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Para além da COVID-19: que papel tiveram os cuidadores informais na resiliéncia do sistema de

saude portugués?

RESUMO

A pandemia de COVID-19 exp6s fragilidades estruturais na capacidade de resposta dos sistemas
de saude e revelou o papel essencial, mas frequentemente invisivel, dos cuidadores informais na
manutencao da continuidade assistencial. Este estudo teve como objetivo compreender de que
modo os cuidadores informais contribuiram para a resiliéncia do sistema de saude portugués
durante e apds a pandemia, explorando as suas experiéncias, desafios e estratégias de

adaptacao em contexto domiciliario.

Foi conduzido um estudo qualitativo com dez cuidadores informais, através de entrevistas
semiestruturadas analisadas segundo analise de conteudo tematica, com apoio do Software
NVivo. A codificacdo seguiu uma abordagem hibrida, integrando categorias dedutivas baseadas
na literatura: acessibilidade, apoio e articulacdo; aprendizagem e transformacao,; comunicacao,
impacto emocional e bem-estar; sobrecarga e adaptacdo, que deram origem aos codigos
principais. Posteriormente, ao realizar as entrevistas aos cuidadores informais surgiram

subcategorias das narrativas que originaram os sub-codigos.

Os resultados demonstram que a pandemia provocou barreiras no acesso aos cuidados de
salde primarios, quebras na comunicacao e no acompanhamento domiciliario e falta de apoio
institucional, levando os cuidadores a assumirem novas funcdes clinicas e logisticas. Apesar da
sobrecarga fisica, emocional e social, os cuidadores revelaram uma extraordinaria capacidade de
adaptacao, aprendizagem e reorganizacao das rotinas, assegurando a continuidade dos cuidados
domiciliarios e funcionando como elo compensatorio do sistema de saude formal. Esta atuacéo
refletiu as dimensdes de absorcdo, adaptacéo e transformacao da resiliéncia e demonstrou que
0 SNS se sustentou, em larga medida, na resiliéncia partilhada entre servicos formais e redes

familiares e comunitarias.

As conclusdes apontam para a necessidade de reconhecer e integrar formalmente os cuidadores
informais como parceiros estratégicos do sistema de saude. As recomendacdes incluem: (i)
criacdo de politicas publicas de reconhecimento legal e protecdo social dos cuidadores; (ii)
implementacdo de programas de formacdo certificada em cuidados domicilidrios, em

colaboracdo com unidades de saude e instituicdes académicas; (iii) desenvolvimento de canais



de comunicacdo bidirecionais e interoperaveis entre cuidadores e equipas clinicas; (iv) apoio
emocional e psicolégico continuo, incluindo grupos de apoio e servicos de respite care; e (v)
integracao dos cuidadores nos mecanismos de governacao local e regional, reforcando a

participacdo comunitaria e a sustentabilidade do SNS.

Conclui-se que a resiliéncia do sistema de salude portugués durante a pandemia foi coproduzida,
resultando da articulacéo dinamica entre profissionais, instituicoes e familias. Valorizar e integrar
o0 cuidado informal nédo é apenas uma exigéncia ética, mas uma estratégia de sustentabilidade e
inovacdo organizacional, capaz de fortalecer a preparacdo, resposta e recuperacdo do SNS

perante futuras crises sanitarias.

Palavras-chave: COVID-19; Resiliéncia dos sistemas de saude; Cuidadores informais;

Continuidade de cuidados; Politicas de satde; Portugal.
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Beyond COVID-19: What role did informal carers play in the resilience of the portuguese health

system?

ABSTRACT

The COVID-19 pandemic exposed structural weaknesses in the response capacity of health
systems and revealed the essential, yet often invisible, role of informal caregivers in maintaining
continuity of care. This study aimed to understand how informal caregivers contributed to the
resilience of the Portuguese health system during and after the pandemic, exploring their

experiences, challenges, and adaptive strategies in home care contexts.

A qualitative study was conducted with ten informal caregivers through semi-structured
interviews, analysed using thematic content analysis with the support of NVivo software. The
coding process followed a hybrid approach, integrating deductive categories derived from the
literature: accessibility; support and coordination, learning and transformation, communication;,
emotional impact and well-being; overload and adaptation which constituted the main codes.
Subsequently, inductive subcategories emerged from participants’ narratives, giving rise to sub-

codes.

The findings show that the pandemic caused barriers in access to primary health care,
breakdowns in communication and home-care follow-up, and a lack of institutional support,
which led caregivers to assume new clinical and logistical responsibilities. Despite experiencing
physical, emotional, and social overload, caregivers demonstrated an extraordinary capacity for
adaptation, learning, and reorganisation of routines, ensuring continuity of home-based care and
functioning as a compensatory link within the formal health system. This performance reflected
the absorptive, adaptive, and transformative dimensions of resilience, demonstrating that the
Portuguese National Health Service (SNS) largely relied on shared resilience between formal

services and family or community networks.

The conclusions highlight the need to formally recognise and integrate informal caregivers as
strategic partners within the health system. The main recommendations include: (i) establishing
public policies for the legal recognition and social protection of caregivers; (ii) implementing
certified training programmes in home care, in collaboration with health units and academic
institutions; (i) developing bidirectional and interoperable communication channels between

caregivers and clinical teams; (iv) providing continuous emotional and psychological support,

Vii



including peer groups and respite care services; and (v) integrating caregivers into local and
regional governance mechanisms, strengthening community participation and the sustainability

of the SNS.

It is concluded that the resilience of the portuguese health system during the pandemic was co-
produced, resulting from the dynamic interaction between professionals, institutions, and
families. Recognising and integrating informal care is not only an ethical imperative but also a
strategy for sustainability and organisational innovation, capable of strengthening the

preparedness, response, and recovery capacity of the SNS in the face of future health crises.

Keywords: COVID-19; Health system resilience; Informal caregivers; Continuity of care; Health

policy; Portugal.
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1. Introducdo
1.1. Contextualizacio

A pandemia de COVID-19, que surgiu no final de 2019, rapidamente se transformou numa
crise de saude publica global, expondo fragilidades nos sistemas de saude por todo o mundo
(El Bcheraoui et al., 2020; Massuda et al., 2021; Paschoalotto et al., 2023). Menos de um més
apds o inicio de 2020 e apenas duas semanas apds a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
ter apresentado os 11 maiores desafios de salde para a préxima década, o surto de COVID-19
foi declarado como uma emergéncia de saude publica mundial. Até ao dia 6 de outubro de
2020, ja havia sido confirmado mais de 35 milhdes de casos e registadas um milhdo de
mortes associadas ao virus em todo o mundo, um numero extremamente elevado, merecendo
uma reflexdo urgente sobre a resiliéncia dos sistemas de saude a nivel mundial (EI Bcheraoui

et al., 2020; Paschoalotto et al., 2023).

A rapida disseminacdo do virus levou a sobrecarga hospitalar, escassez de materiais e
equipamentos médicos, esgotamento dos profissionais de saude e interrupcdo de servicos
assistenciais, colocando em causa a resiliéncia dos sistemas de saude, inclusive em paises
que eram tidos como referéncia (Massuda et al., 2021). Perante este cenario, o conceito de
resiliéncia dos sistemas de saude ganhou destaque, entendido como a capacidade de resistir,
absorver, adaptar-se e recuperar de choques significativos, mantendo as funcdes essenciais e

aprendendo com a crise (Paschoalotto, Lazzari, et al., 2022).

A literatura mais recente identifica quatro fases fundamentais na avaliacdo da resiliéncia dos
sistemas de saude: preparacao, onset e alerta, impacto e gestdo do choque e, finalmente, a
recuperacdo e aprendizagem (Burke et al., 2021; Paschoalotto et al., 2023; Thomas et al.,
2020). Este modelo tem sido utilizado para analisar o desempenho dos sistemas durante a

pandemia e para propor estratégias de melhoria para o futuro (Paschoalotto et al., 2023).

Embora a maioria das analises observadas se tenha centrado nas estruturas formais de
resposta, tais como infraestruturas, capacidade hospitalar, politicas de saude e medidas de
resposta governamentais, um elemento frequentemente negligenciado tem sido o papel
desempenhado pelos cuidadores informais, especialmente no contexto dos cuidados prestados
no domicilio a pessoas dependentes. A sua atuacdo, em muitos casos, contribuiu

decisivamente para aliviar a pressao sobre os servicos de saude, assegurando a continuidade

14



de cuidados num momento de rutura e incerteza generalizada (Caparrol et al., 2022; Socci et

al., 2021a).

Este trabalho insere-se, no ambito da resiliéncia dos sistemas de saude, abordada na disciplina
de politicas de saude, conceito chave para se compreender como os diferentes paises
responderam a pandemia (Paschoalotto, Massuda, et al., 2022), com énfase no papel dos
cuidadores informais. O estudo aborda, o modo como os cuidadores informais, enquanto
stakeholders nao reconhecidos formalmente, poderao ter influenciado a capacidade de
adaptacdo do sistema, enquanto contribuiam para uma melhor utilizacdo dos recursos
disponiveis e para a continuidade dos cuidados no domicilio, numa fase bastante relevante da

pandemia em que o alivio dos cuidados de saude primarios e hospitalares era desejado.

A pertinéncia deste estudo pode ainda ser melhor compreendida a luz do modelo da
Organizacao Mundial de Saude para a estruturacao dos sistemas de satde orientados para a
cobertura universal, conforme ilustrado na Figura 1. Este modelo organiza o sistema em quatro
funcdes principais: Governanca, Financiamento, Geracao de recursos e Prestacédo de cuidados,
que articuladas entre si, ttm como objetivos intermédios a eficacia, seguranca, experiéncia do
utilizador e acessibilidade, e como metas finais a centralidade no cidadado, a melhoria da saude

e a protecdo financeira dos utentes (Papanicolas et al., 2022).

No dominio da geracdo de recursos (Resource Generation), uma das componentes mais
relevantes é a forca de trabalho em saude (Health Workforce), que integra ndo so o0s
profissionais contratados formalmente, mas ainda, e de modo cada vez mais reconhecido, 0s
cuidadores informais (Papanicolas et al., 2022). O papel executado por estes prestadores de
cuidados na manutencdo da continuidade dos cuidados, principalmente em contextos de
pressdo sobre os sistemas de saude formais, como ocorreu durante a pandemia foi

preponderante.

A Figura 2 destaca esta subcomponente, sinalizando o espaco onde os cuidadores informais
podem ser conceptualizados dentro da estrutura do sistema de saude (Papanicolas et al.,

2022).
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FIGURA 2 - DETALHE DA COMPONENTE “RESOURCE GENERATION", COM
DESTAQUE PARA A “HEALTH WORKFORCE” , AREA ONDE SE INSERE O PAPEL
DOS CUIDADORES INFORMAIS NA SUSTENTACAO DOS SISTEMAS DE SAUDE

EM CONTEXTOS DE CRISE (WHO, 2020; PAPANICOLAS ET AL., 2022)

1.2. Problema de Investigacdo

0 ano de 2019 ficou marcado pelo inicio do que viria a ser uma das maiores provas nas
ultimas décadas para os sistemas de salude globais, colocando-0s sob uma pressao sem
precedentes (M. D. Oliveira et al., 2022). Em questdo de dias, o Sistema Nacional de Saude
Portugués viu-se confrontado com a necessidade de responder rapidamente e de modo
sustentado, ao longo do tempo, a varias provas de resiliéncia a que ia sendo sujeito (M. D.
Oliveira et al., 2022). Durante este periodo, os cuidadores informais, familiares, amigos ou
vizinhos que na altura prestavam cuidados ndo remunerados a pessoas dependentes,
assumiram um papel essencial, embora muitas vezes invisivel, no apoio domiciliario € na

continuidade de cuidados (Costa et al., 2022; M. D. Oliveira et al., 2022; Socci et al., 2021).
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Em Portugal, tal como noutros paises da europa, foi registada uma quebra significativa na
atividade assistencial dos cuidados de saude, relativamente ao periodo homologo em 2019
(Entidade Reguladora de Saude, 2020). Em marco de 2020 verificou-se uma diminuicdo de
16% no numero de consultas médicas hospitalares realizadas presencialmente no SNS, tendo a
variacdo negativa alargado até aos 35% e 31%, respetivamente, nos meses de abril e maio
(Entidade Reguladora de Saude, 2020). A atividade cirurgica programada também foi
fortemente afetada, com uma reducao de 78% em abril e 57% em maio (Entidade Reguladora
de Saude, 2020). Internamentos de doentes agudos cairam 15% em marco, 38% em abril e
32% em maio, refletindo a diminuicao da capacidade do sistema hospitalar de lidar com casos
ndo relacionados com a COVID-19 (Entidade Reguladora de Saude, 2020). O numero de
episddios de urgéncia hospitalar foi, também, significativamente inferior: 37% em marco, 52%
em abril e 45% em maio, quando comparado com 2019 (Entidade Reguladora de Saude,
2020). Adicionalmente, consultas presenciais nos cuidados primarios diminuiram 33% em
marco, 73% em abril e 66% em maio (Entidade Reguladora de Saude, 2020). Acredita-se que
esta realidade tenha implicado um aumento da carga de trabalho sentida pelos cuidadores
informais, que, sem preparacao formal ou suporte adequado por parte das instituicdes de
saude, se viram forcados a assumir responsabilidades que anteriormente eram
desempenhadas por profissionais de saude. De acordo com Socci e colaboradores (2021),
mais de 10% dos cuidadores informais comecaram a prestar cuidados a outrem devido a

pandemia de COVID-19, o que aumentou as suas responsabilidades.

Embora os cuidadores informais nao estejam integrados formalmente nos sistemas de satde.
0 seu contributo foi decisivo no alivio da pressdo sentida pelos servicos e garantiu que muitos
doentes continuassem a receber cuidados no seu domicilio, evitando deslocacoes
desnecessarias as unidades de saude, que se encontravam sobrecarregadas com casos de
COVID-19 (Carolina Miranda Cruz et al., 2010; Martins & Santos, 2020). O impacto da
pandemia revelou a auséncia de suporte institucional e capacitacao desses cuidadores, o que
evidenciou a necessidade de intervencdes de apoio e formacao por parte dos profissionais de
salde para garantir a continuidade e qualidade dos cuidados prestados (Martins & Santos,
2020). No entanto, o papel dos cuidadores informais continua a ser pouco reconhecido pelas
politicas publicas e escassamente valorizado nos modelos de planeamento estratégico em
salde, como referido por Badr e colaboradores (2018), que sugerem que os cuidadores

informais nem sempre recebem o devido apoio institucional e tecnolégico de modo a
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conseguirem desempenhar as suas funcdes eficazmente.

A investigacao sobre a resiliéncia dos sistemas de saude tem-se centrado, sobretudo, em
dimensdes institucionais e estruturais, como a governanca, o financiamento ou a capacidade
hospitalar (Barasa et al., 2018; Kruk et al., 2017; Paschoalotto et al., 2023). No entanto, torna-
se cada vez mais evidente a necessidade de considerar a dimensao comunitaria e informal da
prestacao de cuidados, reconhecendo que a resiliéncia de um sistema de saude também
depende da capacidade de mobilizar atores nao institucionais em contextos de crise (Badr et

al., 2018; Kruk et al., 2017; Paschoalotto et al., 2023).

Este estudo assume como premissa que os cuidadores informais devem ser integrados na
analise das capacidades do sistema de saude, particularmente no que diz respeito a resposta
comunitaria, ao apoio prestado nos cuidados de saude primarios e a continuidade dos
cuidados em contexto domiciliario. Acredita-se que o contributo destes cuidadores influencie
diretamente indicadores como 0 acesso, a experiéncia do utilizador e a eficiéncia do sistema

(Badr et al., 2018; Kruk et al., 2017; Socci et al., 2021a).

A interacao entre cuidadores informais e profissionais de saude tem demonstrado ser essencial
para melhorar a eficiéncia do sistema e melhorar a qualidade dos cuidados domiciliarios (Badr
et al., 2018; Martins & Santos, 2020). Deste modo, a investigacdo realizada alinha-se com os
esforcos internacionais para reconhecer, estudar e valorizar estes agentes, integrando-os de
modo estruturado nos modelos analiticos de avaliacao da resiliéncia e do desempenho dos

sistemas de saude.
1.3. Objetivos do estudo

Com a realizacado do presente estudo, pretende-se compreender de que modo os cuidadores
informais contribuiram para a resiliéncia do sistema de saude portugués durante a pandemia
de COVID-19. Pretende-se explorar a diversidade de experiéncias, vivéncias, desafios e
estratégias adotas por estes cuidadores no apoio prestado a pessoas dependentes, em
contexto domiciliario, num momento em que o sistema de saude se encontrava pressionado e
em que os servicos de saude se encontravam sobrecarregados ou temporariamente
suspensos. Neste sentido, e reconhecendo a importancia de compreender 0s mecanismos que
sustentaram a continuidade dos cuidados em situacbes de rutura, a investigacdo procura

responder a seguinte questdo: “Para além da COVID-19: que papel tiveram os cuidadores
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Informais na resiliéncia do sistema de saude portugués?”.

A investigacao visa ainda analisar o papel dos cuidadores informais como agentes
complementares da forca de trabalho em saude, refletindo sobre de que modo a sua
intervencao, ainda que formalmente nao reconhecida, possa ter assegurado a continuidade dos
cuidados e atenuado a pressao sentida pelos cuidados de saude primarios e especializados.
Como salientado por Socci e colaboradores (2021), a pandemia de COVID-19 evidenciou a
importancia dos cuidadores informais na manutencao dos cuidados domiciliarios durante a
pandemia. Através das suas perspetivas, pretende-se compreender como os cuidadores
informais avaliaram o seu papel durante uma das crises sanitarias que mais afetou 0 mundo e
quais os fatores facilitadores e constrangimentos que marcaram essa experiéncia (Badr et al.,

2018; Caparrol et al., 2022; Neto et al., 2023).

Para dar resposta a estes propositos, foram definidos os seguintes objetivos especificos:

e |dentificar os principais desafios enfrentados pelos cuidadores informais durante o periodo
pandémico, nomeadamente no que diz respeito ao acesso a apoio institucional, sobrecarga

fisica e emocional e gestdo dos cuidados no domicilio;

e  Compreender a percecao dos cuidadores informais sobre o seu papel no contexto da
resposta do sistema de saude, e analisar de que modo poderao ter contribuido para a sua

resiliéncia;

e Explorar as estratégias pessoais, familiares e contextuais utilizadas pelos cuidadores
informais para garantir a continuidade dos cuidados e responder as exigéncias impostas pela

pandemia;

e  Contribuir para a reflexdo e formulacao de politicas de saude que reconhecam, valorizem
e integrem formalmente os cuidadores informais como parte da arquitetura dos sistemas de

saude resilientes.

Os objetivos especificos definidos pretendem explorar de modo aprofundado as vivéncias dos
cuidadores informais durante a pandemia, considerando variaveis contextuais e emocionais,
estando alinhados com as recomendacdes internacionais para o fortalecimento da resiliéncia
dos sistemas de saude (Kruk et al., 2017; Thomas et al., 2020; World Health Organization,
2020).
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Este estudo assume particular relevancia ao procurar compreender, a partir do testemunho
direto dos cuidadores informais, como foram sentidas e vivenciadas as experiéncias de cuidar
em tempo de pandemia, quais os principais desafios enfrentados, que recursos foi necessario
mobilizar e de que forma visualizaram o seu papel na resposta do sistema de saude. Ao captar
estas experiéncias, pretende-se gerar conhecimento que possa contribuir para o reforco da
evidéncia cientifica sobre o papel dos cuidadores informais em contextos de crise,
reconhecendo-os como agentes basilares na manutencdo da continuidade dos cuidados,

especialmente em momentos de rutura dos servicos de saude.

0 conhecimento obtido podera apoiar o desenvolvimento de politicas de saude mais inclusivas,
sustentaveis e resilientes, que visem reconhecer, valorizar e integrar formalmente os
cuidadores informais como parte da forca de trabalho em saudem promovendo uma resposta
mais eficaz e centrada nas reais necessidades dos cidadaos e dos sistemas de satde (Costa et

al., 2022; Kruk et al., 2017; Socci et al., 2021a).

1.4. Estrutura da tese

A presente dissertacao esta organizada em cinco capitulos, que se complementam de forma
logica e progressiva, com o objetivo de responder a questdo de investigacao e alcancar os

objetivos propostos.

O Capitulo 1 - Introducdo, apresenta o contexto e a relevancia do tema, enunciando o
problema de investigacao, os objetivos do estudo e a sua pertinéncia no ambito da gestao em
saude, em particular no que diz respeito a resiliéncia dos sistemas de saude e ao papel dos

cuidadores informais.

O Capitulo 2 — Revisao da Literatura, aprofunda os conceitos-chave subjacentes ao estudo. O
capitulo inicia com um enquadramento conceptual da OMS, posteriormente ilustra-se o
conceito de resiliéncia dos sistemas de saude, desde os principais modelos e dimensoes
tedricas, e finalmente aborda o papel dos cuidadores informais no contexto das politicas de

salde e das respostas a pandemia de COVID-19.

O Capitulo 3 - Metodologia, descreve o desenho metodologico adotado, justificando a
abordagem qualitativa e 0 método de analise de conteudo tematica. Posteriormente sao
apresentados os critérios de selecdo dos participantes, o instrumento de recolha de dados, o

procedimento de recolha e analise, bem como as consideracbes éticas que orientaram o

20



estudo.

O Capitulo 4 — Apresentacdo e Discussdo de Resultados estd organizado de acordo com as
seis principais categorias identificadas inicialmente, relacionadas com o tema resiliéncia dos
sistemas de saude. Estes temas deram origem aos cédigos principais que serviram como
base para a construcao do guiao da entrevista. Neste capitulo discute-se a relacéo entre os
resultados empiricos provenientes das entrevistas realizadas e os conceitos teodricos da

resiliéncia, com especial énfase no papel dos cuidadores informais durante a pandemia.

Por fim, o Capitulo 5 - Conclusao, resume os principais contributos do estudo, refletindo
sobre os seus limites e implicacbes praticas ao mesmo tempo que propde linhas de
orientacdo para futuras investigacbes e para o desenvolvimento de politicas publicas que
visem valorizar e integrar os cuidadores informais como parte integrante dos sistemas de

saude resilientes.

Esta estrutura visa assegurar uma progressao logica entre enquadramento teorico,
metodologia, resultados e implicacdes, permitindo compreender de forma integrada como os
cuidadores informais contribuiram para a resiliéncia do sistema de saude portugués durante

a pandemia de COVID-19.

2. REVISAO DA LITERATURA

2.1. Estrutura Funcional dos Sistemas de Satde

A organizacdo Mundial de Saude (OMS) propds, no seu relatério mundial sobre a saude, em
2000, um modelo conceptual estruturado para a analise do desempenho dos sistemas de
salide, que permanece como uma referéncia central no campo da saude publica. Este modelo
identifica quatro funcdes principais que sustentam os sistemas de saude: Governanca,
Financiamento, Geracdo de Recursos e prestacdo de servicos (World Health Organization,

2000).

Estas funcdes contribuem de forma interligada para o alcance de objetivos intermédios como o
acesso, a eficiéncia, a qualidade e a centralidade no cidaddo, que, por sua vez, concorrem
para as metas finais de melhoria da salude da populacéo, protecédo financeira e resposta as

expectativas dos cidaddos (World Health Organization, 2000).

Este enquadramento foi aprofundado em 2022 com a publicacao do relatério do Health system
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Performance Assessment: A Framework for Policy Analysis, no qual se apresenta uma
decomposicao funcional dos sistemas de saude em subfuncdes e areas especificas. Entre elas,
destaca-se a geracao de recursos, que inclui dominios como a forca de trabalho em saude, as

infraestruturas, os equipamentos médicos e produtos farmacéuticos (Papanicolas et al., 2022).

Neste contexto, a forca de trabalho é concebida como um recurso central e multifacetado, indo
além dos profissionais de saude formais. O relatério destaca que a resiliéncia dos sistemas de
salide nao depende apenas da existéncia de recursos humanos contratados e regulados, mas
também da sua capacidade de se adaptar a contextos desafiantes, incluindo o envolvimento de
prestadores de cuidados informais, principalmente em cenarios de crise (Papanicolas et al.,
2022). Esta perspetiva alinha-se com a crescente valorizacdo do papel dos cuidadores
informais que, embora nao reconhecidos formalmente nos quadros profissionais, asseguram
frequentemente a continuidade dos cuidados no domicilio, preenchendo lacunas deixadas
pelos servicos de saude, especialmente em situacdes de sobrecarga do sistema (Badr et al.,

2018; Kruk et al., 2017; Socci et al., 2021a).

Além disso, a Organizacdo Mundial de Saude (2020) reforca que a resiliéncia da forca de
trabalho deve ser analisada relativamente a sua capacidade de resposta a choques sistémicos,
e que tal analise deve considerar ainda redes comunitarias e familiares como parte integrante
do ecossistema de cuidados de saude (Thomas et al., 2020). Este reconhecimento &
particularmente relevante para este estudo, que procura compreender como os cuidadores
informais contribuiram para a resiliéncia do sistema de saude portugués durante a pandemia
de COVID-19, atuando em dominios essenciais a prestacao de cuidados, nomeadamente nos

cuidados primarios e na prestacao de cuidados de longa duracao.

Deste modo, o presente trabalho adota o enquadramento conceptual da Organizacdo Mundial
de Saude como base para compreender de modo integrado as dimensdes em que 0s
cuidadores informais podem ser analisados dentro da arquitetura funcional dos sistemas de
salide, com particular relevo para a subfuncao forca de trabalho em salude e para os seus

impactos sobre o desempenho e a sustentabilidade do sistema em tempos de crise.

2.2. Resiliéncia dos sistemas de saude

A resiliéncia dos sistemas de saude tem sido um tema de crescente interesse para as

comunidades cientificas da saude, mundialmente, face a choques provocados por crises
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econdmicas, medidas de austeridade fiscal (Thomas et al., 2013); surtos epidémicos como o
ébola (Kruk et al., 2015; Ling et al., 2017); desastres naturais (Nuzzo et al., 2019); e fluxos
migratérios de grande escala (Alameddine et al., 2019; Ammar et al., 2016). Tais fatores
podem resultar na reducao abrupta de recursos financeiros ou no aumento subito da procura
por servicos de saude, colocando pressao sobre os sistemas de salde, testando a capacidade
em manter a sua funcionalidade (Witter et al., 2023). Com o aumento da influéncia de choques
externos e internos na funcionalidade dos sistemas de saude a nivel global, a expressao
“resiliéncia dos sistemas de saude” surge como uma abordagem adaptavel para avaliar os

impactos dos diferentes tipos de crises (Barasa et al., 2018; Thomas et al., 2013).

O fortalecimento da resiliéncia dos sistemas de salde tem sido objeto de estudo e debate
desde os anos 2000, ainda que, por vezes, sem a utilizacéo explicita do conceito de resiliéncia

(Gilson, 2012; World Health Organization, 2000, 2011).

Foi apenas apds 2014 que o conceito de resiliéncia dos sistemas de saude ganhou maior
destaque em relatdrios da Unido Europeia (EU) (European Commission, 2014); da Organizacéo
para a Cooperacao e Desenvolvimento Econédmico (OCDE) (OECD. Organisation for Economic
Co-operation & Development, 2014); da Oxfam (Kamal-Yanni, 2015); e do Gabinete Regional
da Organizacdo Mundial da Saude para a Europa (Health Organization Regional Office for
Europe, 2017). Desde entdo, foram desenvolvidos modelos de analise, tendo por objetivo
avaliar a capacidade dos sistemas de saude, para responder a emergéncias de saude publica,
com foco especial em paises de rendimento elevado e médio-baixo (HUCs e LMICs) (Health

Organization Regional Office for Europe, 2017; Thomas et al., 2020); Papanicolas et al., 2022.

