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Contextualizacao

Uma sociedade cada vez mais envelhecida, a elevada prevaléncia de
doengas cronicas e o maior nimero de pessoas dependentes, vem justi-
ficar um aumento significativo das necessidades em saide. No nosso
pais, salientamos o aumento da esperanca média de vida aos 65 anos; as
mulheres com 22,1 anos (PORDATA, 2020a) ¢ os homens com 18,3
anos (PORDATA, 2020b). Paralelamente, sabe-se que nove das dez
principais causas de morte sdo doengas cronicas (PORDATA, 2020c).
Ainda no contexto portugués, sabe-se que os idosos com multimorbi-
lidade vivem uma situagdo de dependéncia funcional (Sequeira, 2010),
ou seja, frequentemente precisam de ajuda para cuidar de si proprios.

Por outro lado, a pandemia por COVID-19 veio trazer um maior
isolamento as pessoas idosas, pelo que esta ajuda, e por forga deste
fenomeno, cada vez mais é desenvolvida no seio do seu contexto
sociofamiliar (familia, vizinhos, amigos, membros da comunidade).
Doravante, a transformacdo das estruturas de familias extensas em
familias monoparentais, a maior mobilidade no trabalho que faz deslocar
as familias do seu contexto, dificultando a interajuda, o desemprego, os
recursos financeiros, o nivel de estudos de quem cuida, podem ser
fatores impactantes neste cuidado informal. Por definicdo, trata-se de
uma prestagao de cuidados sem nenhum tipo de preparagao ou formagao
técnica, sem remuneragdo, com a fun¢do de satisfazer as necessidades
humanas basicas da pessoa cuidada (Fernandes et al., 2015).
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A problematica da situacdo de dependéncia fisica da pessoa idosa,
sofrimento fisico, psicoldgico e emocional, descontrolo sintomatico,
entre outros, tem vindo a atingir nimeros cada vez maiores no nosso
pais com um apoio insuficiente, inexistente, para os seus cuidadores
informais. A metodologia colaborativa na prestacdo de cuidados de
satude centrados na pessoa, com recurso a uma rede de suporte
multidisciplinar parece ser crucial no apoio aos cuidadores informais
(Yu, 2016). Neste contexto, ¢ urgente capacitar os cidaddos para
“navegarem” nos sistemas de saude, de forma a adquirirem maior
capacidade para acederem, compreenderem, avaliarem e aplicarem
informacao em saude (Figura 1).

Figura 1. Pintura de autoria de Rose Wiley que, aos 81 anos de idade recebeu o
Prémio de Pintura de muito prestigio, demonstrando que a idade avan¢ada ndo
precisa ser uma barreira para o sucesso, transmitindo-nos o qudo inclusivamente
pode ser revigorante, imprevisivel e inovador

Fonte: Relatorio Mundial do Envelhecimento e Satide (Organizagdo Mundial da Satde [OMS],
2015).

O cuidador informal, contexto internacional e nacional

Da experiéncia relatada em alguns paises europeus, como a Holanda,
Luxemburgo, Alemanha e Franga, a maioria dos cuidadores é informada
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sobre os servicos disponiveis para o apoio a idosos dependentes, através
do seu médico ou do assistente social aquando da alta hospitalar. Nestes
paises, a informacdo ¢ oferecida junto de um pacote de cuidados pelo
seguro de satide municipal. Ja na Bélgica, a informacdo e os varios
servicos estdo mais dispersos tornando o processo mais dificil. Neste
caso, os servicos de apoio formal a pessoas dependentes sdao regulados
pela situagdo financeira e laboral do cuidador informal. Nos casos em
que o cuidador ainda esta profissionalmente ativo existe um conjunto de
medidas protetoras, nomeadamente quanto aos rendimentos, flexibi-
lidade de horario e politicas de gestdo de auséncias. Mesmo quando o
complemento financeiro ndo se aplica, estas medidas sdo consideradas
importantes na gestdo do cuidado informal (Willemse et al., 2016).

