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Resumo

Objetivo: O estudo teve como objetivo analisar a articulagdo entre a saude e o apoio social informal no ambito da continuidade
de cuidados. Participantes: Participaram 57 doentes referenciados em 2019 por um hospital para a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados em Portugal. A amostra era maioritariamente do sexo feminino (63,2%; n = 36), com uma média de
idades de 80 anos (DP = 9,2), predominantemente de residéncia rural (64,9%; n = 37), casada (56,1%; n = 32), em que 35,0% vivia
sé (n = 20). Método: Estudo descritivo com analise quantitativa univariada e andlise categorial do contelido dos registos no
processo social. Resultados: Dos 57 doentes referenciados para a Rede, registaram-se ébitos e cancelamentos em 32 casos
(56,1%). Dos 25 doentes que tiveram alta da Rede, no pds-alta todos necessitavam de apoio informal e/ou formal, enquanto que
a data de referenciagdo hospitalar apenas 20,0% da amostra necessitava de apoio (p < 0,001). Dos que tinham apoio, cerca de
um tergo tinha apoio da rede social priméaria, maioritariamente dos filhos e cerca de metade dos doentes tinha filhos emigrantes.
No pés-alta 64,0% (n = 16 dos 25) tinham apoio informal. Verificdmos ainda que 8,8% dos doentes eram cuidadores e passaram
a necessitar de cuidados. Conclusdo: O estudo confirma aimportancia de assegurar cuidados continuados aos cidaddos que viram
a sua vulnerabilidade aumentada por doenga com sequelas, assim como a fulcral articulagdo com o sistema de apoio informal
aos doentes.
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Abstract

Objective: The study aimed to analyze the mediation between healthcare and informal social support in the continuing healthcare
process. Participants: fifty-seven patients were referred in 2019 by a hospital to the Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados in Portugal (a continuing healthcare services network). The sample was mostly female (63.2%; n = 36), with an average
age of 80 years old (DP = 9.2), predominantly from rural areas (64.9%; n = 37), married (56.1%; n = 32), and 35.0% lived alone (n
= 20). Methods: Descriptive study with univariate quantitative analysis and categorical content analysis of social work data.
Results: Of the 57 patients referred to the Network, deaths and cancellations were registered in 32 cases (56.1%). Of the 25
patients discharged from the Network in the post-discharge period, all needed informal and/or formal support, while at the
hospital referral date, only 20.0% of the sample needed support (p <.001). Of those who had support, about a third had support
from the primary social network, mostly from their sons or daughters, and about half of the patients had emigrant children. At
post-discharge 64.0% (n = 16 out of 25) had informal support. We also found that 8.8% of the patients were caregivers and began
to require care. Conclusion: The study confirms the importance of ensuring continued care for citizens who have seen their
vulnerability increased by illness, as well as the centrality of the informal support system for patients.

Keywords: Continuing healthcare; Social work; Health; Aging; Informal social support.

Introdugao

A esfera dos cuidados informais sofre uma pressdao crescente na relagdo com os sistemas de saude. As
alteragGes demograficas, com o aumento tendencial da populagdo idosa e do envelhecimento populacional, a
crescente prevaléncia de doencgas crénicas, o aumento da morbilidade de evolugdo prolongada associadas a
elevados graus de incapacidade e de dependéncia funcional (Cabral, 2013), a par das altera¢des na estrutura
familiar e dos desafios de conciliagdo entre a vida profissional e os cuidados informais em familia (Soeiro et al.,
2020; Fronteira et al., 2019), determinaram a criacdo de respostas intersectoriais ajustadas as necessidades de
saude e sociais.

Na relagdo intergeracional, sdo cada vez menos para cuidar de mais, ainda que se mantenha a tendéncia de
responsabilizacdo da familia como principal sistema de cuidados e de provisdo social informal, sobretudo no
ambito de sociedades familistas tipicas dos paises do sul da Europa (Guadalupe & Cardoso, 2018; Portugal,
2014). As familias sdo hoje mais pequenas (de 3,1 pessoas para 2,5 pessoas em menos de 30 anos); encontram-
se repartidas por mais agregados domésticos (que sdo agora quase mais 1 milhdo do que em 1992); ha mais
pessoas a viver sés (mais 132% em 27 anos, entre 1992 e 2019), particularmente pessoas com 65 ou mais (os
agregados unipessoais cresceram 112% em 28 anos, entre 1991 e 2019), tendo aumentado 59,0% os casais sem
filhos em 27 anos (entre 1992 e 2019) (Pordata, 2020). A par, verifica-se uma taxa de cobertura de respostas
sociais para a populac¢do idosa de 12,6%, com uma taxa de utilizacdo média de 77,0% para todas as tipologias
de respostas, apresentando as Estruturas Residenciais para as Pessoas |ldosos uma taxa de ocupacgao de 93,0%
(Gabinete de Estratégia e Planeamento do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social, 2019), o
que indica uma insuficiéncia de respostas a nivel geral na comunidade e uma notdria sobreocupagdo de
respostas que asseguram cuidados permanentes a esta populagao, particularmente na vertente residencial.

