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Introdugdo e Objetivo do Relatdrio Transnacional

Os dados europeus revelam uma tendéncia crescente no envelhecimento da populagdo, no aumento
da esperancga de vida e no aumento do nimero de dependentes por agregado familiar. Estes fatores
impulsionam significativamente os custos dos cuidados de longa duracdo (Long-Term Care; LTC), sendo
a maioria dos cuidados prestados por cuidadores informais (Cl). Embora se preveja um aumento do
acesso aos cuidados prolongados institucionais, os cuidados informais continuam a ser a forma
dominante de cuidados na Europa e prevé-se que aumentem ainda mais no futuro (Hoffman &
Rodrigues, 2010).

O projeto ICWE tem como objetivo melhorar as condi¢bes para os Cls, abordando as principais
necessidades identificadas na investigacdo: formacdo, apoio profissional, comunica¢do eficaz com os
profissionais de cuidados e melhoria do bem-estar (Silva et al., 2013). Ao mesmo tempo, o projeto tem
como publico-alvo os profissionais de saude, que desempenham um papel importante no apoio a
autonomia, competéncia e auto-eficacia dos Cls.

A ICWE propée o desenvolvimento de:

e Umsite ICWE acessivel com recursos e informacdes sobre cuidados informais, disponibilizando
todos os recursos desenvolvidos pelo projeto;

e Um programa de formacdo para profissionais de cuidados que trabalham com Cls, que
abrangera as necessidades comuns que os Cls enfrentam quando cuidam de outras pessoas;

e Um conjunto de ferramentas para os Cls que abrange diferentes temas desenvolvidos em
conjunto com profissionais de cuidados, por exemplo, como gerir refeicBes/dietas,
compreender doencas especificas, bem como informacdes juridicas ou financeiras, e a
importancia do bem-estar para lidar com os cuidados informais.

Para atingir os objetivos do projeto, cada parceiro facilitou um grupo de discussdo focalizada (GDF)
com os Cls e os profissionais de cuidados para identificar as principais barreiras e necessidades dos Cls
e dos profissionais que trabalham com eles. Os principais objetivos destes GDFs na Alemanha,
Portugal, Italia, Irlanda, Grécia e Chipre foram identificar temas e questdes comuns experienciadas por
ambos os grupos, comparar as suas experiéncias e formular recomendag¢des para melhorar o apoio e
a formagdo dos cuidadores informais no ambito do projeto de coopera¢do Erasmus+ ICWE.

O presente relatdrio transnacional apresenta os resultados dos GDFs realizados nos paises parceiros e
analisa as experiéncias, os desafios e as necessidades dos Cls e dos prestadores de cuidados formais,
bem como dos profissionais que trabalham no sector dos cuidados e da educacdo de adultos. O
relatério valida as experiéncias dos participantes e aborda as suas necessidades para melhorar as
técnicas de prestacdo de cuidados e garantir o seu bem-estar. Este relatdrio transnacional destaca as
semelhancas e diferengas entre os paises participantes da UE e conclui com recomendacbes para
futuros programas de formagdo com base nestes resultados.

. Cofinanciado pela Financiado pela Unido Europeia. Os pontos de vista e as opinides expressas sdo as do(s) autor(es)
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Metodologia

Os grupos de discussdo focalizada (GDFs) do ICWE foram implementados utilizando uma metodologia
sistematica que abrangeu a preparacdo, moderagdo e execuc¢ao, gestdo e analise dos dados recolhidos.
Esta abordagem foi escolhida para obter uma compreensdo mais profunda da dinamica complexa da
prestacdo de cuidados e do seu impacto em todos os participantes envolvidos.

Antes da implementacdo dos GDFs, a RightChallenge forneceu diretrizes abrangentes para guiar e
orientar todos os parceiros do projeto na sua preparacao, implementacao e andlise dos GDFs. Nestas
diretrizes, os parceiros podiam encontrar informacdo relevante relativamente a organizacdo,
moderacdo e gestdo, analise e documentacdo dos dados obtidos. As instruces incluiam aspetos
técnicos, como o recrutamento e o registo, uma estrutura pormenorizada dos GDFs com tépicos e
perguntas para orientar a discussdo, e orienta¢des para a analise e comunica¢do dos resultados dos
GDFs. Ao adotar uma metodologia participativa baseada na inclusdo e na empatia, foram lancadas as
bases para a respetiva comunicacao e colaboragao valiosa.

Calendario e Formato

Todos os GDFs foram realizados entre abril e julho de 2024. Devido a diversidade geografica dos
participantes em Portugal e na Irlanda, os GDFs implementados pela RightChallenge e pelo European
Health Futures Forum foram realizados num formato online (via Teams/Zoom), enquanto os GDFs na
Grécia e na Alemanha tiveram lugar nas respetivas sedes da EDRA em Peristeri e da agéncia
iserundschmidt em Bonn. Para o Exeo Lab, o GDF para os Cls foi realizado nas suas instalacoes,
engquanto o GDF com os profissionais foi realizado através do Zoom, permitindo a participacdo e a
interacdo independentemente das limitacdes geograficas.

De um modo geral, foi dificil para alguns paises coordenar um dia e uma hora para todos os
participantes. Devido a estes desafios organizacionais, a CARDET optou por agendar reunides via Zoom
e varios telefonemas com prestadores de cuidados informais e formais. Esta abordagem assegurou a
recolha de informagd&es valiosas por parte dos participantes, ao mesmo tempo que permitiu acomodar
diversos horarios de trabalho.

Organizagao parceira Grupo Focal IC Grupo Focal Profissionais

Iserundschmidt (Alemanha) 29.04.2024 30.04.2024

RightChallenge (Portugal) 28.05.2024 05.04.2024

Exeo Lab (Itdlia) 24.04.2024 29.04.2024

European Health Futures Forum | 04.07.2024 03.07.2024

(Irlanda)

EDRA (Grécia) 26.04.2024 22.04.2024

CARDET (Chipre) Entre dia 14 e 19 de maio de | Entre dia 16 e 20 de maio de
2024 2024

* . . Fi iad laUnidoE ia.o0 tos de vist iniod a d t
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Recrutamento e Perfis dos Participantes

O objetivo dos GDFs do ICWE era recolher informacgGes sobre as necessidades e realidades especificas
do ponto de vista dos Cls e dos profissionais/educadores de adultos que trabalham na prestacdo de
cuidados. Para atingir um perfil diversificado de participantes, as organizacdes parceiras reuniram
participantes de varias idades e experiéncias no dominio do trabalho de prestacdo de cuidados
informal e formal. Os participantes foram recrutados através da rede de parceiros com organizacdes
que trabalham no terreno e, em alguns casos, através de contactos pessoais das equipas (por exemplo,
em Portugal). Na Irlanda, os participantes foram recrutados através da Family careers Ireland, a
principal instituicdo nacional de solidariedade social que apoia os prestadores de cuidados informais,
e através do programa de carreiras dos servicos de satude. O recrutamento dos participantes realizado
na Grécia foi efetuado através de um convite aos profissionais da EDRA e a pessoas e profissionais com
guem a organizacgdo colabora. Relativamente aos Cls, a EDRA contactou possiveis participantes através
das suas redes, uma vez que a organizacdo tem uma presenca dindmica na comunidade local,
especialmente no dominio dos cuidados.

Os participantes dos GDFs sobre os Cls foram escolhidos com base no seu papel de cuidador principal
de um membro da familia ou de outro ente querido. Para estabelecer uma amostra representativa das
experiéncias dos Cls, os participantes foram selecionados com base nas suas actividades de
voluntariado anteriores, quer diretamente, quer através de afiliacGes. Se possivel, os participantes
foram escolhidos pela sua experiéncia de prestacdo de cuidados (formal ou informal) e pela sua relacdo
profissional com os prestadores de cuidados.

No que respeita aos cuidados profissionais, os GDFs incluiram um grupo de prestadores de cuidados
profissionais e educadores de adultos de diferentes contextos médicos e educativos, incluindo lares
de idosos, hospitais e centros de reabilitacdo. Procedimentos de selecdo exaustivos garantiram que a
atividade de prestacdo de cuidados fosse representada por individuos com uma variedade de
antecedentes e graus de especializagao.

* X %

* 4 *

*

Organizagao parceira

Participantes IC

Participantes Profissionais

Iserundschmidt (Alemanha)

3 homens e 3 mulheres, com
uma idade média de 39 anos

3 mulheres e 2 homens, com
uma idade média de 35 anos
(enfermeiros e enfermeiros
geriatricos)

RightChallenge (Portugal)

6 mulheres prestadoras de
cuidados informais com
idades entre os 21 e os 54
anos

2 psicologos, 1 assistente social
e 2 gestores técnicos entre 26 e
40 anos (todas do sexo
feminino)

Exeo Lab (Italia)

5 prestadores de cuidados
informais no total: 2
gestores de comunicagdao e 3
trabalhadores envolvidos em

7 profissionais no total: 2
empregados de escritério, 2
gestores e 3 assistentes sociais
entre 25 e 45 anos

Cofinanciado pela
Uniao Europeia
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iniciativas sociais entre os 27

e 0s 50 anos
European Health Futures Forum | 4 mulheres e 1 homem 3 profissionais do sexo feminino
(Irlanda) cuidadores informais entre e 1 profissional do sexo
37 e 60 anos masculino, com uma média de
idade de 47 anos (formadores
do curso de gestao dos
prestadores de cuidados e do
servico de saude da Irlanda)
EDRA (Grécia) 5 prestadores de cuidados 10 assistentes sociais,
informais, quatro dos quais terapeutas ocupacionais e
com mais de 40 anos psicologos (9 mulheres e 1
homem)
CARDET (Chipre) 5 prestadores de cuidados 5 prestadores de cuidados
informais, com uma idade formais, com uma idade média
média de 57 anos de 35 anos

Na Alemanha, o grupo de participantes dos Cls era composto por uma mistura igual de trés homens e
trés mulheres, com uma idade média de 39 anos. O grupo de prestadores de cuidados formais e
educadores de adultos era composto por trés mulheres e dois homens, com uma idade média de 35
anos.

Os participantes profissionais em Portugal eram todas do sexo feminino, trabalhavam numa residéncia
geriatrica no Porto ("Casa Maior") e no centro de reabilitacdo e formacdo profissional ("Cercifeira") e
apresentavam uma experiéncia de trabalho na area entre 1 e 18 anos. A maioria dos participantes
indicou que trabalhava frequentemente com prestadores de cuidados informais. Todos os
participantes tinham uma licenciatura ou mestrado. Os participantes Cls tinham uma experiéncia como
cuidador informal entre 8 meses e 13 anos e a maioria dos participantes cuidava de um adulto mais
velho (por exemplo, pai, bisavé ou amigo da familia), devido a doenca de Alzheimer, outras formas de
deméncia e/ou mobilidade reduzida. Uma participante esta a cuidar do seu filho de 18 anos com
autismo. O nivel de escolaridade dos participantes variava entre o ensino primdrio, o ensino
secundario, a licenciatura e o mestrado.

Na Italia, o grupo de participantes era muito diversificado, com homens e mulheres com idades
compreendidas entre os 25 e os 50 anos, o que foi bom para compreender os diferentes pontos de
vista de cada um dos participantes. A maioria dos participantes indicou que, muitas vezes, trabalhava
diretamente com prestadores de cuidados informais ou tinha de cuidar de um dos seus familiares que
necessitava de assisténcia. A maioria dos participantes tem graus académicos em diferentes areas,
alguns tém diplomas: o nivel de educagao é muito diversificado.

Na Irlanda, devido a responsabilidades familiares ou ao trabalho, 3 pessoas ndao puderam participar no
grupo, mas deram o seu feedback através da sua organizagdo. Os participantes recrutados preferiram

Cofinanciado pela Financiado pela Unido Europeia. Os pontos de vista e as opinides expressas sdo as do(s) autor(es)
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manter o anonimato. Devido ao reduzido numero de participantes, ndo quiseram preencher
formularios sobre a orientacdo sexual e a etnia, pois consideraram que poderiam ser identificados.

Na Grécia, todos os 10 profissionais tinham experiéncia de trabalho com prestadores de cuidados
informais. Sete tinham mais de dez anos de experiéncia profissional. Na Grécia, onde a politica social
é implementada através da familia, todos os Cls entrevistados eram mulheres. Quatro dos Cls tinham
mais de 40 anos de idade e um jovem cuidador participou.