A analise da resiliéncia procura entender de que modo os agentes de saude, as instituicoes e
as populacdes se conseguem preparar e responder a essas adversidades, enquanto se
assegura a continuidade das funcdes essenciais dos diferentes sistemas de saude, sem
comprometer os resultados em saude (Kruk et al., 2017; Thomas et al., 2020). E ainda
esperado que seja possivel avaliar de que modo as organizacdes foram capazes de se
reorganizar, tendo por base as licdes aprendidas, reforcando assim a sua preparacdo para

desafios futuros (Kruk et al., 2017; Thomas et al., 2020).

De um modo geral, paises com fragilidades em pontos estruturais dos seus sistemas de saude
tendem a apresentar menor resiliéncia face a choques, levando ao comprometimento da

prestacdo de servicos essenciais interferindo negativamente em determinados grupos
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populacionais mais fragilizados ou na sociedade como um todo (Kruk et al., 2017).

A doenca causada pelo coronavirus SARS-CoV-2 (COVID-19) foi inicialmente identificada em
dezembro de 2019, na provincia de Wuhan, na China (Massuda et al., 2021). A 30 de janeiro
de 2020, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) declarou-a emergéncia internacional de
satde publica. O impacto da pandemia foi sentido de diversas formas em diferentes partes do
mundo, refletindo variacoes nos sistemas de saude, nas politicas de resposta e nas condicdes

socioecondmicas de cada regido (Massuda et al., 2021).

A 1 de novembro de 2020, a pandemia havia causado aproximadamente 1,2 milhdes de
obitos, das quais se destacavam 54% das mortes registadas nas Américas, 24% na Europa e
12% na Asia. As diferencas na taxa de letalidade entre paises advieram da interacdo de
multiplos fatores, contudo, um dos elementos determinantes para a eficacia da resposta ao

surto foi a resiliéncia dos sistemas de saude (Kontis et al., 2020).

Até setembro de 2022, a pandemia de COVID-19 foi responsavel por mais de 6,5 milhdes de
obitos globalmente, reforcando a necessidade de melhorar os sistemas de saude, tendo por
vista aumentar a sua capacidade de resiliéncia face a emergéncias de saude publica

(Paschoalotto, Lazzari, et al., 2022).

A resiliéncia dos sistemas de saude tornou-se, portanto, um conceito central na investigacao e
nas politicas de saude, particularmente apos a pandemia de COVID-19 (Barasa et al., 2018;
Paschoalotto, Massuda, et al., 2022). A analise do sucedido durante a pandemia criou a
necessidade de avaliar a resiliéncia do sistema de saude, entendido como a capacidade que 0s
sistemas de saude tém em resistir, absorver, adaptar-se e recuperar de crises como esta,
regressando a sua forma original apés uma perturbacdo (Barasa et al., 2018; Paschoalotto,
Massuda, et al., 2022); levando-nos a repensar até que ponto se estardo a utilizar as métricas
mais adequadas para realizar a avaliacao dos sistemas de saude, que no caso da pandemia de
COVID-19 poderao ter ocultado informacdes sobre o quao mal preparados estavam alguns

paises (El Bcheraoui et al., 2020).

0O desempenho abaixo do desejavel por paises outrora considerados como tendo sistemas de
saude resilientes durante a resposta a COVID-19 levantou sérias questdes sobre o modo como
0 conceito de resiliéncia tem sido aplicado na analise dos sistemas de saude em classificacoes

internacionais (Barasa et al., 2018; El Bcheraoui et al.,, 2020; Massuda et al., 2021;
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Papanicolas et al., 2022; Paschoalotto et al., 2023; Paschoalotto, Lazzari, et al., 2022).

O conceito de resiliéncia é originario da fisica, onde é descrita a capacidade de um material
recuperar a sua forma original apos ser submetido a uma deformacao. Posteriormente, foi
adaptado para outras areas, tais como a engenharia, onde o conceito € utilizado na analise da
seguranca e do funcionamento de sistemas sociotécnicos complexos em condicoes extremas
(Paschoalotto, Lazzari, et al., 2022). A psicologia € outro exemplo da utilizacdo do conceito de
resiliéncia, mais concretamente no que diz respeito ao ramo da psicologia positiva que se
concentra no estudo das forcas, virtudes e aspetos positivos que contribuem para o bem-estar
e a felicidade dos individuos. Nesta area, a resiliéncia passou a ser estudada como a
capacidade dos individuos em enfrentar e superar experiéncias traumaticas (Paschoalotto,

Lazzari, et al., 2022).

0 conceito de resiliéncia dos sistemas de saude abrange diversas dimensdes e estagios tendo
sofrido varias alteracbes ao longo dos anos. No entanto, por resiliéncia, entende-se a
capacidade de um sistema se preparar, absorver, adaptar, transformar e aprender com os
choques, sendo um choque definido como uma alteracdo subita e alteracdo extrema que
interfere diretamente com um sistema de saude, enquanto mantém as funcdes essenciais e se
adapta a novas realidades, aprendendo com as crises (El Bcheraoui et al., 2020; Paschoalotto

et al., 2023; Thomas et al., 2020).

Historicamente, a ideia de resiliéncia foi analisada em resposta a varias crises, sabendo-se
desde logo que os choques podem ser variados, abrangendo eventos como condicbes
meteorologicas extremas, questdes financeiras como o colapso econémico de 2008 e ainda
surtos de doencas infeciosas como o surto de Ebola e, mais recentemente, a pandemia de
COVID-19 (Barasa et al., 2018; Thomas et al., 2020). Ainda que, anteriormente, estes choques
tenham captado a atencao para o conceito de resiliéncia no contexto da saude, de acordo com
Barasa e colaboradores (2018), foi durante a pandemia de COVID-19 que a necessidade de
avaliar e reforcar a resiliéncia dos sistemas de saude se tornou mais evidente. De acordo com
Paschoalotto e colaboradores (2023), a pandemia testou as capacidades dos sistemas de
saude, revelando que até mesmo sistemas considerados resilientes nao estavam

completamente preparados para lidar com os desafios impostos pela COVID-19.

A definicdo proposta por Kruk e colaboradores (2017), acrescenta que a resiliéncia envolve a

capacidade dos atores, instituicdes e populacdes em preparar-se, responder, manter funcoes
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essenciais e reorganizar-se, tendo por base as licdes aprendidas ao mesmo tempo que
reforcam que esta capacidade devera existir tanto para choques subitos como para pressoes
cronicas e continuas. Estes autores identificam ainda cinco carateristicas-chave que compdem
o quadro conceptual para sistemas de saude resilientes, sendo elas Consciéncia, Integracao,
Diversidade, Autorregulacdo e Capacidade de adaptacao (Kruk et al., 2017); tal como se pode

visualizar na figura 3.
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FIGURA 3 QUADRO CONCEPTUAL PARA SISTEMAS DE SAUDE RESILIENTES (KRUK ET AL., 2017)

Estas carateristicas nao se desenvolvem isoladamente, carecendo de uma lideranca forte,
infraestruturas adequadas, forca de trabalho motivada e capacitada e apoio externo

coordenado (Kruk et al., 2017).

A proposta de um indice de resiliéncia que combina varidveis “lentas” (como literacia em
salde e formacdo de profissionais) e variaveis “rapidas” (como a capacidade de isolamento ou
atribuicao de financiamento) é recomendado por Kruk e colaboradores (2017), tendo por vista
a antecipacao de vulnerabilidades e avaliacao da capacidade de recuperacao dos sistemas,

sendo uma ferramenta util para planeamento nacional e comparacao entre paises.

A literatura ndo é consensual quando se trata da definicao de resiliéncia dos sistemas de

salide, no entanto, existe consenso de que o conceito ndo se limita a resposta a crises
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repentinas, abrangendo também os desafios quotidianos (El Bcheraoui et al., 2020). Além
disso, para que um sistema de saude seja considerado verdadeiramente resiliente, devera ser
integrado e enraizado nas realidades locais, significando que ao responder a choques, o
sistema de saude devera ser orientado pelo conhecimento local, enquanto se adapta as

respostas regionais (EI Bcheraoui et al., 2020).

Os sistemas resilientes sdo aqueles que conseguem preservar a sua identidade funcional

mesmo quando confrontados com crises graves (Paschoalotto et al., 2023).

As dimensdes da resiliéncia incluem Governanca e lideranca, financiamento, geracdo de
recursos, tais como forca de trabalho, infraestruturas, medicamentos e tecnologias, e
prestacao de servicos (Papanicolas et al., 2022; Paschoalotto, Lazzari, et al., 2022; Thomas et
al., 2020). Estas dimensdes sdo fundamentais para assegurar que o sistema de salde nao
sobrevive apenas ao choque, mas que consiga adaptar e transformar-se quando necessario.
Paschoalotto e colaboradores (2023) referem que as capacidades de gestdo, lideranca eficiente
e a participacao social sao importantes para que seja possivel dar uma reposta resiliente. A
integracao entre estas dimensbes é essencial no que diz respeito a coordenacado de politicas
publicas e a capacidade de resposta imediata (Papanicolas et al., 2022; Paschoalotto et al.,

2023; Thomas et al., 2020).

A resiliéncia de um sistema de saude pode ser analisada através de quatro fases que
descrevem a sua capacidade de resposta e adaptacao a crises, a preparacao, onset e alerta,
impacto e gestdo do choque e, finalmente, a recuperacao e aprendizagem (Paschoalotto et al.,

2023).

A primeira fase & a preparacdo referindo-se a capacidade de prontidao do sistema para
enfrentar choques antes de ocorrerem, através da criacdo de infraestruturas, politicas
adequadas e a implementacdo de mecanismos de reposta antecipada (Paschoalotto et al.,

2023; Thomas et al., 2020).

A segunda fase é denominada de onset e alerta, onde o foco esta na identificacao atempada do
inicio e tipo de choque. Envolve a resposta inicial ao choque, momento em que o sistema deve
ser capaz de reconhecer a crise e ativar os recursos necessarios para mitigar os efeitos

imediatos (Paschoalotto et al., 2023; Thomas et al., 2020).

A terceira fase, impacto e gestdo do choque, é a fase em que o sistema de salde esta em
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acdo. Serad forcado a adaptar-se e transformar-se para garantir o funcionamento continuo,
mesmo sob pressao intensa. Durante esta fase, a capacidade de adaptacao é fundamental de
modo a manter a operacao de servicos essenciais, garantindo que os objetivos do sistema de

salde ainda podem ser alcancados (Paschoalotto et al., 2023; Thomas et al., 2020).

Finalmente, a quarta fase é a de recuperacdo e aprendizagem, em que o sistema de saude
passa por um processo de reorganizacao e reflexao sobre as licbes aprendidas. Tem como
objetivo fortalecer a sua resiliéncia para enfrentar futuros choques. Estas fases séo
interdependentes e constituem um ciclo continuo de gestdao de crises e melhoria de

capacidades (Paschoalotto et al., 2023; Thomas et al., 2020).

Estas fases estdo alinhadas com o conceito de resiliéncia dinamica, onde a resposta imediata
depende da preparacao anterior e o fortalecimento futuro depende da capacidade em aprender
com o passado (Kruk et al., 2017). O conceito de resiliéncia foi evidenciado pela pandemia,
que destacou a importancia de ir além das fronteiras dos cuidados de saude tradicionais. A
participacdo da comunidade e a cadeia de fornecimento de saude, que inclui desde
medicamentos até novas tecnologias, como a telemedicina, ganharam relevancia na resposta a

crise (Paschoalotto et al., 2023; Thomas et al., 2020).

Mais do que um conceito técnico, a resiliéncia dos sistemas de satude deve ser entendida como
um processo profundamente enraizado no contexto social e politico de cada pais. A confianca
nas instituicdes e o envolvimento das comunidades sdo elementos essenciais para garantir
uma resposta eficaz em tempos de crise. A construcao da resiliéncia exige participacdo ativa da
sociedade civil, transparéncia nas decisdes e adaptacao as desigualdades existentes. Longe de
ser estatica, a resiliéncia ¢ um sistema dindmico e complexo, onde diferentes dimensodes e
fases interagem continuadamente. A capacidade de gestdo e a qualidade da tomada de
decisdo desempenham um papel central nesse processo, influenciando diretamente a
capacidade do sistema em manter a sua funcionalidade essencial, adaptar-se e inovar em
cenarios de grande instabilidade (Kruk et al., 2017; Ling et al., 2017; Paschoalotto et al.,
2023).

2.3. Papel dos cuidadores

Cuidar de adultos mais velhos e dependentes no domicilio € uma realidade cada vez mais

premente numa sociedade marcada pelo envelhecimento demografico (Capelo et al., 2022;
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Carolina Miranda Cruz et al., 2010). O crescente envelhecimento da populacdo mundial tem
levado a um aumento significativo do numero de pessoas idosas com dependéncia funcional
progressiva, tornando o papel dos cuidadores informais ainda mais relevante e necessario

(Capelo et al., 2022; Teixeira et al., 2017).

O envelhecimento humano é um processo normal progressivo e irreversivel que ocorre ao
longo da vida. E frequentemente associado ao surgimento de doencas crénicas que podem
incapacitar, bem como ao declinio das capacidades fisicas e mentais do individuo (Capelo et
al., 2022; Teixeira et al., 2017). Este processo envolve a perda de autonomia e independéncia,
ao limitar a capacidade de autocuidado, ao comprometer a qualidade de vida e ao gerar
relacdes de dependéncia que interferem diretamente nos processos de interacao social do

idoso (Capelo et al., 2022; Teixeira et al., 2017).

Esta realidade estd cada vez mais presente na Europa e Portugal ndo é excecdo. Capelo e
colaboradores (2022), referem que dados oficiais do Instituto Nacional de Estatistica (2020)
relativos a 2019, indicam que, em Portugal, 2.280.424 pessoas sao idosas, com 65 anos e
mais anos, representando 22,10% da populacdo e denunciam a inegabilidade de que a
sociedade portuguesa se encontra a lidar com um progressivo envelhecimento demografico.
Segundo os dados apresentados pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE) (2020), as
estatisticas demonstram que entre 2018 e 2080, o indice de envelhecimento aumentara para

quase o dobro, sendo que por cada 100 jovens, havera 300 idosos.

No ambito dos cuidados prestados ao domicilio, € possivel identificar duas categorias de
cuidadores, os informais e os formais. Os cuidadores informais sdo aqueles que nao possuindo
um vinculo contratual, assumem a responsabilidade principal de cuidar de uma pessoa
dependente, independentemente de terem ou ndo uma relacdo familiar com a pessoa (Carolina
Miranda Cruz et al., 2010; Kyriopoulos et al., 2025). Em contraste, os cuidadores formais sdo
o0s profissionais, com ou sem formacdo especializada, que prestam cuidados com um contrato

previamente elaborada entre ambas as partes (Kyriopoulos et al., 2025; Sanches et al., 2021).

A medida que as pessoas mais velhas permanecem nos seus domicilios, familiares, amigos e
vizinhos assumem cada vez mais o papel de cuidadores informais, sem qualquer tipo de
remuneracdo pelos cuidados prestados (Capelo et al., 2022; S. G. De Oliveira & Caldas, 2021).
A relacdo entre o cuidador e a pessoa cuidada é predominantemente filial ou conjugal,

marcada por desigualdades de género e pela auséncia de compensacao econémica (Capelo et
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al., 2022; S. G. De Oliveira & Caldas, 2021; Martins & Santos, 2020). Em geral os cuidadores
sao individuos com cinquenta ou mais anos, com proximidade fisica e afetiva ao idoso ou
pessoa em situacao de dependéncia funcional, prestando cuidados de forma continua e,
muitas vezes, de forma isolada, sem qualquer apoio de servicos publicos (Capelo et al., 2022;
Martins & Santos, 2020). Esta realidade acarreta restricdes significativas na vida pessoal dos
cuidadores, que se deparam com situacdes de sobrecarga de trabalho, problemas de saude,
desemprego e uma reducdo da interacado social e afetiva (Capelo et al., 2022; Martins &

Santos, 2020).

Apesar da crescente visibilidade do papel dos cuidadores informais, o seu reconhecimento
legal em Portugal é relativamente recente, tendo sido formalizado através da aprovacao do
Estatuto do Cuidador Informal (Lei n°® 100/2019, de 6 de setembro). No entanto, a sua
operacionalizacao tem enfrentado entraves praticos e, muitos cuidadores continuam sem
acesso a medidas de apoio concretas, o que fragiliza a resposta integrada entre os cuidadores
informais e kyro sistema de saude informal (Caparrol et al., 2022; Lopes & Sakellarides, 2021;

Martins & Santos, 2020).

Tendo em conta as informacdes anteriormente descritas, & importante refletir sobre a
importancia dos cuidadores informais, ja que, no ano de 2021, Portugal foi, entre os 27 paises
membros da Unidao Europeia (EU), o pais cujas taxas de cuidados prestados pelos cuidadores
informais estiveram entre as mais elevadas (Comissao Europeia (CE), 2021). De acordo com o
mesmo relatério, 39,6% dos prestadores de cuidados faziam-no durante mais de 20 horas
semanais. Por sua vez, 80% dos cuidadores eram do sexo feminino e cerca de 60% eram

idosos (Socci et al., 2021).

Ainda que, durante a pandemia de COVID-19, os principais objetos de analise tenham sido as
infraestruturas, politicas de saude e medidas de resposta governamentais, um elemento, por
vezes invisivel e, muito negligenciado, foi cuidador informal e o papel por si desempenhado
durante a pandemia (OECD, 2023). Bergmann & Wagner (2021) acreditam que os cuidadores
informais, geralmente familiares ou amigos que assistem pessoas dependentes
desempenharam um papel fundamental, na manutencao da resiliéncia dos sistemas de salde,
ao aliviar a pressao sentida pelas instituicdes de saude, cuidando de doentes no seu domicilio
e assegurando que muitos nao precisassem de recorrer a hospitais ou centros de saude ja

excessivamente pressionados com doentes que careciam de cuidados mais diferenciados. Com
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0 aumento dos casos de COVID-19, varios servicos de saude deixaram de prestar apoio a
populacado no seu domicilio, para proteger a saude dos restantes doentes, dos seus familiares e

dos profissionais de saude (Bergmann & Wagner, 2021; Caparrol et al., 2022).

A pandemia de COVID-19 demonstrou que até os sistemas de satude mais eficientes estavam
sobrecarregados, levantando duvidas sobre a sua capacidade de adaptacao e transformacao
perante adversidades e agressdes externas (El Bcheraoui et al., 2020). Sem esse apoio, 0s
cuidadores informais tiveram de se organizar de modo a prestar cuidados para os quais
contavam com ajuda antes da pandemia (Mateus & Fernandes, 2019; Caparrol et al., 2022;

Elayan et al., 2024).

Durante a pandemia de COVID-19, os cuidadores informais assumiram um papel ainda mais
central, uma vez que a suspensao parcial ou total de muitos servicos de apoio ao domicilio os
obrigou a assumir tarefas mais complexas, como gestao de medicacao, vigilancia clinica e
suporte emocional (Caparrol et al., 2022; Faghani et al., 2023; Elayan et al., 2024; Mateus &
Fernandes, 2019). Este cenario provocou um aumento significativo da sobrecarga emocional e

fisica 0 que contribuiu para um elevado desgaste psicoldgico e social (Neto et al., 2023).

Apesar de frequentemente ignorados, os cuidadores informais desempenharam um papel
fundamental na manutencao da continuidade dos cuidados durante a pandemia, evitando, em
muitos casos, a utilizacao de servicos de urgéncia ou hospitalizacao (Kruk et al., 2017;
Caparrol et al., 2022; Oliveira et al., 2022; Faghani et al., 2023; Elayan et al., 2024). Com os
servicos de saude sobrecarregados e a pressdao sobre o SNS, ‘cada casa ¢ um potencial
hospital” e os cuidadores informais mostraram-se “recursos humanos essenciais que

melhoram a capacidade de cuidados de satde comunitarios” (Faghani et al., 2023).

Embora nao integrem formalmente a forca de trabalho de saude, os cuidadores informais
constituem uma extensao invisivel, mas indispensavel, dos sistemas de saude. Bergmann e
Wagner (2021) revelam que um em cada cinco recetores de cuidados teve dificuldade em
obter cuidados adequados prestados por pessoas de fora do agregado familiar durante a
pandemia, levando a uma sobrecarga do agregado familiar ou em situacdes limite & auséncia

de cuidados prestados.

Ainda que geralmente ndo integrem formalmente a forca de trabalho de saude, prestam

cuidados a doentes dependentes ou cronicos, no domicilio e em instituicdes de cuidados de
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salde, levando a que se acredite que os cuidadores informais tenham contribuido para a

reducao da pressao sentida pelos servicos e profissionais de satide (Oates, 2021).

Neste sentido, com a colaboracdo dos cuidadores informais, foi possivel que as diferentes
unidades de saude se focassem nos casos mais urgentes, contribuindo deste modo para aliviar

a pressado sentida pelo sistema (Kruk et al., 2017; Paschoalotto et al., 2023).

A auséncia de articulacao eficaz entre os cuidadores informais e os servicos formais de saude
compromete a qualidade e a seguranca dos cuidados prestados. A resiliéncia do sistema
também depende da sua capacidade de integrar os cuidadores informais nos processos de
planeamento e decisao clinica, reconhecendo o seu conhecimento pratico, promovendo a sua
formacao e facilitando o acesso a recursos e redes de apoio de profissionais especializados

(Lopes & Sakellarides, 2021; Neto et al., 2023).

A organizacdo Mundial da Saude (2020) defende que a resiliéncia de um sistema de satde nédo
depende apenas dos seus recursos técnicos e financeiros, mas também da capacidade de
mobilizar recursos humanos formais e informais em momentos de crise. O reconhecimento
dos cuidadores informais como agentes ativos na forca de trabalho na area da saude €, por
iSSO, UM passo necessario para tornar os sistemas mais equilibrados, sustentaveis e
preparados para futuras crises (Burholt et al., 2024; Kyriopoulos et al., 2025; Reiss et al.,

2024).

Compreender o contributo destes cuidadores na manutencao da resiliéncia dos sistemas de
saude ¢é importante para o desenvolvimento de novas politicas de salude que promovam a sua
integracao formal no sistema de salde e que garantam o apoio necessario inerente ao
desempenho das suas funcdes. O reconhecimento da importancia dos cuidadores informais
podera assegurar que, em futuras crises de saude, possam estar mais bem preparados e
apoiados, de modo a contribuir significativa e eficazmente na resposta do sistema de saude e,
deste modo, reforcando a sua resiliéncia (Burholt et al., 2024; Caparrol et al., 2022;

Kyriopoulos et al., 2025; Reiss et al., 2024).
3. Metodologia
3.1. Enquadramento Metodologico

Para a realizacdo do presente estudo, optou-se por uma abordagem qualitativa e exploratoria,
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com o objetivo de compreender o contributo dos cuidadores informais para a resiliéncia do
sistema de saude portugués durante a pandemia de COVID-19. A escolha desta metodologia
decorre da necessidade de aceder a significados, percecdes e experiéncias vivenciadas por
individuos diretamente envolvidos na prestacdo de cuidados em contexto domiciliario,

nomeadamente em situacoes de elevada pressao sobre 0s servicos de saude.

A abordagem qualitativa é particularmente adequada para investigar fendomenos complexos,
contextualizados e multifatoriais, como é o caso da prestacao informal de cuidados em
situacao de crise sanitaria. Tal como defendem Pope e Mays (2000), este tipo de investigacao
permite aceder a “légica interna” dos participantes, valorizando as suas narrativas como fonte
de conhecimento legitimo e relevante para a formulacdo de politicas publicas. Segundo Pathak,
Jena e Kalra (2013), a investigacdo qualitativa proporciona uma compreensao rica e profunda
dos contextos sociais € humanos em que os comportamentos ocorrem, sendo por isso
apropriada quando o foco esta em fendmenos pouco explorados ou quando se pretende captar

perspetivas individuais sobre uma realidade social complexa.

O presente trabalho insere-se numa perspetiva construtivista, que reconhece a existéncia de
multiplas realidades sociais (Crowe et al., 2011). Esta perspetiva epistemoldgica sustenta a
opcao metodoldgica por entrevistas semiestruturadas como principal técnica de recolha de
dados, permitindo explorar em profundidade os significados atribuidos pelos cuidadores as
suas vivéncias. A investigacdo baseia-se na premissa de que a compreensao da resiliéncia dos
sistemas de saude ndo se esgota na analise estrutural dos servicos de saude, exigindo o
reconhecimento do contributo dos atores invisibilizados, como os cuidadores informais (Kruk et

al., 2017); Paschoalotto et al., 2023).

Deste modo, a metodologia adotada visa dar voz aos cuidadores informais, valorizando as suas
experiéncias como elementos fundamentais para o fortalecimento dos sistemas de saude. A
perspetiva qualitativa permite ainda identificar dimensbes subjetivas, praticas e simbolicas
associadas ao cuidado, as quais dificilmente seriam captadas por métodos exclusivamente

quantitativos (Kvale, 1994; Pathak et al., 2013).

3.2. Procedimento de Recolha de dados

A recolha de dados foi executada através da realizacdo de entrevistas semiestruturadas a

cuidadores informais que prestaram cuidados diretos a pessoas em situacao de dependéncia
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funcional durante a pandemia de COVID-19.

Os participantes foram selecionados por conveniéncia, de meio urbano e rural respeitando os
critérios de inclusao definidos: ter desempenhado fun¢des de cuidador informal em contexto
domiciliario, com regularidade, no periodo compreendido entre marco de 2020, momento em
que surgiu o primeiro caso confirmado de COVID-19, e dezembro de 2022,

independentemente da existéncia de vinculo familiar com a pessoa cuidada.

A identificacao dos participantes foi efetuada através de redes pessoais e profissionais do
investigador, bem como por contacto com associacdes locais e profissionais de saude que, de

forma voluntaria, ajudaram na divulgacédo do estudo.

Apds o primeiro contacto e aceitacao para participacao foi agendada a entrevista em data e
horario conveniente para o participante. As entrevistas foram realizadas presencialmente ou,
sempre que necessario, por via digital (videoconferéncia), garantindo-se que o ambiente
proporcionava conforto, privacidade e auséncia de interrupcdes. Antes do inicio de cada
entrevista, foi apresentado e explicado o termo de consentimento informado, o qual previa a

gravacao da conversa com o unico fim de assegurar a fidelidade da transcricao da entrevista.

Os participantes foram informados que a sua colaboracdo era voluntéria, que poderiam desistir
em qualguer momento, e que a confidencialidade dos dados recolhidos seria rigorosamente
respeitada. Com o consentimento dos entrevistados, as conversas foram gravadas em formato
audio, utilizando um gravador digital. A duracdo média de cada entrevista foi de 30 a 60

minutos.

Apds cada sessdo, os registos foram transcritos integralmente, de forma manual, respeitando o
conteudo e a estrutura do discurso original. As transcricdes foram posteriormente utilizadas
para analise de conteudo tematica com apoio do software NMVivo, permitindo proceder a
codificacdo das respostas e a sua organizacdo em categorias analiticas alinhadas com os
objetivos do estudo. Este procedimento procurou assegurar a fiabilidade dos dados recolhidos,

respeitando os principios éticos e metodologicos da investigacdo qualitativa em saude.
3.2.1.Caracterizacio da amostra

A amostra deste estudo é composta por dez cuidadores informais, selecionados por

conveniéncia, que prestaram cuidados diretos a pessoas em situacao de dependéncia
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funcional durante o periodo da pandemia de COVID-19. A selecdo obedeceu aos critérios de
incluséo previamente definidos: ter desempenhado funcdes de cuidador informal em contexto
domiciliario, de forma regular, entre marco de 2020 e dezembro de 2022, independentemente

da existéncia de vinculo familiar com a pessoa cuidada.

A amostra integra oito mulheres e dois homens, refletindo a predominancia feminina
habitualmente observada na literatura sobre o cuidado informal (Capelo et al., 2022). A idade
dos participantes variou entre 50 e 67 anos, com uma média de aproximadamente 59 anos,
abrangendo cuidadores em diferentes fases do ciclo de vida, o que permitiu captar uma

diversidade de experiéncias e responsabilidades associadas ao cuidar.