A doenca é uma experiéncia universal ao longo do ciclo de vida, assim como a necessidade de cuidados de
terceiros. Se esta necessidade de cuidados é frequentemente transitéria, na populagdo mais envelhecida tende
a ser mais permanente, dadas as caracteristicas da senescéncia e de morbilidade que se associam
frequentemente as idades mais avancgadas. Estabelece-se uma relagdo continua entre os processos de

envelhecimento saudavel e patolégico nos desafios da longevidade, reportando aqui as ideias de



envelhecimento secundario e terciario, com doenga e declinio funcional e cognitivo, respetivamente (Lima,
2010). Note-se que Portugal registou, em 2018, uma média de anos saudaveis apds os 65 anos de idade abaixo
da média da Unido Europeia (7,8 vs. 9,8 anos), tendo a Suécia registado precisamente o dobro dos anos de
expectativa de vida sauddvel entre a populagao idosa, do que Portugal (15,6 anos) (Pordata, 2020).

Emerge, neste contexto demograficamente desafiante, o papel essencial do sistema de saude, nos seus
diferentes niveis de cuidados: primadrios, hospitalares, continuados e paliativos. Para assegurar o terceiro nivel
de cuidados, surge a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) com o objetivo de promover
a continuidade da prestacdo de cuidados de satde e de apoio social, em 2006*. Implementa-se um modelo de
prestacdio de cuidados centrados no doente, desenvolvido por dois setores com responsabilidades
fundamentais de intervenc¢do para favorecer o bem-estar social em Portugal: o Servigo Nacional de Saude (SNS)
e o Sistema de Seguranca Social. Os cuidados continuados integrados (CCl) tém em vista ganhos em saude,
focando a recuperacgdo global da pessoa, promovendo a sua autonomia e aumentando a sua funcionalidade, no
ambito da situacdo de dependéncia em que se encontra, com a intengdo da sua reintegracdo sociofamiliar.
Esta rede compreende cuidados de natureza preventiva e reabilitadora, constituindo um nivel de cuidados de
saude e de apoio social entre o internamento hospitalar e os cuidados de base comunitdaria. A importancia de
assegurar a continuidade dos cuidados de salde a doentes dependentes, bem como assegurar o seu suporte
informal ou formal, sdo pontos fundamentais na preparacdo de alta hospitalar dos doentes pelo Servico Social.
O assistente social integra, assim, uma equipa multidisciplinar de Gestdo de Altas (EGA)? no ambito da RNCCI e
assume um papel central no planeamento da alta a nivel hospitalar. A intervengao social que daqui decorre tem
por base a qualidade e a adequabilidade a situagdo problema e ao contexto do cidaddo, e é perspetivada
holisticamente.

A triangulacdo entre o doente, a familia, a equipa clinica, e as entidades comunitarias, torna-se, assim, central
no processo de estudo e planificacdo da intervencdo em Servico Social entre o planeamento da alta dos
cuidados de saude e o planeamento da continuidade de cuidados na comunidade (Masfret, 2012). Neste
contexto, a articulagdo entre o Servigo Social e o apoio social informal ganha uma especial aten¢do. Na
conceptualizacdo da RNCCI, é salientada a importancia da familia, a par de outros agentes da sociedade, na
garantia dos cuidados. E ainda sublinhada a necessidade de reforco das capacidades e das competéncias das
familias, assim como o reconhecimento da importancia da conciliagdo das obrigacdes da vida profissional com
o0 acompanhamento familiar aos doentes®.

Ainda que a rede de suporte inclua a familia e outros campos relacionais, tais como os amigos, a vizinhanga, as
relacdes de trabalho e as relagdes institucionais com servigos sociais e de saude, em Portugal a familia é “quase
sempre tida enquanto principal reduto de suporte em caso de vulnerabilidade, sobretudo na doenga”,
constituindo-se como “nucleo duro da rede primaria de suporte social” (Guadalupe, 2012, p. 186). Quando
remetemos para a esfera dos cuidados, a familia é tida enquanto o centro e o garante dos cuidados aos idosos
e dependentes, constituindo os cuidados prestados pelos seus membros, muitas vezes, a Unica e principal
prestacdo dos cuidados informais necessarios (Carvalho, 2015; Pimentel, 2012; Portugal, 2014). Segundo Soeiro

et al. (2020, p. 58), a glorificacdo da familia nos cuidados desloca a responsabilidade coletiva e estatal na

! Cf. Decreto-Lei n.2 101/2006, de 6 de junho.

2 f. Despacho n.2 7968/2011:1,2 e Decreto-lei n.2 101/2006 de 6 de junho, e Portaria 50/2017 de 2 de fevereiro.

