da
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mortalidade ou ao aumento da esperanca de vida, passando desta forma a abranger o bem-

estar e a qualidade de vida dos individuos” (Lixa, 2017, p.27).

Fossa et al. (1994) citado por Dura (2002), defende que a avaliacdo da qualidade de
vida, “¢ mais do que o reconhecimento de sintomas somaticos causados pela doenca ou
pelo seu tratamento. O termo qualidade de vida descreve o bem-estar geral pessoal
compreendendo, pelo menos, o funcionamento fisico e psicologico e as dimensdes

sociais” (p.79).

Embora alguns autores considerem equivalente salude e qualidade de vida, é
normalmente aceite que estes dois conceitos sdo diferentes. Em contexto de salde e
doencas, a qualidade de vida emerge como indicador do estado de saude, ou seja, a saude
€ um componente determinante da qualidade de vida, embora esta dependa de outros

dominios para além da saude (Dura, 2002).

Em sintese, a qualidade de vida é um conceito amplo que afeta de forma complexa
a saude fisica, o estado psicologico, as crengas pessoais, as relagcdes sociais e a sua relacéo
com as carateristicas importantes do seu ambiente. E a percecdo dos individuos sobre a
sua posicdo na vida, de acordo com o contexto cultural e, naturalmente, sobre os valores

da mesma e, ainda, perante 0s seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupacoes.

1.4. Sobreviver a uma doenca oncoldgica: o processo ao longo da

patologia de doenca

Um grande namero de doentes, apds o seu processo de doenca, passa para o estado
de sobrevivente (Dunn, et al., 2015; Pitman et al., 2018), sendo que, os efeitos decorrentes
da experiéncia de doenca oncoldgica variam de pessoa para pessoa. Algumas pessoas
consideram a experiéncia de doenca como negativa, porém, outras pessoas, nao observam
qualquer mutacdo na sua vida, referindo um crescimento positivo apos a adversidade
(Seiler & Jenewein, 2019).
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Em 1985, Fitzhugh Mullan, médico e sobrevivente de cancro, defendeu que o termo
sobrevivente € mais apropriado do que o termo curado, ja que nunca se sabe se a doenca

esta de facto presente (Pires, 2014).

A sugestéo de designacdo de sobrevivente feita por Mullan, foi baseada na ideia de
que todas as pessoas que passaram pela experiéncia de cancro, independentemente de se
considerarem curadas ou ndo e, dos dispares tipos de cancro que tenham tido, partilham
desta experiéncia e de varios efeitos coletivos, o que faz com que componham um grupo

isolado daqueles que nunca a experienciaram (Pires, 2014).

O mesmo autor, propds trés fases de sobrevivéncia: a aguda — fase de diagndstico
e o final dos tratamentos —, a intermédia — desde o final dos tratamentos, incluindo as
consultas de seguimento — e a permanente — estado de auséncia da patologia e com

probabilidades baixas de reincidéncia (Pires, 2014).

Em resultado da detecéo precoce do cancro e dos avancos ao nivel dos protocolos
terapéuticos, a realidade dos doentes oncologicos nos ultimos anos inverteu-se,
assistindo-se, a um aumento relevante do nimero de sobreviventes de cancro (Aarason et
al., 2014; Frensham et al., 2018).

Assim, a definicdo médica que havia e que era utilizada na altura em que surgiram
as reflex6es de Mullan, definia que apenas os doentes de cancro, livres de doencga, pelo
menos a cinco anos é que podiam ser considerados sobreviventes (Doyle, 2008). No
parecer de Aziz (2007), os sobreviventes que receberam o diagndstico de cancro primario
ha cinco, dez, quinze e vinte anos, podem ser designados de sobreviventes de longa

duracéo.

Numa perspetiva biomédica, o sobrevivente de cancro, é determinado como o
individuo que teve uma doenca oncoldgica e que perdura sem sinais clinicos da doenca
por um periodo minimo de cinco anos (Rowland, 2007). J& na perspetiva médica, 0
conceito de sobrevivente, encontra-se mais relacionado a sobrevivéncia apds cinco anos
do diagnéstico (Rowland et al., 2013).

No caso de Portugal, o Servico Nacional de Satde (SNS) (2015), no Relatério sobre
a Rede Nacional de Especialidade Hospitalar e de Referenciacdo de Oncologia Médica,

determina como sobrevivente de cancro todo o doente que supera a doenga oncoldgica,
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ficando livre de sinais clinicos da doenca e de tratamentos antineoplasicos, sendo,

normalmente, delineado um periodo minimo de cinco anos.

No parecer de Little et al. (2000), o periodo de sobrevivéncia estéa relacionado a
uma experiéncia emocionalmente negativa e prolongada, que é suportada pela
continuidade e incorporacdo do cancro na vida dos sobreviventes. Varios autores
concordam que a doenga oncoldgica é um procedimento que comega no diagndstico e s

termina com a morte do doente ou do sobrevivente (Shepherd & Woodgate, 2010).

Com os dados da pesquisa epidemioldgica a mostrar que a sobrevivéncia tem vindo
a crescer, por periodos cada vez mais extensos, a vivéncia desta fase da trajetdria da
doenca faz-se acompanhar de consequéncias que se fazem sentir ndo so a nivel fisico,

mas tambem, a nivel psicossocial (Baker et al., 2013; Burton et al., 2015).

De acordo com Yi e Syrjala (2017), nos primeiros anos apds o término dos
tratamentos, as caréncias dos sobreviventes relacionam-se com o medo da recorréncia,
que engloba uma hipervigilancia aos sinais fisicos; os sintomas de ansiedade antes dos
exames de follow-up ou aquando de lembrangas/memdrias da fase ativa da doenca; a
mudanca de papéis familiares e profissionais; e a percecdo de perda de suporte

instrumental e emocional por parte da rede de suporte social e familiar.

Porém, a maioria das pessoas continua a encarar 0s receios de uma recaida e as
sequelas fisicas e emocionais como consequentes do processo de doenca (Dunn et al.,
2015; Ellegaard et al., 2017). O medo da recaida € o maior receio dos sobreviventes a
doenca oncoldgica e dos seus familiares, por estar associado a um decréscimo na
qualidade de vida (Cruickshank et al., 2019; Fallah et al., 2012; Simonelli et al., 2017).

Nesta linha de pensamento, 0s sobreviventes que concluiram os tratamentos ha mais
anos reportam, para além do medo da repeticdo, necessidades relacionadas com o facto
de ter de lidar com sintomas/efeitos secundarios tardios consequentes do diagndstico e/ou

dos tratamentos, os quais podem ser fisicos e/ou psicolégicos (Inhestern et al., 2017).

Na perspetiva de Shay et al. (2016), o facto da pessoa deter de uma experiéncia de
doenca oncoldgica mais positiva, contribui para a reducdo do medo da recaida e para um

melhor crescimento pessoal.
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Constata-se que 0s sobreviventes de cancro expdem, normalmente, uma maior
tendéncia para o sofrimento (Kaul et al., 2017). No caso das pessoas mais jovens que se
encontram no ativo a nivel laboral e, que passam por alteracdes de papéis psicossociais,
apresentam niveis mais altos de ansiedade e depressdo face a populacdo em geral
(Inhestern et al., 2017).

No entanto, outros sobreviventes demonstram preocupacées relacionadas com a
reproducdo, o desejo ndo realizado de ter um filho e, o surgimento de uma menopausa
precoce, sendo estes aspetos produtores de transtornos mentais e sofrimento (Logan &
Anazodo, 2019).

Contrariamente, alguns sobreviventes, revelam aspetos positivos pertencentes a
situacdo de doente oncologico que passam pelo crescimento pessoal, autoconfianca,
resiliéncia, resolucdo de problemas, mutacdo no estilo de vida e aquisicdo de um

pensamento positivo (Fallah et al., 2012; Seiler & Jenewein, 2019).

Neste sentido, a esperanca € considerada uma das mais importantes nos estilos de
coping do doente oncoldgico e, o otimismo, é conhecido por possuir efeitos protetores.
Observa-se, assim, que ambos estdo relacionados a um melhor ajustamento a doenga, a

um aumento do bem-estar e a uma diminuicdo do sofrimento (Seiler & Jenewein, 2019).

Verifica-se que apos a experiéncia complexa e dolorosa da doenga oncologica, 0s
sobreviventes tendem a relatar pelo menos um acontecimento positivo consequente a
doenca — sentimento de autoaperfeicoamento, crescimento pessoal, valorizacdo da vida,

relacGes interpessoais mais satisfatorias e sorte por estar vivo (Sundberg et al., 2009).

A execucdo de um rastreio psicossocial, identificando os grupos de alto risco e, uma
intervencao precoce com apoio psicoldgico nos sobreviventes a doenga oncoldgica (Kaul
et al., 2017; Martinez Arroyo et al., 2019), possibilita amenizar o medo da recaida (Shay

et al., 2016) e reduzir os niveis de ansiedade e depressao (Inhestern et al., 2017).

Em suma, a sobrevivéncia ao cancro, € um processo constante em que as pessoas
se vao identificando como sobreviventes e, € uma experiéncia de vida que se reveste de
duvida e que engloba varios aspetos positivos e negativos (Vachon, 2001). Com o
aumento da taxa de sobrevivéncia ao cancro, a doenca oncologica tem arrogado um

caracter cronico, ao invés de um quadro nosoldgico agudo e potencialmente mortal.
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Capitulo Il — A evolucéo do conceito de cuidador informal na sociedade

portuguesa no século XXI

2. O cuidador informal do doente com patologia oncoldgica

O ato de cuidar é um ato voluntério, que pode ser interpretado como um ato que
fornece apoio e suporte para o bem-estar da pessoa cuidada, assumindo alguns encargos
e responsabilidades (Oliveira et al., 2007). A complexidade dos cuidados prestados,
depende de diversas carateristicas do doente, nomeadamente, a idade, salde fisica e

mental e o nivel de dependéncia (Look & Stone, 2018).

Um cuidador é descrito como uma pessoa que assume a responsabilidade de cuidar,
harmonizando o suporte necessario a pessoa doente, oferecendo-lhe assim uma melhor

qualidade de vida.

De acordo com Teixeira (2017), os cuidadores informais séo pessoas que cuidam
de outra, numa situacdo de doenca cronica, deficiéncia e/ou dependéncia, parcial ou total,
de forma transitoria ou definitiva, ou noutra condicdo de fragilidade e necessidade de
cuidado, realizando-se este fora do ambito profissional, ou formal. O cuidador informal
principal é, assim, a pessoa que emerge da rede social do proprio, de forma néo
remunerada, com relagdo significativa, podendo ser um familiar, parceiro(a), amigo(a)
e/ou vizinho(a), que se assume como o principal responsavel pela organizacao, assisténcia

e/ou prestacao de cuidados (Marques, 2007; Teixeira, 2017).

Na perspetiva de Lopez-Hartmann et al. (2012), o cuidador informal é,
normalmente, um familiar ou amigo que toma a responsabilidade de prestar cuidados

frequentes no domicilio ao doente com necessidade de cuidados de longa duracéo.

Todavia, pela relevancia social que o cuidador informal tem vindo a ganhar na
atualidade, constatamos um maior interesse do Estado portugués para reconhecer o
importante papel que os cuidadores informais desempenham. Neste sentido, surgiu a Lei
n.° 100/2019, de 6 de setembro, que tem como objetivo a aprovacdo do estatuto de
cuidador informal, regulando os direitos e 0s deveres tanto do cuidador como da pessoa

cuidada e, estabelecendo as respetivas medidas de apoio. De seguida, foi aprovada a
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Portaria n.° 2/2020, de 10 de janeiro, que regulamenta os termos e condicGes do

reconhecimento e manutencdo do estatuto de cuidador informal.

Assim sendo, tendo em conta a Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, o cuidador
informal é uma pessoa cuidadora, principal ou ndo, que cuida de uma pessoa que, quando
avaliada a sua situacgdo, é considerada dependente tendo em conta varios requisitos. No
entanto, podem diferenciar-se dois tipos de cuidador, o cuidador principal e o cuidador
informal. O cuidador principal é definido como o conjuge ou unido de facto, parente ou
afim até ao quarto grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que
acompanha e cuida desta de forma permanente, que vive em comunh&o de habitacéo e
ndo beneficia de remuneracdo de atividade profissional, bem como da tarefa do cuidar.
Ja o cuidador informal € definido como n&o principal, como o cénjuge ou unido de facto,
parente ou afim até ao quarto grau, que acompanha e presta cuidados ndo permanentes,
mas regulares, a uma pessoa dependente e que aufere ou ndo de remuneracédo de atividade

profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.

O reconhecimento do cuidador informal € da competéncia do Instituto da Seguranca
Social, sendo o requerimento exposto pelo cuidador e, sempre que possivel, o
consentimento da pessoa cuidada. Para efeitos de apresentacdo e instrucdo do referido
requerimento, o SNS ou o0s servicos de acdo social das autarquias, que sinalizam tanto o
cuidador como a pessoa cuidada, articulam com o Instituto da Seguranca Social, sendo
as condicOes e os termos do reconhecimento e sua manutencdo regulados por diploma

proprio.

O papel de cuidador informal pode surgir de forma progressiva ou de forma abrupta.
De forma progressiva, significa que, perante uma perda gradual de autonomia do doente,
0 cuidador adquire esse papel num processo moroso e gradual, sem haver uma decisdo
deliberada. De forma abrupta, ocorre quando o cuidador, ap6s um acontecimento subito,

toma a decisdo deliberada de ser cuidador (Cachada, 2014).

Os doentes oncoldgicos que expde deterioracdo do seu estado fisico, devido ao
progresso da doenca e aos efeitos colaterais dos tratamentos, carecem do apoio de um
cuidador, sendo que, normalmente, os membros da familia sdo os mais importantes

prestadores de cuidados fisicos e emocionais (Karabulutlu, 2014).
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A escolha sob quem recaird o papel de cuidador ndo é uma tarefa facil, a familia
precisa de se reorganizar e negociar possibilidades, sendo normalmente uma deciséo
tomada de acordo com o grau de parentesco, a disponibilidade de tempo e a motivacao
pessoal (Cachada, 2014).

De acordo com a ideia de Yucel et al., (2018), a responsabilidade de cuidar do
familiar doente em casa pertence, geralmente, ao cdnjuge, a um dos filhos ou a um outro
membro da familia. Esta pessoa, designada de familiar cuidador, por norma reside na
mesma casa que o familiar doente, disponibilizando a maior parte do seu tempo para
cuidar do familiar (Kent et al., 2016).

Os cuidadores fornecem ao doente apoio através da constante motivacdo e do
envolvimento social, realizam atividades de vida diarias, e ainda, monitorizam e avaliam
0s sintomas e as respostas ao tratamento, de modo a diminuir os resultados colaterais e a
degradacdo do estado fisico do seu familiar (Karabulutlu, 2014; Krumwiede &
Krumwiede, 2012; Ream et al., 2013; Su et al., 2017; Ullgren et al., 2018).

Neste seguimento, os cuidadores informais desempenham tarefas que podem ser
fisicas, emocionais, sociais ou financeiras (Kent et al., 2016) e, quando os cuidados
essenciais superam os recursos deste, ocorre o burden do cuidador. O burden abrange as
dificuldades do papel de cuidador e as alteracGes fisicas e emocionais que surgem neste
(Teixeira et al., 2018).

Cachada (2014), distingue trés dimensdes na prestacdo de cuidados:
responsabilidade/tomar conta de alguém; responder e satisfazer as necessidades da pessoa
cuidada, de forma a proporcionar-lhe melhor qualidade de vida; sentir preocupacéo,

interesse, consideracéo e afeto pela pessoa de quem se cuida.

Segundo Teixeira (2017), o cuidador informal possui um papel relevante a nivel da
defesa dos direitos da pessoa que cuida e o respeito pelos principios éticos da vida, e ainda

enquanto elo de ligacdo com a rede formal dos sistemas sociais e de saude.

O cuidador informal, de acordo com a Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, possui

0s seguintes direitos:

a) Ver reconhecido o seu papel fundamental no desempenho e manutencdo do

bem-estar da pessoa cuidada;
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b) Ser acompanhado e receber formacdo para o desenvolvimento das suas
capacidades e aquisicdo de competéncias para a prestagdo adequada dos

cuidados de salde a pessoa cuidada;

c) Receber informacdo por parte de profissionais das areas da satde e da seguranca

social;

d) Aceder a informacgdo que, em articulacdo com os servicos de saude, esclarecam
a pessoa cuidada e o cuidador informal sobre a evolucdo da doenga e todos 0s
apoios a que tem direito;

e) Aceder a informacdo relativa a boas praticas ao nivel da capacitacdo,

acompanhamento e aconselhamento dos cuidadores informais;

f) Usufruir de apoio psicoldgico dos servigos de salde, sempre que necessario, e

mesmo ap0os a morte da pessoa cuidada;

g) Beneficiar de periodos de descanso que visem o0 seu bem-estar e equilibrio

emocional;

h) Beneficiar do subsidio de apoio ao cuidador informal principal, nos termos

previstos neste Estatuto;

i) Conciliar a prestacdo de cuidados com a vida profissional, no caso de cuidador

informal ndo principal;

j) Beneficiar do regime de trabalhador-estudante, quando frequente um

estabelecimento de ensino;

k) Ser ouvido no &mbito da definicdo de politicas publicas dirigidas aos cuidadores

informais.

Ainda de acordo com esta Lei, o cuidador informal também tem deveres

relativamente a pessoa cuidada, sendo eles:
a) Atender e respeitar 0s seus interesses e direitos;

b) Prestar apoio e cuidados a pessoa cuidada, em articulagcdo e com orientacédo de
profissionais da area da salde e solicitar apoio no ambito social, sempre que
necessario;
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c) Garantir o acompanhamento necessario ao bem-estar global da pessoa cuidada;

d) Contribuir para a melhoria da qualidade de vida da pessoa cuidada, intervindo
no desenvolvimento da sua capacidade funcional méaxima e visando a

autonomia desta;

e) Promover a satisfacdo das necessidades basicas e instrumentais da vida diaria,
incluindo zelar pelo cumprimento do esquema terapéutico prescrito pela equipa

de saude que acompanha a pessoa cuidada;

f) Desenvolver estratégias para promover a autonomia e independéncia da pessoa
cuidada, bem como fomentar a comunicacéo e a socializacao, de forma a manter

0 interesse da pessoa cuidada;

g) Potenciar as condigdes para o fortalecimento das relagcdes familiares da pessoa

cuidada;

h) Promover um ambiente seguro, confortavel e tranquilo, incentivando periodos

de repouso diario da pessoa cuidada, bem como periodos de lazer;

i) Assegurar as condigdes de higiene da pessoa cuidada, incluindo a higiene

habitacional;

J) Assegurar a pessoa cuidada uma alimentacao e hidratacdo adequadas.

O cuidador informal deve, ainda:

a) Comunicar a equipa de saude as alteracGes verificadas no estado de saude da
pessoa cuidada, bem como as necessidades que, sendo satisfeitas, contribuam

para a melhoria da qualidade de vida e recuperacdo do seu estado de saude;
b) Participar nas acdes de capacitacao e formacéo que lhe forem destinadas;

c) Informar, no prazo de 10 dias Uteis, 0s competentes servicos da seguranca social
de qualquer alteracdo a situacdo que determinou o reconhecimento do cuidador

informal.

Importa também falar que o cuidador informal detém um papel importante na

gestdo do processo da doenca, através da sua prestacdo de cuidados informais (Geng et
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al., 2018), sendo esta prestacdo de cuidados desenvolvida através de uma dupla, familiar

doente — familiar cuidador.

No entanto, a presenca de sofrimento em ambas as partes, pode influir
negativamente o relacionamento desta dupla, levando a diminuicdo da qualidade de vida.
Os fatores que podem afetar a dupla estdo relacionados com o familiar doente — idade,
sexo, estado civil, nivel de informacdo acerca da doenca, diferentes tipos de cancro e
tratamentos —, com o familiar cuidador — ser cdnjuge do doente, duracdo do seu papel
como cuidador familiar e a por¢do de tempo disponibilizada na prestagdo dos cuidados
por dia — e, relacionados com a familia — relacionamento familiar antes e apo6s o
diagndstico de doenca oncoldgica e encargo financeiro para a familia (Li et al., 2018;
Weis, 2015).

A falta de comunicacéo entre o doente e o seu cuidador é outro fator que influencia
a dupla. Esta falta de comunicacdo consequente do receio de provocar mais sofrimento
no outro (Shin et al., 2016), pode afetar os cuidados prestados pelo cuidador (Li & Loke,
2014) e ser um dos fatores que colabora para o desenvolvimento da depressdao no mesmo
(Geng et al., 2018).

Nesta linha de pensamento, a necessidade de informacéo é considerada a principal
necessidade demonstrada pelos cuidadores informais, incluindo a necessidade de
informacao sobre da doenca, dos tratamentos e dos cuidados a prestar no domicilio
(Heckel et al., 2015; Sklenarova et al., 2015).

Ainda acerca das necessidades, importa referir que o apoio dos servicos de salude é
outra necessidade sentida pelos cuidadores informais, sendo que o aspeto que mais se
destaca neste apoio é a comunicacdo entre os profissionais de salde e os familiares. Esta
comunicacdo deve ser transparente, direta e oportuna, caraterizada por respeito, empatia

e uma confianca reciproca (Ashrafian et al., 2018; Heckel et al., 2015).