No que respeita a relacdo com a pessoa cuidada, a maioria dos participantes era filho ou filha
do utente, verificando-se ainda alguns casos em que a cuidadora era nora do doente. Todos
prestavam cuidados a pessoas com doenca cronica ou incapacidade funcional, incluindo
situacdes de insuficiéncia renal, sequelas de acidente vascular cerebral, doenca de Alzheimer e
deméncia. Em alguns casos, coexistiam multiplas comorbilidades que exigiam uma gestao

complexa da terapéutica e acompanhamento clinico regular.

Quanto a situacdo profissional, observou-se uma distribuicdo heterogénea: parte dos
cuidadores encontrava-se empregada a data da pandemia, conciliando o trabalho com as
responsabilidades de cuidado, enquanto outros suspenderam temporariamente a sua atividade
laboral ou recorreram a baixas médicas prolongadas para poderem assegurar o0
acompanhamento continuo do familiar dependente. Apenas um dos participantes referiu
desempenhar funcdes na area da saude, o que lhe conferiu alguma vantagem no acesso a

informacédo e na articulacdo com 0s servicos.

Em termos de contexto geografico, os participantes residiam em diferentes zonas do pais,
incluindo meios urbanos e rurais, predominantemente na regido Norte de Portugal. Esta
distribuicao assegurou a recolha de perspetivas distintas, influenciadas tanto pela proximidade

aos servicos de saude como pelas condicdes estruturais de acesso e apoio comunitario.

Relativamente ao nivel de escolaridade, verificou-se uma diversidade significativa, variando
entre o ensino basico e o ensino superior, o que se refletiu na forma como os cuidadores
interpretaram, comunicaram e executaram as suas tarefas. Apesar destas diferencas, todos

partilharam um conhecimento pratico e empirico sobre o cuidar, consolidado ao longo do
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tempo pela experiéncia direta.

A duracao da prestacéao de cuidados variou entre 4 meses e mais de 10 anos, sendo que, em
média, os participantes desempenhavam este papel ha aproximadamente 6 anos. Esta
longevidade reforca a natureza continua e complexa do cuidar informal, frequentemente

associada a processos de envelhecimento e doenca crénica.

Em sintese, a amostra caracteriza-se pela heterogeneidade sociodemografica e pela
diversidade de contextos de cuidado, fatores que contribuiram para uma analise qualitativa rica
e multifacetada. A pluralidade de experiéncias captadas permitiu compreender, com maior
profundidade, como diferentes perfis de cuidadores enfrentaram os desafios impostos pela
pandemia e de que modo contribuiram, de forma direta ou indireta, para a resiliéncia do

sistema de saude portugués.

3.3. Instrumento

O instrumento de recolha de dados utilizado neste estudo consistiu no desenvolvimento
entrevistas semiestruturadas, desenvolvidas com o objetivo de explorar em profundidade as
experiéncias de cuidadores informais durante a pandemia de COVID-19 e compreender de que

modo o seu papel podera ter contribuido para a resiliéncia do sistema de saude portugués.

0 guido da entrevista foi elaborado com base numa revisdo de literatura cientifica sobre
resiliéncia dos sistemas de saude e sobre o papel dos cuidadores informais em contextos de
crise (Kruk et al., 2017; Paschoalotto et al., 2023; Thomas et al., 2020; Capelo et al., 2022;
De Oliveira & Caldas, 2021).

A estrutura do guidao foi organizada em torno de seis areas tematicas consideradas
fundamentais para a analise efetuada: comunicacao, acessibilidade aos cuidados de saude,
sobrecarga e adaptacao, articulacito com os servicos de saude, aprendizagem e
transformacéo, e impacto emocional. Estas areas traduzem dimensdes relevantes do conceito
de resiliéncia e permitiram captar, de forma sistematica, os contributos e desafios enfrentados

pelos cuidadores ao longo da pandemia.

No total, o guido da entrevista integrou 15 questdes abertas, permitindo aos participantes
expressar-se de forma livre, com base nas suas vivéncias e percecdes pessoais. As questdes

foram formuladas com linguagem simples, clara e acessivel, para garantir a sua compreensao
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por parte de diferentes perfis de cuidadores informais, com diferentes niveis de escolaridade.

O guiao foi sujeito a uma revisao preliminar por parte do orientador, de forma a assegurar a
pertinéncia e coeréncia das questdes formuladas. Apds validacao, foi aplicado em contexto

real, garantindo-se a obtencédo de dados alinhados com os objetivos do estudo.

3.4. Método de Analise

A analise dos dados foi conduzida através de uma analise de conteudo, apoiada pelo software
NVivo 15, que permitiu uma gestao rigorosa e sistematica das transcricdes das entrevistas
realizadas. Esta técnica, frequentemente utilizada em estudos qualitativos, visa identificar e
interpretar padrdes de significado presentes nas narrativas, articulando a experiéncia subjetiva
dos participantes com as categorias conceptuais previamente definidas (Braun & Clarke, 2006;
Elo & Kyngas, 2008). O procedimento adotado combinou uma abordagem dedutiva, baseada
no enquadramento tedrico sobre resiliéncia dos sistemas de saude, com uma abordagem

indutiva, orientada pelo surgimento de novos temas a partir dos dados empiricos.

Numa fase inicial, procedeu-se a codificacdo dedutiva, que consistiu na definicao dos nos
principais com base na literatura e nos modelos conceptuais de resiliéncia (WHO & UNICEF,
2022); Kruk et al., 2017; Reiss et al., 2024). Estes nos, correspondentes as categorias 4.1 a
4.6, Acessibilidade aos cuidados de saude, Apoio e articulacao com os servicos, Aprendizagem
e transformacao, Comunicacéo, Sobrecarga e capacidade de adaptacdo e Impacto emocional e
bem-estar, representaram o eixo de analise central e serviram de estrutura orientadora para o
tratamento dos dados. Esta codificacéo inicial permitiu organizar o material empirico segundo
as dimensodes conceptuais definidas a partir da revisdo de literatura, assegurando coeréncia

entre a base tedrica e os objetivos do estudo.

Posteriormente, numa segunda fase, recorreu-se a codificacao indutiva para a criacdo dos sub-
nos e sub-sub-nos, que foram surgindo diretamente dos discursos dos cuidadores informais. A
leitura aprofundada das transcricdes permitiu que temas inesperados ou especificos fossem
incorporados de forma natural na estrutura analitica. Cada segmento de texto foi codificado
com base no seu conteudo semantico e conceptual, seguindo o principio da saturacao
tematica, isto €, o ponto em que novas leituras deixaram de acrescentar categorias relevantes
(Fereday & Muir-Cochrane, 2006). Este processo foi conduzido de forma ciclica, com

sucessivas revisdes das categorias e refinamento de varias definicdes, garantindo coeréncia
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interna entre os niveis hierarquicos (nds, sub-nds e sub-sub-nos) e fidelidade interpretativa as

narrativas originais.

0 NVivo foi utilizado como ferramenta de suporte em todas as etapas da analise. Inicialmente,
o0 software permitiu a importacao e organizacao das transcricoes das entrevistas, assegurando
uma estrutura sistematizada e coerente dos dados. Posteriormente, foram criados nos
hierarquizados, correspondentes aos codigos principais (dedutivos) e aos sub-nos e sub-sub-
nos (indutivos), refletindo as categorias e subcategorias tematicas que foram surgindo com a
realizacao das entrevistas. Para apoiar a interpretacao e a validacdo dos resultados, foi gerado
um Resumo de codificacdo por relatério formatado por arquivo, que permitiu observar a
distribuicao e a densidade das referéncias codificadas em cada participante, possibilitando
uma leitura comparativa das experiéncias relatadas. Este procedimento assegurou a
consisténcia analitica e a transparéncia interpretativa, permitindo identificar padrdes,
semelhancas e particularidades entre os cuidadores. A analise apoiada pelo NVivo garantiu
deste modo rastreabilidade e rigor metodolégico em todo o processo de interpretacao,

reforcando a credibilidade e a fiabilidade dos resultados obtidos.

A combinacao das abordagens dedutiva e indutiva revelou-se fundamental para alcancar uma
compreensao abrangente e contextualizada do fenomeno estudado. Enquanto a estrutura
dedutiva proporcionou um enquadramento tedrico importante, a analise indutiva deu voz as
experiéncias individuais dos cuidadores, captando nuances e significados implicitos que

escapariam a uma abordagem puramente teorica.

Com base neste processo, procedeu-se a definicdo dos cddigos principais, sustentada na
analise de um conjunto alargado de documentos cientificos e institucionais que permitiram
sustentar a abordagem dedutiva e garantir coeréncia entre o enquadramento tedrico e os
objetivos do estudo. Entre os principais referenciais destacam-se o Primary Health Care
Measurement Framework and Indicafors (WHO & UNICEF, 2022); o Health System
Performance Assessment. A Framework for Policy Analysis (Papanicolas et al., 2022); e o
Portugal PHSSR Report (Oliveira et al., 2022); que contribuiram para estruturar as dimensoes
associadas a acessibilidade, prestacdo de cuidados e articulacdo entre niveis de saude. O
documento Building Resilient Health Systems: A Proposal for a Resilience Index (Kruk et al.,
2017); e o relatorio Building Health System Resilience through Policy Development (Reiss et al.,

2024); forneceram o enquadramento conceptual para a definicdo das dimensdes de absorcao,
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adaptacao e transformacao, pilares centrais da resiliéncia dos sistemas de saude. Foram ainda
analisados estudos empiricos sobre o papel dos cuidadores informais, como 7he /mpact of
COVID-19 on Informal Caregivers (Elayan et al., 2024); Resiliéncia em Cuidadores Informais
Familiares de ldosos Dependentes (Mateus & Fernandes, 2019); e Dificuldades Relatadas
pelos Cuidadores Informais de Ildosos Durante a Pandemia de COVID-19 (Caparrol et al.,
2022); que forneceram contributos para a elaboracao dos codigos relacionados com
sobrecarga, adaptacdo e impacto emocional. Paralelamente, o Guia de Comunicacdo em
Satide - Areas Especializadas (DGS, 2021); o documento Hospitalizacdo em Casa (SNS,
2021); e os relatorios de monitorizacdo da Entidade Reguladora da Saude (ERS, 2020);
apoiaram a conceptualizacao das categorias de comunicacao e articulacao com os servicos de

salde, sublinhando a importancia da coordenacao e da proximidade comunitaria.

No seu conjunto, estes referenciais permitiram delinear um quadro de analise coerente e
multidimensional, do qual surgiram os seis codigos principais: Acessibilidade aos cuidados de
salde, Apoio e articulacdo com os servicos, Aprendizagem e transformacdo, Comunicacdo,
Sobrecarga e capacidade de adaptacdo e Impacto emocional e bem-estar, que estruturaram o

processo de codificacao dedutiva e serviram de base a analise qualitativa desenvolvida.

Esta integracdo metodolodgica traduziu-se numa leitura interpretativa pormenorizada sobre o
papel dos cuidadores informais na resiliéncia do sistema de saude portugués, permitindo
identificar tanto as suas estratégias de adaptacdo e aprendizagem, como as fragilidades

estruturais que advém da auséncia de reconhecimento e apoio formal.
3.5. Questoes Eticas

A realizacao de investigacdo envolvendo participantes humanos implica a observancia de
principios éticos fundamentais, de modo a garantir a protecdo dos direitos, dignidade e bem-
estar dos individuos envolvidos. No presente estudo, todos os procedimentos foram delineados
em conformidade com as orientacdes do Codigo de Etica da Universidade do Minho e as
normas europeias de protecdo de dados (Regulamento Geral sobre a Protecdo de Dados -

RGPD, Regulamento (EU) 2016/679).

Antes do inicio da recolha de dados, todos os participantes foram informados, de forma clara e
compreensivel, sobre os objetivos do estudo, os procedimentos de entrevista, a utilizacao das

gravacoes e a garantia de anonimato e confidencialidade. O consentimento informado foi obtido
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por escrito e ainda verbalmente, sendo registado para esse efeito no inicio de cada entrevista.
A participacao dos voluntarios ndo implicou riscos fisicos ou psicologicos significativos e

decorreu em ambiente controlado.

Para salvaguardar a privacidade dos cuidadores informais, todas as entrevistas foram
codificadas com identificadores anonimos e os dados pessoais foram removidos durante a
transcricdo e analise. Os ficheiros de audio foram armazenados em suporte digital seguro,
protegido por palavra-passe, acessivel apenas ao investigador principal. Apoés a conclusao do

estudo e da analise dos dados, os ficheiros originais serdo eliminados de forma segura.

Os resultados serdo apresentados de forma agregada, impedindo a identificacao individual dos

participantes e destinam-se exclusivamente a fins académicos e cientificos.
4. Apresentacao e Discussio dos Resultados

Neste capitulo sao apresentados e discutidos os resultados obtidos a partir das entrevistas
realizadas aos cuidadores informais que prestaram cuidados durante a pandemia de COVID-
19. Embora o foco principal da analise incida sobre este periodo, foram também consideradas,
sempre que relevantes, as experiéncias relatadas antes e apos a pandemia, e modo a
enquadrar a evolucdo do papel do cuidador informal e a compreender o seu contributo para a

resiliéncia do sistema de saude portugués num horizonte temporal mais amplo.

A analise seguiu uma abordagem de contetdo de natureza dedutiva e indutiva, permitindo
cruzar os conceitos teoricos identificados na revisdo da literatura com as percecoes e
experiéncias relatadas pelos participantes. Como referido por Fereday e colaboradores (2006),
esta abordagem hibrida é util para combinar as categorias teoricas pré-definidas com as novas
categorias que foram surgindo das entrevistas realizadas, o que permitiu uma analise mais

abrangente e contextualizada.

Os resultados estao organizados em seis categorias principais, definidas com base na literatura
sobre resiliéncia dos sistemas de saude e sobre o papel dos cuidadores informais. A estas
categorias associam-se subcategorias e sub-subcategorias que resultaram de forma indutiva
durante o processo de codificacdo das entrevistas realizadas e tratadas no software NVivo

(Bardin, 2013; Oliveira De Menezes et al., 2022).

Esta abordagem permitiu compreender, de modo mais completo e contextualizado, como o0s
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cuidadores viveram o periodo da pandemia, os desafios que enfrentaram e as estratégias que
desenvolveram para garantir a continuidade dos cuidados. Em cada seccao sao apresentados
excertos ilustrativos das entrevistas, seguidos de uma analise interpretativa sustentada na
evidéncia cientifica disponivel, procurando identificar pontos de convergéncia e de contraste

com outros estudos (Gomes De Castro et al., 2011).

O capitulo procura deste modo responder a questdo central de investigacdo, “Para além da
COVID-19: Que papel tiveram os cuidadores informais na resiliéncia do sistema de saude
portugués”, enquanto valoriza as suas vozes e experiéncias enquanto elemento integrante da

resposta do sistema de salde em contexto de crise.

4.1. Acessibilidade aos cuidados de saude

4.1.1. Barreira ao Acesso

As entrevistas revelam que a pandemia veio agravar as barreiras ja existentes no acesso aos
cuidados de saude, sobretudo no que respeita a comunicacao com 0S Servicos € a marcacao
de consultas. Muitos cuidadores relataram frustracdo perante a dificuldade em contactar as
unidades de saude, a morosidade das respostas € a burocracia acrescida imposta pelas
medidas inerentes ao COVID-19. O acesso fisico as instituicdes foi condicionado e a auséncia
de canais de comunicacao eficazes gerou sentimento de abandono, especialmente entre quem

prestava cuidados a pessoas com elevada dependéncia.

“Tive uma consulta de neurologia com o meu pai, que depois, entretanto, deixou de ser

seguido.” (E1)

“Sentimos que sim, que as consultas foram adiadas.” (E3)

“0O hospital que o seguia nao estava a dar a resposta necessaria.” (E6)

“Eu tive muita dificuldade e o médico muita dificuldade também em ajudar.” (E10)

“Aqui em Melgaco nao, no centro de saude, em Viana, sim.” (E10)

Estas barreiras refletiram desigualdades territoriais e socioecondmicas. Os cuidadores
residentes em meios rurais sentiram-se especialmente prejudicados pela distancia dos

servicos, fatores que limitavam o acesso mesmo antes da pandemia. A sobrecarga dos
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cuidados de saude primarios e a falta de resposta domiciliaria acentuaram a sensacao de
desprotecao, fragilizando a confianca no sistema e aumentando a dependéncia de redes

informais de apoio.

4.1.1.1. Necessidade nao satisfeita = Médico

Durante a pandemia, muitos cuidadores informais sentiram que as necessidades médicas das
pessoas cuidadas nao foram devidamente satisfeitas. A sobrecarga dos servicos de salde, as
restricoes de contacto presencial e a reorganizacao das equipas clinicas limitaram o acesso as
consultas médicas, presenciais ou domiciliarias. Varios participantes referiram dificuldades ou

conflitos com os clinicos quando solicitaram apoio.

“Aqui em Melgaco eu tive muita dificuldade com a médica.” (E10)

“A médica nao atende e eu estou com muita dificuldade.” (E10)

“A médica da minha mae e eu estamos incompativeis, e a minha mae também com ela é

impossivel.” (E10)

Os testemunhos apontam para uma percecdo de ineficacia e auséncia de alternativas
adequadas. A dependéncia das urgéncias hospitalares aumentou muito e alguns cuidadores
relataram ter de recorrer a servicos privados, por ndo obterem reposta por parte do setor
publico. Em contexto de crise, a continuidade da vigilancia foi uma das dimensdes fragilizadas

na acessibilidade aos cuidados de saude.

4.1.1.2. Necessidade nao satisfeita - Enfermagem

As limitacdes no acesso aos cuidados de enfermagem também foram referidas pelos
participantes como tendo sido afetados. A suspensao temporaria de visitas domiciliarias e a
reducdo das consultas presenciais dificultaram a realizacdo de curativos, vigilancia de sinais
vitais e acompanhamento do autocuidado. Muitos cuidadores, sem formacao técnica, viram-se

obrigados a executar procedimentos para 0s quais nao se sentiam preparados.

“E tive de me chatear muito para conseguir que fossem os enfermeiros la. “(E4)

“Nao ajudaram e chegaram a fazer uns trabalhos muito feios.” (E4)

“Depois passado dois dias veio.” (E8)
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Este conjunto de relatos evidencia que a auséncia de cuidados de enfermagem regulares teve
impacto direto na vida dos cuidadores e dos doentes, contribuindo para o aumento do desgaste
emocional. A necessidade de adaptacao forcada levou varios cuidadores a desenvolver novas
competéncias, enquanto aumentou o risco de erro e ansiedade. A falta acompanhamento
presencial revelou a importancia das equipas de enfermagem na manutencao da continuidade

e seguranca dos cuidados prestados no domicilio.

4.1.1.3. Restri¢des no Servico

As restricdes impostas pelos servicos de sauide, nomeadamente a limitacao de acesso fisico as
unidades de saude, a necessidade de marcacao prévia, o controlo rigoroso de entradas, o
encerramento de espacos e as limitacdes rodoviarias impostas pelo governo central, foram
mencionadas como obstaculos significativos. Estas medidas, embora justificadas por motivos
de seguranca, foram percecionadas como barreiras que afastaram os cuidadores dos

profissionais.

“Ja ndo me deixaram seguir com ele.” (E5)

“Tiveram gue me passar um salvo conduto...” (E5)

“Houve ali momentos de confinamento.” (E6)

“Depois, quando veio o Covid eles ndo o aceitaram, nao é?” (E10)

Estas restricoes tiveram um efeito paradoxal na medida em que por um lado visaram proteger
0s profissionais e 0s utentes do contagio, no entanto acabaram a comprometer a percecao de

proximidade e acessibilidade.

4.1.1.4. Visita domiciliaria nao realizada - Fisioterapeuta

Entre os participantes, ha uma participante que necessitava de fisioterapia domiciliaria. A
interrupcao total ou parcial foi descrita como um dos aspetos mais penalizadores. O
cancelamento destas sessbes, muitas vezes sem reagendamento previsivel, conduziu a

regressao da condicao fisica dos doentes e ao aumento da carga de trabalho do cuidador.

“Teve uns tempos que a minha mae nao fez fisioterapia por causa da pandemia.” (E9)

“Também foi anulada e eu acabei pronto por retomar eu propria a fisioterapia dela aqui em

43



casa para nao perder a qualidade de vida.” (E9)

A auséncia de fisioterapia no domicilio teve efeitos fisicos e psicoldgicos. O cuidador relatou ter
tido que se adaptar e improvisar a fisioterapia com conhecimento adquirido ao longo das

sessOes ao mesmo tempo que observou a deterioracdo gradual da mobilidade do familiar.

4.1.2. Consulta Presencial

A suspensao parcial das consultas presenciais foi uma das mudancas mais marcantes durante
o periodo pandémico. Os cuidadores entrevistados nao referiram sentimentos positivos ou
negativos relativamente ao modo como as consultas foram realizadas. Cuidadores com
conhecimentos na area da saude viram as suas consultas realizadas presencialmente
enquanto que cuidadores sem conhecimentos na area da saude viram as suas consultas
realizadas telefonicamente. Alguns cuidadores referem que quando nao obtinham resposta por

via telefénica eram forcados a dirigir-se as unidades de saude presencialmente.

“Numa das alturas até fui mesmo falar com ele, até para lhe pedir algum apoio.” (E1)

“lam la as consultas.” (E8)

“Outras vezes eu tive que levar a minha mae ao centro de salude |4 para uma vaga...” (E9)

A limitacdo das consultas presenciais teve algum impacto relevante na vida dos cuidadores e
dos doentes. Alguns cuidadores referiram que a auséncia de contacto direto aumentava a
ansiedade e desconfianca nos servicos. Frequentemente acabaram por recorrer

presencialmente aos servicos de saude como forma de contornar este problema.

4.1.3. Consulta telefonica

O recurso a consulta telefonica tornou-se uma das principais estratégias para manter a
continuidade dos cuidados. As opinides sobre esta modalidade sdo divergentes: alguns
cuidadores valorizaram a rapidez e conveniéncia, enquanto outros a consideraram impessoal e
insuficiente para resolver problemas concretos, especialmente relacionados com a avaliacao
clinica dos doentes ou doente a seu encargo. A comunicacao telefonica foi frequentemente

descrita como dependente da disponibilidade e sensibilidade dos profissionais.

“As consultas tinham que ser por telefone, quando anteriormente eram consultas presenciais.”
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(E1)

“Ela (médica), aquela hora, tinha o cuidado de fazer a chamada.” (E3)

“Esteve mais a distancia, mas esteve 1a.” (E6)

As consultas telefénicas revelaram-se Uteis para questdes simples, mas inadequadas para
situacdes complexas. O contacto a distancia reduziu o risco de exposicdo ao virus, mas limitou
a observacao clinica e o apoio emocional. Mesmo reconhecendo as vantagens da comunicacao
remota, 0s cuidadores continuaram a atribuir maior valor a consulta presencial, que

consideram ser mais segura e adequada.

4.1.4. Encaminhamento sem resolucao

Varios cuidadores relataram experiéncias de encaminhamento entre servicos moroso ou que
ndo resultaram em solucdes efetivas. O circuito burocratico e a falta de articulacdo entre
unidades de saude geraram um sentimento de frustracdo e impoténcia. Muitos participantes
referiram que eram frequentemente encaminhados sem que o problema fosse resolvido,
muitas vezes saltitando entre instituicdes de saude, o que atrasava a prestacao de cuidados e

aumentava o desgaste emocional.

“Mandavam-me para o hospital e os hospitais diziam que eram eles (centro de saude) que

tinham que fazer esse trabalho.” (E4)

“La entdo ¢é que lhe fizeram o exame e é que me disseram, a sua mae teve um AVC, precisa de
ir para o hospital Sdo Joao, nos aqui ndo temos unidade de AVC’s. E eu disse, oh senhor
doutora, do hospital Sao Jodo veio ela! Ai, mas precisa de ir. Pronto, & fui eu novamente para

0 Hospital Sao Joao.” (E8)

“Chegou 13, claro, mandaram-me outra vez para casa. Isso eu ja sabia, mas eu disse la a
doutora, mandaram-me embora, mandaram-me, senhora doutora ficou assim, pronto, veio

outra vez para casa.” (E8)

Este tipo de experiéncias reforca a percecao de descoordenacao do sistema, especialmente em
contextos de maior pressao. Os cuidadores acabaram por assumir um papel ativo na procura
de solucdes, substituindo muitas vezes, as instituicbes no acompanhamento e gestdo dos

cuidados. O sentimento de responsabilidade excessiva surgiu como um fator comum,

45



contribuindo para o desgaste fisico e psicologico, como iremos explorar mais em diante.

4.1.5. Exame, procedimento

Ao contrario de outras dimensbes do acesso, a realizacdo de exames e procedimentos nao
parece ter sido fortemente afetada pela pandemia. A maior parte dos cuidadores referiu que
conseguiu realizar os exames agendados, ainda que com atrasos pontuais. Apenas um
participante relatou dificuldades relacionadas com uma cirurgia especifica, numa especialidade
hospitalar onde se registaram constrangimentos. No geral, o funcionamento dos servicos de

diagnostico e terapéutica manteve-se relativamente estavel.

“Médico passava as analises sem problema.” (E1)

“Nunca foi um problema.” (E2)

“Verdade € que ela passou-nos logo os testes para fazer o... passou o P1 para fazermos o teste

e confirmou-se que a minha mae estava com Covid.” (E3)

“Acabou por ter que fazer uma raspagem e nao foi esse hospital que a fez porque disse que ja

nao havia nada a fazer.” (E6)

Os testemunhos indicam que existiu alguma diferenciacdo no acesso, beneficiando os
cuidadores com ligacdes profissionais a area da saude ou com possibilidade de recorrer ao
setor privado. Estes participantes relataram maior facilidade na acessibilidade, sugerindo a

influéncia de fatores contextuais e socioecondmicos na equidade do acesso.

4.1.6. Prescricao, medicacao

A renovacao de receitas e 0 acesso a medicacao foram mencionados como aspetos onde a
adaptacéo foi bem-sucedida. O contacto telefénico e o envio de receitas por email ou SMS
facilitaram o processo de obtencdo das mesmas e reduziram deslocacdes desnecessarias.
Ainda assim, alguns cuidadores, sobretudo mais idosos ou com menor literacia digital,
relataram dificuldades na utilizacao destas ferramentas. No entanto, alguns cuidadores referem
ter tido dificuldade na obtencao dos medicamentos, 0 que sugere uma maior pressao sentida
por parte das cadeias de fornecimento e farmacias, que poderiam encontrar-se a lidar com

baixas médicas por COVID-19 e consequentemente com reducdo de pessoal operacional.
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“As vezes algumas certas falhas até na farmacia.” (E2)

“N&o houve disponibilidade dos medicamentos.” (E2)

“A medicacdo foi tudo passado por receitas via e-mail. Tudo e-mail.” (E5)

“Sim, sim, sim, sim. Mesmo medicamentos e tudo, foi sempre... nunca tive dificuldade.” (E10)

Este subcodigo evidencia como a digitalizacao pode melhorar a eficiéncia, no entanto criar
formas de exclusao. A experiéncia positiva dependeu da existéncia prévia de um cuidador com
competéncias digitais ou de apoio familiar com elementos com essas competéncias. A
adaptacao rapida dos servicos nesta area foi valorizada, sendo vista como um exemplo de

resposta flexivel do sistema de sauide em contexto de crise.
4.1.7. Tempos de espera

0 tempo de espera para consultas, exames e respostas institucionais foi uma das queixas mais
recorrentes. Durante a pandemia, a sobrecarga dos servicos provocou atrasos significativos,

com impacto direto na saude dos doentes e no bem-estar dos cuidadores.
“Acho que ainda esperamos um bocado.” (Eb)

“Vinha passado 3, 4 dias, nao vinha logo nao.” (E9)

“Aqui em Melgaco eu tive muita dificuldade com a médica.” (E10)

0 aumento dos tempos de espera reforcou a percecao de desigualdade no acesso. Para muitos
cuidadores, a demora foi vivida com angustia e impoténcia, levando-os a procurar alternativas,
quando possivel. Este comportamento reflete falta de confianca na capacidade de resposta do

sistema publico e o impacto emocional de ter que esperar por cuidados de salde.
4.2. Apoio e articulacao com servigos de saiide
4.2.1. Apoio formal recebido

Os cuidadores informais descreveram o apoio formal como um elemento essencial para a
manutencao dos cuidados em contexto domiciliario, sobretudo durante a pandemia. Este apoio
materializou-se através da intervencdo de profissionais de saude médicos, enfermeiros,

assistentes sociais e equipas de cuidados continuados, que procuram assegurar a
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monitorizacao das condicoes clinicas e fornecer orientacdes praticas. A intensidade e a

frequéncia deste apoio variaram, refletindo desigualdades entre servicos e regides.