® Cf. Decreto-Lei n.2 101/2006 que instituiu a RNCCI, e o Decreto-Lei n.2 281/2003, que cria a rede de cuidados continuados de satde. Neste decreto
legislativo refere-se que, além da prestacdo de cuidados de saide em geral que a familia e a comunidade social tém constituido, devem “continuar
a intervir como fatores essenciais e indispensaveis no apoio aos seus concidaddos, nomeadamente aos mais frageis e carenciados” (Predambulo).



prestacdo de cuidados para as redes informais, funcionando como suas substitutivas. Estima-se que cerca de
12,5% da populagdo portuguesa esteja envolvida em cuidados informais, isto &, cerca de 1 milhdo a 1 milhdo e
cem mil (Eurocarers, 2020; European Union, 2018), essencialmente assegurados por mulheres (e.g., Soeiro et
al., 2020), o que permite uma aproximacdo a dimensdo do universo de cuidados informais.

Apesar de, na sua agao, o Servigo Social hospitalar estabelecer uma estreita articulagdo com as redes de apoio
formal, é com a rede informal que estabelece uma relacdo direta em primeira instancia. Assim, o presente
estudo tem por objetivo a andlise da articulagdo com as redes de apoio informal no contexto da continuidade
de cuidados a pessoas idosas, com base na analise de dados dos processos sociais de utentes referenciados
para RNCCI a partir do hospital. Pretende compreender-se se a continuidade de cuidados de saude na
comunidade depende eminentemente do apoio informal relativamente ao sistema de saude e as respostas

formais.

Método

Tipo de Estudo

Este consistiu num estudo descritivo com andlise quantitativa univariada, partindo dos registos estatisticos

disponiveis acerca dos participantes e da andlise categorial de contetido dos registos nos processos sociais.

Procedimentos e Questdes Eticas na Recolha de Informagido

Na recolha de informagao e de andlise documental, os procedimentos foram pautados de acordo com principios
éticos e deontoldgicos®. A recolha de dados foi realizada a partir dos processos do Servico Social hospitalar e a
informacéo social que consta da plataforma SI-RNCCI (aplicativo de monitorizagdo da RNCCI) onde se procede a
inscricdo e referenciacdo dos doentes, sendo utilizada pela Equipa de Gestdo de Altas (EGA)® hospitalar. Os dados
recolhidos na SI-RNCCI estavam previamente categorizados, os restantes dados, que contavam dos registos nos
processos sociais do Servigo Social do hospital, foram sujeitos a analise categorial de conteldo para posterior
quantificagdo. Assim, efetudmos a andlise dos processos sociais, a analise dos registos efetuados no processo de
continuidade de cuidados e de destino pds-alta, bem como a caraterizagdo do suporte social informal e formal.
Estas andlises referem-se a trés momentos: durante o internamento hospitalar, a data da referenciacdo para a
RNCCI, e no pods-alta de Unidades da RNCCI. O estudo foi aprovado pelo Centro de Investigacdo e aprovado pela
Comissdo de Etica do hospital (Processo com Ref. CE n.2 24/20) e pelo Conselho de Administragdo do Centro
Hospitalar (Ata n.2 26 de 15 de julho de 2020).

* Foi seguido o Codigo Deontoldgico dos Assistentes Sociais, reconhecido e adotado pela Associagdo dos Profissionais de Servigo Social (aprovado na
Assembleia geral da APSS em 25 de outubro de 2018), de acordo com o Cédigo de Conduta Etica da DGS, publicado no Aviso n.2 201/2015, do DR Il
série, n.2 5, de 8 de Janeiro de 2015, bem como de acordo com o Cédigo de Etica do CHL, aprovado em 21-05-2015, através de deliberag3o do CA,
atan.2 18.

> A Equipa de Gest3o de Altas (EGA) é uma equipa hospitalar multidisciplinar, sediada em hospital integrado no SNS, que avalia e confirma a proposta
de referenciagdo dos utentes para as unidades e equipas da RNCCI", segundo a Portaria 50/2017, tendo sido instituida pelo Decreto Lein.2 101/2006
(art.2 12). A EGA é de caracter obrigatdrio, tal como expresso no Despacho 7968/2011: “em cada hospital do Servico Nacional de Sadde (SNS) tem
de existir uma equipa de gestdo de altas”. Na sua constituicdo “integram um médico, um enfermeiro e um assistente social, podendo ainda integrar
outros profissionais, nomeadamente para apoio administrativo, sempre que o volume e a complexidade de atividades o justificar”, sendo os
profissionais que integram a EGA “designados pelo conselho de administragdo do hospital e exercem as suas fungdes preferencialmente em regime
de tempo inteiro” (Despacho 7968/2011).



Amostragem

A amostragem foi ndo probabilistica intencional (Ribeiro, 2007). A amostra ficou constituida por doentes
sinalizados pela EGA e referenciados para a RNCCI a partir do movimento assistencial do Servico de Medicina de
um hospital do Servigco Nacional de Saude, que integra um centro hospitalar da Regido Centro de Portugal, no ano
civil de 2019. De 923 doentes internados durante o ano de 2019 no servigo atrds mencionado, foram sinalizados

57 doentes para a RNCCI, o que representa 6,2%, da totalidade.