Os cuidadores informais podem beneficiar de diversas medidas de apoio,
designadamente: identificacdo de um profissional de satde como contacto de referéncia;
participacdo ativa na elaboracdo do plano de aconselhamento, acompanhamento,
capacitacdo e formacéo, ndo s6 para o desenvolvimento de competéncias em cuidados a
prestar a pessoa cuidada, como também no &mbito do atendimento direto de ac&o social,

tendo em conta os direitos e responsabilidades do cuidador informal e da pessoa cuidada;
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participacdo em redes sociais de suporte e grupos de autoajuda, a criar nos servigos de
salde, que possam facilitar a partilha de experiéncias e soluges facilitadoras,
minimizando o isolamento do cuidador informal, e se necessario usufruir de apoio
psicossocial; aconselhamento, acompanhamento, formagéo e informac&o especifica por
profissionais da area da salde, da seguranca social ou das autarquias, em relacdo as
necessidades da pessoa cuidada; Subsidio de apoio ao cuidador informal principal,
majoracdo deste subsidio, acesso ao regime de seguro social voluntario e promocao da
integracdo no mercado de trabalho, findos os cuidados prestados a pessoa cuidada (Lei
n.° 100/2019, de 6 de setembro).

Os cuidadores informais possuem a necessidade de partilhar o seu papel de cuidador
com outros e, esta partilha, contribui para a reducdo da taxa de transtornos de ansiedade
nos cuidadores (Din et al., 2017). Sendo assim, ao atender-se as necessidades dos
cuidadores, podera se obter melhores resultados nos tratamentos realizados aos doentes
(Ashrafian et al., 2018).

Perante a relacdo vinculativa do prestador de cuidados e do doente, constata-se
estatisticamente que a maior parte dos cuidadores sdo mulheres e, a relagdo que mantém
é sobretudo de parentalidade ou conjugalidade com os doentes (Romito et al., 2013; Areia
et al., 2017). Verifica-se que o intervalo de idades dos cuidadores informais de doentes

com cancro, varia entre os 18 e 50 anos (Warapornmongkholkul et al., 2018).

A este respeito também importa realcar a ideia de que os cuidadores do sexo
feminino apresentam alto risco de desenvolver um vasto espectro de comorbidades

sociais, mentais e fisicas relacionadas com a experiéncia de cuidador (Li & Loke, 2013).

A qualidade de vida dos familiares cuidadores, quando relacionada com a saude,
normalmente € persuadida pelo sexo e pela idade (Lim et al., 2017), e ainda, pela duracao
dos cuidados prestados (Geng et al., 2018), logo, deve-se ter em atencdo a qualidade de

vida desde o diagnostico até ao fim dos tratamentos (Goswami & Gupta, 2019).

A multidisciplinariedade interventiva e de apoio aos doentes, por vezes, também,
vincula a relevancia e o impacto do papel dos cuidadores informais, na decisdo e no ajuste

da gestdo oncoldgica (Faccio et al., 2018b).

Verifica-se assim que, ser cuidador informal, a longo prazo, pode considerar-se

fundamental para o doente oncolégico (Willemse et al., 2016). Além disso, a maioria dos
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doentes oncoldgicos, tém a no¢do do impacto do papel da familia e/ou do cuidado, na sua
vida e nos seus processos oncoldgicos, o que faz com que a intervencao terapéutica, se

torne mais eficiente (Antonella et al., 2017).

Importa aqui salientar que cuidar é mais do que a satisfacdo das necessidades
béasicas, dado que envolve uma componente de apoio emocional e social, essenciais para

0 bem-estar da pessoa cuidada (Miranda, 2013).

2.1. A qualidade de vida dos cuidadores informais no apoio a

familiares com doencga oncologica em Portugal

Cuidar de alguém dependente é visto por muitos cuidadores como uma tarefa
esgotante e geradora de grandes niveis de stress e privacao, pelo que frequentemente as
suas necessidades nao sdo satisfeitas, o que leva a repercussdes ao nivel da sua qualidade

de vida.

Vargas-Escobar (2012), sustenta que o cuidar pode comprometer a dimensao fisica,
emocional, espiritual e social daqueles que o realizam, podendo originar situacGes de
esgotamento fisico, subvalorizacdo das suas necessidades, baixa autoestima e isolamento

social.

O conceito de qualidade de vida, foi adquirindo importancia ao longo dos anos
através do crescimento do numero de estudos, cooperando assim para a construcdo do
constructo e criando o desenvolvimento de instrumentos com exatid&o e validade, ndo sé
para avaliar e abarcar diferentes dominios para aléem do fisico, mas também, por ser

legitimo a sua utilizacdo em diferentes culturas (Netuveli & Blane, 2008).

No que diz respeito ao impacto da qualidade de vida no cuidador, pode se afirmar
que, os fatores psicoldgicos sdo aqueles que mais influenciam (Gorji et al., 2012), além
de que os tratamentos invasivos também se consideram fatores oscilantes (Gaino &
Buzzo, 2018).
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No entanto, pode-se apurar, através do estudo de Warapornmongkholkul et al.
(2018) que, a maioria dos cuidadores informais consideram ter uma boa qualidade de
vida, perante a doenca oncoldgica, porém, no estudo de Jamani et al. (2018), confirmou-
se que 20% dos cuidadores informais demonstraram ter uma qualidade de vida inferior a

constatada pela populagéo no geral.

A sobrecarga que emerge e sobre a qual bastantes cuidadores se encontram
expostos, acaba por interferir negativamente na sua qualidade de vida que, tal como
concluiu Anjos et al. (2014), ao analisar a relagdo entre as carateristicas
sociodemograficas e, a sobrecarga do cuidador informal com o seu nivel de qualidade de
vida, apurou que quanto maior era a sobrecarga, pior era a perce¢do que o cuidador tinha

da sua qualidade de vida.

Segundo Dinis et al. (2016), para entender o impacto da dependéncia na vida do
cuidador informal, € necessario compreender a forma como este perceciona a sua
condicdo de saude, as diferentes varidveis que afetam a sua qualidade de vida e as
estratégias que desempenha para fazer face a mutacdo e ao possivel agravamento da

condicdo clinica da pessoa dependente.

Saraiva (2011) citado por Clemente (2020) sustenta que a qualidade de vida do
cuidador arroga contornos positivos ou negativos, conforme as estratégias adaptativas
que pde em pratica e 0s recursos que mobiliza e ativa. Na mesma linha de pensamento,
Rodriguez-Pérez et al. (2017), aludem que a qualidade de vida podera ser melhorada
mediante a utilizacdo de estratégias de coping focadas na emocédo e na rede de suporte

social.

Indo ao encontro destes argumentos e, segundo o estudo de Gongalves e Pereira
(2011), as familias com tendéncia a mobilizar uma maior por¢cdo de recursos e de
estratégias de coping, relatam uma maior satisfacdo e vivem niveis de stress mais baixos,
0 que se podera refletir numa melhor qualidade de vida tanto de quem cuida como de
quem € cuidado, dado que a qualidade dos cuidados concedidos se encontra, em parte,

dependente do bem-estar do proprio cuidador.

Contudo, nem todos os cuidadores conseguem perspetivar o papel que executam de
forma positiva, traduzindo-se para muitos num esforco incessante a nivel cognitivo,

emocional e fisico (Dinis et al., 2016).
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De acordo com o estudo de Dinis et al. (2016), ao examinar a relagdo entre o tempo
enquanto cuidadores informais com o nivel de qualidade de vida, constatou-se que o
tempo de duracdo da prestacdo de cuidados interferia na qualidade de vida do cuidador
informal, uma vez que aqueles que se encontravam a cuidar hd mais anos, apresentavam

uma pior qualidade de vida, face aos que j& cuidavam ha menos tempo.

A deterioracao do estado de saude do doente, também pode ter um impacto negativo
na vida do cuidador informal, dado que o aumento da fragilidade da pessoa dependente
se correlaciona, segundo o estudo de Oldenkamp et al. (2017), com um baixo nivel de

qualidade de vida do prestador de cuidados.

Desta forma, uma boa rede de suporte e um apoio socioemocional adequado por
parte da familia, sdo considerados como recursos elementares para os cuidadores
informais, podendo desencadear sentimentos de valorizagdo pessoal e coligar-se a uma

diminuicdo do stress vivenciado por estes (Moreira et al., 2018).

Por conseguinte, Glozman (2004), alude as causas de ordem sociodemografica,
onde se inclui o grau de parentesco entre o doente e o cuidador informal, a situacao
financeira, e ainda, a idade e as habilitacdes literarias dos mesmos, podendo se constatar
que um maior nivel de formacdo por parte do cuidador informal leva a uma melhor

percecdo de qualidade de vida (Dinis et al., 2016).

Para além destas causas, a qualidade de vida é de igual forma persuadida pela
coabitacdo, dado que, conforme o estudo de Grelha (2009) e, comprovado também por
Vigia (2012), os cuidadores que residem com o doente tém tendéncia a exibir menores
indices de qualidade de vida, quando comparados com aqueles que ndo coabitam com a

pessoa de quem cuidam.

A qualidade de vida dos cuidadores informais, pode sofrer alteracfes devido a idade
destes, podendo constatar-se que o0s cuidadores mais velhos tém uma qualidade de vida
mais instavel, em comparacdo, com 0s mais novos (Shahi et al., 2014). Com efeito,
também se denotam mudancas da qualidade de vida, no que diz respeito aos papéis que
os cuidadores desempenham, sendo que estes podem se modificar conforme o caso e 0

individuo que presta cuidados (Matthews, 2018; Baumstark et al., 2018).
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Capitulo 111 — Tipologias dos cuidados em saude e o papel do Servico

Social

3. Promocao da saude e prevenc¢do da doenca

A intervencdo do Servico Social, foca-se em ajudar e gerar oportunidades,
potenciando as capacidades do individuo, tanto ao nivel social como humano,
promovendo a sua igualdade, justica e equidade social. No contexto de saude, o Assistente
Social intervém nos problemas psicossociais que afetam o estado de sadde dos individuos,
com o objetivo de melhorar os servigos de prestacdo de cuidados asseverando 0 acesso

de todos os cidaddos ao sistema.

O Servico Social contribui para a satde das populacées, direcionando a intervencao
para as caréncias do doente tendo em conta os impactos ambientais e contextuais na satde
e no bem-estar, sendo elas: promocao da salde, prevencao de agravos, atengdo primaria,
atendimento em situacdes agudas, atendimento especializado, reabilitacdo e integracao
no domicilio e nas redes de comunidade, atendimento de longa duracgéo, e ainda, cuidados
paliativos (Carvalho, 2020).

A componente social tem um peso relevante na concecdo e prestacao dos cuidados
de salde, isto é, qualquer pessoa que passe por um processo de doenca tem sempre
alteracdes, sejam elas familiares, pessoais, profissionais, econdémicas ou outras, onde se
colocam questBes e desafios as dindmicas individuais e familiares visto que as ruturas

podem ser temporarias ou indefinidas.

Neste sentido, é essencial que o Assistente Social conhega bem a realidade do
doente e dos seus familiares, uma vez que “¢ o motor principal da nossa intervengao. (...)
Conhecer a realidade é o ponto de partida para puder intervir, significa poder valorizar
todas as dimensdes da realidade para estabelecer prioridades e podermos planear uma

estratégia de interven¢ao” (Vanzini, 2010, p.189).

Na visdo de Cabrita et al. (2015), o Assistente Social devera proporcionar suporte
emocional, “permitindo ou facilitando a expressdo dos sentimentos suscitados pela

situacdo clinica e social e suas consequéncias” (p.150) e, devera ainda, orientar na
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resolucdo de questdes praticas ou dificuldades que possam surgir propiciando
informacdes, aconselhamento e/ou facilitando o contacto com 0s recursos mais

apropriados (Carcer, 2000).

Os Assistentes Sociais, quando direcionam a sua intervencdo para os determinantes
sociais da saude, devem desenvolver na relagdo com o utente, uma prética direta e indireta
(Branco & Farcadas, 2012), sendo que, para atuar na promoc¢ado da saude, é necessario
associar os saberes técnicos aos saberes populares, assim, ao agir em a¢des intersetoriais,
gera protagonismo aos individuos, o que leva consequentemente, a um bom nivel de vida
(Buss, 2003).

A promocao da saude € um conceito em construcdo por meio de acdes que se
complementam entre a prevencdo e a promogdo e, na perspetiva de Buss (2003), na
promocao da saude, é possivel fortificar as capacidades individuais e também coletivas,
harmonizando maior capacidade de escolhas e atitudes sobre a propria vida, logo, a
promogao nao é apenas uma questdo de existéncia, & também uma questdo de qualidade
de existéncia onde a maior parte dos programas de promoc¢do da salde, passa pela

alteracdo de comportamentos e habitos de vida.

Nesta linha de pensamento, 0s Assistentes Sociais possuem diferentes formas de
prevenir ou promover nas acdes que desenvolvem em salde e, quando sdo requisitados
para explorar as atividades de prevencédo, respondem com clareza e precisdo, uma vez
que compreendem que a sua atuacao corresponde a um risco especifico, percebendo que
as doengas requerem uma atuacao rapida para que ndo aumente o nimero de casos. No
entanto, 0 mesmo ndo se aplica quando os Assistentes Sociais sdo questionados a definir
uma atividade de promocdo, afirmam que promover é algo amplo que procura uma

alteracdo de habitos e/ou comportamentos.

A promocdo da salde é quase sempre mencionada pelos Assistentes Sociais como
uma atividade de educacdo em salde, nas quais estdo inseridas as atividades dialdgicas,
como as reunides com a comunidade e as palestras, como forma de transmissdo de

conhecimentos aos utentes (Sodré, 2014).

Desta forma, compreende-se que “promover” significa ndo deixar desenvolver uma
doenca ou ndo deixar potencializar um risco e, isto define-se como prevenir, no entanto,

¢ denominado pelos Assistentes Sociais como “promoc¢ao da saide” (Sodré¢, 2014). Pode-
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se dizer que essa concecdo de saude relaciona-se a ideia de auséncia de doencas e, reflete
a primazia da acdo individual, logo, o foco da acdo passa a ser o individuo e 0s seus
habitos, como se fosse possivel isola-lo do seu contexto social, econémico e politico
(Santos et al., 2010).

Neste seguimento, a visita domicilidria € uma ferramenta apresentada pelos
Assistentes Sociais como complementar ao trabalho de promocéo da satde, uma vez que
proporciona a recolha de informacao que ndo estéa clara e que necessita de ser trabalhado
pelo Servigo Social (Sodré, 2014) e, o trabalho de escuta e producéo de vinculo, permite

promover a salde dos utentes.

Importa também ressalvar que os Assistentes Sociais s@o desafiados pela nocao de
salde e pelos determinantes sociais, isto é, por aspetos estruturais e pelas politicas,
possuindo responsabilidades na prevencdo e na promoc¢do da saude das populacdes
(Carvalho, 2020). Os determinantes sociais dizem respeito as circunstancias nas quais as
pessoas nascem, vivem e trabalham, além dos sistemas implementados para apoiar 0s
cuidados de saude, no entanto, essas circunstancias, por sua vez, saio moldadas por um
conjunto mais amplo de forcas econOomicas e politicas sociais (World Health
Organization, 2011).

Para o Servico Social a satde é uma questédo de direitos humanos e de justica social,
dado que as pessoas tém direito de usufruir de condicGes sociais para a saude humana e,
tém direito ater acesso a servicos e a outros recursos para promover a saude (International
Federation of Social Workers, 2020). Todavia, estes principios nem sempre séo
realizados dadas as condicdes de desigualdade econdmica, social e cultural, que afetam o

acesso a cuidados de salde, traduzindo-se em injusticas na saude (Silva et al., 2013).

N&o obstante, os profissionais de Servigo Social tém um papel fundamental na
prevencdo e na mitigacdo da doenca, na medida em que sdo agentes de mudanca e
potenciadores de recursos, contribuindo na atuacdo em crise e auxiliando a superar as
dificuldades das pessoas. Deste modo, o Assistente Social tem um papel ativo na
valorizacdo do acontecimento e das agdes levadas a cabo ao nivel do processo de

intervencdo (Erra, 2011).
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A promogdo da salde trata-se, assim, de uma agdo fundamentada no acesso ao
servico de salde como aquele que ird produzir conhecimentos, acdes, vinculacdes e

interpretacdes sobre 0 modo de produzir satde.

No SNS, o Servico Social hospitalar realiza intervencbes que tém como objetivo
cooperar na resolugdo dos problemas dos doentes, auxiliando a prevenir as disfungdes
que possam dificultar o tratamento e reabilitacdo, tendo em vista a reintegragéo social das

pessoas apos a alta hospitalar (Santo, 2018).

De acordo com Masfret (2012) “a intervengdo do Servigo Social na satde tem
sempre como ponto de partida a doenca que afeta a pessoa, o diagnostico médico que

motiva a consulta ou a entrada hospitalar”. (p.64)

Sendo assim, as funcdes do Assistente Social em contexto de salde passam por
avaliar os fatores psicossociais interferentes na satde das pessoas, grupos e comunidades,
nomeadamente, em grupos de risco/vulneraveis; avaliar os fatores psicossociais
envolvidos no tratamento da doenca e reabilitacdo; realizar uma intervencgéo psicossocial
a nivel individual, familiar e grupal; aconselhar e intervir em situacdes de crise por
motivos médicos e/ou sociais; efetuar promoc¢édo de informacéo dos direitos do doente e
familia; realizar a promocao da prestacéo de servicos de qualidade centrados no doente;
avaliar e criar recursos sociais nas comunidades locais de referéncia; definir, planear e
realizar programas de educacéo, informacao, prevencao e promocao da satde; mobilizar,
organizar e coordenar parcerias incluindo prestadores de cuidados de salde e sociais
(Carvalho, 2012a).

No ponto de vista de Lopes et al. (2012) citado por Carvalho (2012a), a intervengédo

dos Assistentes Sociais nos hospitais é:

uma intervencdo pré-ativa, em que diariamente, os assistentes sociais acolhem o
doente, fazendo uma triagem no sentido de identificar as situaces de risco e,
consequentemente, realizar o diagnostico social participado, em que, por um lado,
se equacionam as solugdes/respostas junto do doente e familia e, por outro lado,
se faz a articulacdo com os parceiros sociais na definicdo de respostas face as
necessidades, com o objetivo de resolver e/ou prevenir situagdes de crise, de modo

a evitar reinternamentos (...). (p.25)
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A intervencdo do Servigco Social, abrange uma intervencdo clinica e social que se
encontram ligadas entre si, 0 que permite ver o utente como um todo e ndo como a soma
de partes, ou seja, permite ver o utente através de uma abordagem biopsicossocial (Santo,
2018). Nesta linha de pensamento, Carvalho (2012a), afirma que a intervencao social em
contexto hospitalar contém trés momentos: o acolhimento, a elaboracdo do plano
individual de cuidados e, 0 acompanhamento psicossocial. Porém, a intervencgdo social

pode também conter a preparacdo e continuidade dos cuidados.

No ambito hospitalar, o Servico Social pode ser acionado de diferentes formas,
tendo em conta as carateristicas e necessidades de cada unidade hospitalar, existindo o
acolhimento sistematico em que é executada uma entrevista a todos os doentes presentes
no servico clinico, o acolhimento por triagem de indicadores criticos, em que a situagédo
é dirigida para o Servigco Social através de critérios que incluem intervencéo social, e
ainda, o acolhimento em regime de chamada, em que € efetuado apenas aos doentes
sinalizados por outros profissionais que fazem parte da equipa multidisciplinar e que

pertencem aos servicos clinicos (Carvalho, 2012a).

Todavia, tendo em conta o estudo realizado por Guerra (2019), ndo sdo estas as
Unicas formas de serem identificadas situac6es que necessitam de apoio social, podem ser
identificadas ainda outras formas, como por exemplo por iniciativa propria dos utentes
e/ou familia/cuidador, visto que varios utentes e familias sabem o propdsito da
intervencao social, 0s seus objetivos e os seus beneficios (Power & Gronen, 2015) e, pode
ainda ser atraves do encaminhamento por parte de instituicbes externas, dado que estas
podem j& ndo ser suficientes para dar resposta ao novo problema de saude e/ou ao

aumento de dependéncia adquirida pelo utente.

Na perspetiva de Rodrigues (2014), o Assistente Social para uma melhor execuc¢éo
do seu trabalho, deve orientar-se pelas seguintes dimensdes: efetuar uma recolha de
informacdo sobre a situacdo do doente através do diagnostico social e, recolher
informacdo importante para a preparacdo da alta e continuidade dos cuidados,
principalmente: nacionalidade e situacdo no pais, lingua, etnia, religido, especificidades
culturais, escolaridade, profissdo, situacdo profissional, local de residéncia, vizinhanga,
habitacdo, acesso a habitagdo, condigdes de habitabilidade, nicleo familiar e conviventes

com ou sem possibilidade de serem reconhecidos como familiar-cuidador.
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O Assistente Social em contexto hospitalar, € um elemento fundamental das equipas
multidisciplinares de cuidados de saude, uma vez que, Martinelli (2003) afirma que “o
lugar do servico social na area da salde &, portanto, um lugar multidisciplinar, plural, um

lugar de agdes cooperativas e complementares, de praticas interdisciplinares”. (p.12)

No ponto de vista de Power e Gronen, (2015), os Assistentes Sociais podem
enfrentar alguns desafios no que diz respeito a sua integracdo, estando esta questdo
associada a varios fatores, nomeadamente: a equipa ter pouco conhecimento sobre o papel
do Servigo Social; a familia ndo perceber o porqué da intervencdo do Servico Social; o
medo de que o Assistente Social se intrometa na relacdo da equipa médica com os utentes
e familias; a percecdo de uma acréscimo sobre as responsabilidades e funcGes na equipa;

e ainda, o aparecimento de conflitos sobre as modalidades de intervencéo.