“A enfermeira de familia, que acompanhou sempre o0 caso, foi sempre incansavel, de forma a

ajudar.” (E3)

“Com o centro de saude para receber orientacdes, o que fazer, mas muito basicas.” (E5)

“A meédica do hospital sempre esteve disponivel.” (E6)

“Tive aqui uma nutricionista no centro de saude.” (E8)

“E veio logo uma equipa, eles num instante resolveram o problema, vinham de dia, de noite,

olha, excecionais.” (E10)

De um modo geral, os cuidadores reconheceram o esforco dos profissionais em manter a
continuidade do acompanhamento, apesar das limitacdes impostas. O apoio formal foi
particularmente valorizado quando existiu relacdo préxima e comunicacao frequente,
reforcando o sentimento de confianca no sistema de saude. Nos contextos em que esse apoio

foi inexistente ou esporadico, verificou-se maior sobrecarga emocional e fisica do cuidador.

4.2.1.1 Ajuda técnica e equipamento

Durante a pandemia, a disponibilizacao de ajudas técnicas e equipamentos agravou-se, no
entanto foi essencial para garantir a continuidade dos cuidados no domicilio. Alguns cuidadores

relatam ter recebido camas articuladas ou outro material de apoio.

“A ajuda que eu precisei, era uma cadeira para poder dar banho.” (E1)

“E até depois arranjamos uma cama propria... Sim, sim, o hospital emprestou-me. Tive um

apoio excecional, nunca pensei em alguma coisa, nunca pensei.” (E10)

A entrega de equipamento técnico demonstrou a capacidade de alguns servicos se adaptarem
as necessidades que foram surgindo de modo a garantir solucdes praticas mesmo em

contextos de isolamento e restricao.

4.2.2. Coordenacao de cuidados de saiide

A coordenacdo entre diferentes niveis de cuidados, primario, hospitalar e domiciliario, surgiu
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como um desafio constante. Os cuidadores apontaram falhas de comunicacdo entre
profissionais e servicos, resultando em duplicacdo de contactos, atrasos nas respostas e
incerteza sobre responsabilidades. A articulacéo eficaz foi mais frequente quando existiam
equipas de proximidade ou quando o cuidador desempenhava ativamente o papel de

intermediario.

“Levei-o diretamente para as urgéncias de Moncao e eles depois € que o levaram para Viana

do Castelo.” (ED)

“Houve ali também uma altura em que a minha mae teve o apoio dos cuidados de reabilitacao

ao domicilio do ACES Maia Valongo.” (E6)

“Mobilizou-se ali um grupo de enfermeiros que estdo com os cuidados continuados.” (E10)

A falta de coordenacao institucional aumentou a sobrecarga dos cuidadores, que se viram
obrigados a assumir funcdes de mediacdo entre servicos. Contudo, quando existiu colaboracao
adequada, o impacto é positivo, 0 que se traduz em decisdes mais rapidas e em maior

eficiéncia no acompanhamento dos doentes.

4.2.3. Descongestionamento dos cuidados de satide primarios (CSP)

Durante a analise das entrevistas aos cuidadores, foi possivel observar que a gestdo autdnoma
de situacdes clinicas simples e o apoio continuo no domicilio evitaram deslocacoes aos centros
de saude. Este contributo, foi importante na manutencdo do funcionamento do sistema de

saude.

“Eles ndo me prestavam os cuidados, porgue os cuidados eram prestados por mim.” (E1)

“Que nao saisse de casa e que fizesse os tratamentos necessarios.” (E3)

“Eu todos os dias por e-mail transmitia a minha temperatura, pronto, era aquela vigilancia.”

(E5)

Os relatos evidenciam o papel complementar dos cuidadores informais na reducao da carga
sobre os CSP. Esta dinamica, embora benéfica no controle de surtos de COVID-19, implicou
maior responsabilizacdo individual, sem corresponder a um reconhecimento formal. A

capacidade de descongestionamento dos servicos primarios foi, deste modo, uma
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consequéncia direta dos cuidadores.
4.2.4. Descongestionamento hospitalar

De modo semelhante, a analise das entrevistas realizadas permite verificar que ao garantirem
cuidados basicos e vigilancia continua e ainda ao recorrerem a servicos privados, 0s
cuidadores foram capazes de gerir situacbes que, em circunstancias normais, exigiriam
assisténcia hospitalar. Esta funcao foi particularmente evidente nos casos que detinham

conhecimentos ou contactos na area da saude.
“Sempre consegui organizar o servico todo em casa sem necessitar de o internar.” (E1)
“Os cuidados de saude era eu que lhos prestava em casa.” (E1)

“E como digo quando se detetava, por exemplo, que a minha mae tinha dificuldades
respiratorias e que se notava que estava a respirar mal com aquelas secrecdes, etc... a solucao

era quase sempre a mesma. Era meté-la no carro e leva-la ao hospital privado.” (E2)
“Se fosse preciso ir ao hospital privado, ia.” (E8)

A capacidade dos cuidadores em substituir temporariamente o apoio hospitalar mostra a sua
importancia na manutencéo da resiliéncia do sistema. Contudo foi possivel verificar que esta

substituicao implicou riscos acrescidos e aumento da exaustao emocional.
4.2.5. Participacao no plano de cuidados

A participacao dos cuidadores no planeamento dos cuidados foi descrita como variavel. Alguns
relatam ter sido incluidos nas decisdes terapéuticas e nas estratégias de tratamento, o que
contribuiu para sentimentos de valorizacdo e de integracdo. Outros afirmam que as decisdes
eram tomadas sem consulta prévia, reduzindo a sua autonomia e conhecimento sobre o plano

de cuidados.

“Sim, perguntavam-me.” (E4)

“Fomos noés que tomamos a decisao de o tirar do lar.” (E5)

“Normalmente, quando era alterada, era de acordo com aquilo que eu dizia.” (E6)

“Diziam sempre o que iam fazer e assim.” (E8)
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A inclusao dos cuidadores no planeamento dos cuidados revelou-se um fator de motivacéo e
envolvimento. A auséncia de participacao, pelo contrario, gerou descontentamento e
sentimento de desvalorizacao. Este subcddigo reforca a necessidade de comunicacao entre

equipas profissionais e cuidadores para otimizar o cuidado em contexto domiciliario.

4.2.6. Rede de apoio comunitario

Alguns cuidadores referiram o apoio prestado por vizinhos, funcionarios de comércio local e
instituicdes de solidariedade social. Estas redes comunitarias forneceram ajuda, como entrega
de alimentos, apoio nos autocuidados, transporte, fundamentais para aliviar o isolamento

social e emocional.

“Tinha apoio domiciliario, para fazer a higiene e assim.” (E8)

“0O senhor do talho, moia-me a carne.” (E8)

“Pedi ajuda na Santa Casa e vinha entdo uma equipa para me ajudar a dar banho e para a

mudar.” (E10)

“Alguém nos trazia as compras.” (E10)

As redes comunitarias funcionaram como um complemento aos servicos formais, reforcando o
capital social das familias cuidadoras. Este tipo de apoio informal contribuiu para o bem-estar
emocional e para a coesao local, revelando a importancia das dinamicas de proximidade na

resposta a crises de saude publica.

4.2.7. Rede de apoio familiar

0 apoio familiar foi mencionado como uma das principais fontes de suporte. Filhos, conjuges e
outros parentes colaboraram na prestacao de cuidados, na gestdo de tarefas domésticas e no
apoio financeiro. Em alguns casos, este envolvimento foi intenso e continuo; noutros, limitado

por motivos profissionais ou pela distancia geografica.

“Ter de reta guarda também a minha madrinha e a minha irma, que estavam ali préximo e que

na hora de almoco iam controlando.” (E3)

“...eu e 0 meu irmao alternavamos...Ainda bem que alguém dominava as tecnologias.” (E5)
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“...eu conseguia ter ali algum equilibrio, percebes? Com o meu irmao...” (E6)

“Pedi assisténcia a minha filha.” (E8)

A rede familiar contribuiu para a prevencédo da sobrecarga do cuidador principal, evidenciando
que o sistema de saude continua a depender fortemente de dindmicas familiares, sem

mecanismos institucionais de compensacao.

4.2.8. Rede de apoio profissional

Os cuidadores com experiéncia ou formacdo na area da saude referiram beneficiar de apoio
profissional adicional, seja por parte de colegas, amigos ou contactos pessoais. Estes recursos
informais facilitaram o acesso a informacao e a resolucao de problemas clinicos especificos. A
existéncia dessa rede foi evidenciada como um fator diferenciador na capacidade de resposta e

seguranca percecionada pelo cuidador.

“Com alguma ajuda de colegas, tanto médicos como enfermeiros.” (E1)

“Também tivemos um enfermeiro amigo da familia, que quando foi necessario, a minha mae

tomar a vacina do Covid, se prontificou a ir a casa e Ihe dar.” (E2)

“Houve ali uma disponibilidade de uma pessoa com formacdo na area de medicina que

também se disponibilizou.” (E6)

“Depois até fui falando com enfermeiros e médicos que conheco.” (E10)

A rede de apoio profissional constituiu um privilégio nao universal reforcando desigualdades no
acesso. Os cuidadores sem este tipo de contactos dependeram exclusivamente dos canais

formais, frequentemente saturados.

4.2.9. Visita domiciliaria de enfermagem

As visitas domicilidrias de enfermagem foram amplamente valorizadas pelos cuidadores. A
presenca regular de enfermeiros no domicilio transmitiu seguranca e contribuiu para a
manutencao da saude do doente. As intervencdes incluiram curativos, vigilancia de parametros

clinicos e aconselhamento, sendo também descritas como momentos de apoio emocional.

“Sim, teve que até chegou a ir 1a a enfermeira a casa e tudo...” (E7)
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“Vinha, duas vezes por semana, trés vezes por semana fazer ginastica a minha méae.” (E8)

“Sim, sim, sim, e vinham a noite as vezes, se eu nao atendesse a chamada a noite a perguntar

como é que ela estava, eles vinham ca a casa.” (10)

A continuidade das visitas de enfermagem foi um fator decisivo para o bem-estar dos
cuidadores. Estas interacdes diretas reduziram o sentimento de isolamento e permitiram

detetar precocemente complicacdes.

4.2.10. Visita domiciliaria médica

A visita médica domiciliaria manteve-se limitada durante a pandemia, sendo substituida em
alguns casos pelo contacto telefonico. Apenas em situacdes de maior gravidade ocorreram

deslocacdes presenciais.

“Chamei o0 médico a casa.” (E8)

“A médica familia vinha a casa.” (E9)

“Vinham a casa, qualquer coisa que eu nao atendesse porque as vezes eu nao atendia, nao

€?” (10)

A reducao das visitas médicas foi sentida como uma perda temporaria de proximidade e
personalizacdo dos cuidados. Ainda assim, os contactos telefonicos e a colaboracao entre
equipas mitigaram os impactos mais severos. A recuperacdo gradual deste servico apos a
pandemia foi vista como sinal de retorno a normalidade e de reforco da confianca no sistema

de saude.

4.3. Aprendizagem e transformacao

4.3.1. Auséncia de formacao

A auséncia de formacao formal foi uma das limitacdes mais frequentemente referidas pelos
cuidadores. Muitos reconheceram que desempenharam tarefas complexas, desde a gestao da
medicacao até cuidados de higiene e mobilizacdo. Referem, no entanto, que nao obtiveram
qualquer orientacao técnica. Esta falta de preparacdo gerou sentimentos de inseguranca e
receio de cometer erros, especialmente em situacées novas ou imprevistas. A auséncia de

programas de capacitacdo especificos para cuidadores informais foi vista como uma falha do
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sistema de saude.

“E eu nao consigo perceber como na altura, sem ninguém me explicar, eu conseguia.” (E3)

“N&o. Nunca ninguém me ajudou em nada.” (E4)

“Nao, isso ndo. Nao, ndo.” (E7)

A auséncia de formacao reflete uma lacuna estrutural que se manteve tanto antes como
durante a pandemia. Os cuidadores acabaram por compensar essa falta através da
observacado, da experiéncia acumulada e da troca de conhecimentos com profissionais ou
outros cuidadores. Esta realidade evidencia a necessidade de politicas que reconhecam e
qualifiguem o papel do cuidador informal, oferecendo-lhe ferramentas adequadas e apoio

continuo.

4.3.2. Conhecimento tacito do cuidador

Apesar da falta de formacao formal, os cuidadores desenvolveram conhecimento pratico e
intuitivo sobre o cuidado, resultante da experiéncia diaria. Este saber empirico permitiu-lhes
adaptarem-se rapidamente as exigéncias impostas pela pandemia, encontrando solucdes
eficazes com base na observacdo e na experiéncia acumulada. O conhecimento tacito
manifestou-se na capacidade de interpretar sinais de agravamento clinico, ajustar rotinas e

gerir o ambiente domeéstico de forma segura.

“Ninguém melhor do que eu sabia as necessidades da minha mae.” (E3)

“Ninguém melhor do que eu a conhecia e sabia as necessidades dela.” (E3)

“Eu comecei a ver e aprender e comecei a fazer. E que ele ficava bem ficava!” (E4)

“Entretanto, a feridinha abriu como eu estava a contar.” (E8)

Este tipo de conhecimento, embora nao certificado, revelou-se importante para garantir a
continuidade dos cuidados. Representa uma forma de competéncia pratica construida através
da experiéncia e reforcada pela necessidade. O reconhecimento deste conhecimento tacito é
essencial para valorizar o contributo dos cuidadores e integra-los como parceiros ativos do

sistema de saude.
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4.3.3. Experiéncia global negativa

Alguns cuidadores descreveram a experiéncia de cuidar durante a pandemia como
predominantemente negativa. O isolamento, a sobrecarga emocional e a auséncia de apoio
formal foram apontadas como fatores que agravaram o desgaste psicologico. As incertezas
sobre 0 acesso aos servicos € 0 medo de contagio contribuiram para sentimentos de ansiedade

e exaustao.

“S&o fases da nossa vida que queremos deixar la para tras e esquecer.” (E5)

“N&o, nao quero voltar a passar por isso.” (E5)

“Para 0 meu pai ndo correram muito bem ali em alguns momentos.” (E6)

As experiéncias negativas nao anulam a resiliéncia demonstrada, mas revelam o custo humano
do processo de cuidar em contexto de crise. A falta de suporte institucional e emocional
reforcou a sensacao de vulnerabilidade, sublinhando a necessidade de mecanismos de
acompanhamento psicolégico e de redes de suporte mais estruturadas para cuidadores

informais.

4.3.4. Experiéncia global positiva

Por outro lado, muitos cuidadores destacaram aspetos positivos resultantes da experiéncia de
cuidar. A convivéncia mais préxima, o reforco dos lacos familiares e a satisfacao pessoal
derivada do cumprimento do dever moral foram frequentemente mencionados. A pandemia,
apesar de dificil, foi interpretada por alguns como uma oportunidade de crescimento pessoal e

de descoberta da propria capacidade de superacao.

“Nao fui uma doente muito afetada pela doenca, a verdade é que foi uma das fases melhores

para poder tratar da minha mée, neste caso.” (E3)

“Eu nao me senti sem apoio. Nao me senti.” (E6)

“Nos tivemos aqui umas ajudas excecionais. Uma vila pequena, nunca pensei que tivéssemos

a qualidade de tratamento que tivemos.” (E10)

A percecao positiva demonstra que o ato de cuidar também pode ser fonte de sentido e

realizacdo. Estas experiéncias reforcam a ideia de que, quando existe reconhecimento e
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suporte, o cuidar pode transformar-se num processo de aprendizagem e fortalecimento

pessoal, contribuindo para a resiliéncia individual e familiar.

4.3.5. Formacao e orientacao recebida

Alguns cuidadores relataram ter recebido formacdo ou orientacao pontual por parte dos
profissionais de saude. Essas orientacdes incluiram demonstracoes praticas, instrucdes por

telefone ou envio de folhetos informativos.

“ajuda muito importante de um profissional.” (E3)

“Quando foi do meu pai com a PEG, deram formacé&o la no hospital.” (E8)

“As enfermeiras ensinaram-me.” (E10)

As orientacOes recebidas funcionaram como pequenas formacbes para 0s cuidadores.
Mostram que, mesmo em situacbes de restricdo, a comunicacao e o apoio profissional tém
influéncia direta na qualidade dos cuidados. A transmissao de conhecimento, ainda que

informal, representa uma estratégia eficaz para fortalecer a autonomia dos cuidadores.

4.3.6. Licao para o futuro

Varios cuidadores expressaram reflexdes sobre o que aprenderam e sobre as mudancas que
consideram necessarias no futuro. As principais licdes incluem a importancia do planeamento,

da comunicacao entre servicos e da criacdo de apoios permanentes aos cuidadores.

“P: E considera que durante a pandemia que se tornou mais autdbnoma, mais preparada para

lidar com doentes dependentes?

R: Claro, nao é?". (E7)

“P: Ou seja, se neste momento tivesse que passar por tudo outra vez, acha que estava mais

preparada?

R: Sim, sim.” (E8)

Estas reflexdes demonstram a capacidade critica dos cuidadores e a sua consciéncia sobre o
papel que desempenham. O olhar para o futuro traduz maturidade e vontade de contribuir para

a melhoria das respostas sociais e de saude, mostrando que a experiéncia do cuidar gera
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também aprendizagem coletiva.

4.3.7. Mudanca de rotinas

A pandemia obrigou a reorganizacdo completa das rotinas familiares. Os cuidadores adaptaram
horarios, métodos e espacos para conciliar o cuidado com as restricdes impostas. A mudanca
de rotinas implicou maior disciplina, gestdo de tempo e redefinicao de prioridades. Em muitos

casos, essa adaptacao foi gradual e acompanhada de esforco emocional.

“E como estdvamos numa época em que tinha que haver confinamento e evitar sair ao
maximo, se o sangue estivesse bem, em vez de estar a ir de 3 em 3 semanas, por exemplo, ia

de 5em 5.” (E3)

“Tinha-me que levantar muito cedo para fazer de manhéa as coisas.” (E4)

“Entre o Covid, pandemia geral, sair do lar, irmos para a casa do meu pai e depois

posteriormente vir para Braga. “ (E5)

Estas mudancas demonstram flexibilidade e capacidade adaptativa por parte dos cuidadores
perante mudancas abruptas. A reorganizacao das rotinas representou ndo apenas uma
resposta a pandemia, mas também uma aprendizagem pratica sobre gestao doméstica e

autocontrolo emocional, fatores essenciais para a resiliéncia quotidiana.

4.3.8. Novas competéncias

A experiéncia de cuidar levou ao desenvolvimento de novas competéncias praticas e
relacionais. Os cuidadores aprenderam técnicas de higiene, mobilizacdo, administracdo de
terapéutica e monitorizacao de parametros vitais. Paralelamente, adquiriram competéncias
emocionais, como empatia, tolerdncia e comunicacdo. A aprendizagem resultou, em grande

parte, da pratica direta e da necessidade de improvisar.

“Sem por fita, nem qualquer coisa que prendesse, s6 com os dedos, conseguia arranjar a

forma de prender a gaze.” (E3)

“Depois comecei a ver que elas (enfermeiras), com umas seringas, punham o soro e eu

comecei a ser eu a fazer aquilo.” (E4)

A aquisicao de novas competéncias evidencia a natureza transformadora da experiéncia de
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cuidar. Estas aprendizagens ultrapassam o dominio técnico e refletem um crescimento pessoal
e relacional. Os cuidadores tornam-se, assim, agentes ativos de mudanca, capazes de

contribuir para a sustentabilidade do sistema de cuidados.

4.4, Comunicacao

4.4.1. Canal de comunicacao

Os canais de comunicacdo mais utilizados foram o telefone e o correio eletronico, que
substituiram em grande parte o contacto presencial durante a pandemia. Estes meios foram
considerados Uteis para manter o acompanhamento a distancia, embora alguns cuidadores
tenham sentido limitacdes, sobretudo quando o problema exigia observacao direta. A rapidez
das respostas e a clareza da informacao transmitida determinaram a percecao de eficacia

destes canais.

4.4.1.1 Email

“Passado por receitas via e-mail.” (Eb)

“Tudo o que eu tratava era por e-mail. (E6)

4.4,1.1 Telefone

“Ele préprio tomava a iniciativa de ligar porque ele tinha 0 meu contacto, ligava e agendavamos

uma visita dele, portanto a casa da minha méae.” (E2)

“O meu médico de familia telefonava.” (E5)

Os testemunhos mostram que a adaptacao digital e telefonica foi bem recebida, desde que
houvesse disponibilidade dos profissionais. A comunicacdo a distancia revelou-se uma

ferramenta eficaz para agilizar respostas e prevenir o contagio da doenca.

4.4.2. Clareza da informacao

A clareza e a precisdo da informacao transmitida pelos profissionais foram aspetos valorizados
pelos cuidadores. A pandemia trouxe um volume elevado de dados e instrucdes, nem sempre
bem compreendidos ou adequadamente contextualizados. Os cuidadores relataram

dificuldades em interpretar orientacbes médicas, especialmente quando estas eram
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comunicadas de forma rapida ou técnica. Quando a informacéo era clara, o nivel de confianca

aumentava significativamente.

“Explicaram-me como é que eu tinha que fazer tudo direitinho.” (E6)

“E a médica disse-me: nao ha nada a fazer, pronto.” (E8)

A clareza da informacao influencia diretamente a seguranca do cuidado. A comunicacao eficaz
requer linguagem simples, pausada e adaptada a literacia em saude dos cuidadores. A
auséncia de explicacdes completas pode gerar erros e inseguranca, comprometendo o

tratamento e a relacao de confianca com os profissionais.

4.4.3. Dificuldade na comunicacao com os profissionais

As dificuldades de comunicacao foram um tema recorrente nas entrevistas. Muitos cuidadores
relataram sentir barreiras no contacto com médicos e enfermeiros, principalmente durante
periodos de maior pressao sobre os servicos. A falta de retorno a chamadas, a demora em
respostas por e-mail e a auséncia de acompanhamento continuo foram apontadas como fontes

de frustracao e ansiedade.

“N&o era muito boa, ndo (comunicacéo).” (E4)

“Acho que houve ali um desligar de responsabilidade desse hospital para com o meu pai.” (E6)

Estas dificuldades expdem fragilidades na comunicacao institucional e na organizacao dos
contactos. Embora o contexto pandémico tenha justificado parte dos constrangimentos, as
falhas revelam a auséncia de mecanismos de suporte adequados. A comunicacdo ineficaz
compromete ndo so a confianca, mas também a capacidade de resposta do sistema perante

situacdes como as que vivenciadas durante a pandemia.

4.4.4. Disponibilidade para esclarecer duvidas

A disponibilidade demonstrada pelos profissionais para responder a duvidas foi percecionada

como um dos fatores mais determinantes da satisfacdo dos cuidadores.

“A médica do hospital esteve sempre disponivel.” (E6)

“Se for algum problema, alguma coisa, liga-nos, que nds estamos sempre em contato.” (E8)
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Quando os profissionais se mostravam acessiveis, o sentimento de seguranca aumentava. Por
outro lado, a falta de tempo e a sobrecarga dos servicos levaram, em alguns casos, a percecao
de distanciamento e desvalorizacdo. O contacto informal e a empatia foram aspetos

especialmente apreciados.

4.4.5. Frequéncia de comunicac¢ao

A frequéncia da comunicacdo entre cuidadores e profissionais variou amplamente. Alguns
relataram contactos regulares e sistematicos, enquanto outros experimentaram longos periodos
sem qualquer interacao. A frequéncia estava associada a gravidade da situacao clinica e a
proatividade do proprio cuidador no que diz respeito a procura pelo profissional de saude. A

comunicacao constante foi descrita como um fator de seguranca e de proximidade.

“Presenca, portanto, que era um pouco esporadica, relativamente a vacinacéo, que era dada

pelo enfermeiro de familia do centro de saude.” (E2)

“Uma meédica que teve sempre o cuidado de entrar em contato connosco diariamente.” (E3)

“No hospital as comunicacdes eram diarias.” (E5)

A frequéncia de comunicacao reflete a capacidade de acompanhamento dos servicos e a
dinamica relacional entre cuidadores e profissionais. O contacto regular fortalece a confianca e
permite uma resposta mais rapida a complicacoes. A irregularidade, pelo contrario, amplifica a

percecao de isolamento e vulnerabilidade.

4.5. Impacto emocional e bem-estar

4.5.1. Ansiedade

A ansiedade foi um dos sentimentos mais frequentemente relatado pelos cuidadores durante a
pandemia. O medo do contagio, a incerteza quanto a evolucao da doenca da pessoa cuidada e
as dificuldades no acesso aos servicos de saude contribuiram para niveis elevados de tensao
emocional. Muitos cuidadores descreveram um estado constante de vigilancia e preocupacao,

sobretudo quando n&o havia apoio presencial de profissionais de salde.

“Isso era o0 que mais me assustava.” (E1)

“Era uma doenca com a qual nao sabiamos lidar.” (E5)

60



“Fiquei mais ansiosa...” (E8)

A ansiedade resultou tanto de fatores externos, como a pandemia e as restricbes, quanto da
responsabilidade individual de assegurar cuidados complexos sem orientacao direta. A falta de
descanso e o isolamento agravaram o quadro emocional, demonstrando como o cuidar

prolongado em condicdes adversas pode afetar a salide mental dos cuidadores informais.

4.5.2. Apoio psicoldgico

A procura e 0 acesso a apoio psicolégico foram limitados, embora reconhecidos como
necessarios por varios cuidadores, sobretudo apos a pandemia. Alguns referiram ter recebido
acompanhamento informal por parte de enfermeiros ou médicos, mas o apoio especializado
nunca se concretizou, muito por vontade dos proprios cuidadores que acreditavam nao

necessitar de ajuda na altura.

“A verdade é que eu também nao pedi.” (E2)

“Até sou forte, mas acho que estou a precisar.” (E4)

“Sim. Na altura ndo aceitei, na altura ndo quis, ndo queria falar.” (E5)

As barreiras ao acesso, a falta de tempo e a desvalorizacdo das proprias necessidades

emocionais impediram muitos de procurar ajuda profissional.

4.5.3. Burnout

O Burnout surgiu em varios discursos como resultado da sobrecarga prolongada, da falta de
descanso e do isolamento social. Os cuidadores referiram sintomas como exaustdo,
irritabilidade, apatia e sentimento de incapacidade. Em muitos casos, a auséncia de pausas e
de apoio alternativo levou a acumulacdo de desgaste fisico e psicolégico, traduzindo-se em

perda de motivacao e distanciamento emocional.

“Fiquei cansado de trabalhar e de tomar conta do meu pai.” (E1)

“Acima de tudo, psicologicamente, ou seja, aquilo para mim era mais violento.” (E2)

“Senhora doutora eu peco desculpa, mas olhe, eu ando tdo cansada, tdo esgotada que eu

preciso ganhar forcas para depois cuidar dela.” (E8)
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A sindrome de Burnout nos cuidadores informais reflete a falta de redes de substituicao e de
descanso. O cansaco extremo interfere com a qualidade do cuidado e com a saude geral do
cuidador. A pandemia exacerbou este fendmeno, ao reduzir os apoios formais e aumentar as

exigéncias emocionais e logisticas inerentes ao cuidar.

4.5.4. Fadiga

A fadiga foi descrita como uma consequéncia inevitavel da responsabilidade continua. As
rotinas intensas, a falta de tempo para si proprios e 0 peso emocional das decisdes clinicas
contribuiram para um estado de cansaco persistente. Alguns cuidadores mencionaram
sintomas fisicos, como dores musculares, associando-0s ao esforco diario e a auséncia de

descanso.