Participantes

A amostra incluiu 57 doentes. A maior parte dos doentes sinalizados era do sexo feminino, representando 63,2%
da amostra (n = 36). As idades variaram entre os 50 e os 93 anos de idade, sendo sobretudo da faixa etaria dos
idosos de idade avangada (40,4%; n = 23), com uma média de 80 anos. A maior parte residia em contexto rural
(64,9%; n = 37) e quase todos os doentes residiam em habitagdo propria, a excegdo de trés doentes que moravam
em habitacdo arrendada e um em habitacdo cedida por familiar. Relativamente ao estado civil, 56,1% (n = 32)

eram casados, seguindo-se os viuvos (31,6%; n = 18).

Tabela 1

Caracteristicas Sociodemogrdficas

N =57 % Descritivas

Feminino 36 63,2

Sexo . Mo = Feminino
Masculino 21 36,8
< 65 anos 4 7,0 M =280,14
65-74 anos (idoso jovem) 9 15,8 DP =9,206

Etari

Grupo Etario 75-84 anos (idoso-idoso) 21 36,8 Minimo =50
85 + anos (idoso de idade avangada) 23 40,4 Maximo = 93
Zona Rural 37 64,9

Residéncia Mo = rural
Zona Urbana 20 35,1
Solteiro 4 70
Casado 32 56,1

Estado Civil ., Mo = casado
Viavo 18 31,6
Divorciado 3 5,3

Nota. N = frequéncia; Mo = moda; M = média; DP = desvio-padrdo.

Resultados

Na Tabela 2 apresentamos os doentes referenciados para Unidades ou Equipas da RNCCI pelas diferentes
tipologias. Dos 57 doentes referenciados, a maioria (58%; n = 33) tinha critérios especificos para admissdo em
Unidade Média Duracdo e Reabilitacdo (UMDR). Os restantes 21,0% (n = 12) apresentavam critérios para

Unidade de Convalescenga. Para Unidade Longa Duragdo e Manutenc¢ao (ULDM) foram referenciados 12,2% (n



=7), e 8,8% (n=5) para Equipas de Cuidados Continuados (ECCI). Verificamos que a maioria dos doentes (91,2%;
n = 52), apresentava critérios de referenciacdo para internamento na RNCCI, e 8,8% (n = 5) para manutengao
no domicilio com apoio de ECCI.

Dos 57 doentes sinalizados, foram colocados e admitidos nas Unidades de RNCCI 34 doentes (59,7%). Houve
24,6% (n = 14) de processos cancelados. Desses, metade (n = 7), foram cancelados pela EGA devido a fatores
como alta clinica, e/ou recusa dos doentes por se sentirem recuperados. A outra metade (n = 7) foi cancelada
pela Equipa Coordenadora Local da Rede, sobretudo devido a aspetos relacionados com divergéncias de
critérios clinicos de referenciagdo. A demora média entre a referenciacdo pela EGA e a admissdo nas Unidades
foi de 20,6 dias.

No decorrer do processo de referenciagdo ou a aguardar vaga para admissdo na RNCCI, houve 15,7% de dbitos,
tendo-se registado 26,5% de dbitos durante o internamento em RNCCI, tendo falecido 42,2% dos sujeitos da

amostra.

Tabela 2

Doentes Referenciados, Admitidos, Cancelamentos e Obitos por Tipologia da RNCCI

Referenciados Admitidos Cancelamentos Obitos
Tipologias RNCCI n (%) n (%) n (%) n (%)
UMDR — Unidade Média Duragdo e Reabilitacdo 33(58) 19 (33,3) 7(12,3) 7(12,3)
UC — Unidade de Convalescenga 12 (21) 9(15,8) 3(5,3) 0(0,0)
ULDM - Unidade Longa Duragdo e Manutengdo 7(12,2) 3(5,3) 3(5,3 1(1,7)
ECCI — Equipa Cuidados Continuados Integrados 5(8,8) 3(5,3) 1(1,7) 1(1,7)
Total 57 (100) 34 (59,7) 14 (24,6) 9(15,7)

Na Tabela 3 pode verificar-se que 35,0% (n = 20) dos utentes viviam sozinhos (familias unipessoais). A maior
parte (45,6%; n = 26) vivia em casal, 7,1% (n = 7) vivia no contexto do que consideramos familia cuidadora,
isto é, necessitava de cuidados e vivia com os seus cuidadores. Em familia nuclear viviam quatro doentes,
mantendo-se os filhos no domicilio dos pais. Salientamos que 8,8% (n = 5) dos doentes da presente amostra
eram cuidadores de familiares (7 dos conjuges e 1 da mae) previamente ao episddio de doenga que originou
o internamento hospitalar.

As entrevistas de avaliagdo social foram efetuadas com a rede social primaria dos doentes, nomeadamente:
com filhos (38,0%; n = 8), com cbnjuge e filhos (14,1%; n = 8), s6 com coénjuge (7,1%; n = 4), com
amigos/vizinhos (5,3%; n = 3), e com sobrinhos, com conjuge e irmdos/cunhados, com filhos e
irm3os/cunhados, e sé com irm3os (respetivamente, 1,7%; n = 1). Sendo os/as filhos/as que representavam
o apoio social informal dos doentes da presente amostra, é de referir que a maioria dos doentes tinha
filhos/as (91,2%), 40,4% tinha dois filhos.