No entanto, ainda de acordo com as autoras Power e Gronen (2015), o Assistente
Social deve demonstrar as suas competéncias, capacidades e conhecimentos, bem como
deve desenvolvé-los, dado que, quando a relevancia da participacdo do Assistente Social
como elemento da equipa multidisciplinar é reconhecida pelos outros profissionais, estes
tendem a ter uma melhor percecdo no que toca ao problema dos utentes e das suas
familias, tal como das suas competéncias e capacidades, demonstrando ser uma area
essencial para enfrentar os desafios intrinsecos a gestdo e adaptacdo do processo de

doenca.

O reconhecimento da relevancia da intervencdo social por parte da equipa
multidisciplinar, passa fundamentalmente por serem instituidas barreiras profissionais e,
identificadas caréncias de competéncias e conhecimentos particulares de intervencdo em

certas situacoes que apenas o Assistente Social detém (Guerra, 2019).

A intervencdo do Assistente Social em contexto hospitalar, extrapola o nivel micro
social que se fundamenta na relacao profissional-pessoa e, inclui também os niveis macro
e meso, dado que, como descreve Guerra (2019), o Assistente Social “¢ um profissional
com capacidade analitica de leitura dos problemas sociais e dos problemas de saude,
tendo uma capacidade de leitura dos problemas contextualizando-os social e

estruturalmente”. (p.333)

No a&mbito hospitalar, nomeadamente nos servicos de internamento, em que 0S

utentes ficam no servico durante algum tempo, é dada ao Assistente Social a possibilidade
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de desenvolver a sua intervencdo de uma forma mais répida e eficaz, visto que lhe é
permitido a obtencdo de um maior conhecimento da situacdo do doente. O Assistente
Social ao estar incluido na equipa multidisciplinar de cuidados, auxilia o acolhimento, a
entrevista, o diagndstico, 0 acompanhamento, o apoio psicossocial e a prepara¢do da alta,

de todas as situacdes analisadas no internamento.

A criagido de uma relagdo profissional entre o Assistente Social e o utente e/ou
familia, envolve a realizacdo de diversos principios que, na perspetiva de Johnson e
Corte-Real (2000), compdem a base da avaliagdo psicossocial, entre eles pode evidenciar-
se a identificacdo das condicdes sociais do utente e familia, as suas necessidades e
desejos, enquadrando-as em conformidade com o contexto familiar, hospitalar e
institucional do utente e o envolvimento do profissional. Ou seja, a relagdo criada entre o
Assistente Social e 0 doente tem como principios a confianca mutua, sendo definidos os
papeéis e responsabilidades de ambos os intervenientes, de maneira a possibilitar a

participacéo plena do utente no decorrer da intervencéo.

Para as familias o Assistente Social € reconhecido como um profissional que auxilia
em todo o processo de internamento e acompanhamento, promovendo 0s contactos com
instituicbes externas, que mobilizam 0s recursos essenciais para dar resposta as

necessidades dos utentes e suas familias (Mariguésa, 2002; Guerra, 2019).

Por conseguinte, € pertinente que toda a equipa conheca a familia com quem ira
manter contacto nos cuidados ao doente e, que o Assistente Social articule com o0s
restantes profissionais de saude, pois, s assim conseguirdo garantir uma melhor

qualidade de vida, humanizacéo e eficacia na prestacdo de cuidados (Carvalho, 2012a).

Nesta area de intervencdo, o Assistente Social procura solu¢do para os problemas
que se apresentam tanto ao nivel social como psicossocial, culminando na recuperacao
do bem-estar individual e social. De acordo com Ferreira (2011) e Robertis (2003), o
Assistente Social ndo deve possuir uma posicao assistencialista, isto é, ndo deve dar as
solucbes ao utente/familia, mas sim tracar o caminho com estes, produzindo
circunstancias para que consiga definir o seu proprio caminho, alcancando 0s seus

proprios objetivos.

No dia-a-dia, é executada uma intervencao sistematica por parte do Servigo Social,

ou seja, o Assistente Social verifica diariamente as novas admissGes hospitalares,
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tipificando e avaliando indicadores de risco, através do acolhimento ou referenciacdo por
parte da equipa multidisciplinar, no sentido de efetuar uma intervencdo precoce sempre

que for necesséario (Rendeiro, 2015).

Os pontos essenciais da intervencdo social em contexto hospitalar, passam pela
avaliacdo da situacdo dos doentes e suas familias/cuidador, tal como a comunicagdo e
organizagdo com os servigos da comunidade, de modo a asseverar uma alta hospitalar
segura e eficiente, possibilitando a reintegracdo social do doente na comunidade
(Mclaughlin, 2015).

Para Rendeiro (2015), a intervengdo social em contexto de planeamento da alta
hospitalar, inclui a realizacdo de um acompanhamento do utente e sua familia durante

todo o processo de internamento, sendo que:

(...) o primeiro contacto com o doente e familia € insuficiente, uma vez que o
processo de doenca altera a dinamica familiar e constitui uma situacéo de crise
para muitas familias que ndo assimilam nem se consciencializam das necessidades

do doente nesse momento”. (p.15)

O Assistente Social possui um papel elementar, ndo sé na reducdo do tempo de
protelamento da alta hospitalar, como também no desenvolvimento de mecanismos de
prevencdo, passando essencialmente por uma intervencdo social precoce e sistematica
(Rendeiro, 2015).

Neste sentido, ao trabalhar com doentes, o Assistente Social deve, mais que apostar
na relacdo, investir na compreensdo da realidade do doente e, para além de acionar todos
0s recursos de que dispde, deve satisfazer as verdadeiras necessidades dos doentes e
familiares para que as estratégias definidas sejam verdadeiramente exequiveis (Vanzini,
2010).

3.1. Cuidados Continuados

O Assistente Social, na sua atuacdo profissional, deve transformar e mediar ao

longo do processo de intervengédo social, na procura de respostas e recursos que vao de
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encontro as necessidades do utente, assim, a intervencdo do Assistente Social, insere-se
numa 6tica de mobilizacdo de recursos fundamentais ao bem-estar do utente e familia no
momento do seu regresso a comunidade, bem como o desenvolvimento de competéncias

nos mesmos, simplificando o seu processo de adaptagéo (Carvalho, 2015).

O Assistente Social em conjunto com a equipa multidisciplinar, realiza um
diagndstico que auxiliara a definicdo do plano de atuacédo, tendo o Assistente Social que
avaliar quais as necessidades especificas dos familiares e encaminhé-los para o apoio

especializado mais adequado (Carcer, 2000).

Deste modo, é cada vez mais relevante o trabalho em equipa, visto que, a equipa
multidisciplinar tem competéncias para estabelecer uma delimitacdo de papéis, assumir
em equipa 0s ganhos e os erros, partilhar um objetivo comum, efetuar um exercicio

participativo na tomada de decis@es, entre outros (Vanzini, 2010).

Guadalupe (2011), diz-nos que a intervencdo realizada com as familias dos doentes,
podera focalizar-se em trés vertentes: “interven¢des que favorecem o ajustamento a
situacdo (preventivas, amortecedoras e reparadoras do impacto da doenca); intervencdes
para explorar e potenciar o suporte social; intervengdes capacitadoras e emancipadoras”.

(p.207)

O Assistente Social e os restantes elementos da equipa hospitalar, devem identificar
0s principais problemas das familias e fornecer-lhes apoio a todos os niveis (Cundiff,
1992) e, devem procurar conhecer tanto o doente como a sua familia para poderem p6r
em prética o plano de intervencdo. Assim, o Assistente Social deve apurar 0 grau e a
forma como a familia comunica com o doente e com a equipa multidisciplinar; a
disponibilidade familiar para prestar cuidados; compreender se existem conflitos a nivel
familiar; perceber as necessidades dos familiares; reconhecer os indicadores de risco;

investigar quais as expetativas da familia face a equipa de cuidados.

Nesta linha de pensamento, o Assistente Social deve perceber que tipo de vinculos
existem no seio familiar e, deve ter em conta que nem sempre esses vinculos foram
constituidos de forma satisfatoria, que nem sempre a familia tem condi¢des suficientes
ou adequadas para cuidar do doente — sejam estas de ordem financeira, emocional ou
organizacional — e, que nem sempre o doente deseja ser cuidado da forma como 0s

profissionais de satde consideram ser necessario (Andrade, 2008).
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Na visdo de Mclaughlin (2015), o Assistente Social em contexto hospitalar
acompanha os utentes e familias de forma a conceder o apoio essencial, em todas as
consequéncias que podem ocorrer da situacdo de doenca e/ou dependéncia,
aconselhando-os e informando-os tendo em conta as suas necessidades durante o seu

internamento no hospital.

Outra questdo fundamental, diz respeito ao facto de os utentes e familias
perceberem o proposito da intervencdo social, dos seus objetivos e beneficios, uma vez
que regularmente as intervengbes no ambito hospitalar comegam a partir de uma
sinalizagdo ou encaminhamento, e ndo por iniciativa dos mesmos (Power & Gronen,
2015). Assim, a partilha de informacéo com o utente e familia torna-se fundamental, visto
que, em situacdes de vulnerabilidade a intervencdo social deve sempre ter em
consideracdo a opcdo e autodeterminacdo dos utentes, assim como a forca e capacidade
do utente e familia, de modo a proporcionar o desenvolvimento de competéncias de

superacdo e resiliéncia.

A intervencdo social ndo tem como foco apenas o utente, mas também a sua rede
de suporte, assim, a atuacéo do Assistente Social avalia ndo sé as necessidades do utente,
como também as suas capacidades e potencialidades de cada situacdo (Carvalho, 2003;
Teixeira, 2012). Deste modo, a avaliagcdo psicossocial é efetuada de modo que se possa
prever as necessidades dos utentes e familias, a sua reagdo a uma perspetiva de alta, tal

como avaliar a potencialidade dos recursos existentes na comunidade (Masfret, 2012).

A intervencdo social efetuada tem sempre por base a qualidade e adequabilidade a
situacdo-problema e o contexto do sujeito, envolvendo-o de uma forma holistica,
incluindo todas as suas necessidades, bem como as suas capacidades, crencas e

aspiracoes.

Os cuidados paliativos, sdo entendidos como uma abordagem que melhora a
qualidade de vida dos pacientes e dos seus familiares que defrontam problemas
relacionados as doengas que ameacam a vida e, neste ambito, a perspetiva do Servico
Social traduz-se na garantia dos direitos humanos e sociais, centrando-se a atuacdo
profissional ndo apenas no doente, mas também na sua familia e no cuidador (Frossard et
al., 2019).
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Tendo em conta que as praticas metodoldgicas de intervencdo do Assistente Social,
sdo transversais as diferentes areas de atuacdo, o doente em cuidados paliativos, sera
avaliado nas suas varias dimensfes, como parte integrante de diferentes sistemas. Esta
avaliacdo tem de ter em atencdo o facto de que cada doente integra uma familia, uma
cultura, uma comunidade, uma sociedade, contribuindo, desta forma, para um
conhecimento mais detalhado dos tracos identitarios da sua personalidade e
individualidade. Assim, a intervencdo em cuidados paliativos € interdisciplinar e tem
como foco quatro pilares basilares: o controlo dos sintomas, a comunicacdo adequada, o

apoio a familia e o trabalho em equipa (Twycross, 2003).

Neste seguimento, o Assistente Social na equipa de cuidados, é responsavel pela
identificacdo dos aspetos psicossociais dos doentes e familias e, dos recursos existentes
na comunidade; responsavel pelo diagndstico das caréncias dos familiares e do doente e
dos recursos para a satisfacdo das mesmas; colabora na composicdo do plano de
intervencdo multidisciplinar bem como na deliberacdo das principais prioridades da
intervencdo; faz a ponte entre as caréncias sociais reconhecidas e as instituicoes
habilitadas para darem as respostas necessarias; articula na determinacéo e na avaliagdo

dos problemas da equipa (Carcer, 2000).

De acordo com Carvalho (2015), os Assistentes Sociais que trabalham em cuidados

paliativos devem:

1. Contribuir como um elemento social para a avaliacdo multiprofissional efetuada
pelas equipas de cuidados paliativos;

2. Avaliar a necessidade de ajuda do Servico Social, tendo em atencdo que a
intervencdo do Servico Social pode parecer inesperada e, por esse motivo, é
essencial ter a certeza que os doentes querem e consentem receber ajuda destes
profissionais;

3. Avaliar a necessidade de intervencao nos diversos servicos, de saude, sociais e

outros servicos de apoio.

Neste contexto de cuidados, o papel do Servico Social é caraterizado por diversas
exigéncias tal como gerir 0s aspetos praticos e os sentimentos, permanecendo ao lado das
pessoas enquanto estas passam por mutacoes provocadas pelo processo de morrer (Payne,
2007).
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Na visdo de Pimenta et al. (2015), o apoio a familia integra um dos pilares de
atuacdo dos cuidados paliativos e, é uma das areas de intervencdo do Assistente Social,
sendo necessario neste contexto, perceber 0 modo como a doenga ir4 ter impacto na

estrutura e dindmica familiar, visto que, muitas vezes obriga a redefinicdo de papéis.

Deste modo, para que se possa executar um bom trabalho com o doente em cuidados
paliativos e, com a sua familia, é relevante que o Assistente Social e a equipa invistam,
nomeadamente, na relacdo com o outro, na compreensdo da realidade do doente e da

familia e, na aceitacdo das suas decisdes (Carvalho, 2015).

Sendo assim, a intervencdo dos Assistentes Sociais em Cuidados Paliativos numa
equipa multidisciplinar, tem como funcdo responder as necessidades psicossociais dos
doentes e dos seus familiares, que podem aparecer no processo de morrer e, ao interagir
com doentes de cuidados paliativos, € relevante que o profissional de Servigo Social
assevere a relacdo com o doente e que, principalmente, compreenda a realidade do mesmo
de modo a promover comodidade e respeito pelas decisdes que possa tomar (Vanzini,
2010). O Assistente Social € bastante importante nas equipas de cuidados paliativos para
que a avaliacdo dos doentes seja feita tendo em conta uma abordagem holistica e total,
ndo olvidando nenhuma dimensdo — social, psicoldgica, espiritual, fisica (Carvalho,
2012b; Rodrigues, 2014; Payne, 2012).

Nas doengas prolongadas ou nas doengas com poucas ou nenhumas perspetivas de

cura,
tanto a pessoa doente como os seus familiares enfrentam diversas dificuldades, as
quais incluem desde situacbes de medo, ansiedade, duvidas, até longos e
dolorosos processos de tratamentos. Diferentes profissionais podem atuar no
sentido de amenizar estas e outras dificuldades que possam surgir, entre 0s quais

estdo o médico, o enfermeiro e o assistente social. (Simao et al., 2010, p.353)
Para abordar o apoio a familia, neste contexto especifico, tem de se compreender,
desde logo, 0 modo como a doenga ira ter impacto na estrutura e dinamica familiar, pois

é inevitdvel a ocorréncia de alteracOes, especialmente a redefinicdo de papéis. Como
refere Guadalupe (2012),
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0 impacto da doenca sente-se em quase todos os campos da vida do doente:
pessoal, emocional, relacional, familiar, profissional e econdmico, entre outros.
Importa trazer para esta reflexdo o facto de a intervencdo no setor da saide estar
necessariamente associada as transformacées que um episddio de doenga provoca
ou podera provocar nos individuos e suas familias. Desde a doenga menos
incapacitante, aquela que provoca maiores danos, todas elas véo interferir, em
diferentes niveis, com o equilibrio estrutural e funcional de cada individuo e

familia. (p.184)

Nos cuidados paliativos, os familiares dos doentes encontram-se bastante frageis e,
muitas vezes, demonstram dificuldades em se acomodarem a realidade da doenca e a
todas as mudangas que a mesma provoca. A relacdo estabelecida entre o Assistente
Social, o doente e a familia, permite conhecer a situacao sociofamiliar, a sua dindmica e
as relacdes de proximidade, podendo simplificar a intervencéo, possibilitando assim que
todos os envolvidos revelem as dificuldades sentidas diante dos acontecimentos

relacionados com a situacao de doenca e perda do familiar (Pimenta et al., 2015).

Na perspetiva de Holloway e Taplin (2013), trabalhar com pessoas que se deparam
com a morte, bem como com pessoas que estdo no processo de luto, é uma das
especialidades mais antigas do Servico Social. Loyd (1997), a partir do seu estudo,
percebeu que os Assistentes Sociais detém uma abordagem integral e as competéncias
necessarias para integrar as dimensdes sociais e individuais relacionadas com a morte e

0 Processo de morrer.

Neste sentido, o Assistente Social, além do acompanhamento do processo da morte
do doente e do apoio a familia, tem também um papel relevante no que diz respeito ao
apoio no luto, tendo vindo este apoio a tornar-se cada vez mais essencial (Carvalho,
2015). O Assistente Social intervém na preparacdo para o luto, que deve ser iniciada
quando é conhecido o progndstico de doenca e da sua irreversibilidade, visto que o doente
e a sua familia vao sendo alvo de perdas sucessivas que tém de ser bem geridas (Ramos,
2009).
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No entanto, o apoio no luto ndo deve cessar logo ap6s a morte do doente, devendo,
0 Assistente Social, sempre que necessario, dar apoio apos a morte do falecido, de modo
a reduzir as desvantagens sociais instaladas pelo falecimento, sendo relevante que as
pessoas se sintam parte de uma comunidade que os apoia (Astudillo et al., 2007; Ramos,
2009).

Num estudo realizado por Loyd (1997), concluiu-se que os Assistentes Sociais tém,
de facto, uma abordagem integral e as competéncias fundamentais para integrar tanto a
dimensédo individual como social da morte/processo de morrer. Na mesma linha de
pensamento, Simao et al. (2010) e Palacio et al. (2008) aludem que apesar de a formagéo
académica ser pouca e, ndo proporcionar todas as condi¢Ges essenciais para a atuagdo dos
Assistentes Sociais junto de doentes terminais e as suas familias, este profissional, possui
outras competéncias que vai fortalecendo ao longo da sua formacéo e vida profissional,

podendo contribuir para melhorar a qualidade de vida dos mesmos.

Os cuidados paliativos lidam com as consequéncias sociais, psicoldgicas e
espirituais da doenca e da morte, assim, o papel do Assistente Social € essencial nas
equipas, tendo estes um trabalho significativo no ambito de medidas de suporte aos
doentes, sobretudo para aqueles que sofrem impactos e mudancas na rotina do dia-a-dia.
Esse trabalho passa a ser ainda mais dificil quando o tratamento ndo proporciona a

regressdo da doenca, levando ao tratamento paliativo (Lima, 2015).

3.2. Cuidados Especializados

No acompanhamento dos cuidados em fim de vida, a familia deve ser ajudada a
adaptar-se a situacdo que esta a viver, carecendo de muito apoio (Pereira, 2010), quer seja
ao nivel de uma boa qualidade de informacéo, quer no apoio e aprendizagem dos cuidados
(Carcer, 2000), uma vez que os familiares s6 conseguem acompanhar o doente nesta fase,

se eles préprios também forem acompanhados (Hennezel, 2001).

O Servigo Social constitui “o elo entre a familia/ instituicdo de saude/ médico,

viabilizando assim o acesso da populagéo a procedimentos, normas, rotinas e informagoes
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da instituicdo hospitalar, que facilitam o processo de internamento”. (Guerra, 2019, p.

328)

Assim sendo, o Assistente Social deve conversar com o doente e a familia sobre o
que esta a ocorrer, de modo a verificar o que ambos sabem, dado que muitas vezes tém
uma percec¢do incorreta do diagnostico. De seguida, deve, entdo, ajudar o doente e a
familia a enfrentar e suportar o sofrimento, auxiliando-os a perceber a doenca e a atingir
um equilibrio adequado entre a esperanca da recuperacdo e a aceitacdo da realidade das
limitagdes que a doenga lhes impde. Deve ainda, colaborar na comunicagdo entre os
familiares e profissionais, bem como partilhar os problemas consequentes de cada

situacdo, caso ou intervencdo (Carvalho, 2012a).

Devendo o Assistente Social aproximar o doente da familia e a familia do doente,
deve também ter em atencdo, que em alguns casos na fase final de vida, pode haver ruturas
na estrutura familiar (Pereira, 2010). Para isso, deve estar preparado para as situacdes em
que isso acontece, uma vez que cada familia e cada um dos seus elementos agem de

maneira propria ao diagndstico e progndstico de doenca (Moreira, 2001).

Neste sentido, 0 acompanhamento psicossocial prestado ao doente e a sua familia,
deve basear-se em fornecer suporte emocional, possibilitando a expressédo de sentimentos,
medos e receios resultantes da situacéo de doenca, do tratamento ou da previsdo da morte.
No entanto, também deve ajuda-los a encararem as mutacdes provocadas pela doenca e
tratamentos; auxiliar o doente e a familia a manterem ou reestabelecerem a coeséo
familiar; a gerir conflitos; a redistribuir papéis; a melhorar a comunicacao e a evitar que
o doente seja excluido do seu sistema familiar; a fornecer informacéo ao doente e familia
ao nivel da protecdo social na doenca; a encorajar o doente e os seus familiares a

participarem em atividades (Carvalho, 2012a).

