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RESUMO

Introdugdo: o envelhecimento populacional constitui, em simultdneo, uma vitéria do
desenvolvimento socioecondmico e da saude publica, mas também um enorme
desafio de adaptacdo da sociedade, exigindo abordagens inovadoras. Destaca-se a
promocdo do envelhecimento em casa, onde se evidencia a importancia do cuidador
informal. Em Portugal, os cuidadores informais tém vindo a manter-se no anonimato,
o que limita o seu conhecimento, promocao e desenvolvimento. Enderecando este
desafio foi promulgada a Lei n2100/2019 que aprova e regula o estatuto do cuidador
informal promovendo o seu reconhecimento social e medidas de apoio a sua
sustentabilidade e desenvolvimento.

Objetivo: analisar o conceito e ambito do estatuto do cuidador informal,
regulamentacdo e medidas de apoio previstas; caracterizar o perfil sociodemografico
dos cuidadores informais de idosos; analisar o nivel de adesdo entre o perfil
sociodemografico e o definido para aplicabilidade da Lei n2100/2019; avaliar o seu
grau de conhecimento e recolha de opinido sobre o estatuto que os reconhece.
Material e métodos: estudo exploratdério e descritivo realizado numa associacao de
cuidadores, com recurso a um questiondrio aplicado a 21 cuidadores informais de
idosos. Foi usada uma amostragem nao probabilistica e de conveniéncia.

Resultados: O estatuto legal do cuidador informal reconhece dois tipos de cuidadores,
o principal e o ndo principal. Baseia-se em 6 critérios: maioridade, residéncia legal,
relacao familiar até o 42 grau, coabitagdo, cuidar a tempo inteiro e sem remuneragao
associada. Regula um conjunto de deveres, direitos e beneficios. Destacam-se nos
deveres, o respeito, apoio e cuidados ao idoso. Os direitos e beneficios concretizam-se
em 5 medidas de apoio: acompanhamento na salde e ag¢do social, cuidar o cuidador,
capacitacao, apoio econdmico e integragao profissional.

O perfil sociodemografico do cuidador informal é maioritariamente feminino (67%),
portugués (95%), casado (54%), em idade ativa (61 anos) e instruido (73% ao nivel do
ensino secundario e superior). Vive em familias alargadas (73%), com um nivel de
rendimento mais frequente abaixo dos 7.372€/ano (26%), reformado (58%) e a receber
uma remuneracdo social (67%). Tem na sua maioria (87%) uma relacdo de primeiro
grau com o idoso, com o qual vive em comunhdo de habitacdo (89%). Cuida sozinho
(82%), a tempo inteiro (82%) e em média durante 7 anos. Verifica-se a 100% a adesao
do perfil sociodemografico dos cuidadores informais da amostra com o definido para
aplicabilidade da Lei. Todos os cuidadores informais sdo elegiveis: 82% como principais
e 18% como ndo principais. A maioria (59%) conhece a regulamentacdo do seu
estatuto, mas ndo concorda (52%) que cubra as suas necessidades principais.
Conclusdo: O perfil sociodemografico dos cuidadores informais estd em total
consonancia com os critérios de elegibilidade do seu estatuto. O desafio coloca-se na
adequabilidade das medidas de apoio as necessidades reais dos cuidadores. Sinaliza-
se como melhoria o alargamento das medidas de apoio, a reducdo da burocracia e
maior abrangéncia do subsidio ao cuidador. A evolugdo poderd passar pelo
reconhecimento do cuidado como um direito universal a par da saude e da educacao.
Uma transformacao fundamental a promocao e concretizacdao do envelhecimento em
casa, de qualidade e bem-estar.

Palavras-chave: estatuto; cuidador informal; envelhecimento; idoso.






ABSTRACT

Introduction: an ageing population represents a double victory for social and economic
development and also for Public Health, but it is also a huge challenge in terms of social
adaptation, calling for innovative approaches, namely for the promotion of aging in
place for the elderly for which the role of informal caregivers is very important. In
Portugal, informal caregivers have remained under the radar thus limiting the available
data we have on them as well as the promotion and development of their role. Law nr.
100/2019 has been passed approving and regulating the informal caregiver status and
promoting the sustainability and development of recognition and support measures.
Objective: Analyzing the spectrum of the informal caregiver status, systematizing its
regulations and planned support measures; characterizing the social and demographic
profile of elderly informal caregivers; analyzing the level of adherence of the social and
demographic profile and the established profile for applicability of Law nr. 100/2019;
evaluating the level of awareness and the caregivers’ opinion regarding their status.
Material and Methods: Exploratory and descriptive study implemented in an
association of caregivers, through a questionnaire to 21 informal caregivers. A
convenience non-probabilistic sampling was used.

Results: The legal status of an informal caregiver acknowledges two types of
caregivers: principal and non-principal. This is based on 6 criteria: adulthood, legal
residence, family kinship up to 4th degree, co-residence, full-time unpaid caregiving.
This legal status regulates a group of duties, rights and benefits. Duties involve
respecting, supporting and caring for the elderly. Rights and benefits refer to 5 support
measures: follow-up of health and social issues, caring for the -caregiver,
empowerment, financial support, and professional integration. This is the social and
demographic profile of the informal caregiver: female (67%), married (54%),
Portuguese (95%), active working age (61 years old) and educated (73%)
secondary/higher education). Living in larger families (73%), with an income level more
frequently below €7,372/year (26%), retired (58%) and receiving a social pension
(67%). The majority (87%) are close relatives of the elderly living in the same household
(89%). The caregiver has taken on this role independently (82%) as the main
occupation (82%) on average for 7 years. 100% of informal caregivers meet the
necessary criteria defined by Law nr. 100/2019 and may be able to request this status:
82% as principals and 18% as non-principals. Most of them (59%) are aware of their
status regulation but think that this status does not cover their main needs (52%).
Conclusion: The social and demographic profile of the said caregivers is in line with
eligibility for the informal caregiver legal status. Still it remains to be seen if the
caregivers’ real needs are met by adequate and capable support measures. Caregivers
point out as improvements the currently broader support measures, the reduction of
bureaucracy and the larger coverage of the caregiver’s subsidy. The next step will be
the recognition of caregiving as a universal right, as important as health and education.
This will be paramount for the promotion and realization of aging in place for the
elderly, which fosters wellbeing.

Keywords: status; informal caregiver; ageing; elderly






“A utopia é como a linha do horizonte, damos uns passos na sua direcdo, e ele afasta-
se outros tantos. E entdo para isso que serve a utopia, para que eu n3o deixe de

caminhar “

Fernando Birri / Eduardo Galeano
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INTRODUCAO

Pela primeira vez na histéria mundial, em 2018, as pessoas com 65 ou mais anos
(idosos) ultrapassaram o niumero de criangas com menos de 5 anos de idade. Estima-
se que em 2050 o numero de idosos seja o dobro do nimero de criangas abaixo dos 5
anos e ultrapasse o numero de adolescentes e jovens entre os 15-24 anos

(World population prospects: the 2019 revision, United Nations, 2019).

A transformacdo demografica e envelhecimento populacional sdo ja fenédmenos

a nivel mundial.

Na Unido Europeia e concretamente em Portugal, o envelhecimento
populacional acentua-se ainda mais, contando o pais em 2018 com 2.3 milhdes de
individuos acima dos 65 anos de idade, 22% da populacdo portuguesa. As projecdes
sdo que se atinja 0s 37% em 2080 com 3 milhdes de individuos acima dos 65 anos num
universo estimado de 8.2 milhdes (Instituto Nacional de Estatistica [INE], projecdes

demograficas 2018-2080).

Tal fendmeno constitui, em simultdneo, uma vitdoria do desenvolvimento
socioecondmico e da saude publica, mas também um enorme desafio de adaptacdo da
sociedade em varias dimensdes (Fonseca, 2018). E cada vez mais urgente adotar
estratégias inovadoras no sentido de superar os desafios econémicos, sociais e

politicos associados a este envelhecimento populacional.

Uma dessas estratégias é o conceito de envelhecimento em casa que significa,
genericamente, a promoc¢ao da vivéncia da velhice em casa e na comunidade com
algum nivel de independéncia, permitindo as pessoas mais velhas manterem
autonomia e ligacdes sociais com amigos e familiares (Fonseca, 2018). A abordagem
de envelhecer em casa, ao promover a manutencdo do idoso na comunidade privilegia
os cuidados no domicilio e adiamento da sua institucionalizacdo. A maioria
dos idosos prefere envelhecer em sua casa ao invés de ir para uma

instituicdo (Farber & Shinkle, 2011).
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No desenvolvimento desta estratégia é indiscutivel o relevante papel dos
Cuidadores Informais (Cl) e importancia da sua capacitacdo e reconhecimento social.
Sdo os Cl que suportam em 80% os cuidados prestados no domicilio (Hoffmann &

Rodrigues, 2010).

Neste cenario é desafiante o desequilibrio entre a necessidade crescente destes
cuidadores e a reducdo da sua disponibilidade considerando as transformacdes das
familias: aumento de familias monoparentais, geograficamente dispersas e alteragdo
do papel da mulher-profissionalmente ativa (Delgado, A. & Wall, K., 2014). Torna-se
premente encontrar solu¢des que visem promover a adog¢ao deste papel, seja no seio
familiar ou nao familiar, e harmonizar a transformacao das familias com o respeito e
cuidado continuado ao idoso. Tal passa pela caracterizacdo e reconhecimento formal
da importancia dos Cl no apoio ao idoso no domicilio, enquadrando o seu estatuto, os

direitos e os deveres.

A Lei n2 100/2019, recentemente promulgada (7 de setembro de 2019), vem
finalmente reconhecer a importancia dos Cl enquadrando o seu estatuto: atribuindo-
Ihe personalidade juridica e objetivando o seu conceito e ambito bem como os direitos

e deveres a que estdo sujeitos.

Historicamente, em Portugal, os Cl ndo estdo oficialmente registados, e os
servicos adicionais de apoio estdo essencialmente orientados para o idoso e ndo para
o cuidador. Assim sendo, ndao sao conhecidos dados detalhados de caracterizagao
sociodemografica deste grupo de cuidadores. H4 uma estimativa de 2004 efetuada
para integracdo do estudo do Eurofamcare (Eurofamcare, 2004), projetada com base
nos censos nacionais. Posteriormente em 2014 o Inquérito Nacional de Saude (INS)
promovido pelo INE adiciona uma breve sec¢dao com dados dos Cl, contribuindo assim

para uma atualizacdo da informacao.

Com base no INS de 2014 (INS, 2014), existem em Portugal 1.1 milhdes de
pessoas a cuidar informalmente de outras a necessitar de cuidados. Este numero
representa 12,5% da populacdo portuguesa e quantifica quase 4 mil milhdes de Euros
por ano, o equivalente a 333 milhGes de euros por més (estimativa se tais servicos

fossem prestados no plano formal da economia). Destes 1.1 milhdes, a data de
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dezembro de 2020, apenas 2.719 estavam formalmente reconhecidos e caraterizados

como Cl junto dos Servigos da Seguranga Social Direta (SSD, 2020).

Este reduzido conhecimento do perfil dos Cl de idosos levanta uma questdo
pertinente que serd o ambito de investigacdo deste projeto: estara o conceito e ambito
do estatuto do Cl previsto na Lei n2 100/2019 com adesdo ao perfil sociodemografico
real dos Cl de idosos? Indo ao encontro desta questao definiu-se como objetivo geral:
caracterizar o perfil sociodemogréfico do Cl de idosos e o nivel de adesdo com o
definido para aplicabilidade da Lei n? 100/2019 (que enquadra o estatuto do Cl). Em
especifico, pretendeu-se: analisar o conceito e ambito do estatuto legal do Cl e
sistematizar a sua regulamentacao e medidas de apoio previstas; caracterizar um perfil
sociodemografico dos Cl de idosos; analisar o nivel de adesdo entre o ambito do CI
reconhecido na Lei n? 100/2019 e o perfil dos cuidadores informais da amostra e
avaliar o grau de conhecimento e recolha da apreciacdo dos Cl de idosos sobre o
estatuto que os reconhece. Em ultima instancia pretende-se provocar a reflexao sobre
o real (re)conhecimento social dos Cl e perspetivas de evolucdo futura dos cuidados e

do papel do Cl.

Na execucdo desta investigacdo, desenvolveu-se um estudo exploratério e
descritivo realizado numa associacdo de cuidadores no norte de Portugal, entre 20 de
margo a 30 de abril de 2021. Aplicou-se para recolha de dados, um questiondrio a 21

Cl de idosos, usando uma amostragem nado probabilistica e de conveniéncia.

Para garantir a exequibilidade da investigacdo em contexto de pandemia COVID-
19 e continuos estados de emergéncia nacional, foi adaptado o local de estudo bem

como o processo a utilizar para a recolha de dados.

Na impossibilidade de efetuar a investigagdo numa Unidade de Cuidados
Continuados do Norte de Portugal (opgao inicial) ou outras entidades de saude/apoio
a idosos contactadas (dada a sobrecarga dos servicos de saude em periodo pandémico
e elevado risco associado), optou-se pela exploragcdo de movimentos associativos de
apoio a Cl concretizando-se na escolha de uma associacdo de cuidadores para a
realizacdo do estudo. Na recolha de dados foi também substituida a aplicagdo
presencial do inquérito pela sua distribuicdo e submissdo online, recorrendo para tal

aos meios digitais nomeadamente ao Gogle forms.
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O estudo foi assim circunscrito a comunidade de Cl de idosos identificados numa
associacao de cuidadores, uma organizagao sem fins lucrativos localizada no Norte de
Portugal, que disponibiliza ao Cl apoio emocional, aconselhamento, capacitacdo e
descanso do cuidador, promovendo a sua inclusdao social. Essa associagdo de
cuidadores, em cendrio de pandemia, continuou a disponibilizar a maioria dos seus
servicos através dos meios digitais conseguindo acompanhar os seus utentes neste
periodo mais desafiante. Tal contribuiu para que essa associagdao fosse relevante e

concretizavel na realizagdao desta investigagao.

Ap0s a introdugao inicial, a presente dissertacdo esta organizada em trés fases,

suportadas no processo de investigacao desenvolvido.

A primeira fase inicia-se com um enquadramento tedrico, relevancia e objetivos
do estudo. O enquadramento tedrico baseou-se em trés grupos de informacao: 1) a
revisdo da literatura cientifica que contextualiza o fendmeno do envelhecimento
humano, os desafios que dai decorrem e abordagens inovadoras na sua evolugao; 2)
os estudos estatisticos de referéncia que fundamentam a transformacdo demografica
associada ao envelhecimento humano e relevancia dos Cl neste contexto; 3) as
diretrizes politicas existentes no reconhecimento do Cl com especial enfoque na Lei n2
100/2019: analisando o conceito e ambito do estatuto do Cl, regulamentacdo e

medidas de apoio previstas.

Na segunda fase identificam-se os materiais e métodos usados no
desenvolvimento da investigacdo: o planeamento e desenho inicial do estudo, as
opcOes metodoldgicas e procedimentos executados, culminando nas consideracgdes

éticas que regeram toda a concecdo e desenvolvimento da investigacao.

Aterceira, a fase empirica, é dedicada a anadlise e discussdo dos resultados. Inicia-
se pela interpretacdo dos resultados que suportam a caracterizacdo do perfil
sociodemografico do Cl de idosos. Continua com a analise e discussdo de resultados
onde se promoveu a reflexdo critica em quatro diretrizes de desenvolvimento: a
discussdo dos resultados obtidos por comparacdo com o existente na literatura
cientifica e nos estudos estatisticos de referéncia; a analise do nivel de adesao do perfil
sociodemografico do Cl com o definido para aplicabilidade da Lei n2 100/2019; a

avaliacdo do grau de conhecimento, concordancia e opinido do Cl sobre o seu estatuto;
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a visdo da evolucdo futura do reconhecimento do Cl para a qual se ambiciona

contribuir com a presente investigagao.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO E OBJETIVOS DO ESTUDO

1.1.Envelhecimento: contexto, desafios e abordagens

A transformacdo demografica e envelhecimento populacional sdo ja fenémenos

mundiais, provocados por uma consistente redu¢do da taxa de natalidade (2,45

nascimentos por mulher) e aumento da esperanca média de vida a nascenga (72,6

anos). Tais factos conduzem a um alargamento cada vez maior do topo da piramide

etdria, estimando-se que entre 2020 e 2050, a populagdo idosa (com 65 ou mais anos)

aumente em 7 pontos percentuais, dos 9% atuais para 16% em 2050 (Profile excerpt

from the World Population Prospects 2019, Volume II: Demographic Profiles).

World
2000 2015 2020 2030 2050 2075 2100
Population
Total population (thousands) ..o, G936 R4 TITHTIT  TTRA 799 B 54E48T 9735034 10577 288 10 875 394
Median age (Vears ] {a) ..o 285 96 309 350 362 392 419
Population under age 15 (thousands). ... 1876341 1931326 198364% 2019462 2055659 2014256 1897 705
Population aged 15-24 (thousands)...........ccocooveeee. V2IETIT 1199207 1209 584 1293877 1338497 13574001 1 305 B63
Population aged 25-64 (thousands)............c.cccoveeee. 3 33TETT 3641717 3ETIOO0 4237660 4792026 5140708 5215163
Population aged 65+ (thousands).._.__._.._._._._. 3216688 GOT 545 727 6bb Q9T 48E 1 S48 ¥52 2064923 2456 663
Percentage of population under age 15................ 270 262 255 236 211 19.0 17.5
Percentage of population aged 15-24. ... 17.5 6.3 15.5 15.1 138 128 12.0
Rewpre o = o e 75 450 449 4 449.7 At 4492 48 6 48 ()
Percentage of population aged 65+ 7.6 3.2 9.3 11.7 15.49 19.5 216 I
Dependency ratios (per 100)
Total dependency ratio (Bl ..o 108 4 102.7 1012 107 1032 1058 108 5
Chald dependency ratio (). 926 B6.0 824 782 708 65.6 61.4
Potential support rafio {d) oo 6.3 6.0 33 43 ER | 15 11

Figura 1 - Indicadores da populacdao mundial desde 2010 e proje¢ées a 2100
Fonte: Profile excerpt from the World Population Prospects 2019, Volume II:

Demographic Profiles, p.4

Em 2018, pela primeira vez na histdria a nivel mundial, as pessoas idosas

ultrapassaram o numero de criangas com menos de 5 anos de idade. Estima-se que em

2050 o nimero de idosos seja o dobro do nimero de criancas abaixo dos 5 anos e

ultrapasse o numero de

adolescentes e

jovens

entre os

(World population prospects: the 2019 revision, United Nations, 2019).
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Figura 2 - Envelhecimento da populagao mundial em 2019 e proje¢des a 2050
Fonte: World population prospects: the 2019 revision, United Nations, p.19

A nivel global, em 2020, o numero de pessoas com mais de 65 anos
representava aproximadamente 9% da populagao mundial. As proje¢des sdao para que
esta proporcdo suba para os 12% em 2030, 20% em 2075 atingindo os 23% no ano de
2100. Adicionalmente estima-se que o nimero de pessoas com 80 ou mais anos
tripligue de 143 milhdes em 2019 para 426 milhdes em 2050.

(World population prospects: the 2019 revision, United Nations, 2019).