“N&o sei como é que eu aguentei.” (E3)

“Eu andava cansada.” (E8)

“Sentia-me cansada.” (E9)

A fadiga traduz o impacto cumulativo de tarefas fisicas € mentais repetitivas. A falta de
periodos de repouso estruturados e de apoio externo contribuiu para a manutencao deste
estado. Apesar do desgaste, muitos cuidadores mantiveram o compromisso com o cuidado,

demonstrando resiliéncia e sentido de dever.

4.5.5. Medo

0O medo foi uma emocao transversal as experiéncias relatadas. Os cuidadores manifestaram
receio de contrair o virus e infetar a pessoa cuidada, bem como medo de nao conseguir prestar
0s cuidados adequados em caso de agravamento clinico. A falta de informacao clara nos

primeiros meses da pandemia intensificou o sentimento de inseguranca e impoténcia.

“Receio de contrair a doenca.” (E1)

“Era 0 medo de ser uma situacdo tao rapida que eu nao tivesse tempo de reacdo.” (E2)

“Havia momentos que eu ficava receosa.” (E3)

0O medo, embora paralisante em alguns momentos, também serviu como mecanismo de
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protecédo, levando os cuidadores a adotar medidas de precaucdo rigorosas. Esta emocao
complexa evidencia a vulnerabilidade dos cuidadores e a necessidade de estratégias

comunicacionais e de apoio que reduzam a incerteza em contextos de crise.

4.5.6. Resiliéncia do cuidador

Apesar das dificuldades, a maioria dos cuidadores demonstrou uma notavel capacidade de
resiliéncia. Esta resiliéncia manifestou-se na capacidade de adaptacao, no foco no bem-estar
da pessoa cuidada e na persisténcia perante obstaculos. O sentido de responsabilidade e o
vinculo afetivo foram as principais forcas impulsionadoras para manter o cuidado, mesmo em

condicoes adversas.

“Eu era cuidadora da minha mae, uma pessoa que eu adorava, e que, portanto, para mim foi,
dentro do que é muito dificil, foi facil arranjar um bocadinho de tempo para ela, nem que eu

ficasse sem tempo para mim.” (E3)

“Eu acho que se isto fosse agora eu ndo aguentava. Mas a verdade € que foi ha pouco tempo e

nos aguentamos.” (E3)

“Eu nao tenho medo de nada estou habituada a pér e despor.” (E8)

A resiliéncia dos cuidadores mostra que, mesmo sob pressao, é possivel manter estabilidade
emocional e funcional. Essa capacidade resulta da combinacao de experiéncia, apoio relacional

e motivacao intrinseca.

4.5.7. Stress

0O stress foi amplamente referido como um estado continuo, potenciado pelo isolamento, pelas
exigéncias fisicas e pela imprevisibilidade do quotidiano. Os cuidadores relataram tensao
constante, irritabilidade e sintomas psicossomaticos. O stress aumentava, previsivelmente, por
haver a necessidade de trabalhar em simultdneo que cuidavam do doente em situacbes de

agravamento da salde ou quando havia falhas na comunicacdo com os servigos.

“Senti de facto, a nivel de stress, ter de trabalhar. Eu nunca meti atestado nem nunca faltei ao

trabalho para cuidar dos meus pais.” (E1)

“E isso prejudicou-me senti-me, que me enervei muitas vezes... Se nao estivesse la ndo me
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teria enervado.” (E2)

“Foi o stress.” (ED)

O stress prolongado evidencia o impacto emocional de cuidar sem pausas e com recursos
limitados. A auséncia de momentos de descanso e o isolamento social agravaram este quadro,

0 que levou alguns cuidadores a desenvolver sintomas de exaustao fisica e mental.

4.6. Sobrecarga e capacidade de adaptacao

4.6.1. Autonegligéncia

A autonegligéncia surgiu como uma consequéncia direta da dedicacao total ao cuidado. Uma
cuidadora admitiu colocar as proprias necessidades em segundo plano, deixando de cuidar da
salde, da alimentacdo ou do descanso. O foco absoluto na pessoa cuidada levou a perda de

habitos pessoais e ao esquecimento de consultas ou tratamentos proprios.

“Havia momentos da minha vida que eu nao pensava em mim.” (E3)

“Deixar de eu ser prioridade.” (E3)

“N&o podemos pensar em nos.” (E3)

Este comportamento reflete o impacto emocional e fisico de cuidar de forma continua sem
apoio. A autonegligéncia traduz a sobrecarga invisivel que afeta a saude dos cuidadores,
revelando a necessidade de estratégias de autocuidado e de reconhecimento institucional que

0s incentive a preservar o proprio bem-estar.

4.6.2. Carga Familiar

A carga familiar foi identificada como uma das principais fontes de stress. A acumulacdo de
responsabilidades, entre o cuidado, a gestao da casa e, em muitos casos, 0 apoio a outros

membros da familia, também eles doentes, gerou desequilibrios e conflitos.

“E tinha o marido em casa com uma doenca autoimune com medicacdo.” (E5)

“O meu pai nessa altura esteve complicado.” (E6)

“Eram os dois insuficientes renais.” (E10)

o4



0O aumento da dependéncia dos familiares do cuidador principal reforcou a sensacado de

isolamento e de exaust&o.
4.6.3. Conciliacao Trabalho - Presta¢ao de Cuidados

Conciliar o trabalho com a prestacdo de cuidados revelou-se um desafio constante. Muitos
cuidadores tiveram de reduzir horarios, alterar turnos ou abandonar temporariamente o
emprego. A pandemia agravou esta realidade, devido a auséncia de estruturas formais de
substituicao e a necessidade de isolamento. A instabilidade financeira resultante aumentou a

ansiedade e o sentimento de incerteza.
“A escola era tudo online, portanto tinha que ajustar as duas coisas.” (E5)

“A hora de almocar vou a casa, tenho sempre aquela responsabilidade e depois quando chego

a casa a tarde sei a responsabilidade que tenho.” (E6)
“Faltava muitas vezes e sim isso sim, era a minha obrigacao como filha.” (E9)

A conciliacao entre emprego e cuidado dependeu da flexibilidade laboral e da rede de apoio
existente. A falta de politicas de conciliacao contribuiu para a vulnerabilidade econémica dos
cuidadores e reforcou a importancia de medidas de protecéo social ajustadas a realidade do

cuidado informal.
4.6.4. Dificuldade em adaptar-se ao papel

Assumir o papel de cuidador foi descrito como um processo de aprendizagem e adaptacao
gradual. No inicio, muitos relataram sentimentos de inseguranca, medo de errar e falta de
preparacdo para lidar com situacdes clinicas complexas. Com o tempo, a experiéncia trouxe
maior confianca e familiaridade com as rotinas, embora a sensacao de responsabilidade nunca

deixasse de ser exigente.

“Isso é muito dificil € muito dificil.” (E5)

“Mas quando és tu a tratar dos teus pais, tu ndo tens... ndo estas preparado.” (E6)
“Eu estava a ver que nao conseguia.” (E10)

A dificuldade de adaptacao reflete a auséncia de transicdo estruturada entre o papel de familiar
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e 0 de cuidador. A falta de apoio técnico e emocional nas fases iniciais aumenta o stress e o
risco de desisténcia. Com o tempo, no entanto, a maioria consegue desenvolver competéncias

e rotinas que facilitam o desempenho do papel.

4.6.5. Estratégias, Adaptacao ao papel de cuidar

As estratégias de adaptacao variaram entre cuidadores, mas incluiram organizacéo das tarefas,
estabelecimento de rotinas e maior absentismo. Muitos relataram que a experiéncia os tornou

mais resilientes e proativos.

“Comecei a criar as caixas a dita rotina, a fazer as caixas semanais com a medicacdo tudo

direitinho.” (E6)

“Tento também dar a volta e arranjar estratégias.” (E8)

“Estive de atestado.” (E10)

A adocao de estratégias funcionais demonstra a capacidade de autorregulacédo e flexibilidade

dos cuidadores.

4.6.6. Fator de Protecao

Apesar da sobrecarga, varios cuidadores identificaram fatores de protecao que ajudaram a
manter o equilibrio emocional: as profissdbes na area da saude, o apoio familiar, o

reconhecimento dos profissionais de salde e a motivacao intrinseca de cuidar dos seus.

“Sempre exerci a profissao de enfermagem.” (E1)

A" minha irma médica que podia dizer olha, age assim ou faz assim ou da isto antes ou da

isto.” (E2)

“Eu era cuidadora da minha méae, uma pessoa que eu adorava.” (E3)

Estes elementos atuaram como ancoras psicoldgicas, permitindo lidar melhor com o stress e

as incertezas.

4.6.7. Gestao do Regime Terapéutico

A gestdo da medicacdo, das consultas e dos tratamentos foi uma responsabilidade assumida
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quase integralmente pelos cuidadores. Muitos descreveram a dificuldade de organizar horarios,
ajustar doses e lidar com a complexidade das prescricdes médicas. A atencdo constante a

pormenores e a necessidade de evitar erros geraram ansiedade e cansaco mental.

“Eu tinha sempre o cuidado, como ela tomava muita medicacdo de manha e a noite,
pouquissima a hora de almoco, de lhe dar a medicacdo e o pequeno-almoco antes de ir

trabalhar.” (E2)
“Eramos nds quem geriamos isso.” (E5)
“Tinha que por carne, tinha que pdr peixe.” (E8)

A gestdo terapéutica demonstra o grau de responsabilidade assumido pelos cuidadores
informais. Apesar da falta de formacéao formal, desenvolveram métodos eficazes para garantir a
adesao terapéutica. No entanto, a pressao associada a esta tarefa reflete a necessidade de
maior acompanhamento profissional e, eventualmente, de sistemas de apoio digital ou

comunitario.
4.6.7.1. Cuidados especificos com dispositivos médicos

0 manuseamento e a manutencdo de dispositivos médicos no domicilio, tal como sondas,
cateteres, oxigenoterapia ou maquinas de avaliacdo de glicemia, constituiram uma das tarefas
mais delicadas e desafiantes para os cuidadores informais. A auséncia de formacao levou a
que a aprendizagem decorresse por observacao, tentativa e erro, ou através de orientacoes

pontuais fornecidas por enfermeiros.

“Desengatava la o saquinho da algalia... E fazia isso, fazia. Introduzia a seringa e ele ficava

muito bem.” (E4)
“Teve sonda, PEG, teve algalia.” (E8)

Os cuidados com dispositivos médicos exigiram técnica e atencao permanente, representando
uma transferéncia de responsabilidades clinicas para contexto doméstico. A gestdo adequada
destes equipamentos tornou-se simbolo da autonomia e competéncia adquiridas pelos

cuidadores, mas também uma fonte constante de tensdo emocional.
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4.6.8. Lacuna de Competéncia

Alguns cuidadores reconheceram limitacdes de conhecimento ou de destreza técnica para
executar determinados cuidados, como curativos, mobilizacao ou administracdo de injetaveis.
Esta lacuna gerava inseguranca e medo de prejudicar o doente. A falta de orientacao especifica

e a escassa formacao pratica foram as principais causas apontadas.

“P: Sentiu em algum momento que teve que prestar cuidados para os quais nao estava

preparado ou treinado, que ja fugissem a do ambito da sua profissao?
R: Sem duvida, claro que sim, claro que sim.” (E3)

“E eu depois tive que ajudar aqui a minha mae a fazer a fisioterapia, porque senao atrasava a

qualidade de vida dela.” (E9)

As lacunas de competéncia comprometem a autoconfianca e aumentam a ansiedade dos
cuidadores. Contudo, estas falhas foram parcialmente compensadas por aprendizagem
empirica e pela procura de informacao junto de profissionais. A experiéncia pratica revelou-se o

principal meio de superacao dessas dificuldades.
4.6.9. Organizacao de rotina

A organizacao da rotina foi apontada como estratégia essencial para evitar o caos e reduzir a
sobrecarga. Os cuidadores criaram horarios para medicacao, higiene, alimentacdo e descanso,
adaptando o ambiente doméstico as necessidades da pessoa cuidada. Esta estruturacéo

proporcionou maior controlo e previsibilidade no quotidiano.

“Quando trabalhava de manha, cuidava do meu pai a tarde quando trabalhava de tarde,

cuidava-o de manha.” (E1)

“As vezes uma consulta que houvesse de novo, alterava logo a medicacdo. Portanto era
preciso corrigir esse plano de medicacao que eu até ja tinha no computador uma tabela

digamos assim.” (E2)
“S6 ia uma vez por semana as compras, fazia uma lista.” (E8)

A gestao eficaz da rotina representa uma forma de autocontrolo e de protecao emocional.

Estabelecer padrdes regulares de cuidado nao elimina a sobrecarga, mas torna-a mais
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suportavel. Esta capacidade organizativa € uma manifestacao pratica de adaptacao e
resiliéncia.

4.6.10. Prevencao de infecao

Durante a pandemia, a prevencdo da infecdo tornou-se uma preocupacdo central. Os
cuidadores adotaram medidas rigorosas de higiene, isolamento e desinfecao, muitas vezes

com base em orientacdes proprias ou mediaticas. Estas praticas foram descritas como

exaustivas, mas indispensaveis para proteger a pessoa cuidada e o proprio cuidador.

“Procurei sempre nessa altura até nem sequer tird-los de casa, ficaram sempre em casa.” (E1)

“Eu estava sempre de mascara e tinha muito cuidado, sempre lavar muitas vezes as maos.”

(E2)

“Eu e a minha familia ficamos todos ca em casa cada um no seu quarto, nao havia

cruzamento.” (ED)

A prevencao da infecao ilustra a capacidade de adaptacao e o sentido de responsabilidade dos
cuidadores. Mesmo sem formacao especifica, mostraram compreensao das medidas de
controlo e aplicaram-nas com rigor. Esta atitude proativa foi um contributo relevante para a

protecdo da saude publica em contexto domiciliario.

4.6.11. Sobrecarga emocional

A sobrecarga emocional foi uma consequéncia transversal da experiéncia de cuidar. Os
cuidadores relataram sentimentos de tristeza, frustracdo e culpa, sobretudo quando sentiam
que ndo conseguiam corresponder a todas as exigéncias. O isolamento e a falta de apoio

acentuaram o sofrimento, criando um ciclo de exaustdo emocional.

“Foi uma fase muito dificil fisicamente e psicologicamente.” (E9)

“Pronto e mentalmente foi um desastre.” (E9)

A sobrecarga afetiva, quando ndo acompanhada, pode evoluir para Burrout ou depressao. O
reconhecimento emocional do cuidador deve ser entendido como componente essencial da

qualidade dos cuidados prestados.
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4.6.12. Sobrecarga Fisica

As exigéncias fisicas do cuidar, especialmente em casos de dependéncia motora, foram
descritas como intensas e desgastantes. Levantar, mobilizar, dar banho e posicionar o doente
exigiam forca e resisténcia. Muitos cuidadores referiram dores lombares, cansaco muscular e

falta de energia.
“Se calhar estou a dar cabo da minha coluna..., mas pronto.” (E6)

“A primeira vez que pus uma fralda ao meu pai, senhor enfermeiro... e a minha mae... até

transpiramos, nunca tinha visto...” (E8)
“Foi uma fase muito dificil fisicamente.” (E9)

A sobrecarga fisica resulta da auséncia de equipamentos adequados e de apoio técnico. A
repeticao de movimentos e a falta de descanso transformam o cuidado num esforco continuo

que contribui negativamente para a saude e bem-estar dos cuidadores.
4.6.13. Substituicao de cuidados pelo cuidador

A substituicao de tarefas tradicionalmente desempenhadas por profissionais de saude foi uma
realidade para muitos cuidadores. Durante a pandemia, assumiram responsabilidades que
incluiram administracao de medicacéao, vigilancia clinica e em alguns casos fisioterapia. Este
fendmeno de fask-shifting informal refletiu a resposta adaptativa das familias perante as

limitacGes do sistema.
“Era eu mesmo que ia entregar o sangue ao laboratério.” (E1)
“Eu era a pessoa que ia administrar essa medicacdo a minha mae.” (E2)

“E eu depois tive que ajudar aqui a minha mae a fazer a fisioterapia, porque senao atrasava a

qualidade de vida dela.” (E9)
4.7. Discussao dos Resultados e Articulacdo com a Literatura

Com o objetivo de facilitar a compreensdo da articulacdo entre os resultados empiricos e a
literatura cientifica, foi elaborado o Apéndice 4 - Estrutura de Codificacado e Apoio a Leitura do

Capitulo 4: Resultados e Discussao, onde se apresentam, de forma sistematizada, as citacdes
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originais dos cuidadores informais organizadas por cédigo e subcodigo.

Este apéndice permite ao leitor aceder diretamente as vozes dos participantes, oferecendo uma
visao detalhada das evidéncias empiricas que sustentam a analise interpretativa desenvolvida
neste capitulo. Assim, a discussdo que se segue deve ser lida em articulacdo com o referido
apéndice, o qual serve de suporte empirico e complementar a compreensao da relacao entre
os dados analisados e os principais referenciais teoricos sobre resiliéncia dos sistemas de

salde e papel dos cuidadores informais.

4.7.1. Enquadramento teodrico da resiliéncia dos sistemas de saiide

A pandemia de COVID-19 representou um dos maiores testes a capacidade dos sistemas de
salde para resistirem, adaptarem-se e transformarem-se perante disrupcdes subitas. O
conceito de resiliéncia em saude, conforme definido pela Organizacdo Mundial da Saude
abrange a capacidade de um sistema em absorver choques, adaptar-se a uma ampla
variedade de choques, enquanto recupera e entrega servicos de alta qualidade para individuos
e populacoes consoante necessario, utilizando licdes provenientes de experiéncias dentro e fora
dos seus contextos de modo a melhorar continuamente as suas capacidades e desempenho
(World Health Organization, 2024). Esta visdo foi posteriormente aprofundada pelos
frameworks contemporaneos, como o Primary Health Care Measurement Framework da WHO
e UNICEF (2022), o modelo proposto por Reiss e colaboradores (2024) e as analises empiricas
de Burholt e colaboradores (2024), que identificam a resiliéncia como um fenémeno multinivel,

abrangendo dimensdes individuais, comunitarias, organizacionais e sistémicas.

Os resultados empiricos do presente estudo revelam que os cuidadores informais portugueses
entrevistados desempenharam um papel essencial na resiliéncia do sistema de saude durante
a pandemia, assegurando a continuidade dos cuidados, a comunicacao entre niveis
assistenciais e o apoio emocional a pessoas dependentes. Estes achados confirmam que a
resiliéncia ndo é apenas uma propriedade institucional, mas um processo social e relacional tal
como referido por Kruk e colaboradores (2017) e por Thomas e colaboradores (2021), em que
o envolvimento das familias e da comunidade constitui um fator estruturante da resposta
sistémica. O contributo dos cuidadores informais, frequentemente invisivel, alinha-se com o
principio de “comunidades empoderadas” descrito no modelo PHC da WHO e UNICEF (2022)

reforcando a interdependéncia entre capacidade individual e resiliéncia coletiva.
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Em Portugal, o relatorio PHSSR (2022) reconhece que a pandemia expds tanto
vulnerabilidades como potencial adaptativo no SNS, destacando a necessidade de fortalecer a
articulacdo entre servicos formais e redes informais de apoio. Os resultados do presente estudo
corroboram esta perspetiva, mostrando que os cuidadores informais funcionaram como uma
“forca de continuidade” que sustentou a prestacao de cuidados e mitigou os efeitos da

sobrecarga institucional.

4.7.2. Articulacao dos resultados empiricos com os blocos de resiliéncia

De acordo com o modelo dos six building blocks da WHO (2010), a resiliéncia dos sistemas de
salde depende da interacdo entre seis componentes fundamentais: lideranca e governacao,
financiamento, forca de trabalho, informacao, prestacdo de servicos e acesso a medicamentos
e tecnologias. A analise qualitativa evidencia contributos dos cuidadores informais em varias

destas dimensoes.

Prestacao de servicos e acesso: Os resultados das seccoes 4.1 e 4.2 revelam que, perante a
restricao de consultas e visitas presenciais de acordo com o relatorio da Entidade Reguladora
de Saude (2020), os cuidadores asseguraram a continuidade de cuidados basicos, substituindo
temporariamente  profissionais e evitando deslocacées desnecessarias. Este papel
compensatorio reflete a capacidade de absorcao do sistema descrita por Kruk e colaboradores
(2017), em que a comunidade atua como amortecedor do choque externo. Do mesmo modo, €
tal como observado por Oliveira e colaboradores (2021), no contexto do SUS brasileiro, a
reorganizacao local e a autonomia das familias contribuiram para manter a funcionalidade dos
servicos durante a crise, garantindo acesso a cuidados de saude, mesmo em situacdes de

confinamento.

Em linha com estes achados, Faghani e colaboradores (2023) evidenciam que, durante a
pandemia, cada domicilio se transformou num “potencial hospital”, com os cuidadores
familiares a desempenharem tarefas médicas e de enfermagem no domicilio, assegurando a
continuidade do tratamento e aliviando a pressao sobre os hospitais. Apesar do impacto fisico e
psicolégico resultante dessa sobrecarga, os autores concluem que os cuidadores foram
recursos humanos essenciais para a capacidade de resposta e para a resiliéncia dos sistemas

de saude (Kruk et al., 2017; Caparrol et al., 2022; Reiss et al., 2024; Elayan et al., 2024).

Em consonéancia, Martins e Santos (2020), destacam que a capacitacdo dos cuidadores
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informais pelos profissionais de saude, nomeadamente pelos enfermeiros, é determinante para
assegurar o cuidado domiciliario seguro e eficiente, promovendo, desde logo, a autonomia do
doente, a prevencao de complicacoes e a reducao de internamentos evitaveis. Essa articulacéo
entre cuidadores informais e equipas de saude representa uma estratégia de continuidade de
cuidados, que reforca a resiliéncia do sistema de saude em momentos de escassez de

recursos e de restricao de acesso, tais como os sentidos pelo sistema de satde portugués.

Informacdo e comunicacdo: Os resultados das seccdes 4.3 4.4 demonstram que a
comunicacao eficaz entre cuidadores e profissionais foi determinante para a gestdo de
incertezas e para a coordenacao de cuidados. Alguns participantes manifestaram dificuldades
no contacto com os profissionais de saude, levando a desigualdades no apoio formal recebido
pelas unidades de saude, tal como possivel verificar no subcddigo 4.4.3. A clareza e frequéncia
da informacéao correlacionam-se diretamente com a resiliéncia comunicacional identificada por
Burholt e colaboradores (2024), que enfatiza a importancia de canais abertos e relacdes de
confianca entre os cuidadores informais e os profissionais de saude. Do mesmo modo, Faghani
e colaboradores (2023) evidenciam que a auséncia de comunicacao e apoio informativo das
equipas de saude agravou 0 stress e a sensacao de isolamento dos cuidadores,
comprometendo a qualidade dos cuidados prestados e levando-0s a sentirem-se rejeitados
pelos profissionais de saude. Este estudo reforca que uma comunicacao estruturada e continua
entre profissionais e cuidadores é fundamental ndo apenas para a coordenacdo dos cuidados,

mas também para proteger o bem-estar emocional de quem cuida.

Complementarmente, Martins e Santos (2020) reforcam que a capacitacdo dos cuidadores
informais deve incluir a transmissdo clara de informacdo e orientacdo continua pelos
profissionais, sobretudo pelos enfermeiros, como condicao necessaria para assegurar cuidados
domiciliarios seguros e humanizados. Esta comunicacao bidirecional promove a autonomia do
cuidador, reduz a sobrecarga e contribui para a resiliéncia do sistema de saude, ao manter a

continuidade dos cuidados em regime domiciliario.

Em Portugal, as lacunas de comunicacdo apontadas por alguns participantes refletem as
fragilidades estruturais ja identificadas no PHSSR (2022), nomeadamente a auséncia de
sistemas interoperaveis e de plataformas integradas de partilha de informacéao, que dificultam a

coordenacao eficaz entre diferentes niveis de cuidados de saude.

Forca de trabalho em saude: Os resultados visiveis nas seccdes 4.5 e 4.6 evidenciam que 0s
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cuidadores informais se tornaram uma extensao da forca de trabalho formal, desenvolvendo
competéncias técnicas e emocionais essenciais para o cuidado domiciliario. Esta contribuicao
insere-se na dimensao sobre recursos humanos de Reiss e colaboradores (2024), que defende
a valorizacao dos agentes periféricos do sistema, incluindo cuidadores, voluntarios e agentes
comunitarios, como componentes da forca de trabalho alargada. O conceito de fasa-shifting
informal, identificado no subcédigo 4.6.13, traduz esta transferéncia funcional e demonstra a
capacidade de adaptabilidade do sistema que permitiu a redistribuicao de tarefas e a

continuidade dos cuidados de saude em contexto de escassez de profissionais.

De igual modo, Kyriopoulos e colaboradores (2025), sublinham que a resiliéncia e
sustentabilidade dos sistemas de salde exigem uma gestao estratégica da forca de trabalho,
com politicas que promovam novas formas de organizacao do cuidado e integracao de agentes
comunitarios e familiares nas respostas de saude publica. Essa abordagem aumenta a
capacidade do sistema na absorcdo de choques, resposta a crises sanitarias e garante a
continuidade de cuidados, especialmente em sociedades envelhecidas e sob pressao, tais

como a populacao portuguesa (Carolina Miranda Cruz et al., 2010; Martins & Santos, 2020).

Lideranca e governacao: A auséncia de reconhecimento formal dos cuidadores informais,
mencionada por varios participantes, ilustra a auséncia de politicas de governacao adequadas.
Este ponto converge com as conclusdes de Massuda e colaboradores (2021) e ainda de
Thomas e colaboradores (2013), que defendem que a resiliéncia institucional sé se consolida
quando os mecanismos de decisao incorporam todos os atores do ecossistema de cuidados, e
promovem uma lideranca coordenada e intersectorial. Tal como observado por Massuda e
colaboradores (2021), no contexto do Sistema Unico de Satde brasileiro, a integracio entre
niveis de governacao e a participacao comunitaria sao importantes para sustentar respostas
adaptativas em momentos de crise. De modo semelhante, Thomas e colaboradores (2013)
destacam que a governacao resiliente exige capacidade de planear e implementar reformas
com varios intervenientes de modo a assegurar continuidade e coesao organizacional, mesmo

em contextos de adversidade econémica.

Financiamento: Apesar das limitacdes orcamentais e da escassez de recursos durante a
pandemia, os cuidadores desempenharam um papel fundamental no alivio da necessidade de
financiamento publico, ao reduzir a pressdo sobre os servicos hospitalares e dos cuidados

primarios, tal como possivel verificar nos subcadigos 4.2.3 e 4.2.4. Esta contribuicao alinha-se
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com a nocdo de financiamento flexivel proposta por Kruk e colaboradores (2017), que
defendem que a sustentabilidade financeira dos sistemas depende da capacidade de mobilizar

e redistribuir recursos entre os diferentes niveis e agentes de cuidados.

O Portugal PHSSR Report de M. D. Oliveira e colaboradores (2022) evidencia que a otimizacéo
do financiamento exige maior integracdo entre os cuidados formais e informais, através da
implementacao de equipas de cuidados de saude na comunidade, aproveitando 0s recursos
comunitarios para garantir eficiéncia, maior acessibilidade e continuidade de cuidados, tal

como possivel verificar no subcédigo 4.2.5.

Deste modo, o contributo dos cuidadores informais representa ndo apenas uma forma de
eficiéncia economica indireta, mas também um mecanismo de resiliéncia financeira, ao
permitir a reducao de custos hospitalares e a redistribuicao do financiamento publico em saude

(Kyriopoulos et al., 2025).

A nivel europeu e nos Estados Unidos, os relatorios Eurocareres de Socci e colaboradores
(2021) e Smith e Kuretich (2023) estimam que o valor econémico do cuidado informal
corresponde a milhdes de euros anuais em poupancas publicas, reforcando o papel dos
cuidadores informais como elementos invisiveis da sustentabilidade financeira e social dos

sistemas de saude.