Relativamente aos participantes Cls no Chipre, todos os participantes eram do sexo feminino e a média
de idades do grupo era de 56,5 (St.D.=6,29) anos. Relativamente ao seu nivel de escolaridade, 3
individuos completaram o ensino secunddrio, 1 individuo tem uma licenciatura e 1 individuo tem um
doutoramento. Relativamente as suas respostas com base nos anos em que sao cuidadores informais,
3 pessoas responderam 5 anos, 1 respondeu 9 anos e 1 participante respondeu mais de 10 anos,
resultando numa média de 6,8 anos (D.E.=2,3). Relativamente ao tipo e nivel de deficiéncia da pessoa
gue presta cuidados, os resultados foram os seguintes A idade avancada, os problemas de mobilidade
(osteoporose) e a idade avangada foram classificados como de gravidade baixa (2). A depressdo e a
tristeza devido a mortes em casa, juntamente com problemas de coluna, problemas de mobilidade e
fases iniciais de declinio da memoaria foram classificadas como de gravidade média (3), enquanto a
visdo reduzida e a doenga de Alzheimer foram classificadas como de gravidade alta (5).

Medidas e Procedimentos

No inicio de cada GDF, os participantes foram informados sobre a confidencialidade dos dados
recolhidos. Com a autorizacdo de todos os participantes, as sessGes foram gravados em video e/ou
audio, dependendo das condi¢es organizacionais de cada pais (formato presencial vs. online).

Para incentivar um didlogo aprofundado em todos os paises parceiros e obter respostas completas de
ambos os grupos de participantes, foi utilizado um guia de discussao semi-estruturado constituido por
perguntas abertas. Esta abordagem estruturada, mas adaptavel, assegurou que as diferentes
experiéncias e percepgoes dos prestadores de cuidados informais e profissionais fossem efetivamente
captadas e abordadas no ambito do projeto ICWE.

No caso de serem realizadas nas instalacdes de organizagGes parceiras, como na Alemanha, Grécia e
Itdlia, os participantes deram o seu consentimento através da assinatura de listas de presenga. Em
Portugal, apds as sessdes online, foram enviados formuldrios de consentimento a todos os
participantes para serem assinados. Um questionario para avaliar a satisfacdo dos participantes
relativamente ao grupo de discussdo foi também enviado a todos os participantes apds as sessdes. O
GDF com os profissionais durou 1 hora e 23 minutos e o GDF com os prestadores de cuidados informais
1 hora e 51 minutos.

Na Grécia, ambas as sess6es GDF duraram cerca de uma hora, os participantes foram informados sobre
a protecao dos dados e assinaram os formularios de consentimento antes da conversa principal.

Cada GDFs na Itdlia teve a duracdo de 90 minutos, dando tempo suficiente aos participantes para
falarem sobre as suas experiéncias de prestacdo de cuidados. Para facilitar a participagdo, antes dos
debates, todos os participantes receberam instru¢ées completas sobre como aceder a ligacdo Zoom e
familiarizar-se com as funcionalidades da plataforma para os prestadores de cuidados profissionais,

Financiado pela Unido Europeia. Os pontos de vista e as opinides expressas sdo as do(s) autor(es)
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enguanto para os prestadores de cuidados informais foi organizada uma sessao de aproximadamente
uma hora nas instalacdes do Exeo Lab.

No que diz respeito as sessdes online através do Teams na Irlanda, os formuldrios de consentimento
foram lidos aos participantes, tendo sido explicado que a sessdo seria gravada e que a gravacgdo seria
apagada depois da transcricdo e analise de dados.

Moderagao de Grupos de Discussao Focalizada

Em todos os paises parceiros, foram feitos esforcos para que os moderadores criassem uma atmosfera
de apoio durante as sessdes. A utilizacdo de uma abordagem semi-estruturada permitiu tanto a
exploracdo espontanea de ideias emergentes como discussdes orientadas sobre tdpicos especificos.

Para obter resultados validos, o foco foi colocado na criacdo de uma atmosfera confortavel e
acolhedora em ambas as sessoes, utilizando vdarias técnicas, como espelhamento, incentivo a
participacao, abertura para todos os tipos de tdpicos e resumo dos pontos-chave ou das questées mais
relevantes. Utilizando estratégias de escuta ativa e proporcionando um ambiente sem julgamento, os
moderadores facilitaram uma discussao valiosa sobre as oportunidades e os desafios da prestacdo de
cuidados profissionais e informais.

Na Alemanha, ambas as sessdes foram orientadas por Karl Nsengimana, coordenador de marketing da
iserundschmidt. Antes dos debates, os participantes participaram em exercicios de quebra-gelo para
promover um ambiente relaxado e de mente aberta.

A sessdo com profissionais em Portugal foi moderado por Diana Filipe, enquanto a sessdao com Cls foi
conduzida por Elisa Klein-Peters. O facto de terem um mestrado em psicologia e de ambas fazerem
parte da Ordem Nacional dos Psicdlogos em Portugal conferiu as moderadoras as competéncias
necessarias para conduzirem as sessGes com sensibilidade e empatia em relacdo aos diferentes
contextos de trabalho e as emogdes relacionadas com as dificuldades e os desafios das situagdes
individuais. No inicio de ambos os GDFs, foi pedido a cada participante que se apresentasse
brevemente, indicando o seu nome, a sua profissdo e a sua experiéncia em termos de cuidados
formais/informais.

Na Itdlia, os moderadores utilizaram varias estratégias para criar uma atmosfera encorajadora e
acolhedora, permitindo que os participantes partilhassem as suas experiéncias com honestidade e
autenticidade. As conversas abrangeram os sucessos e 0s avangos no sector, bem como o custo
emocional da presta¢do de cuidados, proporcionando uma compreensdo holistica dos fatores
complexos que influenciam o ambiente da prestacdo de cuidados. Os participantes receberam
explicagdes detalhadas sobre os objetivos do estudo e os seus direitos, promovendo uma linha de
comunica¢do aberta e de confianga. Foram obtidos consentimentos informados assinados. Os
moderadores orientaram as discussdes, assegurando que o ponto de vista de cada participante fosse
reconhecido e ouvido. A moderadora foi Valeria Lavano, gestora do projeto ICWE, especializada em
Estudos Politicos Internacionais com um mestrado em Cooperacdo Internacional e Assuntos Globais.
Tem uma década de experiéncia no mundo do voluntariado e multiplas experiéncias vividas na Italia e
no estrangeiro. E especialista no dominio do desenvolvimento local e das politicas de cooperag3o.
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Na Irlanda, os GDFs foram facilitados por Jim Phillips, que tem uma vasta experiéncia no
desenvolvimento de recursos para prestadores de cuidados e na facilitacdo de atividades em grupo.
Como o numero de participantes era reduzido, cada um teve tempo para partilhar os seus pontos de
vista em profundidade. Verificou-se um elevado nivel de concordancia em relacdo as principais
qguestodes.

Na Grécia, o primeiro GDF foi moderado por um sociélogo - investigador e o segundo por um assistente
social e educador. Ambos os moderadores tinham experiéncia de trabalho com pessoas em situagées
de vulnerabilidade e, por conseguinte, eram sensiveis a questOes éticas importantes como a
confidencialidade, a escuta ativa, a abordagem sem julgamento. As sessGes comegaram com algumas
atividades de quebra-gelo para que os participantes se familiarizassem com o grupo e se sentissem a
vontade para expressar as suas opinides. Os moderadores iniciaram as sessdes apresentando-se e
explicando o objetivo do GDF. Também incentivaram os participantes a apresentarem-se e a
partilharem um pouco das suas experiéncias relacionadas com a prestacdo de cuidados. Além disso,
foi deixado claro a todos os participantes que ndo ha respostas certas ou erradas e que todas as
perspetivas sdo valorizadas. Em seguida, iniciou-se a conversa sobre a sua experiéncia na prestacio de
cuidados e todos partilharam a sua experiéncia. A escuta ativa, o contacto visual por parte dos
moderadores e o resumo dos pontos-chave foram muito util para o desenvolvimento da discussao.
Por ultimo, os moderadores salientaram a importancia de dar espago as pessoas mais introvertidas e
de impor limites as pessoas que tinham tendéncia para interromper os outros.

Os GDF no Chipre foram facilitados por Andri Agathokleous, uma experiente colaboradora externa do
CARDET - psicdloga licenciada e psicoterapeuta sistémica/familiar com mais de 10 anos de experiéncia
no dominio da promog¢a da saude mental.

Gestao e Analise de Grupos de Discussao Focalizada

De acordo com as orientagGes fornecidas e com a obten¢do do consentimento dos participantes, os
parceiros do projeto gravaram as sessoes, transcreveram os dados e analisaram-nos de acordo com o
qguadro de andlise tematica por Braun e Clarke (2006). Este quadro ajuda a resumir os resultados
utilizando cédigos e categorias que indicam o que estd a ser contribuido ou discutido por cada
afirmacdo. Estes podem ser ideias-chave ou conceitos, referindo-se a comportamentos, valores ou
emocodes. Apds a codificacdo, os parceiros identificaram temas, que constituem o resultado final da
andlise. Através deste método, os dados recolhidos dos varios participantes podem ser resumidos e
relatados de uma forma concisa, mas que reflete com precisdo e capta de forma significativa as
respostas recolhidas para cada pergunta. Em cada pais parceiro, o material dudio e/ou video gravado
foi transcrito para as linguas dos parceiros, transcrito e os resultados resumidos utilizando categorias
para definir ideias-chave, conceitos e temas centrais.
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Resultados dos Grupos de Discussao Focalizadas com os Cuidadores informais

A seccdo seguinte apresenta os principais temas de cada GDF com os prestadores de cuidados
informais (Cl), organizados por pais parceiro. Posteriormente, um resumo destacara as semelhancas
e diferencgas entre os temas identificados nos paises europeus participantes.

Resultados Tematicos da Alemanha

1. Falta de Reconhecimento e Respeito

Os prestadores de cuidados exprimiram a sua frustracdo pelo facto de serem designados por
prestadores de cuidados informais e de sentirem que esta terminologia desvaloriza o seu contributo
em relacdo aos prestadores de cuidados profissionais.

2. Pressao Financeira

Os Cls explicaram que tiveram de deixar o seu emprego para cuidar dos pais, o que indica que o apoio
financeiro do Estado é inadequado. Outro Cl partilhou que ndo recebe qualquer ajuda financeira
porque o Estado ndo reconhece a sua necessidade na sua situacdo, o que aumenta os seus encargos
financeiros.

3. Stress Emocional e Psicolégico

Foi discutida a inversdo de papéis nas relacdes de prestacdo de cuidados, tendo um prestador de
cuidados salientado a dificuldade de se imaginar a ser cuidado pelos seus filhos. Varios prestadores de
cuidados referiram os desafios emocionais de ver os seus entes queridos a sofrer.

4. Impacto na Vida Pessoal e Profissional

Dois prestadores de cuidados falaram da pressdo exercida sobre as suas vidas pessoais e carreiras,
indicando que as responsabilidades de prestacdo de cuidados levaram a mudancgas significativas no
estilo de vida e a sacrificios.

5. Discrepancias entre os Direitos Legais e a Realidade

Os Cls chamaram a atencdo para o fosso entre o apoio juridico que deveria ser prestado pelo Estado e
o apoio efetivamente recebido, o que coloca desafios adicionais aos prestadores de cuidados.

Resultados Tematicos de Portugal

1. Desafios do Cuidador Informal: Carga Psicolégica e Impacto na Familia

Disponibilidade: Os prestadores de cuidados informais referiram frequentemente a necessidade de
"estarem sempre disponiveis". Uma vez que cuidam de um membro da familia que, na maioria dos
casos, se encontra numa situacdo de total dependéncia, os prestadores de cuidados informais
expressaram o seu problema de ndo terem tempo para outras atividades, amigos ou eventos
familiares. Continuam o seu trabalho de prestacao de cuidados depois do seu "trabalho remunerado”.
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Alguns participantes tiveram de parar ou deixar os seus empregos para cuidar de um membro da
familia a tempo inteiro, sentindo que ndo tinham mais nada para fazer para além do trabalho e dos
cuidados. A sensac¢do de estarem sempre disponiveis também dificultou a valorizagdo das pausas e o
tempo de descanso para si préprios.

Carga Emocional e Psicoldgica: Para além de estarem sempre disponiveis, os prestadores de cuidados
informais referiram cansaco psicoldgico e efeitos prejudiciais para a sua saude mental. Ao nao
poderem reservar tempo para si préprios, estavam a negligenciar a sua prépria saude (fisica e mental).
Além disso, a maioria dos Cls expressou um sentimento de estar sozinho nas suas tarefas de cuidados
e de se sentir o Unico responsavel pelo trabalho de cuidados. Quando se trata de adultos mais velhos,
como os pais dos prestadores de cuidados informais, estes sdo regularmente confrontados com
mudancas na personalidade dos seus pais, por exemplo devido a doenca de Alzheimer, e com a
possivel morte do membro da familia de quem cuidam. Neste sentido, estd sempre presente um
sentimento de "luto". Ao mesmo tempo, muitos expressaram sentimentos de culpa; culpa por se
sentirem cansados e exaustos, e culpa por ndo poderem fazer mais para confortar os seus entes
queridos. Um participante referiu ter ataques de ansiedade e chorar frequentemente no seu
guotidiano. Os prestadores de cuidados informais encontram-se numa situacdo de prestacdo de
cuidados que estd em constante mudanca e evolucdo, o que exige competéncias de adaptacdo e
comportamentos eficazes para lidar com a situacdo. Todas estas situagcbes podem levar a um
sentimento de sobrecarga e incapacidade.

