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RESUMO

Embora as consequéncias do trabalho nao remunerado de reproducao social
tenham sido debatidas nos ultimos anos, foi apenas em 2019 que os/as cuida-
dores/as informais romperam a ‘clandestinidade legal’, através da aprovacao
do Estatuto do Cuidador Informal. Apesar do inegavel contributo deste esta-
tuto, sao varias as fragilidades apontadas, questionando-se essencialmente
a falta de apoios econdmicos e sociais. Contudo, a problematizacao do lugar
dos processos, recursos e servicos educativos na vida dos/as cuidadores/
as informais raramente tem sido abordada, apesar das evidentes necessi-
dades de aprendizagem deste papel. Tendo por base uma analise reflexiva
da primeira autora, enquanto entrevistadora de cuidadores/as informais de
sobreviventes de AVC, pretende-se explorar o lugar e o papel da educagao
no Estatuto do Cuidador Informal, assim como as percecoes de cuidadores/
as acerca deste documento legal e dos seus processos de aprendizagem. Este
trabalho evidencia o hiato entre o texto politico e a realidade dos/as cuida-
dores/as, vertendo-se no desconhecimento acerca das medidas e servigos de
apoio. Embora esteja previsto o direito a (in)formacao, é relatada a escassez
de recursos e servigos educativos. Assim, as aprendizagens acontecem num
plano experiencial, de forma inconsciente, autbnoma e pouco suportada,
podendo contribuir para desigualdades no campo do cuidado. Considerando
a centralidade das aprendizagens ao longo da trajetdria do cuidado, assim
como a sobrecarga fisica e emocional deste papel, é essencial que politicas e
praticas suportem os processos de aprendizagem dos/as cuidadores/as e que
contribuam para a sua literacia e consciéncia civica.

Palavras-chave: Cuidado Informal; Estatuto do Cuidador
Informal; Formagao Experiencial; Bem-estar; Educagao
para a Saude.
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Aprendizagens no cuidado informal: Uma analise reflexiva

1.INTRODUGAO
1.1.0 CUIDADO INFORMAL

As tendéncias europeias demograficas, econdémicas e sociais, nomeadamente,
o envelhecimento populacional, o aumento da esperanca média de vida,
o crescimento global das doengas crénicas, a entrada das mulheres no mercado
de trabalho e as estruturas familiares mais reduzidas e menos capazes
de responder as necessidades do trabalho familiar ndo remunerado (Bruhn
& Rebach, 2014; Colombo et al,, 2011; Soeiro et al., 2020; Comissdo Europeia
etal.,, 2018), trazem novas exigéncias aos servigos de cuidado de longo-prazo.
A combinacgdo destes fatores, que rompem com o modelo de reprodugdo enrai-
zado nas sociedades europeias, aponta para uma “crise dos cuidados” (Soeiro
et al., 2020, p.12). Em resposta, os discursos e politicas europeias reconfi-
guram-se e centram-se na responsabilidade civica quanto ao autocuidado
e ajuda aos/as outros/as, de forma a compensar os cortes nos cuidados domi-
ciliares residenciais e hospitalares (Broese van Groenou & De Boer, 2016;
Pavolini & Ranci, 2008).

Em Portugal, estima-se que mais de um milhdo de pessoas prestam
cuidados informais a outras com problemas de satde ou velhice (Movimento
dos Cuidadores Informais, 2021). Dados nacionais mostram que mais de 85%
dos/as cuidadores/as cuidam de familiares (Instituto Nacional de Estatistica,
2019), cerca de dois tergos prestam assisténcia dez ou mais horas semanais
e 61% sao mulheres. O relatério divulgado pela Entidade Reguladora
de Sadde, em 2015, concluiu que Portugal apresentava, simultaneamente,
a taxa mais elevada de cuidados informais domiciliarios da Europa e uma das
taxas mais baixas de cobertura de cuidados formais (Entidade Reguladora
da Saude, 2015). Em 2016, estimou-se que o valor do trabalho realizado
por cuidadores/as informais, tendo por referéncia o salario minimo mensal,
atingiu quase 4 mil milhdes de euros anuais (Soeiro et al., 2020).