Na realidade portuguesa, no ano 2019 foi publicado o Estatuto de
Cuidador Informal (Lei n® 100/2019), regulando os direitos e os
deveres do cuidador e da pessoa cuidada e estabelecendo as respetivas
medidas de apoio. Este documento faz a distingdo entre o cuidador
informal principal e o cuidador informal nio principal. Nesse mesmo
ano, a Eurocareers estimava a existéncia de 800 mil cuidadores
informais (8-10% da populagdo), sendo que atualmente é estimado 1
milhdo e 400 mil cuidadores informais.

A divulgacdo do Estatuto do Cuidador Informal (ECI) tem acontecido
através dos meios digitais, a semelhanca de outros paises (Barbabella et
al., 2018), o que faz com que por vezes a informacao ndo seja acessivel
pelos proprios, uma vez que na sua maioria sdo pessoas idosas, sem
acesso a este meio. Deste modo, a populacao ndo sabe sequer da sua
existéncia e/ou ndo sabe como pode aceder ao ECI, conforme
corroborado por Willemse et al. (2016). Por outro lado, na analise do
seu conteudo verifica-se uma linguagem dificil e pouco adequada aos
seus destinatarios, o que podera ser mais um fator responsavel pelo
numero reduzido de pedidos do ECI registados até ao momento. Apds
a aplicagao dos critérios apoios e rendimentos foram considerados pela
Seguranga Social 148 mil cuidadores informais, até ao momento.

Existem atualmente 2300 pessoas com reconhecimento do ECI e,
destes, cerca de 700 estdao nos 30 concelhos de projeto piloto. No caso
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do Projeto Piloto em Evora, a Seguranga Social em articulagdo com as
Unidades de Saude Familiar e Unidades de Cuidados na Comunidade
efetuaram visitas conjuntas a potenciais cuidadores com a finalidade
de informar sobre o ECI e ajudar no preenchimento do Requerimento
da Seguranca Social para o reconhecimento do ECI. Esta pratica esta
definida apenas para os concelhos abrangidos pelos projetos piloto
(Portaria n° 64/2020). Uma vez mais se percebe o quio este ECI ¢
desconhecido pela populagdo em geral.

Um cuidador informal “invisivel”

O desempenho dos cuidadores informais tem vindo a ser descrito como
complexo, quer no ambito pessoal ou social. Uma atividade que pela sua
invisibilidade e pelo défice de poder das pessoas que nela estdo
envolvidas tem sido escamoteada ¢ votada a algum ostracismo, do
ponto de vista das politicas sociais, laborais e fiscais. Os cuidadores
informais frequentemente referem dificuldades relacionadas com a falta
de conhecimento, de recursos, entre os quais econdémicos, ¢ de suporte
social (Figueiredo et al., 2012; Rodriguez-Gonzalez et al., 2017).

Estes dados configuram uma grande preocupacdo na area da saude,
sendo prioritaria uma estratégia nacional de cuidar de quem cuida. A
insatisfacdo com o nivel de apoio esta associada a maior stress e sobre-
carga do cuidador informal (Martins, 2016; Ocampo et al., 2007,
Sequeira, 2010). Um bom suporte social diminui o risco de doenga do
cuidador, nomeadamente depressao, ansiedade ou doengas psicossoma-
ticas e traduz-se em maior qualidade de vida (Lopes-Cerda et al., 2019;
Pereira & Carvalho, 2012). Os autores salientam que a dete¢ao precoce
de fatores de risco ou sinais de sobrecarga ¢ importante para prevenir a
exaustao do cuidador, evitando resultados negativos em saude.