O Assistente Social deve compreender as familias e as suas necessidades e, sugerir
alternativas no sentido de diminuir o seu sofrimento. Deve ainda, incentivar a divisao de
tarefas entre os cuidadores de modo a evitar a sobrecarga de alguns e, deve apurar se 0
descanso dos cuidadores esta garantido, pois este é essencial para que tenham uma saude
fisica e mental estavel e, assim, garantirem o apoio e cuidados de que o doente carece
(Andrade, 2008).
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Nesta linha de pensamento, o Assistente Social deve perceber e reconhecer quando
tem de parar de fornecer informacéo e detalhes sobre a doenca e o seu processo, para que
esta ndo seja vista como uma tortura para o doente e familia, mas sim como um auxilio

para encararem esta fase da doenca (Andrade, 2008; Moreira, 2001).

Quando o doente ja esta num estado avancado de doenca e, ndo consegue comunicar
com os seus familiares, estes devem ser incentivados pelo Assistente Social e restantes
profissionais de salde, a estarem junto do seu familiar doente e, a continuarem a falar
com ele, visto que ele ouve e pode sentir-se melhor ao saber que aqueles que ama o

compreendem e ndo o abandonam neste momento dificil (Abiven, 2001).

Contudo, pode-se considerar que, ao deixar de haver uma capacidade dos doentes
e familias para lidarem com a doenca, sofrimento e morte, compete ao Assistente Social
0 acompanhamento das situaces mais problematicas, a fim de gerar novas praticas tendo

em vista a criacdo de novos recursos e direitos sociais.

Na perspetiva de Amara (2005), o Assistente Social deve encorajar a familia e o
doente a conversarem sobre 0s preparativos da morte e, 0s seus sentimentos e emogdes,
mas também, lhes deve transmitir as mutacdes que podem esperar que aconte¢cam nos
ultimos dias de vida do seu familiar, de forma a prepara-los para as mudangas que iram

observar.

Assim, o papel do Assistente Social passa também por orientar as familias ao nivel
dos servicos funerarios (Carcer, 2000) e, por ajudar o doente e a sua familia a
conversarem e determinarem o local onde o doente deve morrer. Apesar de atualmente
ser rotina morrer no hospital e, apesar de os hospitais oferecerem cuidados médicos de
alta qualidade, isso ndo é obrigatoriamente o melhor para a pessoa doente e para a sua
familia (Kubler-Ross, 1996).

O Assistente Social procura que o doente usufrua de qualidade de vida nos seus
momentos finais de vida para que tenha uma morte digna e, que a sua familia receba ajuda
de modo a propiciar-se, dentro dos possiveis, um equilibrio familiar, sendo que, a maior
ajuda que o Assistente Social pode conceder a familia do doente em fim de vida, consiste

em auxilia-los a ter uma melhor relagdo com o doente.
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Capitulo IV — Medidas de apoio social ao doente oncoldgico

4. Apoios monetarios

No ambito da doenga oncoldgica, sdo varias as dificuldades que os doentes e as
suas familias atravessam, o que leva a necessidade de apoios monetarios para o dia-a-dia.
Assim, face ao exposto, existe a Prestacdo Social para a Inclusdo (PSI), criada pelo
Decreto-Lei n.° 126-A/2017, de 6 de outubro, que € uma prestacdo mensal paga aos
cidaddos nacionais e estrangeiros, com residéncia legal em Portugal, que tenham uma
condicao da qual resulte um grau de incapacidade igual ou superior a 60%, comprovado
pelo Atestado Médico de Incapacidade Multiuso (AMIM).

A PSI é constituida por trés componentes: a componente base, o complemento e a
majoracdo. A componente base destina-se a compensar 0s encargos gerais acrescidos
que resultam da situacdo de deficiéncia, tendo em vista promover a autonomia e
inclusdo social da pessoa com deficiéncia. O complemento tem como objetivo
combater a pobreza das pessoas com deficiéncia. A majoracao visa compensar

encargos especificos resultantes da situacdo de deficiéncia.

Nesta linha de pensamento, nos casos em que a doencga oncoldgica provoca uma
incapacidade permanente para o trabalho, os doentes tém direito a uma protecéo especial,
podendo vir a receber pensao de invalidez, pensao social de invalidez ou complemento

de dependéncia.

Relativamente a protecdo na doenga, o cancro é uma doenca grave, que pode exigir
tratamentos demorados e obrigar ao afastamento do trabalho durante um longo periodo e,
para compensar a perda de remuneracao por incapacidade temporaria para o trabalho, 0s
doentes tém direito ao subsidio de doenca e, para o efeito, € preciso que o médico
assistente ou médico de familia preencha o Certificado de Incapacidade Temporaria. Este
regime juridico de protecdo na doenca, foi publicado pelo Decreto-Lei n.° 28/2004, de 4
de fevereiro, alterado pelo Decreto-Lei n.° 146/2005, de 26 de agosto, pelo Decreto-Lei
n.° 302/2009, de 22 de outubro, pela Lei n.° 28/2011, de 16 de junho, pelo Decreto-Lei
n.2 133/2012, de 27 de junho e pelo Decreto-Lei n.° 53/2018, de 2 de julho.
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No que diz respeito a comparticipacdo das despesas de produtos de apoio,
dependendo das suas limitacdes, os doentes oncoldgicos que necessitem de cadeiras de
rodas, cabeleiras, proteses, placas dentdrias ou outros meios de apoio legalmente
previstos, deverdo solicitar ao seu médico assistente a respetiva prescricdo, mediante o
preenchimento da ficha de atribuicdo de ajudas técnicas, para que possa ser atribuido por

uma entidade financiadora (Guia dos Direitos Gerais do Doente Oncol6gico, 2020).

4.1. Apoios nos equipamentos e servigos

A doenca oncoldgica atinge um namero substancial da populagdo em idade
produtiva, sendo essencial 0 apoio nos equipamentos e servicos para uma melhor
qualidade de vida do doente. Assim sendo, a avaliagdo das incapacidades de pessoas
compete as juntas medicas e, para que o doente possa usufruir de alguns dos direitos,
devera, numa primeira fase, ser portador de um AMIM, a emitir pelo presidente da junta
médica, do qual devera constar o fim a que 0 mesmo se destina e respetivos efeitos e
condicdes legais, bem como a natureza das deficiéncias e os condicionalismos relevantes

para a concessao do beneficio.

O AMIM, foi estabelecido pelo Decreto-Lei n.° 202/96, de 23 de outubro e, alterado
pelo Decreto-Lei n.° 291/2009, de 12 de outubro, sendo um documento obrigatorio para
as pessoas com incapacidade igual ou superior a 60%, como é o caso dos doentes
oncoldgicos, expondo este documento uma determinada percentagem de incapacidade,
permitindo obter parte dos beneficios sociais, econémicos e fiscais previstos na lei. O
grau de incapacidade fixado, em caso de discordancia, pode ser sindicado e objeto de

reavaliacéo.

Atualmente, o AMIM para doentes oncolégicos, com diagndstico recente, é emitido
pelo hospital onde foram diagnosticados, tratando-se de uma medida transitoria, aprovada
pela Lei n.° 14/2021, de 6 de abril, na qual determina que a confirmacdo do diagndstico
e a emissdo do atestado sera feita por um médico especialista diferente do médico que

segue o doente.

Neste seguimento, os doentes do foro oncoldégico com AMIM estdo isentos do

pagamento de taxas moderadoras, abrangendo tal isen¢cdo o pagamento de consultas,
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exames e tratamentos no hospital onde esta a ser acompanhado, bem como a utilizacéo
do servico de urgéncia dos hospitais e dos centros de satde. Estéa igualmente dispensado
do pagamento das taxas moderadoras relativas a atos complementares que lhe tenham

sido prescritos no &mbito do tratamento e seguimento da doenca oncolégica.

Todavia, desde a publicacdo do Decreto-Lei n.° 37/2022, de 27 maio, as taxas
moderadoras, passaram a Ser cobradas apenas no atendimento em servigo de urgéncia
hospitalar nas situacdes em que ndao houve referenciacdo prévia pela Linha SNS 24 ou
pelo médico de familia, ou quando resulta da admissdo um internamento através da

urgéncia.

Tendo em conta 0 Guia dos Direitos Gerais do Doente Oncoldgico (2020), nos
hospitais do SNS, os medicamentos usados para o tratamento do cancro sdo dispensados
gratuitamente aos doentes, tanto no internamento como no ambulatorio. Para a restante
medicacdo, 0s doentes oncoldgicos beneficiam de um regime especial de
comparticipacdo, com quatro escaldes: Escaldao A: comparticipacdo do estado em 90% do
preco de venda ao publico; Escaldo B: comparticipagdo do estado em 69% do preco de
venda ao publico; Escaldo C: comparticipacdo do estado em 37% do preco de venda ao

publico; Escaldao D: comparticipacdo do estado em 15% do preco de venda ao publico.

Desta forma, os medicamentos analgésicos estupefacientes, indispensaveis para o
tratamento da dor oncolégica moderada a forte, sdo comparticipados pelo escaldo A e, 0s
pensionistas e 0s doentes cujo rendimento total anual, ndo exceda 14 vezes o rendimento
minimo nacional ou o valor do indexante dos apoios sociais em vigor, beneficiam de uma
comparticipacdo acrescida de 5% para os medicamentos integrados no escaldao A e 15%
para 0s medicamentos dos restantes escaldes (Guia dos Direitos Gerais do Doente
Oncoldgico, 2020).

Neste contexto, o doente oncoldgico tem direito a comparticipacao das despesas de
deslocacdo para assisténcia médica e tratamentos, sendo o médico que prescreve 0S
tratamentos quem tem competéncia para prescrever a credencial relativa a necessidade de
transporte, no entanto, existem entidades hospitalares que tém protocolos com empresas
que disponibilizam transporte proprio (Guia dos Direitos Gerais do Doente Oncolégico,
2020).
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O SNS, assegura 100% dos encargos com o0 transporte ndo urgente prescrito aos
utentes em situacdo de insuficiéncia econdémica e quando a situacdo clinica o justifique
nos seguintes termos: incapacidade igual ou superior a 60% independentemente de o
transporte se destinar a realizacdo de cuidados originados pela incapacidade; condigcdo
clinica incapacitante, resultante de, entre outros, doengas do foro oncoldgico (Guia dos

Direitos Gerais do Doente Oncoldgico, 2020).

Para este efeito, considera-se estar em situacdo clinica incapacitante o utente
acamado, necessitado de transporte em isolamento, em cadeira de rodas por se encontrar
impossibilitado de assegurar a marcha de forma autbnoma, com dificuldade de orientagdo
ou inconveniéncia de locomogdo na via publica e de modo préprio, devendo o transporte

ser efetuado de ambulancia.

As pessoas com deficiéncia cujo grau de incapacidade seja igual ou superior a 60%,
possuem ainda beneficios fiscais, como é o caso da isencdo de pagamento do imposto
sobre veiculos e do imposto Unico de circulacdo. Detém ainda beneficios ao nivel do
crédito habitacdo, arrendamento e medidas de estimulo ao emprego (Guia dos Direitos

Gerais do Doente Oncologico, 2020).
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Parte Il — Enquadramento Empirico
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1. Metodologia do estudo

Todos 0s processos de investigacdo comegam com uma inquietacdo sobre um
determinado aspeto (Fortin, 1999), sendo que, na perspetiva de Marconi e Lakatos (2003)
“toda a investiga¢do nasce de algum problema tedrico/pratico sentido. Este dird o que é
relevante ou irrelevante observar e os dados que devem ser selecionados” (p. 97), assim,
é essencial que o objetivo geral seja claro e explicito quanto ao problema que se pretende

investigar.

Bettany-Saltikov (2012) afirma que o0s objetivos circunscrevem o0 que 0
investigador fara e, que a sua defini¢do, deve ser clara e concisa. Face a problematica
apresentada, o objetivo geral deste estudo visou compreender o papel das autarquias da

regidao Norte no apoio aos cuidadores informais.

Neste seguimento, os objetivos especificos, através do desdobramento do objetivo
geral, referem-se ao tema da investigacdo e definem as etapas que devem ser alcancadas
para obter o desiderato desta investigacao (Andrade, 2009) e, exprimem os resultados que
se desejam atingir de forma mais pormenorizada (Guerra, 2002). Neste sentido, quanto

aos objetivos especificos, 0s mesmo pretenderam:

1. Caraterizar socio-demograficamente a amostra composta por responsaveis do
projeto de cuidadores informais das autarquias do Norte;

2. Compreender as motivacdes dos cuidadores informais para participar nas
atividades desenvolvidas pela autarquia;

3. Mapear o0s recursos que as autarquias oferecem aos cuidadores informais;

4. Caraterizar socio-demograficamente a populacdo que esta a aceder aos servicos
de apoio aos cuidadores;

5. Compreender a evolucdo do estatuto do cuidador informal a curto e médio
prazo;

6. Entender os limites e as potencialidades dos servicos existentes e as

oportunidades de melhoria.

Assim sendo, tendo em conta a problematica e os objetivos enunciados, o estudo
beneficiou da metodologia qualitativa de cariz interpretativo, conduzido numa 6tica

exploratdria a fim de analisar o discurso dos participantes de modo reflexivo.
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Para Stake (2012), neste tipo de investigacdo qualitativa, a interpretacdo é vista
como parte central da investigacdo, necessitando o investigador qualitativo durante a
recolha de dados de revigorar uma interpretacdo dindmica, pois é com sustento nas

observacOes e ademais dados que consegue efetivar as suas conclusdes.

Assim, da metodologia qualitativa ha a referir que esta procura investigar 0s
fendmenos a partir da perspetiva do outro, respeitando os seus marcos de referéncia e, o
interesse em conhecer a forma como as pessoas experienciam e interpretam o mundo

social que também acabam por construir interativamente (Almeida & Freire 2000).

Na perspetiva de Prodanov e Freitas (2013), a pesquisa qualitativa € uma
metodologia em que consideram que existe uma relacdo dinamica entre o mundo real e 0
sujeito, isto é, um laco inseparavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do sujeito
que ndo pode ser traduzido em nameros, sendo que, os dados recolhidos nessas pesquisas
sdo descritivos, retratando o maior nimero possivel de elementos existentes na realidade

estudada.

Segundo Bogdan e Biklen (1994), os dados recolhidos designados por qualitativos,
significa que sdo ricos em pormenores descritivos relativamente a pessoas, locais e
conversas e, de complexo tratamento estatistico. Este método permite descrever ou
interpretar, mas nao avaliar, sendo que, permite a producéo de dados através das proprias

palavras das pessoas, faladas ou escritas, e na conduta observada (Fortin, 2009).

A opcdo pela metodologia sobretudo qualitativa, deve-se ao facto desta nos permitir
ter acesso a uma visdo mais aprofundada dos entrevistados a laborar nas autarquias do
Norte em contexto de programas para cuidadores informais e, pelo facto desta nos
conceber conhecimentos especificos da realidade social, fornecendo bases para produzir

contetdo tendo em conta os relatos dos entrevistados.

1.1. Populagéo e amostra do estudo

A populagdo é um conjunto de individuos ou objetos acerca dos quais se pretende
alcangar conclusdes, sendo esta constituida por elementos que correspondem aos critérios
de selecéo definidos previamente pelo investigador (Fortin, 2009).
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A populacéo que serviu de referéncia ao estudo abrangeu as autarquias de Portugal
que desenvolvem intervencdo na area dos cuidadores informais, no entanto, tendo em
consideracdo o elevado numero de autarquias em Portugal, optou-se por circunscrever a
amostra as autarquias pertencentes a zona Norte de Portugal. A opcao pela delimitacdo
deste espago geogréfico decorreu de fatores associados a proximidade com esta area

geografica, simultaneamente constituido como campo de estudo para a investigadora.

De salientar que, em Portugal, existem 308 autarquias, 278 no continente, 11 na
Madeira e 19 nos Acores. Neste estudo, 0 processo de selecdo da amostra procurou reunir
as autarquias da zona Norte cuja atividade ao nivel de programas, tivesse algum que fosse
dirigido para cuidadores informais.

Tendo por base uma pesquisa por via da internet no site dos 86 municipios da zona
Norte de Portugal, realizou-se um mapeamento de todos 0os municipios que possuem
programas de apoio aos cuidadores informais, tendo sido possivel identificar 26

municipios, que corresponde a 23% do total.

Neste sentido, auscultdamos cinco municipios, ou seja, cinco coordenadores dos
programas de apoio a cuidadores informais, baseando-se a escolha destas autarquias na
resposta via e-mail ao pedido de participacdo no estudo. Estas autarquias localizam-se no
municipio de Pévoa de Lanhoso, Esposende, Vila Nova de Gaia, Gondomar e Trofa,
procurando-se através destas recolher informacdo para discutir o papel dos programas

para cuidadores informais.

Quanto a selecdo da amostra, o estudo, privilegiou, da amostragem ndao
probabilistica que, segundo Carmo e Malheiro (1998), este tipo de amostragem tem
“como base critérios de escolha intencional sistematicamente utilizados com a finalidade

de determinar as unidades da populacao que fazem parte da amostra” (p. 197).

De entre as técnicas de amostragem ndo probabilistica, elegemos uma amostragem
por conveniéncia a fim de facilitar o acesso as informacBes junto da populacdo
selecionada. De acordo com Garson (2012), a sele¢do por conveniéncia € realizada por

parte do investigador, através da sele¢do de um corpus segundo a sua disponibilidade.

Neste tipo de amostragem, recorre-se nomeadamente a critérios previamente

definidos, de modo que “cabe ao pesquisador estabelecer esses critérios, antes da seleg¢do
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das amostras de modo a decidir se uma pessoa seria classificada ou ndo como um

elemento da populacdo em questao”. (Polit et al., 2004, p.143)

N&o obstante, a amplitude de critérios intrinsecos a esta técnica associados a
acessibilidade, proximidade geogréfica e disponibilidade das autarquias foi privilegiada
nesta opcdo amostral, a par de outras questdes que esta escolha por conveniéncia
possibilitou equacionar e que se associam com 0 equacionar das autarquias a partir das
quais fosse mais relevante captar ideias, dindmicas e aspetos criticos em consonancia com

as carateristicas teoricas do estudo.

Na sequéncia desta contextualizacdo, da amostra selecionada, optou-se por
entrevistar todos aqueles que respeitassem o0s seguintes critérios de inclusdo: a) possuir
habilitacdes literarias superiores; b) integrar o programa da autarquia para os cuidadores
informais; c) aceitar participar voluntariamente no estudo, sendo o seu consentimento

precedido de informacéao sobre o objeto e finalidades do estudo.

1.2. Técnica de recolha de dados

A recolha de dados constitui uma fase fundamental em todo o processo de
investigacdo, sendo que, inicialmente, foi realizado um levantamento bibliografico e
documental sobre as principais tematicas deste estudo, de modo a compreender os
principais marcos tedricos, a doenca oncoldgica e as suas repercussoes, a importancia do
cuidador informal e, as areas de intervencdo do Assistente Social, tendo em conta a
contribuicdo de diversos autores e documentos, por forma a reunir o estado da arte e para

proceder ao seu enquadramento tedrico.

A entrevista em profundidade, foi o instrumento de recolha de dados utilizado, que
contemplou perguntas abertas e fechadas. Segundo Amado e Ferreira (2014), “a
entrevista € um dos mais poderosos meios para se chegar ao entendimento dos seres

humanos e para a obtengdo de informagdes nos mais diversos campos”. (p. 207)

Esta opcdo, prendeu-se com o facto de se considerar que a entrevista em

profundidade permite aos investigadores recolher dados descritivos na linguagem do
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préprio sujeito (Bogdan & Biklen, 1994), bem como, permite seguir o raciocinio dos
participantes, fazer perguntas clarificadoras e facilitar a expressdo das experiéncias

vividas pelos mesmos (Streubert & Carpenter, 2013).

De acordo com Breakwell (2006), a entrevista semiestruturada pressupfe a
utilizacdo de um guido definido antecipadamente, composto pelos temas e questfes que
pretendem orientar a interacdo entre o0s interlocutores. Logo, uma entrevista
semiestruturada ¢ um método de recolha de dados que consiste no didlogo orientado entre
0 investigador e um ou mais sujeitos e, tem como finalidade a obtengédo de informacdes

sobre os fendbmenos que o investigador pretende estudar.

Neste sentido, foi utilizado um guido de entrevista (apéndice 1) que se estruturou
em cinco eixos de analise, nomeadamente: 1) Procedimentos de acolhimento no projeto
de apoio aos cuidadores informais; 2) Perfil dos destinatarios do projeto; 3) Limites e
potencialidades na implementacdo do projeto de apoio aos cuidadores informais; 4)
Beneficios da transferéncia de competéncias na area da acao social e apoio aos cuidadores

informais; 5) Resultados alcangados e respetivo balango.

A entrevista é constituida por diversas perguntas, sendo flexivel mediante o
desenvolvimento da mesma e, composta por perguntas abertas e fechadas em que as
mesmas ndo tém qualquer influéncia na resposta dos entrevistados. No presente estudo,
a entrevista aplicada aos participantes atras identificados, contemplou trés partes, a saber,
na primeira parte refere-se a caraterizacdo dos interlocutores, a segunda parte corresponde
aos dados gerais de caraterizacdo do projeto para cuidadores informais das autarquias € a

terceira parte permite identificar dados mais pormenorizados do projeto.

Os métodos de entrevista, ao contrario do inqueérito por questionario, permitem um
contacto direto dos investigadores com os interlocutores, distinguindo-se pela diligéncia
dos processos essenciais da comunicacdo e de interacdo humana. O reconhecimento
destes processos permite ao investigador obter das entrevistas informac6es e elementos
de reflexdo abonados e variados, 0s quais podem beneficiar da sua visdo sobre a tematica
em estudo (Pocinho, 2012).