VerificAmos ainda que dos doentes com filhos, 42,1% (n = 24) tinham filhos emigrantes, sendo que desses,
19,5% (n = 11) tinham todos os filhos no estrangeiro. Ou seja, do universo dos doentes que tinham filhos

emigrantes, em 46,0% todos os filhos eram emigrantes.



Tabela 3

Familia, Numero de Filhos e Elementos da Rede Social Primadria

N =57 %
Unipessoal 20 35
Familia Casal 26 45,6
Familia cuidadora 7 12,3
Nuclear com filhos adultos 4 7,1
Sem filhos 5 8,8
1 filho 13 22,8
2 filhos 23 40,4
Numero de filhos
3 filhos 9 15,8
4 filhos 6 10,5
+ de 4 filhos 4 1,7
Sem filhos emigrantes 33 57,9
Filhos emigrados
Com filhos emigrantes 24 42,1
Conjuge 4 7,1
Conjuge e Filhos 8 14,1
Filhos 38 66,7
Elementos da Sobrinhos 1 1,7
rede social
priméaria Conjuge e irmdos/cunhados 1 1,7
Filhos e irm3os/cunhados 1 1,7
Amigos/vizinhos 3 5,3
Irm3aos 1 1,7

Como referimos antes, dos 57 doentes referenciados pelo hospital para a rede, registaram-se 14
cancelamentos e nove Obitos antes do ingresso na rede, tendo havido mais nove dbitos durante o
internamento em unidades da rede, num total de 32 casos (56,1%). Dos 25 sujeitos que tiveram alta da RNCCI
(43,9% da amostra), todos apresentavam necessidade de apoio no pds-alta, ao contrario da situagao
verificada a data da referenciagdo para a rede, em que apenas 20,0% tinha apoio, havendo uma diferenga
significativa entre a distribuicdo pelos dois momentos (p = 0,001). Na presente amostra, a totalidade dos
doentes com alta da RNCCI teve necessidade da prestacdo de cuidados. A maior parte teve apoio informal
(44,0%; n = 11), 36,0% (n = 9) teve apoio formal, e 20,0% (n = 5) teve apoio informal e formal. Verificamos,

assim, que 64,0% (n = 16) tiveram apoio informal (Tabela 4).



Note-se que entre doentes que ndo necessitavam de cuidados, 58,3% (n = 14) tinham filhos emigrados. Os
doentes que precisavam da prestacao de cuidados, 28,1% (n = 16) era prestada por cuidadores informais, e

desses, 75,0% (n = 12), ndo tinha filhos emigrados.

Tabela 4

Apoio Formal e Informal a Data da Referencia¢do e Apoio no Pds-Alta da RNCCI

Apoio a data da referenciagdo Apoio no pos-alta da

para a RNCCI RNCCI
Avaliagdo da amostra total n % n %
Sem necessidade de apoio 24 42,1 0 0,0
Sem apoio 3 53 0 0,0
Com apoio informal 16 28,1 11 19,3
Com apoio formal 11 19,2 9 15,8 B
Com apoio formal e apoio informal 3 53 5 8,8
Cancelamentos e 6bitos 0 0,0 32 56,1
Total 57 100 57 100
Avaliagdo da subamostra com alta
Sem necessidade de apoio 18 72,0 0 0,0
Sem apoio 2 8,0 0 0,0
Com apoio informal 3 12,0 11 44,0 —
Com apoio formal 2 8,0 9 36,0
Com apoio formal e apoio informal 0 0,0 5 20,0
Total 25 100 25 100
Avaliacdo dicotomizada da subamostra com alta
Sem apoio 20 80,0 0 0,0

p <0,001°

Com apoio 5 20,0 25 100
Total 25 100 25 100

Nota. ® McNemar Test.

Para aferir da necessidade da prestacdo dos cuidados a nivel das atividades de vida didria aquando da
referenciagdo na RNCCI, recorremos a avaliagdo de ambito social efetuada através da Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (Organizacdo Mundial de Saude [OMS], 2014),

realizada no momento da referenciacdo pela EGA®.

® Na RNCCI esta avaliag3o é obrigatéria para as referenciagdes de acordo com a Portaria n2 50/2017, e pretende acompanhar “desde o momento da
referenciagdo e ao longo de toda a trajetdria do utente na Rede” (Predambulo). Foram analisados os qualificadores de Atividades e Participagdo,
nomeadamente os referentes a mobilidade: andar ou movimentar-se (d460); lavar-se (d510); cuidar de partes do corpo (d520); vestir-se (d540);
comer (d550); e, cuidar da prépria saude (d570).



Na Tabela 5 verificamos que mais de metade dos 25 utentes avaliados tinha dificuldade completa na maioria
dos qualificadores, aquando da referenciacdo pela EGA. Segundo a avaliagdo da CIF, representa a
percentagem de 96-100%, seguindo-se a dificuldade grave, que representa 50-95%, e a dificuldade
moderada que representa 25-49,0%. S6 12,0% (n = 3) tinha dificuldade ligeira, registando-se no qualificador
de comer. Sessenta por cento (n = 15) apresentavam dificuldade completa na capacidade de se vestir e mais
de metade dos doentes apresentavam dificuldade completa no qualificador da mobilidade (andar ou

movimentar-se) (n = 14; 56,0%) e de cuidar da propria saude (n = 14; 56,0%).