As redes de cuidados informais de idosos que vivem sozinhos sdo
geralmente escassas e, tendencialmente, os idosos com doencas
cronicas e com necessidade de maior apoio sdo aqueles com menor
rede de suporte. De acordo com o Relatério de acompanhamento
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trimestral, Implementacdo das medidas de apoio ao cuidador informal
(Instituto da Seguranga Social, Servico Nacional de Saude e
Administracdo do Sistema de Saude de 15 de fevereiro de 2021), e
num conjunto de 415 requerentes ao ECI, emerge o seguinte perfil:

— 85% mulheres, entre os 50-59 anos, média de idade 52 anos;
— 41 dos requerimentos foram realizados por pessoas com mais de 65 anos;
— 37% s@o pais e 32% sdo filhos.

No geral, a maioria dos cuidadores informais sao filhos ou conjuges,
mulheres, de meia-idade, a residir em domicilio diferente da pessoa
cuidada. As principais necessidades do cuidado passam por ajuda nas
compras e na gestao das finangas, na limpeza da casa ou do jardim e
nos transportes. Sao ainda apontadas dificuldades a lidar com
equipamentos eletronicos, resolver assuntos administrativos e
necessidade de acompanhamento a consultas médicas (Melo et al.,
2014; Verver et al., 2018).

Literacia em saade

O conceito de literacia em saude €, na atualidade, um tema de grande
relevancia para a saude publica. Desde a introducdo deste conceito nos
anos 70, a literatura cientifica sobre literacia em saude tem crescido
exponencialmente em todo o mundo. No entanto, foi essencialmente
nos ultimos dez anos que se deu uma notoria explosao da investigacao
cientifica nesta area do conhecimento. Originalmente, o interesse na
literacia em saude estava essencialmente centrado na capacidade do
individuo em compreender palavras dificeis e dominar a aritmética
num contexto médico. Ao longo dos anos, o conceito tem sido
gradualmente expandido para incluir capacidades mais complexas e
interligadas, como as de compreender informagao sobre saude em
geral, enquanto paciente, comunicar as suas necessidades aos
profissionais de saude e aprender a autogerir a sua satde (Peerson et
al., 2009; Serensen et al., 2012).
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Mais recentemente, a literacia em saude foi reconhecida como um
determinante-chave da satde publica. Refere-se a motivagdo e
capacidades dos individuos para aceder, compreender, avaliar e utilizar
a informag¢do para tomar decisdes sobre a sua propria saude (World
Health Organization [WHO], 1998; Serensen et al., 2012). Estudos
recentes aplicados na Europa apontam para uma situacdo preocupante
quanto ao nivel de literacia em saude dos individuos, incluindo Portugal.

Os resultados do European Health Literacy Survey em Portugal (Pedro
et al., 2016) identificaram grupos muito vulneraveis, onde 60% das
pessoas registaram niveis de literacia “problematicos” ou
“inadequados”: pessoas com 65 ou mais anos, com rendimento até 500
euros mensais, doengas cronicas, com “ma” autopercecao da saude,
que usufruiam dos cuidados de satide primarios e sentiam limitagoes
causadas por doenga crénica. No geral, Portugal apresenta um valor
mais elevado de pessoas com nivel problematico de literacia em satude
(38,1%) do que a média Europeia (35,2%) (Lopes & Vaz de Almeida,
2021).

No Plano Nacional de Saude da Direcdo-Geral da Saude [DGS]
(2015) ¢é referida a necessidade de promocdo da literacia e da
capacitagcdo dos cidaddos de forma a promover a sua autonomia e
responsabilizacdo em relagdo a sua satide. Devem ser realizadas acdes
de promogao da literacia que foquem medidas de promogao da satude
e prevencdo da doenga, nomeadamente nas areas da vacinagdo,
rastreios, utilizagao dos servigos e fatores de risco.