Impacto na Familia: A maioria dos prestadores de cuidados informais referiu que a situagdo em casa
exigia uma adaptacdo significativa para toda a familia. Os participantes afirmaram que a ligacao
emocional a um membro da familia a seu cargo tornava muitas situacSes ainda mais dificeis.
Especialmente os netos sofriam com a situacdo em casa, o que tinha certamente algum impacto nas
relagdes familiares. Por outro lado, foi descrita a falta de apoio familiar, bem como um sentimento de
desilusdo por parte da familia, no caso de uma filha que cuidava sozinha de um dos pais.

Trabalho e Dedicagdo: Apesar das exigéncias que a situa¢do de prestagao de cuidados impde a todos
os membros da familia, os participantes afirmaram que a sua dedicacdo resulta do amor e do afeto
gue sentem pelos seus entes queridos. Sentem que estdo a dar algo em troca aos seus pais. Ao mesmo
tempo, o facto de cuidar de alguém foi descrito pela maioria dos participantes como "algo novo", e
expressaram dificuldades devido a sua falta de conhecimentos na area.

2. Falta de Apoio, Recursos e Burocracia Excessiva

Apoio e Recursos Externos: Para além do sentimento de falta de apoio por parte dos seus proprios
familiares, um tema central durante o GDF foi a falta de recursos e de conhecimentos sobre o estatuto
oficial e os direitos do cuidador informal em Portugal. Os participantes sentiram falta de ferramentas
para lidar com a situagdo em casa e muitas vezes ndo tinham conhecimento das redes de apoio e dos
recursos de ajuda nacionais e regionais. Por um lado, sentiram falta de certos apoios publicos externos;
por outro lado, consideraram necessario aumentar a sensibilizacdo para a situagdo dos prestadores de
cuidados informais - incluindo entre os profissionais. Pediram ajuda sobre como chegar as
organizagdes de apoio e expressaram a necessidade, por exemplo, de uma plataforma online para
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apoio e troca de ideias. Muitas vezes, ndo se sentiam "ouvidos" e sentiam falta de comunicacdo e de
informacado sobre as possibilidades de apoio externo.

Formagdo e Conhecimentos: Como a situacdo de prestacdo de cuidados era algo inesperado e novo
para a maioria dos participantes, estes manifestaram falta de experiéncia e de conhecimentos sobre
determinados temas. Referiram muitas vezes ndo estarem preparados para a situagao de prestacdo
de cuidados em casa e a necessidade de se informarem e de prepararem os familiares sobre as
possibilidades e as estruturas (por exemplo, preparar os pais para os lares).

Comunicagdo e Burocracia: Os participantes descreveram processos burocraticos complicados e uma
falta de comunicagdo entre os servigcos externos. Afirmaram que seria Gtil criar uma rede de apoio e/ou
uma aplicacdo para resolver esta questao.

3. Desafios Especificos na Prestacdo de Cuidados: Violéncia e Agressao, Doenga Mental e
Preconceitos

Violéncia e Agressdo: Um tema central que foi referido em diferentes contextos foi a ocorréncia de
violéncia e agressao fisica e verbal no ambiente de prestacdo de cuidados. Como ja foi referido, cuidar
de um familiar é exigente, e os participantes referiram sentir-se exaustos e incapazes de ter tempo
para descansar. Muitas vezes, devido a sintomas de deméncia dos familiares (especialmente nos pais),
os participantes descreveram situa¢cdes em casa em que foram expostos a violéncia verbal ou fisica
por parte dos pais e ndo sabiam como lidar com eles. Apesar de saberem que isso fazia parte da
doencga, sentiam-se incapazes e sobrecarregados.

Cuidados e Doenca Mental: Especialmente no que se refere a doenca de Alzheimer ou a deméncia, os
participantes descreveram situacdes dificeis no seu trabalho didrio de prestacdo de cuidados.
Manifestaram falta de conhecimentos sobre sintomas mentais, incluindo os de adultos dependentes
com deficiéncia e diversidade funcional. Os participantes sentiram a existéncia de preconceitos em
relagdo aos adultos com deficiéncia e também em relagdo aos idosos (,Ageism”). Sentiram a
necessidade de receber mais conhecimentos sobre as diferentes doengas mentais.

Preconceito e Comunicagdo: Muitas vezes, os prestadores de cuidados informais encontram-se em
situacBes em que tém de falar sobre temas dificeis. Isto pode acontecer em situacdes em que sdo
confrontados com questdes como a violéncia e a morte, mas também quando discutem com os seus
pais a possibilidade de irem para um lar de idosos. Os participantes expressaram a necessidade de
trabalhar os preconceitos em relacdo aos idosos (,Ageism“) e a necessidade de saber melhor como
comunicar com os pais. Muitas vezes, estas situagdes provocam sentimentos de culpa ou a falta de
competéncia para estabelecer limites entre eles e os pais.
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Resultados Tematicos da Italia

1. O Impacto Emocional da Presta¢ao de Cuidados

As discussGes dos GDFs revelaram um peso emocional significativo tanto para os prestadores de
cuidados informais como para os prestadores de cuidados profissionais. Para os prestadores de
cuidados informais, a montanha-russa emocional de cuidar dos entes queridos foi abertamente
discutida, com muitos a relatarem sentimentos de preocupacao, ansiedade e esgotamento emocional.
Estas conversas puseram em evidéncia a imensa carga psicolégica que advém do facto de se ser um
prestador de cuidados informal. Os participantes sublinharam a necessidade de empatia e apoio das
redes sociais e dos profissionais de saude, bem como a importancia da valida¢do para ultrapassar os
desafios emocionais. Apesar de se sentirem sobrecarregados pelas suas responsabilidades, os Cls
também exprimiram um profundo sentimento de satisfacdo e de significado decorrente da prestacao
de cuidados aos seus entes queridos. Sublinharam a necessidade de um tratamento compassivo e
respeitoso por parte dos profissionais de saude e dos membros da comunidade, referindo que a falta
de compreensdo e empatia exacerbava os sentimentos de isolamento e frustracdo.

2. Stress Financeiro, Dificuldades no Local de Trabalho e Limitagdes de Recursos

Para além da complexidade emocional da prestacdo de cuidados, os participantes salientaram o stress
financeiro significativo e os obstaculos de carreira enfrentados tanto pelos prestadores de cuidados
informais como pelos profissionais. Os prestadores de cuidados informais partilharam experiéncias de
sacrificio da progressao profissional, de reducdo do horario de trabalho ou mesmo de abandono do
emprego para cumprirem as suas responsabilidades de prestacdo de cuidados. O encargo financeiro
da prestacdo de cuidados, incluindo as despesas diretas com material médico, transporte e
modificagdes na casa, foi uma importante fonte de stress e ansiedade. Muitos participantes
expressaram frustracdo com a falta de recursos financeiros e de assisténcia, especialmente para
aqueles que ndo tém seguro ou poupancas adequadas. Equilibrar o trabalho e os deveres de prestacdo
de cuidados foi outro desafio significativo, fazendo com que os Cl se sentissem muitas vezes divididos
entre o seu trabalho e o papel de prestador de cuidados. Esta questdo foi exacerbada pela falta de
compreensdo dos empregadores e por horarios de trabalho flexiveis, contribuindo para a inseguranga
financeira e a sensagdo de falta de apoio.

3. Servigos de Cuidados Temporarios e Colaboragao Interdisciplinar

Durante os GDFs, tanto os cuidadores informais como os cuidadores profissionais identificaram
necessidades cruciais que poderiam melhorar os seus papéis de cuidadores. Para os Cls, a necessidade
de servigos de cuidados temporarios surgiu como um tema significativo. Sublinharam a importancia
de ter acesso a apoio temporario para aliviar as pressdes e obriga¢des dos seus papéis, mesmo que
apenas temporariamente. Na Italia, os servigos de cuidados temporarios sdo prestados através de uma
colaboracdo entre agéncias de cuidados temporarios, grupos comunitarios e profissionais de saude
locais. Estes servigos, que podem incluir apoio ao domicilio, programas diurnos ou op¢des de cuidados
residenciais de curta duragdo, permitem que os Cls fagam as pausas necessarias e déem prioridade ao
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seu proprio bem-estar. O projeto ICWE reconhece o papel critico dos prestadores de cuidados
informais e visa fornecer-lhes os recursos e o apoio de que necessitam para manter os seus esfor¢os
de prestacdo de cuidados a longo prazo, respondendo a procura de cuidados temporarios.

Resultados Tematicos da Irlanda

1. Acesso a Apoio Formal

Questdes como o acesso a cuidados temporarios, o apoio continuo e a fiabilidade dos cuidados formais
foram um aspeto fundamental. Esta questdao tem um impacto muito vasto a diferentes niveis:

Impacto Financeiro: Para alguns, o facto de ndo poderem contar com cuidados formais tornou
impossivel trabalhar. A Unica excecdo foi o participante que podia trabalhar a partir de casa. Caso
contrario, para a maioria, a falta de fiabilidade tornava o emprego muito dificil.

"Tentei voltar ao trabalho ao inicio,
mas como nesta altura os cuidadores néo apareceram,
voltei ao inicio novamente"

- Participante Irlanda -

Impacto no Bem-estar Emocional: A falta de acesso a cuidados temporarios leva a um aumento dos
niveis de stress. Isto afeta todas as areas da vida. Além disso, as dificuldades em candidatar-se a
cuidados formais sdo muito desgastantes do ponto de vista emocional, com os participantes a terem
de recorrer das primeiras decisdes. No entanto, é de salientar que, uma vez garantida a prestacao de
cuidados formais, os participantes mostram-se muito satisfeitos com o que recebem.

"Por isso, mesmo quando se consegue obter o apoio a que legalmente se tem direito, ndo se
manifesta necessariamente da forma que devia. Mas mesmo quando jd passdmos

por isso, hd um problema, que simplesmente nGo existem recursos para vos dar,

para dar-vos realmente o que precisam"

- Participante Irlanda -

Este facto foi igualmente expresso por pessoas com fung¢des formais, que se sentiram frustradas com
as limitagdes que lhes foram impostas.

2. Impacto Financeiro da Presta¢ao de Cuidados

Como ja foi referido, as restricbes as oportunidades de emprego deixaram muitos dependentes dos
subsidios do Estado, o que teve um impacto significativo na situagao financeira. Esta situacdo é ainda
agravada pelo aumento das despesas correntes, como o aquecimento, etc. O rendimento e a avaliagdo
dos meios - quando o rendimento do prdprio prestador de cuidados, o rendimento do seu parceiro ou
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o rendimento do agregado familiar excede os limiares de elegibilidade - também foram discutidos e
constituem um fator significativo.

3. Saude e Bem-estar dos Prestadores de Cuidados

O tema era vasto e abrangia tanto a saude mental como a fisica. Questdes como a soliddo e o
isolamento, o stress e a depressao.

"Sdo as limitagées de tempo, o stress, o cansago e o isolamento,
esta falta de ligagdo com os outros,

perder a liga¢Go com os outros"

- Participante Irlanda -

O bem-estar foi um tema fundamental, pois muitas vezes as pessoas estavam a lidar com a sua proépria
doenca de longa duracdo ou tinham outras pessoas no agregado familiar. A combinacdo da falta de
recursos formais, financeiros e a carga emocional adicional da prestacdo de cuidados tém um impacto
significativo.

4. Recursos

Houve um longo debate sobre os recursos que seriam Uteis. Foi acordado que ja existe uma vasta gama
de recursos disponiveis - a principal questdo é o tempo e o acesso. A informacgdo tem de poder ser lida
e compreendida rapidamente - ndo é necessdrio percorrer uma grande quantidade de texto ou de
sites. Um design simples com sec¢bes claras a que se possa aceder quando necessario.