A par da Unido Europeia, em Portugal a tendéncia para o envelhecimento
populacional é ainda mais acentuada, o que faz do pais um dos mais envelhecidos do
mundo (Rosa, M., & Chitas, P., 2016), contando em 2018 com 2.3 milhdes de individuos
acima dos 65 anos de idade, 22% da populagao portuguesa. As proje¢des apontam para
gue se atinja os 37% em 2080 com 3 milhdes de individuos acima dos 65 anos num

universo estimado de 8.2 milhGes (INE, projecdes demograficas 2018-2080).

Este fendmeno constitui uma vitéria do desenvolvimento socioecondmico e da

saude publica. A evolucdo das ultimas décadas ao nivel da moderniza¢do social e
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econdmica, do desenvolvimento da saude publica e da melhoria das condigdes de vida
constituem uma vitéria no prolongamento da sobrevivéncia dos individuos, traduzida

num aumento da esperanca média de vida portuguesa para os 81 anos (Pordata, 2021).

Em simultdneo, o envelhecimento populacional, da origem ao enorme desafio
da adaptacdo da sociedade dado os impactos a nivel econdmico, social e politico (OMS,

2015).

A consequéncia mais mediatica é o aumento do énus sobre a populagdo ativa,
que terd de suportar as despesas sociais exigidas pela populagdo envelhecida para uma
série de servicos, merecendo reflexdo o potencial de sustentabilidade.
Ha ainda o risco de nao se verificar a tdo importante solidariedade intergeracional. Um
alerta de que os jovens poderdo recusar-se a financiar a saude dos idosos, sobretudo
se ndo acreditarem na sustentabilidade do modelo social, ou seja, que nao terao
acesso aos mesmos direitos (Antdnio, S. 2010). Este fendmeno constitui assim, um

desafio a responsabilidade individual e coletiva.

Porém, ao invés de ser um problema, ha que real¢car que o envelhecimento da
populacdo constitui um feliz ponto de chegada do desenvolvimento humano,

associado a uma maior longevidade (Fonseca, 2018).

Coloca-se, entdo, a ténica em pensar o envelhecimento ao longo da vida, numa
atitude mais preventiva e promotora da saude e da autonomia. Conforme objetivado
pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), a promoc¢do de um envelhecimento

saudavel e de qualidade, que respeita a multiplos sectores da sociedade.

Naturalmente, a medida que vivem mais tempo e envelhecem as pessoas tém
necessidade de viver em ambientes que lhes proporcionem o suporte necessario para
compensar as mudancas associadas ao envelhecimento, algumas delas sindnimo de
perda de capacidades (Fonseca, 2018). Estas necessidades devem ser enderecadas
através de novas abordagens praticas e politicas de envelhecimento ativo onde se
destaca a manutencdo do idoso na comunidade privilegiando os cuidados no domicilio
versus a institucionalizagao. A maioria dos idosos prefere envelhecer em sua casa ao

invés de ir para uma instituicdo (Farber & Shinkle, 2011).
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O conceito de envelhecimento em casa aborda varias dimensdes, relacionadas
entre si (Lecovich, 2014): uma dimensao fisica (a casa, a aldeia, o bairro, a cidade onde
se vive); uma dimensdo social (envolvendo relacionamentos e contactos
interpessoais); uma dimensdao emocional e psicolégica (que tem a ver com um
sentimento de pertenca e ligacdo a um lugar); e uma dimensdo cultural (ligada aos

valores, crencas e significados que as pessoas atribuem a um determinado espaco).

Esta abordagem pressupde também que, a medida que as pessoas mais velhas
se tornam cada vez mais frageis ou até doentes, possam viver em seguran¢a em suas
casas, desde que sejam disponibilizados apoios e servicos adequados as suas

necessidades (Fonseca, 2018)

Neste contexto da promocdo do envelhecimento em casa, tem vindo a ganhar
notoriedade e maior reconhecimento o papel dos Cl na necessidade de prestagao de

cuidados e apoio ao idoso no seu domicilio.

“As redes informais, formadas por familiares, vizinhos e amigos, tém uma
importancia fundamental para a manutencao da autonomia, saide mental e satisfacao

da vida no processo de envelhecimento” (Moreira, M., 2019, p. 39)

1.2.0 Cl de idosos: importancia e caracterizagao

Embora de grande importancia é ainda escassa a informacdo objetiva sobre a
caracterizacdo sociodemografica dos Cl a idosos em Portugal, existindo
essencialmente projecdes estatisticas, alguns estudos demograficos, nomeadamente

do Eurofamcare (Eurofamcare, 2004) e o INS de 2014.

No desenvolvimento desta tematica, a presente investigacdao teve como ponto
de partida a revisdo da literatura cientifica sobre o tema, a interpretacdo de estudos
estatisticos de referéncia e a analise detalhada da Lei n2 100/2019 que enquadra o

perfil do Cl reconhecido formalmente.

O importante papel do Cl de idosos e a sua caraterizacdo tem vindo a ser
abordada na literatura cientifica destacando a sua importancia humanista, econédmica
e agente ativo na promoc¢do do envelhecimento em casa e prolongamento do bem-

estar do idoso.
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E realgado o reconhecimento e o destaque do importante papel humanista dos
Cl (Teixeira et al., 2012) na medida em que a grande maioria dos cuidados continuados
prestados a pessoas com doencas crdénicas, com algum tipo de incapacidade,
fragilidade, ou outra condi¢do de saude de longa duragao, sdao prestados por Cl ndo
remunerados. Destaca-se ainda o importante papel econdmico dos Cl uma vez que o
valor econémico do seu trabalho se afirma como a coluna vertebral dos cuidados

continuados (Teixeira et al., 2012).

Estima-se em mais de 32 milhdes o numero de Cl a idosos ou familiar com
deficiéncia na Europa (mas acredita-se que este € um numero subestimado). Estes Cl

asseguram 80% dos cuidados necessarios (Hoffmann & Rodrigues, 2010).

Em Portugal, com base no INS de 2014, existem 1,1 milhdes de pessoas a cuidar
informalmente de outras a necessitar de cuidados, representam 12,5% da populagdo
portuguesa e valerdo quase 4 mil milhGes de euros por ano, o equivalente a 333
milhdes de euros por més (estimativa se tais servicos fossem prestados no plano

formal da economia).

Atendendo ao perfil do Cl segundo Figueiredo, (2007) a tarefa de cuidar de um
idoso recai tradicionalmente sobre o elemento feminino mais préximo afirmando o
mesmo autor que a idade dos Cl esta entre os 45 e os 60 anos, sendo que quanto mais
velha for a pessoa dependente mais velho serd o cuidador. Um perfil semelhante é
evidenciado por Carvalho (2015) referindo que os cuidadores sdo sobretudo cénjuges,

havendo maior expressado para as mulheres, seguindo-se as filhas.

A informacdo estatistica vem reforcar este perfil encontrado na revisdo da
literatura cientifica. Segundo os dados do Eurofamcare (Eurofamcare, 2004) os Cl sdo
maioritariamente familiares da pessoa de quem cuidam (nomeadamente esposas ou
filhas/noras), tém idades entre os 45 e 0s 55 anos (no caso de filhas/noras), ou 65 anos
ou mais (no caso de esposas), residem com a pessoa de quem cuidam, apresentam
baixa escolaridade, prestam cuidados durante quatro ou mais horas e auferem,

potencialmente, baixos rendimentos.

Face a esta realidade perspetiva-se que os cuidadores (formais e informais)

consolidar-se-do como o maior e mais importante grupo na prestacao de cuidados de
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longo prazo, existindo claramente uma lacuna entre as necessidades de Cl e a sua

disponibilidade.

Um dos desafios que desde logo se levanta é a sustentabilidade do CI
historicamente suportado na familia. As familias tém vindo a apresentar
transformacdes significativas: aumento de familias monoparentais, geograficamente
dispersas, alteracdo do papel da mulher-profissionalmente ativa, restricdes

econdmico-financeiras das familias (Delgado, A., & Wall, K., 2014)

E certo que existem vérios servicos de apoio e cuidados ao idoso no domicilio:
servicos sociais oficiais da Seguranca Social (SS) e da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), Instituicbes Particulares de Solidariedade Social

(IPSS), InstituicOes Religiosas, de voluntariado e Empresas Privadas.

Reconhece-se também que esta oferta, seja pela elegibilidade no acesso (no caso
dos servigos oficiais), questdes financeiras (no caso das empresas privadas) ou
restricdes na disponibilidade dos servicos (no caso de IPSS e instituicbes
religiosas/voluntariado) ndo cobre atualmente a necessidade existente na prestacdo

de cuidados e menos ainda a sua crescente procura.

Neste contexto a funcdo do Cl é de extrema relevancia. Para o compreender e
desenvolver é necessario, em primeiro lugar, reconhecer, acompanhar e apoiar os Cl,
que é o que se propde no espirito da Lei n2 100/2019 ao reconhecer legalmente o

estatuto do Cl.

1.3.Relevancia e objetivos do estudo

Assume primordial importancia a criacdo de condicdes promotoras da
sustentabilidade do Cl no apoio a idosos em particular num sistema de apoio centrado
na familia e nas rela¢des de proximidade como o encontrado na realidade portuguesa

e anteriormente descrito.

A Lei recentemente promulgada que enquadra o estatuto do Cl (Lei n2 100/2019
de 7 de setembro de 2019) é uma evidéncia desta preocupacdo e uma evolucdo

positiva no reconhecimento dos Cl de apoio a idosos.
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Neste contexto, a questao de partida que sera objeto desta investigagdo é a

seguinte:

- Estara o conceito e ambito do estatuto do Cl previsto na Lei n2 100/2019 com

adesdo ao perfil sociodemografico real dos Cl de idosos?

Objetivo Geral

Pretendeu-se com esta investigacao caracterizar o perfil sociodemografico do Cl
de idosos e o nivel de adesdo com o definido para aplicabilidade da Lei n? 100/2019

(que enquadra o estatuto do Cl).

De forma a garantir a exequibilidade da investigacdo, este estudo sera
circunscrito aos Cl de idosos acompanhados por uma associa¢ao de cuidadores no seu
centro de apoio no Norte do pais. Essa associacdo foi escolhida como referéncia para
o desenvolvimento do estudo, por ter como objetivo principal apoiar as pessoas que
cuidam de familiares com dependéncia, nomeadamente a dependéncia relacionada

com o envelhecimento.

Objetivos especificos

No desenvolvimento especifico da investigacdo procurou-se:

- Analisar o conceito e ambito do estatuto do CI previsto na Lei n? 100/2019,

portarias e decretos de lei subsequentes;

- Sistematizar a regulamentacdo do estatuto do Cl do idoso: elegibilidade,

beneficios, compensacdes e deveres;

- Sistematizar as medidas de apoio para o exercicio da funcdo do Cl de idosos;

- Caracterizar o perfil sociodemografico dos Cl de idosos, acompanhados por uma

associacao de cuidadores no seu centro de apoio no Norte de Portugal;

- Analisar o nivel de adesao entre o perfil sociodemografico dos Cl de idosos e o

ambito do estatuto do Cl reconhecido na Lei n2 100/2019;
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- Avaliar o grau de conhecimento dos Cl de idosos do reconhecimento

formal/legal do seu estatuto e recolha da sua opinido;

1.4.0 estatuto do Cl reconhecido na Lei n2 100/2019

A definicdo, entendimento, reconhecimento e valorizacdo socioecondmica dos
Cl é um fator critico de sucesso ao seu desenvolvimento e qualidade de vida, de que

naturalmente beneficiard a pessoa cuidada (PC) e a sociedade como um todo.

E importante entender quem s3o os Cl, para tal ha que definir o seu perfil e dreas

de atuag¢dao bem como medir o seu impacto socioeconémico.

Em dltima instancia deve-se destacar a relevancia deste papel e garantir o seu
reconhecimento social efetivo, facilitando a sua atuacdo e estimulando um sentido de
orgulho que balanceie os enormes desafios a que se submetem ao assumir a nobre

funcdo de cuidar.
A jornada do reconhecimento do Cl: do anonimato ao reconhecimento social

Os primeiros passos estdo a ser dados nesta jornada do reconhecimento, que se
perspetiva desafiante e composta por vdrias etapas (figura 3), mas como qualquer
evolucdo, o caminho faz-se caminhando, o importante é o primeiro passo associado a

uma atitude resiliente que assegure etapas subsequentes e consistentes.

A constatagdo, em 2014, de que 12,5% da populagdo portuguesa presta cuidados
informais (INS, 2014) perfazendo um total de 1.1 milhGes de Cl, sera por si um fator de

peso, motivador ao enquadramento e reconhecimento legal do perfil do Cl.

A etapa seguinte acontece 6 anos mais tarde em setembro de 2019. Muito por
influéncia dos movimentos associativos de apoio aos Cl, surge a promulgacdo da Lei n?
100/2019 que vem aprovar e definir o estatuto do Cl, regulando os direitos e deveres
do cuidador e da PC. Adicionalmente estabelece as respetivas medidas de apoio e

servicos associados.

Uma etapa que reforca a importancia de se definir e entender quem
efetivamente sdo os Cl, além da mera referéncia estatistica de nUmeros e

percentagens: quem sdo, o que fazem, o que precisam (direitos), o que devem
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respeitar (deveres), antecipacdo de necessidades e como podem ser ajudados

(compensagdes e medidas de apoio).

Se duvidas houvesse da sua relevancia social e dos desafios do seu papel,
certamente se dissipam olhando a multidisciplinaridade exigida ao seu
enquadramento e execugao. Ressalva-se o envolvimento de valéncias da SS, da Saude,
da Justica, Educacdao, Emprego e Formacao Profissional, Forcas de Seguranca, Servicos

de Autarquia e Redes Sociais de Apoio Comunitario.
Uma conquista e grande etapa na jornada rumo ao reconhecimento social do Cl.

Numa louvavel abordagem de experiéncia e melhoria continua, a execugao do
previsto nesta Lei aplica-se num conceito de projetos-piloto (Portaria n? 64/2020).
Foram selecionados 30 concelhos a nivel nacional, refletindo uma simetria regional e
diversidade ao nivel da fragilidade social < Anexo 7 - Lista de concelhos do projeto
piloto do estatuto do Cl >. Foram nestes concelhos eleitos onde, durante um ano
(Junho2020-Maio2021) foram identificados os Cl e aplicadas as medidas de apoio, com

vista a avaliar a adequabilidade e capacidade de resposta as necessidades reais.

Com o fim da experiéncia piloto, aguarda-se o relatdrio final de avaliacao e
conclusodes, incluindo recomendacdes e propostas concretas para a regulamentacao

sequente que suportard a escalabilidade a todo o territdrio nacional.

E enorme a expectativa para as etapas que se seguem e que por serem futuras
apenas podem ser humildemente projetadas ou sonhadas no ambito desta
investigacdo, tendo sempre presente a ambicdo do desenvolvimento, bem-estar e

envelhecimento bem sucedido — do Cl, da PC e da sociedade.

Antecipa-se assim como etapa seguinte, a consolidacdo e generalizacdo do
requerimento do estatuto do Cl a todo o territério nacional, em simultdneo com a
preparacao das varias instituicGes envolvidas para dar uma resposta adequada a
potencial solicitacdo de 1,1 milhdes de cidad3os. Espera-se que de forma agil, sejam
neutralizadas as dificuldades e objec¢ées identificadas nos projetos-piloto, bem como
algumas levantadas no ambito desta investigacdo e apresentadas no capitulo da

discussado e conclusoes.
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A seu tempo, aguarda-se o pleno reconhecimento social do Cl: pelo cuidador,
pela PC e pela sociedade em geral. Em concreto refere-se a interiorizacdao da sua
valorizagdo e orgulho no desempenho da missao de cuidar alavancada no
reconhecimento social empirico da sociedade (e ndo por decreto legal). Explora-se
ainda que num futuro ndo muito longinquo o cuidado se desenvolva no sentido de um

direito universal, a par da salde e educacgao.

Para que tal aconte¢ca muitos desafios terdo ainda de ser ultrapassados em
particular nos sistemas de apoio social, de saude, de formacdo, psicoldgico e
econdémico, promovendo no dia a dia o bem-estar e a qualidade de vida destes (ndo

mais) anénimos “herois” de uma sociedade envelhecida.

A jornada do reconhecimento do CI

Rec. Social

) ) Dec. Lei 37/2020
Lei 10072019 Portaria 64/2020 Portaria 256/2020 A aguardar legislacao

("~ Defiigao, Aprovagioe (
reconhecimento do estatuto ‘ ‘
cl

Progressivo reconhecimento

Projeto-piloto @ implementar
social do CI

(~Adaplagio e simplificagao na |
em 30 concelhos |

adaptacio ao periodo

" Implementacio do estalufo e |
pandémico

medidas de apoio a todo o

‘ (R) Evolugio cuidar como
territorio nacional

direito universal

Figura 3 - A jornada do reconhecimento do CI
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

A jornada do reconhecimento do Cl, pode assim ser sistematizada em 6 grandes
fases conforme a figura 3: a aprovacao e reconhecimento legal do estatuto do Cl; a sua
implementacao em 30 concelhos nacionais através dos projetos piloto; a simplificacao
e adaptacdo dos processos do estatuto ao periodo pandémico (Covid19); o
alargamento da implementacdo a todo o territorio nacional; o progressivo
reconhecimento social do Cl a complementar o reconhecimento legal; a perspetiva de

evolucdo do estatuto e do cuidado como um direito universal.

Explicada a visdo geral da evolug¢do do reconhecimento do Cl, interessa detalhar

com maior exatidao a fase inicial do seu reconhecimento legal.
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O Conceito e defini¢do de Cl reconhecido na Lei n2 100/2019

Em conformidade com a Lei n? 100/2019 s3o reconhecidos dois perfis de Cl: o

cuidador informal principal e o Cl ndo principal.

Em ambos os casos, devem ser verificados os seguintes requisitos gerais:

i) maiores de idade;
i) com residéncia legal em territério nacional;
iii) existir uma relacdo familiar com a PC (c6njuge/unido de facto ou

parente ou afim até ao 49 grau da linha reta ou colateral);

A diferenca entre os dois perfis reside em 3 critérios obrigatérios ao

reconhecimento de Cl principal (requisitos especificos):

i) cuidar de forma permanente da PC;
i) vivéncia em comunhdo com a PC;
iii) ndo auferir qualquer remuneracao de atividade profissional ou pelos

cuidados que presta.
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- Residéncia legal em territdrio

nacional

- Idade superior a 18 anos
- Conjuge ou unido de facto

- Parente ou afim até ao 4.2 grau da
linha reta ou colateral
- Possui adequadas condigées fisicas e

psicolégicas a prestacdo de cuidados a

Cl principal

- Residéncia legal em territério
nacional

- Idade superior a 18 anos

- Conjuge ou unido de facto

- Parente ou afim até ao 4.2 grau da
linha reta ou colateral

- Possui adequadas condigdes fisicas e

psicoldgicas a prestagdo de cuidados a

PC PC
- Cuida da PC de forma permanente - Cuida de forma regular (mas nao
permanente)

-Vive em comunh3o de habitagao - Pode ou ndo viver em comunhdo de
habitagao

- Nao aufere qualquer remuneragao de - Pode ou ndo auferir de remuneragao
atividade profissional de atividade profissional*
- Nao aufere qualquer remuneragao - Pode ou ndo auferir remuneragdo
pelos cuidados que presta pelos cuidados que presta

- Ndo se encontra a receber prestagoes - Pode ou ndo receber prestacoes de

de desemprego

desemprego

Tabela 1 - Critérios de elegibilidade do Cl, principal e ndo principal
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Sdo ainda, na mesma Lei, definidos dois perfis de PC para efeitos de
reconhecimento do estatuto do Cl: PC em situacdo de dependéncia, ou PC a necessitar

de cuidados permanentes (ou acamada e por tal necessitar de cuidados permanentes).