Medicamentos e tecnologias: Os cuidadores informais também contribuiram de modo a
assegurar que o acesso a medicamentos e dispositivos médicos, para 0s utentes que se
encontravam no domicilio, era mantido, tal como possivel verificar no subcédigo 4.1.6 e
subsubcédigo 4.2.1.1.. Desta forma apoiaram a gestdo de terapéutica e a monitorizacdo de
parametros vitais em casa. A utilizacdo de meios digitais, como consultas telefénicas, envio de
receitas eletrénicas por SMS, comunicacdo com equipas médicas via email e desmaterializacao
da prescricao, visivel no subcodigo 4.4.1 pode ser interpretada como uma aplicacdo pratica
das dimensdes de resiliéncia propostas por Kruk e colaboradores (2017) e Reiss e
colaboradores (2024). Essas ferramentas digitais promovem a adaptacdo do sistema de saude
ao permitir repostas mais rapidas e flexiveis as necessidades de saude da populacao,
especialmente em situacdes de crise. Além disso, estdo alinhadas com a dimensdo de
integracdo, ao possibilitar a coordenacao entre diferentes atores do sistema de salde e
melhorar a comunicacdo com as comunidades. Estas inovacdes refletem a importancia de se

desenvolver um sistema de saude diverso, capaz de atender as necessidades de saude da

75



populacdo de modo acessivel e eficiente, enquanto é capaz de manter a continuidade de
cuidados, mesmo em contextos exigentes como o vivenciado durante a pandemia de COVID-

19.

4.7.3. Convergéncias e divergéncias com a literatura internacional

Os achados deste estudo vao de encontro com a literatura internacional ao evidenciar que a
resiliéncia depende de uma rede multiniveis de interacdes humanas e institucionais. Burholt e
colaboradores (2024) demonstram, no contexto da Nova Zelandia, que a resiliéncia
comunitaria surgiu da coordenacao entre governo local, profissionais e cuidadores informais,
um padrao semelhante ao observado entre os participantes portugueses que mantiveram
contacto regular com equipas de enfermeiros que integravam equipas de saude locais, tal
como possivel verificar nos subcodigos 4.2.2, 4.2.5, 4.2.8, 4.2.9, 4.2.10, 4.3.5. No entanto, a
investigacao efetuada, através das entrevistas realizadas, revela uma diferenca importante: em
Portugal, essa coordenacao ocorreu de forma espontanea e nao estruturada, refletindo a
auséncia de mecanismos formais de integracdo entre niveis de cuidados, refletindo a auséncia
de mecanismos formais de integracdo entre niveis de cuidados e a fragilidade da governanca

territorial.

Os resultados também dialogam com as conclusdes de Reiss e colaboradores (2024), segundo
as quais a resiliéncia sistémica requer flexibilidade institucional e redes de apoio informais
capazes de responder rapidamente a choques externos. Contudo, Sagan e colaboradores
(2021) sublinham que paises com maior digitalizacdo e descentralizacdo, como Irlanda,
Finlandia e outros paises nordicos, apresentaram respostas coordenadas durante a pandemia,
beneficiando de mecanismos digitais de monitorizacdo, comunicacdo e gestdo integrada de

Fecursos.

Em contraste, o caso portugués continua a depender fortemente da iniciativa individual dos
cuidadores e da solidariedade comunitaria, o que reforca a ideia de uma resiliéncia informal
compensatoria onde a coesao social e o envolvimento comunitario parecem procurar colmatar
lacunas estruturais do sistema de saude. Tal como reconhece a OECD (2023), a capacidade
de resiliéncia e sustentabilidade financeira dos sistemas de saude depende ndo s6 dos
recursos institucionais, mas também da mobilizacado de cuidadores informais e redes familiares
e comunitarias que asseguram a continuidade de cuidados no domicilio e reduzem a pressao

sobre 0s servicos hospitalares e primarios. Os achados desta tese confirmam essa tendéncia:
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0os cuidadores informais portugueses funcionaram como agentes de estabilidade e
amortecimento, garantindo a manutencao do cuidado em momentos de escassez de recursos,

0 que ilustra o seu contributo primordial para a resiliéncia do sistema de saude.

Para além do plano institucional, a resiliéncia de saude manifesta-se também ao nivel
individual, sendo sentida pelos cuidadores informais como um processo de adaptacao,
resisténcia e reconstrucao face as adversidades. Tal como evidenciado nas entrevistas, muitos
cuidadores descreveram sentimentos ambiguos entre solidariedade e exaustao, que se constroi
tanto na dedicacao ao cuidado como na gestdo emocional do isolamento. Estes testemunhos
convergem com os resultados de Faghani e colaboradores (2023), que descrevem o0s
cuidadores como vitimas secundarias da pandemia, sobrecarregados pelo medo de contagio,
pela responsabilidade acrescida e pela auséncia de apoio formal (Ver subcodigos 4.5.1, 4.5.2,
453, 45.4, 455, 45.7, 4.6.1). Contrariamente ao verificado na literatura, a maioria dos
participantes referiu ter obtido apoio formal por parte das equipas de saude, tal como possivel
verificar no subcodigo 4.2.1. O estudo mostra que, apesar do sofrimento, os cuidadores
desenvolveram estratégias de coping e reorganizacao familiar que lhes permitiram manter o
cuidado domiciliario, constituindo ma forma concreta de resiliéncia adaptativa, tal como

possivel verificar nos subcodigos 4.2.6, 4.2.7, 4.3.7, 4.5.6.

Por outro lado, Martins e Santos (2020) sublinham que o apoio técnico e emocional por parte
dos profissionais de saude, em particular dos enfermeiros, foi determinante para sustentar a
resiliéncia dos cuidadores informais, ao promover a confianca e a capacitacao dos cuidadores,

tal como verificado nos subcddigos 4.3.4, 4.3.6, 4.3.8, 4.4.2, 4.4.4, 4.4.5,

Burholt e colaboradores (2024) referem que a comunicacdo aberta e bidirecional entre
cuidadores e equipas de saude é um elemento-chave da resiliéncia comunitaria, ao permitir
que as familias se sintam reconhecidas e integradas no processo de cuidado. No contexto
portugués, as lacunas de comunicacdo referidas nas entrevistas, tais como auséncia de
retorno, dificuldade de contacto e falhas na partilha de informacdo, refletem a mesma
fragilidade institucional que condiciona a resiliéncia relacional entre o sistema formal e o

cuidado informal.

Em linha com a OECD (2023) e o relatério Eurocarers de Socci e colaboradores (2021), esta
experiéncia subjetiva de resisténcia e superacao, confirma que os cuidadores informais séo

atores estruturantes da resiliéncia em saude, nao apenas pela continuidade de cuidados que
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asseguram, mas também pelo valor social e econdmico que representam (Elayan et al., 2024;
Shearkhani et al., 2025; Smith & Kuretich, 2023). Contudo, a auséncia de reconhecimento
formal, apoio financeiro e formacéo continuada expde a vulnerabilidade deste grupo e limita a

sua capacidade de conservar uma resiliéncia sustentavel ao longo do tempo.

Assim, a presente investigacao reforca a ideia de que a resiliéncia dos sistemas de saude é um
fendmeno multinivel e relacional, que se constroi tanto nas estruturas organizacionais quanto
nas experiéncias humanas de cuidados. Os cuidadores informais portugueses, ao
transformarem adversidade em acado solidaria, materializam a resiliéncia em pratica,

assegurando a continuidade do cuidado mesmo em contextos de crise e incerteza.

4.7.4. Contributos tedricos e conceito de “resiliéncia partilhada”

A integracédo dos resultados empiricos com os frameworks teéricos permite propor o conceito
de resiliéncia partilhada. Este conceito reconhece que a resposta sistémica a crises sanitarias
nao reside exclusivamente na capacidade das instituicdes formais, mas na articulacao entre
estas e os cuidadores informais, que atuam como elos de continuidade entre o domicilio e 0
sistema de saude. Esta perspetiva amplia a abordagem tradicional da World Health
Organization (2020), incorporando a esfera doméstica e relacional como dimensao funcional

da resiliéncia.

A resiliéncia partilhada integra os trés niveis descritos por Burholt e colaboradores (2024),
absorcdo, adaptacdo e transformacéo, e reflete a interacdo entre individuos, familias e
instituicdes. O presente estudo demonstra que os cuidadores portugueses absorveram o
impacto inicial da crise, substituindo temporariamente o sistema formal, tal como possivel
verificar nos subcédigos 4.3.2, 4.3.8, 4.6.7, 4.6.13, adaptaram-se através da aprendizagem
pratica e, em alguns casos, transformaram as suas rotinas e relacdes com o0s servicos, tal
como possivel verificar nos subcodigos 4.3.7, 4.6.3, 4.6.5, 4.6.9. Esta dindmica reproduz os
ciclos de retroalimentacdo descritos por Burholt e colaboradores (2024) e por Reiss e
colaboradores (2024), nos quais a experiéncia local alimenta a reforma sistémica e o

planeamento futuro.

A analise realizada permite compreender que a resiliéncia do sistema de saude ndo se
manifesta de forma isolada em cada nivel de atuacdo, mas surge da interacao entre diferentes

camadas de organizacao social e institucional. Neste sentido, 0 modelo ecologico proposto por
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Burholt e colaboradores (2024) oferece um enquadramento conceptual particularmente til, ao
demonstrar que a resiliéncia resulta da articulacdo dinamica entre os niveis individual,
interpessoal, organizacional, comunitario e politico-cultural. Esta perspetiva permite ampliar a
leitura dos resultados do presente estudo, evidenciando que os cuidadores informais, nao
atuam apenas como agentes de resposta imediata no domicilio, mas que também influenciam
a dindmica organizacional das instituicdes, ativam redes comunitarias de apoio e preenchem

lacunas deixadas pela governacéao e por politicas publicas.

Alert levels, national/local policies, support, guidance,
information, norms, values & beliefs

Area dis/advantage, digital connectivity, COMMUNITY
rurality/urbanicity
Regulations, relationships with & between

- ol : 'ORGAMSAHONS

public, private, and non-profit organisations
INTERPERSONAL

——
Communication and interaction with clients -
—

Workforce resources and

characteristics INDIVIDUAL

FIGURA 4 - MODELO ECOLOGICO DA RESILIENCIA DOS SISTEMAS DE SAUDE (BURHOLT ET AL., 2024)

A Figura 4. ilustra 0 modelo ecoldgico de Burholt e colaboradores (2024), que conceptualiza a
resiliéncia dos sistemas de saude como o resultado da interacao dindmica entre multiplos
niveis interdependentes, individual, interpessoal, organizacional, comunitario e politico-cultural.
Este enquadramento permite compreender de modo mais abrangente os resultados do
presente estudo, ao evidenciar como os cuidadores informais atuam simultaneamente em
diferentes niveis: reforcando a resiliéncia individual, (autonomia e aprendizagem), a
interpessoal, (comunicacdo com profissionais), a organizacional, (continuidade de cuidados), a
comunitaria, (apoio formal de proximidade), e a sistémica, (compensacdo das lacunas

estruturais do SNS).

Ao conceptualizar a resiliéncia como um fendémeno partilhado, o estudo contribui para o avanco

tedrico na area da gestdo de sistemas de salude, ao propor uma visdo mais inclusiva e
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integrada dos processos de adaptacao em contextos de crise. Este enquadramento oferece
implicacdes praticas relevantes, o sugerir que a valorizacdo e integracdo dos cuidadores
informais no planeamento estratégico do SNS podera fortalecer a sustentabilidade e a
resiliéncia sistémica, reconhecendo estes atores como coprodutores essenciais da

continuidade dos cuidados e do equilibrio do sistema.

4.7.5. Implicacdes praticas e politicas

Os resultados obtidos sugerem varias implicacdes praticas para o fortalecimento da resiliéncia
do sistema de saude portugués. Em primeiro lugar, a criacdo de programas de formacao e
certificacdo para cuidadores informais revela-se essencial para colmatar lacunas de
competéncia e garantir seguranca nos cuidados domiciliarios, conforme recomendado por
Soteras Jalil (2022). Em segundo lugar, é fundamental criar canais de comunicacéo
bidirecionais entre equipas de saude e cuidadores, de modo a assegurar fluxos de informacao

acessiveis, regulares e transparentes, tal como defendido por Burholt e colaboradores (2024).

A nivel estrutural, a inclusdo dos cuidadores em planos de contingéncia e politicas de
continuidade de cuidados podera reforcar a capacidade de resposta a futuras crises. Alinhando-
se com 0 modelo de resiliéncia proposto por Kruk e colaboradores (2017) e ainda com as
recomendacdes da OECD (2023) e da World Health Organization (2020). Estes autores
sublinham que a participacao comunitaria, a mobilizacdo de redes locais € 0 apoio aos
cuidadores informais sao fatores determinantes da sustentabilidade e adaptabilidade dos

sistemas de saude.

Recomenda-se ainda a criacdo de incentivos fiscais e apoios sociais mais robustos, para
cuidadores que assumam funcdes prolongadas, tal como acontece em alguns paises no
mundo, reconhecendo o seu contributo econdmico e social (Elayan et al., 2024; Reiss et al.,

2024; Smith & Kuretich, 2023).

Por fim, a integracéo dos cuidadores informais nos mecanismos de governacao local e regional
constitui um passo determinante para o fortalecimento da resiliéncia do sistema de satde. Tal
como defendem a OECD (2023) e a World Health Organization (2020), o envolvimento ativo
dos cuidadores e das comunidades nos processos de decisao contribui para aumentar a

legitimidade social, a equidade e a capacidade adaptativa das respostas em saude.

De igual modo, Burholt e colaboradores (2024) e ainda Reiss e colaboradores (2024)
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demonstram que a resiliéncia sustentavel assenta na coordenacdo multinivel entre individuos,
organizacdes e estruturas de governacao, onde os cuidadores informais funcionam como

mediadores essenciais entre o cuidado domiciliario e o sistema de saude formal.

No contexto portugués, o PHSSR de M. D. Oliveira e colaboradores (2022) identifica
precisamente esta falta de integracdo entre os niveis formais e informais como uma das
fragilidades do SNS, reforcando a necessidade de mecanismos de governacdo participativa e

colaborativa.

Assim, a articulacdo entre as dimensdes formal e informal ndo é apenas desejavel, mas
estruturalmente necessaria para consolidar uma resiliéncia sustentavel, equitativa e centrada

nas pessoas.

4.7.6. Sintese final da discussao

A discussado dos resultados confirma que a resiliéncia do sistema de saude portugués durante
a pandemia assentou, em larga medida, numa infraestrutura social de cuidado assegurada por
cuidadores informais. A sua acao materializou, no terreno, as dimensbes de absorcao,
adaptacao e transformacao descritas na literatura internacional por Burholt e colaboradores
(2024), Kruk e colaboradores (2017) e ainda Reiss e colaboradores (2024), absorvendo
choques pela continuidade do cuidado domicilidrio, adaptando processos através de novas
rotinas e uso de meios digitais, e, em alguns casos, transformando a relacao com 0s servicos

formais ao instituir praticas de comunicacdo e coordenacdo mais estreitas.

Os achados mostram que a resiliéncia ¢ um fenémeno partilhado e multinivel que surgiu da
interacdo entre familias, profissionais e instituicdes. Do ponto de vista micro, os cuidadores
garantiram cuidados basicos, mediacao informativa e apoio emocional, apesar da sobrecarga e
risco (Faghani et al., 2023; Martins & Santos, 2020). No plano meso, a cooperacdo com
equipas de saude primarios favoreceu continuidade e seguranca clinica. No plano macro, a
mobilizacdo comunitaria funcionou como amortecedor face a lacunas de governacdo e
integracao (M. D. Oliveira et al., 2022; Sagan et al., 2021). Esta leitura esta de acordo com o
modelo ecolégico de Burholt e colaboradores (2024) e com o Primary Health Care
Measurement Framework de Soteras Jalil (2022), que reconhecem a centralidade das

comunidades empoderadas na performance e na resiliéncia dos sistemas.

Em termos de sustentabilidade, a evidéncia sugere que o contributo dos cuidadores informais

81



gerou eficiéncias indiretas, reduzindo deslocacdes, prevenindo complicacdes e aliviando a
pressao sentida sobre hospitais e cuidados de saude primarios, o que reforca a nocéo de
resiliéncia financeira e de financiamento flexivel (Kruk et al., 2017; OECD, 2023; M. D. Oliveira
et al., 2022). Todavia, a natureza frequentemente espontanea e nao estruturada desta resposta
expds assimetrias de acesso, falhas de comunicacdo e auséncia de reconhecimento formal,

limitando a sua sustentabilidade ao longo do tempo.

Esta investigacdo demonstra que a resiliéncia sistémica depende menos de um atributo isolado
das organizacbes e mais de uma coproducao continua entre politicas publicas, servicos e
familias. Reconhecer formalmente os cuidadores informais como atores estratégicos,
integrando-os nos planos de contingéncia, investindo em formacéo e certificacao, assegurando
canais bidirecionais de comunicacao e criando apoios sociais e fiscais, & a condicao necessaria
para transformar a atual resiliéncia informal compensatéria numa resiliéncia sustentavel,
equitativa e centrada nas pessoas (Burholt et al., 2024; OECD, 2023; Reiss et al., 2024; World
Health Organization, 2020). Esta é a principal contribuicdo desta dissertacao: evidenciar, com
base empirica, que a forca invisivel do cuidado é um pilar estrutural da resiliéncia do SNS e

deve, por isso, ser valorizada, integrada e protegida.

5. Conclusio

5.1. Contributos do estudo e Sintese dos Resultados

O presente estudo teve como objetivo compreender o papel dos cuidadores informais na
resiliéncia do sistema de saude portugués durante e apods a pandemia de COVID-19. A partir da
analise qualitativa das suas experiéncias, foi possivel identificar multiplas dimensdes em que o
cuidar informal assumiu um papel determinante na absorcdo do impacto da crise, na

adaptacao das praticas de cuidado e na manutencao da continuidade dos servicos essenciais.

Os resultados demonstram que os cuidadores informais atuaram como elos centrais na
continuidade dos cuidados, garantindo a acessibilidade a servicos e a adesao terapéutica em
contextos de elevada instabilidade organizacional. Através da sua presenca constante,
asseguraram a vigilancia, a administracao da medicacéo e a comunicacao com os profissionais
de saude, evitando deslocacbes desnecessarias e aliviando a sobrecarga dos servicos primarios
e hospitalares. Esta capacidade de resposta traduz a dimensao de resiliéncia absortiva descrita

na literatura, em que a rede familiar e comunitaria amortece o impacto do choque sobre o
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sistema formal (Kruk et al., 2017; Reiss et al., 2024).

Paralelamente, os cuidadores demonstraram uma notavel capacidade de adaptacao e
aprendizagem. A auséncia de apoio presencial € a necessidade de gerir situacdes clinicas
complexas levaram ao desenvolvimento de novas competéncias, tanto técnicas como
relacionais. Através de tentativas, observacdo e contacto remoto com profissionais,
aprenderam a executar tarefas anteriormente restritas a pratica clinica, como curativos,
mobilizacao e gestao de dispositivos médicos. Este processo confirma a natureza adaptativa
dos sistemas de saude, sustentada por agentes periféricos que garantem a funcionalidade em

contextos de escassez (Burholt et al., 2024).

A analise evidencia ainda a coexisténcia de sobrecarga fisica, emocional e social, muitas vezes
agravada pela auséncia de formacao, pela dificuldade de conciliar o cuidado com o trabalho e
pela escassez de apoio psicologico. No entanto, mesmo perante estas condicdes adversas,
surgiu um forte sentido de dever, compromisso e solidariedade, que traduz a resiliéncia
transformadora dos cuidadores, isto é, a capacidade de reorganizar as rotinas e 0s papéis
familiares para assegurar o bem-estar da pessoa cuidada. Esta dimensao simbdlica e moral do
cuidado reflete uma forca silenciosa que sustentou a coesao social e o proprio funcionamento

do sistema de saude durante a crise.

Em sintese, o estudo permitiu confirmar que os cuidadores informais ndo sdo apenas
beneficiarios de politicas de saude, mas atores essenciais que contribuem para a sua
operacionalizacao. Através das suas acdes, contribuiram para a estabilidade e continuidade do
Servico Nacional de Saude, desempenhando funcdes de mediacdo, substituicdo e
compensacdo que ultrapassam o dominio doméstico. O seu papel enquanto coprodutores de
resiliéncia evidencia a importancia de os integrar formalmente nas estratégias nacionais de

preparacao, resposta e recuperacao em salde.
5.2. Implicacbes para a Pratica Clinica e Organizacional

Os resultados obtidos possuem implicacdes significativas para a pratica clinica e para o

planeamento estratégico das organizacdes de saude.

Em primeiro lugar, destaca-se a necessidade urgente de reconhecer formalmente o cuidador
informal como parte integrante do ecossistema de cuidados. O contributo que prestam a

continuidade assistencial e ao bem-estar dos utentes deve ser enquadrado através de politicas
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publicas que valorizem o seu papel social e economico, estabelecendo direitos, deveres e
mecanismos de apoio permanentes. Esta medida é consistente com as recomendacdes
internacionais da OECD (2023) e da World Health Organization (2020)que identificam o
reconhecimento do cuidado informal como um pilar da resiliéncia e sustentabilidade dos

sistemas de saude.

Em segundo lugar, a formacao e capacitacdo técnica dos cuidadores deve constituir uma
prioridade. A experiéncia analisada neste estudo demonstra que, embora muitos cuidadores
desenvolvam competéncias pela pratica, essa aprendizagem empirica acarreta riscos,
inseguranca e desigualdade na qualidade dos cuidados. A criacdo de programas de formacao
certificada em cuidados domiciliarios, ministrados em colaboracdo com centros de saude,
unidades locais de saude e instituicdes de ensino superior, e eventualmente apoiados por
financiamento do Plano de Recuperacao e Resiliéncia (PRR), permitiria melhorar a qualidade,
seguranca e eficiéncia da prestacao de cuidados. Estes programas deveriam abordar temas
como higiene e mobilizacao, gestao terapéutica, prevencao de infecoes, autocuidado do
cuidador, gestao do stress e das emocdes, areas consideradas prioritarias pelos participantes
deste estudo e alinhadas com o modelo de empowered communities proposto por Soteras Jalil

(2022).

Outro eixo essencial prende-se com o reforco da comunicacdo entre cuidadores e profissionais
de saude. O estudo revelou que a confianca e a clareza das informacdes sdo determinantes
para o sucesso do acompanhamento clinico. Assim, recomenda-se a criacdo de canais
estruturados e bidirecionais de comunicacao, apoiados por tecnologia digital, que permitam
contacto regular entre enfermeiros, médicos e cuidadores. Plataformas seguras para partilha
de informacdo clinica, aplicacdes mdveis de suporte, teleconsultas programadas e linhas
telefénicas de apoio sdo exemplos de ferramentas que podem fortalecer a articulacao entre o
sistema formal e o cuidado informal. Tais medidas vao de encontro com o conceito de
comunicacao clara e eficaz identificado por Burholt e colaboradores (2024) e respondem a
necessidade, apontada no PHSSR por M. D. Oliveira e colaboradores (2022), de colmatar as

lacunas de interoperabilidade e partilha de informacéo no SNS.

A nivel organizacional, as instituicoes de saude devem adotar modelos colaborativos de
prestacdo de cuidados que valorizem a participacdo ativa dos cuidadores informais no

planeamento terapéutico. A sua inclusdo em equipas multidisciplinares, nomeadamente em
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reunides de caso ou planos de alta hospitalar, favorece a continuidade de cuidados, a adesao

terapéutica e a personalizacao da intervencao.

Por fim, é imprescindivel promover apoio emocional e psicologico especifico para cuidadores
informais, integrado na rede de saude mental comunitaria. O desgaste emocional identificado
neste estudo evidencia a necessidade de mecanismos de prevencao do burnout e
acompanhamento continuado, nomeadamente grupos de apoio, consultas de psicologia e
servicos de descanso temporario (respite care). Ao cuidar de quem cuida, o sistema reforca a
sua resiliéncia humana e institucional, conforme defendido por Kruk e colaboradores (2017) e

Socci e colaboradores (2021).

Em sintese, estas recomendacdes encontram fundamentacao teoérica e empirica consistente na
literatura internacional, onde varios autores e organizacdes, nomeadamente, Burholt e
colaboradores (2024), Kruk e colaboradores (2017), OECD (2023), WHO (2020), Socci e
colaboradores (2021), destacam a integracdo comunitaria, a formacdo continuada, a
comunicacao estruturada e o reconhecimento formal do cuidado informal como pilares
estruturais da resiliéncia e sustentabilidade dos sistemas de saude. Integrar o cuidador
informal neste esforco coletivo &, portanto, ndo apenas uma exigéncia ética e de justica social,
mas também uma estratégia de eficiéncia, qualidade e sustentabilidade a longo prazo para o

SNS.
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5.3. Limitacées e Direcdes para Investigacéo Futura

Como qualquer investigacao qualitativa, o presente estudo apresenta algumas limitacdes que
importa reconhecer. Em primeiro lugar, a amostra reduzida e geograficamente delimitada
limita a generalizacdo dos resultados. Embora tenha sido possivel identificar padroes
transversais, a diversidade cultural e regional do pais podera implicar variacdes nas
experiéncias de cuidar. Estudos futuros deverdo ampliar a representatividade geografica e

sociodemografica dos participantes.

0 foco da investigacao recaiu exclusivamente sobre a perspetiva dos cuidadores informais, nao
incluindo a visdo dos profissionais de saude ou dos decisores politicos. A inclusdo dessas
perspetivas permitiria  compreender de modo mais completo a dinamica relacional e
institucional entre os diferentes agentes do sistema, contribuindo para o desenho de politicas

mais coerentes e participativas.

Outra limitacdo prende-se com a auséncia de triangulacdo metodoldgica. O uso de dados
quantitativos complementares, por exemplo, sobre a utilizacao de servicos, custos indiretos ou
impacto emocional medido por escalas validadas, poderia reforcar a robustez e a
comparabilidade dos resultados. Investigacdes futuras poderao, assim, adotar métodos mistos,
combinando analise qualitativa e quantitativa para avaliar o impacto real do cuidado informal

na eficiéncia e na sustentabilidade do SNS.

Por fim, seria pertinente explorar a evolucdo do papel do cuidador informal no periodo pds-
pandémico, avaliando de que modo as aprendizagens adquiridas se traduzem em mudancas
duradouras nas praticas de cuidado e na relacdo com os servicos de saude. Estudos
comparativos entre Portugal e outros paises europeus, com diferentes modelos de
descentralizacdo e envolvimento comunitario, poderiam fornecer dados interessantes que

permitam compreender as condicdes estruturais que favorecem a resiliéncia partilhada.

Consideracdes finais

Em sintese, o presente estudo demonstrou que os cuidadores informais sao atores essenciais
da resiliéncia do sistema de saude portugués. Ao garantirem a continuidade dos cuidados, ao
substituirem temporariamente funcdes profissionais e ao oferecerem suporte emocional,

contribuiram para a manutencdo do funcionamento do SNS em contexto de crise. Este

86



contributo, embora frequentemente invisivel, representa uma das expressdes mais tangiveis da

solidariedade e da capacidade adaptativa da sociedade portuguesa.

A investigacao realizada permite afirmar que a resiliéncia em salude é um processo partilhado
entre instituicdes, profissionais e cidadaos. A forca dos sistemas de saude nao reside apenas
na sua infraestrutura ou nos seus recursos humanos, mas também na capacidade de mobilizar
e apoiar as redes familiares e comunitarias que lhes dao sustentacao. Reconhecer e valorizar
este contributo é, pois, uma condicao indispensavel para a construcdo de um SNS mais

humano, sustentavel e preparado para os desafios futuros.
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Consentimento Informado, Livre e Esclarecido para participacao em Investigacao de acordo coma

Declaracao de Helsinquia, a Convencao de Oviedo e o Regul Geral de Protecao de Dados (RGPD)

Por favor, leia com atencédo a seguinte informacao. Se achar que algo esta incorreto ou que néo esta claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. Se

concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Titulo do Estudo: Para além da COVID-19: Que papel tiveram os cuidadores informais na resiliéncia do

sistema de salude portugués?