As principais areas que os participantes considerariam uteis foram

e Onde aceder a apoio num espaco seguro e confidencial (tanto Cls como profissionais)
e Acesso a informagdes de elevada qualidade sobre o estatuto juridico e sobre a forma de
solicitar apoio
e Menu de opg¢des que abrange uma série de questdes de apoio:
o Mental e emocional
o Bem-estar fisico
o Ajuda pratica - alojamento
o Linhas de apoio.
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Resultados Tematicos da Grécia

1. Como é que Ser Prestador de Cuidados Muda a Sua Vida

Todos os participantes deixaram claro que ser um prestador de cuidados informal é mentalmente
desgastante. Como disse um participante, "é como se nos perdéssemos no processo". As relagdes sdo
afetadas, os cuidados pessoais sdo negligenciados e a vida profissional também é afetada. Foi chocante
ouvir de um participante que "ndo desfrutei da infdncia dos meus filhos porque estava a tomar conta
do meu pai". Esta frase mostra claramente que as relacdes do prestador de cuidados sdo afetadas e
que o IC precisa de apoio para se ligar ao seu ambiente e se sentir mais forte. Os prestadores de
cuidados informais sdo obrigados a dedicar-se a cuidar uma pessoa, deixando de cuidar de si prdprios
e do resto da familia. Esquecem-se do seu bem-estar, pois a sua prioridade passa a ser a pessoa que
precisa de cuidados. Esta situacdo resulta em sentimentos de fadiga, exaustdao emocional e depressao.
Muitos prestadores de cuidados informais optam por deixar o seu trabalho para cuidar de uma pessoa,
uma vez que a alternativa sdo centros de cuidados privados que ndo podem pagar.

2. A Necessidade de Apoio do Estado

Todos os participantes, sem excecdo, sublinharam a necessidade de receber apoio do Estado e do seu
ambiente social. Tanto os prestadores de cuidados informais como os profissionais confirmaram que
o Estado estd totalmente ausente no que respeita ao apoio pratico aos prestadores de cuidados
informais e as pessoas que necessitam de cuidados. Ndo existem servicos publicos de apoio aos
prestadores de cuidados informais, o que significa que estes estdo sozinhos a lidar com a dificil tarefa
de cuidar de alguém em casa. Além disso, a maioria dos prestadores de cuidados informais ndo sabe
onde pedir apoio, uma vez que ndo existe qualquer orientacdo por parte dos hospitais ou dos médicos.
O apoio de que necessitam vai desde a prestacdo de assisténcia médica e apoio psicoldgico até a
sensibilizacdo da comunidade para as particularidades de ser prestador de cuidados e para a educagdo
sobre os diferentes tipos de cuidados relacionados com o problema de satde do doente. Por exemplo,
uma pessoa com deficiéncia fisica necessita de cuidados diferentes de uma pessoa com demeéncia.
Existem algumas associagdes de prestadores de cuidados informais que reivindicam beneficios de
natureza social e a abertura de casas de héspedes para pessoas que necessitam de cuidados continuos.
No entanto, ndo organizam formacgao que seria muito Util para os prestadores de cuidados informais.

3. Falta de Prestadores de Cuidados Oficialmente Formados

Nao existe uma formagdo oficial do Estado para os prestadores de cuidados. A maior parte deles
aprende a cuidar na pratica, embora se trate de um trabalho muito importante, com grandes
responsabilidades e muitos desafios. Um fendmeno muito comum na Grécia é o facto de muitas
familias optarem por contratar mulheres migrantes para cuidar dos seus membros que necessitam de
cuidados continuos. Estas mulheres vivem com o paciente durante 24 horas e normalmente também
se ocupam das tarefas domésticas. Nao receberam formacgao sobre como cuidar do doente de acordo
com as suas necessidades e, na maioria das vezes, nem sequer falam a lingua da pessoa de quem
cuidam. Por conseguinte, a comunica¢do entre eles é muito dificil e este facto causa mais um problema
para a pessoa cuidada. Este fendmeno resulta da falta de infraestruturas publicas que possam acolher
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e cuidar das pessoas que delas necessitam. Existem alguns centros privados, mas sdo muito caros e as
familias com rendimentos médios ndo os podem pagar.

4. A Prestacgao de Cuidados como um Processo de Capacitagao

Um outro resultado que surgiu durante o grupo de discussdo com os prestadores de cuidados
informais é o facto de, através do processo de prestacao de cuidados, também ganharem coisas. Como
disse um participante: "Tornamo-nos uma pessoa mais responsdvel. Dd-se valor ao que se tem. E uma
experiéncia valiosa que me tornou mais forte e mais capaz de passar por situagées dificeis." Um outro
participante disse: "Tornei-me mais engenhoso; descobri novas formas de cozinhar alimentos
adequados para o meu pai doente". Em suma, por mais emocionalmente desgastante que seja a
prestacdo de cuidados, quando esta termina, os prestadores de cuidados informais estdo mais fortes
e adquiriram competéncias Uteis. Um outro participante afirmou "Apds a perda do meu pai, de quem
cuidei durante anos, decidi tornar-me um prestador de cuidados formal, trabalhando com pessoas com
deméncia. Tinha a experiéncia e as competéncias necessdrias para assumir este trabalho".

Resultados Tematicos do Chipre

1. Indmeras Responsabilidades e Impacto na Saude

Os prestadores de cuidados tém muitas vezes de fazer malabarismos com inimeras responsabilidades,
desde a marcacao de consultas de cuidados de salde a gestdo das finangas e a promocgao de interagdes
sociais com os seus entes queridos idosos. Este malabarismo afeta a sua saude mental e fisica.

"A medida que as pessoas envelhecem e a sua mobilidade diminui,
as exigéncias para os seus prestadores de cuidados aumentam.
Garantir que séo alimentados e cuidados torna-se um desafio maior".
- Participante Chipre -
2. Dificuldades com a Tecnologia

Além disso, muitos idosos tém dificuldades com a tecnologia, dependendo dos prestadores de
cuidados para as tarefas que exigem competéncias digitais. Como disse um prestador de cuidados:
"Ajudar os familiares com coisas tecnoldgicas e outras tarefas que ndo conseguem fazer sozinhos é
uma grande parte da prestacdo de cuidados".

3. Colocar a Vida Social em Espera

Além disso, os prestadores de cuidados suspendem frequentemente a sua vida social para cumprir as
suas responsabilidades de prestacao de cuidados, o que leva a sentimentos de isolamento e a falta de
tempo pessoal para cuidar de si préoprios.
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"E importante fazer-lhes companhia, mas isso também significa
tenho menos tempo para a minha vida social".
- Participante Chipre -
4. Encontrar a Realizacdo na Prestacdo de Cuidados

Apesar dos desafios, muitos prestadores de cuidados encontram realizacdo nas suas funcgoes,
motivados pelo amor e pelo desejo de apoiar a sua familia.

“Ser prestador de cuidados néio é apenas uma questdo de necessidade;
é uma questdo de amor e de querer ajudar e apoiar a minha familia".
- Participante Chipre -

A natureza altruista da prestacdo de cuidados, em que a assisténcia é prestada sem esperar nada em
troca, aprofunda o sentido de humanidade e de ligacdo dos prestadores de cuidados.

"Dependemos uns dos outros como seres humanos e a ajuda desinteressada significa muito [...]"
- Participante Chipre -
5. Necessidade de Apoio e Frustragdo com o Sistema de Saude

Os participantes também expressaram a sua frustracdo com a natureza apressada do sistema de saude,
especialmente com o tempo limitado atribuido as consultas. Esta abordagem apressada,
particularmente dificil para os idosos com deficiéncias sensoriais e conhecimentos médicos limitados,
foi vista como um obstaculo significativo. Foi considerada como marginalizando os idosos e
aumentando os encargos enfrentados pelos prestadores de cuidados informais. Salientaram a
necessidade de mais apoio e assisténcia por parte do governo, chamando a atengao para a falta de
servicos dedicados aos idosos e a outros grupos vulnerdveis, como a enfermagem comunitaria no
Chipre.

Semelhancgas e Diferencas entre os Paises da UE
Temas Comuns a Todos os Paises

Carga Emocional e Psicoldgica: Um tema significativo presente em todos os paises parceiros é o
impacto emocional da prestacdo de cuidados. Os Cls falaram de exaustdo emocional, ansiedade e
esgotamento, muitas vezes resultantes das exigéncias constantes da prestacdo de cuidados. Na
Alemanha, os prestadores de cuidados mencionaram o stress emocional da inversdo de papéis,
enquanto em Portugal, os Cls expressaram sentimentos de luta e culpa. Os Cls italianos destacaram
sentimentos de ansiedade e preocupagdo, semelhantes a tensdo emocional expressa pelos
prestadores de cuidados irlandeses e gregos. Os Cls negligenciam frequentemente o seu proprio bem-
estar, um sentimento particularmente realcado na Grécia e no Chipre.
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Impacto na Vida Pessoal e Profissional: O papel de prestador de cuidados conduz frequentemente a
sacrificios pessoais significativos, sendo que muitos Cls tém de abandonar os seus empregos ou reduzir
o horario de trabalho para prestar cuidados aos seus entes queridos. Esta situacdo foi relatada na
Alemanha, Portugal, Itdlia e Irlanda, onde a incapacidade de equilibrar o trabalho e as
responsabilidades de prestacdo de cuidados contribui para a tensao financeira e para os contratempos
profissionais. Os prestadores de cuidados no Chipre também referiram que as responsabilidades de
prestacdo de cuidados tém impacto na sua vida social e contribuem para sentimentos de isolamento.
Os efeitos da prestacao informal de cuidados na vida pessoal e familiar foram profundamente sentidos
em todos os paises parceiros.

Pressdo Financeira e Falta de Apoio Estatal: Os Cls dos seis paises manifestaram preocupacdes
relativamente a um apoio financeiro e institucional inadequado. Na Alemanha, os Cls enfrentaram uma
ajuda financeira insuficiente, enquanto em Portugal, na Irlanda e na Grécia, a falta de apoio do Estado
e a sobrecarga de processos burocraticos foram frequentemente frustrantes. Os cuidadores gregos
mostraram-se particularmente preocupados com a auséncia de servicos publicos e os participantes
irlandeses salientaram os encargos financeiros decorrentes da falta de fiabilidade dos cuidados
formais. De um modo geral, os Cls referiram que o apoio do Estado, quando disponivel, muitas vezes
nado fornece o que é necessario.

Necessidade de Descanso e Apoio Profissional: Os prestadores de cuidados de quase todos os paises
falaram da necessidade de cuidados temporarios para aliviar as exigéncias da prestacao de cuidados.
Os participantes italianos apelaram especificamente a servicos de cuidados temporarios, enquanto os
prestadores de cuidados na Irlanda manifestaram a sua frustracdo com a dificuldade de aceder a apoio
formal. Este facto também foi expresso no Chipre, onde os prestadores de cuidados sentem a falta de
apoio do sistema de saude e do governo. A procura de cuidados temporadrios e de assisténcia formal
realca a necessidade de intervengao e apoio institucional em todos os paises parceiros.

Diferengas entre os Paises

Contexto Cultural e o Papel da Familia: Em Portugal e na Grécia, a ligacdo emocional aos membros da
familia parece intensificar a carga da prestagdao de cuidados. Os Cls portugueses falaram
frequentemente de culpa e ansiedade, especialmente face as expectativas da familia, enquanto na
Grécia o impacto emocional da prestacdo de cuidados foi descrito como mental e emocionalmente
desgastante. Em contraste, os prestadores de cuidados do Chipre e Italia expressaram um sentimento
de realizacdo nos seus papéis, apesar dos desafios, vendo a prestacdo de cuidados como um ato de
amor e dever.

Tecnologia e Burocracia: Uma diferenca notavel surgiu no Chipre, onde os prestadores de cuidados
lidaram frequentemente com as dificuldades dos idosos com a tecnologia, acrescentando mais um
nivel as suas responsabilidades. Em contrapartida, os Cls de outros paises ndo deram tanta énfase a
esta questdo. Além disso, os desafios burocraticos foram mais pronunciados em Portugal e na Irlanda,
onde a complexidade da candidatura a apoios estatais ou a servicos de cuidados formais aumentou o
stress dos cuidadores.

Preconceitos e Opinides da Sociedade: Em Portugal e na Grécia, foi dado destaque aos preconceitos
sociais enfrentados pelos Cls e pelos idosos. Os cuidadores portugueses falaram do estigma em torno
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da doenca mental e do envelhecimento, enquanto os Cls gregos mencionaram os desafios de
encontrar cuidadores com formacdo, particularmente trabalhadores migrantes, que muitas vezes
enfrentam barreiras de comunicagdo e ndo tém formacgao formal em cuidados.

Acesso a Apoio Formal: Na Irlanda, os participantes salientaram as dificuldades de acesso a cuidados
formais fidveis, considerados essenciais para conciliar a prestacdo de cuidados com o trabalho. O
impacto financeiro de um apoio formal inadequado foi uma questao central, contrastando com a Itdlia,
onde os servicos de cuidados temporarios, embora limitados, estavam disponiveis. No Chipre e na
Grécia, a falta de servicos estatais estruturados para a prestacdo de cuidados aos idosos foi
particularmente expressa.

De um modo geral, apesar de algumas diferencas entre os temas identificados, os temas-chave da
tensdo emocional, do stress financeiro, da falta de apoio estatal e do impacto na vida pessoal e
profissional foram consistentes nos seis paises parceiros. Embora os fatores culturais, o papel da
familia e o acesso ao apoio estatal e formal possam variar de pais para pais, estas conclusées apontam
para a necessidade de sistemas de apoio mais robustos e universalmente acessiveis, especificados
também para os contextos culturais e burocraticos de cada pais.