A diferenciagao nos perfis de PC reside essencialmente no reconhecimento de
situacdo de dependéncia. No primeiro caso a dependéncia é formalmente reconhecida
pelo facto de ser titular de uma das seguintes presta¢des sociais: complemento por
dependéncia de 2.2 grau ou subsidio por assisténcia de terceira pessoa. No segundo

caso a dependéncia é formalmente reconhecida pelo facto de ser titular da prestagao
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social de complemento por dependéncia de 12 grau e exige uma avaliacdo especifica

do sistema de verificagcdo de incapacidades permanentes, da SS.

Em nenhum dos casos pode a PC estar acolhida em resposta social ou de saude,

publica ou privada, em regime residencial.

PC- Perfill PC-Perfil2

- Necessita de cuidados permanentes
(encontra-se em situagcao de
dependéncia)

[Reconhecimento da situagdo de

dependéncia]

Titular de uma das seguintes prestacoes

sociais:

- Complemento por dependéncia de 2.2

grau

- Subsidio por assisténcia de terceira
pessoa
- Nao se encontra acolhida em resposta

social ou de saude, publica ou privada,

em regime residéncia

- Encontra-se transitoriamente acamado
ou a necessitar de cuidados permanentes
(por se encontrar em situagGes de
dependéncia)

[Reconhecimento  da
dependéncia]

situagcdo  de

Titular de uma das seguintes prestacdes
sociais:

- Complemento por dependéncia de 1.2
grau (mediante avaliagdo da SS)

- N3o se encontra acolhida em resposta
social ou de saude, publica ou privada,

em regime residéncia

Tabela 2 - Critérios de elegibilidade do Cl em fungao da PC
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

O reconhecimento do estatuto do Cl depende do requerente cumprir os
requisitos genéricos e, nas situacdes de Cl principal, também os requisitos especificos
(tabelal). E ainda obrigatério para o reconhecimento, que a PC cumpra os requisitos

(tabela2) e preste o seu consentimento.
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O pedido do estatuto deve ser requerido junto dos servicos da SS ou SSD. O
processo de solicitagao do pedido encontra-se detalhadamente descrito no site da SSD
< Anexo 9 — Seguranca social apoio ao Cl) e pode ser seguido através de um video
multimédia onde sdo exemplificadas as a¢Ges necessarias, passo a passo <Anexo 9 —

Seguranca Social apoio ao Cl >

Em caso de deferimento pela SS, serd emitido um cartdo oficial de Cl que
permitira ao cuidador beneficiar de um conjunto de medidas e compensagdes para as

quais for elegivel < Anexo 10 — Cartado Cl >

O estatuto do Cl: direitos, beneficios e deveres reconhecidos

O Cl, ap6s formalmente reconhecido pela SS, passa a ter direito a um conjunto
de beneficios concretizados em medidas de apoio ao cuidador e na sua relagdo com a

PC.

Os beneficios, materializados em medidas de apoio, abordam cinco dimensdes
de suporte ao Cl: acompanhamento personalizado na saude e agao social, cuidar o
cuidador, desenvolvimento de capacidades e competéncias, apoio econémico e

integracao profissional.
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Figura 4 - Medidas de apoio ao Cl

Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Estas cinco dimensdes de suporte ao Cl, desdobram-se em dez medidas de apoio,
apresentada.

as quais acrescem mais trés no caso de ser Cl principal conforme a figura 4 acima

O estatuto do Cl exige igualmente um conjunto de deveres a que se submete o
seu titular conforme abaixo apresentado na tabela 3.
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Deveres do CI
- Atender e respeitar os interesses e direitos da PC

- Prestar apoio e cuidados a PC (articulado com orientagdo de profissionais de satude e
apoio no ambito social)

- Contribuir para a melhoria da qualidade de vida da PC, intervindo no desenvolvimento
da sua capacidade funcional maxima e visando a autonomia desta

- Promover a satisfagao das necessidades basicas e instrumentais da vida didria
(cumprimento do esquema terapéutico)

- Desenvolver estratégias para promover a autonomia e independéncia PC

- Fomentar a comunicagao e a socializagao PC
- Potenciar as condi¢des para o fortalecimento das relagdes familiares PC

- Promover um ambiente seguro, confortavel e tranquilo (incentivos de repouso e

incentivos de lazer PC)

- Assegurar as condig6es de higiene da PC (incluindo a higiene habitacional)

Outros deveres

- Comunicar a equipa de saude as alteragdes verificadas no estado de saude da PC

- Participar nas agoes de capacitacdo e formagao que lhe forem destinadas

- Informar no prazo de 10 dias Uteis a Seguranca Social qualquer alteragao a situacao que

determinou o reconhecimento Cl

Tabela 3 - Deveres do Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Resume-se do conjunto de deveres do Cl (tabela 3), o integro respeito e
atendimento dos interesses e direitos da PC bem como a prestacdo de apoio e
cuidados a PC (articulado com orientagdo de profissionais de saude e apoio no ambito

social).
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O estatuto do Cl: compensagoes

Um dos beneficios mais referido no estatuto do Cl é a compensagao financeira
materializada no subsidio de apoio ao cuidador (exclusiva aos Cl principais e com idade
compreendida entre os 18 anos e a idade legal de acesso a pensao de velhice — 65 anos

e 6 meses).

Pela relevancia que empiricamente aparenta ter, e o seu elevado nivel de
complexidade, opta-se por aprofundar, neste ponto, os critérios e valores de
referéncia da sua atribuicdo. Ressalva-se que este subsidio de apoio ao cuidador esta

detalhado apenas, ainda, no ambito e vigéncia dos projetos-piloto.

O subsidio de apoio ao Cl principal é definido mediante o nivel de rendimento
relevante do agregado familiar (AF) do Cl e pode ser majorado se o Cl estiver inscrito

no regime de seguro social voluntario (e a pagar as respetivas contribuicdes).

A condicdo de recursos para atribuicdo do subsidio de apoio ao Cl principal
verifica-se sempre que os rendimentos de referéncia do AF do Cl principal sejam
inferiores a 1,2 do Indexante dos Apoios Sociais (IAS). Em 2021, 1,2 do IAS corresponde
a 526,57€/més (Portaria n? 27/2020).

O montante do subsidio de apoio ao Cl principal a receber corresponde a
diferenga entre o montante dos rendimentos considerados na determinagdo dos
recursos do Cl principal, e o valor de referéncia do subsidio, tendo como limite maximo

esse valor.

O valor de referéncia do subsidio de apoio ao Cl principal é igual ao valor de 1

IAS. Em 2021 o IAS corresponde a 438,81€/més (Portaria n2 27/2020).
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2. MATERIAIS E METODOS

2.1. Desenho e plano do estudo

Assumindo a relevancia dos Cl no apoio a idosos, e a pertinéncia do
reconhecimento legal na sua sustentabilidade social, econdmica e de salde, foi
concebido um estudo que caracteriza o seu perfil sociodemografico e consonancia com

o preconizado na Lei n2 100/2019.

Procedeu-se ao desenvolvimento de um estudo exploratério e descritivo
realizado numa associacdo de cuidadores no seu centro de apoio no Norte de Portugal.
O estudo foi desenvolvido com recurso a um questiondrio realizado junto dos Cl de

idosos membros desta associacao.

Essa associacdo de cuidadores, foi escolhida como referéncia para o
desenvolvimento do estudo dado ter por objetivo principal apoiar pessoas que cuidam
de familiares com dependéncia, nomeadamente a dependéncia relacionada com o
envelhecimento. Essa associa¢do desenvolve a sua a¢ao através da disponibilizacao de
apoio emocional, aconselhamento, capacitacdo e descanso do cuidador, promovendo
a sua inclusdao social. Um numero expressivo dos Cl acompanhados por essa
associacdo, dedica-se ao apoio a idosos, sendo estes a populacdo-alvo deste estudo de

investigacgao.

Para o desenvolvimento da presente investigacao foram envolvidos um conjunto
de recursos humanos e técnicos necessarios para assegurar a sua execucdo bem-

sucedida.

Em termos de recursos humanos verificou-se o envolvimento da mestranda, da
professora orientadora da investigacao, da direcdo e colaboradores de uma associac¢ado

de cuidadores que contactam com Cl de idosos.

Em termos de recursos tecnolégicos foram usados o IBM SPSS Statistics,

Mendeley, MSOffice, Google forms, Google email, Zoom e Facebook/Messenger.
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O planeamento e organizacdo dos recursos acima identificados foi efetuado com
recurso a metodologia “Work Breakdown Structure” (WBS), usada para planear as
atividades e métodos conforme apresentado na figura 5, indo ao encontro da

concretiza¢do dos objetivos previamente definidos.

Fasel Fase2
Concepgao Desenvolvimento
)
Analisar em detalhe a Clarificacio da
Lei n? 100/2019 e populagdo-alvo, Anélise dos resultados
documentos — processo de do questionario
relacionados amostragem e (SPSS)
 E——— amostra
)
.
Construcio do Efectuar o Sistematiz?géo do
questionario a realizar L | questiondrio na || perfil
N e sociodemografico dos
amostra identificada "
Cl de apoio idoso
—
(o P
Solicitar aprovagdo a [
comissdo etica e Sistematizagdo dos
colaboraggo de uma || sistematizar a recolha beneficios,
assoclagao de de dados efectuada compensagdes e
cuidadores deveres do Cl
——
Contacto e
envolvimento da . o
direccio e equipa de Sistematizaggo das
uma associa¢dode “— medidas de Apoio ao
cuidadores cl

Figura 5 - Atividades e Tarefas — Work Breakdown Structure (WBS)
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

2.2.Populagdo, técnica de amostragem e amostra

Para este estudo, a amostragem selecionada foi uma amostragem nao
probabilistica que consiste em “tomar uma amostra na qual se encontrem
caracteristicas conhecidas na populacdo” e sendo uma amostragem acidental ou de
conveniéncia “é constituida por individuos facilmente acessiveis e que respondem a

critérios de inclusdo precisos”. (Fortin, Coté & Filion, 2009).

Definida a populacdo em estudo (Cl de idosos acompanhados numa associa¢do
de cuidadores no Norte de Portugal), e seguindo um processo de amostragem nao

probabilistica e de conveniéncia, clarifica-se a definicdo da amostra.

Foram selecionados os Cl de idosos com as seguintes caracteristicas:

- A PC possui 65 ou mais anos (considerado idoso);

- O cuidador tem uma relacdo de parentesco com a PC.
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Identificou-se como critério de exclusdao os Cl que ndo sabiam ler nem escrever.

2.3.Instrumento de recolha de dados

Para o desenvolvimento do estudo foi usado um questionario como instrumento
de recolha de dados que consta do anexo 1 <Anexo
1_Instrumento_Questionario_Sociodemografico_Cl> Trata-se de um questionario
sociodemografico contendo perguntas abertas e fechadas, estruturado em duas

partes:

Na primeira parte, foram analisadas as seguintes varidveis: género, idade,
ocupagao, estado civil, intervalo de rendimento, AF, relagdo com o idoso, coabita¢ao
com o idoso, remuneragdao por atividade profissional, remuneragao por servico

prestado ao idoso, tempo dedicado ao cuidado ao idoso (Regular/Permanente);

Na segunda parte do questiondrio foram realizadas duas perguntas fechadas e
uma aberta. Nas perguntas fechadas pretendeu-se apurar o conhecimento sobre a Lei
que enquadra o estatuto do Cl (usando uma escala de Likert) e recolher a opinido do
Cl de idosos sobre o ambito da mesma (usando uma escala de Likert). Na pergunta
aberta procurou-se levantar sugestdes do cuidador sobre o dambito/conceito do

estatuto do Cl adequado as suas expectativas (pergunta aberta).

O questionario foi apresentado aos Cl de idosos acompanhados pela instituicdo
gue consentiram, de forma informada, participar no estudo. Cada Cl de idosos que
aceitou livremente participar no estudo, confirmou o consentimento livre e
esclarecido no ato da submissdo dos dados < Anexo 2_ Termo de consentimento livre

e esclarecido> e <Anexo 3_Nota Explicativa consentimento informado >

2.4.Procedimento de recolha de dados e processamento

A forma usada para a obtencdo dos dados, considerando o contexto pandémico
Covid19, obrigou a uma adaptacdo. Recorreu-se a um questiondrio de
autopreenchimento em formato online usando as ferramentas mais adequadas
atualmente em uso na associa¢do de cuidadores escolhida, na sua relagdo com os Cl

de idosos, nomeadamente o Google forms.
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Caso tivesse surgido algum achado acidental, o participante teria sido
direcionado para a linha de apoio gratuita da associagdao de Cuidadores ou para o

respetivo email.

Todos os dados colhidos foram tratados de forma anonimizada < Anexo
4 _Avaliagdo de impacto sobre protegao de dados >. O sigilo no tratamento da
informacao foi garantido pela recolha de questionarios anénimos, nao identificados e

analisados apenas pela investigadora em ambiente privado, até a sua destruicao.
2.5.Consideracdes éticas

Para Fortin et al. (2009) os principios éticos e deontoldgicos levantam-se na
investigacdo efetuada com seres humanos. Estes vao desde a forma como os sujeitos
participam, passando pelo método de recolha de informacgdo, bem como a divulgacao

dos resultados.

Estes principios foram respeitados e garantidos em todo o processo de

investigacdo, como passo indispensavel, para o seu desenvolvimento.
Foram asseguradas as autorizagdes necessdrias, nomeadamente:

- Consentimento informado dos Cl e a sua vontade expressa em aceitar participar

< Anexo 2_ Termo de consentimento livre e esclarecido >

- Aprovacdo da Comissdo de Etica da Universidade Catdlica Portuguesa, para
validar eticamente o estudo, assegurando a existéncia da informacdo essencial a
garantia do consentimento informado e cumprimento das normas éticas (DR,
1995). Foi solicitado parecer & Comiss3o de Etica da Universidade Catdlica Portuguesa
e efetuadas as alteracdes solicitadas no parecer emitido bem como a adaptacdo da
investigacdo ao periodo pandémico Covid-19 de forma a viabilizar a sua execucgao. Foi
emitido o parecer favoravel da comissdo de ética a 16.03.2021 < Anexo 6 -Parecer n2

55 CES-UCP_5.0_aprovagao >

- Autorizagao formal da direcdo de uma associagao de cuidadores, a realizagao
da investigacdo junto dos Cl de idosos acompanhados no seu centro no Norte de

Portugal < Anexo 5_Pedido_autorizacdo de recolha de dados >.
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Os Cl participantes foram informados acerca da natureza, forma e objetivo do
estudo tendo sido livres de escolher ou nao participar na pesquisa, com a garantia de
nao interferir com principios basicos da Bioética: a nao maleficéncia, a beneficéncia, a

autodeterminacao, a justica e o sigilo.

Foi recolhida apenas a informacgao necessaria e pertinente para esta investigacao
cientifica garantindo o principio da minimizacdo dos dados (Diario da Republica [DR],

2019).

O sigilo no tratamento da informacao foi garantido pela recolha de questionarios
anonimos, ndo identificados e analisados apenas pela investigadora em ambiente
privado, até a sua destruicao no final da pesquisa, mantendo-se o dever do sigilo e
confidencialidade da investigadora mesmo apds o término do estudo de investigacao
(DR, 2019). Foi assim acautelada a confidencialidade dos dados recolhidos e

conformidade com o Regime Geral da Protecao de Dados em vigor [RGPD].

Ao longo de todo o processo de investigacdo foram assegurados sob
compromisso de honra, o anonimato e confidencialidade de todos os dados recolhidos
assim como a garantia da partilha dos resultados da investigacdo, com os participantes

e com a associacao de cuidadores escolhida para a realizacdo da investigacdo.

No decorrer do processo de investigacdo, ndo se estimou para os participantes
nenhuma exposicdo a fatores de risco ou agentes causadores de dolo, a participacao

foi sempre livre, voluntaria e esclarecida.

Na eventualidade de algum achado acidental, nomeadamente a identificacdo de
algum estado de desconforto emocional na sequéncia de resposta ao inquérito que
possa ter induzido alguma reflexdao ou duvida pode sempre o participante recorrer a
linha de apoio gratuita ou email da associa¢do de cuidadores escolhida. A investigadora
comprometeu-se ainda a sinalizar também eventuais achados acidentais caso fossem
explicitos ou tacitamente referenciados na resposta ao inquérito, usando para tal o

mesmo procedimento anterior.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO
3.1. 0 perfil sociodemografico do Cl de idosos

Nesta parte do estudo pretende-se analisar os resultados obtidos na
investigacdao. O universo da anadlise é constituido por uma amostra de 21 Cl de idosos
acompanhados numa associagdao de cuidadores no seu centro de apoio no Norte de
Portugal. A definicdo da amostra, selecdo e envolvimento dos participantes foi
realizada com base nos critérios anteriormente definidos na parte metodoldgica,
tendo sido os resultados obtidos através da aplicacgdo de um questiondrio de
autopreenchimento pelos Cl que constitui o instrumento de recolha de dados usado

na investigacao.

A caracterizacdo do perfil sociodemografico do Cl no ambito desta investigacao

centra-se numa andlise demografica, social e econdmica do Cl de idosos.

Género, idade, nacionalidade, estado civil e habilitagées académicas

Nesta amostra de 21 participantes, o género feminino destaca-se na prestacao
de cuidados informais, representando 67% dos cuidadores contra 33% do género
masculino (tabela 4). Um racio de feminilidade (n?2 participantes femininos/n2
participantes masculinos) dos Cl de 2 substancialmente acima do identificado no INS
de 2014 que se ficava pelos 1,6.