Finalidade do Estudo e do tratamento dos Dados: Convidamo-lo(a) a participar num estudo que
pretende compreender o papel dos cuidadores informais na resiliéncia do sistema de saude portugués

durante a pandemia de COVID-19, através de entrevistas individuais.

Investigador Responsavel: Simao Pinheiro de Azeredo Vasconcelos Gonzalez Machado

Mestrado em Gestao de Unidades de Saide

Escola de Economia e Gestao da Universidade do Minho

Email: simaogmachado@gmail.com; Telefone: 918346817

Orientador: Professor Doutor Marco Antonio Catussi Paschoalotto

Escola de Economia e Gestao da Universidade do Minho

0 que envolve a sua participacao?

e A sua participacao consiste numa entrevista que durara entre 30 a 60 minutos;

e A entrevista podera ser gravada em audio, com 0 seu consentimento, para garantir um maior
detalhe na analise dos dados recolhidos;

e A participacao podera ser presencial ou remota com recurso a plataformas digitais como o

Z0O0OM ou Teams;

Confidencialidade e Protecao de Dados

e  Os seus dados pessoais € as suas respostas serdo tratados de forma confidencial e anénima;

e  Os dados recolhidos serao utilizados exclusivamente para fins cientificos e académicos;

e  As gravacdes serdo armazenadas de forma segura e protegida, durante um periodo de 5 anos, apds
0 qual serao destruidas;

e  Em qualquer momento podera solicitar:

o 0O acesso aos dados que forneceu;

o Aretificacao ou eliminacdo dos dados, desde que seja possivel no contexto da investigacao;
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Os dados serdo tratados ao abrigo do Regulamento Geral de Protecdo de Dados (RGPD), respeitando

todas as normas legais vigentes;

Direitos do Participante

e A participacao é voluntaria e pode desistir a qualquer momento, sem necessidade de justificacao;

e  Pode recusar-se a responder a perguntas com as quais nao se sinta confortavel;

Em caso de duvidas, podera entrar em contacto com:

Declaracao de Consentimento

Eu, abaixo-assinado(a), confirmo que fui informado(a) sobre o objetivo, os procedimentos e os meus

direitos enquanto participante. Compreendo que:

e A minha participacao é voluntaria;
e  (Os dados serdo tratados de forma andnima e confidencial,

e  Posso desistir a qualquer momento, sem qualquer prejuizo;

Tomei conhecimento, em / /

(assinatura do(a) participante)

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Confirmo que expliquei & pessoa abaixo indicada, de forma adequada e inteligivel, os procedimentos necessarios ao ato referido
neste documento. Respondi a todas as questdes que me foram colocadas e assegurei-me de que houve um periodo de reflexdo
suficiente para a tomada de decisdo. Também garanti que, em caso de recusa, serao assegurados os melhores cuidados

possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

Nome legivel do Investigador: Simao Pinheiro de Azeredo Vasconcelos Gonzalez Machado

N¢ da cédula profissional:

Data: / /

Assinatura:
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Ao/a participante

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes verbais que me foram fornecidas pela pessoa que
acima assina. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de
consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados que de forma voluntaria forneco,
confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me sao

dados pelo investigador.

Os meus dados pessoais e a eventual publicacao dos resultados do estudo tém a garantia de se tornarem anonimos.

o  Autorizo a realizacdo da entrevista;
o Nao autorizo a realizacao da entrevista;
o) Autorizo a gravacao da entrevista:

o) Nao autorizo a gravacéo da entrevista

Nome do participante:

Assinatura:

Data: / /

Numero de telefone preferencial para contacto:

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 3 PAGINAS E FEITO EM DUPLICADO:

UMA VIA PARA O INVESTIGADOR, OUTRO PARA A PESSOA QUE CONSENTE
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Apéndice I

Guiao Entrevista Cuidadores Informais
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Introducao para o participante

Obrigado por aceitar participar nesta entrevista. O objetivo da entrevista é tentar compreender,
para além da COVID-19, que papel tiveram os cuidadores informais na resiliéncia do Sistema de
saude portugués? A entrevista tera a duracao aproximada de 30 a 45 minutos e sera gravada
mediante o seu consentimento. As respostas serao tratadas de forma confidencial e anénima, e

podera interromper ou desistir a qualquer momento.
Consentimento Verbal:

Confirma que leu o consentimento informado e compreende os objetivos da entrevista, autoriza a

gravacao e concorda em participar?
Caraterizacao demografica e contextualizacao:

e Qual a sua idade e qual a sua situacao professional durante a pandemia?

e Qual a sua relacdo com a pessoa a quem prestou cuidados e ha quanto tempo exerce esse
papel?

e Pode descrever a pessoa de quem cuidava? (ldade, condicao de saude, nivel de

dependéncia)?
Comunicacao

e  Durante a pandemia, com que frequéncia recebia atualizacdes sobre o estado da pessoa cuidada
por parte dos profissionais de saude?

e  Sentiu que os profissionais de saude estavam disponiveis para esclarecer duvidas ou prestar
orientacdes?

e  (Considera que a comunicacao com os profissionais de saude melhorou, piorou ou manteve-se igual

durante a pandemia?

A comunicacao eficaz entre cuidadores informais e profissionais de satde é um elemento central
da resiliéncia dos sistemas de saude, sobretudo em contextos de crise, pois possibilita a partilha

de informacéao relevante, a coordenacao de cuidados e a tomada de decisdes informadas.

Durante a pandemia, muitos cuidadores relataram dificuldades em obter informacdes claras,
atempadas e consistentes, refletindo falhas estruturais nos canais de comunicacdo entre o

sistema formal e as familias (De Oliveira & Caldas, 2021; Kruk et al., 2017; Thomas et al.,
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2020).

Evidéncias internacionais demonstram que relacdes de confianca e comunicacao bidirecional
fortalecem a continuidade assistencial, tal como referem Burholt e colaboradores (2024),
enquanto estudos nacionais sublinham que a orientacao regular dos profissionais de saude, em
particular dos enfermeiros, é decisiva para garantir cuidados domiciliarios seguros e informados

(Martins & Santos, 2020).

Em Portugal, o relatorio PHSSR de M. D. Oliveira e colaboradores (2022) identifica precisamente
a fragmentacao dos sistemas de informacéo e a falta de interoperabilidade digital como barreiras
estruturais a comunicacao eficaz, reforcando a necessidade de plataformas integradas e canais

formais de contacto entre equipas de saude e cuidadores.
Acessibilidade aos Cuidados de Saude

e  Teve facilidade em marcar consultas médicas presenciais ou a distancia durante o confinamento?

e  Houve alguma situacdo em que precisou de ajuda médica e nao conseguiu aceder aos cuidados
necessarios?

o A pessoa de quem cuidava teve acesso a cuidados de saude durante a pandemia ou teve

dificuldades em aceder a consultas médicas, de enfermagem, medicamentos e exames?

A pandemia gerou uma significativa reducdo da atividade assistencial nos cuidados de saude
primarios, com especial impacto nas visitas domiciliarias (ERS, 2020). Este cenario
comprometeu a acessibilidade aos cuidados de saude e transferiu responsabilidades para o
espaco doméstico, aumentando a pressao sobre os cuidadores informais, que viram o seu papel
expandir para funcdes de vigilancia, gestao terapéutica e apoio emocional (Capelo et al., 2022;

Paschoalotto et al., 2023).

Tal como observam Burholt e colaboradores (2024) e a OECD (2023), a reducéo da intervencéo
presencial dos profissionais durante a pandemia acentuou a dependéncia das redes familiares,
confirmando que, na auséncia de mecanismos de integracdo formal, os cuidadores informais se

tornaram o principal elo de continuidade dos cuidados em contexto domiciliario.
Sobrecarga e Capacidade de Adaptacao

e  De que forma a pandemia alterou as suas rotinas de prestacao de cuidados?

e Que estratégias utilizou para lidar com o aumento das responsabilidades enquanto cuidador?
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e  Sentiu que teve de prestar cuidados para os quais nao estava preparado ou treinado?

0 aumento das responsabilidades sem apoio formal conduziu a niveis elevados de sobrecarga
fisica e emocional entre os cuidadores informais, conforme documentado por Faghani e
colaboradores (2023) e Socci e colaboradores (2021a), que identificam a falta de suporte

institucional e o isolamento social como fatores agravantes do desgaste fisico e psicoldgico.

Ainda assim, a capacidade de adaptacao e reorganizacdo destes cuidadores revelou-se decisiva
para manter a continuidade dos cuidados, refletindo a dimensdo adaptativa da resiliéncia
descrita por Barasa e colaboradores (2018) e observada empiricamente por Burholt e
colaboradores (2024), que evidenciam a importancia dos cuidadores enquanto agentes

periféricos capazes de garantir a funcionalidade do sistema em contextos de crise.
Apoio e Articulacao com Servicos de Saide

e Recebeu apoio de algum profissional de saude (ex: enfermeiro de familia, médico,
assistente social)?
e De que modo-se sentiu incluido nas decisdes sobre o plano de cuidados da pessoa a seu

cargo?

A articulacao entre os cuidadores informais e os servicos formais de saude constitui um fator-
chave para o sucesso dos cuidados domiciliarios e para a manutencdo da continuidade
assistencial. A auséncia de apoio e supervisao estruturada foi uma das queixas mais recorrentes
durante a pandemia, refletindo fragilidades de comunicacao e integracao entre o sistema formal

e o cuidado comunitario (Faghani et al., 2023; Socci et al., 2021a).

Por outro lado, a literatura evidencia que estruturas de coordenacdo e apoio técnico —
nomeadamente o envolvimento das equipas de cuidados primarios e de enfermagem —
fortalecem a confianca, a seguranca e a eficacia do cuidado no domicilio (Burholt et al., 2024;

Martins & Santos, 2020).

Em consonancia, a World Health Organization (2022) destaca que a resiliéncia dos sistemas de
saude depende da integracdo e comunicacdo continua entre redes formais e informais,

reconhecendo o papel dos cuidadores como parceiros essenciais na resposta comunitaria.
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Aprendizagem e Transformacao

e  (Considera que durante a pandemia se tornou mais autonomo e preparado para lidar com um
doente dependente?

e  Recebeu alguma formacédo, orientacdo online ou apoio técnico que tenha sido util?

A pandemia criou contextos propicios a aprendizagem pratica e a adaptacdo de estratégias por parte dos
cuidadores informais, que tiveram de desenvolver novas competéncias para responder as exigéncias do

cuidado domicilidrio em condicdes de incerteza e limitacdo de recursos.

Esta capacidade de aprender com a crise corresponde a dimensao de “recuperacao e aprendizagem”
descrita nos modelos de resiliéncia da World Health Organization porThomas e colaboradores (2020) e
aprofundada por Paschoalotto e colaboradores (2023), onde a experiéncia vivida se converte em

conhecimento aplicavel a praticas futuras.

No mesmo seguimento, Barasa e colaboradores (2018) e Reiss e colaboradores (2024) salientam que os
sistemas de saude resilientes ndo apenas resistem ao choque, mas transformam-se através da

aprendizagem continua, integrando as licdes adquiridas em politicas e comportamentos adaptativos.

No contexto comunitario, Burholt e colaboradores (2024) demonstram que a aprendizagem pratica dos
cuidadores informais foi decisiva para o aperfeicoamento das respostas locais e para a inovacao nos

cuidados domiciliarios, reforcando o seu papel enquanto coprodutores da transformacéao sistémica.
Impacto Emocional e Bem-Estar

e Quais foram os maiores medos ou ansiedades que enfrentou enquanto prestava cuidados?

e  Sentiu que a sua saude mental foi afetada durante este periodo?

A prestacdo de cuidados em contexto de isolamento, marcada pelo medo de contagio e pela
auséncia de apoio emocional estruturado, teve um impacto profundo na salde mental dos
cuidadores informais. Em Portugal, Capelo e colaboradores (2022) evidenciam niveis elevados
de ansiedade, depressdo e exaustdo emocional, resultantes da intensificacdo das

responsabilidades e da limitacao de contactos sociais.

Resultados semelhantes foram observados a nivel internacional: Faghani e colaboradores (2023)
e Socci e colaboradores (2021a) descrevem um agravamento generalizado do stress psicologico
e do isolamento dos cuidadores durante a pandemia, enquanto Elayan e colaboradores (2024)

conceptualizam esta realidade como uma forma de vitimacdo secundaria, caracterizada por
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sofrimento emocional persistente e sobrecarga moral.

Apesar destas adversidades, estudos como Resiliéncia em Cuidadores Informais (2018)
demonstram que a capacidade de adaptacéo, o apoio social e o sentido de propésito funcionam
como mecanismos de resiliéncia emocional, permitindo aos cuidadores manter o equilibrio

psicolégico e a continuidade do cuidado em contextos de crise.
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Apéndice Il

Caraterizacdo Demografica da amostra de participantes do estudo
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Caraterizacao Demografica da amostra de participantes do estudo

O presente apéndice apresenta a caracterizacdo demogréfica e contextual dos dez cuidadores
informais que participaram no estudo, com o objetivo de fornecer uma visao geral do perfil dos

entrevistados e do contexto em que os cuidados foram prestados.

Os dados foram recolhidos no momento da entrevista e organizados de modo a evidenciar
variaveis sociodemograficas (idade, género, profissao e situacao profissional durante o periodo
de 2020-2022), bem como informacoes relativas ao contexto do cuidado (relacao com a pessoa

cuidada, tempo de prestacdo de cuidados, coresidéncia e regime de trabalho).

S&o igualmente apresentadas variaveis clinicas e contextuais da pessoa cuidada, incluindo idade,
doenca principal, nivel de dependéncia e envolvimento dos cuidados de saude primarios, além
de informacao sobre o periodo de cuidados, regiao de residéncia e tipo de subsistema de saude

utilizado.

Esta caracterizacdo visa contextualizar a andlise qualitativa apresentada no Capitulo 4,
permitindo compreender melhor as condicdes pessoais, familiares e profissionais dos cuidadores
informais entrevistados, bem como a diversidade de experiéncias que sustentaram as categorias

e subcategorias que advieram do estudo realizado.

| CaselD | Idade do cuidador | Genero | Profissao Situacao profissional entre 2020/2022
INTO1 67 Masculino Enfermeiro Empregado
INTO2 64 Masculino Engenheiro Empregado
INTO3 51 Feminino Assistente administrativa Empregada
INTO4 58 Feminino Servigos Gerais em infantaricEmpregada
INTO5 56 Feminino Professora Empregada
INTO6 50 Feminino Educadora de Infancia Empregada
INTO7 58 Feminino Comerciante Empregada
INTO8 61 Feminino Assistente Operacional Aposentada
INTOS 59 Feminino Assistente Operacional Empregada
INT10 65 Feminino Assistente administrativa Empregada

CaselD | Regime de trabalho Relacao com pessoa Tempo a cuidar em meses Coresidencia
INTO1 Presencial Filho 36 Nao
INT02 Presencial Filho 60 Nao
INTO03 Presencial Filha 84 Sim
INTO4 Presencial Nora 72 Sim
INTOS Presencial/Remoto Filha 4 Sim
INT06 Presencial Filha 72 Ndo
INTO7 Presencial Nora 144 Nao
INTO8 NA Filha 96 Sim
INTO9 Presencial Filha 36 Sim
INT10 Presencial Filha 60 Sim

106



CaselD || Idade da p idad Doenca principal | Nivel de dependencia Envolvi CSP

INTO1 90 Deméncia/Declinio cognitivo/Alzheimer  Elevado Sim
INT02 94 Declinio Cognitivo/Insuficiéncia Cardiaca Médio Sim
INTO3 84 Diabetes/Portadora de Pacemaker Elevado Sim
INTO4 94 Hérnia Inguinal/Doenga renal Médio Sim
INTOS 89 Declinio cognitivo/COVID-19 Médio Sim
INTO6 72 AVC's Isquémicos/Declinio Cognitivo Elevado Sim
INTO7 88 Doente Oncolégica/Diabetes/Hipocoagulac Médio Sim
INTO8 94495 AVC's/Deméncia Elevado Sim
INT09 91 Fratura Femural Dta/Deterioragdo Cognitivi Elevado Sim
INT10 76 Doenca Renal/Hemodialisada Elevado Sim
CaselD || Envolvif Cuidad pecializad | Regido | Periodo de Cuidad | Subsi: de satide a que recorreu
INTOL Sim Maia 2019-2022 Publico
INT02 Sim Porto 2019-2024 Privado
INTO3 Sim Pedras Rubras 2017-2024 Publico
INTO4 Sim Castélo da Maia 2018-2025 Publico
INTOS Sim Melgago 2020 Publico
INTO6 Sim Maia 2018-2024 Publico
INTO7 Sim Trofa 2013-2025 Publico
INTO8 Sim Ermesinde 2016-2025 Privado
INT09 Sim Maia 2021-2024 Publico
INT10 Sim Melgago 2020-2025 Publico
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e Discussao
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Estrutura de Codificacao e Apoio a Leitura do Capitulo 4: Resultados e Discussao

O presente apéndice tem como finalidade facilitar a leitura e compreensdo do Capitulo 4 -
Apresentacéo e Discussao de Resultados, disponibilizando uma visao sistematizada do processo de

codificacao e da organizacao tematica desenvolvida na analise qualitativa.

O documento reune as citacdes originais dos cuidadores informais, extraidas das entrevistas
realizadas, organizadas segundo as seis categorias principais da analise de contetdo: Acessibilidade
aos Cuidados de Saude; Apoio e Articulacdo com os Servicos de Saude; Comunicacdo; Sobrecarga

e Capacidade de Adaptacéo; Aprendizagem e Transformacao; e Impacto Emocional e Bem-Estar.

Mais do que reproduzir o conteudo interpretativo do Capitulo 4, este apéndice tem como propdsito
oferecer transparéncia e rigor metodologico, permitindo ao leitor aceder rapidamente as evidéncias

empiricas que sustentam a discussao teorica.

As citacOes sao apresentadas de forma organizada, por subcodigo e participante (identificados por
E1-E10), possibilitando uma consulta r@pida e direta das vozes dos cuidadores informais que

participaram no estudo.

Deste modo, o apéndice funciona como um instrumento de apoio e verificacdo cientifica,
assegurando a coeréncia entre os resultados empiricos e 0s conceitos teoricos de resiliéncia que
orientaram a investigacao, contribuindo assim para reforcar a transparéncia, a validade e a

credibilidade da analise qualitativa desenvolvida.

4.1. Acessibilidade aos cuidados de saiide

A categoria Acessibilidade aos Cuidados de Saude aborda as dificuldades, estratégias e
desigualdades experienciadas pelos cuidadores informais no acesso aos servicos de saude durante

a pandemia.

Os testemunhos recolhidos revelam barreiras associadas a suspensdo de consultas, atrasos na
marcacdo de exames e falta de apoio presencial, refletindo as limitacdes estruturais do sistema em

momentos de sobrecarga.

Em muitos casos, os cuidadores assumiram um papel de mediacao e substituicao, assegurando a
continuidade de cuidados e evitando deslocacdes desnecessarias, 0 que evidencia o seu contributo

para a resiliéncia absortiva descrita por Kruk et al. (2017).
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Esta categoria relaciona-se com o bloco “Prestacdo de servicos e acesso” do modelo da OMS
(WHO, 2010), sublinhando a importancia da acessibilidade equitativa e territorial como fator

determinante para a continuidade assistencial em situacdes de crise.

Acessibilidade aos cuidados de satde  (Topo) i [di d
Acessibilidade aos cuidados de saude ~ Consultas presenciais

Acesso a consultas e adequagio do formato.

salde C

Acesso a consultas e adequagao do formato.
Acesso a exames, procedimentos.
Acesso e logistica para exames, farmacos, material.

desaide  Exame,
Acessibilidade aos cuidados de saide  Prescrigdo, Medicagdo

vidados de salde  B: - Barreiras de tempo, custo, geografia e literacia digtal.

- Barreira ao acesso Visita domiciliariando realizada - Médico SituacGes em que a visita médi icilio é recusada, indisponivel, adi ituida (p.ex., por i idade indicaga pectativa legitima (clinica, funcional ou previamente praticada), resultando em quebra da cor
- Barreira o acesso Necessidade ndo satisfeita - Enfermagem Episodios em que dada precisou de cuidados de Enfermagem (p.ex., penso: istragdo injetavel, 0 de di , avaliagdo presencial) e nd i dados devid igh jadas a COVID-19 cance
- Barreira ao acesso Restrigdes no Servigo Situages em que a uni igo de saiide impde limitagd OVID-19 restringem, adi i | (p. ex., proibigio de visitas/ isolamento, atendimento “s6 urgér
Acessibilidade aos cuidados de satde  Comparagdo Temporal -
de saide resolugio -
=) Acessibilidade aos cuidades de saide 7 19 11/09/2025 00:29 SM 11/10/2025 15:40 SM
=- () Barreira ao acesso 9 29 11/09/2025 00:30 SM 11/10/2025 15:36 SM
QO Necessidade nao satisfeita — Enfermagem 4 10 07/10/2025 23:45 SM 11/10/2025 15:38 SM
O Necessidade nao satisfeita - Médico 1 3 11/10/2025 15:21 SM 11/10/2025 15:38 SM
O Restrigdes no Servigo 5 9 08/10/2025 11:11 SM 10/10/2025 00:34 SM
QO Visita Domiciliaria ndo realizada - Fisioterapeuta 1 2 09/10/2025 23:57 SM 10/10/2025 00:00 SM
O Consulta presencial 5 12 11/09/2025 00:29 SM 10/10/2025 00:02 SM
O Consulta telefonica 4 5 11/09/2025 00:45 SM 08/10/2025 22:09 SM
O Encaminhamento sem resolugio 2 4 07/10/2025 23:30 SM 09/10/2025 23:16 SM
O Exame, procedimento 5 6 11/09/2025 00:30 SM 09/10/2025 23:58 SM
(O Prescricao, Medicagdo 4 6 11/09/2025 00:48 SM 11/10/2025 15:40 SM
(O Tempo de Espera 3 4 08/10/2025 11:07 SM 11/10/2025 15:26 SM

4.1.1. Barreira ao Acesso

“Tive uma consulta de neurologia com o meu pai, que depois, entretanto, deixou de ser seguido

(E1)

“Sentimos que sim, que as consultas foram adiadas.” (E3)

“0 hospital que o seguia ndo estava a dar a resposta necessaria.” (E6)

“Eu tive muita dificuldade e o médico muita dificuldade também em ajudar.” (E10)

“Aqui em Melgaco nao, no centro de saude, em Viana, sim.” (E10)

4.1.1.1. Necessidade nao satisfeita — Médico

“Aqui em Melgaco eu tive muita dificuldade com a médica.” (E10)

“A médica nao atende e eu estou com muita dificuldade.” (E10)

“A médica da minha mae e eu estamos incompativeis, e a minha mae também com ela é

impossivel.” (E10)

4.1.1.2. Necessidade nao satisfeita — Enfermagem
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“E tive de me chatear muito para conseguir que fossem os enfermeiros la. “(E4)

“N&o ajudaram e chegaram a fazer uns trabalhos muito feios.” (E4)

“Depois passado dois dias veio.” (E8)

4.1.1.3. Restricdes no Servico

“Ja ndo me deixaram seguir com ele.”(E5)

“tiveram que me passar um salvo conduto...” (E5)

“Houve ali momentos de confinamento.” (E6)

“Depois, quando veio o Covid eles ndo o aceitaram, ndo é?” (E10)

4.1.1.4. Visita domiciliaria nao realizada - Fisioterapeuta

“Teve uns tempos que a minha mae nao fez fisioterapia por causa da pandemia.” (E9)

“Também foi anulada e eu acabei pronto por retomar eu propria a fisioterapia dela aqui em casa

para ndo perder a qualidade de vida.” (E9)

4.1.2. Consulta Presencial

“Numa das alturas até fui mesmo falar com ele, até para Ihe pedir algum apoio.” (E1)

“lam la as consultas.” (E8)

“Outras vezes eu tive que levar a minha mae ao centro de salde |4 para uma vaga...” (E9)

4.1.3. Consulta telefonica

“As consultas tinham que ser por telefone, quando anteriormente eram consultas presenciais.” (E1)

“Ela (médica), aquela hora, tinha o cuidado de fazer a chamada.” (E3)

“Esteve mais a distancia, mas esteve 1a.” (E6)

4.1.4. Encaminhamento sem resolucao
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“Mandavam-me para o hospital e os hospitais diziam que eram eles (centro de saude) que tinham

que fazer esse trabalho.” (E4)

“La entao é que lhe fizeram 0 exame e é que me disseram, a sua mae teve um AVC, precisa de ir
para o hospital Sdo Jodo, nds aqui ndo temos unidade de AVC'’s. E eu disse, oh senhor doutora, do
hospital Sao Jodo veio ela! Ai, mas precisa de ir. Pronto, 1a fui eu novamente para o Hospital Sao

Jodo.” (E8)

“Chegou 13, claro, mandaram-me outra vez para casa. Isso eu ja sabia, mas eu disse la a doutora,
mandaram-me embora, mandaram-me, senhora doutora ficou assim, pronto, veio outra vez para

casa.” (E8)

4.1.5. Exame, procedimento

“Médico passava as analises sem problema.” (E1)
“Nunca foi um problema..”(E2)

“Verdade é que ela passou-nos logo os testes para fazer o... passou o P1 para fazermos o teste e

confirmou-se que a minha mae estava com Covid.” (E3)

“Acabou por ter que fazer uma raspagem e nao foi esse hospital que a fez porque disse que ja nao

havia nada a fazer.” (E6)

4.1.6. Prescricao, medicacao

“As vezes algumas certas falhas até na farmacia.” (E2)

“Nao houve disponibilidade dos medicamentos.” (E2)

“A medicacéao foi tudo passado por receitas via e-mail. Tudo e-mail.” (Eb)

“Sim, sim, sim, sim. Mesmo medicamentos e tudo, foi sempre... nunca tive dificuldade.” (E10)
4.1.7. Tempos de espera

“Acho que ainda esperamos um bocado.” (E5)

“Vinha passado 3, 4 dias, ndo vinha logo nao.” (E9)
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“Aqui em Melgaco eu tive muita dificuldade com a médica.” (E10)

4.2. Apoio e articulacao com servicos de saide

A categoria Apoio e Articulacdo com Servicos de Saude explora o grau de interacdo entre os

cuidadores informais e as estruturas formais do sistema de saude.

Analisa as experiéncias de contacto com profissionais, em particular enfermeiros e médicos de
familia, a acessibilidade aos canais de comunicacdo e o tipo de apoio #cnico ou emocional

prestado.

Durante a pandemia, a articulacao foi marcada por disparidades: alguns cuidadores relataram
acompanhamento prdximo e orientacao continua, enquanto outros sentiram abandono ou falta de

retorno por parte das instituicoes.

Este cddigo remete para o bloco “Lideranca e Governacdo” do modelo da OMS (2010), ao
evidenciar que a coordenacao entre niveis de cuidados e a integracao de redes formais e informais
sao pilares essenciais para uma resiliéncia organizacional sustentavel (Massuda et al., 2021;

Thomas et al., 2013).

‘Apoio e articulagdo com servigos de sati (Topo)
Apoio e articulagio com servigos de sadi Apoio formal recebido
Apoio e articulagdo com servigos de sat Coordenagso de cuidados de saide

Apoios formais e coordenagdo entre niveis (CSP-hospital-social) e inclusao no plano de cuidados.
Intervengdes/apoios de profissionais ou instituigBes.
Integragdo CSP-cuidados hospitalares-apoio social.