Resultados Grupo de Discussao Focalizada com os Cuidadores Formais

A seccdo seguinte apresenta os temas-chave de cada GDF com prestadores de cuidados formais,
profissionais de salde e educadores de adultos, organizados por pais parceiro. Posteriormente, um
resumo destacard as semelhancas e diferencas entre os temas identificados nos paises europeus
participantes.

Resultados Tematicos da Alemanha

1. Integragao dos Cuidados Formais e Informais

A colaboragdo entre os prestadores de cuidados formais e informais é essencial. O papel dos
cuidadores formais que trabalham com outros prestadores de cuidados de saude foi destacado como
crucial para responder as necessidades de longo prazo dos doentes através de uma integracdo e
comunicagao eficazes.

2. Sistema Nacional de Saude a Longo Prazo

Foram identificados problemas significativos no sistema nacional de saude a longo prazo, incluindo a
fragmentagdo e a distribuicdo desigual dos recursos. Estas ineficiéncias estruturais conduzem a
disparidades na prestagao de cuidados e afetam negativamente a eficiéncia dos servigcos de cuidados
prolongados.

3. Desafios Enfrentados pelos Prestadores de Cuidados Informais

Os prestadores de cuidados informais enfrentam desafios substanciais, tais como sentirem-se
sobrecarregados e ndo disporem de apoio suficiente. Questdes especificas como a falta de apoio, os
encargos financeiros e a insuficiéncia de recursos contribuem para o stress e as dificuldades
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enfrentadas pelos prestadores de cuidados informais, afetando a sua qualidade de vida e a sua
capacidade de prestar cuidados.

4. Papéis Complementares dos Prestadores de Cuidados Formais e Informais

E fundamental melhorar a comunicagdo e a coordenagdo entre os prestadores de cuidados formais e
informais. E necessario um trabalho de equipa eficaz e a partilha de informac&es para garantir que os
beneficiarios dos cuidados recebam o melhor apoio possivel, o que conduzird a uma prestacdo de
cuidados mais abrangente e eficaz.

5. Melhorias Necessdrias para Apoiar os Prestadores Informais de Cuidados

E necessario aumentar o apoio financeiro e melhorar o acesso dos prestadores de cuidados informais
a servicos de apoio. Além disso, sdo essenciais melhorias estruturais mais amplas no ambito do sistema
de cuidados prolongados para reduzir as pressdes sobre os prestadores informais e melhorar o seu
ambiente geral de cuidados e a sua qualidade de vida.

Resultados Tematicos de Portugal

1. Burnout dos Prestadores de Cuidados Informais

Ao longo do GDF, a influéncia do esgotamento e da sobrecarga dos prestadores de cuidados informais
foi acentuada, com os prestadores de cuidados a revelarem, sobretudo, violéncia fisica e
comunicacional, negligéncia e impulsividade em rela¢do ao beneficidrio dos cuidados como efeitos da
incapacidade dos membros da familia para lidar com os sintomas, as necessidades e as exigéncias da

doenga.

"E penso que mesmo a resposta da violéncia fisica também acontece ao contrdrio, nomeadamente

do prestador de cuidados para a pessoa cuidada, que muitas vezes resulta de um estado de

exaustdo que surge a impulsividade, que surge a agressividade.
E é precisamente estas questées que precisam de ser abordadas".

- Participante Portugal -

Os participantes partilharam ainda as dificuldades na gestdo do diagndstico do recetor de cuidados, a
sintomatologia necessaria, em nome dos cuidadores informais, a Informagdo e Formacdo e o Apoio
Psicossocial, Institucional e Comunitario, que deram origem a estes temas.
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A nossa relagdo jd néGo era sauddvel, porque ja ndo respondia de forma normal,
como seria a sua personalidade e a relagcdo que tinham".
- Participante Portugal -

2. Informacgao e Formagao

Os prestadores de cuidados e os educadores de adultos foram claros e consistentes quanto as
necessidades sociais, legais e técnicas dos prestadores de cuidados informais, referindo que estes
carecem sobretudo de formacado e informacdo no ambito da prestacdo de cuidados. As necessidades
de informagdo e formagao estavam fortemente enraizadas nos desafios ambientais que colocam
barreiras ao cuidador informal na obtencdo de informacgGes relevantes e no desenvolvimento de
competéncias de prestacdo de cuidados. Estes desafios prendem-se com a falta de oportunidades de
formacdo; com a inacessibilidade da informacdo social, que estd significativamente associada ao nivel
de literacia dos prestadores de cuidados informais; com o facto de a informagcdo ndo ser bem
distribuida aos prestadores de cuidados informais pelas fontes relevantes (i.e., seguranca social); com
a natureza erratica da legislacdo e com a inexisténcia de um conjunto de critérios padrao que conduza
a beneficios sociais para todos os prestadores de cuidados informais e de forma igual.

A dificuldade de acesso a informacdo levou a uma grande procura de organizacGes sociais por parte
dos prestadores de cuidados informais, as quais, infelizmente, também parecem nao ser capazes de
responder. O Papel das Instituicbes surgiu como mediador da relacdo entre um ambiente de
incumprimento e um cuidador informal desinformado e sem formacgdo. Por um lado, se os prestadores
de cuidados informais acreditam que é papel das instituicdes apoiar as suas necessidades de
informacao, as prdprias instituicdes acreditam que esta é também uma responsabilidade sua. Por isso,
as instituicdes dedicam uma parte significativa da sua atividade a conhecer as atualizacées mais
recentes, para poderem prestar informagao aos cuidadores informais e encaminhar para os servigos

especificos.

A informagdo e a formagdo do prestador de cuidados informais foram consideradas como um ponto
facilitador para o seu préprio apoio. Os educadores de adultos e os prestadores de cuidados
partilharam que essa formagdo permitiria que os prestadores de cuidados informais tivessem o acesso
necessario as opgoes de apoio existentes, as normas e a legislagdo e a existéncia de servigos de apoio
e a forma como estes funcionam. Os participantes também mencionaram que a formacgao destinada a
compreender a doenga e a forma de gerir a influéncia do diagndstico na vida da pessoa que recebe os
cuidados e do prestador de cuidados informal desempenharia um papel muito importante. A gestdo
do diagnéstico foi sobretudo orientada para o apoio a adaptac¢do da pessoa que recebe os cuidados a
uma nova identidade e para o desenvolvimento de competéncias de comunica¢do e mediagdo no
cuidador informal, a fim de lidar melhor com as expectativas elevadas e globalmente otimistas da
pessoa que recebe os cuidados.

Durante o debate, os participantes referiram que o risco de sobrecarga do prestador de cuidados
informal aumenta quando o destinatario dos cuidados tem dificuldade em aceitar o seu diagnéstico,
as suas necessidades e as barreiras sistémicas que dai advém, o que leva a que o prestador de cuidados
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informal seja incapaz de dizer "ndo" ao seu ente querido quando este quer algo nos seus préprios
termos, levando o destinatario dos cuidados a gerir tudo no circulo familiar.

3. Apoio Psicolégico

O apoio psicossocial foi um tema que surgiu durante a discussao com os prestadores de cuidados. Este
tema foi maioritariamente abordado em relacdao aos casos em que os cuidadores informais lutam
contra a decisdo de institucionalizacdo permanente. Por isso, surgiu o subtema ,Elementos de
Resisténcia a Institucionalizacdo e Sinalizacdo”. Os cuidadores do grupo referiram que esta
contestacdo interna ocorre devido a sentimentos pessoais e a dificuldades em perceber quando é a

altura de institucionalizar o seu ente querido.

Os sentimentos de culpa, vergonha e medo surgiram como motivag¢des individuais para ndo sinalizar
os casos de violéncia doméstica. Os cuidadores informais, neste contexto, ndo querem comprometer
ainda mais o seu ente querido, seja por receio de magoar fisicamente a pessoa cuidada, seja por
sentimentos de culpa. Os participantes referiram significativamente a importancia da psicoeducacao,
da sensibilizacdo e do apoio psicolégico ao cuidador informal.

Os participantes acrescentaram ainda o papel que os profissionais-chave tém na prestacdo de apoio
psicossocial ao prestador de cuidados informal. Destacaram a importancia dos gestores de caso, dos
profissionais de saude, nomeadamente os dos cuidados primarios, e dos psicélogos. Enquanto os
psicdlogos foram apresentados como os principais elementos para oferecer apoio psicoldgico, os
gestores de caso foram apresentados como elementos de apoio no seio das familias onde existe uma
clara desproporg¢do de responsabilidades e papéis nos cuidados ao beneficidrio dos cuidados, e os
profissionais de salde como elementos cuja adocao de uma abordagem biopsicossocial poderia apoiar
a prevencao da sobrecarga do cuidador ou o tratamento dos sintomas numa fase precoce.

4. Papel das Instituigcdes - Publicas e Privadas

O papel das instituicdes no bem-estar das pessoas que prestam cuidados informais foi referido pela
maioria das pessoas que prestam cuidados sobre as suas necessidades. O apoio institucional foi
descrito como necessario para aliviar as familias dos seus deveres, papéis e responsabilidades e para
terem tempo para si préprios e para as suas préprias necessidades. Os prestadores de cuidados
informais enfrentam dificuldades na gestao das suas esferas profissional, pessoal e de cuidados. O
sistema econémico portugués foi apresentado como um fator que contribui para a sobrecarga dos
cuidadores informais, uma vez que o cuidador informal regular ndo tem privilégios suficientes para
abdicar de um rendimento profissional para prestar cuidados na integra. A institucionalizagao foi,
entdo, vista como uma resposta alternativa para atender as necessidades do recetor dos cuidados e
para ndo sobrecarregar o cuidador informal com as suas prdprias preocupagdes profissionais e
pessoais.

N3o s6 a institucionalizacdao, mas também a importancia das valéncias dos servigos sociais foi focada
pelos nossos participantes no apoio aos prestadores de cuidados informais na gestdo da sua vida
profissional. Se, por um lado, estas valéncias de servigos sociais beneficiam o recetor de cuidados no
desenvolvimento de competéncias-chave (quer basicas, quer de instrugdo), por outro, aliviam as
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familias, dando-lhes tempo para os seus prdprios deveres e responsabilidades, como o trabalho
profissional. Infelizmente, os profissionais de cuidados revelaram que as instituicdes de longa duracao,
nomeadamente as instituicdes permanentes e tempordrias, ndo estdo a ser capazes de responder a
guantidade de pedidos de cuidadores informais para vagas de institucionalizagao.

Para além disso, a Segurancga Social portuguesa ndo permite que os servigos residenciais utilizem as
vagas de desocupacdo que sao exclusivas para situa¢cdes emergentes, em regime temporario, e assim
as utilizem em beneficio do descanso tdo necessdrio do cuidador informal. Isto deixou espaco para os
participantes partilharem que existe uma falta de vagas exclusivamente para o descanso do cuidador
informal. Infelizmente, os prestadores de cuidados informais partilharam que a falta de vagas
dedicadas ao descanso da familia também foi influenciada pelo grande peso que as familias estdo a
colocar nas residéncias de cuidados de longa duracao, solicitando mais vagas para a institucionalizacdo
do recetor de cuidados. Para além disso, a falta de disponibilidade de vagas institucionais significou
uma maior sobrecarga para as familias que cuidam de pessoas com menos de 18 anos altamente
agressivas, uma vez que uma proporcao significativa delas é expulsa dos institutos escolares e nao
existem residéncias permanentes preparadas para estes casos, ndo deixando opgbes de respostas
sociais para estas familias.

As barreiras relativas a extensdo do apoio, residencial ou outro, prestado pelas instituicdes sociais e
de saude as familias dos beneficidrios dos cuidados, discutidas no grupo focal, diferiram entre
instituicdes publicas e privadas. Os prestadores de cuidados publicos referiram significativamente que,
se, por um lado, a sua intervencdo e acdo sé sao possiveis gracas ao financiamento publico e as
parcerias que criam com os intervenientes relevantes - hospitais, Ministério Publico, Comissao de
Protecdo de Criangas e Jovens em Risco, etc. -, por outro, a extensdo do seu apoio a pessoa cuidada e
ao cuidador informal, quando o financiamento cessa, estd muito dependente dos valores e motivagoes
das equipas institucionais, dos recursos préprios e do voluntariado.

Os funcionarios publicos partilharam, neste ambito, que, infelizmente, os projetos sdo temporarios
porque nao hd resposta das entidades competentes para continuar a financiar os projetos. Isto
significa que, enquanto o projeto é financiado, as familias e os destinatarios dos cuidados beneficiam
das atividades e recursos do projeto, mas assim que o financiamento termina, os cuidados nas mesmas
condicOes deixam de ser prestados. Isto obriga as instituicGes a procurar ativamente outras fontes de
financiamento e projetos que lhes garantam o melhor apoio aos seus grupos-alvo, caso contrdrio,
deixardo de estar disponiveis para prestar os cuidados necessarios.