Apesar da dimensao significativa dos cuidados informais no paifs,
foi apenas em 2019 que os/as cuidadores/as, que viviam até entdo numa
espécie de “clandestinidade legal” (Soeiro et al., 2020, p. 50), viram iniciar-se
o seu processo de reconhecimento legal. Neste ano foi aprovado o Estatuto
do Cuidador Informal (Lei n.2 100/2019, de 6 de setembro), que regula
os direitos e os deveres do/a cuidador/a e da pessoa cuidada, estabelecendo
as respetivas medidas de apoio.

Internacionalmente eram ja diversos os debates acerca da neces-
sidade de priorizar o cuidado informal nas politicas e praticas nacionais,
nomeadamente através da divulgacdo do relatério Caring and Post Caring
in Europe, publicado em 2010 (Life After Care, 2010). Em Portugal, esta
discussdo assumiu contornos mais relevantes em 2015, através do movimento
social dos/as cuidadores/as informais (Soeiro & Araudjo, 2020), perante
a escassez de politicas publicas na area do cuidado informal.

Apesar da existéncia de algumas respostas socias em Portugal,
nomeadamente através da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
e das Institui¢des Particulares de Solidariedade Social, as politicas e praticas
portuguesas colocavam frequentemente os/as cuidadores/as informais num
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modelo de organizagdo social e econ6mica que nado respondia as suas neces-
sidades, ao mesmo tempo que promovia desigualdades (Soeiro et al., 2020).

O Estatuto do Cuidador Informal assume-se como uma tentativa
de responder a estas lacunas, no entanto, sao varias as fragilidades apontadas.
Salienta-se, por um lado, a exclusao de cuidadores/as sem laco familiar com
a pessoa cuidada e, por outro lado, o facto de, no primeiro ano de opera-
cionalizacdo das medidas de apoio, estas terem sido restritas a projetos-
-piloto experimentais, distribuidos por 30 concelhos. A par destas discus-
sdes, surgiram tensdes entre perspetivas que tendem a manter os cuidados
na esfera familiar, enquanto outras apontam a necessidade da democratizacao
e socializacdo dos cuidados, defendendo a partilha de responsabilidades entre
as familias e a sociedade (Soeiro et al., 2020).

O crescente questionamento publico e académico das medidas
de apoio aos/as cuidadores/as debruca-se sobre questdes econdmicas
e sociais (Soeiro et al, 2020), raramente problematizando dimensoes
da aprendizagem no campo do cuidado informal, embora seja evidente
a necessidade responder aos desafios e mudancas trazidas pela responsabili-
dade de assumir um novo papel, inesperado e exigente.

1.2.CUIDADO INFORMAL, EDUCACAO INFORMAL
E FORMACAO EXPERIENCIAL

As mudangas causadas pelo cuidado informal, nomeadamente as altera-
¢Oes nas rotinas dos/as cuidadores/as requerem respostas de curto, médio
e longo prazo que permitem a adaptagdo as novas exigéncias individuais,
de pares e sociais (Kalavina et al., 2019; Pierce et al., 2006). Estas respostas,
que sdo entendidas neste trabalho como experiéncias com potencial de apren-
dizagem, podem ser compreendidas a luz da educa¢do de adultos. Parte-
-se, por isso, de um quadro tedrico que entende esta area do conhecimento
no seu sentido mais amplo, que vai para além das modalidades da educacao
formal e nao formal e reconhece que os processos educativos estao presentes
ao longo da vida e se estendem a contextos tipicamente ndo educativos
- educacgao informal (Pain, 1996).

A aprendizagem por meio das experiéncias, especialmente no con-
texto da educacdo permanente, tem sido debatida e a sua importancia desta-
cada, especialmente em sociedades em que os discursos se focam na neces-
sidade de se aprender ao longo da vida (Landry, 1989). A valorizacao das
experiéncias e da educacao informal traz consigo conceitos como a formacgao
experiencial e a aprendizagem experiencial que, embora sejam frequente-
mente usadas como sinénimos, filoso6fica e epistemologicamente sao distintas.
Embora conscientes das suas diferencas e situando este trabalho na conceg¢ao
do termo formacdo experiencial (Courtois, 1995), os termos aprendizagem
e aprendizagem experiencial surgirdao ao longo do manuscrito nos seus
sentidos mais amplos.