Tabela 5

Qualificadores de Atividade e Participa¢do Avaliados pela Classificagbo Internacional da Funcionalidade,
Incapacidade e Saude

D460 D510 D520 D540 D550 D570
Qualificador/dificuldade
n % n % n % n % n % n %

Completa (96 - 100%) 14 560 13 520 12 480 15 60,0 8 320 14 56,0
Grave (50 - 95%) 8 32,0 9 36,0 9 36,0 5 20,0 8 32,0 9 36,0
Moderada (25 - 49%) 3 12,0 3 12,0 4 16,0 5 20,0 3 12,0 2 8,0
Ligeira (5 - 24%) 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 3 12,0 0 0,0
Nenhuma (0 - 4%) 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 3 12,0 0 0,0
Total 25 100 25 100 25 100 25 100 25 100 25 100

Nota. Qualificadores: andar ou movimentar-se (d460); lavar-se (d510); cuidar de partes do corpo (d520); vestir-se (d540); comer (d550); cuidar da
prépria saude (d570).

Discussao

A partir de um estudo de doentes sinalizados e referenciados pelo hospital para a RNCCI, perspetiva-se a
articulacdo entre a salide e o apoio social informal no ambito na continuidade de cuidados.

A amostra concentra-se nas idades mais avancadas (75+ anos), sendo relevante referir que o indice de
envelhecimento no concelho de abrangéncia do hospital onde o estudo foi realizado é superior ao indice nacional
(210,6 idosos por cada 100 jovens no concelho vs. 161,3 a nivel nacional — dados de 2019; Pordata, 2020). A nivel
nacional, a populagdo abrangida pela RNCCl em 2018 tinha idade superior a 65 anos (83,7%), representando 50,7%
a populagdo com idade superior a 80 anos, sobretudo mulheres (55,9%), casados (46,5%) ou vilvos 36,9%, o que
situa a presente amostra nas caracteristicas dominantes do movimento assistencial da rede (Administracdo
Central do Sistema de Saude [ACSS], 2018).

Relativamente a coabitacdo, a maior parte vive em casal, e 12,3% no contexto do que denominamos familia
cuidadora, vivendo com familiares que lhes prestam cuidados. Na amostra havia 35,0% doentes que viviam sos,
valor superior aos 26,0% registados no ambito da RNCClI em 2018 (ACSS, 2018) ou dos 22,5% de agregados

unipessoais a nivel nacional em 2019 (Pordata, 2020).



Salienta-se a importancia da familia, antes, durante e apds o internamento hospitalar, designadamente durante a
sinalizagdo e a referencia¢do, a admissdo e o internamento na RNCCI, assim como no pds-alta das unidades da
RNCCI. Reconhece-se que sdo atribuidas as familias acrescidos niveis de responsabilizagdo nos apoios solicitados
aos familiares que carecem de cuidados em todas as fases deste processo. Tal é motivo de preocupacgao, pois, por
outro lado, verifica-se que lhes “sdao dadas cada vez menos condigdes concretas para que exer¢gam efetivamente
tais responsabilidades” (Guadalupe & Cardoso, 2018, p. 226).

Em Portugal tém-se verificado multiplas alteracGes sociodemograficas e mutagdes na estrutura familiar. Todavia,
o sistema familiar continua a assumir-se como o centro da solidariedade interpessoal e intergeracional,
assegurando o bem-estar e os cuidados necessarios dos seus parentes idosos dependentes, como se confirma no
presente estudo. A maior parte dos individuos da amostra ndo necessitava de cuidados ou de apoio previamente
ao internamento hospitalar; entre os que precisavam de apoio, a maioria tinha apoio informal. Ja aguando da alta
da RNCCI, 64,0% tém apoio informal em contexto domiciliario. A nivel nacional, 77,0% do destino pds-alta da
RNCCI foi para o domicilio (ACSS, 2018), ndo havendo, no entanto, informagdo sobre a continuidade dos apoios
necessarios a assegurar aos doentes.

Apds o internamento em RNCCI ndo foi possivel obter dados concretos, no entanto segundo dados de monitorizagao
da RNCCI, os objetivos da intervencdo planeada foram concretizados em 76,0% dos registos (ACSS, 2018).

No presente estudo a maior percentagem dos doentes tem doengas com sequelas permanentes, associando-se
niveis de incapacidade relevantes, que requerem cuidados continuados que ndo se esgotam na RNCCI. Por isso,
considera-se muito importante garantir a avaliagdao da funcionalidade dos doentes aquando da alta da RNCCI,
assim como a avaliagdo do suporte social disponivel e das condigdes efetivas da rede informal para assegurar esse
suporte com qualidade. Os cuidados continuados devem ser, como o nome indica, continuados e n3o adiados. E
sublinhada esta ideia porque o direito a este nivel de cuidados ndo deve cessar com a alta do internamento em
unidades da RNCCI, sendo de repensar a ideia da alta em cuidados continuados enquanto cuidados sociais e de
saude na comunidade.