Por outro lado, os prestadores de cuidados do sector privado partilharam que o facto de serem vistos
como concorrentes das instituicdes publicas ndo permitia um trabalho colaborativo, limitando ainda
mais o apoio prestado aos beneficiarios e as suas familias.

Outras barreiras sistémicas foram abordadas pelos prestadores de cuidados, que impuseram
dificuldades significativas ao bem-estar dos prestadores de cuidados informais. Esta discussdo levou a
(falta de) apoio que os cuidadores informais, vitimas de violéncia doméstica por parte do destinatario
dos cuidados devido a sintomas de doenca (ou seja, perda de memdria e desorientagdo em casos de
deméncia), recebem dos servicos e institutos oficiais quando sdo sinalizados. O discurso gira,
sobretudo, em torno da auséncia de acompanhamento e de intervenc¢ao atempada para por termo
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aos maus-tratos e iniciar as medidas necessarias, como a institucionalizacdo da pessoa que recebe os
cuidados.

5. Relagao entre os Prestadores de Cuidados e os Cuidadores Informais

A relagdo entre os técnicos sociais e de saude e as familias dos beneficiarios dos cuidados foi abordada
como um fator que contribui para uma prestacado de cuidados de qualidade. Se, por um lado, a familia
deve ser responsavel e membro ativo nas decisdes sobre os cuidados a prestar ao seu ente querido,
por outro, hd que delimitar a extensdo das suas responsabilidades, a par do cuidador formal. A
discussdo concentrou-se numa relagdo partilhada e articulada, cujas responsabilidades estdo bem
delineadas para cada agente e limitadas ao contexto em que prestam cuidados. Neste sentido, ambos
os agentes ndo devem impor as suas condicdes e desejos num contexto em que nao trabalham.

6. Apoio Comunitario

O Apoio Comunitario foi um tema que surgiu como uma medida ideal que permitiria satisfazer
plenamente as necessidades dos cuidadores informais e das familias dos receptores de cuidados, e
"(...) servir melhor o outro". Necessidades como o apoio institucional, decorrentes das dificuldades de
conciliagdo entre a vida profissional e a vida familiar e de encontrar vagas residenciais para os
cuidadores, exigiam, na ética dos cuidadores, um maior envolvimento da comunidade na prestacao de
cuidados a alguém. Os cuidados comunitarios foram percepcionados como envolvendo os servicos de
apoio domicilidrio, os bairros, as Instituicdes Particulares de Solidariedade Social, as Juntas de
Freguesia, os voluntarios.

Infelizmente, como alguns participantes salientaram, as experiéncias de voluntariado sdo
subvalorizadas no contexto nacional de Portugal, e o paradigma dos cuidados institucionais-
comunitdrios ainda ndo mudou.

Resultados Tematicos da Italia

1. O Impacto Emocional da Prestacao de Cuidados

As sessOes dos GDFs revelaram um peso emocional significativo tanto para os cuidadores informais
como para os cuidadores profissionais. Os prestadores de cuidados profissionais partilharam
frequentemente experiéncias altamente satisfatorias que demonstraram o impacto significativo da
sua profissdo. Contaram momentos de alegria e realizagao, tais como testemunhar a recuperacgao de
um doente apds meses de cuidados intensivos e terapia. Estas histdrias realgaram os lagos profundos
formados entre os prestadores de cuidados e os doentes, sublinhando a realizacdo emocional que
advém da prestagao de cuidados. Os participantes falaram do conforto e do companheirismo que
oferecem aos doentes em momentos dificeis, referindo como pequenos atos de bondade, como
segurar a mao de um doente ou ouvir as suas preocupagdes, podem melhorar significativamente a
qualidade de vida daqueles de quem cuidam. Embora reconhecam as dificuldades emocionais
inerentes ao seu trabalho, os prestadores de cuidados profissionais também sublinharam a resiliéncia
e a forca que ganham com as suas experiéncias. Destacaram a camaradagem de apoio dentro da

Financiado pela Unido Europeia. Os pontos de vista e as opinides expressas sdo as do(s) autor(es)
e ndo refletem necessariamente a posi¢cao da Unido Europeia ou da Agéncia de Execugdo
Europeia da Educacdo e da Cultura (EACEA). Nem a Unido Europeia nem a EACEA podem ser
tidos como responsaveis por essas opinides. [NUmero do projeto: 2023-1-DE02-KA220-ADU-
000137715]

Cofinanciado pela
Uniao Europeia



¢6pazizn Rl & caper isenischmitt  myexeoras  EHFF

nowledge communication

comunidade de prestadores de cuidados, onde os colegas oferecem apoio mutuo e encorajamento
durante os momentos dificeis.

2. Stress Financeiro, Dificuldades no Local de Trabalho e Limitagdes de Recursos

Para além da complexidade emocional da prestac¢do de cuidados, os participantes salientaram o stress
financeiro significativo e os obstdculos profissionais enfrentados tanto pelos prestadores de cuidados
informais como pelos profissionais. Os cuidadores profissionais também enfrentaram restricdes de
recursos que afetaram a sua capacidade de prestar os melhores cuidados. Alguns cuidadores referiram
ter de racionar material médico essencial devido a escassez, o que teve um impacto negativo na
qualidade dos cuidados prestados aos doentes. Qutros falaram do stress de gerir varias tarefas em
simultaneo, o que provocou sentimentos de ansiedade e exaustdo. Os participantes propuseram varias
solucdes para resolver estas limitacdes de recursos, tais como o aumento do orcamento e da afetacao
de recursos, a racionalizacdo do processo de aquisicdo para garantir a entrega atempada dos
fornecimentos e a implementacdo de modelos inovadores de contratacdo de pessoal para otimizar a
utilizacdo da forca de trabalho.

Em conjunto, os temas das dificuldades financeiras, das dificuldades no local de trabalho e das
restricGes de recursos sublinham os diversos desafios enfrentados pelos prestadores de cuidados
informais e profissionais. Destacaram a necessidade urgente de mudancas sistémicas, incluindo um
melhor apoio financeiro, acordos de trabalho flexiveis e uma melhor gestdao de recursos, para aliviar
os encargos dos prestadores de cuidados e melhorar a qualidade dos cuidados que prestam.

3. Servigos de Cuidados Temporarios e Colaboragdo Interdisciplinar

Durante a sessao de discussdo, tanto os prestadores de cuidados informais como os prestadores de
cuidados profissionais identificaram necessidades cruciais que poderiam melhorar as suas fungdes de
prestacdo de cuidados. Para os cuidadores profissionais, o tema da colaborag¢do interdisciplinar foi
destacado como essencial para a presta¢do de cuidados abrangentes e integrados. Os participantes
sublinharam os beneficios de trabalhar em conjunto com profissionais de varias areas para criar planos
de cuidados coesos e adaptados as necessidades dos doentes. Um prestador de cuidados partilhou um
exemplo de colaboracdo bem-sucedida com assistentes sociais e fisioterapeutas para desenvolver um
plano de cuidados personalizado para um doente a recuperar de um AVC, demonstrando a sinergia
que pode ser alcangada através do trabalho de equipa multidisciplinar. No entanto, também foram
referidos desafios na coordenacdo e comunicacdo entre as diferentes equipas de cuidados de saude.
Para melhorar a colaboragdo interdisciplinar, os participantes sugeriram reunides regulares da equipa
multidisciplinar, defini¢bes claras das fun¢bes e responsabilidades e a utilizagdo da tecnologia para
facilitar a colaboracgdo e a partilha de informacgdes entre departamentos.
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Resultados Tematicos da Irlanda

1. Impacto Financeiro da Presta¢ao de Cuidados

O GDF com os prestadores de cuidados formais identificou desafios e necessidades semelhantes no
que diz respeito a realidade dos Cls, com impactos a nivel financeiro e no seu bem-estar emocional. O
facto de ndo poderem contar com os cuidados formais impossibilita muitas vezes o trabalho dos Cls.
Foram discutidas exce¢bes, no que diz respeito aos Cls que podem trabalhar a partir de casa. As
restricGes as oportunidades de emprego fazem com que muitos dos Cls dependam dos subsidios do
Estado, o que tem um impacto significativo na sua situacado financeira. Esta situacdo é ainda agravada
pelos custos de funcionamento mais elevados, como o agquecimento, etc.

2. Impacto na Saude e no Bem-estar Emocional do Prestador de Cuidados

A falta de acesso a cuidados tempordrios leva a um aumento dos niveis de stress vividos pelos Cls. Esta
situacdo afeta todos os dominios da vida. Além disso, as dificuldades em candidatar-se a cuidados
formais sdo muito desgastantes do ponto de vista emocional, uma vez que os participantes tém de
recorrer das primeiras decisGes. Esta situacao foi igualmente expressa pelas pessoas com capacidade
formal, que se sentiram frustradas com as limitacdes que lhes foram impostas. As dificuldades de
saude sentidas parecem ter um alcance alargado, abrangendo tanto a saude mental como a fisica.
Questdes como a soliddo e o isolamento, o stress e a depressdo. A combinacdo da falta de recursos
formais com os quais contar, as financas e a carga emocional adicional da prestacdo de cuidados tém
um impacto significativo.

3. Falta de Recursos

Houve um longo debate sobre os recursos que seriam Uteis, tanto para os Cls como para os prestadores
de cuidados formais. Houve consenso quanto ao facto de ja existir uma vasta gama de recursos
disponiveis - a questdo fundamental é o tempo e o acesso. A informag¢do tem de poder ser lida e
compreendida rapidamente - ndo é necessdrio percorrer uma grande quantidade de texto ou sites.
Um design simples com secg¢des claras a que se possa aceder quando necessario.

As principais areas que os participantes considerariam Uteis foram

e Onde aceder a apoio num espaco seguro e confidencial (tanto Cls como profissionais)
e Acesso a informagdes de elevada qualidade sobre o estatuto juridico e sobre a forma de
solicitar apoio
e Menu de opg¢des que abrange uma série de questdes de apoio
o Mental e emocional
o Bem-estar fisico
o Ajuda pratica - alojamento
o Linhas de apoio
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Resultados Tematicos Grécia

1. Ser Prestador de Cuidados Muda a Vida de uma Pessoa

Os participantes deixaram claro que ser um cuidador informal é mentalmente desgastante. Os Cls
esquecem-se frequentemente do seu bem-estar, uma vez que a sua prioridade passa a ser a pessoa
que necessita de cuidados. Esta situacdo resulta em sentimentos de fadiga, exaustdo emocional e
depressdo. Foi discutido que muitos prestadores de cuidados informais optam por deixar o seu
trabalho para cuidar da sua pessoa, uma vez que a alternativa sao centros de cuidados privados que
nao podem pagar.

2. A Necessidade de Apoio do Estado

Todos os participantes, sem excecdo, sublinharam a necessidade de receber apoio do Estado e do seu
ambiente social. Tanto os prestadores de cuidados informais como os profissionais confirmaram que
o Estado estd totalmente ausente no que respeita ao apoio pratico aos prestadores de cuidados
informais e as pessoas que necessitam de cuidados. Os profissionais que trabalham com os
prestadores de cuidados informais, como os assistentes sociais e os psicdlogos, precisam de formacdo
para trabalhar com os prestadores de cuidados informais. Os profissionais salientaram que, muitas
vezes, os prestadores de cuidados informais ndo cooperam com os profissionais porque ndo sentem
confianga em que os profissionais cuidem da sua pessoa como eles fariam, ou sentem-se culpados por
deixarem os cuidados da sua pessoa a "estranhos" (isto acontece especialmente com pessoas mais
velhas que cresceram com a mentalidade de que devem cuidar dos seus pais). Isto resulta em muitas
dificuldades na cooperacdo entre os profissionais e as pessoas que necessitam de cuidados. Por
conseguinte, os prestadores de cuidados informais precisam de formacdo sobre como cuidar da sua
pessoa, mas também sobre como cooperar com os profissionais que trabalham com eles na prestacido
de cuidados.