As politicas europeias e internacionais atuais — EU-Citizen Science,
UN Sustainable Development Goals, WHO Health Program — vieram
demonstrar que a melhoria do nivel de literacia em saude ¢ uma
questdo de saude publica, fundamental para que a populacdo possa
tomar melhor conta da sua satde. Para tal, foram criadas estratégias
para implementar agdes com o intuito de inverter a situacdo. A estas
iniciativas soma-se um grande esfor¢o internacional de investigacao
para elevar o nivel de literacia em satide do maior numero de pessoas
possivel.
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Mas, alguns desafios ainda persistem, como a avaliagdo do impacto na
literacia em satde dos novos dispositivos de comunicag¢do, proveni-
entes da inovagdo das tecnologias de informagao e comunicagao (TIC),
ou ainda, por exemplo, a forma como a literacia em saude poderia ser
explorada para medir os resultados da educagdo para a saude
(Nutbeam, 2000). Como integrar a literacia em saide nos programas
de formagéao para profissionais de saide? Como podemos passar de um
enfoque na literacia em saude individual para uma visao mais ampla e
societal? Como articular a literacia em saude face aos meios de
comunicacdo social e as novas tecnologias digitais? Muitas sdo as
perspectivas oferecidas pela investigacao em literacia em saude.

Literacia em saude dos cuidadores informais

Como anteriormente referido, a literacia em satde consiste num
construto multidimensional que compreende as capacidades indivi-
duais, elementos interpessoais, assim como a abrangéncia aos servigos
de saude e fatores da comunidade. A baixa literacia em saude em
pessoas com patologias crénicas esta associada a pior prognostico,
além de um reduzido bem-estar psicologico, aumento da utilizagao dos
servicos de satde pelos mais idosos e aumento da mortalidade
(Broeiro-Gongalves, 2017; Espanha et al., 2016; Serrao et al., 2015).
Este efeito também se repercute no bem-estar do cuidador e nos seus
niveis de sobrecarga (Serrdo et al., 2015). O reconhecimento clinico da
importancia da otimizagdo da literacia em satde do cuidador ¢
recomendado na promogdo de resultados positivos em satde. E
importante incluir a literacia em satide do cuidador como prioridade
nas politicas de satide publica, com potencial beneficio na saude do
proprio e nos cuidados prestados (Yuen et al., 2018).

Os estudos internacionais revelam que os cuidadores informais
apresentam niveis inadequados de literacia em satide (Bonaccorsi et al.,
2019; Li et al., 2020). Nos estudos em que a literacia em saude ¢
considerada adequada, os niveis encontram-se no limiar dos 50%
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(Garcia et al., 2013; Vaz de Almeida, 2019). A nivel nacional existe
investigacdo recente sobre a literacia em satde nos cuidadores (Vaz,
2020).

Sendo o ECI desconhecido da populacdo em geral, considera-se
prioritario, a literacia em saude na perspetiva de Zarcadoolas et al.
(2005) da literacia mediatica, enquanto capacidade para fazer
avaliacdo critica das mensagens veiculadas pela media e a literacia
civica, que pressupde competéncias que permitem que o cidadao tenha
consciéncia de questdes publicas e ser participativo na comunidade, ou
seja, ¢ importante que as pessoas conhecam o ECI e tenham opinido
critica participativa.

Varios estudos revelam que populagdes com niveis mais elevados de
literacia em saude evidenciam um conjunto de indicadores positivos,
nomeadamente: melhor utilizagdo dos servicos de satide, participagdo
ativa e informada nos cuidados de satde, diminui¢do dos gastos com a
saude, reducdo das desigualdades em saude e melhores resultados de
saude, assim como o aumento do bem-estar (Vaz, 2020; Vaz de
Almeida et al., 2020, 2021).

A capacitagdo do cuidador informal esta ligada aos seus mecanismos
de autoeficacia e controlo, que melhora a gestdo do processo de satide
e doenga, bem como melhora a sua saude ¢ bem-estar (Serrdo et al.,
2015). Contudo, a literacia que se pretende promover nao € s6 ao nivel
do bem-estar dos cuidadores, mas também ao nivel dos seus direitos.
Muitos cuidadores ndo se identificam como tal e, por isso, ndo estdo
informados sobre a existéncia do ECI nem como podem aceder ao
mesmo.