Em relagdo a idade optou-se por uma analise em duas perspetivas, a primeira
uma analise descritiva da variadvel idade (tabela 4); a segunda, uma andlise com
referéncia a quatro importantes grupos etarios na evolucdo da idade (tabela 5): em
idade ativa (15-65 anos), em idade de reforma (>65 anos), idade de esperanca média

de vida sauddvel (72 anos) e idade de esperanca média de vida (81 anos).
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Idade por género

N % Média Minimo Maximo
Feminino 14 67% 58 43 84
Masculino 7 33% 68 46 82
Total 21 100% 61 43 84

Tabela 4 - Idade dos Cl por género
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Com base na tabela 4 verifica-se que os Cl da amostra tém em média 61 anos. O
Cl de maior idade a participar no estudo tem 84 anos e o mais novo 43 ambos do
género feminino. De realgar que a idade média do Cl do género feminino - 58 anos - é
consideravelmente inferior a do género masculino - 68 anos. Tal facto podera estar
associado a evidéncia demonstrada no relatdrio do Eurofamcare (Eurofamcare, 2004)
em que o intervalo de idade da maioria dos Cl, sendo filhas ou noras, se situa no
intervalo entre os 45 e 55 anos. Adicionalmente a esperanca média de vida saudavel é
maior nos homens que nas mulheres (Moreira, M. J., 2020) o que podera indicar que

no caso de serem os homens a cuidar poderdo fazé-lo até uma idade mais avancada.
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Intervalo de idades

Idade 15 a 65 52% 52%

Idade 66 a 72 24% 76%

Idade 73 a 81 10% 86%

Idade > 81 14% 100%

Total

Tabela 5 - Intervalo de idade dos Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Intervalo de idades

Idade 15 a 65 Idade ativa
Idade 66 a 72 Idade reforma
Idade 73 a 81 Esperanga média de vida saudavel

Idade > 81 Esperanca média de vida

Tabela 6 — Grupos etdrios
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Considerando os 4 grupos etarios da tabela 6, na andlise do intervalo de idades
dos Cl (tabela 5) destaca-se que mais de metade dos Cl da amostra (52%) se encontra
ainda em idade ativa, o que seria expetdvel com a verificacdo da idade média nos 61
anos, facto este que levanta grandes desafios de carater econdmico e social dadas as
dificuldades de conciliagdo da atividade profissional com a fungao de cuidar e os

precarios apoios financeiros a quem cuida.

Dos 48% Cl ja em idade de reforma merece especial atengdo que 24% se
encontram com uma idade acima da esperanga média de vida sauddavel (>73 anos) e
14% acima da esperanga média de vida (>81 anos), indiciando maiores dificuldades e

fragilidades nos cuidados com a PC.
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Estado Civil

Casada(o)/Unido de
facto

Divorciada(o)

Solteira(o)

Viuva(o)

Total

Tabela 7 — Estado civil dos ClI
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Em relagdo ao estado civil, verifica-se nesta amostra (tabela 7) uma ligeira
prevaléncia dos cuidadores acompanhados (casados e/ou unido de facto) que
representam 54% da amostra versus os cuidadores que desempenham esta fungao
sozinhos (46% da amostra). Estes ultimos poderdo estar mais sujeitos a sobrecarga
associada a soliddo do cuidador. Neste ultimo grupo ha um equilibrio entre divorciados

(19%) e solteiros (18%) e por fim os vilvos que representam 9%.

Conforme representado na tabela 8, a grande maioria dos Cl (95%) sdo de

nacionalidade Portuguesa e a totalidade deles (100%) tem a escolaridade obrigatdria

(tabela 9).
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Tabela 8 - Nacionalidade dos ClI
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

E ainda de destacar (tabela 9) que quase metade dos Cl (47%) tém

habilitagdes literdrias ao nivel do ensino superior.

HabilitagGes literarias

12 ciclo Ensino Basico ou equivalente 18%
39 ciclo Ensino Basico ou equivalente 9%
Ensino Secundario ou equivalente 26%
Ensino Superior 47%

Total 100%

Tabela 9 - Habilitacbes literarias dos Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Em conclusao, o perfil do Cl evidenciado nesta amostra é de um cuidador na sua
maioria feminino (67%), casado (54%), de nacionalidade portuguesa (95%), ainda em
idade ativa (61 anos em média) e instruido (73% com habilitagdes literarias ao nivel do

ensino secundario e superior).

Agregado familiar, rendimento do AF, atividade profissional, remuneracao da

atividade e remuneragao social

A constituicdo do AF desta amostra de Cl (tabela 10) é na sua maioria de familias

alargadas (73%), constituida por Pais + filhos + avds a viver na mesma casa.
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Agregado familiar

Familia Alargada (Pais + 15 73% 73%
filhos +avds...a viver na
mesma casa)

Familia Monoparental (Pai 4 19% 91%
ou M3e + filho/a a viver na
mesma casa)

Familia Nuclear (Pai e Mae 2 9% 100%

+ filho/a a viver na mesma
casa)

Tabela 10 - Agregado familiar dos Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Ao nivel da situacdo financeira do AF, verifica-se na tabela 11 que o rendimento

mais frequente (representando 26% da amostra) situa-se no primeiro escaldo de

rendimentos, até aos 7.372€/ano.
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Escalao de Rendimentos
do Agregado Familiar

(em Euros)

3 14,20% 39,93%
3 11,38% 51,30%
1 5,80% 57,10%
2 14,78% 71,88%
2 10,87% 82,75%
2 8,62% 91,38%
1 5,29% 96,67%
1 3,33% 100,00%
21 100,00% 100,00%

Tabela 11 - Nivel de rendimento do AF dos Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

25,72%

A Lei n? 100/2019 preconiza, através da portaria 64/2020 dos projetos-piloto,
que a condicdo de recursos do AF para atribuicdo do subsidio de apoio ao cuidador
verifica-se sempre que o rendimento de referéncia do AF do cuidador seja inferior a

1,2 do IAS (1.2*438.81*14=7.372€/ano).

Assim constatamos que nesta amostra 26% dos Cl cumprem os critérios de
rendimento do AF para aceder ao subsidio, no entanto, a larga maioria 74% dos Cl ndo
é elegivel (em termos de rendimento de AF) para beneficiar desta nova remuneracao

social (tabela 11).

Em termos de atividade profissional (tabela 12), 14% dos Cl ainda desempenham
uma atividade profissional regular, indiciando desta forma serem Cl ndo principais (de

acordo com o previsto na Lei n2 100/2019), é de realgar que 28% dos Cl da amostra
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abandonaram a sua atividade profissional para se dedicarem ao papel de cuidador e a

maioria dos cuidadores ja se encontra reformado (58%).

Atividade Profissional

Atividade profissional atual 4 14% 14%
(atualmente tem um trabalho)

Atividade profissional anterior a ser 7 28% 42%
Cl (deixou de trabalhar para ser
cuidador)

Tabela 12 - Atividade profissional dos Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Relacionando a evidéncia da tabela 12 (58% Cl reformados) com o facto de 52%
dos Cl se encontrarem ainda em idade ativa (tabela 5), indicia que se esteja perante

alguma reforma por invalidez e ndo por idade natural.

Remuneragao Social

9 33% 33%

12 67% 100%

21 100% 100%

Tabela 13 - Remuneragao social auferida pelos Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Este indicio é reforcado na tabela 13 com o facto de 67% receber uma

remuneragdo social e 20% ser remunerado por uma atividade profissional (tabela 14).
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Remuneragao Atividade

profissional

Tabela 14 - Remuneracdo da atividade profissional dos ClI
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Resumindo, em termos familiares e econédmicos, estamos nesta amostra perante
um perfil do CI maioritariamente em familias alargadas (73%), com um nivel de
rendimento mais frequente abaixo dos 7.372€/ano (26%), na sua maioria reformados

(58%) e a receber uma remuneracao social (67%).

Relagdo do Cl com o idoso

A relacdo do Cl com o idoso (tabela 15) é, nesta amostra, concentrada nas relagdes
familiares de primeiro grau (100% da amostra), destacando-se a presta¢do de cuidados
por parte das filhas(os) (46%), seguida do conjuge (41%) e por fim nora/genro (13%).

Relagao familiar com o idoso

Conjuge 41%
Filha(o) 87%
Nora/Genro 100%

Total 100%

Tabela 15 - Relagdao do Cl com a PC
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Um contexto favoravel a constatacdo de que a larga maioria dos Cl vive na

mesma casa que o idoso (89%), conforme tabela 16.



Coabitagdao com o idoso

3 11% 11%

Tabela 16 - Coabita¢do do Cl com a PC
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Atendendo a titularidade do Cl (tabela 17) verifica-se que a maioria (82%) assume

sozinho a fungdo de cuidar, declarando-se como cuidador principal.

Perfil do Cl — Titularidade

Complementar (dispde de um outro Cl 18% 18%

nao profissional)

Principal 82% 100%

100% 100%

Tabela 17 - Titularidade do Cl
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Adicionalmente, pela andlise da tabela 18 contata-se que 82% (a maioria) dos ClI

acompanha e cuida da PC a tempo inteiro.
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Perfil do Cl - Tempo

82% 82%

:
A tempo parcial 5 18% 100%

Tabela 18 - Tempo dedicado do ClI no cuidado ao idoso
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

E de destacar, ainda, que estes Cl tém vindo a cuidar da pessoa idosa em
média 7 anos, o mais recente ha 1 ano e o mais antigo ha 20 anos.

Duracdo, em anos, do desempenho da fungdo de Cl

Minimo Maximo

1 20

Tabela 19 - Antiguidade do Cl na funcdo de cuidar
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

Analisando a relacdo com o idoso, conclui-se nesta amostra que os Cl sdo na sua
maioria as filhas(os) (46%), coabitam com o idoso (89%) e assumem a tempo inteiro
(82%) a funcao de cuidador principal (82%) em média durante 7 anos.Em resumo, a
caracterizagdo do perfil sociodemografico dos Cl de idosos construido a partir desta
amostra, é de um Cl na sua maioria feminino (67%), de nacionalidade portuguesa
(95%), casado (54%), ainda em idade ativa (61 anos em média) e instruido (73% com
habilitacdes literarias ao nivel do ensino secunddrio e superior). Vive em familias
alargadas (73%), com um nivel de rendimento mais frequente abaixo dos 7.372€ (26%),
reformado (58%) e a receber uma remuneracao social (67%). Tem na sua maioria (87%)
uma relagao de primeiro grau com o idoso (filhos 46% e conjuges 41%) com o qual vive
em comunhdo de habitagdo (89%). Assume sozinho (82%), a tempo inteiro (82%), a
funcdo de cuidar do idoso como funcgado principal e cuida em média 7 anos da pessoa

idosa.



Apds esta caracterizagdo, inicia-se a discussao dos resultados obtidos nesta
investigacdo que visa fundamentar a validagdo (ou refutacdo) da questdo de

investigacdo que a originou:

- Estara o conceito e ambito do estatuto do Cl previsto na Lei n2 100/2019 com

adesdo ao perfil sociodemografico real dos Cl de idosos?

Para tal é imprescindivel relacionar os resultados empiricos obtidos com os
resultados encontrados na revisao literaria efetuada no ambito cientifico, bem como
com dados estatisticos de referéncia analisados no contexto desta investigacao,

nomeadamente, o Inquérito Nacional de Saude de 2014 e o estudo Eurofamcare 2004.

3.2. Discussdo dos resultados relacionando com a literatura cientifica e os estudos

estatisticos de referéncia

Enquadramento dos resultados obtidos na investigacdo com as evidéncias da

revisdo da literatura cientifica

No perfil sociodemografico dos Cl de idosos, resultante desta investigacao,
destaca-se a predominancia feminina — 67% da amostra (tabela 4) — em concordancia
com a generalidade dos estudos encontrados na literatura cientifica. Dwyer e Coward
(1991, cit. por Sequeira, 2010) referem que a maior prevaléncia do sexo feminino se
deve a questdes sociodemograficas, ou seja, que existe uma maior tendéncia para o
cuidador e o alvo de cuidados serem mulheres. Figueiredo (2007) reforca esta
realidade afirmando que tradicionalmente a tarefa de cuidar de um idoso recai sobre

o elemento feminino mais préximo.

Porém, e embora representem apenas 33% nesta amostra (tabela 4), os homens
ndo estdo ausentes na prestacdo de cuidados. Como refere Jegermalm, (2005, cit. por
Romado, Pereira & Gerardo, 2008), quando existe necessidade de cuidados pessoais
continuados sdo sobretudo assegurados pelas mulheres, mas nas ajudas de supervisao

por umas horas e fazer companhia envolve tanto homens como mulheres.

No que respeita a idade foi identificado (tabela 5) um perfil etdrio na média dos

61 anos: 58 anos no caso de Cl mulheres e 68 anos no caso de Cl homens. Este perfil
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etario estd ja no limite superior dos intervalos da faixa etaria encontrados na literatura
cientifica, uma plausivel justificagcdo serd o progressivo envelhecimento da populagado
e como tal também a idade média dos Cl tendera a ser cada vez maior. Este alerta é
referido por Figueiredo (2007); Sousa, Figueiredo & Cerqueira (2006) ao afirmarem que
a idade dos Cl estd entre os 45 e os 60 anos, sendo que quanto mais velha for a pessoa

dependente mais velho sera o cuidador.

Outra tendéncia de transformagdao que se evidencia nesta amostra é o estado
civil dos ClI (tabela 7), embora a maioria continue a ser casada ou em unido de facto
(54%) o peso dos ClI solitarios (solteiros, divorciados ou vilvos) é relevante (46%)
levantando desafios a funcdo de cuidar. Esta realidade era ainda subtil, em estudos
cientificos anteriores, referindo Brito (2002) que os Cl sdo pessoas casadas, e Sousa et
al. (2006) afirma que sao os Cl casados que assumem maior propor¢ao, seguidos dos

solteiros ou divorciados/separados, e em menor propor¢do os vilvos.

O nivel de literacia dos CI também tem vindo a demonstrar uma tendéncia
crescente, no entanto aquém do que seria desejavel a funcao do Cl, dado o nivel de
interagdes burocraticas que necessitam de ter com diferentes entidades. Assim como
o acompanhamento na transformacgao digital para acesso aos recursos de apoio a
funcdo de cuidar (formacdo e grupos de apoio online, informacgdo nos varios portais

institucionais de apoio, etc..).

Esta dimensdao é muito positiva nos dados obtidos nesta investigacdo com 73%
dos Cl com habilitagdes literarias ao nivel do ensino secunddrio e superior (tabela 9),
no entanto tal ndo é coincidente com o perfil encontrado na literatura cientifica. Brito
(2002) afirma que os Cl sdo pessoas com baixo nivel de escolaridade. Carvalho (2015)
defende que, existe uma predominancia de niveis de escolaridade ndo superiores ao
atual primeiro ciclo do ensino basico, seguindo-se a ndo existéncia de nenhum grau de

escolaridade.

Este é um fator importante no perfil do Cl pelo seu impacto imediato na funcao
de cuidar e acesso a informacdo conforme anteriormente referido, mas também pela
reducdo do risco de sobrecarga, tema ja levantado por Sequeira (2010), ao afirmar que
os cuidadores que tém maior nivel de escolaridade apresentam, habitualmente, menor

sobrecarga porque tém maior facilidade em manifestar as suas dificuldades. Reforca
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ainda que, Cl mais desfavorecidos (menor escolaridade, menores rendimentos e piores

condicdes habitacionais) atingem maiores niveis de sobrecarga.

O nivel de rendimento dos Cl é um dos fatores criticos ao bem-estar do cuidador
e da PC e eventualmente um tema de maior preocupacao social e politica (como se
veio a demonstrar com a saida da Lei n? 100/2019 onde um dos itens mais mediatico

é o subsidio de apoio ao cuidador).

Nesta investigagdo, 26% dos Cl encontram-se no escaldao mais baixo de
rendimentos e abaixo do nivel maximo a obtengdo do subsidio de apoio ao cuidador
(maximo estimado em 7.372€/ano), sendo que os 50% da amostra se situam até aos
13.500€/ano (tabela 11). Estes niveis de rendimento sdo superiores aos que
encontramos como referéncia em estudos anteriores, especialmente associados ao
facto de, na maioria dos casos, a fungdo de Cl ser incompativel com outra atividade
profissional, situacdo ja referida por Santos (2008), afirmando que os Cl ndo exercem
atividade profissional, porque tém que se centrar nas atividades que sdo
imprescindiveis para os idosos. Na amostra em estudo, sdo apenas 20% os que

dispdem de uma remuneracao da atividade profissional (tabela 14).

Atendendo a relacdo com o idoso, nos resultados obtidos ha um ligeiro
desfasamento dos encontrados na literatura cientifica. As relagdes familiares dos Cl
informais da amostra (tabela 15) assentam maioritariamente em relacdes familiares
de 19 grau: filhas (46%), seguido dos conjuges (41%) e por fim noras/genros com 13%.
Na literatura cientifica evidencia-se que “sao, na sua maioria, cOnjuges que prestam
cuidados, aparecendo os filhos em segundo lugar (Figueiredo, 2007; Sousa, Figueiredo
& Cerqueira, 2006). Também para Carvalho (2015) os cuidadores sdo sobretudo os
conjuges, quer homens ou mulheres, havendo maior expressao para as mulheres,
seguindo-se as filhas. A ténue diferenca entre a amostra e a literatura cientifica recai

na prevaléncia dos filhos ou conjuge na funcao de cuidar.

A larga maioria (89%) dos Cl coabita com o idoso (tabela 16). Na amostra
investigada 82% assumem a funcdo de cuidador principal (tabela 17) e a tempo inteiro
(tabela 18). Esta realidade é também encontrada na literatura cientifica. Jani-Le Bris
(1994, cit. por Loureiro, 2009) refere que a coabitagdo intergeracional constitui um

modelo predominante nos paises do Sul, apesar de se verificar mudangas nesse
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sentido, sobretudo nos meios urbanos. Brito (2002) afirma que praticamente todos os
estudos apontam para o facto de a maioria dos cuidados a idosos dependentes serem
prestados por pessoas que vivem no mesmo domicilio da pessoa dependente. Ainda
Carvalho (2015) real¢a que os cuidados familiares sdo prestados sobretudo por um
elemento da rede familiar quando a pessoa é totalmente dependente, e a maioria dos

cuidadores costuma viver debaixo do mesmo teto.

A duracdo dos cuidados pelo cuidador a PC, nos dados obtidos nesta
investigacdo, estd em média nos 7 anos (tabela 19), ligeiramente abaixo do referido
por Jani Le Bris (1994, cit. por Carvalho, 2015) que refere que os cuidados sdo
prestados de forma continuada e duram, em média, uns 10 anos, sendo a duragao
destes influenciada pelo grau de dependéncia, pelo tipo de cuidador e pela

necessidade dos cuidados.

Enquadramento dos resultados obtidos na investigacdo com as evidéncias

encontradas em dois estudos estatisticos de referéncia: INS 2014 e Eurofamcare 2004

Em 2004 o estudo nacional incluido no Eurofamcare 2004 apontava para 2,3% da
populacdo portuguesa a desempenhar funcdes de Cl num total de 239.787 pessoas,

sendo na sua larga maioria mulheres (75% da populacdo).

Em apenas 10 anos, estes numeros apresentaram um crescimento
extraordinario, seja devido a um maior rigor na quantificacdo desta informacao, seja
pela incontorndvel realidade do envelhecimento da populacdo que naturalmente

exponenciara o aumento do nimero dos Cl.

E um facto que entre 2004 e 2014 o nimero de Cl mais que quadruplicou. O
numero de pessoas a cuidar informalmente de outras a necessitar de cuidados era em
2004 de 239.878 (Eurofamcare, 2004) e em 2014 de 1.109.963 (INS, 2014)

representando 12,5% da populacdo portuguesa.

Manteve-se em 2014 a prevaléncia de mulheres a desempenhar este papel,
embora com a tendéncia a uma maior participacdo dos homens. A composi¢cdo do
grupo de Cl identificados no INS (2014) era de 61% de mulheres (14% acima do

estimado em 2004), com um indice de feminilidade de 1,6%.
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A divisdo do género na amostra estudada nesta investigacao esta acima destes
dois estudos estatisticos com 67% de mulheres e 33% de homens (tabela 4), sendo o

indice de feminilidade de 2 superior ao verificado no INS de 2014.