De salientar que a aplicacdo das entrevistas foi precedida de leitura e assinatura do
consentimento informado, esclarecido e livre para participagdo no estudo de investigacéo

(apéndice 2), tendo sido dada a garantia de confidencialidade e anonimato aos
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entrevistados. No convite enviado por e-mail para a participagdo no presente estudo
(apéndice 3), este foi acompanhado de uma breve contextualizagdo da investigagéo
(apéndice 4).

As entrevistas decorreram entre o dia 27 de fevereiro e o dia 13 de abril do ano de
2023, ap6s contacto formal tido com os coordenadores dos programas de cuidadores
informais das autarquias e, ap6s auscultar a sua disponibilidade e interesse em participar
no estudo. Neste seguimento, as entrevistas foram realizadas através da plataforma

ZOOM - quatro entrevistas — e via telefone — uma entrevista.

Relativamente ao procedimento de registo de dados, todas as entrevistas foram
gravadas em audio, a posteriori transcritas e, de seguida, eliminados os ficheiros da

gravacao.

1.3. Metodologia de analise de dados

Em relacdo a metodologia de analise de dados, o presente estudo beneficiou da
analise de contelido como técnica de tratamento dos dados qualitativos da informacéo
recolhida nas entrevistas, sendo esta uma técnica de tratamento de informacdo que
pretende analisar a informacdo e interpretar o seu sentido através de categorias e

subcategorias (Guerra, 2006).

Na metodologia qualitativa, a analise de conteddo tem como funcdo ndo apenas a
descricdo objetiva e sistematica dos contetdos manifestos da comunicacéo, mas também,
revela ser um processo inferencial que esta além do que é imediatamente compreensivel,
sendo capaz de revelar o que ndo se observa e que espera a oportunidade de ser descoberto
(Osgood, 1959, citado por Amado, 2013).

Na perspetiva de Bardin (2016), a anélise de contetdo, permite ao analista, “fazer
uma descricdo objetiva, sistematica e quantitativa do conteldo manifestado das
comunicacdes, tendo por objetivo efetuar inferéncias, com base na explicitacdo das
mensagens cujas caracteristicas careceram de inventariagdo e sistematizacdo

interpretativa” (p. 45).
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Como esclarece Krippendorf (2004), nesta técnica o objetivo de originar
inferéncias, para além da narracdo do conteudo dos textos ou, de qualquer elemento
significativo, pretende relacionar essa descrigdo, com o0s contextos referentes as suas
fontes e ao quadro analitico da investigacdo, fortalecendo proposicfes indutivas e
modelos interpretativos. Simultaneamente, a analise de contetdo demonstra
potencialidades na sua utilizacdo quando advém de modelos conceptuais e analiticos,
gerados e definidos e, que podem ser aplicados para estudar a realidade de forma mais

dedutiva.

De acordo com varios autores (Bardin, 2016; Esteves, 2006; Vala, 1986), a analise
de contetido tem em conta a definicdo de objetivos, o desenvolvimento do quadro tedrico
de orientacdo do estudo em causa, a formulacdo do corpus da analise, assim como a
definicdo de categorias, subcategorias, unidades de registo, unidades de contexto e

unidades de enumeracéo.

Neste sentido, o corpus é o conjunto de documentos que serdo utilizados na analise
de conteldo, todavia, 0 corpus é sujeito a uma triagem das partes do texto que serdo
analisadas. Por seu turno, as categorias sdo caraterizadas como “os elementos-chave do
cédigo do analista”, assumindo-se como “um termo-chave que indica a significacao

central do conceito que se quer apreender” (Vala, 1986, p.110-111).

Neste trabalho, a importancia desta categorizacéo pretendeu organizar os conteidos
de forma a extrair o seu significado e sentido em cada entrevista, de modo a perceber o
fendbmeno em estudo, sendo que, € de salientar que a definicdo de categorias de analise
auxilia a confrontacdo e comparacdo das diferentes comunicagdes, criando elementos

convergentes e divergentes.

A interpretacdo subjacente a andlise de contetido, segundo Vala (1986) “pressupde
a definicdo de trés tipos de unidades: unidade de registo, unidade de contexto e unidade

de enumeragao” (p.113).

Deste modo, as unidades de registo, “descrevem o campo semantico do conceito”,
sendo caraterizadas como “o segmento minimo de contetido que se considera necessario
para poder proceder a analise e coloca-se numa dada categoria” (Vala, 1986, p.114) e,
para delimitar as unidades de registo, tem-se em conta 0s objetivos e a problematica que

integram a pesquisa.

59



Por sua vez, a unidade de contexto ¢ “o segmento mais largo de conteldo que o

investigador examina quando caracteriza uma unidade de registo”, e, por fim, a unidade

de enumeragdo ¢ “a unidade em fungdo da qual se procede a quantificagdo” (Vala, 1986,

p.114-115).

A andlise de conteldo sobre as entrevistas dos cinco participantes, resultou numa

analise compreensiva das entrevistas, que tornou possivel categorizar cinco categorias de

andlise, designadamente: “Dinamicas organizacionais mobilizadas”; “Procedimentos de

acolhimento no projeto de apoio aos cuidadores informais”; “Limites e potencialidades

na implementacdo do projeto de apoio aos cuidadores informais”; “Perfil dos

destinatarios do projeto”; “Desafios organizacionais”, englobando 19 subcategorias que

definem o essencial do estudo (apéndice 5).

A tabela 1 sistematiza as categorias e subcategorias aplicadas.

Tabela 1

Categorizacédo da analise de conteudo

Categoria

Subcategoria

Dinamicas organizacionais

mobilizadas

Objetivos organizacionais

Atividades desenvolvidas

Tipologia de servigos disponibilizados pelas autarquias

Requisitos para acesso

NuUmero de beneficiarios

Medidas suplementares de apoio aos cuidadores

Procedimentos de
acolhimento no projeto de
apoio aos cuidadores

informais

Procedimentos adotados na fase de acolhimento de

novos cuidadores informais

Determinacdo dos procedimentos

Elementos do programa

Assistente Social enquanto interlocutor

Limites e potencialidades na

implementacéo do projeto de

Beneficios do projeto para os cuidadores informais

Motivacao dos cuidadores informais para participar nas

atividades da autarquia
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apoio aos cuidadores

informais

Cuidadores informais de pessoas com doenca
oncoldgica

MotivacOes para as pessoas se tornarem cuidadores

informais principais

Perfil dos destinatarios do

projeto

Descricao dos cuidadores informais

Desafios organizacionais

Entidades oficiais como aliados/parceiros

Formas equacionadas para ultrapassar as dificuldades

Principais desafios e aspetos de melhoria

Evolucdo do estatuto do cuidador informal a curto e

médio prazo

Fonte: Elaboracéo propria

Para melhor referenciar as autarquias e garantir a confidencialidade dos relatos dos

participantes e, sem qualquer intencionalidade de hierarquia ou avaliacdo, optou-se no

estudo por fazer referéncia aos participantes atraves de codigos (C1, C2, C3, C4 e C5).
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Parte Il — Apresentacdo e Analise dos

Resultados
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1. Caraterizagdo da amostra

A caraterizacdo da amostra foi elaborada agrupando um conjunto de informacdes
de natureza sociodemografica decorrente de indicadores como: idade, habilitagdes
académicas, formacdo académica, cargo desempenhado no projeto de cuidadores

informais e tempo de experiéncia no projeto de cuidadores informais (tabela 2).

Desta forma, pode referir-se que a amostra é totalmente do sexo feminino (100% -
5 participantes) e, tém idades compreendidas entre os 37 e 0s 57 anos. Em relacdo as
habilitacbes e formacdes académicas, é possivel verificar que possuem licenciatura na
area do Servico Social (C2 e C3), licenciatura em Sociologia (C1), licenciatura em

Educacdo Social (C4) e, mestrado em Educacgéo Social (C5).

Quanto ao cargo desempenhado no projeto de cuidadores informais, os cinco
interlocutores assumem o cargo de coordenacdo, variando o tempo de experiéncia no
projeto de cuidadores informais entre os dois e 0s nove anos, designadamente trés anos

(C1), nove anos (C2), dois anos (C3), cinco anos (C4) e oito anos (C5).

Tabela 2

Caraterizacao dos interlocutores

. Coordenador Coordenador Coordenador Coordenador Coordenador
VARIAVEL
1 2 3 4 5
Idade 39 37 40 57 42
HabilitacGes ] ] . . . . . .
o Licenciatura Licenciatura Licenciatura Licenciatura Mestrado
académicas
Formacéo ) . . . . . Educacéo Educacéo
) Saociologia Servico Social ~ Servico Social . )
Académica Social Social
Cargo no
projeto de
) Coordenadora  Coordenadora  Coordenadora  Coordenadora  Coordenadora
cuidadores
informais
Tempo de
o 3 anos 9 anos 2 anos 5 anos 8 anos
experiéncia no
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projeto de
cuidadores

informais

Fonte: Elaboracéo propria

2. Caraterizacao do projeto

Os municipios tém uma abrangéncia concelhia na implementacéo deste projeto em
particular. Os projetos estudados, em termos da sua implementacdo, variam entre o0 mais

antigo de 2015 e, 0 mais recente de 2021.

2.1. Analise da categoria “dinimicas organizacionais mobilizadas”

Tendo por base a andlise de conteudo (apéndice 5), a categoria relativa as
“dindmicas organizacionais mobilizadas” permitiu distinguir em termos de classificacao

multiplas subcategorias (n=6), as quais se apresentam de seguida.

No dominio da subcategoria objetivos organizacionais, pode a partir da analise de
conteddo efetuada, esclarecer-se que os objetivos baseiam-se no apoio aos cuidadores
(n=2):

“(...) resposta de proximidade, potenciadora de ajuda financeira e capacitagdo

aos cuidadores informais (...).”" (C3)

(...) criar uma rede de partilha, suporte e apoio aos cuidadores informais (...).”

(C4)

Neste seguimento, relativamente a subcategoria, atividades desenvolvidas, é

percetivel que as autarquias conseguem a participacdo dos cuidadores informais nas

diversas tipologias de atividades, fundamentalmente nos grupos psicoeducativos, grupos

de ajuda mutua e piqueniques (n=2):

“(...) uma agdo de capacita¢do a um grupo de cuidadoras e, foi através dessa agdo

de capacitagdo que demos também inicio a um grupo de ajuda mutua.” (Cl)
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“(...) foram ja realizados 13 programas psicoeducativos, com a participa¢do de
cerca de 100 cuidadores informais (...). Foram realizadas 60 sessoes dos grupos de ajuda
mutua com a participacdo média de 10 cuidadores por sessao, sendo que essas sessoes
envolvem sessBes mensais, com multiplas atividades: passeios, piqueniques, visita de
estudo, sessdes de maquilhagem, ida ao circo, almogos comemorativos, sessdes de
minfulness, sessdes de cinema, aulas de culinaria, jogos tradicionais, danca, sessfes de

partilha de experiéncias pessoais, sessoes para a sensibiliza¢do ambiental.” (C4)

Tendo por base a subcategoria tipologia de servicos disponibilizados pelas
autarquias, varios dos inquiridos (n=4) informam que existem diversos servicos
disponiveis e, salientam, nomeadamente, o gabinete de apoio ao cuidador informal e o

respetivo atendimento, como os relatos sugerem:

“(...) gabinete de apoio ao cuidador informal, e (...) na mesma altura em que foi
criado o gabinete de apoio ao cuidador informal, nds também tivemos um protocolo com
o0 INR, o Instituto Nacional de Reabilitacdo, e temos também disponivel o balcéo para a
inclusdo (...).” (C2)

“Nos fazemos atendimento aqui no nosso servigo (...) as juntas de freguesia
também fazem atendimento aos cuidadores ao nivel de proximidade. Os
empreendimentos de habitacéo social também tém gabinetes da acéo social que também
fazem atendimentos aos cuidadores. Temos ainda apoio pecuniario de acordo com o
reconhecimento enquanto cuidador informal principal ou ndo principal e temos o0s

grupos psicoeducativos.” (C3)

“(...) grupos de ajuda mutua e apoio aos beneficiarios de cuidados (...).” (C4)

’

“(...) apoio terapéutico em que temos um psicologo (...) e grupos de partilha.’

(C5)

Deste modo, quanto aos requisitos para acesso ao projeto, aufere-se que 0s

inquiridos (n=3) enumeram diversas medidas adotadas de acesso aos servicos, sendo que,

a principal é ser cuidador informal:

“Quem for cuidador informal, ndo reconhecida pelo estatuto (...) mas quem
realmente nos diga que € cuidadora e que depois verificAmos que apesar de ndo ter o

estatuto, realmente cuida de alguém.” (C1)
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“Entre 2021 e 2022 os requisitos baseavam-se um bocadinho naquilo que era o
estatuto do cuidador informal (..) O programa destinava-se as pessoas que
desempenhassem funcbes de cuidadores informais, reconhecidas pelo estatuto de
cuidador informal, independentemente de serem cuidadores informais principais ou

cuidadores informais ndo principais (...). ” (C3)

“(...) quem tem o estatuto automaticamente ¢ logo atribuido, quem ndo tem
depende da situacdo, da andlise, de uma visita domiciliaria, ou ndo tendo o estatuto
atribuido mas sendo encaminhado pelo centro de salde, por uma IPSS do concelho que
ja conheca a situacao, nesse sentido nos facultamos também o apoio, ndo tém de ter
exclusivamente o estatuto, temos é que nos assegurar que é realmente uma pessoa
cuidadora.” (C5)

Outra subcategoria que importa citar, tem que ver com o numero de beneficiarios,

ou seja, os cuidadores informais afetos as autarquias no que diz respeito ao projeto dos

cuidadores informais, passa-se a mencionar (n=5):
“(...) grupo de ajuda mutua constituido por 6 pessoas.” (Cl)

“No grupo psicoeducativo tivemos 7 pessoas a frequenta-lo (...). A nivel do
gabinete neste momento ndo lhe consigo precisar quantos cuidadores é que ja

apoiamos.” (C2)

“Em 2021 tivemos 344 beneficidrios (...). Desses 344, 79 eram cuidadores
informais ndo principais e 265 cuidadores informais principais. Em 2022 tivemos 407,
correspondendo 71 a cuidadores informais ndo principais e 336 a cuidadores informais

principais.” (C3)
“Sinalizados 190 cuidadores informais.” (C4)
“Neste momento cerca de 50.” (C3)

Diante disso, surgiu a subcategoria das medidas suplementares de apoio aos
cuidadores, que corresponde a outros apoios que as autarquias disponibilizam para os

cuidadores, predominando a resposta “ndo temos” (nN=3):
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“Temos um apoio pecuniario que é discriminado, o apoio é trimestral, se for um
cuidador principal sao 220€ por trimestre, se for um cuidador ndo principal sao 120€

por trimestre.” (C3)

“Acaba a redugdo das tarifas por influenciar com despesas mensais, mas ndo é a

atribuicao digamos monetaria que fazemos, é so redugdo.” (C5)

“Ndo temos.” (C4)

2.2. Anadlise da categoria “procedimentos de acolhimento no projeto de apoio aos

cuidadores informais”

Neste item procede-se a analise categorial dos procedimentos de acolhimento no

projeto de apoio aos cuidadores informais e, sinalizaram-se varias subcategorias (n=4).

No que concerne a subcategoria dos procedimentos adotados na fase de

acolhimento de novos cuidadores informais, constata-se que na rececdo de novos

cuidadores, sdo diversos os procedimentos adotados (n=3):

“Ndo ha propriamente um procedimento de acolhimento, normalmente as pessoas

dirigem-se ao servico por iniciativa propria ou sdo encaminhadas por outros servi¢cos
(...).” (C3)

“(...) todas as inscricbes sdo aceites, sendo a Unica condicdo ser cuidador

informal, sem qualquer restri¢do a nivel economico ou financeiro (...).” (C4)

“Tudo depende se vem diretamente aqui ao nosso servico, se é encaminhado, mas
de uma forma geral ha uma entrevista, ha um conhecimento da situacdo através do
proprio preenchimento de um formulario e que depois tentamos conhecer a realidade de
cada cuidador (...).” (C5)

Outro aspeto de analise tem que ver com a determinacado dos procedimentos, que

integra entre si a dindmica de acolhimento desenvolvida pelo projeto para 0s novos

cuidadores informais, como por exemplo (n=3):
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“Baseamo-nos nos procedimentos do CASTIIS (...) todos os procedimentos sdao do

cuidar de quem cuida.” (C2)
“A Cdmara (...) dado ser uma politica social publica.” (C3)

“O Municipio (...), com o seu papel representativo na rede social, assume a gestdo
e operacionalizagdo do projeto, mantendo-se este formato, como fator preponderante e

de equilibrio para o seu funcionamento.” (C4)

Por sua vez, a redagdo da subcategoria referente aos elementos do programa,
incorpora a constituicdo da equipa do projeto, que possui profissionais de diversas areas,

sendo o Assistente Social um profissional presente em todas as autarquias deste estudo
(n=4):

“A este projeto do Gabinete de Apoio ao Cuidador Informal, encontra-se
implementada uma equipa multidisciplinar representativas da area da saude, educagao

e social perfazendo um total de 6 elementos.” (Cl)

“(...) equipa multidisciplinar (...), um assistente social, a nossa coordenadora que

também ¢é assistente social, uma psicologa clinica e uma gerontdloga social.” (C2)

“(...) uma equipa técnica de planeamento e monitoriza¢do que é aqui na nossa
divisdo de acao social e depois temos uma equipa operativa que somos todos ndés, divisdo
de acdo social, juntas de freguesia, empreendimentos sociais e 0s demais parceiros que
vao trabalhando connosco. Acabamos por ser uma equipa multidisciplinar porque ha
juntas de freguesia que tém assistentes sociais, ha empreendimentos que tém educadores
ou psicologos, juntas também tém psicologos por isso acaba por ser multidisciplinar.”
(C3)

“De destacar, para além do corpo técnico do nucleo da rede social da Camara
Municipal, é composto por 4 técnicas de referéncia do municipio (...) areas da

>

psicologia, enfermagem, fisioterapeuta, jurista, assistente social e outros terapeutas.’
(C4)

Outra subcategoria erguida pelo estudo focalizou o Assistente Social enquanto

interlocutor. Neste dominio apurou-se as funcdes do Servico Social nas autarquias do

estudo que possuem o projeto de apoio aos cuidadores informais, sendo que, a totalidade

dos participantes (n=5) destacaram aspetos diferentes:
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“A principal fun¢do é avaliar a situacdo do cuidador e da pessoa cuidada (...) a
situa¢do quer economica quer habitacional (...) e encaminhar para as diferentes
respostas de que o municipio dispde e para outras respostas de outras instituicdes
também”. (Cl1)

“(...) 0 nosso papel ¢ fundamental no potenciar de recursos que a comunidade ja

tem e no levantamento de necessidades e na cria¢do de novas respostas (...).” (C2)

“Aqui ld estd, é atender, triar, submeter candidaturas, avaliar, fazer visitas

domiciliarias, acompanhamento e monotorizagdo.” (C3)

“No ambito do gabinete de apoio ao cuidador prestam um apoio individualizado,
sempre que o cuidador necessite, fomentando o bem-estar individual e, efetuando os
respetivos encaminhamentos e articulacGes face as necessidades especificas existentes,
de forma multissetorial e integrada, como consultas psicologicas, avaliacGes
socioecondmicas para efeitos de enquadramento de apoios econdmicos de programas

existentes no municipio, por exemplo, e outros encaminhamentos institucionais.” (C4)

“(...) encaminhar para as respostas sociais porque muitas vezes ha determinados
tipos de apoios que eles ndo tém conhecimento que existem, ao nivel do subsidio, de
orientacdes e ajuda no preenchimento, mesmo na questdo as vezes do complemento
solidario para idoso, no encaminhamento para juntas médicas, € tudo um bocadinho na

area de informagdo e encaminhamento.” (C5)

2.3. Analise da categoria “limites e potencialidades na implementacéo do projeto de

apoio aos cuidadores informais”

Neste ponto abordam-se os beneficios do projeto e as motivacGes para 0S
cuidadores informais participarem nas atividades desenvolvidas pela autarquia e,
simultaneamente, diversas opinifes dos entrevistados. Esta categoria deu origem a varias

subcategorias de analise (n=4).

Respeitante a subcategoria beneficios do projeto para os cuidadores informais,

os relatos destacam as vantagens decorrentes do envolvimento dos cuidadores na
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dindmica disponibilizada pela autarquia, realcando-se a vertente do bem-estar dos

cuidadores (n=4):

“(...) é o acompanhamento mais personalizado (...) tentarmos realmente fazer aqui

um grande acompanhamento, mesmo no terreno.” (C1)

“O que nos sentimos atualmente é que enquanto o psicoeducativo estava a
decorrer, estes cuidadores estavam todos eles em equilibrio na relacdo com a pessoa que
cuidavam (...).” (C2)

“Os beneficios tém a ver um bocadinho com a parte da resposta de proximidade

(...) € obvio que a parte financeira também foi um beneficio (...).” (C3)

“(...) tem tudo a ver com a questdo do bem-estar deles, seja fisico, mental, o alivio
da sobrecarga e do stress, a propria orientagdo (...) a capacitagdo porque as formagoes

Sa0 muito uteis para eles (...).” (C5)

Referente a subcategoria da motivacao dos cuidadores informais para participar
nas atividades da autarquia, os entrevistados relataram que as atividades consistem na

promoc¢édo da autonomia e participagéo civica, sendo que, as citagdes abaixo espelham o

discurso dos profissionais, que consideram que as pessoas sentem-se isoladas e, estas
atividades fazem com que saiam da sua rotina e partilhem a sua experiéncia enquanto

cuidadores informais (n=2):

“Este concelho € um concelho ainda bastante rural, em que as pessoas estdo muito
isoladas e realmente qualquer atividade que haja, qualquer encontro, as pessoas estéo
sempre, sempre disponiveis para a partilha e o que nds fazemos nesses grupos é mesmo
isso, a partilha de situactes de vida deles, das dificuldades que passam, daquilo que

gostariam de fazer e tentamos de alguma forma concretizar (...).” (Cl)

“(...) as pessoas sentem-Se isoladas, sentem que ndo tém tempo para elas porque
basicamente estédo a cuidar de alguém e estes momentos de partilha e estes momentos de
lazer e de socializacdo, de alguma forma vém também dar-lhes algum bem-estar e

alguma dignificacdo também enquanto cuidadores.” (C3)

Outro tema colocado a consideragdo pelos coordenadores auscultados, tem que ver
com a subcategoria dos cuidadores informais de pessoas com doenga oncoldgica.