Objetivos

Dado o contexto e a caracterizagdo anteriormente expostos definimos
os seguintes objetivos de literacia em saude para a realizacdo deste
trabalho de intervencdo na pratica.
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Aceder
Ajudar a divulgar a existéncia do ECI.

Facilitar o acesso ao texto do ECI, contribuindo para a sua dissemi-
nac¢do na sociedade.

Compreender

Esclarecer os cuidadores informais sobre o conteudo do ECI, aumen-
tando o seu conhecimento e confianca, tendo em vista a melhoria da
literacia em satde.

Usar

Facilitar o exercicio dos direitos do potencial cuidador informal, con-
tribuindo para a equidade em satide.

Avaliar

Verificar que a informagao transmitida sobre o teor do ECI foi compre-
endida, recorrendo a uma amostra de conveniéncia.

Método

A metodologia desenhada e dinamizada até ao presente momento
visou a revisdo da literatura, o diagnostico da situagdo, a defini¢do do
instrumento para a intervencdo na literacia em satde na pratica e o
publico-alvo.

Revisdo da literatura

Foi realizada uma pesquisa na PubMed com os termos MeSH
caregiver burden OR social support AND informal caregiver AND
elder, frail e com os termos MeSH health literacy AND caregiver e
selecionado o filtro para trabalhos publicados nos ultimos dez anos.
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Foram ainda consultadas referéncias com titulo relevante entre os
artigos publicados, dissertagdes de mestrado e/ou teses de doutora-
mento pertinentes, além da consulta da legislacdo portuguesa e bases
de dados com a realidade estatistica atual portuguesa.

Diagnostico da situagdo

Para conhecer a realidade atual sobre a aplicabilidade e o acesso do
ECI foram contactadas varias entidades, nomeadamente a Associagao
Nacional de Cuidadores Informais (ANCI), um médico de familia do
ACES Alentejo Central, a Presidente de Junta de Freguesia da Unido
de Freguesias de Evora ¢ a GNR de Evora.

Estas entidades foram questionadas sobre as principais dificuldades
invocadas relativamente ao ECI e quais as iniciativas a decorrer no
momento atual.

E de salientar a colaboragio que nos tem prestado a ANCI, tanto na
viabilidade do trabalho como na disponibilizacio de material
relevante, como a lista das dividas mais frequentes por eles recebida,
proveniente dos candidatos a cuidador informal. Material este que sera
alvo de andlise e cujos resultados serdo apresentados no trabalho final.

Instrumento para a intervengdo na area da literacia em saude

O instrumento a partir do qual produziriremos uma intervengao na area
da literacia em satide serd o ECI.

Publico-alvo

O publico sobre o qual ira incidir o foco deste trabalho sera, em
primeira instincia, o dos potenciais candidatos a obtencdo do ECI.
Como mencionado anteriormente, e segundo a evidéncia consultada,
sera uma populagdo maioritariamente feminina, de meia-idade, na
funcdo de mae, filha ou conjuge.

58



No entanto, julgamos que os profissionais de saide também poderdo
ser beneficiarios dos resultados produzidos, uma vez que eles estdo
envolvidos de perto no processo conducente a obtengdo do estatuto.

Outros publicos poderdo também beneficiar desta informacao,
nomeadamente aqueles que sdo intermediarios no processo € que, por
vezes, necessitam de maiores esclarecimentos sobre o ECI para
poderem passar a palavra de forma correta.

Planeamento de tarefas futuras

Andalise do texto do Estatuto do Cuidador Informal

Ap6s prévia analise do ECI, debrucar-nos-emos, em particular, no
artigo 7° do Capitulo II, da Lei n.° 100/2019, considerado como funda-
mental, na medida em que contém as informagdes essenciais que
devem ser do conhecimento do candidato a cuidador informal. O
exercicio de analise devera resultar numa clarificagdo deste artigo,
com base na aplicagdo de regras, recorrendo as técnicas de linguagem
clara (plain language) e tendo em conta o Modelo ACP de literacia em
satde (Vaz de Almeida, 2019).