Entendendo a formacdao experiencial como uma atividade que
coloca o sujeito em interagdo consigo proprio, com os/as outros/as e com
o ambiente que o rodeia, gerando aprendizagem (Josso, 1991), compre-
ende-se que respostas dos/as cuidadores/as as novas exigéncias podem
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construir-se como aprendizagens. A experiéncia, a tentativa-erro e o ensaio
parecem ser a base das respostas dos/as cuidadores/as as novas exigén-
cias, ocorrendo estas de forma desordenada e apresentando a capacidade
de se renovarem continuamente, uma vez que a vida individual e social
¢ imprevisivel e estd em continua mudancga (Pain, 1996). Estes processos
de descoberta, improvisacdo e aquisicdo de novos conhecimentos, em
que existe “tensdo e rutura com os quadros de referéncia” (Cavaco, 2001,
p. 53), poderdo desencadear diferentes aprendizagens individuais e coletivas
que devem ser reconhecidas, consideradas e apoiadas por profissionais
e servicos. Para além disso, a aquisicdo de conhecimentos psicomotores,
cognitivos, afetivos e sociais (Cavaco, 2003) resultam do contexto em que
os individuos vivem, englobando todos os fatores e espagos de socializac¢ao,
nomeadamente a familia, bem como relagdes sociais, econémicas, cultu-
rais e politicas que produzem efeitos formativos. Nesse sentido, os sistemas
sociais e educativos devem contribuir para o acesso equitativo a apoio social
e informacgdo, de forma a sustentar e potenciar a formagdo experiencial
de cuidadores/as, contribuindo para o desenvolvimento das suas compe-
téncias e autonomia (Baker et al., 2009; Bernstein, 1996). Neste sentido,
é essencial problematizar direcées de investigacdo, praticas e politicas que
criem condigdes e recursos formativos que facilitem o cuidado e diminuam
a sobrecarga dos cuidadores/as.

2.NOTA METODOLOGICA

Através de um enquadramento interpretativo e reflexivo, apresentar-
-se-a uma analise das dimensdes educativas/formativas do Estatuto do Cui
dador Informal (ponto 3), assim como das perce¢des de cuidadores/as infor-
mais acerca deste documento legal e dos seus processos de aprendizagem
(ponto 4). A segunda anadlise parte das experiéncias e percecdes da primeira
autora enquanto inquiridora e entrevistadora de cuidadores/as informais,
através da mobilizacdo das notas dos diarios de bordo, realizados ao longo
das entrevistas com cuidadores/as informais. De forma a ilustrar e sustentar
os argumentos apresentados serdo mobilizados excertos ilustrativos das
entrevistas realizadas.

As entrevistas a cuidadores/as informais foram realizadas
no ambito do projeto “CARESS - Saude psicossocial de cuidadores de sobrevi-
ventes de AVC: Experiéncias, necessidades e qualidade de vida”. Neste projeto
foram realizados questionarios a 387 cuidadoras e 56 cuidadores informais
de sobreviventes de Acidente Vascular Cerebral (AVC). Cerca de 18 meses
ap6s a ocorréncia do AVC, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
25 cuidadoras e 13 cuidadores informais destes sobreviventes (Tabela 1).
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Tabela 1
Descri¢do dos/as cuidadores/as informais (n=38)

Identificacao Sexo Idade Rifgf:wc‘?:‘ t(;/a Hora::f dci:idado
EO1 Feminino 52 Filha 1
EO2 Feminino 61 Conjuge 3
EO3 Feminino 56 Conjuge 3
E04 Feminino 65 Conjuge 3
EO5 Feminino 72 Conjuge 3
EO6 Feminino 24 Filha 1
EO7 Feminino 43 Filha 1
EO8 Feminino 55 Cdnjuge 3
EO9 Feminino 27 Filha 3
E10 Feminino 47 Filha 1
E11l Feminino 56 Irma 1
E12 Feminino 64 Cdnjuge 3
E13 Feminino 27 Coénjuge 2
E14 Feminino 61 Cdnjuge 3
E15 Feminino 69 Conjuge 3
E16 Masculino 67 Genro 3
E17 Feminino 52 Filha 3
E18 Feminino 47 Nora 3
E19 Masculino 80 Conjuge 3
E20 Masculino 72 Cénjuge 3
E21 Masculino 75 Cénjuge 3
E22 Masculino 57 Cénjuge 3
E23 Masculino 77 Cénjuge 3
E24 Masculino 80 Conjuge 3
E25 Masculino 68 Fitho 1
E26 Masculino 31 Neto 3
E27 Feminino 61 Filha 3
E28 Masculino 65 Conjuge 3
E29 Feminino 52 Nora 3
E30 Masculino 71 Conjuge 3
E31 Masculino 43 Fitho 1
E32 Masculino 67 Conjuge 3
E33 Feminino 49 Filha 1
E34 Feminino 39 Filha 3
E35 Feminino 64 Cdnjuge 3
E36 Feminino 56 Filha 2
E37 Feminino 54 Filha 2
E38 Feminino 48 Filha 1