Segundo os entrevistados, relativamente aos cuidadores em numeros de pessoas com

70



doenca oncoldgica, ainda ndo tiveram nenhum cuidador desse tipo ou ndo possuem essa

informacdo (n=3):
“Ndo temos nenhum e até ao momento ndo nos apareceu nenhum.” (Cl)
“Ndo temos essa informagdo.” (C3)

“Ndo, neste momento ndo, tivemos uma situa¢do mas que infelizmente a pessoa

faleceu.” (C5)

Igualmente foram salientadas as opiniGes sobre as motivagfes dos cuidadores de
pessoas com doenca oncoldgica serem diferentes dos outros cuidadores, verificando-se

que os coordenadores acreditam que as motivacdes sdo iguais ou parecidas

independentemente da doenga que tenham de cuidar (n=2):

“Eu penso que ndo, eu penso que é igual porque nds vamos de nos quer seja ter
uma doeng¢a oncologica ou ndo, acho que cuidamos de igual forma (...) acho que ndo o

deixamos de fazer so por ter uma doenga oncologica.” (C1)

“(...) as motivagoes podem ser semelhantes aos dos restantes cuidadores,
sobretudo na componente emocional, todavia as necessidades da pessoa cuidada
poderdo ter outros cuidados de saude e/ou de apoio integral, como por exemplo 0s
cuidados paliativos, sendo que, e nesta perspetiva, a intervencdo psicossocial junto
destes podera ser reforcada pelo desgaste acrescido e grande impacto emocional

derivado da complexidade da doenca oncologica do seu familiar.” (C4)

A respeito da subcategoria motivacdes para as pessoas se tornarem cuidadores
informais principais, as respostas dos entrevistados foram unanimes, sublinharam

manifestacdes positivas, da qual se destaca o facto de serem quase sempre familiares

diretos da pessoa doente (n=1):

“Primeiramente, por serem familiares diretos e sendo familiares, sentem-se na
obrigacdo de cuidar. Depois porque quando estdo desempregados, também tém tempo e
disponibilidade para prestar esse apoio e, muitas das vezes, porque também n&o
encontram respostas ou vagas adequadas para poderem integrar as pessoas cuidadas
para depois se atomizarem em termos de emprego (...) essencialmente aquilo que nos
fomos percebendo € que sdo familiares e sentem-se na obrigacdo de prestar cuidado

aquela pessoa e porque também ndo tém outra retaguarda.” (C3)
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2.4. Analise da categoria “perfil dos destinatarios do projeto”

Apresenta-se neste ponto os resultados da analise de contetdo desencadeada em torno
da categoria “perfil dos destinatarios do projeto”, a qual agrega uma subcategoria (n=1)

com Varias unidades de registo.

Em relacdo a subcategoria da descricdo dos cuidadores informais, os varios
testemunhos relatam a idade média dos cuidadores, que varia entre 0s 44 e 0s 74 anos
(n=5):

“E entre os 55 e 70 anos.” (C1)
“44 anos.” (C2)

“Maioritariamente conseguimos verificar que os nossos cuidadores estdo numa faixa

etaria de pessoas ativas, entre os 45 e os 74 anos.” (C3)
“Maioritariamente mais de 50 anos.” (C4)

“Temos de tudo, mas maioritariamente entre os 45 anos e os 65 por ai.” (C5)

Na esfera do estatuto socioecondmico, as conclusdes sdo variadas, existindo pessoas

de todos os estatutos (n=5):
“Pessoas que ndo tém muitas possibilidades financeiras”. (Cl)

“(...) elas todas encontravam-se na classe média, tinhamos s6 aqui uma cuidadora
que talvez passasse por uma situacdo de vulnerabilidade uma vez que estava
desempregada (...).” (C2)

“(...) tudo o que sejam pessoas, entre o ano de 2021/2022 que tenham um rendimento
abaixo de 664,80€, para 2023 vdo enquadrar todos aqueles que tenham um rendimento

abaixo dos 720,65€.” (C3)

“(...) possuem estatuto socio econdmico médio, todavia com dificuldades economicas
acrescidas (...).”" (C4)

“(...) ndo temos um patamar a nivel de estatuto economico, é muito variado. Temos

pessoas com muito bons rendimentos e temos outros com uma precariedade econémica

(..).” (C5)

72



Outro facto narrado, consistiu nos tipos de doenca que cuidam maioritariamente os

cuidadores informais, dominando a doenca de alzheimer e as deméncias (n=3):
“Alzheimer e outras deméncias.” (Cl)

“(...) temos dependéncias relacionadas com limitagoes fisicas, nomeadamente
musculo-esqueléticas, temos o normal processo de envelhecimento, temos dependéncias
assentes nas situacdes de pds-AVC, temos limitagcBes cognitivas/intelectuais, temos

deméncias e temos dependéncia relacionadas com a doenga psiquiatrica/mental.” (C3)
“Deméncia, alzheimer e deficiéncias motoras.” (C5)

Foram, ainda, sublinhadas as dificuldades sentidas pelos cuidadores, destacando-se

as dificuldades financeiras, a limitagdo da vida pessoal e a falta de retaguarda de outros

membros da familia (n=4):

“A dependéncia da pessoa que cuidavam em rela¢do a elas (...) diminui¢do dos
tempos de alivio, ou seja, de alivio do cuidado (...) o facto da familia ndo reconhecer a

patologia das pessoas que elas cuidavam (...)." (C2)

“(...) as dificuldades financeiras (...). Depois a questdo dos que sdo considerados
nao principais, a conciliacao da vida profissional com a vida pessoal e o ato de cuidar,
e aqui alguns problemas com a entidade patronal porque eles tém de se ausentar muitas
das vezes para fazerem o acompanhamento a consultas ou outras situagoes (...). E a
auséncia de respostas de apoio relacionadas com as pessoas cuidadas e 0s custos das

mesmas quando elas existem.” (C3)

“(...) o esfor¢co emocional e fisico, a saude, a limitagdo da vida pessoal, social,
familiar e no trabalho, o insuficiente apoio formal e financeiro, a formacédo e

conhecimento e, o reconhecimento do seu papel.” (C4)

“(...) questdo financeira (...) a falta de retaguarda dos outros membros familiares e

o cansago, stress e exaustdo.” (C5)
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2.5. Andlise da categoria “desafios organizacionais”

A (ltima categoria de andlise, prende-se com os desafios organizacionais das

autarquias, a qual integra vérias subcategorias (n=3).

Da anélise em torno da subcategoria das formas equacionadas para ultrapassar

as dificuldades, emergem diversas opinides dos recursos que as autarquias deveriam

adquirir para apoiar 0s cuidadores, evidenciando-se no discurso dos interlocutores que €

necessario equipas multidisciplinares de terreno (n=3):

“Equipas de terreno essencialmente (...) equipas multidisciplinares mas no
terreno”. (Cl)

“(...) conseguirmos termos alguns programas, algumas parcerias com entidades
(...), fazer uma massagem de relaxamento, fazer alguma coisa que lhes permitisse
realmente ter um miminho (...) deviam de existir mais acoes de sensibilizacdo para que
as pessoas que ndo cuidam ficassem mais enfatizadas com esta sobrecarga associada as

pessoas que cuidam (...) e o alivio/descanso do cuidador sem duvida.” (C2)

“(...) criagdo de uma equipa multidisciplinar para trabalhar os cuidadores no
domicilio (...) cria¢do da pausa do cuidador (...) cria¢do de uma revista informativa,

interativa e de estimulagdo, para distribuicdo semestral para os cuidadores informais
(..).” (C3)

Complementarmente, atraves da subcategoria dos principais desafios e aspetos

de melhoria, elucidam-se diversos desafios a ultrapassar (n=4):

“Eu penso que a autarquia deve também de alguma forma criar aqui outras
medidas para este publico tdo especifico (...) seja monetario, seja como estas respostas
que criamos como o gabinete de apoio ao cuidador informal (...) reconhecer as pessoas

como tal”. (Cl)

“Os desafios maiores passam por capacitar a importdncia do reconhecimento do
estatuto do cuidador (...). Temos que realmente a nivel comunitario criar mais respostas
de apoio aos cuidadores, mais servicos de psicologia gratuitos e, ndo é so gratuitos, é
especializados (...). A comunidade tem efetivamente que se organizar para serem criadas

essas respostas de alivio (...).” (C2)
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“Nos consideramos o aumento da esperanga média de vida, que faz com que as
dependéncias e deméncias das pessoas cuidadas aumentem, prolongando, por
conseguinte, o ato de cuidar. Também os baixos recursos econdmicos e 0 aumento do
custo de vida/inflacdo. A integracédo profissional dos cuidadores versus a conciliagio
familiar com o ato de cuidar. Auséncia de respostas sociais adequadas as situacfes das
pessoas cuidada (...). Também a pessoa cuidada muita das vezes ndo ter retaguarda
familiar e ser um vizinho, ou um amigo ou alguém afastado que lhe presta os cuidados,

e ainda, a auséncia de tempo por parte dos cuidadores, para cuidarem de si.” (C3)

“Tem sobretudo a ver com esta parte da legislagdo, esta parte legislativa e se ndo
houver orientagdes digamos centrais que nos permitam digamos servir de base a todo o

nosso trabalho é muito complicado, sobretudo a esse nivel (...).” (C5)

A abordagem aos desafios organizacionais, orientou também a anélise para a
evolucdo do estatuto do cuidador informal a curto e médio prazo, através da

manifestacdo de opinido acerca do estatuto do cuidador informal dos coordenadores dos

projetos de cuidadores informais das autarquias selecionadas, sendo referido que o

reconhecimento do estatuto deveria de ser um processo mais rapido (n=4):

“Este estatuto, eu acho que so o reconhecimento deve ser quase imediato, depois
realmente a parte do subsidio é que pronto deve haver aqui uma avaliacdo. (...) Mas
realmente aqui uma proximidade muito maior e um acompanhamento muito maior acho

que é o que elas realmente precisam (...).” (Cl)

“O estatuto ndo serve quase ninguém, ou seja, as pessoas que efetivamente
precisavam de ver este estatuto reconhecido, o estatuto ndo lhes serve (...). A
subjetividade do avaliador, na nossa perspetiva € um ponto a desfavor no que diz respeito

a avaliagdo para o estatuto (...).”" (C2)

“Tem de evoluir e isso é um problema legislativo, efetivamente existem varias
lacunas na lei e muitas delas relacionadas maioritariamente com o estatuto do néo
principal (...) tem de ser ajustado as reais necessidades dos cuidadores informais, sejam

eles principais ou ndo principais (...).” (C3)

“Tornar os pedidos de reconhecimento do estatuto mais celere, reduzindo o prazo

de resposta e a possibilidade de um periodo de descanso para o cuidador informal,
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criando mecanismos facilitadores para o efeito e, prever o alargamento de apoios

pecuniarios, abrangendo um maior ndmero de cuidadores informais.” (C4)
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Parte IV — Reflexdo Critica
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1. Discussao dos resultados

Concluida a apresentacéo e analise dos resultados obtidos com a realizacdo de
entrevistas aos profissionais que exercem fungdes nas autarquias como coordenadores do
projeto para cuidadores informais e, tendo por base o capitulo anterior, procede-se de
seguida a interpretacdo e discussdo dos principais resultados tendo em consideracdo a

problematica e os objetivos especificos da presente investigacao.

Deste modo, a interpretacdo e discussdo dos resultados esta organizada por partes,
respondendo a cada objetivo especifico tracado.

a) Carateristicas dos projetos e publico-alvo

Num primeiro momento, importa depreender algumas carateristicas dos

participantes do estudo e dos respetivos projetos das autarquias.

Os coordenadores afetos aos projetos de cuidadores informais estudados, possuem
na sua globalidade formacdo a nivel da licenciatura — Servi¢co Social, Sociologia e
Educacdo Social —, e um, possui mestrado em Educacdo Social. Tém idades
compreendidas entre 0s 37 e 0s 57 anos, variando a sua experiéncia na area dos cuidadores

informais entre os dois e 0S nove anos.

O ano de implementacdo do projeto varia entre 2015 e 2021 e, o facto de serem
projetos recentes, alguns criados no periodo da pandemia COVID-19, ndo permitiu uma
escalpelizacdo sobre os limites e potencialidades do desenvolvimento do projeto, uma vez
que a captacdo de cuidadores informais sofreu com as limitac6es colocadas pela Direcdo
Geral da Salde.

Todo o trabalho de divulgacdo dos projetos e captacdo de cuidadores tem ainda um
longo caminho a percorrer. O nimero de cuidadores apoiados pelas autarquias permanece

muito baixo.

Quanto aos objetivos definidos no ambito dos projetos, no geral, passam por: ser

uma resposta de proximidade; ser uma resposta potenciadora de ajuda financeira;
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capacitar os cuidadores informais; criar uma rede de partilha, suporte e apoio aos

cuidadores informais.

b) MotivagOes para o programa na autarquia

Da andlise de dados realizada, foi possivel constatar o numero de cuidadores
informais que esta a aceder aos servicos de apoio aos cuidadores disponibilizados pelas

autarquias.

Denota-se que as respostas obtidas sdo bastante dispares, existindo autarquias que
apoiam um numero reduzido de cuidadores, entre seis e sete pessoas, autarquias que
apoiam entre 50 e 190 pessoas, e ainda, autarquias com um numero de beneficiarios mais
significativo, entre 344 e 407 pessoas. Estes dados sugerem quanto a algumas autarquias,
0 numero de cuidadores apoiados é reduzido, sendo necessario questionar o porqué, uma
vez que, existem tantas pessoas doentes a precisar de apoio dos cuidadores e, ficando a
duvida se o apoio aos cuidadores ndo é uma prioridade nestes municipios, ou até mesmo,

se estdo a apoiar de forma errada.

Relativamente a idade média destes cuidadores, as respostas variam entre os 44
anos e 0s 74 anos, verificando-se que os cuidadores estdo numa faixa etaria de pessoas
ativas, embora a literatura demonstre que relativamente ao cancro, o intervalo de idades
dos cuidadores informais de doentes com cancro, varia entre os 18 e 50 anos
(Warapornmongkholkul et al., 2018).

No que concerne ao estatuto socioeconémico dos cuidadores, verificou-se que 0s
resultados sdo variados, existindo cuidadores em todas as classes socioecondmicas:
pessoas com precariedade econdmica, pessoas que se encontram na classe média e
pessoas com bons rendimentos, todavia, todos o0s cuidadores possuem despesas
econdmicas acrescidas e, em consonancia com a literatura, ainda se observa uma escassa

protecdo financeira destes doentes (Timmons et al., 2013).

Posto isto, constata-se que os cuidadores possuem diversas dificuldades, que
passam por: diminuicdo dos tempos de alivio; dificuldades financeiras; auséncia de

respostas de apoio para as pessoas cuidadas; esforco fisico e emocional — cansaco, stress,
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exaustdo; limitacdo da vida pessoal, social, familiar e profissional; falta de formacéo e
conhecimento; reconhecimento do seu papel; falta de retaguarda dos outros membros da
familia; dependéncia da pessoa que cuidam em relacdo ao cuidador. Desta forma, as
respostas obtidas demonstram-se consonantes com a literatura, que tem vindo a
demonstrar que os cuidadores informais desempenham tarefas que podem ser fisicas,
emocionais, sociais ou financeiras (Kent et al., 2016). Importa notar, ainda, que segundo
a literatura, o cuidar pode comprometer a dimensao fisica, emocional, espiritual e social
daqueles que o realizam, podendo originar situacdes de esgotamento fisico,
subvalorizagdo das suas necessidades, baixa autoestima e isolamento social (Vargas-
Escobar, 2012), podendo o stress originar medo, soliddo, ansiedade, depressdo, sintomas
psicossomaticos, problemas conjugais e sintomas fisicos como cansago, anorexia,

obstipacéo, disturbios do sono e dor (Karabulutlu, 2014).

Neste seguimento, estamos em condi¢fes de advogar que seria importante 0s
municipios proporcionarem a criacdo de uma escola de cuidadores de forma a auxiliar as
familias no ato de cuidar e, proporcionar-lhes, quer seja um alivio fisico e/ou psicologico.
Ou seja, as autarquias deveriam proporcionar momentos de descanso aos cuidadores dos
programas implementados, evitando que 0s mesmos passem pelas dificuldades

supramencionadas, definindo metas a atingir com o decorrer dos programas.

No que respeita ao tipo de doenca que os cuidadores do programa cuidam
maioritariamente, predomina o alzheimer e outras deméncias, seguido de limitacGes
fisicas e deficiéncias motoras, ou seja, a maioria dos familiares cuidadores, sdo afetados
pela mutacdo na capacidade fisica do doente e nas funcdes corporais (Din et al., 2017;
Karabulutlu, 2014; Sahadevan & Namboodiri, 2019; Teixeira et al., 2018; Weis, 2015).

Relativamente ao cuidar de pessoas com doenca oncoldgica, que € um dos focos
deste estudo, nenhum cuidador dos projetos estudados cuida desse tipo de doenca.
Importa denotar que o facto do estudo ndo revelar dados quanto a este assunto, esta ndo
deixa de ser uma doenca bastante presente na sociedade, mas que leva a crer que 0s
cuidadores deste tipo de doenca sdo cuidadores informais e, a0 mesmo tempo, detém um
trabalho por conta de outrem, ndo possuindo tempo para participar nestes programas. Isto
revela um problema grave, que leva a ruturas familiares e problemas psicoldgicos devido
a sobrecarga de trabalho, advinda, muitas das vezes, da falta de apoio econémico. Em

oposicdo, os progressos da medicina tém permitido a utilizacdo de tratamentos com
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menos impacto na vida dos doentes, o que leva a ndo ficarem tdo dependentes de um

cuidador.

Dos beneficios dos projetos elencados, enumeram-se diversas vantagens,
destacando-se 0 acompanhamento mais personalizado e o facto de ser uma resposta de
proximidade. Percebe-se ainda, que no decorrer das atividades os cuidadores estdo em
equilibrio na relacdo com a pessoa que cuidam, uma vez que as formagdes sdo bastante
Uteis para cuidarem melhor, auxiliando na questdo do bem-estar fisico e mental e, no
alivio da sobrecarga e do stress. Portanto, seria importante todos 0s municipios investirem
ainda mais em atividades para os cuidadores, nomeadamente em formacdes, visto que se
demonstram bastante Uteis na relacdo cuidador-doente, sendo, no meu ponto de vista, a
implementacao da metodologia de cuidar em humanitude essencial nos programas destas
autarquias, visto que, é uma ferramenta adequada para melhorar a prestacédo de cuidados,
verificando-se com esta metodologia uma maior aceitacdo dos cuidados, uma diminuicéo
da agitacdo nos niveis de ansiedade e, uma reducdo do consumo de psicotropicos,
promovendo esta metodologia o autocuidado e a verticalidade (Figueiredo et al., 2018;

Melo et al., 2019). Constatou-se que nenhuma autarquia possui esta metodologia.

Neste seguimento, no que respeita as motivacdes dos cuidadores informais para
participarem nas atividades desenvolvidas pelas autarquias, 0s entrevistados reconhecem
que os cuidadores se sentem isolados por estarem a cuidar de alguém e, de acordo com a
literatura cientifica, doengas como o cancro, podem afetar o equilibrio do sistema
familiar, podendo destabilizar ou mesmo reduzir o sentimento de seguranca ou orientacdo
da familia, levando, por vezes, o familiar cuidador ao isolamento social (Pinkert et al.,
2013). Além disso, estes momentos de partilha que as autarquias proporcionam fazem
com que tenham algum bem-estar e alguma dignificacdo enquanto cuidadores, visto que,
os cuidadores informais possuem a necessidade de partilhar o seu papel de cuidador com
outros (Din et al., 2017).

Quanto as motivacgdes para as pessoas se tornarem cuidadores informais principais,
a principal motivacdo liga-se ao facto de serem familiares diretos e se sentirem na
obrigacdo de cuidar, estando o entendimento dos entrevistados em consonancia com a
literatura. De acordo com Romito et al. (2013) e Areia et al. (2017), perante a relacédo
vinculativa do prestador de cuidados e do doente, constata-se estatisticamente que a maior

parte dos cuidadores sdo mulheres e, a relacdo que mantém é sobretudo de parentalidade
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ou conjugalidade com os doentes, sendo normalmente uma decisdo tomada de acordo
com o grau de parentesco, a disponibilidade de tempo e a motivagdo pessoal (Cachada,
2014).