3. Falta de Formagdo Oficial em Matéria de Cuidados

N3o existe uma formagdo oficial do Estado para os prestadores de cuidados. A maior parte deles
aprende a cuidar na pratica, embora se trate de um trabalho muito importante, com grandes
responsabilidades e muitos desafios. Um fendmeno muito comum na Grécia é o facto de muitas
familias optarem por contratar mulheres migrantes para cuidar dos seus membros que necessitam de
cuidados continuos. Existe uma falta de infraestruturas publicas que possam acolher e cuidar das
pessoas que precisam. Existem alguns centros privados, mas sdao muito caros e as familias com
rendimentos médios ndo os podem pagar. Recentemente, o governo anunciou um programa-piloto
"Assistente pessoal para pessoas com deficiéncia" relativo a prestagao de assisténcia pessoal a pessoas
com deficiéncia. No entanto, ainda ndo se sabe se sera ministrada formagdo as pessoas que serdo
contratadas.
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Resultados Tematicos do Chipre

1. Necessidade de Melhorar a Qualidade de Vida dos Prestadores de Cuidados

A melhoria da qualidade de vida dos prestadores de cuidados foi um aspeto fundamental que nao foi
totalmente explorado. Os prestadores de cuidados informais tendem a concentrar-se mais no apoio
pratico que prestam aos seus entes queridos idosos, em vez de refletirem sobre o seu bem-estar e a
forma como este pode ser melhorado. Quando questionados sobre os fatores facilitadores para si
préprios, salientaram a importancia da assisténcia pratica em tarefas como as compras, as consultas
médicas, a gestdo da medicac¢do e a organizac¢do de saidas sociais para os seus entes queridos.

"Ajudar uma pessoa idosa nas compras, nas consultas médicas,
e a medicacdo é vital para a sua manutencao".

- Participante Chipre -

2. Necessidade de Manter os Idosos Socialmente Integrados

Assegurar que os idosos mantenham liga¢Ges sociais através de visitas a amigos e da companhia de
prestadores de cuidados foi também considerado crucial para a sua felicidade e bem-estar geral.

"Leva-los a passear para socializar
e fazer-lhes companhia é essencial para o seu bem-estar"

- Participante Chipre -

3. Promover Boas Relagées e Comunicagdao entre os Prestadores de Cuidados Informais e
Formais e o Estado

O estabelecimento de uma relagdo com um profissional de satide de confianga foi identificado como
crucial para receber apoio imediato. Os participantes defenderam um maior envolvimento e
assisténcia do Estado na prestacdo de cuidados aos idosos e as populagées em situacdo de
vulnerabilidade. Sublinharam a necessidade de sistemas de apoio abrangentes para aliviar a carga dos
prestadores de cuidados informais. Os participantes sublinharam a importancia das consultas médicas
e da gestdo da medicagdo para o bem-estar da pessoa que recebe os cuidados. A comunicagao efetiva
com os profissionais de saude foi considerada essencial para garantir a compreensdo e a
implementagdo das praticas de cuidados necessdrias quando o prestador de cuidados esta sozinho
com a pessoa que recebe os cuidados, o que constitui um potencial obstaculo e facilitador.

4. Necessidade de uma Plataforma de Apoio Global Online

Embora a Internet tenha sido reconhecida como um recurso valioso para aceder a informagdo e apoio,
os participantes reconheceram as suas limitacdes em fornecer solugdes imediatas em comparacao
com a interacdo direta com especialistas. Expressaram a necessidades de uma plataforma online

Cofinanciado pela Financiado pela Unido Europeia. Os pontos de vista e as opinides expressas sdo as do(s) autor(es)

. . e ndo refletem necessariamente a posi¢cao da Unido Europeia ou da Agéncia de Execugdo
Uniao Europeia

Europeia da Educacdo e da Cultura (EACEA). Nem a Unido Europeia nem a EACEA podem ser
tidos como responsaveis por essas opinides. [NUmero do projeto: 2023-1-DE02-KA220-ADU-
000137715]



¢6pazizn Rl & caper isenischmitt  myexeoras  EHFF

nowledge communication

abrangente que oferecesse conselhos praticos sobre varios aspetos da prestacdo diaria de cuidados,
incluindo salude, entretenimento, bem-estar mental e estratégias para manter o moral e a resiliéncia
psicoldgica. A procura de aconselhamento e apoio especificos foi considerada essencial, embora os
participantes tenham assinalado desafios no acesso a assisténcia imediata, como a obtencdo de
alojamento em hospitais ou o contacto com especialistas fora do horario normal de expediente. Os
participantes também elogiaram a abordagem explicativa dos enfermeiros com quem interagiram,
particularmente na orientacdo das tarefas de cuidados relacionados com a higiene.

Semelhangas e Diferengas entre os Paises da UE
Temas Comuns a Todos os Paises

Necessidade de uma Melhor Colaboragdo entre os Prestadores de Cuidados Formais e Informais: Em
todos os paises, foi dada uma énfase comum a necessidade de melhorar a comunicacdo e a
colaboracdo entre os prestadores de cuidados formais e informais. Os participantes na Alemanha, em
Portugal e no Chipre salientaram a importancia da integracdo e de um trabalho de equipa eficaz para
a prestacdo de cuidados 6timos. Os profissionais de saude e os prestadores de cuidados formais
salientaram que, quando a comunicacado é dificil, a qualidade dos cuidados é afetada e os prestadores
de cuidados informais ndo se sentem apoiados.

Stress Emocional e Psicoldgico: Em todos os paises, os prestadores de cuidados formais referiram um
stress emocional semelhante ao manifestado pelos prestadores de cuidados informais. Na Italia e em
Portugal, os prestadores de cuidados profissionais referiram o esgotamento e a exaustdao emocional,
particularmente no que se refere a lidar com as exigéncias a longo prazo da prestacdo de cuidados. A
sobrecarga emocional estava associada ao desafio de criar fortes lacos afetivos com os doentes, o que,
embora gratificante, aumentava a sua sobrecarga em termos de saude mental.

Necessidades de Formagdo e Educagdo: Os prestadores de cuidados formais mencionaram
sistematicamente que os Cls ndao dispunham de formagao e informac¢do adequadas, o que dificultava
a sua capacidade de gerir eficazmente a prestacdo de cuidados. Em Portugal e na Grécia, os
prestadores de cuidados formais sublinharam a auséncia de programas de formacdo disponibilizados
pelo Estado. Os proéprios prestadores de cuidados formais expressaram a necessidade de mais
formacdo para melhorar o seu trabalho com os beneficiarios dos cuidados e com os prestadores de
cuidados informais.

Deficiéncias Estruturais nos Cuidados de Longa Duracgdo: Os paises parceiros identificaram problemas
sistémicos nos respetivos sistemas de cuidados de longa duracdo. Na Alemanha, foi sublinhada a
fragmentacdo do sistema nacional de cuidados de longa duracdo, enquanto Portugal e a Grécia
referiram a falta de apoio estatal, o que faz com que os prestadores de cuidados formais e informais
tenham de lidar com recursos insuficientes. Estas deficiéncias estruturais contribuiram para elevados
niveis de stress e de esgotamento entre os prestadores de cuidados.

Dificuldades Financeiras: Tanto os prestadores de cuidados formais como os informais referiram
dificuldades financeiras na gestdao das responsabilidades de prestacdao de cuidados. Na Irlanda e na
Itdlia, os participantes falaram da tensdo causada pela falta de apoio financeiro, sobretudo quando os
cuidadores informais tiveram de reduzir o seu hordrio de trabalho ou abandonar o emprego.
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Diferengas entre os Paises

Papel das Instituicées e dos Servicos Publicos: O papel das instituicdes no apoio aos prestadores de
cuidados varia ligeiramente de pais para pais. Em Portugal e na Alemanha, as instituices foram
consideradas fundamentais para a prestacdo de servicos de descanso e de apoio aos cuidadores
informais, mas estes servigcos eram frequentemente insuficientes. Na Grécia e no Chipre, a auséncia
de servicos publicos e de infraestruturas suficientes para apoiar os prestadores de cuidados foi uma
das principais preocupacdes. As instituicdes publicas destes paises foram consideradas subfinanciadas
e incapazes de satisfazer as necessidades dos prestadores de cuidados, especialmente nas zonas rurais.

Burnout e Comportamento Agressivo: Em Portugal, os prestadores de cuidados formais salientaram o
facto de os prestadores de cuidados informais se encontrarem em situacdo de burnout, ao ponto de,
por vezes, demonstrarem agressividade para com os recetores de cuidados. Esta situacdo foi associada
a falta de apoio psicolégico e de formacao para lidar com os desafios emocionais e comportamentais
das pessoas que recebem cuidados, em especial as que sofrem de deméncia ou de Alzheimer. Esta
guestdo foi menos proeminente em paises como a Irlanda e o Chipre, onde os debates sobre o
esgotamento se centraram mais no stress emocional do que em incidentes violentos.

Institucionalizagdo e Resisténcia das Familias: Em Portugal e na Grécia, os prestadores de cuidados
formais referiram a relutancia das familias em institucionalizar os seus entes queridos, muitas vezes
motivada por sentimentos de culpa e resisténcia emocional. Isto criou um stress adicional nas familias
e nos prestadores de cuidados, que ndo estavam preparados para lidar com as exigéncias dos cuidados.
Em contrapartida, em paises como a Italia e o Chipre, a ténica foi colocada mais na falta de espacos
institucionais disponiveis, com os prestadores de cuidados dispostos a procurar cuidados
institucionais, mas incapazes de aceder a eles devido a limitacGes de recursos.

Papel da Tecnologia: O papel da tecnologia na prestacdo de cuidados foi discutido de forma mais
proeminente no Chipre, onde os prestadores de cuidados se debateram com as necessidades
tecnoldgicas dos idosos. Os prestadores de cuidados formais referiram que a prestagao de assisténcia
em tarefas como a gestdo de consultas médicas ou a utilizagdo de dispositivos era uma parte crescente
do seu papel. Em contrapartida, esta questao ndo foi tdo discutida em paises como a Alemanha ou a
Irlanda, onde as questdes sistémicas tiveram prioridade sobre as preocupagdes tecnoldgicas.

Apoio Psicossocial e Comunitdrio: O apoio psicossocial foi um tema fundamental em Portugal e na
Itdlia, onde os prestadores de cuidados formais identificaram a necessidade de assisténcia emocional
e psicologica aos prestadores de cuidados informais, especialmente no que respeita as decisdes sobre
a institucionalizacdo. Em contrapartida, paises como a Grécia e o Chipre centraram-se mais no apoio
pratico necessario por parte das comunidades, como a garantia de integracdo social dos idosos que
recebem cuidados e o alivio da carga de cuidados através do envolvimento da vizinhanca e da
comunidade.

Embora a experiéncia global de prestacdo de cuidados em todos os paises tenha partilhado temas e
desafios comuns, como o stress emocional e psicoldgico, as dificuldades financeiras e a necessidade
de uma melhor colaboracdo, verificaram-se algumas diferencas na forma como estes desafios se
manifestaram e foram enfrentados. Os paises com infraestruturas de cuidados mais desenvolvidas,
como a Alemanha, ainda enfrentavam problemas de fragmentagao do sistema, enquanto os paises
com menos apoio institucional, como a Grécia e o Chipre, se debatiam com a prestacdo de servigos
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fundamentais. Estas conclusdes apontam para a necessidade de reformas sistémicas em todos os
paises. Os temas emergentes centraram-se principalmente em melhores oportunidades de formacao,
numa melhor colaboragdo entre os prestadores de cuidados formais e informais e num maior apoio
financeiro e psicossocial.

Conclusoes e Recomendagdes para a Formagao dos Cuidadores Informais

O projeto ICWE procura melhorar as condi¢des para os Cls, respondendo as suas necessidades, tal
como foram identificadas: melhor acesso a formacao, apoio profissional, comunicacao eficaz com os
profissionais de saude e melhorias no seu bem-estar geral. Os GDFs realizados na Alemanha, Portugal,
Italia, Irlanda, Grécia e Chipre forneceram informacdes valiosas sobre os desafios enfrentados pelos
Cls, bem como sobre o papel que os cuidadores formais, os profissionais de salde e os educadores de
adultos desempenham no seu apoio.

Uma das necessidades mais proeminentes identificadas em todos os paises foi a necessidade de
formacao, tanto para os prestadores de cuidados informais como para os formais. Em varios paises,
foi salientada a falta de programas de formacao estruturados, o que faz com que os prestadores de
cuidados informais tenham de gerir situa¢des de cuidados complexas sem preparacdo. A necessidade
de formacdo que dote os Cls de competéncias praticas e conhecimentos sobre os quadros juridicos e
as redes de apoio disponiveis foi reforgcada durante os GDFs implementados. A falta de formacao faz
com que os Cls se sintam frequentemente sobrecarregados e incapazes de lidar com as exigéncias
didrias da prestacdo de cuidados, o que resulta em sofrimento emocional e psicolégico. Foram
identificados niveis elevados de exaustdo emocional entre os Cls em toda a Europa, com muitos Cls a
lutarem para equilibrar as responsabilidades de prestacdo de cuidados com a sua vida pessoal e
profissional. Os sentimentos de isolamento, culpa e esgotamento eram comuns, uma vez que 0s
prestadores de cuidados informais ndo se sentiam apoiados tanto a nivel emocional como logistico.
No entanto, em alguns paises, os Cls expressaram a natureza dupla da sua experiéncia emocional:
embora a prestacdo de cuidados tenha conduzido ao stress e a ansiedade, também proporcionou
momentos de profunda realizacdo pessoal, em que os prestadores de cuidados encontraram um
sentido de objetivo e de realizagdo através das suas fungbes, mas sentiram-se igualmente
sobrecarregados pelas exigéncias fisicas e emocionais.