*¥]1: trés a oito horas; 2: mais de oito horas; 3: 24 horas.
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As entrevistas foram realizadas no domicilio dos/as participantes
ou telefonicamente, segundo a disponibilidade dos/as mesmas, com uma
duracao média de 48 minutos. O guido da entrevista foi desenvolvido com
base numa extensa revisdo da literatura e numa analise preliminar dos resul-
tados dos questionarios. O presente trabalho incluiu todas as entrevistas reali-
zadas (n=38) considerando-se as seguintes dimensdes do guido: 1) processos
de aprendizagem ap6s o AVC; 2) conhecimento acerca dos direitos dos/as
cuidadores/as e do Estatuto do Cuidador Informal; 3) desafios e necessidades,
assim como estratégias para ultrapassa-las; e 4) percecdes sobre suporte
social e assisténcia. Os excertos mais ilustrativos foram mobilizados neste
trabalho. Em todas as entrevistas foram registadas notas em didrios de bordo
que incluiam dados descritivos, assim como percecdes acerca das opinides,
expectativas e necessidades dos/as participantes. Para este trabalho, todas
as notas da primeira autora relativas ao Estatuto do Cuidador Informal e/ou
acerca dos processos e/ou recursos educativos foram mobilizadas (ponto 4).

Este trabalho foi enquadrado nos principios éticos do Instrumento
de Regulagio Etico-Deontolégica: Carta Etica da Sociedade Portuguesa de Cién-
cias da Educacdo (2021) e nos principios de “ética da hospitalidade” assentes
em valores como o acolhimento, a proximidade, a responsabilidade e a bondade
(Baptista, 2012, p. 39). Foi assegurada a integridade, confidencialidade, priva-
cidade e o respeito pelos direitos dos/as participantes e, apds ser fornecida
informacao clara, transparente e detalhada do estudo, foi obtido o seu consenti-
mento informado. Para além disso, garantiu-se a confidencialidade e anonimato
de todos os materiais, assim como a minimiza¢do das possiveis consequéncias
negativas da participacdo no estudo (British Educational Research Association,
2018; Sociedade Portuguesa de Ciéncias da Educagao, 2021).

3.0 ESTATUTO DO CUIDADOR INFORMAL: O LUGAR DA
EDUCACAO

O cuidado informal portugués é orientado pelo Estatuto do Cuidador Infor-
mal, aprovado em setembro de 2019, com o intuito de regular os direitos
e os deveres do cuidador e da pessoa cuidada, estabelecendo medidas de
apoio que promovem a “manutencdo das pessoas cuidadas no domicilio”
(Lein2100/2019, de 6 de setembro, p. 10). Os termos e condicdes de imple-
mentacdo dos projeto-piloto preconizados neste estatuto foram regulados
em 2020 (Portaria n® 64/2020, de 10 de marg¢o) e, em 2022, foram estabe-
lecidos os termos e as condigdes do reconhecimento do estatuto de cuidador
informal, bem como as medidas de apoio aos/as cuidadores/as informais
e as pessoas cuidadas (Presidéncia do Conselho de Ministros, 2022).

Do ponto de vista educativo/formativo, o Estatuto do Cuidador
Informal (Lei n® 100/2019, de 6 de setembro) centra-se em trés eixos princi-
pais: informacao, formacgao e trabalho. Ao longo do documento sao apresen-
tados direitos, deveres e medidas de apoio formativas que tém como objetivo
comum a manutencdo da pessoa cuidada, reforgando a importancia do desen-
volvimento de “capacidades e competéncias” que assegurem “boas praticas”
de cuidado no domicilio. E atribuido aos/as cuidadores/as o dever de “parti-
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cipar nas ac¢oes de capacitacao e formacdo” de forma a “desenvolver[em]
a capacidade funcional maxima e autonomia” das pessoas cuidadas (Lei
n2 100/2019, de 6 de setembro, p. 10-11). Os servigos de saide, em colabo-
racdo (esporadica) com os servicos da seguranca social, sdo os principais
responsaveis pela formacao e informacao dos/as cuidadores/as, incluindo
a definicdo dos conteddos e formas de organizacao. Profissionais das areas
da justica, educacao, emprego e formacgdo profissional e for¢as de seguranca
sao entendidos como “complementares” e deverdo ser acionados “sempre
que se justifique” (Lei n® 100/2019, de 6 de setembro, p. 12).