Estes aspetos, permitem-nos refletir sobre o porqué de ainda haver pessoas que
tomam conta de outras por uma questdo de compromisso familiar, abdicando da sua vida
pessoal, sobretudo mulheres. Esta légica insere-se no ciclo de vida familiar, na “l6gica da
necessidade”, “logica da reciprocidade” e “logica da complementaridade” (Attias-
Donfut, 1998), sendo tendéncia as mulheres permanecerem mais tempo em casa e
manterem um sentido social pelo cuidar do outro, muitas das vezes influenciadas pela

falta de recursos financeiros e pela falta de estruturas na sua area de residéncia.

Num outro dominio, relativamente as motiva¢Ges para cuidar de pessoas com
doenca oncoldgica serem diferentes das motivagdes dos outros cuidadores no geral, a
opinido dos entrevistados foi consensual, consideram que as motivagdes sdo as mesmas

seja qual for a doenca.

¢) Qualidade dos servigos existentes

Tendo em consideracdo a analise de dados, além de se verificar a existéncia de
varios recursos que as autarquias disponibilizam, foi possivel constatar os requisitos de

acesso, as atividades ja desenvolvidas e outros apoios complementares.

Quanto aos servigcos disponiveis, sdo varios os referidos pelos entrevistados,
nomeadamente: gabinete de apoio ao cuidador informal; atendimento; grupos
psicoeducativos; grupos de ajuda mutua; apoio terapéutico. Ou seja, S840 servicos que
ajudam o cuidador a prevenir comportamentos e modificar rotinas do dia a dia,
promovendo um ambiente mais saudavel e ajudando a reduzir os efeitos psicossociais
devido ao facto de estarem a cuidar de alguém, visto que, no que diz respeito ao impacto
da qualidade de vida no cuidador, pode se afirmar que, os fatores psicoldgicos sdo aqueles
gue mais influenciam (Gorji et al., 2012). No meu ponto de vista, torna-se pertinente

compreender o porqué das autarquias politicamente ndo investirem mais e, nao
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defenderem mais o seu territério, no sentido de proporcionarem aos cuidadores servicgos

mais rapidos e eficazes.

Referentemente a outros apoios, apenas uma autarquia possui um apoio pecuniario
pago trimestralmente aos cuidadores principais e cuidadores ndo principais, variando o
valor entre 220€ e 120€ respetivamente. Este apoio torna-se fundamental uma vez que,
tendo em conta a literatura cientifica, a situacdo financeira esta incluida nas causas de

ordem sociodemografica (Glozman, 2004).

N&o obstante, o estatuto do cuidador informal j& prevé a candidatura ao subsidio de
apoio ao cuidador informal, no entanto, ha uma autarquia que ainda considerou a situacao
financeira dos seus municipes particularmente fragil e, optou por priorizar uma estratégia
que permite repetir a possibilidade de atribuicdo de um apoio financeiro. O apoio
financeiro desta autarquia e o subsidio de apoio ao cuidador informal, diferenciam-se na
medida em que, um € pago trimestralmente e outro é pago mensalmente, sendo este apoio
um extra ao subsidio atribuido aos cuidadores informais principais e aos cuidadores
informais ndo principais por forma a colmatar as dificuldades das familias, uma vez que,
0 subsidio atribuido pela Seguranca Social detéem um baixo valor monetario. Importa,
pois, ponderar se um apoio extra em todas as autarquias seria essencial e se resolveria 0

problema de grande parte da populacdo cuidadora informal.

No estudo, algumas das atividades desenvolvidas vdo de encontro aos servigos
disponiveis mencionados anteriormente, contudo ha ainda atividades a acrescentar,
designadamente: acbes de capacitacdo que deram inicio a grupos de ajuda mutua;
programas psicoeducativos; passeios; piqueniques; visitas de estudo; sessbes de
maquilhagem; ida ao circo; almocos comemorativos; sessdes de minfulness; sessdes de
cinema; aulas de culinaria; jogos tradicionais; danca; sessoes de partilha de experiéncias
pessoais; sessbes para a sensibilizacdo ambiental. Em boa verdade, alguns familiares,
deixam as suas atividades de lazer, abandonam o trabalho e suspendem os seus projetos
de vida em consequéncia da constante preocupacao com o doente familiar (Goswami &
Gupta, 2019; Visona et al., 2012; Yucel et al., 2018).

Em relacdo aos requisitos para acesso ao projeto das autarquias, de forma geral, o
fundamental é ser cuidador principal ou ndo principal, desde que seja provado que cuida

realmente de alguém doente. Além disso, 0s requisitos também se baseavam no estatuto

83



do cuidador informal, que tendo em conta a Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, o
cuidador informal é uma pessoa cuidadora, principal ou ndo, que cuida de uma pessoa
que, quando avaliada a sua situacdo, é considerada dependente tendo em conta varios

requisitos.

d) Atuacgao dos servicos existentes

Em contexto de autarquia, os limites e as potencialidades associadas aos servicos
existentes, parecem ser influentes na qualidade de resposta que os cuidadores obtém, dai

ser necessario melhorias para facilitar a resposta dos profissionais envolvidos.

A proposito dos elementos que constituem a equipa do programa, todas as
autarquias possuem uma equipa multidisciplinar e, a totalidade dos entrevistados refere
que o Assistente Social € um elemento da equipa, sendo que, também fazem parte da
equipa psicologos, gerontologos, educadores sociais, enfermeiros, fisioterapeutas,
juristas e terapeutas. Se tivermos em linha de conta o que foi referido no enquadramento
teorico a proposito do papel do Servigo Social na tematica em estudo, o reconhecimento
da relevancia da intervencdo social por parte da equipa multidisciplinar, passa
fundamentalmente por serem instituidas barreiras profissionais e, identificadas caréncias
de competéncias e conhecimentos particulares de intervencdo em certas situacdes que
apenas o Assistente Social detem (Guerra, 2019), podendo estes, enfrentar alguns
desafios no que diz respeito a sua integracdo, estando esta questdo associada a varios
fatores, nomeadamente a equipa ter pouco conhecimento sobre o papel do Servigo Social.
Deste modo, o Assistente Social tem um papel ativo na valoriza¢do do acontecimento e

das acdes levadas a cabo ao nivel do processo de intervencao (Erra, 2011).

Neste seguimento apraz-nos destacar as principais funcGes do Assistente Social
nesta tipologia de cuidadores informais, que passam por: avaliar a situacdo do cuidador e
da pessoa cuidada; prestar um apoio individualizado; encaminhar para as diferentes
respostas que 0 municipio dispde; potenciar 0s recursos existentes; criar novas respostas;
fazer visitas domiciliarias, acompanhamento e monotorizacdo; dar informacdo e

orientacdo. Para as familias o Assistente Social € reconhecido como um profissional que
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auxilia em todo o processo, promovendo 0s contactos com instituicbes externas, que
mobilizam 0s recursos essenciais para dar resposta as necessidades dos utentes e suas
familias (Mariguésa, 2002; Guerra, 2019). Considera-se que o conhecimento que 0s
Assistentes Sociais possuem em termos de legislacdo e politicas publicas e sociais, pode
funcionar como uma mais-valia e auxiliar na definicdo de prioridades para todos os

cuidadores.

A nivel das entidades da comunidade com quem as autarquias desenvolvem
trabalho de parceria para dar apoio aos cuidadores, estas s&0 nomeadamente associacoes
das localidades das autarquias em estudo — area do envelhecimento e da deficiéncia —,
centros de saude e seguranca social.

No que respeita aos recursos que seriam importantes as autarquias adquirirem para
apoiar de uma melhor forma os cuidadores, foram diversas as opinides que, englobam
designadamente, a criacdo de equipas multidisciplinares de terreno, mais parcerias com
entidades, mais programas, mais acdes de sensibilizacdo e criacdo da pausa do cuidador.
Neste sentido, € significativo cada autarquia fazer a avaliacdo do programa que esta a
desenvolver, de forma a identificar os resultados positivos e menos positivos, realizando

propostas de melhoria.

Por outro lado, quanto aos desafios que os entrevistados consideram ainda ter de
ultrapassar para apoiar de forma mais eficaz os cuidadores, a maioria referiu a criacdo de
mais respostas/medidas para este publico tdo especifico. Ndo menos importante, foi
também referido que um dos desafios maiores passa por capacitar a importancia do
reconhecimento do estatuto do cuidador e, a parte legislativa que deve promover

orientacdes para servir de base ao trabalho das autarquias.

e) Evolucéo do estatuto do cuidador informal

Da analise de dados realizada, denota-se que quanto a evolucdo do estatuto do

cuidador informal, as reflexdes sdo unanimes.
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Os entrevistados referem que o reconhecimento do estatuto deveria ser quase
imediato, mais célere, visto que, este estatuto ndo serve quase ninguém, sendo a
subjetividade do avaliador um ponto a desfavor quanto a avaliacdo para o estatuto. Ou
seja, a evolucdo do estatuto deve-se a um problema legislativo, existindo vérias lacunas
na lei, nomeadamente no que diz respeito ao estatuto do cuidador ndo principal, devendo

este ser ajustado as verdadeiras necessidades dos cuidadores.

Ainda de acordo com a lei, referem que deveria existir a possibilidade de um
periodo de descanso para o cuidador informal, criando mecanismos para este efeito e,
deveria existir o alargamento de apoio pecuniarios de maneira a abranger um maior

niimero de cuidadores.

Considera-se ser necessario compreender melhor por parte dos partidos politicos,
como € que o estatuto ja tem alguns anos e muitas pessoas ainda ndo estdo a beneficiar

dele.
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Conclusao

Os estudos em torno dos cuidadores informais sdo cada vez mais importantes, pelo
facto de, ser um tema atual na sociedade contemporanea do século XXI, devido ao
aumento da dependéncia das pessoas e a falta de respostas sociais. Contudo, os estudos

empiricos realizados em Portugal sobre esta tematica ainda sdo escassos.

A familia, num primeiro plano, surge como cuidadora da pessoa dependente,
assumindo todas as responsabilidades do cuidar. Nesse sentido, aparece o papel de
cuidador informal, sendo o conhecimento desta problematica essencial para desenvolver
recursos e medidas que permitam reduzir o impacto negativo da prestacdo de cuidados a

pessoa dependente.

As sociedades tém vindo a sofrer alteragdes ao longo dos tempos, sendo o cancro
uma das doencas do presente e do futuro que, contesta uma abordagem clinica
multidisciplinar carecendo também de intervencbes que se estendem para além das

estruturas de saude, requerendo, igualmente, abordagem politica e social.

No que diz respeito ao Servico Social, este € um campo de atuagdo muito
importante, uma vez que a problematica dos cuidadores informais € um tema cada vez
mais procurado dado o elevado numero de pessoas dependentes e, o Assistente Social
intervém com a equipa multidisciplinar, o cuidador e o doente, na procura de uma melhor

qualidade de vida.

Neste seguimento, tendo por base o0 questionamento central, a investigacdo
procurou compreender o papel das autarquias da regido Norte no apoio aos cuidadores

informais, revelando alguns contributos das mesmas no apoio aos cuidadores.

Relativamente as principais inferéncias deste estudo, € agora realizado um balango
daqueles que sdo os pontos considerados mais relevantes a partir dos avangos teoricos e

do estudo qualitativo, sendo-nos possivel retirar as seguintes ilacoes:

Dos resultados obtidos, foi-nos permitido concluir que quanto as carateristicas
sociodemograficas dos cuidadores, verificamos que se trata de uma populacdo com idades
compreendidas entre os 44 e 0s 74 anos, estando a maior parte dos cuidadores em idade

ativa. Um outro aspeto que se salienta é que as pessoas tornam-se cuidadores informais
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por serem familiares diretos, havendo uma tendéncia matriarca que continua a caraterizar
a sociedade portuguesa e 0s paises do sul da Europa, na qual a figura feminina, permanece
como o elemento que predominantemente assume as rédeas quando surge um estado de

dependéncia na rede de relaces na qual se insere, seja ou nao familiar.

Quanto as dificuldades dos cuidadores, percebe-se que a falta de retaguarda de
outros membros da familia € um problema, seguido da auséncia de respostas de apoio
para as pessoas cuidadas que, quando existem, possuem um elevado custo. Estes
problemas surgem devido a auséncia de outros elementos que pudessem tomar sobre si a
responsabilidade de cuidar, pelo compromisso matrimonial ou pela relacéo afetiva que os
une, evitando a institucionalizacdo ou, até mesmo, pela inexisténcia de recursos que a
possibilitem. Esta € uma realidade que, além de ser asseverada a sua presenca nesta
investigacdo, deve ser vista com particular preocupacdo e, como uma situacdo de

intervengdo urgente.

Em relacdo as motivacdes dos cuidadores para participarem nas atividades
desenvolvidas pelas autarquias, a motivacdo mais significativa insere-se no sentimento
de isolamento por estarem a cuidar de alguem, afetando esta variavel a qualidade de vida
do cuidador, possuindo um enorme impacto na sua vida. Julga-se assim que 0 apoio
formal ao cuidador € um fator importante nas dinamicas das autarquias, que permite a
concecdo de um plano de apoio, delineado em funcédo das capacidades e potencialidades

do cuidador, com a¢des que correspondem as suas necessidades.

Na senda da atuagéo do Servigo Social, os coordenadores auscultadas dao conta que
o papel dos Assistentes Sociais se centra essencialmente nas necessidades e nas situacdes-
problema dos cuidadores. As fungdes mais dominantes na pratica dos Assistentes Sociais
balizam-se na intervencdo juntamento com uma equipa multidisciplinar, que passa pela
avaliacdo e diagndstico, prestacdo de apoio individualizado, encaminhar para as

diferentes respostas disponiveis e realizar acompanhamento e monotorizacéo.

Focando a evolucdo do estatuto do cuidador informal a curto e médio prazo, de
acordo com o estudo realizado, conclui-se que o reconhecimento do estatuto devia de ser
um processo quase imediato, uma vez que o estatuto ndo serve quase ninguém. Os
problemas com o estatuto devem-se a legislagdo que possui diversas lacunas,

nomeadamente no que respeita ao estatuto do cuidador ndo principal, podendo-se concluir
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que a Lei n.°100/2019 n&o contempla todas as pretensdes ambicionadas pelos cuidadores,
no entanto, surge como uma primeira vitoria e um passo de extrema importancia na
historia dos cuidadores informais. E necessario conhecer e atender a necessidades e
contextos concretos e, proteger e reconhecer aqueles que assumem uma responsabilidade

que pode ser de toda a sociedade, muitos deles sem qualquer tipo de apoio econémico.

Desta forma, considera-se crucial a realizacdo de contactos telefonicos sistematicos
com os cuidadores acompanhados pelo programa, a fim de manter uma relacdo de
confianga e proximidade e, serem realizados igualmente, contactos regulares com as
entidades parceiras na procura de novas respostas de apoio. Sugere-se ainda uma
articulacdo mais frequente entre as autarquias e a Seguranga Social de modo a ndo serem

tdo demorados os processos de reconhecimento do estatuto do cuidador informal.

Cumpridos os objetivos que regeram todo o desenvolvimento deste estudo, importa
referir que a realizacdo deste estudo permitiu confirmar que os cuidadores informais
sofrem repercussdes importantes nas suas vidas durante o processo de cuidar,
manifestando-se essas repercussdes em limitacGes na vida pessoal, familiar e social,
sobrecarga e, alteracdes fisicas e emocionais, que podem comprometer o bem-estar destes

individuos e de quem cuidam.

Um dos desafios apontados ao longo da presente dissertacdo, foi a insuficiente
informacdo disponivel relativamente a programas para cuidadores informais
desenvolvidos pelas autarquias, sugerindo-se assim novas investigacées na mesma area,
com um maior nimero de autarquias das diversas regides do pais, de forma a recolher

mais informacdes sobre o que esta a ser feito para apoiar os cuidadores informais.
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Apéndice 1: Guido de Entrevista

A

o > W npoE

© N o g B~ wbhPE

Dados relativos a caraterizacdo do entrevistado

Idade

Habilitacbes académicas

Formacdo académica

Cargo desempenhado no projeto de cuidadores informais

Tempo de experiéncia no projeto de cuidadores informais

Dados da caraterizacao do projeto

Ano de criacao

Objetivos

Atividades previstas e desenvolvidas
Servicos disponiveis

Requisitos para acesso

Area de abrangéncia do projeto
Numero de beneficiarios

Outros apoios

Projeto

Quais sdo os procedimentos na fase de acolhimento de novos cuidadores informais?
Quem determinou esse conjunto de procedimentos?

Quais os beneficios que este projeto oferece aos cuidadores informais?

Quais as principais motivacdes dos cuidadores informais para participarem nas
atividades desenvolvidas pela autarquia?

Do universo dos cuidadores informais, quantos sdo cuidadores por via de

acompanharem pessoas que tém doenca oncoldgica?
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10.
11.
12.

13.

14.

15.

16.

17.

De acordo com a sua experiéncia, quais sdo as principais motivagdes para as pessoas
se tornarem cuidadoras informais principais?

Considera que as motivacGes dos cuidadores de pessoas com doenca oncoldgica sdo
diferentes dos outros cuidadores em geral? Se sim, quais as diferengas?

Os cuidadores deste programa, sdo cuidadores de pessoas com que tipo de doenca
maioritariamente?

Qual a idade média dos cuidadores?

Quais séo as dificuldades que os cuidadores referem com mais frequéncia?

Qual o estatuto socioeconémico dos cuidadores que fazem parte deste projeto?

Que outros recursos seriam importantes as autarquias adquirirem para apoiar de uma
melhor forma os cuidadores?

Quais sdo os elementos que constituem a equipa deste programa?

Quais as principais funcdes dos Assistentes Sociais nesta tipologia?

Quais sdo as entidades da comunidade com quem desenvolvem trabalho de parceria
para dar apoio aos cuidadores?

Em que sentido considera que o estatuto do cuidador informal tem de evoluir a curto
e médio prazo?

Quais considera ser os principais desafios que ainda terdo de ultrapassar para apoiar

de uma forma mais eficaz os cuidadores informais?
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Apéndice 2: Consentimento Informado, Esclarecido e Livre

Titulo do estudo: O papel das autarquias no apoio aos cuidadores informais
Responsavel pelo estudo: Filipa Maria Sousa Brandao. E-mail: filipaOO@hotmail.com

Enquadramento: Estudo exploratdrio, realizado no &mbito da Dissertacdo de Mestrado
em Servico Social, na Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo da Universidade
de Coimbra, orientado pela Professora Doutora Joana Guerra. O presente estudo néao

implica financiamento de terceiros.

Confidencialidade e anonimato: A participacdo nesta investigacdo € de carater
voluntério, sendo garantidos os direitos a confidencialidade, bem como, em qualquer
momento, desistir sem que essa decisdo se reflita em qualquer prejuizo para o
participante. Em momento algum os participantes serdo identificados, assegurando-se a
anonimizacéo dos dados que serdo utilizados exclusivamente para fins estatisticos, sendo
os resultados obtidos utilizados apenas para fins académicos, garantindo-se que todos 0s

materiais gravados serdo destruidos no final do estudo.

Resultados: Os participantes poderdo ter acesso ao resultado final da investigacdo apos

a sua aprovacdo e discussdo publica na Universidade de Coimbra.

Assinatura do Investigador:

Eu declaro ter

lido e compreendido o presente documento, bem como as informacdes que me foram
fornecidas pela responsavel do estudo. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer
altura, recusar participar neste estudo sem quaisquer consequéncias. Assim sendo, aceito
participar neste estudo e permito a gravacdo em audio da entrevista, bem como, autorizo
o0 uso dos dados que de forma voluntaria forne¢o, confiando que apenas serdo usados para
esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pela

investigadora.

Assinatura: Data: / /
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Apéndice 3: Pedido de autorizagéo

Assunto: Pedido de autorizacdo para participacdo em estudo sobre programas de apoio a

cuidadores informais

O meu nome é Filipa Branddo, sou mestranda em Servigo Social na Faculdade de
Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra (FPCE-UC), e estou
a desenvolver um estudo sobre o0s apoios existentes para cuidadores informais
promovidos pelas autarquias da Regido Norte de Portugal. O trabalho esta a ser orientado

pela Professora Doutora Joana Guerra da FPCE-UC.

Solicitamos por gentileza, que o coordenador do programa de apoio aos cuidadores
informais participe no presente estudo, aceitando ser entrevistado, via telefone, online ou
presencialmente em horario e data que melhor se adeque ao profissional durante cerca de

40 minutos.

As questdes sdo de natureza geral, ndo sendo questionadas informacdes de natureza

sensivel ou identificativas de pessoas e instituicoes.

Em anexo envio o consentimento informado e o0 guido de entrevista para que possa

antever os temas que serdo abordados.

Ficamos ao dispor para qualquer esclarecimento, aguardando a sua resposta tdo

breve quanto Ihe seja possivel.

Com os melhores cumprimentos,

Filipa Brandéo

A Investigadora,
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Apéndice 4: Breve contextualizacdo da investigagdo

Titulo do Estudo: O papel das autarquias no apoio aos cuidadores informais

Responséavel pelo estudo: Filipa Maria Sousa Branddo

O estudo em apreco aborda a temética do papel das autarquias do Norte na
implementacédo de projetos para cuidadores informais. O objetivo geral visa compreender
0 papel das autarquias da regido Norte no apoio aos cuidadores informais. Relativamente
aos objetivos especificos, pretendemos: 1) Caraterizar socio-demograficamente a amostra
composta por responsaveis do projeto de cuidadores informais das autarquias do Norte;
2) Compreender as motivacdes dos cuidadores informais para participar nas atividades
desenvolvidas pela autarquia; 3) Mapear 0s recursos que as autarquias oferecem aos
cuidadores informais; 4) Caraterizar socio-demograficamente a populacdo que esta a
aceder aos servicos de apoio aos cuidadores; 5) Compreender a evolucdo do estatuto do
cuidador informal a curto e médio prazo; 6) Entender os limites e as potencialidades dos

servicos existentes e as oportunidades de melhoria.