Para aliviar esta carga, os participantes dos GDFs em todos os paises salientaram a necessidade de um
maior apoio psicossocial para reduzir o stress e prevenir o esgotamento. Simultaneamente, os
profissionais que trabalham com os Cls necessitam também de mais formagado, para compreenderem
como trabalhar eficazmente com os Cls, respondendo as suas necessidades e desafios.

Outro tema recorrente foi a comunicagdo efetiva entre os prestadores de cuidados informais e os
profissionais de cuidados formais, tendo sido sublinhada a necessidade de uma melhor coordenacao
entre os Cls e os profissionais de saude. Muitas vezes, os prestadores de cuidados informais sentiram-
se excluidos de decisGes importantes em matéria de cuidados ou ndo receberam orientagdes claras
sobre a forma de gerir as suas responsabilidades de prestagdo de cuidados. Além disso, os Cis parecem
ter muitas vezes de reduzir o seu hordrio de trabalho ou abandonar totalmente o emprego para cuidar
dos seus entes queridos. Esta falta de apoio financeiro, associada a auséncia de servigos de descanso
adequados, contribuiu para niveis elevados de stress. Em alguns paises, verificou-se também que a
burocracia complicada impedia os Cls de acederem a servigos essenciais, deixando-os sem apoio.
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Os prestadores de cuidados formais desempenham um papel importante no apoio a autonomia,
competéncia e auto-eficdcia dos prestadores de cuidados informais. Sdo capazes de capacitar os Cls
através da educacdo e da colaboragado, ajudando-os a sentirem-se mais competentes nas suas fungdes.
Foi salientada a necessidade de os prestadores de cuidados formais fornecerem nao sé apoio pratico,
mas também apoio emocional aos Cls, especialmente nos casos em que estes se esforcavam por gerir
a carga emocional das suas responsabilidades.

Todas estas conclusdes reforcam o objetivo do projeto ICWE de promover programas de formagao que
capacitem tanto os Cls como os profissionais, de modo a garantir que estes possuem as competéncias
necessarias para prestar e gerir os cuidados de forma eficaz e para melhorar o bem-estar geral dos Cls,
garantindo-lhes o acesso aos sistemas de apoio necessarios. A formagdo, o apoio profissional, a
melhoria da comunicacdo com os profissionais de saide e a melhoria do bem-estar emocional foram
reconhecidos como essenciais para melhorar a experiéncia de prestacdo de cuidados.

O principal objetivo dos grupos de discussdao focalizada foi a identificacdo das necessidades e
realidades dos cuidados informais do ponto de vista dos prestadores de cuidados informais, mas
também dos formadores de adultos e dos prestadores de cuidados formais. Ao abordar os temas
identificados através de um programa de formacdo especifico, o projeto ICWE terd um impacto
significativo na melhoria da qualidade de vida dos prestadores de cuidados informais e formais,
melhorando assim os resultados dos cuidados em geral para as pessoas necessitadas.

Com base nos resultados atuais, o consdrcio ICWE propde as seguintes recomendag¢des para a situagdo
dos cuidados de saude nos paises parceiros e para o desenvolvimento futuro do projeto ICWE e dos
Seus recursos:

e Desenvolver um programa de formacao abrangente que cubra os aspetos juridicos, sociais e
técnicos da prestacdo de cuidados nos paises parceiros. Este programa deve incluir
informacbes sobre a gestdo de doencas especificas, como a deméncia e a doenca de
Alzheimer, competéncias de comunicacdo, gestdo do stress e técnicas pessoais. Deve também
incluir uma parte sobre como lidar com a violéncia verbal e fisica em casa e fornecer
ferramentas e conhecimentos para a situacdo especifica dos cuidados, como valorizar as
pausas, etc.

e De um modo geral, os recursos devem sensibilizar e valorizar o papel dos prestadores de
cuidados informais na nossa sociedade - para o publico, outros prestadores de cuidados
informais e prestadores de cuidados profissionais. Devem reduzir o preconceito em relagdo a
doenga mental, a deficiéncia e a discriminagdo relacionada com a idade.

e Assegurar que os prestadores de cuidados informais tenham acesso fécil a informacdes
relevantes sobre servigos de apoio, direitos legais e recursos de cuidados. Devem conhecer a
legislacdo e os direitos previstos no Estatuto do Cuidador Informal nos seus paises. Isto pode
implicar a criacdo de uma plataforma online ou de linhas de apoio que fornecam informacdes
atualizadas e ponham os cuidadores em contacto com os servigos necessarios.

e Encontrar grupos de apoio e servicos de aconselhamento para prestadores de cuidados
informais para os ajudar a lidar com as exigéncias emocionais e psicolégicas da prestagdo de
cuidados. A psicoeducacdo pode ajudar os prestadores de cuidados a compreender e gerir os
seus sentimentos de culpa, ansiedade e stress.
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e Promover o envolvimento da comunidade na prestacdo de cuidados através de programas de
voluntariado e de parcerias com organizagdes locais. Incentivar o apoio da comunidade pode
ajudar a aliviar alguns dos encargos dos prestadores de cuidados informais e proporcionar
recursos adicionais as pessoas que recebem cuidados.

e Promover uma melhor colaboracdo entre instituicdes publicas e privadas para criar uma rede
de apoio mais coesa para os prestadores de cuidados informais. Isto inclui a melhoria da
acessibilidade das opg¢des de cuidados institucionais tempordrios e permanentes para dar
descanso aos prestadores de cuidados quando necessario.

Limitagoes
A execucdo e a analise dos GDFs depararam-se com algumas limita¢des nos varios paises. Em todos os

paises parceiros, a pequena dimensdo da amostra pode limitar a capacidade de generalizar os
resultados atuais.

Além disso, na Alemanha, a forte ligacdo emocional entre os prestadores de cuidados informais e os
beneficiarios dos cuidados pode ter influenciado as respostas, afetando a objetividade dos resultados.
Os fatores culturais, sociais e financeiros também contribuiram para a diversidade das experiéncias de
prestacdo de cuidados.

Em Portugal, a auséncia de participantes do sexo masculino restringiu a diversidade de perspetivas e
os participantes consideraram dificil discutir temas sensiveis como a violéncia doméstica num contexto
de grupo. O enfoque na prestacdo de cuidados como um trabalho de amor limitou ainda mais as
discussOes sobre aqueles que podem ndo ter fortes lacos emocionais com os recetores de cuidados.

Na Itdlia, alguns grupos demograficos podem ter sido sub-representados e, apesar de terem sido
aplicadas medidas de privacidade, os participantes podem ter hesitado em partilhar informacées
sensiveis. Além disso, a realizagdo de parte dos grupos de discussdo online pode ter reduzido a
profundidade da interagdo em comparagao com as discussdes presenciais. Na Irlanda, foi notada a
falta de cuidadores mais jovens no estudo e a limitacdo do ambiente de grupo na abordagem de
questdes sensiveis.

A Grécia referiu dificuldades no recrutamento de prestadores de cuidados informais, enquanto o
Chipre enfrentou limitagdes relativamente ao ambiente virtual das discussdes, o que pode ter afetado
a dindmica e a interagdo do grupo. As entrevistas por telefone também podem ter reduzido o
envolvimento dos participantes.
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Feedback dos Participantes

De um modo geral, os participantes de todos os paises manifestaram um elevado nivel de satisfacao
com o processo dos grupo de discussao focalizada. Na Alemanha, os participantes classificaram a sua
satisfacdo numa escala de 1 a 5, em que 5 indicava "Completamente satisfeito". Em geral, os
participantes expressaram um elevado nivel de satisfacdo, particularmente nas seguintes dreas:
Clareza da informacdo relativa ao grupo de discussdo; Compreensdo das suas fungbes e
responsabilidades; Coordenacdo eficaz no seio do grupo e comunicacdo clara e soliddria com o
gestor/coordenador do projeto.

Em Portugal, os prestadores de cuidados informais partilharam um feedback positivo, particularmente
no que diz respeito a oportunidade de trocar experiéncias com os outros. Os participantes gostaram
de conhecer novas estratégias para lidar com os desafios da prestacdo de cuidados e de receber
informacdes sobre os apoios disponiveis. Parece que os objetivos dos grupos de discussdao foram bem
explicados aos participantes e que estes compreenderam bem o que se esperava deles. Os
participantes responderam que a parte mais valiosa da discussdo foi "ouvir as varias situacdes
partilhadas e o apoio que podem pedir"; "Partilhar e obter informac¢des anteriormente
desconhecidas"; "Experiéncias contadas... que levamos para toda a vida"; "Trocas de experiéncias
positivas"; "Foi uma mais-valia poder partilhar a nossa situacdo num grupo, conseguimos ser
compreendidos"”. No entanto, um participante referiu que a discussdo poderia ter incidido mais sobre
os direitos e deveres dos cuidadores informais ao abrigo da legislacdo portuguesa.

Na Italia e na Grécia, os participantes deram um feedback muito positivo relativamente a todas as
escalas de classificagdo andnimas numa escala de 1 a 5 (na sua maioria, classificacdes de 4/5),
enquanto também na Irlanda a maioria dos participantes indicou um elevado nivel de satisfacao.
Apreciaram a clareza da informacdo sobre o grupo de discussdo, as suas fungdes e a coordenacgdo
efectiva.

No Chipre, os participantes também classificaram a sua satisfacdo como elevada e todos os aspetos
das sessdes receberam um feedback positivo. A clareza da informagdo, a compreensao dos papéis, a
coordenacdo efetiva e a comunicacdo de apoio foram todos destacados como pontos fortes. Os
participantes apreciaram o ambiente agraddvel, a boa comunicagao entre os participantes e o respeito
demonstrado pelo chefe de projeto. Ndo foram apresentados comentdrios negativos e apenas um
participante sugeriu que fosse dada mais atencdo as necessidades de apoio dos prestadores de
cuidados e dos idosos.

Em todos os paises, os participantes manifestaram, de um modo geral, grande satisfacdo com os
grupos de discussao, especialmente em termos de comunica¢ao clara, coordenagdo bem estruturada
e oportunidade de partilharem as suas experiéncias.
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Sobre o Projeto ICWE

O projeto ICWE tem como objetivo desenvolver um site acessivel, com recursos e informagées sobre
cuidados informais, enquanto disponibiliza esforcos para o avanco de um programa de formacao para
profissionais de cuidados que trabalham com cuidadores informais (Cls) e um kit de ferramentas para
Cls, concebido para cobrir as suas necessidades comuns quando cuidam de outras pessoas. Olhando
para os dados relativos aos Cuidados de Longa Duragdo (Long-Term Care, LTC) (Comissdo Europeia,
2021), verificam-se tendéncias crescentes no envelhecimento da populagdo, na esperanca de vida e
no numero de potenciais dependentes no agregado familiar, que contribuem para o aumento das
necessidades de LTC na Europa, o que, como mostram as evidéncias, é feito principalmente pelos Cls.
Embora se preveja um aumento do acesso a assisténcia institucionalizada para cuidados prolongados,
o fato é que as estimativas de aumento dos cuidados informais ultrapassam largamente outras formas
de disponibilidade de cuidados. Os cuidados informais sdao atualmente a principal forma de cuidados
prestados pelas pessoas em toda a Europa (Hoffman & Rodrigues, 2010).

O projeto procura abordar estas barreiras e as necessidades dos Cls através do desenvolvimento de
um site onde os cuidadores informais e os trabalhadores de cuidados, bem como qualquer parte
interessada  relevante, podem obter informagdes sobre politicas e organizagdes
locais/nacionais/internacionais que trabalham em LTC e cuidados informais. Também permite obter
informagdes concretas e atualizadas sobre questées de cuidados informais, perguntas comuns,
ferramentas para formadores de adultos (especificamente aqueles que trabalham em profissGes de
cuidados) e para Cls, respetivamente. Um dos objetivos do ICWE é colmatar a lacuna de conhecimento
e competéncias identificadas, capacitando formadores de adultos para que possam trabalhar com os
Cls de forma eficiente, atendendo as suas prdprias necessidades. O projeto ird dispor de uma
ferramenta pratica e facil de usar para que os Cls possam utilizar nos seus préprios contextos como
cuidadores, concentrando-se ndo apenas em questdes concretas de cuidados informais, mas também
em aspetos de bem-estar. O projeto ICWE é um projeto co-financiado pelo programa Erasmus+, da
Ac¢do-Chave 2, de dezembro de 2023 a dezembro de 2025. O consércio ICWE é composto por seis
parceiros de seis paises diferentes: Alemanha, Portugal, Itdlia, Irlanda, Grécia e Chipre.
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