Ao nivel da idade dos Cl (tabela 4) - média de 61 anos (58 nas mulheres e 68 nos
homens) - esta em sintonia com o encontrado no INS (2014), onde o intervalo etario

dos Cl se centra entre os 55 e 64 anos.

A destacar ainda que no INS (2014) a percentagem de Cl em vida ativa (80%) é
consideravelmente superior a encontrada na amostra investigada (52%) (tabela 5).
Este facto é reforcado ao verificar o nimero de Cl a desempenhar em simultdneo uma
atividade profissional, que sdao 46% nos dados do INS em 2014 (seguido dos
reformados 23%, desempregados 15% e ainda 16% inativos). Na amostra estudada
apenas 14% se encontra a desempenhar uma atividade profissional, seguido de 28%

gue deixou a atividade para se dedicar a cuidar e 58% ja reformados (tabela 12).

No caso do Eurofamcare (2004) é destacada uma relacdo entre o desempenho
de uma atividade profissional e a idade do cuidador: se homem e idoso é comum ser
reformado/ pensionista, se mulher e idosa é comum ser doméstica/pensionista, se o

Cl estd na meia idade (idade ativa) € comum ter uma atividade profissional.

Na relagdo com o idoso, é evidenciado no Eurofamcare (2004) a prevaléncia das
filhas/noras (64,3%) na prestacdo de cuidados contra apenas 20% dos conjuges, a
tendéncia encontrada na amostra investigada é mais equilibrada, com 46% dos

cuidados a serem desempenhados pelas filhas/filhos e 41% pelos conjuges (tabela 7).

3.3.Andlise do nivel de adesdo do perfil sociodemografico do Cl com o definido

para aplicabilidade da Lei n? 100/2019

Desenvolve-se nesta parte, uma analise critica e construtiva, do perfil do CI
encontrado nesta amostra . Pretende-se desta forma ir ao encontro do objetivo
geral da investigacao: caracterizar o perfil sociodemografico do Cl de idosos e o nivel
de adesdo com o definido para aplicabilidade da lei n? 100/2019 (que enquadra o

estatuto do Cl).
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Iniciando pelo resumo da analise do conceito e ambito do estatuto do CI
previsto na Lei n2 100/2019, portarias e decretos de lei subsequentes, verifica-se que
sdo potencialmente reconhecidos como Cl todos os que possuam o seguinte perfil
sociodemografico: residéncia legal em territério nacional, com idade superior a 18
anos, numa relacdo familiar de cénjuge/unido de facto, parente ou afim até ao 4.2 grau
da linha reta ou colateral e que possuam adequadas condigdes fisicas e psicoldgicas a

prestacao de cuidados a PC.

Os Cl podem ser reconhecidos como Cl principais ou ndo principais sendo os seus
direitos, deveres e beneficios diferenciados em funcdao de cada um destes dois

subperfis de cuidadores.

S3o reconhecidos como Cl principais apenas os que exercam a funcdo de cuidar
de forma permanente, ndo remunerada e vivam em comunhao de habitacdao com o
idoso. Todos os restantes Cl que ndo cumpram estes trés critérios sdo reconhecidos

como Cl ndo principais.

O reconhecimento oficial e social é atribuido a ambos, Cl principal e Cl nao

principal, através da emissao de um cartao de estatuto do Cl requerido junto da SS.

Os beneficios ao cuidador previstos na Lei - acompanhamento personalizado na
salde e acdo social, cuidado do cuidador, desenvolvimento de capacidades,

competéncias e Integragao Profissional - estdo disponiveis a todos os Cl.

O beneficio econédmico - subsidio do Cl - esta reservado apenas ao Cl reconhecido
como principal. Este tem sido o beneficio mais medidtico e polémico neste estatuto do

Cl.

Considerando o perfil sociodemografico dos Cl de idosos, acompanhados numa
associacdo de cuidadores no seu centro de apoio no Norte de Portugal, verifica-se que
sdo Cl com residéncia legal em territério nacional (100%), na sua maioria do género
feminino (67%), todos com idade acima dos 18 anos e média nos 61 anos, estando

metade deles ainda em idade ativa (52%).

A larga maioria ndo esta a desempenhar nenhuma atividade profissional (86%)

sendo os seus rendimentos provenientes de remuneragfes sociais. Metade deles
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apresenta um nivel de rendimento abaixo dos 13.500€/ano e um quarto (26%) até
7.372€/ano. Possuem um nivel de habilitagdes médio-elevado ao nivel do ensino
secundario/superior (73%) e verifica-se uma ligeira prevaléncia de casados (54%) vs

ndo casados (divorciados, solteiros e viuvos).

S3o na esmagadora maioria, filhas (46%) ou conjuges (41%) da PC com quem
vivem em comunhdo de habitacdo (89%). Dedicam-se (82%) em permanéncia e a
tempo inteiro, ao longo de mais de 7 anos, a funcao de cuidar sem remuneragao

associada.

Na maioria, sdo Cl principais (82%) podendo usufruir dos beneficios e medidas
de apoio previstas no seu estatuto. Destaca-se, no entanto, que ao nivel do apoio
econémico apenas 26% tem potencial para ser elegivel dado o nivel de rendimento do

AF.

Analisando o nivel de adesdo do perfil sociodemografico dos Cl de idosos e o
ambito do estatuto do Cl reconhecido na Lei n? 100/2019, verifica-se que em termos
de perfil geral 100% dos Cl acompanhados numa associagdao de cuidadores respeitam
os critérios previstos na Lei n2 100/2019 e poderdo, em potencial, ver o seu estatuto

formalmente reconhecido.

Aprofundando o detalhe da analise, verifica-se que 82% dos Cl da amostra (16
Cl) poderdo estar abrangidos pelo estatuto do Cl principal, dado que respeitam os
critérios especificos de cuidar de forma permanente da PC (tabela 18), vivem em
comunhdo de habitagdo com a PC (tabela 16) e ndo auferem nenhuma das seguintes
remuneracoes: de atividade profissional ou de prestacdo de cuidados a PC (tabela 13

e 14).

Destes 16 Cl (tabela 18) potencialmente elegiveis ao reconhecimento do ClI
principal (82%), apenas 6 (25%) poderdo ter acesso ao subsidio de apoio ao Cl dado
que declaram (tabela 11) ter um nivel de rendimento do AF inferior a 7.372€/ano

(=1.2*IAS). Em 2021 o IAS corresponde a 438,81€/més (Portaria n2 27/2020)

Os Cl ndo principais representam 18% da amostra estudada (tabela 18), e
poderdo igualmente requerer o reconhecimento do estatuto do Cl. Estes ndo serdo

elegiveis a atribuicdo do subsidio de apoio ao Cl, independentemente do nivel de
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rendimento do seu AF, dado que o subsidio de apoio ao cuidador é um beneficio
exclusivo aos Cl principais, no entanto poderao beneficiar dos restantes beneficios

disponiveis.

A data da realizagdo desta investigacdo, ambos os Cl identificados na amostra: Cl
principais e Cl ndo principais, podem ver o seu estatuto do Cl reconhecido e ter acesso
ao cartdo de Cl, bastando para tal submeter o seu pedido de reconhecimento junto
dos servigos da SS (via SSD). Ainda que ndo pertengam aos concelhos identificados nos
projetos-piloto, a requisicdo do estatuto do Cl esta disponivel a nivel nacional desde o
dia 11.06.2020. Porém, nenhum dos Cl presentes nesta amostra poderd ainda
beneficiar do subsidio de apoio ao Cl, nem mesmo os 6 Cl com um nivel de rendimento
do AF abaixo do limite previsto pois, de acordo com a legislacdo em vigor, o subsidio
de apoio ao Cl apenas estara disponivel nos concelhos dos projetos-piloto e sé serd
generalizado ao restante territério apds o fim do referido projeto. Considerando o
contexto de pandemia, o fim dos projetos-piloto prolongou-se além da data prevista

de abril de 2021, dado que se verificou também um atraso na sua data de inicio.

Embora o subsidio do Cl seja um dos beneficios destacado no ambito deste
estatuto, e aparentemente muito valorizado pelos CI (apoio financeiro), ndo deverao
ser desvalorizados os restantes beneficios previstos para o cuidador, nomeadamente:
acompanhamento social e de saude personalizado, formacao e informacao, cuidado

do cuidador e integracdo profissional.

Também em relacdo a estes beneficios se verifica um hiato na sua aplicacdo a
realidade dos Cl estando aquém das expetativas. Por um lado, ndo estardo disponiveis
aos Cl residentes em concelhos excluidos dos projetos-piloto. Por outro lado, nos
concelhos incluidos nos projetos-piloto encontra-se apenas evidéncias de apoio ao
nivel social ndo sendo explicita a aplicabilidade dos restantes beneficios, seja por falta
de legislacdo complementar (no caso da integracdo profissional e beneficios fiscais),
seja pela sobrecarga das areas da saude neste contexto de pandemia (no caso do
acompanhamento de salde personalizado), seja por inoperacionalidade nas areas da

formacao e informacao.

Em conclusao, analisando o nivel de adesao entre o perfil sociodemografico dos

Cl idosos e o definido para aplicabilidade da Lei n® 100/2019, verifica-se que em
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termos de perfil geral 100% dos Cl acompanhados numa associagao de cuidadores
respeitam os critérios previstos na Lei n2 100/2019 e poderdo, em potencial, ver o seu
estatuto formalmente reconhecido: 82% (16) como Cl principais e 18% (5) como Cl ndo

principais.

Daqui se deduz que a abrangéncia geral da Lei e reconhecimento do estatuto do

Cl estd adequada a realidade dos Cl de idosos em termos de perfil sociodemografico.

O maior desafio coloca-se ndo na aprovacdo e reconhecimento do estatuto do
Cl, mas sim na adequabilidade e capacidade de resposta das medidas de apoio as
necessidades reais dos Cl: agilidade e abrangéncia nacional na concretizacdo das
medidas de apoio, efetividade do apoio econdmico, relevancia do Cl ndo principal,
promoc¢do do bem-estar do cuidador e PC para, em ultima instdncia, promover o

envelhecimento em casa, ativo e de qualidade.

3.4.Avaliagdo do grau de conhecimento, concordancia e opinidao do Cl sobre o seu

estatuto

A avaliagdao do grau de conhecimento dos Cl de Idosos do reconhecimento
formal/legal do seu estatuto, evidencia na tabela 20 que os Cl de idosos inquiridos

conhecem razoavelmente bem (41%) ou muito bem (18%) o seu estatuto legal.
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Conhecimento Estatuto
Cl regulado Lei n2
100/2019

Conhego extremamente

bem

Conhego muito bem

Conhego razoavelmente
bem

Nao conhego bem
Nao conhego nada

Tabela 20 - Conhecimento do Cl do seu estatuto
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

No entanto, é de realcar que nenhum considera que se adeque as necessidades
reais dos Cl de idosos. Perante a afirmacdo “Considero que a Lei atual cobre as
necessidades principais dos Cl de idosos”, 52% dos Cl da amostra discordam ou

discordam totalmente e 48% n&do concorda nem discorda com a afirmacao (tabela 21).
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Concordancia
Estatuto Cl regulado
Lei n2 100/2019

Concordo

totalmente

Concordo

Nao concordo nem
discordo

Discordo totalmente

Tabela 21 - Concordancia do Cl com o seu estatuto
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

A situacdo anteriormente referida poderd estar relacionada com o facto de o
concelho do Porto ndo ser um dos concelhos piloto de implementacdo do projeto ou a
novidade da Lei (promulgada ha pouco mais de um ano) necessitar de algum tempo
para se consolidar na realidade dos Cl. E de destacar neste sentido, o trabalho de
divulgacdo que tem vindo a ser desenvolvido pelas varias entidades nomeadamente a
tutela da Saude e da SS, bem como os movimentos associativos de cuidadores em que

se multiplicam as sessdes de esclarecimento e divulgacao.

Ao considerar, nesta analise, uma pergunta aberta, de opinido “O que gostaria
de ver regulado/reconhecido na Lei do Cl que va ao encontro da sua
expetativa/realidade?” permitiu encontrar alguns fundamentos para esta robusta

posicao de discordancia.
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Figura 6 - Nuvem de palavras da opinido dos Cl sobre o seu estatuto
Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

As opinides foram transcritas na sua integra no anexo 8 < Anexo 8 — Opinides
expressas pelos Cl inquiridos >, estando sistematizadas na figura 6 as palavras mais
relevantes: Apoio (a falta dele); Mae (realgcando a predominancia dos filhos como Cl);
Lei (constatacdo do reconhecimento da legislacdo); Subsidio (o beneficio mais referido
e de maior contestacdo e discordancia por parte dos Cl); Cuidar e Social (necessidade
de elevar o reconhecimento do papel social dos Cl especialmente no contexto de uma
sociedade que visa promover o envelhecimento ativo e o bem estar e qualidade de

vida do idoso e do cuidador).

De realcar que nesta pergunta de opinido o tema que mais sobressai é o apoio,
aparecendo a referéncia ao subsidio apenas na quarta posicdo de importancia. Da
leitura atenta das respostas < Anexo 8 — Opinides expressas pelos Cl inquiridos >
verifica-se que o apoio para aliviar a sobrecarga do cuidador e a informacdo e formacao

sdo preocupacodes frequentes destes cuidadores.

Referente a formacado e informacao, hd a destacar a dinamizagdo encetada pelas
varias AssociacOes de Cl, para esclarecimento do seus membros e outos movimentos

criados com vista ao esclarecimento dos Cl (movimentocuidadoresinformais.pt).

A nivel institucional é de realcar o portal do governo

(eportugal.gov.pt/cidadaos/cuidador-informal) < Anexo 11 - Portal do governo apoio
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ao Cl > e da SS (seg-social.pt/reconhecimento-do-estatuto-do-cuidador-informal)
<Anexo 9 - Seguranca social apoio ao Cl > onde estdo disponiveis diversos conteudos

sobre esta tematica.

Em conclusdo, quanto ao grau de conhecimento e condordancia com a Lei que
enquadra o estatuto do Cl, verifica-se que a maioria dos participantes (59%) conhece
esta regulamentacdo o que Ihe permite emitir uma opinido sustentada destacando a
insuficiéncia na cobertura das principais necessidades dos Cl de idosos (manifestada
por 52% dos participantes) em particular na efetividade dos apoios necessérios, que

embora enunciados tardam a ser aplicados na pratica.

3.5.Reflexdo sobre o reconhecimento do Cl em Portugal e a sua evolugao

Para contribui¢do futura, tendo por base as opinides e grau de conhecimento dos
Cl de Idosos do reconhecimento formal/legal do seu estatuto, estimulou-se a reflexdo
das vantagens e areas de melhoria deste reconhecimento. Adotando uma perspetiva
construtiva procurou-se sinalizar linhas orientadoras de como se podera aumentar o
nivel de conhecimento, abrangéncia, envolvimento e participacao dos Cl em algo que

é para o bem comum, dos Cl, da PC e da sociedade em geral.

A pertinente reflexdo que se coloca, é como se desenvolve esta temdtica para
além da aprovacdo e reconhecimento formal e estatistico do CI? Como se estdo a
executar e a chegar ao quotidiano dos Cl as medidas de apoio e de que forma se
constitui, na realidade, esta abordagem como inovadora no sentido de superar os

desafios econédmicos, sociais e politicos associados ao envelhecimento da populagdo?

Ha ainda um longo caminho a percorrer na valoriza¢do social do papel do Cl, mas
é reconhecido o ponto de partida e tal constitui um progresso neste processo (figura

7) que seguidamente se descreve.
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Figura 7 - Piramide transformacional do cuidar no contexto do envelhecimento

Fonte: mestranda, Ana Teresa Ribeiro

A aprovacdo e reconhecimento social do papel do Cl é apenas a primeira etapa
da transformacgdo que nos cabe fazer, enquanto sociedade, na valorizacao do cuidar e
solidariedade intergeracional em dar de volta aos mais idosos pelo seu contributo ao

longo da vida.

O inicio passa por conhecer e reconhecer (quantificar e qualificar) os cuidadores

e este é um trabalho em curso [Conceito].

O passo seguinte é cuidar de quem cuida, através de varias medidas de apoio
gue visam a sustentabilidade social, de saude e financeira do Cl, bem como investir no
seu desenvolvimento através de formacdo, informacdo e necessaria compatibilidade e

integragdo na vida profissional [Execugao].

O progresso acontece quando em sociedade se evolui da esfera do CI-PC para a

sociedade, e comega a ganhar forma o cuidado enquanto direito universal de que
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todos os cidadaos deveriam beneficiar em reconhecimento do contributo de toda uma

vida [Desenvolvimento].

Alcancado este patamar, a criatividade e inovagao assegurarao a transformacgao
necessaria a vivéncia em pleno do envelhecimento com qualidade e bem-estar

[Inspiragao].

Um longo caminho nos separa ainda do reconhecimento do Cl a transformacgao
social que urge concretizar, mas como qualquer transformacgao vai acontecendo em
pequenas etapas. Esta Lei de aprovagdo e reconhecimento do Cl em Portugal (Lei n?®

100/2019) é um importante primeiro passo numa longa caminhada.
Etapal — Conceito - reconhecimento do CI

A promulgacdo da Lei de aprovacdo e reconhecimento do Cl (Lei n? 100/2019)
foi revestida de esperanca e expetativa de que colmataria muitos dos
constrangimentos com que se deparam os anénimos Cl. Um ano e meio apds a sua

promulgagdo, constata-se estar aquém destas expetativas na sua execugdo.

E indiscutivel o mérito do reconhecimento deste importante perfil dos Cl, da
abordagem participativa e multidisciplinar na construcdo da Lei (responsaveis pelas
areas do trabalho, solidariedade e SS, salde, representatividade da sociedade e
comunidade) e da inovadora implementacdo num conceito de melhoria continua com
o avango dos projetos-piloto em 30 concelhos representativos da realidade portuguesa
(favorecendo a analise e reflexao sobre a melhor forma de implementar as medidas de
apoio bem como estabilizar e regulamentar de forma integrada e alargada os direitos

reconhecidos na Lei).

O desafio passa por agilizar a sua execucdo e tornar o que esta na letra da Lei
uma realidade. As maiores dificuldades que se evidenciam sdo a excessiva carga
burocratica, a falta de informacdo na operacionaliza¢cdo, o atraso nos projetos-piloto
restritos aos 30 concelhos que pGe em causa o alargamento ao restante territério

nacional.
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Etapa 2- Execug¢dao — implementac¢ao das medidas de apoio ao CI

As medidas de apoio ao Cl previstas no estatuto, cobrem varias dimensoes
relevantes do cuidar. Indo do essencial ao importante, destaca-se o apoio
personalizado na drea da saude e social, (PIE —Plano de Intervengao Especifico) o apoio
financeiro (subsidio ao Cl), o cuidado com o cuidador (apoio psicossocial, grupos de
ajuda, periodos de descanso do cuidador), a disponibilizacdo de informacgdo e
formacao subjacente a funcdo de cuidar, a compatibilidade e integracdo com a

atividade profissional.