A investigacdo privilegia a metodologia qualitativa de cariz interpretativo,
conduzido numa Otica exploratéria a fim de analisar o discurso dos participantes de modo

reflexivo.

Quanto a recolha de dados, a entrevista em profundidade desenvolver-se-4 em 5
areas, designadamente: 1: Procedimentos de acolhimento no projeto de apoio aos
cuidadores informais; 2: Perfil dos destinatarios do projeto; 3: Limites e potencialidades
na implementacdo do projeto de apoio aos cuidadores informais; 4: Beneficios da
transferéncia de competéncias na area da acéo social e apoio aos cuidadores informais; 5:

Resultados alcancados e respetivo balanco.

O tratamento dos dados recolhidos sera desenvolvido a partir da analise de

conteddo.

As questdes sdo de natureza geral, ndo sendo questionadas informagdes de natureza
sensivel ou identificativas de pessoas e instituigdes, garantindo-se, assim, a

confidencialidade e anonimato de todas as informagOes fornecidas e, com o
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consentimento do entrevistado ird proceder-se a gravacao audio da entrevista para uma
posterior transcricdo e analise do discurso. Findo o tratamento dos dados, as gravacfes

serdo imediatamente destruidas.
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Apéndice 5: Analise de contetido dos relatos das entrevistas

Requisitos para
acesso

Medidas adotadas
de acesso aos
Servigos

nos diga que é cuidadora e que depois verificimos que apesar de ndo ter o estatuto,
realmente cuida de alguém.” (C1)

. . Unidades de : Unidade de
Categorias Subcategorias : Unidades de Contexto ~
Registo Enumeragao
“(...) resposta de proximidade, potenciadora de ajuda financeira e capacitagdo aos 2
Dinamicas Objetivos Apoio aos cuidadores informais (...).” (C3)
organizacionais organizacionais cuidadores (...) criar uma rede de partilha, suporte e apoio aos cuidadores informais (...).” (C4)
mobilizadas
“(...) uma ac@o de capacitagdo a um grupo de cuidadoras e, foi através dessa acdo de 2
capacitagdo que demos também inicio a um grupo de ajuda muatua.” (C1)
Participacdo dos “(...) foram ja realizados 13 programas psicoeducativos, com a participacdo de cerca
cuidadores de 100 cuidadores informais (...). Foram realizadas 60 sessdes dos grupos de ajuda
Atividades informais e mutua com a participacdo média de 10 cuidadores por sessdo, sendo que essas sessfes
desenvolvidas tipologias das envolvem sessdes mensais, com mdaltiplas atividades: passeios, piqueniques, visita de
atividades em que estudo, sessGes de maquilhagem, ida ao circo, almogos comemorativos, sessdes de
participam minfulness, sessBes de cinema, aulas de culinéria, jogos tradicionais, danca, sessdes de
partilha de experiéncias pessoais, sessdes para a sensibilizacao ambiental.” (C4)
“(...) gabinete de apoio ao cuidador informal, e (...) na mesma altura em que foi criado 4
0 gabinete de apoio ao cuidador informal, nds também tivemos um protocolo com o
INR, o Instituto Nacional de Reabilitagéo, e temos também disponivel o balcéo para a
. . inclusdo (...).” (C2)
Tipologia de .y . . . . . .
. . Nos fazemos atendimento aqui no nosso servigo (...) as juntas de freguesia também
Servicos Servigos : X ) . .
X - . s fazem atendimento aos cuidadores ao nivel de proximidade. Os empreendimentos de
disponibilizados Disponiveis o . A . N . p .
. habitacdo social também tém gabinetes da a¢do social que também fazem atendimentos
pelas autarquias > . o
aos cuidadores. (...) temos os grupos psicoeducativos.” (C3)
“(...) grupos de ajuda mutua e apoio aos beneficiarios de cuidados (...).” (C4)
“(...) apoio terapéutico em que temos um psicologo (...) e grupos de partilha.” (C5)
“Quem for cuidador informal, ndo reconhecida pelo estatuto (...) mas quem realmente 3
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“Entre 2021 e 2022 os requisitos baseavam-se um bocadinho naquilo que era o estatuto
do cuidador informal (...) O programa destinava-se as pessoas que desempenhassem
funcbes de cuidadores informais, reconhecidas pelo estatuto de cuidador informal,
independentemente de serem cuidadores informais principais ou cuidadores informais
ndo principais (...)”. (C3)

“(...) quem tem o estatuto automaticamente ¢ logo atribuido, quem nao tem depende
da situacdo, da analise, de uma visita domiciliaria, ou ndo tendo o estatuto atribuido
mas sendo encaminhado pelo centro de salde, por uma IPSS do concelho que ja
conheca a situacdo, nesse sentido nés facultamos também o apoio, ndo tém de ter
exclusivamente o estatuto, temos é que nos assegurar que é realmente uma pessoa
cuidadora.” (C5)

Procedimentos de
acolhimento no
projeto de apoio
aos cuidadores
informais

“(...) grupo de ajuda mutua constituido por 6 pessoas.” (C1) 5
“No grupo psicoeducativo tivemos 7 pessoas a frequenta-lo (...). A nivel do gabinete
neste momento ndo lhe consigo precisar quantos cuidadores é que ja apoiamos.” (C2)
] Cuidadores “I:Zm 20_21_tiv_emos 344 ben_eﬁciérios.(. .. D-esses -344-1, 7_9 eram cuidadoyes informais
Namero de informais afetos as 180 Principais e 265 cuidadores informais principais. Em 2022 tivemos 407,
beneficiarios autarquias correspondendo 71 a cuidadores informais ndo principais e 336 a cuidador informais
principais.” (C3)
“Sinalizados 190 cuidadores informais.” (C4)
“Neste momento cerca de 50.” (C5)
“Temos um apoio pecuniario que ¢ discriminado, o apoio ¢é trimestral, se for um 3
Medidas cuidador prinsipal sdo 220€ por trimestre, se for um cuidador ndo principal sdo 120€
suplementares de . Bor trimestre. (93) . . . . s
apoio aos Outros apoios Ayal:{aNa re':dugao das tar,lfas por 1nﬂuenc1’ar ‘com dftslz,esas mensais, mas nao ¢ a
cuidadores atribui¢do digamos monetaria que fazemos, ¢ s6 reducdo.” (C5)
“Nao temos.” (C4)
“Néo ha propriamente um procedimento de acolhimento, normalmente as pessoas 3

Procedimentos
adotados na fase de
acolhimento de
novos cuidadores
informais

Recec¢do de novos
cuidadores

dirigem-se ao servico por iniciativa prdpria ou sdo encaminhadas por outros servicos
(...).” (C3)

“(...) todas as inscri¢fes sdo aceites, sendo a Unica condicdo ser cuidador informal,
sem qualquer restri¢do a nivel econémico ou financeiro (...).” (C4)

“Tudo depende se vem diretamente aqui ao nosso servico, se é encaminhado, mas de
uma forma geral hd uma entrevista, ha um conhecimento da situacdo através do préprio
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preenchimento de um formulario e que depois tentamos conhecer a realidade de cada
cuidador (...).” (C5)

Determinacdo dos
procedimentos

Dinamica de
acolhimento

“Baseamo-nos nos procedimentos do CASTIIS (...) todos os procedimentos sdo do
cuidar de quem cuida.” (C2)

“A Camara (...) dado ser uma politica social ptblica.” (C3)

“O Municipio (...), com o seu papel representativo na rede social, assume a gestdo e
operacionalizagdo do projeto, mantendo-se este formato, como fator preponderante e
de equilibrio para o seu funcionamento.” (C4)

Elementos do
programa

Constituicdo da
equipa

“A este projeto do Gabinete de Apoio ao Cuidador Informal, encontra-se implementada
uma equipa multidisciplinar representativas da area da salde, educacdo e social
perfazendo um total de 6 elementos.” (C1)

“(...) equipa multidisciplinar (...), um assistente social, a nossa coordenadora que
também ¢ assistente social, uma psicologa clinica e uma geront6loga social.” (C2)
“(...) uma equipa técnica de planeamento e monitorizacdo que € aqui na nossa divisdo
de acdo social e depois temos uma equipa operativa que somos todos nos, divisdo de
acdo social, juntas de freguesia, empreendimentos sociais e 0s demais parceiros que
vao trabalhando connosco. Acabamos por ser uma equipa multidisciplinar porque ha
juntas de freguesia que tém assistentes sociais, hd empreendimentos que tém
educadores ou psicologos, juntas também tém psicélogos por isso acaba por ser
multidisciplinar.” (C3)

“De destacar, para além do corpo técnico do nicleo da rede social da Camara
Municipal, é composto por 4 técnicas de referéncia do municipio (...) areas da
psicologia, enfermagem, fisioterapeuta, jurista, assistente social e outros terapeutas.”
(C4)

Assistente Social
enquanto
interlocutor

Fungdes do Servico
Social

“A principal funcdo ¢ avaliar a situac¢do do cuidador e da pessoa cuidada (...) a situagdo
quer econdmica quer habitacional (...) e encaminhar para as diferentes respostas de
gue o municipio dispde e para outras respostas de outras institui¢des também”. (C1)
“(...) o nosso papel ¢ fundamental no potenciar de recursos que a comunidade ja tem
e no levantamento de necessidades e na criagdo de novas respostas (...).” (C2)

“Aqui 14 estd, é atender, triar, submeter candidaturas, avaliar, fazer visitas
domiciliarias, acompanhamento ¢ monotorizagdo.” (C3)

“No ambito do gabinete de apoio ao cuidador prestam um apoio individualizado,
sempre que o cuidador necessite, fomentando o bem-estar individual e, efetuando os
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respetivos encaminhamentos e articulagdes face as necessidades especificas existentes,
de forma multissetorial e integrada, como consultas psicologicas, avaliagOes
socioeconomicas para efeitos de enquadramento de apoios econdmicos de programas
existentes no municipio, por exemplo, e outros encaminhamentos institucionais.” (C4)
“(...) encaminhar para as respostas sociais porque muitas vezes ha determinados tipos
de apoios que eles ndo tém conhecimento que existem, ao nivel do subsidio, de
orientagBes e ajuda no preenchimento, mesmo na questdo as vezes do complemento
solidario para idoso, no encaminhamento para juntas médicas, é tudo um bocadinho na
area de informacdo e encaminhamento.” (C5)

Limites e
potencialidades na
implementacéo do
projeto de apoio
aos cuidadores
informais

Beneficios do
projeto para 0s
cuidadores
informais

Vantagens
decorrentes do
envolvimento dos
cuidadores na
dinamica
disponibilizada pela
autarquia

“(...) é o acompanhamento mais personalizado (...) tentarmos realmente fazer aqui um
grande acompanhamento, mesmo no terreno.” (C1)

“O que nos sentimos atualmente é que enquanto o psicoeducativo estava a decorrer,
estes cuidadores estavam todos eles em equilibrio na relagdo com a pessoa que
cuidavam (...).” (C2)

“Os beneficios tém a ver um bocadinho com a parte da resposta de proximidade (...) é
6bvio que a parte financeira também foi um beneficio (...).” (C3)

“(...) tem tudo a ver com a questdao do bem-estar deles, seja fisico, mental, o alivio da
sobrecarga e do stress, a propria orientacdo (...) a capacitagdo porque as formagdes sdo
muito Uteis para eles (...).” (C5)

Motivagdo dos
cuidadores
informais para
participar nas
atividades da

Promocdo da
autonomia e
participacdo civica

“Este concelho € um concelho ainda bastante rural, em que as pessoas estdo muito
isoladas e realmente qualquer atividade que haja, qualquer encontro, as pessoas estdo
sempre sempre disponiveis para a partilha e o que nés fazemos nesses grupos € mesmo
isso, a partilha de situacOes de vida deles, das dificuldades que passam, daquilo que
gostariam de fazer e tentamos de alguma forma concretizar (...).” (C1)

“(...) as pessoas sentem-se isoladas, sentem que ndo tém tempo para elas porque
basicamente estdo a cuidar de alguém e estes momentos de partilha e estes momentos

autarquia de lazer e de socializa¢éo, de alguma forma vém também dar-lhes algum bem-estar e
alguma dignificag¢do também enquanto cuidadores.” (C3)

Cuidadores “Néao temos nenhum e até ao momento ndo nos apareceu nenhum.” (C1)

) . . “N&o temos essa informagdo.” (C3)

informais de Cuidadores em

pessoas com doenca
oncoldgica

ndmeros

“Nao, neste momento ndo, tivemos uma situacdo mas que infelizmente a pessoa
faleceu.” (C5)




“Eu penso que ndo, eu penso que ¢ igual porque nés vamos de nds quer seja ter uma 2
s doenga oncolodgica ou ndo, acho que cuidamos de igual forma (...) acho que nédo 0
Opinides sobre as eng giea © ’ q > Co 180 ) q
L deixamos de fazer so por ter uma doenca oncologica.” (C1)
motivacgBes dos « L .
cuidadores de (...) as motivagdes podem ser semelhantes aos dos restantes cuidadores, sobretudo na
componente emocional, todavia as necessidades da pessoa cuidada poder&o ter outros
pessoas com doenga - , g . -
oncolégica serem cuidados de salde e/ou de apoio m_tegral, como por exen_1p|o_ 0s cuidados pallatJvos,
diferentes dos sendo que, e nesta perspetiva, a intervencdo psicossocial junto destes podera ser
. reforcada pelo desgaste acrescido e grande impacto emocional derivado da
outros cuidadores - . o
complexidade da doenga oncoldgica do seu familiar.” (C4)
“Primeiramente, por serem familiares diretos e sendo familiares, sentem-se na 1
obrigacéo de cuidar. Depois porque quando estdo desempregados, também tém tempo
Motivacdes para as e disponibilidade para prestar esse apoio e, muitas das vezes, porque também nao
pessoas se tornarem  Manifestacdes encontram respostas ou vagas adequadas para poderem integrar as pessoas cuidadas
cuidadores positivas para depois se atomizarem em termos de emprego (...) essencialmente aquilo que nods
informais principais fomos percebendo é que sdo familiares e sentem-se na obrigacdo de prestar cuidado
aquela pessoa e porque também ndo tém outra retaguarda.” (C3)
“E entre os 55 e 70 anos.” (C1) 5
Perfil dos “44 anos.” (C2)
destinatarios do ldade média dos “Maioritariamente conseguimos verificar que os nossos cuidadores estdo numa faixa
projeto : etaria de pessoas ativas, entre os 45 ¢ os 74 anos.” (C3)
cuidadores R . ”
Maioritariamente mais de 50 anos.” (C4)
“Temos de tudo, mas maioritariamente entre os 45 anos ¢ os 65 por ai.” (C5)
Descricéo dos “Pessoas que ndo tém muitas possibilidades financeiras”. (C1) 5
cuidadores “(...) elas todas encontravam-se na classe média, tinhamos sé aqui uma cuidadora que
informais talvez passasse por uma situacéo de vulnerabilidade uma vez que estava desempregada
(...).” (C2
Estatuto “(...) tudo o que sejam pessoas, entre o ano de 2021/2022 que tenham um rendimento

socioeconémico

abaixo de 664,80€, para 2023 vao enquadrar todos aqueles que tenham um rendimento
abaixo dos 720,65€.” (C3)

“(...) possuem estatuto sdcio econdmico médio, todavia com dificuldades econdémicas
acrescidas (...).” (C4)
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“(...) ndo temos um patamar a nivel de estatuto econémico, é muito variado. Temos
pessoas com muito bons rendimentos e temos outros com uma precariedade econémica

(...).” (C5)

Tipos de doenca
que cuidam
maioritariamente

“Alzheimer e outras deméncias.” (C1)

“(...) temos dependéncias relacionadas com limitagdes fisicas, nomeadamente
musculo-esqueléticas, temos o normal processo de envelhecimento, temos
dependéncias assentes nas situagBes de po6s-AVC, temos limitagGes
cognitivas/intelectuais, temos deméncias e temos dependéncia relacionadas com a
doenga psiquiatrica/mental.” (C3)

“Deméncia, alzheimer e deficiéncias motoras.” (C5)

Dificuldades
sentidas pelos
cuidadores

“A dependéncia da pessoa que cuidavam em relagdo a elas (...) diminui¢do dos tempos
de alivio, ou seja, de alivio do cuidado (...) o facto da familia ndo reconhecer a
patologia das pessoas que elas cuidavam (...).” (C2)

“(...) as dificuldades financeiras (...). Depois a questdo dos que sdo considerados néo
principais, a conciliacdo da vida profissional com a vida pessoal e o ato de cuidar, e
aqui alguns problemas com a entidade patronal porque eles tém de se ausentar muitas
das vezes para fazerem o acompanhamento a consultas ou outras situagdes (...). E a
auséncia de respostas de apoio relacionadas com as pessoas cuidadas e 0s custos das
mesmas quando elas existem.” (C3)

“(...) o esforco emocional e fisico, a saude, a limitagdo da vida pessoal, social, familiar
e no trabalho, o insuficiente apoio formal e financeiro, a formacéo e conhecimento e,
o reconhecimento do seu papel.” (C4)

“(...) questdo financeira (...) a falta de retaguarda dos outros membros familiares e o
cansaco, stress e exaustdo.” (C5)

Formas
equacionadas para
ultrapassar as
dificuldades

OpiniBes dos
recursos que as
autarquias deveriam
adquirir para apoiar
0s cuidadores

“Equipas de terreno essencialmente (...) equipas multidisciplinares mas no terreno”.
(Cy)

“(...) conseguirmos termos alguns programas, algumas parcerias com entidades (...),
fazer uma massagem de relaxamento, fazer alguma coisa que Ihes permitisse realmente
ter um miminho (...) deviam de existir mais a¢des de sensibilizagdo para que as pessoas
gue ndo cuidam ficassem mais enfatizadas com esta sobrecarga associada as pessoas
que cuidam (...) e o alivio/descanso do cuidador sem duvida.” (C2)
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“(...) criagao de uma equipa multidisciplinar para trabalhar os cuidadores no domicilio
(...) criacdo da pausa do cuidador (...) criagdo de uma revista informativa, interativa e
de estimulagdo, para distribuigdo semestral para os cuidadores informais (...).” (C3)

Principais desafios
e aspetos de
melhoria

Desafios a
ultrapassar

“Eu penso que a autarquia deve também de alguma forma criar aqui outras medidas
para este publico tdo especifico (...) seja monetario, seja como estas respostas que
criamos como o gabinete de apoio ao cuidador informal (...) reconhecer as pessoas
como tal”. (C1)

“Os desafios maiores passam por capacitar a importancia do reconhecimento do
estatuto do cuidador (...). Temos que realmente a nivel comunitario criar mais
respostas de apoio aos cuidadores, mais servicos de psicologia gratuitos e, ndo é s6
gratuitos, ¢ especializados (...). A comunidade tem efetivamente que se organizar para
serem criadas essas respostas de alivio (...).” (C2)

“Nos consideramos o aumento da esperan¢a média de vida, que faz com que as
dependéncias e deméncias das pessoas cuidadas aumentem, prolongando, por
conseguinte, o ato de cuidar. Também os baixos recursos econémicos e 0 aumento do
custo de vida/inflagdo. A integracdo profissional dos cuidadores versus a conciliagdo
familiar com o ato de cuidar. Auséncia de respostas sociais adequadas as situacoes das
pessoas cuidada (...). Também a pessoa cuidada muita das vezes ndo ter retaguarda
familiar e ser um vizinho, ou um amigo ou alguém afastado que lhe presta os cuidados,
e ainda, a auséncia de tempo por parte dos cuidadores, para cuidarem de si.” (C3)
“Tem sobretudo a ver com esta parte da legislacdo, esta parte legislativa e se ndo houver
orientagBes digamos centrais que nos permitam digamos servir de base a todo 0 nosso
trabalho é muito complicado, sobretudo a esse nivel (...).” (C5)

Evolugdo do
estatuto do cuidador
informal a curto e
médio prazo

Manifestagdo de
opinido acerca do
estatuto do cuidador
informal

“Este estatuto, eu acho que s6 o reconhecimento deve ser quase imediato, depois
realmente a parte do subsidio é que pronto deve haver aqui uma avaliagdo. (...) Mas
realmente aqui uma proximidade muito maior e um acompanhamento muito maior
acho que ¢ o que elas realmente precisam (...).” (C1)

“O estatuto ndo serve quase ninguém, ou seja, as pessoas que efetivamente precisavam
de ver este estatuto reconhecido, o estatuto ndo lhes serve (...). A subjetividade do
avaliador, na nossa perspetiva é um ponto a desfavor no que diz respeito & avaliagao
para o estatuto (...).” (C2)

“Tem de evoluir e isso ¢ um problema legislativo, efetivamente existem varias lacunas
na lei e muitas delas relacionadas maioritariamente com o estatuto do nao principal
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(...) tem de ser ajustado as reais necessidades dos cuidadores informais, sejam eles
principais ou no principais (...).” (C3)

“Tornar os pedidos de reconhecimento do estatuto mais célere, reduzindo o prazo de
resposta e a possibilidade de um periodo de descanso para o cuidador informal, criando
mecanismos facilitadores para o efeito e, prever o alargamento de apoios pecuniarios,
abrangendo um maior nimero de cuidadores informais.” (C4)
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