Se antes da doenga que originou o internamento hospitalar, a maior parte dos doentes da amostra ndo necessita
da prestacao de cuidados, posteriormente, a maior parte apresenta a avaliacdo de dificuldade completa no
desempenho das AVD. Quando a dependéncia ndo cessa, ndo devem também cessar os cuidados continuados,
evitando a transferéncia de responsabilidades no cuidar para sistemas de apoio informal e para os cuidados sociais
do formal fora da esfera publica do sistema de saude.

No presente estudo o apoio informal é prestado, na sua maior parte, pelos filhos dos doentes, o que vai ao
encontro de outros estudos (e.g., Alves et al., 2020) e do afirmado por Pimentel (2012, p. 70): “os filhos, e mais
especificamente as filhas e as noras, surgem como a principal fonte de apoio aos seus parentes idosos”. Tendo
verificado que na presente amostra havia uma representatividade de filhos emigrados, o que estabelece barreiras
de acesso a rede de suporte intergeracional. Dos doentes com filhos, 42,1% tinham filhos emigrantes, sendo que
19,5% tinham todos os filhos no estrangeiro; do universo dos que tinham filhos emigrantes, 46%, todos os filhos
eram emigrantes. Face ao contingente de emigrantes portugueses e aos fluxos de saida do pais na Ultima década,
a emigracao coloca desafios concretos no que concerne ao apoio das gera¢Ges mais velhas, atendendo a ao papel
fulcral dos filhos enquanto fontes de apoio informal.

Um estudo de Pego e Nunes (2018) sobre o cuidado informal de longa duragdo em Portugal, revela que este se
centra na popula¢do idosa dependente, sendo assegurada sobretudo por filhos. As autoras chamaram a atengao

para uma proporc¢ao significativa de idosos dependentes sem qualquer tipo de cuidado informal, apontando a



insustentabilidade do atual modelo de cuidados baseado no setor informal de cuidados de longo prazo, colocando
idosos e cuidadores numa situagdo critica e alarmante.

Portugal tem, por seu lado, uma das maiores percentagens de cuidadores corresidentes a nivel Europeu a
assegurarem cuidado a um membro do agregado familiar (Barbosa et al., 2020), o que torna pouco visivel o mundo
dos cuidados. Salientamos, por isso, o facto de verificarmos, no presente estudo, que pessoas idosas tendem a
cuidar de pessoas idosas, pois 8,8% dos doentes eram cuidadores de familiares, sendo 7,1% destes os principais e
Unicos cuidadores dos seus cOnjuges. Esta é uma situacdo que se verifica frequentemente e com impactes
multidimensionais. Cuidar na conjugalidade é uma atividade solitdria e com parca retaguarda, como indicam
Ornstein et al. (2019). Note-se que 8,8% da amostra passou de cuidador a pessoa com necessidade de cuidados,
com todas as suas implicagdes.

A articulacdo com os apoios formais é também muito relevante nestes processos, sobretudo com respostas sociais
de centro de dia e de servico de apoio domiciliario, a representatividade é de 19,3% no apoio prévio e de 36% no
apoio posterior. A nivel nacional, e segundo os dados para a RNCCI, o destino pds-alta das Unidades registado
para respostas sociais representou 10% (ACSS, 2018).

Quando os cuidados sao partilhados entre a familia e os servigos de apoio social, sdo obtidos melhores ganhos
quer para o doente quer para a familia, uma vez que reduz a sobrecarga do cuidador (Petronilho, 2007). Além
disso, o cuidado informal intergeracional a geragdo mais idosa, tem impactes multidimensionais na vida de todos
os envolvidos nos cuidados. A cooperagdo entre o apoio social formal e informal é desejavel em quase todas as
situagdes, sendo o Servigo Social um construtor privilegiado de articulagdes e media¢des. No entanto, apenas 5,3%
dos doentes eram apoiados formal e informalmente, simultaneamente no momento de sinalizagao, passando para
20,0% posteriormente ao internamento em Unidades de RNCCI. Questionamo-nos sobre as razdes desta
realidade: serdo as respostas sociais existentes desadequadas as necessidades sentidas ou ndo sdo acessiveis para
a maioria?