A linguagem clara ¢ a expressao simples e direta de uma informacao que
se pretende comunicar, quer partindo de textos ja existentes, adaptando
a sua linguagem técnica aos cidaddos comuns, quer através da producao
de textos que, desde a sua origem, sdo concebidos em linguagem clara,
com vista a um maior entendimento por parte do publico-alvo: uma
comunicacgdo esta em linguagem clara quando o texto, a estrutura e o
design sao tao claros que o publico-alvo consegue encontrar facilmente
0 que procura, compreender o que encontrou e usar essa informagao.
Federacdo Internacional de Linguagem Clara [Plain Language
Association International (https://plainlanguagenetwork.org/plain-language/
0-que-e-linguagem-clara/)].

Por sua vez, através do modelo ACP (Vaz de Almeida, 2019), os
profissionais de satide ficam mais habilitados a comunicar com os seus
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destinatarios, promovendo uma melhor compreensdo ¢ tomada de
decisdo. Pretende-se, desta forma, utilizar a assertividade, clareza e
positividade como ferramentas para facilitar o acesso, compreensao ¢
usabilidade do ECI.

Em paralelo, a terminologia de dificil compreensao sera identificada e
registada, com vista a criagdo de um glossario, em que os termos do
ECI sdo explicados de forma simples e entendivel por todos (ISO,
1087-1:2000).

Andlise das duvidas frequentes dos cuidadores informais

Esta ja em curso a analise da lista das dividas mais frequentemente
colocadas pelos candidatos ao ECI. Depois de determinados os
critérios de analise, as perguntas serdo classificadas, com o objetivo de
encontrar indicios de duvidas sistematicas e, a partir dai, propor
solucdes, aplicando as boas praticas da literacia em saude.

Producdo de materiais

O produto a desenvolver envolvera varios formatos, de forma a garantir
diferentes vias de disseminacdo e, dessa forma, tornar-se mais
abrangente. Pretende-se a transformacao do Artigo 7° do Capitulo I, da
Lei n.° 100/2019, tendo em conta também a legislacdo complementar e
as altera¢des ocorridas até a data, em plain language e utilizando o
modelo ACP, adaptados a um formato em papel, na forma de folheto e
em cartaz para exposicdo, além da criagdo de um podcast, para uma
intervengao de literacia em saide em formato audivel.

Avaliacdo dos contetidos desenvolvidos

Ap6s a criacdo dos produtos de literacia em saude pretende-se realizar
uma avaliacao dos mesmos, inicialmente com teste piloto e, de seguida,
através de grupos focais com individuos do publico-alvo. Para a
realizagdo dos grupos focais contamos com o apoio da ANCI para o
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recrutamento de potenciais candidatos ao ECI, que queiram voluntaria-
mente testar os produtos criados.

Apds a obtencao dos resultados da avaliagdo do conteudo podera haver
espaco para melhoria do mesmo, antes de uma maior disseminagao do
produto.

Plano de Marketing

Este sera desenvolvido na segunda fase do projeto, apos a aprendizagem
nas aulas de Marketing em Saude, que nos permitirao ajudar a conceber,
criar e encontrar estratégias de divulgacao e de disseminagao.

Reflexdo critica e recomendagoes

No final do projeto apresentaremos uma reflexao critica sobre o0 mesmo
e a aprendizagem desenvolvida ao longo da sua elaboragdo, além de
um conjunto de recomendagdes que se considerem pertinentes para
reforcar a importancia da figura do cuidador informal na sociedade
atual, a luz de um ECI mais ajustado a realidade, acessivel e compre-
ensivel por todos.
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