Apoio e articulagdo com servios de sati Descongestionamento dos CSP Alivio dos CSP
Apoio e articulagio com servigos de sati Descongestionamento Hospitalar Alivio dos servigos hospitalares
Apoio e articulagdo com servigos de sati Participagao no plano de cuidados Envolvimento nas decises sob idados do doent

Apoio e articulagdo com servigos de sati Rede de Apoio Familiar
Apoio e articulagio com servigos de sati Rede de Apoio Profissional
Apoio e articulagéo com servigos de sati Rede de Apoio Comunitaria

Apoio e articulagdo com servigos de sauVisita Domiclidria de Enfermagem Episddios em g p domicilio da p jidada (planeados, ocasionais ou em regime de cuidados continuados), indluind idador, p. ex., pensos, injetav
Apoio e articulagio com servigos de saiVisita Domiciliéria Médica Episadios em que médico(a) se desloca ao domicilio da p dad liagdo clinica e/oui 40 (p. ex., exame objetivo, prescrigiofajuste terapéutico, atestados, decisdes sobre encaminhamentofalta), podendo integrar o plano de cuidados

=) Apoio e articulagdo com servigos de salide 5 10 11/09/2025 00:32 SM 11/10/2025 16:06 M

= - Apoio formal recebido 7 50 11/09/2025 00:32 SM 11/10/2025 16:05 SM

(O Ajuda técnica, equipamento 3 5 11/09/2025 01:25 SM 11/10/2025 15:26 SM

(O Coordenacao de cuidados de satide 6 15 11/09/2025 00:33 SM 11/10/2025 15:22 SM

O Descomgestionamento dos CSP 4 13 11/09/2025 01:09 SM 11/10/2025 15:34 SM

(O Descongestionamento Hospitalar 7 23 11/09/2025 01:09 SM 11/10/2025 16:16 SM

() Partipagdo no plano de cuidados 7 17 11/09/2025 00:32 SM 11/10/2025 16:07 SM

(O Rede de apoio comunitario 3 5 08/10/2025 12:22 SM 11/10/2025 15:49 SM

O Rede de Apoio Familiar 7 46 07/10/2025 21:48 SM 11/10/2025 16:15 SM

© Rede de Apoio Profissional 6 17 07/10/2025 21:51 SM 11/10/2025 16:02 SM

() Visita Domiciliaria de Enfermagem 5 Q 08/10/2025 00:09 SM 11/10/2025 15:35 SM

() Visita Domiciliaria Médica 3 8 09/10/2025 23:00 SM 11/10/2025 15:35 SM

Apoio recebido por familiares proximos (pais, filhos, irmdos, conjuges] que ajuda o cui
Apoio de enfermeiros, médicos ou profissionais de satde amigos.
Apoio de instituigdes de solidariedade social, amigos, vizinhos, ou outros.

informal ageriras ilidades de cuidado.

4.2.1. Apoio formal recebido

“A enfermeira de familia, que acompanhou sempre o caso, foi sempre incansavel, de forma a

ajudar.” (E3)
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“Com o centro de saude para receber orientacdes, o que fazer, mas muito basicas.” (E5)

“A médica do hospital sempre esteve disponivel.” (E6)

“Tive aqui uma nutricionista no centro de saude.” (E8)

“E veio logo uma equipa, eles num instante resolveram o problema, vinham de dia, de noite, olha,

excecionais.” (E10)

4.2.1.1 Ajuda técnica e equipamento

“A ajuda que eu precisei, era uma cadeira para poder dar banho.” (E1)

“E até depois arranjamos uma cama propria... Sim, sim, o hospital emprestou-me. Tive um apoio

excecional, nunca pensei em alguma coisa, nunca pensei.” (E10)

4.2.2. Coordenacao de cuidados de saide

“Levei-o diretamente para as urgéncias de Moncao e eles depois é que o levaram para Viana do

Castelo.” (ED)

“Houve ali também uma altura em que a minha mae teve o apoio dos cuidados de reabilitacao ao

domicilio do ACES Maia Valongo.” (E6)

“Mobilizou-se ali um grupo de enfermeiros que estdao com os cuidados continuados.” (E10)

4.2.3. Descongestionamento dos cuidados de saiide primarios (CSP)

“Eles ndo me prestavam os cuidados, porque os cuidados eram prestados por mim.” (E1)

“Que nao saisse de casa e que fizesse os tratamentos necessarios.” (E3)

“Eu todos os dias por e-mail transmitia a minha temperatura, pronto, era aquela vigilancia.” (E5)

4.2.4. Descongestionamento hospitalar

“Sempre consegui organizar o servico todo em casa sem necessitar de o internar.” (E1)

“Os cuidados de salde era eu que Ihos prestava em casa.” (E1)
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“E como digo quando se detetava, por exemplo, que a minha méae tinha dificuldades respiratorias e
gue se notava que estava a respirar mal com aquelas secrecdes, etc... a solucao era quase sempre

a mesma. Era meté-la no carro e leva-la ao hospital privado.” (E2)

“Se fosse preciso ir ao hospital privado, ia.” (E8)

4.2.5. Participacao no plano de cuidados

“Sim, perguntavam-me.” (E4)

“Fomos nos que tomamos a decisao de o tirar do lar.” (ED)

“Normalmente, quando era alterada, era de acordo com aquilo que eu dizia.” (E6)
“Diziam sempre o que iam fazer e assim” (E8)

4.2.6. Rede de apoio comunitario

“Tinha apoio domiciliario, para fazer a higiene e assim.” (E8)

“0 senhor do talho, moia-me a carne.” (E8)

“Pedi ajuda na Santa Casa e vinha entdo uma equipa para me ajudar a dar banho e para a mudar.”

(E10)
“Alguém nos trazia as compras.” (E10)
4.2.7. Rede de apoio familiar

“Ter de reta guarda também a minha madrinha e a minha irma, que estavam ali préximo e que na

hora de almoco iam controlando.” (E3)

“...eu e 0 meu irmao alternavamos...Ainda bem que alguém dominava as tecnologias” (E5)
“...eu conseguia ter ali algum equilibrio, percebes? Com o meu irmao...” (E6)

“Pedi assisténcia a minha filha.” (E8)

4.2.8. Rede de apoio profissional

“Com alguma ajuda de colegas, tanto médicos como enfermeiros.” (E1)
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“Também tivemos um enfermeiro amigo da familia, que quando foi necessario a minha mae tomar

a vacina do Covid, se prontificou a ir a casa e lhe dar.” (E2)

“Houve ali uma disponibilidade de uma pessoa com formacao na area de medicina que também se

disponibilizou.” (E6)

“Depois até fui falando com enfermeiros e médicos que conheco.” (E10)

4.2.9. Visita domiciliaria de enfermagem

“Sim, teve que até chegou a ir |14 a enfermeira a casa e tudo...” (E7)

“Vinha, duas vezes por semana, trés vezes por semana fazer ginastica a minha mae.” (E8)

“Sim, sim, sim, e vinham a noite as vezes, se eu ndo atendesse a chamada a noite a perguntar

como é que ela estava, eles vinham ca a casa.” (10)

4.2.10. Visita domiciliaria médica

“Chamei 0 médico a casa.” (E8)

“A médica familia vinha a casa.” (E9)

“Vinham a casa, qualquer coisa que eu nao atendesse porque as vezes eu nao atendia, nao &?”

(10)

4.3. Aprendizagem e transformacao

A categoria Aprendizagem e Transformacao centra-se na capacidade dos cuidadores informais de

aprender com a crise e transformar as suas praticas e relacdes com os servicos de salde.

Os dados revelam processos de aprendizagem experiencial, aquisicdo de novas competéncias

(curativos, gestdo terapéutica, comunicacao remota) e redefinicao de papéis familiares.

Esta dimensdo traduz a resiliéncia transformadora, que, segundo Paschoalotto et al. (2023) e
Thomas et al. (2020), permite que sistemas e individuos evoluam apds o choque, melhorando a sua

capacidade de resposta futura.
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Assim, a experiéncia dos cuidadores informais durante a pandemia mostra como o domicilio se

converteu num espaco de inovacédo e aprendizagem, contribuindo para a consolidacao de praticas

de cuidado mais autdbnomas e colaborativas.

Aprendizagem e transformagéo (Topo)

Formago,
Aprendizagem e transformagdo Mudanga de rotinas
Aprendizagem e transformagdo
Aprendizagem e transformagdo
Aprendizagem e transformagdo Experiéncia Global Positiva
Aprendizagem e transformagdo Experiénia Global Negativa
Apoio e articulagio com servigos de sai Ausénciade Formagio

Ligo para o futuro
Conhecimento ticito do cuidador

=) Aprendizagem e transformacdo

0O

Auséncia de Formacdo

Experiéncia Global Negativa
Experiéncia Global Positiva
Formagdo, orientagdo recebida
Licdo para o futuro

Mudanga de rotinas

O00OO0O0O0O0

Novas competéncias

Conhecimento Tacito do Cuidador

jas, autonomia,

Skills desenvolvidas no cuidar.

Orientagdes formais/informas profissionais, videos, folhetos).
Préticas que ficaram apds a crise.

Reflexdes sobre o que fazer melhor numa proxima crise.

Saber pratico, implicito e dificil de verbalizar g desenvolve pel

Percegdo do cuidador de que, num periodo ou dominio especifico (p. ex., ttinuidade de cuidados),

Percegdo do cuidador de que, num periodo ou num dominio especfico (p. ex., Itas, Enfermagem,

Auséncia de formagéo.
1 1 11/09/2025 00:34
10 26 06/10/2025 01:40
7 27 07/10/2025 22:31
3 5 07/10/2025 23:51
7 29 07/10/2025 23:50
4 14 11/09/2025 00:34
4 6 11/09/2025 00:34
8 21 11/09/2025 00:34
5 13 11/09/2025 00:34

4.3.1. Auséncia de formacao

drias, exames, medicago), a experiéncia d

SM

SM
SM
SM
SM
SM
SM
SM
SM

com fadil

dada. Expressa-se em “saberes de fazer” (rotinas ajustadas, truques, antecipagao de necessidades, eitura de sinais subtis)
dificuldades rel I

fagio, t

08/10/2025 22:09

11/10/2025 16:12
11/10/2025 16:08
10/10/2025 00:22
11/10/2025 16:08
11/10/2025 16:12
11/10/2025 16:08
11/10/2025 15:58
09/10/2025 23:12

“E eu nao consigo perceber como na altura, sem ninguém me explicar, eu conseguia” (E3)

“Nao. Nunca ninguém me ajudou em nada.” (E4)

“Nao, isso ndo. Nao, nao.” (E7)

4.3.2. Conhecimento tacito do cuidador

“Ninguém melhor do que eu sabia as necessidades da minha méae.” (E3)

“Ninguém melhor do que eu a conhecia e sabia as necessidades dela.” (E3)

“Eu comecei a ver e aprender e comecei a fazer. E que ele ficava bem ficava!” (E4)

“Entretanto, a feridinha abriu como eu estava a contar.” (E8)

4.3.3. Experiéncia global negativa

“Séo fases da nossa vida que queremos deixar la para tras e esquecer.” (E5)

“Nao, ndo quero voltar a passar por isso.” (E5)

“Para 0 meu pai nao correram muito bem ali em alguns momentos.” (E6)
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4.3.4. Experiéncia global positiva

“Nao fui uma doente muito afetada pela doenca, a verdade é que foi uma das fases melhores para

poder tratar da minha mae, neste caso.” (E3)

“Eu ndo me senti sem apoio. Nao me senti.” (E6)

“Nos tivemos aqui umas ajudas excecionais. Uma vila pequena, nunca pensei que tivéssemos a

qualidade de tratamento que tivemos.” (E10)

4.3.5. Formacao e orientacao recebida

“ajuda muito importante de um profissional.” (E3)

“Quando foi do meu pai com a PEG, deram formacao la no hospital.” (E8)

“As enfermeiras ensinaram-me.” (E10)

4.3.6. Licao para o futuro

“P: E considera que durante a pandemia que se tornou mais autdbnoma, mais preparada para lidar

com doentes dependentes?

R: Claro, nao é?". (E7)

“P: Ou seja, se neste momento tivesse que passar por tudo outra vez, acha que estava mais

preparada?

R: Sim, sim.” (E8)

4.3.7. Mudanca de rotinas

“E como estavamos numa época em que tinha que haver confinamento e evitar sair ao maximo, se

0 sangue estivesse bem, em vez de estar a ir de 3 em 3 semanas, por exemplo, ia de 5 em 5.” (E3)

“Tinha-me que levantar muito cedo para fazer de manha as coisas.” (E4)

“Entre o Covid, pandemia geral, sair do lar, irmos para a casa do meu pai e depois posteriormente

vir para Braga. “ (E5)
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4.3.8. Novas competéncias

“Sem por fita, nem qualquer coisa que prendesse, s6 com os dedos, conseguia arranjar a forma de

prender a gaze.” (E3)

“Depois comecei a ver que elas (enfermeiras), com umas seringas, punham 0 Soro € eu comecei a

ser eu a fazer aquilo.” (E4)

4.4. Comunicacao

A categoria Comunicacao representa uma dimensao essencial da resiliéncia dos sistemas de saude,
refletindo a qualidade das interacdes entre cuidadores informais e profissionais de saude durante a
pandemia de COVID-19. Este cddigo agrega referéncias relacionadas com os canais de comunicacdo
utilizados (telefone, e-mail, contacto presencial), a clareza e precisao da informacao transmitida, a
disponibilidade dos profissionais para esclarecer duvidas, bem como as dificuldades no contacto e a

frequéncia da comunicacao.

De acordo com a literatura (Burholt et al., 2024; Kruk et al., 2017; Thomas et al., 2020), uma
comunicacao eficaz é determinante para garantir continuidade, confianca e seguranca nos

cuidados, funcionando como um mecanismo de resiliéncia relacional.

Os resultados evidenciaram que, apesar das limitacdes impostas pelo contexto pandémico, os
cuidadores desenvolveram estratégias adaptativas, recorrendo a canais digitais e a comunicacao

informal para manter o acompanhamento clinico das pessoas cuidadas.

Esta categoria relaciona-se, assim, com a dimensao informacao e comunicacdo do modelo dos Six
Building Blocks da OMS (WHO, 2010), sublinhando que a partilha de informacéo acessivel e o
dialogo bidirecional entre profissionais e cuidadores sdao componentes essenciais da capacidade

adaptativa e da aprendizagem do sistema.
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Comunicagdo (Topo] Bhivel
Comunicaggo Clarezainformagio - Perceg3o sobre clareza e rapidez dasrespostasfatualizagdes.

Comunicagio Disponibilidade para esclarecimento  — Acesso do cuidadora profissionas para irardividas.
Comunicagio Canais de comunicagio - Veios usados: telefone, e-mail, apps, eleconsulta.
- Canais de Comunicagéo Email -
- Canais de Comunicagdo Telemavel -
Comunicagio Frequéncia de Comunicagdo - Nimerode
Comunicagio Difiuldade na comunicagdo com os profis — il i G dadore prof de saide ¢ insuficiente, tardia
=-Q Comunicacio 3 4 11/09/2025 00:27 SM 08/10/2025 22:48 SM
=-() Canal de comunicagao 1 1 11/09/2025 00:29 SM 06/10/2025 00:40 SM
Q Email 4 9 11/09/2025 01:15 SM 08/10/2025 22:14 SM
QO Telemével 9 22 11/09/2025 01:14 SM 11/10/2025 16:05 SM
Q Careza informacio 6 9 11/09/2025 00:28 SM 08/10/2025 23:55 SM
Q Dificuldade na comunicagdo com os profissionais 4 11 07/10/2025 23:34 SM 11/10/2025 15:37 SM
Q Disponibilidade para esclarecimento 8 28 11/09/2025 00:29 SM 11/10/2025 15:26 SM
Q Frequéncia de Comunicacdo 6 19 06/10/2025 01:07 SM 11/10/2025 16:06 SM

4.4.1. Canal de comunicacao

4.4.1.1 Email

“Passado por receitas via e-mail.” (Eb)

“Tudo o que eu tratava era por e-mail. (E6)

4.4.1.1 Telefone

“Ele proprio tomava a iniciativa de ligar porque ele tinha o meu contacto, ligava e agendavamos

uma visita dele, portanto a casa da minha mae.” (E2)

“O meu médico de familia telefonava.” (E5)

4.4.2. Clareza da informacao

“Explicaram-me como & que eu tinha que fazer tudo direitinho.” (E6)

“E a médica disse-me: nao ha nada a fazer, pronto.” (E8)

4.4.3. Dificuldade na comunicacao com os profissionais

“Nao era muito boa, ndo (comunicacao).” (E4)

“Acho que houve ali um desligar de responsabilidade desse hospital para com o meu pai.” (E6)

4.4.4. Disponibilidade para esclarecer dividas

“A médica do hospital sempre esteve disponivel.” (E6)

“Se for algum problema, alguma coisa, liga-nos, que nos estamos sempre em contato.” (E8)
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4.4.5. Frequéncia de comunicacao

“Presenca, portanto, que era um pouco esporadica, relativamente a vacinacédo, que era dada pelo

enfermeiro de familia do centro de satude.” (E2)

“Uma meédica que teve sempre o cuidado de entrar em contato connosco diariamente.” (E3)

“No hospital as comunicacdes eram diarias.” (E5)

4.5. Impacto emocional e bem-estar

Paralelamente, verificaram-se sinais de resiliéncia emocional, manifestados pela capacidade de

manter o otimismo, o sentido de misséo e o vinculo afetivo com a pessoa cuidada.

Esta categoria relaciona-se com a dimensdo humana da resiliéncia, destacada por Capelo et al.
(2022) e De Oliveira & Caldas (2021), ao reconhecer que o equilibrio emocional dos cuidadores ¢

determinante para a sustentabilidade do sistema de saude.

Cuidar de quem cuida constitui, portanto, uma condicdo essencial para fortalecer a resiliéncia

Impactoemodionalebem-estar  (Topo]

Impactoemocionalebem-estar  Ansiedade - Inseguranga

Impactoemocionele bem-estar  Stess - Exaustio ritabildade

Impactoemodionelebem-estar Ao psicoligico - Acessojrecusa e apoio em salde mental

Impacto emocional e bem-estar Medo - Medos {contagio, falhar).

Impactoemocionele bem-estar  Fadiga - Cansago persistente.

Impactoemocionele bem-estar  Bumout - Sensagio de esgotamento.

Impacto emocional e bem-estar Resiliéncia do Cuidador - Capacidade isti D solamento, sobrecarga),

2-(Q Impacto emocional e bem-estar 9 59 11/09/2025 00:35 SM 11/10/2025 16:15 SM
QO Ansiedade 8 20 11/09/2025 00:35 SM 11/10/2025 16:13 SM
Q Apoio psicolégico 8 22 11/09/2025 00:36 SM 11/10/2025 16:15 SM
Q Burnout 8 18 11/09/2025 00:52 SM 11/10/2025 16:15 SM
QO Fadiga 4 9 11/09/2025 00:54 SM 10/10/2025 00:17 SM
QO Medo 10 32 11/09/2025 00:51 SM 11/10/2025 16:13 SM
QO Resiliéncia do Cuidador 3 8 09/10/2025 22:51 SM 12/10/2025 00:37 SM
(O Stress 9 37 11/09/2025 00:35 SM 11/10/2025 16:13 SM

4.5.1. Ansiedade

“Isso era 0 que mais me assustava.” (E1)

“Era uma doenca com a qual ndo sabiamos lidar.” (E5)

“Fiquei mais ansiosa...” (E8)

4.5.2. Apoio psicolégico

“A verdade é que eu também néo pedi.” (E2)
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“Até sou forte, mas acho que estou a precisar.” (E4)

“Sim. Na altura ndo aceitei, na altura ndo quis, ndo queria falar.” (E5)

4.5.3. Burnout

“Fiquei cansado de trabalhar e de tomar conta do meu pai.” (E1)

“Acima de tudo, psicologicamente, ou seja, aquilo para mim era mais violento.” (E2)

“Senhora doutora eu peco desculpa, mas olhe, eu ando tdo cansada, tdo esgotada que eu preciso

ganhar forcas para depois cuidar dela.” (E8)

4.5.4. Fadiga

“Nao sei como € que eu aguentei.” (E3)

“Eu andava cansada.” (E8)

“Sentia-me cansada.” (E9)

4.5.5. Medo

“Receio de contrair a doenca.” (E1)

“Era 0 medo de ser uma situacdo tao rapida que eu nao tivesse tempo de reacdo.” (E2)

“Havia momentos que eu ficava receosa.” (E3)

4.5.6. Resiliéncia do cuidador

“Eu era cuidadora da minha mae, uma pessoa que eu adorava, € que, portanto, para mim foi,
dentro do que é muito dificil, foi facil arranjar um bocadinho de tempo para ela, nem que eu ficasse

sem tempo para mim.” (E3)

“Eu acho que se isto fosse agora eu ndo aguentava. Mas a verdade é que foi ha pouco tempo e nos

aguentamos.” (E3)

“Eu nao tenho medo de nada estou habituada a por e despor.” (E8)

4.5.7. Stress
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“Senti de facto, a nivel de stress, ter de trabalhar. Eu nunca meti atestado nem nunca faltei ao

trabalho para cuidar dos meus pais.” (E1)

“E isso prejudicou-me senti-me, que me enervei muitas vezes... Se ndo estivesse & ndo me teria

enervado.” (E2)

“Foi o stress.” (ED)

4.6. Sobrecarga e capacidade de adaptacao

A categoria Sobrecarga e Capacidade de Adaptacado reflete o impacto fisico, emocional e social do
cuidado informal durante a pandemia, bem como 0s mecanismos desenvolvidos pelos cuidadores

para lidar com esse peso acrescido.

A sobrecarga resultou da acumulacao de responsabilidades clinicas e domésticas, da auséncia de
apoio formal e do medo de contagio, mas foi mitigada por estratégias de adaptacao, reorganizacao e

aprendizagem pratica.

Esta categoria expressa as dimensdes absortiva e adaptativa da resiliéncia (Reiss et al., 2024;
Burholt et al., 2024), evidenciando a capacidade dos cuidadores em manter o equilibrio entre

exigéncias e recursos disponiveis.

As narrativas demonstram que a resiliéncia nao é apenas institucional, mas também humana e
relacional, construida no quotidiano do cuidar e sustentada por um forte sentido de dever,

solidariedade e pertenca familiar.

uidadorinformal

fisicamente exigentes.

Sobrecarga e capacidade de adaptagdo

exeuts 3 dicagio, diets, exerc licemias, hordrios e

vidados Especficos com dispositv

Sobrecarga e capacidade de adaptagdo

demia), néo saber como agir, falta de pr
tumos, pausas, tratég

50 Condliagio Trabalh
Sobrecarga e capacidade de adaptagio Carga familiar
50 Estraté

de Cuidac

=-( Sobrecarga e capacidade de adaptagdo 9 68 11/09/2025 00:30 M 11/10/2025 16:07 SM
QO Autonegligéncia 1 7 07/10/2025 23:01 SM 07/10/2025 23:10 SM

QO Carga familiar 5 18 08/10/2025 11:53 SM 10/10/2025 00:32 SM

(O Conciliacdo Trabalho - Prestacéo de Cuidados 4 13 08/10/2025 11:35 SM 11/10/2025 15:53 SM

O Dificuldade em adaptar-se ao papel 2 6 08/10/2025 11:29 SM 11/10/2025 16:05 M

Q Estratégias, Adaptacdo ao papel de Cuidador 4 9 09/10/2025 20:54 SM 12/10/2025 01:04 SM

(Q Fator de Protecio 6 28 11/09/2025 01:31 SM 11/10/2025 16:02 SM

= Gestdo do Regime Terapéutico 4 13 07/10/2025 22:20 SM 09/10/2025 23:12 SM

Q Cuidados Especificos com dispositives médicos 2 11 07/10/2025 23:28 M 09/10/2025 23:12 SM
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4.6.1. Autonegligéncia

“Havia momentos da minha vida que eu ndo pensava em mim.” (E3)

“Deixar de eu ser prioridade.” (E3)

“Nao podemos pensar em nos.” (E3)

4.6.2. Carga Familiar

“E tinha 0 marido em casa com uma doenca autoimune com medicacéo.” (Eb)
“O meu pai nessa altura esteve complicado.” (E6)

“Eram os dois insuficientes renais.” (E10)

4.6.3. Conciliacao Trabalho - Prestacao de Cuidados

“A escola era tudo online, portanto tinha que ajustar as duas coisas.” (Eb)

“A hora de almocar vou a casa, tenho sempre aquela responsabilidade e depois quando chego a

casa a tarde sei a responsabilidade que tenho.” (E6)

“Faltava muitas vezes e sim isso sim, era a minha obrigacdo como filha.” (E9)
4.6.4. Dificuldade em adaptar-se ao papel

“Isso é muito dificil € muito dificil.” (E5)

“Mas quando és tu a tratar dos teus pais, tu ndo tens... nao estas preparado.” (E6)
“Eu estava a ver que nao conseguia.” (E10)

4.6.5. Estratégias, Adaptacao ao papel de cuidar

“Comecei a criar as caixas a dita rotina, a fazer as caixas semanais com a medicacdo tudo

direitinho.” (E6)
“Tento também dar a volta e arranjar estratégias.” (E8)

“Estive de atestado.” (E10)
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4.6.6. Fator de Protecao
“Sempre exerci a profissao de enfermagem.” (E1)

A” minha irma médica que podia dizer olha, age assim ou faz assim ou da isto antes ou da isto.”

(E2)
“Eu era cuidadora da minha mé&e, uma pessoa que eu adorava.” (E3)
4.6.7. Gestao do Regime Terapéutico

“Eu tinha sempre o cuidado, como ela tomava muita medicacdo de manha e a noite, pouquissima a

hora de almoco, de Ihe dar a medicacao e o pequeno-almoco antes de ir trabalhar.” (E2)
“Eramos nds quem geriamos isso.” (E5)

“Tinha que por carne, tinha que por peixe.” (E8)

4.6.7.1. Cuidados especificos com dispositivos médicos

“Desengatava la o saquinho da algdlia... E fazia isso, fazia. Introduzia a seringa e ele ficava muito

bem.” (E4)
“Teve sonda, PEG, teve algdlia.” (E8)
4.6.8. Lacuna de Competéncia

“P: Sentiu em algum momento que teve que prestar cuidados para os quais ndo estava preparado

ou treinado, que ja fugissem a do ambito da sua profissao?
R: Sem duvida, Claro que sim, claro que sim.” (E3)

“E eu depois tive que ajudar aqui a minha mae a fazer a fisioterapia, porque senao atrasava a

qualidade de vida dela. “ (E9)
4.6.9. Organizacao de rotina

“Quando trabalhava de manha cuidava do meu pai a tarde quando trabalhava de tarde cuidava-o de

manha.” (E1)
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“As vezes uma consulta que houvesse de novo, alterava logo a medicacdo. Portanto era preciso
corrigir esse plano de medicacdo que eu até ja tinha no computador uma tabela digamos assim.”

(E2)

“Sé ia uma vez por semana as compras, fazia uma lista.” (E8)

4.6.10. Prevencao de infecao

“Procurei sempre nessa altura até nem sequer tira-los de casa, ficaram sempre em casa.” (E1)
“Eu estava sempre de mascara e tinha muito cuidado, sempre lavar muitas vezes as méos.” (E2)

“Eu e a minha familia ficamos todos ca em casa cada um no seu quarto, nao havia cruzamento”

(ES)

4.6.11. Sobrecarga emocional

“Foi uma fase muito dificil fisicamente e psicologicamente.” (E9)
“Pronto e mentalmente foi um desastre.” (E9)

4.6.12. Sobrecarga Fisica

“Se calhar estou a dar cabo da minha coluna..., mas pronto.” (E6)

“A primeira vez que pus uma fralda ao meu pai, senhor enfermeiro... € a minha mae... até

transpiramos, nunca tinha visto...” (E8)

“Foi uma fase muito dificil fisicamente.” (E9)

4.6.13. Substituicao de cuidados pelo cuidador

“Era eu mesmo que ia entregar o sangue ao laboratério.” (E1)

“Eu era a pessoa que ia administrar essa medicacao a minha mae.” (E2)

“E eu depois tive que ajudar aqui a minha mae a fazer a fisioterapia, porque senao atrasava a

qualidade de vida dela.” (E9)
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