Os cuidados continuados assentam numa perspetiva de welfare mix em que se procura responsabilizar agentes
publicos e privados, formais e informais (Carvalho, 2012). Trata-se de um modelo simultaneamente encarado
como revelador de fracasso da provisdo social do Estado, no que concerne a capacidade de tornar possivel a
realizagdo dos direitos sociais, quando considerada uma responsabilidade do préprio Estado (Pereirinha, 1997).
A indefinida politica de cuidados em Portugal tem deixado a descoberto uma pluralidade de necessidades dos
doentes e dos seus cuidadores (Alves et al., 2020) que colocam em causa a salde, numa perspetiva holistica, e
que degradam condi¢des de vida que constituem determinantes da saude e da doenga. Uma das necessidades
ndo cobertas assinaladas por estes autores é financeira. Ndo pode, assim, ser ignorado no atual estudo, que os
encargos relativos a cuidados de saude sdo de responsabilidade estatal na RNCCI, mas que o utente suporta, os
encargos decorrentes da prestac3o dos cuidados de apoio social’, com comparticipagdo da seguranca social. Ainda

que o acesso a rede seja através de prescricdo de equipas de um SNS publico, universal e tendencialmente

7 Cf. Portaria n® 994/2006, art.2 72. Na comparticipago da seguranca social s3o contabilizados os rendimentos do agregado familiar dos doentes (de
trabalho, de capitais, prediais, sociais, subsidios, de patriménio mobiliario, imobilidrio), ndo sendo contabilizadas as despesas fixas, que todos os
doentes e familiares tém, nomeadamente os encargos com habitagdo, e outras despesas que alguns tém, nomeadamente pagamento de
empréstimos, seguros, etc. Além do valor relativo a encargos com cuidados de apoio social (utente/dia em 2019: UMDR - 20,49 euros; ULDM —
31,38 euros — fonte: Anexo da Portaria n? 17/2019) a partir de 2013, foi introduzido o encargo com fraldas, a pagar também pelo utente, por dia,
em internamentos de ULDM (art2 2, Portaria n241/2013 - em 2019 era de 1,28 euros /dia). Por outro lado, as entidades promotoras e gestoras, de
unidades de internamento de média duragdo e reabilitagdo e longa duragdo e manutengdo e de ambulatdrio ao celebrarem os contratos de
prestagdo de servigos com os utentes e ou seus familiares, podera ser prevista uma caugdo, com o objetivo de assegurar o respetivo pagamento do
internamento do utente (art2. 112, Portaria 343/2015).



gratuito; as caracteristicas da RNCCI introduzem copagamentos em parte do sistema de cuidados continuados.
Para os doentes e familiares, estes encargos financeiros associados a integra¢do nalgumas tipologias da RNCCI,
sobrecarregam as despesas do agregado familiar.

Considera-se que constitui potencialmente um obstaculo relevante para o acesso a parte deste nivel de cuidados,
tal como focado frequentemente pelos familiares nas entrevistas sociais. Este € um motivo de desisténcia dos
processos, no entanto, nem sempre ficam claras as razdes de recusa de integracao na RNCCI por parte dos doentes
ou das familias. Soeiro et al. (2020) defendem que é fundamental equiparar cuidados sociais a cuidados de saude,
assumindo ambos como responsabilidade de provisdo social publica, enquanto medida prioritaria de uma nova
politica de cuidados.

A aprovacdo recente do Estatuto do Cuidador Informal em Portugal vem regular “os direitos e os deveres do
cuidador e da pessoa cuidada” (Lei n.2 100/2019, art.2 1). Apesar de surgir tardiamente, a lei representa um avanco
significativo, deixando em aberto vérios desafios que se colocam ao suporte social informal futuramente
(Fronteira et al., 2019). Considera-se que a RNCCI deveria ter também em consideragdo a perspetiva e a efetiva
participacdo dos doentes e dos familiares. Incluir a visdo dos doentes e familiares é ndo s6 uma questdo de
cidadania, como também a garantia de que os servigos irdo corresponder as necessidades reais das pessoas a
guem se dirigem, tomando-os como agentes ativos no processo.

A vulnerabilidade social do grupo populacional das pessoas idosas remete-nos para um amplo conjunto de
complexos determinantes sociais estruturais, conjunturais e individuais que se conjugam na exposi¢do ao risco
social. Sdo disso exemplo, limita¢des e perda da funcionalidade, perdas relacionais e isolamento social, o corte
com o mundo do trabalho e a diminui¢do da participagcdo social, assim como possiveis quebras financeiras
(Guadalupe & Cardoso, 2018). Tais dimensGes ndo encontram resposta nem se esgotam nos e com os cuidados
continuados, na forma como se encontram hoje estruturados.

Apesar de o estudo ter limitagGes amostrais e nos dados disponiveis, assim como uma delimitagdo contextual
restrita, ndo permitindo a generalizagdo dos resultados ou das suas implicagdes, deixa um contributo no sentido
da reafirmag¢do da fundamental articulagdo entre Servigco Social hospitalar e os sistemas de apoio informal.
Estreitar mediacGes é essencial para assegurar a continuidade de cuidados sociais e de saiude na comunidade,
havendo que repensar e reforcar as respostas do sistema de saude e das respostas sociais formais comunitarias.

A narrativa de que a RNCCI presta cuidados continuados, deve ser criada uma contranarrativa relativamente a
populagdo idosa, que implique todos os intervenientes do setor da salde e social, mas também as redes primdrias
e secundarias, salvaguardando a sua heterogeneidade, espelhada pelos cursos de vida e condigGes
socioecondmicas (Guadalupe & Cardoso, 2018), e as suas necessidades efetivas de continuidade de cuidados

continuados de saude e sociais.
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