O avanco das medidas de apoio aconteceu em exclusivo nos concelhos piloto, e
nestes a um ritmo mais lento que o inicialmente esperado, dificultando a recolha de
feedback para melhoria das medidas e insuficiente apoio aos Cl dos concelhos
abrangidos. Ha que salvaguardar o cendrio de pandemia mundial que condiciona a
execucao agil de um projeto nesta drea com a forte envolvéncia das dreas da saude e
social, dreas que na resposta ao Covid1l9 sdo as mais sobrecarregadas, sendo
compreensivel a dificuldade na afeta¢do de recursos a uma agil implementac¢do de um
projeto desta natureza e na generalizacdo das medidas de apoio na area da saude e

social.

O apoio financeiro — subsidio de apoio ao Cl - esta também aquém das
expetativas geradas, na sua abrangéncia e no seu montante. Apenas os Cl principais
sdo elegiveis a este subsidio e s6 se os rendimentos de referéncia do AF forem
inferiores a 7.372€/ano, ou seja, o subsidio sé chega a quem vive uma situacdo de
caréncia econémica o que desvaloriza a sua existéncia quando se projeta para todo o

universo dos 1.1 milhdes de Cl existentes em Portugal.

Reforca a importancia desta reflexdo a diferenca entre o montante previsto no
orcamento de estado a afetar aos cuidadores - 30 milhdes de euros - e 0 montante
executado - 206 mil euros (menos de 1%) — evidenciando que havera espaco para uma
evolucdo no sentido de uma maior abrangéncia / montante, em particular o
alargamento aos Cl ndo principais, promovendo o assumir deste perfil do Cl em
simultdneo com uma atividade profissional a tempo parcial, retardando o mais

possivel a institucionalizagao da PC.
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Depois do apoio financeiro, as medidas de cuidado com o cuidador sdo as mais
valorizadas como forma de aliviar a sobrecarga e situagdes de burnout tao frequentes
nos Cl. Nesta dimensdo ainda é precdria a evidéncia de resultados, mesmo nos
concelhos piloto ndo hd evidéncia da formalizagdo dos periodos de descanso do
cuidador, organizacdo e estrutura de grupos de autoajuda ou apoio psicossocial

acessivel.

No que se refere ao desenvolvimento dos Cl, concretamente na informagdo e
formacao no ambito da funcdo de cuidar e suporte a PC, constata-se um congelamento
destas iniciativas. A regulamentac¢do da Lei do estatuto do Cl e sequentes portarias
estimulou a producdao de um conjunto de informa¢do que se intensificou com o
arranque dos projetos piloto. Sdo disto exemplo a nova area dedicada a cuidadores

no portal do governo (eportugal.gov.pt/cidadaos/cuidador-informal) e na SS (seg-

social.pt/reconhecimento-do-estatuto-do-cuidador-informal). No entanto no

desenvolvimento dos projetos-piloto verifica-se a auséncia de dinamizacdo e
atualizacdo relevante de conteudos informativos e de formacdo. Sendo importantes
estes portais enquanto repositdrio e centralizacdo da informacdo, ficam aquém na
ambicao de formagdo interativa e envolvimento ativo dos cuidadores no seu

autodesenvolvimento.

Por fim a compatibilidade e integracao da func¢do de cuidar com a atividade
profissional do cuidador, preconizada nas medidas de apoio, carece de maior
clarificacdo e detalhe na regulamentacao. Excetuando o beneficio de usar o estatuto
do trabalhador estudante nos casos em que se aplica, todos os restantes direitos estdo
ainda pouco explicitos na implementacdo. Reivindica-se maior clareza no
reconhecimento da carreira contributiva, flexibilidade na conciliacdo da fungao de
cuidar com uma atividade profissional a tempo parcial, equiparacdo aos sistemas de
parentalidade (alargar as licencas a quem tem de cuidar de pais, amigos ou vizinhos),
repensar as licencas em funcdo de ascendentes (e ndo sé descendentes) e concretizar
programas de reinsercao na vida ativa apds longos periodos de cuidar a tempo inteiro.
Pretende-se essencialmente que o estatuto proteja por um lado os Cl que continuam
a trabalhar, bem como facilite o regresso a atividade profissional dos que optam por

cuidar a tempo inteiro.
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Etapa 3 —Desenvolvimento — universalidade do cuidar

Consolidado o estatuto do Cl no (re)conhecimento dos Cl e implementacdo de
medidas de apoio ao cuidador, novas perspetivas devem ser exploradas no sentido da

sua evolugao.

Defendem Soeiro, Araujo e Figueiredo (2020) que ndo basta dar um
enquadramento aos Cl, é preciso redistribuir os cuidados na sociedade. Nao basta dizer
que este trabalho é muito importante, é preciso dizer que é um direito e

responsabilidade de todos.

Repensar o direito ao cuidado como um direito universal, equiparado ao direito
a educacdo ou a saude, é uma abordagem que requer uma discussdao e uma reflexao
publicas no sentido de assumir as alteragdes necessdrias nas suas varias vertentes:
social, econémica e geracional. Desenvolver politicas publicas de cuidados e estruturas
de apoio aos cuidadores e pessoas dependentes, promover o seu acesso universal,
geral, tendencialmente gratuito e garantir a cobertura em todo o pais. Promover a
igualdade de género nos cuidados, reconhecer a interdependéncia como uma
condicdo geral da vida humana (todos dependemos uns dos outros, de forma
diferente, ao longo da vida), desenvolver programas de apoio a vida independente no
seio da comunidade (Soeiro, Araujo e Figueiredo, 2020). Sdo alguns exemplos de
potenciais iniciativas que promoverdo a evolug¢do no sentido de um cuidar universal

fundamental a um envelhecimento mais saudavel e integrado na sociedade.

Nao obstante as dificuldades desta abordagem, seria um progresso no sentido
de uma sociedade mais justa, igualitaria onde o envelhecimento da populacdo se
revestiria de uma percecdo positiva e de valor ao desenvolvimento da sociedade. Em
simultadneo, promove o ativo contributo dos mais idosos e por um maior periodo de

tempo, na comunidade que integram.

Etapa 4 —Inspiragao — Envelhecimento ativo, saudavel e de afetos

Em udltima instancia quando abordado o conceito de cuidar, cuidador e PC,
contextualizada aos idosos, procura-se a promoc¢ao do envelhecimento integrado na

sociedade, ativo e independente, sauddvel, economicamente sustentdvel e suportado

74



nos afetos. A consolidagao do desenvolvimento abordado nos pontos anteriores vai ao

encontro desta ambigdo globalmente assumida pela OMS.

Concetualmente tal pode parecer algo demasiado aspiracional, no entanto, esta
ambicdo pode ser vivenciada, concretizada e promovida, no ambito da influéncia
individual, cabendo a cada individuo fazer a diferenga na sua familia, comunidade,

cidade, pais e no mundo.

A diferenga pode ser marcada também ao nivel da investigacao cientifica e a
conclusdo desta investigacdo ndao é um ponto de chegada, mas sim uma abertura a

investigacdes futuras dadas as inUmeras perspetivas que se abrem.

A mais pragmatica surge na investigacdo do resultado final da implementacao
dos projetos-piloto nos 30 concelhos pioneiros e como se ira consolidar o seu
alargamento ao restante territério nacional. Aguarda-se para breve a emissdo de
relatério da comissdao de acompanhamento, monitorizacdo e avaliagdo intersectorial
desta experiéncia piloto, e cresce a expetativa que além de ser entregue aos membros

do governo, este documento se torne de acesso publico.

Mantendo o foco no Cl, seria relevante uma abordagem desafiante e construtiva
a literacia digital do Cl. E evidente a transformacdo necessdria ao perfil do Cl num
mundo cada vez mais digital. A tecnologia estd presente em todas as dimensdes de
atuacdo do Cl. Na interacdo com as instituicdes de apoio, no acesso a formacdo, nos

instrumentos de apoio a PC. Estardo os Cl preparados para cuidar no mundo digital?

Numa perspetiva mais abrangente, a universalidade do cuidado — do conceito a
concretizacdo — surge como um tema de elevado interesse e motivador a uma
abordagem criativa, inovadora e futurista nesta relacdo entre o cuidar, a evolugdo

social e o envelhecimento com qualidade e bem-estar.
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CONCLUSAO

A transformacdo demografica e envelhecimento populacional sdo ja fendmenos
com expressao mundial, que resultam de uma consistente reducdao da taxa de
natalidade e aumento da esperanca média de vida a nascenca. Tais factos conduzem a
um alargamento cada vez maior do topo da piramide etaria, estimando-se que entre
2020 e 2050, a populacdo idosa (com 65 ou mais anos) aumente em 6,6 pontos

percentuais, dos 9% atuais para 16% do total da populagao mundial em 2050.

Esta realidade é mais evidente nos paises ditos em estado de desenvolvimento /
desenvolvidos nos quais Portugal se insere. Em 2018 existiam em Portugal 2.3 milhdes
de individuos acima dos 65 anos de idade, 22% da populagdo portuguesa. As projegdes
apontam para que se atinja os 37% em 2080 com 3 milhdes de individuos acima dos
65 anos num universo estimado de 8,2 milhdes (INE, projecoes demograficas 2018-

2080).

Este envelhecimento demografico crescente despoleta varias abordagens, umas
mais centradas nos seus riscos outras nas suas oportunidades, mas ambas devem
implicar agdes criativas e de futuro no sentido de potenciar ao maximo o

envelhecimento ativo, saudavel e afetuoso.

A abordagem desta investigacdo centrou-se nas oportunidades, nao
escamoteando os desafios com que se depara a sociedade perante este fendmeno. De
entre varias tendéncias de promocado de um envelhecimento com bem-estar destaca-
se o envelhecimento em casa, permitindo ao individuo usufruir e contribuir no seio da

comunidade em que se insere adiando a sua institucionalizagado.

Neste contexto, ha uma figura que assume uma primordial importancia —o Cl —
quer pelo impacto que tem no cuidado ao idoso, quer pela ponte que estabelece entre

o idoso e a comunidade.

Em Portugal, com base no INS de 2014, existem 1,1 milhGes de pessoas a cuidar

informalmente de outras a necessitar de cuidados e representam 12,5% da populacao
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portuguesa. O seu valor econdmico é estimado em 4 mil milhdes de euros por ano, o
equivalente a 333 milhdes de euros por més (estimativa se tais servicos fossem

prestados no plano formal da economia).

N3o obstante a sua dimensdo e importancia, o Cl em Portugal tem vindo a
manter-se no anonimato, limitando desta forma o seu conhecimento e consequente
desenvolvimento em beneficio do idoso cuidado, do préprio cuidador e da sociedade

em geral.

A expetativa é que esta realidade se venha a transformar. Um claro exemplo
disso é a recente Lei n2 100/2019 que vem aprovar e regular o estatuto do Cl, que tem
vindo a ser executada em 30 concelhos nacionais numa abordagem de experiéncia

piloto (projetos-piloto).

A presente investigacdo visa contribuir para esta transformacdo, procurando
conhecer e construir um perfil sociodemografico dos Cl de idosos numa amostra
identificada numa associacdo de cuidadores no seu centro de apoio no Norte de
Portugal. Foi usada uma amostragem nao probabilistica e de conveniéncia, sendo a
amostra de 21 Cl de idosos ndo analfabetos e com uma relacdo de parentesco com a

PC.

Partindo da questdo de investigacao se estard o conceito e ambito do estatuto
do ClI previsto na Lei n? 100/2019 com adesdo ao perfil sociodemografico real dos Cl
de idosos, procurou-se caracterizar o perfil sociodemografico do Cl de idosos da
amostra e analisar o seu nivel de adesdao com o definido para aplicabilidade da Lei
n2100/2019. Adicionalmente e numa perspetiva construtiva de futuro avaliou-se o
grau de conhecimento dos Cl sobre o seu estatuto e o que gostariam de ver

desenvolvido.

Em especifico, pretendeu-se: analisar o conceito e ambito do estatuto legal do CI
e sistematizar a sua regulamentacdao e medidas de apoio previstas; caracterizar um
perfil sociodemografico dos Cl de idosos; analisar o nivel de adesdo entre o &mbito do
Cl reconhecido na Lei n2 100/2019 e o perfil dos cuidadores informais da amostra e
avaliar o grau de conhecimento e recolha da apreciacdo dos Cl de idosos sobre o

estatuto que os reconhece.
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A legislagao em vigor reconhece o estatuto do Cl a quem possua residéncia legal
em territério nacional, idade superior a 18 anos, numa relagdo familiar de
conjuge/unido de facto, parente ou afim até ao 4.2 grau da linha reta ou colateral e
que possua adequadas condigGes fisicas e psicolédgicas a prestacdao de cuidados a PC

(requisitos gerais).

Sao distinguidos dois perfis de Cl: o Cl principal e o Cl ndo principal. A diferenca
entre os dois perfis reside em trés requisitos especificos exigidos ao reconhecimento
de Cl principal: cuidar de forma permanente da PC, vivéncia em comunhdocomaPCe
nao auferir qualquer remuneracdo de atividade profissional ou pelos cuidados que
presta. S3o ainda, na mesma Lei, definidos dois perfis de PC para efeitos de
reconhecimento do estatuto do Cl: PC em situacdo de dependéncia, ou a necessitar de

cuidados permanentes/acamada.

O perfil do CI construido a partir da amostra investigada, é de um Cl na sua
maioria feminino (67%), de nacionalidade portuguesa (95%), casado (54%), ainda em
idade ativa (61 anos em média) e instruido (73% com habilitagdes literarias ao nivel do
ensino secundario e superior). Vive em familias alargadas (73%), com um nivel de
rendimento mais frequente abaixo dos 7.372€ (26%), reformado (58%) e a receber
uma remuneracdo social (67%). Tem na sua maioria (87%) uma relacdo de primeiro
grau com o idoso (filhos 46% e conjuges 41%) com o qual vive em comunhdo de
habitacdo (89%). Assume sozinho (82%), a tempo inteiro (82%), a funcdo de cuidar do
idoso como fungdo principal e cuida em média 7 anos da pessoa idosa. Conhece (59%)
a regulamentacdo do estatuto do Cl, mas ndo concorda (52%) que cubra as
necessidades principais dos Cl de idosos. Sinaliza como areas de desenvolvimento um
maior apoio ao cuidador e PC, velocidade e reducdo de burocracia na execugao da Lei

e maior abrangéncia do subsidio de apoio ao Cl.

Analisando o nivel de adesao do ambito do estatuto do Cl reconhecido na Lei n?
100/2019 e o perfil dos Cl de idosos acompanhados numa associa¢do de cuidadores
no seu centro de apoio no Norte de Portugal, verifica-se que em termos de perfil geral
100% dos Cl acompanhados por essa associagdo respeitam os critérios previstos na Lei
n2 100/2019 e poderdo, em potencial, ver o seu estatuto formalmente reconhecido:

82% como Cl principais e 18% como Cl nao principais.
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Embora a maioria (82%) sejam abrangidos pelo estatuto do Cl principal, apenas
26% poderdo ter acesso ao subsidio de apoio ao Cl ao declararem ter um nivel de

rendimento do AF inferior a 7.372€/ano.

Os Cl ndo principais (18%) poderdo igualmente requerer o reconhecimento do
estatuto do Cl. Estes ndo sao elegiveis a atribuicao do subsidio de apoio ao Cl, mas

poderao beneficiar dos restantes beneficios disponiveis.

Conclui-se, portanto, que o perfil sociodemografico do Cl de idosos adere em
100% com o definido para aplicabilidade da Lei n2 100/2019 para efeitos de aprovagao
e reconhecimento. Os Cl passam, com esta Lei, a estar oficialmente registados, e os
servicos adicionais de apoio essencialmente orientados para o idoso tenderdo a ser

alargados ao cuidador.

Contudo, com base nas opinides recolhidas no estudo, o maior desafio coloca-se
nao na aprovagao e reconhecimento do estatuto do Cl, mas sim na adequabilidade e
capacidade de resposta das medidas de apoio as necessidades reais dos Cl:
abrangéncia nacional e agilidade, concretizacdo das medidas de apoio, efetividade do
apoio econdmico, relevancia do Cl ndo principal, promoc¢do do bem-estar do cuidador

e PC para, em ultima instancia, promover um envelhecimento ativo e de qualidade.

Da reflexao, entre a informacao encontrada na revisao da literatura cientifica
sobre a importancia e desafios dos Cl, e da riqueza das opinides reais recolhidas neste

estudo, ganham forma varias linhas de investigacao futura.

Numa perspetiva de continuidade serd pertinente a investigacdao do resultado
final da implementacdo dos projetos-piloto nos 30 concelhos pioneiros,
nomeadamente em como se ira consolidar o seu alargamento ao restante territdrio

nacional e que inovagdes serdao acrescentadas com base nesta experiéncia piloto.

Destacando a importancia do Cl, seria relevante uma abordagem desafiante e
construtiva a literacia digital do Cl. E evidente a transformacdo necessaria ao perfil do
Cl num mundo cada vez mais digital onde a tecnologia esta presente em todas as suas

dimensdes de atuacao.
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Numa perspetiva mais abrangente, explorar o cuidado como um direito universal
a par da educacgado e da saude, surge como um tema de elevado interesse e motivador
a uma abordagem criativa, inovadora e futurista nesta relacdo entre o cuidar, a

evolugao social e o envelhecimento com qualidade e bem-estar.

Ao longo do desenvolvimento deste estudo foi ganhando forga a motivacao
inicial de contribuir para a identificacdo e qualificacdo do Cl de idosos e o
reconhecimento efetivo do seu valor. Esta motivagao foi reforcada pela evidéncia de
que o papel do Cl, ao prolongar o envelhecimento em casa, é fundamental na

promocdo de um envelhecimento ativo, saudavel e afetuoso da PC.

Com base nesta motivagdo foram superadas ou contornadas muitas das
limitacdes que condicionaram a investigacdo, em particular no momento pandémico
mundial em que foi desenvolvida (pandemia COVID 19). Destacam-se duas: a
dificuldade em encontrar uma instituicdo que aceitasse a realizacdo de uma
investigacdo com contato com idosos; o contato com os Cl de idosos no estado de
emergéncia e confinamento que vigorou em grande parte do estudo obrigando a

adaptacdo da investigacdo usando os meios digitais.

N3o obstante as limita¢des, quando cientifica e empiricamente se verifica que o
reconhecimento social dos Cl é ainda pouco visivel, embora de elevado impacto na
sociedade e na vida dos idosos, e se esta rodeado de um bom suporte em termos de
orientacdo académica e colaboracdo no terreno, desenvolve-se uma energia
motivacional que leva a superacao da maioria dos desafios, a aceitacdo humilde da

transformacdo dos restantes e a inspiragdo de poder contribuir para um bem maior.

A aprovacao e reconhecimento social do papel do Cl é apenas a primeira etapa
da transformacao que nos cabe fazer enquanto sociedade na valoriza¢do do cuidar e
solidariedade intergeracional em dar de volta aos mais idosos pelo seu contributo ao

longo da vida.

O progresso acontece quando em sociedade se evolui da esfera do CI-PC para a
sociedade, e comega a ganhar forma o cuidado enquanto direito universal de que

todos os cidaddos deveriam beneficiar em reconhecimento do contributo de toda uma
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vida. Alcangado este patamar, a criatividade e inovagao assegurarao a transformacgao

necessaria a vivéncia em pleno do envelhecimento com qualidade e bem-estar.
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Anexol_Instrumento_Questiondario_Sociodemografico_ClI

Questionarie Sociodemografico Cuidadores Informais |dosos

Questionario Sociodemografico
Cuidadores Informais ldosos

*Qbrigatorio

Termo de consentimento informado tacito - ndo assinado *

Marcar tudo o que for aplicavel.

| Tomei conhecimento do objetive do questiondrio e restantes informacGes relativas a
este estudo, através do termo de consentimento livre e esclarecido e respetiva nota
explicativa, e declaro que aceito participar dando prévio consentimento a utilizagdo dos
dados, que de forma voluntaria fornego, confiando que apenas serdo utilizados para fins
especificos desta investigagao fundamental e aplicada, na garantia de confidencialidade e

anonimato.

Local de residéncia legal

2. Local de residéncia legal *

Dados sociodemograficos

Caracterizagao Sociodemografica

3. Idade”

4. Geénero*
Marcar apenas uma oval.

| Masculino
) Feminino

) Outra:

hittps:/idocs.google. com/forms/d/1g034-NhtQaX-kidxRL_SM1U_DA_x6RFqCKLLnaRG-Eledit

17
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5112021 Questionane Seciodemografico Cuidadores Informais ldosos

5.  Nacionalidade *

Marcar apenas uma oval.

_f_\l
() Portuguesa

() Outra:

6. Estado Civil *

Marcar apenas uma oval.

-

() casada(o)/Unido de facto
() Divorciada(o)/Separada(o)
() Vidvo(a)

() Solteiro(a)

) Outra:

7. Tipologia do Agregado Familiar *

Marcar apenas uma oval.,

;’_'_'_',': Familia Alargada (Pais+filhos+avos..a viver na mesma casa)
’j Familia Monoparental (Pai ou Mae + filho/a a viver na mesma casa)
"_: Familia Nuclear (Pai e Mae + filho/a a viver na mesma casa)

() Familia Reconstruida (Padastro ou Madastra a viver na mesma casa)

() outra:

https:/fdocs google. comiforms/di1gO34-NhtQEX-kidxRL_SMA1U_0A_x6RFqCKLLNaRG-E/edit

27
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5112021 Questionane Seciodemografico Cuidadores Informais ldosos

8. Habilitagoes Literarias *
Marcar apenas uma oval.

() Nao sabe ler e/ou escrever

() Lé e Escreve

() 1° ciclo Ensino Basico ou equivalente
() 2 ciclo Ensino Basico ou equivalente

A . N ot -
) 3°ciclo Ensino Basico ou equivalente

S

.

() Ensino Secundério ou equivalente

() Ensino Superior

s

9. Actividade Profissional *
Marcar apenas uma oval.

) Actividade Profissional Actual ( actualmente tem um trabalho)

‘ Actividade Profissional anterior a ser cuidador informal ( deixou de trabalhar para
ser cuidador)

() Reformado

10. Recebe Remuneracéo da Actividade Profissional *

Marcar apenas uma oval.

11. Recebe alguma remuneragao social (Subsidio desemprego, Rendimento minimo

garantido, outras?) *

Marcar apenas uma oval.

https:/fdocs google. comiforms/di1gO34-NhtQEX-kidxRL_SMA1U_0A_x6RFqCKLLNaRG-E/edit
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5112021 Questionane Seciodemografico Cuidadores Informais ldosos

12.  Nivel Rendimento do Agregado Familiar (Rendimento Anual Bruto em Euros) *

Marcar apenas uma oval.

( )07372
() 7.37310.000
( )10.001-13.500
() 13.501-19.000
() 19.001-27.500
() 27.501-32.500
() 32.501-40.000
1) 40.001-50.000
() 50.001-100.000
() 100.001-250.000
() +250.000

_ . Relacao familiar e de assisténcia entre o cuidador e o idoso
Relagdo com o idoso

13. Relagdo com o idoso cuidado *
Marcar apenas uma aval.

() Cénjuge
() Filha(o)
() Nora/Genro
() Neta(o)
() rma/irmao
() Vizinho

() Empregada/Cuidadora

s

https:/fdocs google. comiforms/di1gO34-NhtQEX-kidxRL_SMA1U_0A_x6RFqCKLLNaRG-E/edit

47
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50112021 Questionaric Seciodemografico Cuidadores Informais Idosos

14. Coabitacao com o idoso *

Marcar apenas uma oval.

15. O seu papel & de cuidador informal *
Marcar apenas uma oval.
() Principal

_ Complementar (disp&e de um outro cuidador informal nédo profissional)

16. Desempenha o papel de cuidador informal *
Marcar apenas uma oval,

() Atempo inteiro

) Atempo parcial

17. Tempo em que exerce o papel de cuidador informal (em anos) *

. . Conhecimento da Lel 100/2019 que enquadra o
Lei 100/2019 - enquadra o perfil do

perfil do cuidador informal
cuidador informal

https:/fdocs google. comiforms/di1gO34-NhtQEX-kidxRL_SMA1U_0A_x6RFqCKLLNaRG-E/edit

ST
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5112021 Questionane Seciodemografico Cuidadores Informais ldosos

18. Qual o seu nivel de conhecimento sobre a lei que enquadra os direitos e
deveres do cuidador informal (Lei 100/2019)7 *

Marcar apenas uma oval.,

() Conhego extremamente bem
() Conhego muito bem

() Conhego razoavelmente bem
() Nao conhego bem

() N&o conhego nada

(N

19. Qual o seu nivel de concordancia com a afirmagao “Considero que a lei atual
cobre as necessidades principais dos cuidadores informais de idosos™ *

Marcar apenas uma oval,

) Concordo tatalmente
() concordo

'_'} N&o concordo nem discordo
() biscordo

) Discordo totalmente

20. O que gostaria de ver regulado/reconhecido na lei do cuidador informal que va

ao encontro da sua expetativa/realidade?

https:/fdocs google. comiforms/di1gO34-NhtQEX-kidxRL_SMA1U_0A_x6RFqCKLLNaRG-E/edit

6IT
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5112021 Questionane Seciodemografico Cuidadores Informais ldosos

21. Deseja guardar uma copia do inquerito preenchido?

Marcar apenas uma oval.

Nao

:'::) Sim ( seleccionar com o bot3o direito do rato a opgéo imprimir em impressora ou
pdf em cada uma das secgdes)

Este conteldo ndo foi crindo nem aprovado pela Google

https:/fdocs google. comiforms/di1gO34-NhtQEX-kidxRL_SMA1U_0A_x6RFqCKLLNaRG-E/edit

T
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Anexo2_ Termo de consentimento livre e esclarecido

73 CATOLICA

RS TTTLTOY Dk i'[f.'\i_'! A DA SALLIE

Termo de consentimento livre e esclarecido

Inserido no Mestrado em Gerontologia do Instituto de Ciéncias da Saude da
Universidade Catdlica Portuguesa pretende-se realizar uma investigagdo sobre o nivel
de adesdo do estatuto do Cl (recentemente reconhecido por lei) ao perfil
sociodemografico real dos cuidadores informais de idosos, com o titulo “O Perfil
sociodemografico do Cl de idosos e nivel de adesdo ao definido na Lei n2 100/2019, no
concelho do Porto”.

Além de analisar a correspondéncia entre o ambito do Cl reconhecido na lei
100/2019 e o perfil dos cuidadores informais de idosos, o projeto tem também como
objetivo sistematizar a regulamentacdo do estatuto do Cl do idoso em termos de
elegibilidade, beneficios, compensacdes, deveres e sistemas de apoio.

E assumido o compromisso de no final do estudo, partilhar os resultados finais
com todos os membros da instituicao || il formato digital ou presencialmente
na instituicdo consoante a situacao pandémica atual permitir.

Podera beneficiar desta informacgdo, nao existindo nenhum risco associado a
sua participacdo, sendo garantido o anonimato e confidencialidade de todos os dados.

A sua participacdo é voluntaria e ndo serd prejudicado (a) caso ndo queira
participar, é livre para recusar e/ou interromper a sua colaboragdo no estudo, em
gualquer momento, sem qualquer prejuizo. O seu contributo, porém, é muito
importante para os resultados da investigacdo e, para esse fim, precisamos do seu
consentimento.

A sua participacao consiste em responder a um questiondrio, que levara cerca
de dez minutos a responder. Todos os dados recolhidos sdo confidenciais e anénimos
e serdao utilizados unicamente para os objetivos identificados neste estudo e
apresentados na nota explicativa a este termo.

Para responder as questdes, tenha em mente que a sua sinceridade é muito
importante e ndo serd identificado(a). Se tiver duvida, responda aquilo que mais se
aproxima da sua realidade, pensamento ou sentimento.

Eu, , declaro que
li a nota explicativa a este termo de consentimento, fui esclarecido (a) sobre o objetivo
do estudo pelo que aceito participar e autorizo que as minhas respostas sejam
utilizadas para os fins previstos.
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Data: / / Assinatura:

Agradecemos a sua participacdo e o interesse em contribuir para o desenvolvimento
da investigacdo cientifica.

Ana Teresa Carvalho Ribeiro
Estudante do Mestrado em Gerontologia e Cuidado Geriatrico

Encarregado de Protecdo de Dados (DPO - Data Protection Officer) da UCP: Dra.

Frederica Campos de Carvalho Contacto telefénico: _ E-mail:
compliance.rgpd@ucp.pt

Este documento é feito em duas vias: a original para o investigador/processo e o
duplicado para a pessoa que consente.
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Anexo3_Nota Explicativa consentimento informado

7@ CATOLICA

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

LISBOA-PORTO-VISEL

Caro Cuidador Informal,

Solicita-se por este meio a sua participagdo de um inquérito anénimo que contribuira
para um projeto de investigacio sob o tema “O Perfil sociodemogréfico do cuidador informal de
idosos e nivel de adesdo ao definido na Lei n2 100/2019, no concelho do Porto”. Esta
investigacdo surge no ambito da frequéncia do curso de Mestrado em Gerontologia e Cuidado
Geriatrico da Universidade Catdlica Portuguesa sob a responsabilidade da investigadora Ana
Teresa Carvalho Ribeiro e com orientacdo da Prof. Doutora Ana Cristina Lima Mimoso Caramelo.

Neste estudo, pretende-se aferir se o estatuto do cuidador informal recentemente
reconhecido na lei Portuguesa (lei n2 100/2019) se adequa a realidade sociodemogréfica dos
cuidadores informais de idosos no concelho do Porto. O projeto de investigacdo tem ainda como
objetivo sistematizar a regulamentacdo do estatuto do cuidador informal do idoso em termos
de elegibilidade, beneficios, compensacgdes, deveres e sistemas de apoio.

No seu papel de cuidador informal de idoso, ser-lhe-a pedido a resposta a um inquérito,
composto por com um conjunto de questdes sobre o seu perfil, realidade social e demografica,
nivel de conhecimento que tem desta lei e uma pergunta de opinido sobre a mesma.
Face ao contexto atual de pandemia, o inquérito é de autopreenchimento e de resposta online
usando a ferramenta googledocs da Google. No momento prévio a submissdo do inquérito
receberd uma copia do mesmo bastando para tal usar o normal processo de impressdo de
documentos para impressora ou pdf.

Espera-se com esta investigacdo beneficiar os cuidadores informais de idosos em geral
no sentido de reforgar e dar notoriedade ao seu importante papel social e influenciar na reflexdo
da adequabilidade da lei a realidade dos atuais cuidadores informais de idosos. Para si, enquanto
cuidador informal de idoso participante no estudo, tera acesso aos resultados do mesmo, bem
como a sistematizacdo dos critérios de elegibilidade, beneficios financeiros e sociais, sistemas
de apoio, e os seus deveres. Procura-se desta forma facilitar um eventual pedido de adesdo que
esteja a considerar solicitar ou esclarecer algumas duvidas caso ja tenha requerido este estatuto.
A partilha desta informacdo sera realizada através de uma sessdo informativa e/ou comunicagdo
usando os meios disponiveis na _com a participacdo ativa da investigadora
do estudo.

Esclarece-se ainda que na eventualidade de emergir algum estado de desconforto
emocional na sequéncia da resposta ac inquérito derivada de alguma reflexdo ou duvida podera
sempre o participante recorrer a linha de apoio gratuita da Associagdo
ou email A investigadora compromete-se a sinalizar também a situacdo
caso a mesma lhe seja explicita ou tacitamente referenciada na resposta de opinido do inquérito,
usando o mesmo procedimento anterior. N3o se antecipam objectivamente outros riscos reais
ou potenciais além deste.

A sua participacdo neste estudo é voluntdria, e a informacgdo que partilhar serd usada
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exclusivamente para este estudo em especifico, ndo havendo uso secundario adstrito a
utilizacdo destes dados. A sua participacdo deverd ser efetuada apenas e quando se
considerar devidamente informado, e sem qualquer duvida. A formalizagdo da sua
participa¢do acontecerd através da selegdo obrigatoria da questdo referente ao termo de
consentimento informado tacito em formato eletrénico “Termo de consentimento
informado - ndo assinado” que inicia o inquérito de recclha de dados e é uma questdo
obrigatdria para a continuidade de preenchimento do mesmo.

Caso ndo queira participar deste estudo ndo serd prejudicado (a) sendo livre de
recusar efou interromper a sua colaboragdo em qualquer momento, sem qualquer
prejuizo. Sendo os dados recolhidos de forma andnima nao sera possivel a retirada dos
dados do estudo caso j& tenham sido recolhidos, estando assegurada através do
anonimato que ndo ha qualquer identificagdo do participante.

Reforga-se que o sigilo no tratamento da informacéo é garantido pela recolha de
questionarios andnimos, nao identificados e analisados apenas pela investigadora em
ambiente privado, até a sua destruigdo.

Serdo recolhidos apenas dados de natureza sociodemografica e de livre opinido,
que constam do questiondrio de autopreenchimento apresentado, a usar
especificamente para o estudo referenciado no ambito deste projeto de investigagdo.
Os dados andénimos serdo guardados exclusivamente em formato eletrénico na
plataforma da google de acesso privado da investigadora. Estima-se que a recolha de
dados tenha a duragdo de um més e considerando a natureza dos dados (ndo se reveste
de nenhuma exigéncia legal especifica), os mesmos serdo armazenados e conservados
apenas pelo periodo minimo necessario para a prossecucdo do estudo e respetiva
apresentacdo e publicagdo. Serd assim precavido o anonimato, confidencialidade dos
dados recolhidos e conformidade com o RGPD em vigor.

Ao dispor para qualquer divida efou comentério, abaixo me subscrevo
atenciosamente,

Ana Teresa Ribeiro (Investigadora)

Email: ana.atr.ribeiro@gmail.com
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Anexo4_Avaliacdo de impacto sobre protecdo de dados

f,\i'f LICA
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FNMTUTO DE CIENCIAS DA SAUDI

Declaracgio sobre a protecio de dados

Exmo. Presidente da Comisséo de Etica para Salde da Universidade Catélica
Portuguesa,

Eu, Ana Teresa Carvalho Ribeiro, aluna do Curso de Mestrado'em Gerontologia
e Cuidado Geriatrico da Universidade Catdlica Portuguesa-UCP, Instituto de
Ciéncias da Saude, Centro Regional do Porto, responsavel pelo projeto de
investigagao intitulado “O Perfil sociodemografico do cuidador informal de idosos
e nivel de ades&o ao definido na Lei n® 100/201 9, no concelho do Porto”, declaro
que nao ha necessidade de avaliagdo de impacto sobre a prote¢ao de dados
dos participantes porque 0s questionarios nao possuem qualquer identificacao
dos respondentes, serdo somente numerados por ordem de recebimento,
portanto tratam-se de documentos anonimos e confidenciais, utilizados
unicamente para fins cientificos. Os documentos serdo adequadamente
guardados de forma segura e eliminados ap6s cinco anos de sua obtengéo, de
forma permanente.

Com os melhores cumprimentos,

Porto, 15 de novembro de 2020.

Ana Teresa Carvalho Ribeiro
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Anexo5_Pedido_autoriza¢ao de recolha de dados

@) CATOLICA

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

Assunto: Pedido e Autorizagdo para a recolha de dados

Exma Sra Diretora Executiva d_

Sou Ana Teresa Carvalho Ribeiro, aluna do curso de Mestrado em Gerontologia e
Cuidado Geriatrico, venho por este meio solicitar autorizagdo, para que possa realizar na vossa
instituiciio a colheita de dados para a minha dissertaco final com vista a obteng&o do grau de
Mestre, cujo projeto se intitula “0 Perfil sociodemogréfico do cuidador informal de idosos e
nivel de adesdo ao definido na Lei n? 100/2019, no concelho do Porto” e tera a orientagdo da
Prof. Doutora Ana Cristina Lima Mimoso Caramelo.

No meu estudo, composto por diferentes etapas ja realizadas (revisdo da literatura,
estudo da lei 100/2019 e construgdo do formulério de recolha de dados), pretendo aferir o
nivel de adesdo da lei 100/2019 que regula o estatuto do cuidador informal a realidade
sociodemogréfica dos cuidadores informais de idosos no concelho do Porto. Cada cuidador
informal de idosos que aceitar livremente participar no estudo, confirmara o consentimento
livre e esclarecido no ato da recolha dos dados. Todos os dados colhidos serdo tratados de
forma anonimizada.

A recolha de dados ser4 realizada através da aplicagdo de questionarios de autopreenchimento
aos cuidadores informais que aceitem livremente participar no estudo, de acordo com as suas
disponibilidades

Assim, esperando a vossa colaboracdo, solicito:

a) Assinatura do presente Pedido de Autorizagdo;

b) Divulgagdo do presente estudo junto dos cuidadores informais de idosos da
instituicdo;

c) Acesso da investigadora ao resultado da recolha de dados;

Comprometo-me no final do estudo, a apresentar os resultados finais a
Em todas as publicagBes do estudo sera feito o agradecimento a institui¢do
colaborante, se o consentirem.

Disponibilizo-me desde ja a fornecer toda a informacdo adicional que seja solicitada, através
dos contactos de email:

Agradecendo desde ja a colaboragdo de V. Exa, manifesto a disponibilidade para qualquer
esclarecimento adicional

Ana Teresa Ribeiro (Investigadora)

Tendo tomado conhecimento do projeto de investigagdo, objetivos e metodologia usada

autorizo a realizagdo deste estudo no dmbito acima referido na _

(Diretora Executiva da _
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Anexo 6 -Parecer n21111111 55_CES-UCP_5.0_aprovacao

UNIVERSIDADE
CATOLICA
PORTUGLUESA
Parecer sobre o projeto n2 55
Comissdo de Etica para a Satide da Universidade Catélica Portuguesa
Mandato 2019/2023

Projeto de Investigaciao

Na reunido do dia 25 de fevereiro de 2021 a CES-UCP esteve reunida e apreciou do ponto de vista ético os
elementos submetidos pela investigadora principal, em resposta ao parecer precedente, datado de
21/12/2020, e apds reunido de esclarecimento com a CES-UCP, a investigadora e respetiva orientadora. Sobre
a apreciacdo redige o parecer que agora se apresenta.

Investigador Principal: Ana Teresa Ribeiro; Orientador: Professora Ana Caramelo

Resumo: Conforme informagdo submetida e j& apresentada em parecer precedente, “a transformagGo
demogrdfica e envelhecimento populacional é jg um fendmeno mundial, tal constitui em simultdneo uma
vitdria do desenvolvimento socioecondmico e da satide publica, mas também um enorme desafio de adaptacdo
da sociedade em vdrias dimensées. Ao nivel do acompanhamento dos idosos, urge adotar abordagens
inovadoras no sentido de superar os desafios econémicos, sociais e politicos associados ao envelhecimento da
populagio. Uma dessas abordagens é o conceito de envelhecimento em casa promovendo a manutengéo do
idoso na comunidade privilegiando os cuidados no domicilio e adiando a sua institucionalizagdo. Neste
contexto € indiscutivel o relevante papel dos cuidadores informais que suportam 80% dos cuidados prestados
no domicilio ((Hoffmann & Rodrigues, 2010), bem como a sua capacitacGo e reconhecimento. Torna-se
premente encontrar solugdes que visem promover a adogéo deste papel seja no seio familiar ou ndo familiar
e harmonizar a transformacdo das familias com o respeito e cuidado continuado ao idoso.

Para garantir a exequibilidade da investigagdo, este estudo serd circunscrito @ comunidade de cuidadores
informais de idosos identificados _ A motivagdo desta investigagdo é contribuir para a
construgdo de um perfil sociodemogrdfico dos cuidadores informais a idosos, promover o seu reconhecimento,
direitos e deveres, analisando a adequabilidade da recente lei que os regula & realidade da sua experiéncia.
Em ditima instdncia pretende-se provocar a reflex@o sobre o seu real (rejconhecimento dada a importéncia
preponderante gue tém no digno bem-estar do idoso no domicilio.”

O PARECER ANTERIOR SOLICITAVA OS SEGUINTES ESCLARECIMENTOS:

¢ Sobre o cronograma «estabelece, se bem foi compreendido, a apresentagio «AvaliagdofAprovacdo
do projeto de investiga¢do pela comissdo de ética» em dezembro de 2019, abril de 2019, novembro
de 2020 e dezembro de 2020. Solicitamos melhor esclarecimento sobre as etapas e procedimentos
do projeto, particularmente no que diz respeito a CES-UCP, que apés apreciagdo e por todas as
limitagdes do ponto de vista ético, ndo emitiu parecer, até a data.» Solicitamos que a investigadora
nos diga qual o periodo em que vai decorrer o estudo? Quando comegara a identificagdo da populacdo
amostral e consequente aplicacdo dos questionarios? Ou qual a previsdo?
Apreciagdo: esclarecimentos satisfatorios para a CES-UCP.

* Ainda sobre o cronograma: o final do projeto esta identificado no cronograma agora submetido,
como a acontecer em 1 de fevereiro de 2021, portanto, ao que parece todas as restantes etapas ja
aconteceram sem parecer da CES-UCP- Solicitamos que esta questdo seja respondida pela
investigadora, de uma forma clara e inequivoca pois, como ja referido anteriormente, caso o projeto
ja esteja numa fase conclusiva, inviabiliza a apreciacdo do mesmo pela CE, para efeitos do
cumprimento no disposto na lei da Investiga¢do Clinica, Lei n.2 21/2014 - Didrio da Republica n.2
75/2014, Série |, artigo 16, alinea 1} « A realizagdo de estudos clinicos é obrigatoriamente precedida
de parecer favoravel da Comissdo de ética Competente (CEC), a emitir no prazo de 30 dias, sem o qual
0 estudo ndo pode ser realizado.» Esta questdo ndo pode ser omissa e caso o estudo ja tenha
decorrido deve ser declarado e enviada informacgdo a CES ASPA.

Apreciagao: esclarecimentos satisfatdrios para a CES-UCP.
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Sobre o desenho de estudo, especialmente a caracterizagdo da amostra permanece pouco clara. A
investigadora declara que «para este estudo, a amostragem selecionada foi uma amostragem nio
probabilistica que consiste em “tomar uma amostra no qual se encontrem caracteristicas conhecidas
na populacdo” e sendo uma amostragem acidental ou de conveniéncia “é constituida por individuos
facilmente acessiveis e que respondem a critérios de inclusdo precisos”. (Fortin, Cété & Filion, 2009).
Para a determinac¢do da populagdo em estudo, critérios de inclusdo, identifica: cuidadores informais
de idosos acompanhados no centro de apoio _ Refere seguir um
processo de amostragem ndo probabilistica e de conveniéncia, e determina os critérios de inclusio da
amostra. Refere que serdo selecionados os cuidadores informais de idosos com as seguintes
caracteristicas: A pessoa cuidada tem que possuir 65 ou mais anos (considerado idoso); - O cuidador
deve exercer a fungdo de cuidador informal a tempo inteiro; - O cuidador deve ter uma relagdo de
parentesco com a pessoa cuidada. Ndo estdo definidos os critérios de exclusdo.

Apreciagdo: esclarecimentos satisfatérios para a CES-UCP.

Sobre o ponto «formulario de consentimento informado estd incompleto e ndo se faz acompanhar
de uma nota explicativa. Sugerimos a consulta da informacgdo sita no sitio internet da CES-UCP,
sobre o consentimento informado e a reformulagdo do mesmo.» Mantemos a apreciagdo de estar
incompleto, a nota informativa foi submetida, mas duplica a informagdo do Cl e ndo complementa ou
esclarece, particularmente sobre como é garantida a confidencialidade dos dados. Sugerimos
novamente a consulta do documento de apoio «Ferramenta de apoio a construgdo de um modelo de
consentimento informado e esclarecido», disponivel no site da CES-UCP.

Apreciagdo: esclarecimentos satisfatdrios para a CES-UCP.

Sobre as «autorizagdes institucionais, para a realiza¢do do presente estudo, ou a evidéncia do sei
pedido, especificamente da [Ji] continuam sem ser apresentadas; é declarado o acesso a
dados de saude do idoso institucionalizado e ndo existe evidéncia de qualquer pedido de
consentimento de acesso aos dados pelo préprio, ainda que apenas para determinagdo da
populagdo amostral, os dados sdo confidenciais e obedecem a Cl. O cronograma contempla o pedido
de autorizagdes, mas nenhum elemento foi apresentado.» A investigadora apresenta a evidéncia do
pedido de autorizacdo a Diretora executiva dam. Recorda-se que a autorizagdo
pela mesma deve ser submetida & CES-UCP antes do inicio do estudo. Pelo novo projeto apresentado
a CES deve concluir que o acesso aos dados nas |ilara determinacio da populagio amostral
foi eliminada?

Apreciagdo: esclarecimentos satisfatdrios para a CES-UCP.

«Sublinha-se que, de acordo com a documentagdo submetida, os inquéritos aos Cl, identificados no
acesso aos dados da- serdo realizados no domicilio o que eleva a sensibilidade da sua aplicagdo,
além dos riscos potenciais para os investigadores, que também ndo é mencionado no protocolo de
investigacdo apresentado. Nao sdo apresentados riscos potenciais, além do tempo para aplicacdo
do instrumento de colheita de dados.» A CES pergunta se este esclarecimento deve ser eliminado em
fungdo da reestruturagdo do projeto, visto nada ter sido respondido.

Apreciagao: esclarecimentos satisfatérios para a CES-UCP.

Sobre o dever ser acautelada a possibilidude de achados acidentais, durante a aplicagdo do
questiondrio, e os procedimentos a adotar caso se verifiguem. A investigadora declara «caso surja
qualquer achado acidental, é imediatamente interrompida a aplicagdo do questiondrio, sem qualquer
prejuizo para o participante no estudo». A suspensdo do questionario ndo é necessaria, apenas devem
estar determinados os planos ou apoio para o caso de surgir alguma reagdo por parte dos sujeitos.
Remetemos para esclarecimentos a consulta da «Recomendac&o CEIC para a gestdo dos “Achados
Incidentais” no contexto da Investigacdo Clinica e em particular nos Ensaios Clinicos».

Apreciagdo: esclarecimentos satisfatorios para a CES-UCP.
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Apds nova apreciacdo dos elementos agora submetidos a CES considera estar garantida a observancia dos
elementos éticos fundamentais. Nota-se ainda que a autorizagdo da instituicdo que acolhe o estudo ndo esta

corretamente datada, pelo que se solicita a sua retificagdo para fevereiro de 2021, data dos esclarecimentos
prestados a CES-UCP.

Estiveram presentes na reunido n2 26-22 parte da CES-UCP

Conclusdo

Ouvido o Relator, e o plenério da reunido de 25 de fevereiro de 2021, realizada por videoconferéncia, esta CES

delibera, por unanimidade, apds aprecia¢do dos elementos submetidos pela investigadora, agora claros e
inequivoco, a emissdo de Parecer Favoravel.

Esta CES solicita a Investigadora Principal que, aquando da conclusdo do estudo, lhe seja enviada uma sintese
dos resultados obtidos e respetivas conclusdes, via eletrdnica, para o correio eletrdnico da CES UCP.

A Presidente,

25/02/2021
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Anexo 7 - Lista de concelhos do projeto piloto do estatuto do Cl

Alcoutim.
Alvaiazere.
Amadora.

Arcos de Valdevez.
Boticas.

Cabeceiras de Basto.

Campo Maior.
Castelo de Paiva.
Coruche.

Evora.

Figueira da Foz.
Fundao.
Grandola.
Lamego.

Macéo.
Matosinhos.
Mértola.

Miranda do Corvo.
Moita.
Montalegre.
Mora.

Moura.

Penafiel.
Portimao.
Sabugal.

Seia.

Viana do Castelo.
Vieira do Minho.
Vila Real.
Vimioso.
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Anexo 8 — Opinides expressas pelos cuidadores informais inquiridos no ambito da
investigacdo, face a pergunta “O que gostaria de ver regulado/reconhecido na Lei
do Cl que va ao encontro da sua expetativa/realidade?”

“Como tenho um saléario adicional- reforma ndo recebo o subsidio”

“Ha pessoas que precisam de apoio ndo s6 financeiro, mas também de falar e serem
acompanhadas, é bom que estas leis sejam desenvolvidas”

“Demasiada burocracia, é uma coisa que esta em falha, mas ndo chega nada a ninguém tanta
que é a burocracia. Neste momento o que quero é manter-me saudavel para poder cuidar da
minha esposa, ndo me quero chatear com mais nada.”

“Poder ter os beneficios mesmo tendo outro trabalho pois preciso, ndo posso deixar de
trabalhar para sé cuidar do meu sogro e ja tentei pedir na seguranca social sé que ndo
passa.”

“Se pudesse ter subsidio e apoio a cuidar da minha mae”

“A lei é feita, mas falta a coordenacdo na execucao, ficou pelo projeto piloto ndo chega a
realidade. Foi muito burocratico. A minha mulher teve que pedir em setembro e nunca foi
contactada nem teve nenhum seguimento”

“Ja ouvi falar, mas ainda ndo sei bem como funciona”

“Beneficios Sociais, apoio domicilidrio para me ajudar a cuidar. A lei é muito vazia ndo chega
a todos. Gostaria que fosse mais abrangente, ndo propriamente o apoio financeiro, mas
apoio social e ajudar a cuidar. Apoio psicoldgico, leis com muitas falhas. Na pratica nao esta
nada implementado. O legislador ndo conhece a realidade, tem que se munir de todos os
pareceres para ter a adesdo a realidade. O apoio monetario ndo é tudo, o apoio psicoldgico é
fundamental para evitar doengas futuras.”

“Acho bem que exista essa lei, ndo tive necessidade de recorrer a ela. estd mais orientada
para quem tem rendimentos mais baixos ndo estou a ver como poderia beneficiar.”

“Nao conheco ainda, mas disseram-me que com a minha reforma ndo consigo ter o subsidio
do CL.”

“Ndo conhego no pormenor, nunca recorri”

“Muito necessaria, mas nao conheco a fundo, o subsidio ndo se aplica porque a minha sogra
tem rendimentos elevados, a ajuda que preciso é mais de informacgao e apoio psicolégico”

“Acho importante o reconhecimento social, gostaria de ter apoio mais no sentido de me
ajudar a cuidar quando eu ndo tiver forgas ou capacidade”

“Tentei inscrever, mas ndo dei seguimento ao processo porque s6 pedem papéis e mais
papéis e nada de resultado, ndo acredito em nada vou cuidando da minha mae sozinho”

“Tenho o estatuto mas ainda ndo tive nenhum beneficio, até tive que renovar agora e ainda
nao recebi nada, ndo percebo porque da para uns distritos e ndo da para outros, o que me

110



interessa é o subsidio que a reforma dos meus pais € muito baixa . Exercendo uma atividade

nn»n

profissional remunerada, ndo vejo nenhum beneficio nesta lei a ndo ser o "nome/estatuto".

“Pedi o estatuto em agosto e s6 agora (janeiro) é que o vi reconhecido, foi dificil e
burocratico todo o processo, a minha mae teve que ir a uma junta médica e tive que ir duas
vezes presencialmente a seguranca social e eles préprios ndo sabiam responder as situagées.
Preocupa-me com o degradar da situacdo da minha mae como vou fazer no futuro, ndo
gostaria de deixar de trabalhar, mas ndo vou ter outra possibilidade e ndo sei como terei
apoio. Para mim era importante ser reconhecida através do estatuto a Baixa remunerada,
possibilidade de ter horario flexivel ou reducdo de hordrio e apoio social para tratar da minha
made que por enquanto o meu Pai vai ajudando, mas quando ele ndo conseguir ndo sei como
vou fazer.”

“Tenho incapacidade temporaria resultante de um acidente que tive por isso sei que nao
tenho direito a nada, nunca fui ver com detalhe por isso ndo posso responder nada.”

“Tal como referi em cima, ndo conheco os direitos dos cuidadores informais e nem sei se me
posso considerar um pois a minha Mae tem cuidadoras em casa 24H por dia. Saberia dizer
claramente o que fez / faz falta a minha M3e: acesso a emergéncia médica,
acompanhamento multidisciplinar, acesso a servicos de enfermagem ou médicos ao
domicilio, acesso a uma linha telefénica dedicada para tirar ddvidas, etc... Quanto a mim,
caso eu me considere um Cl, gostaria de ter mais "liberdade" para me ausentar ao trabalho
sempre que necessite para acompanhar a minha Mae nas consultas ou servicos médicos, sem
ter que pedir "autorizacao". Nao que essa liberdade nao exista, mas fico sempre com a
sensac¢ao de que tenho de devolver a empresa o tempo que ndo trabalhei nesse periodo e
sinto sempre uma certa ansiedade quando o tenho de fazer, pois uma consulta de meia hora
muitas vezes significa faltar ao trabalho durante meio dia e ter que reagendar reunides, etc...
mas no fundo no fundo isso ndao é um verdadeiro problema para mim, mas presumo que
para outras pessoas, noutras profissdes e noutras empresas, seja um verdadeiro desafio.”

“Para finalizar, e mais uma vez referindo que desconheco a lei do Cl, talvez fizesse falta um
"balcdo de informagdo", pois ha temas que sdo tratados pelo cuidador pela vez do cuidado:
subsidios, complementos por doenca, atestado da seguranga social, atestado multi usos,
renovacdo do cartdo de cidaddo pela vez de outro, etc, etc... e para agravar a situacao,
muitas destas tarefas tratadas por mim foram-no em plena pandemia com niveis de servico
insuficientes ou quase inexistentes.”

“Maior comparticipa¢do na medica¢do”
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Anexo 9 - Seguranga Social apoio ao Cl
Portal Seguranca Social

http://www.seg-social.pt/reconhecimento-do-estatuto-do-cuidador-informal

\ W 4 » SEGURANCA SOCIAL A‘I:E::‘lthc\:‘hgg C hat @ Jinha. 300 502 502 Emech soouL

SEGURANCA SOCIAL

m Sou Empregador I Apoios Sociais e Prog I Simulacdes I D & Formulérios I ASeguranga Social I CovID-19 l

» Atribuicho de Nimero de Identificacio da
Seguranga Social (NISS)

Estou em: Sou Cidaddo > Cuidador informal > Reconhecimento do estatuto do cuidador informal
¥ Cartio Europeu de Seguro de Doenca Formulérios 0

Reconhecimento do estatuto do cuidador informal
» Prova escolar » Ver todos

¥ Aminha ligaco 4 Sequranca Social

Atualizado em: 05-11-2020 Esta informacdo foi Gtil? wanr
» Maternidade e paternidade

Leginlgio o

¥ Adocio Esta informagio destina-se a que cidaddos re
¥ Apadrinhamento civil CidadZos que prestem cuidados regulares ou permanentes a outros que se encontram numa situacdo de » Ver tados
o dependéncia (pessoa cuidada) e que pretendam que lhes seja reconhecido o estatuto do cuidador informal.
¥ Cuidador infermal
» Reconhecimento do estatuto do cuidador
informal Guias praticos [}

» Subsidio de apoio ao cuidador informal

Quais as condicaes para ser reconhecido como cuidador informal -
B Ver todos
principal
P Encargos com as criangas e jovens Quais as condicées para ser pessoa cuidada -

¥ Salarios em atraso

» D 0 que fazer para obter o reconhecimento do estatuto do cuidador informal -
oenga

b Invalidez Trimestral

Cessacio do reconhecimento do estatuto do cuidador informal -
» Dependéncia
> Deficiéncia Direitos e deveres do cuidador informal - o
circulares

» Desemprego

A P - = = N.0 1/2021
» Caréncia secie-ccendmica Medidas de apoio ao cuidador informal - »oe

b Reforma

» Morte Direitos e deveres da pessoa cuidada -
P Contribuicdes
Concelhos abrangidos pelos projetos-piloto -

Publicagies 0

P Relatério Acompanhamento

» Regularizagdio de Dividas

Guardar em PDF )

Video exemplificativo de como pedir o estatuto do Cl

Video Estatuto Cl - YouTube
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https://www.youtube.com/watch?v=pNswi0ZfQ2A

Anexo 10 - Cartao Ci

T —— W —— — — — —— ——W— ———— ———— — —

=i
T CARTAO DE CUIDADOR INFORMAL
niss S

nome (e

Validade 2020-11-21

Cuidador Informal Principal

CIF-03-V01-2020
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Anexo 11 - Portal do governo apoio ao Cl

https://eportugal.gov.pt/cidadaos/cuidador-informal

MENU

Eportugal s e

 seu portol de servigos publicos

SERVIGOS PUBLICOS E COVID-19

300 003 990 | Cent: C MAIS INFORMACOES

nicio > Cidadsos > Cuidador informal

AREA DOS CUIDADORES

o AVISO
Asir O iia pritico ] li fa 3l 1
‘Confirme a informag3o atualizada a partir da pégi

[NDICE DE CONTI

UDos

D-19 (novo coronavirus)

servicos o

Adreados Cuidadores divulga informagao titil sobre o cuidador & a pessoa culdada,
evidenciando os. i ficios, medidas de i it bem como

respostas a vérios nivels, tendo em vista proporcionar 3s pessoas envolvidas um
maor conhecimento da situagao especifica em que se encontram. A informagao
divulgada no presente Portal de:
Junto de cuidadores & pessoas o

a-se também a profissionais que intervenham
adas.

Alnformagao apresentada esté relacionada com os culdados de satde e de apolo
social, servigos onde os mesmos podem ser prestados e abordagens tematicas em
funcao das situacbes concretas.

Pretende-se que la e dreanc portal, i e atualizagho, sejam
progressivamente mals Interativos & inovadores & que atendam de forma

per dos cuidador vidada,
contribuindo assim para a promocaa da sua qualidade de vida. A Area dos Culdadores
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