Para além do aconselhamento, informacgdo, e formagdo por parte
de profissionais, estao previstos no Estatuto: “Grupos de autoajuda (...),
dinamizados por profissionais de saide numa o6tica de entreajuda e partilha
de experiéncias, constituidos por pessoas que vivem ou vivenciaram situa-
¢coes e ou dificuldades similares, minimizando o seu eventual isolamento”.
(Presidéncia do Conselho de Ministros, 2022, p. 26). Estes grupos de autoa-
juda deverdo promover “a) a informacao, apoio e encorajamento; b) a autoes-
tima, confiancga e estabilidade emocional; c) a intercomunicac¢do e relagdes
de suporte positivas; e d) a minimizacdo do isolamento” (Presidéncia
do Conselho de Ministros, p. 26).

De forma geral, o Estatuto do Cuidador Informal prevé a prestacdo
de informacao e formacao de cuidadores/as, com foco nas necessidades das
pessoas cuidadas. Tendo por base a responsabilizacdo dos/as cuidadores/
as para o desenvolvimento de capacidades e competéncias de cuidado,
as medidas propostas parecem assentar em estratégias de aprendizagem
vertical (e.g., através de formagdes esporadicas) (Tardif, 2002) e de cariz
biomédico, realizadas por profissionais de saude. No entanto, verificam-se
intengdes de minimizar o cariz instrumentista, diretivo e unidirecional das
medidas ao, por exemplo, proclamarem “a participacdo ativa [dos/as cuida-
dores/as] na elaboracdo do plano de intervencao especifico” de capacitacao
e formacdo (Lei n2 100/2019, de 6 de setembro p. 11).

As fragilidades das logicas de aprendizagem verticalizadas (Tardif,
2002), assentes em educacdo bancaria e que acontecem de forma pontual
(e.g., palestras e atividades meramente informativas) foram ja estudadas
(Freire, 1968; Masson et al, 2020; Prigol & Behrens, 2020) e, por isso,
medidas de apoio a cuidadores/as informais beneficiariam de modelos
de Educacdo para a Saude de empoderamento (Zimmerman, 1995). Mais
do que informar e formar para “boas praticas” de cuidado (Lei n.2 100/2019,
de 6 de setembro, p. 10), espera-se que os/as cuidadores/as possam ser
suportados ao longo da trajetéria do cuidado por equipas interdiscipli-
nares, através de uma interagao dialégica e participativa, contribuindo para
o desenvolvimento individual e coletivo destes individuos. Ao mesmo tempo,
a centralizacao das medidas de (in)formacdo nos servicos de saude, especial-
mente em periodos de crise (e.g, pandemia por COVID-19), pode levar
ao assoberbamento do setor e, em consequéncia, a diminuicdo de respostas
suficientes e adequadas. Adicionalmente, a manutenc¢do da qualidade de vida
dos/as cuidadores/as devera extrapolar o cumprimento das necessidades das
pessoas cuidadas. Assim, estratégias de Educacdo para a Saude direcionadas
e adequadas as necessidades dos mesmos/as, tais como, promoc¢ao da saude
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mental e higiene de sono, poderao ser essenciais para garantir o bem-estar
dos/as cuidadores/as informais e das pessoas cuidadas (Byun et al., 2016;
Wiegelmann et al., 2021). Em consequéncia, poderdo igualmente diminuir
custos substanciais nos sistemas de saude e sociais, nomeadamente, através
da diminuicdo de internamentos, de medicacdo e baixas médicas (Ekman
etal, 2021).

Neste contexto, o cuidado informal beneficiara de discursos e medidas
que potenciem a cidadania, a participagdo e a visibilidade de cuidadores/
as, baseadas na escuta ativa, empoderamento e reconhecimento das neces-
sidades e direitos dos/as cuidadores/as (Pais et al., 2012). O investimento
em metodologias participativas, ndo extractivistas (Fasanello et al.,, 2018),
que reconhecam o valor da educacdo permanente (Pain, 1996) e que evitem
a escolarizacdo da formacgdo experiencial, pode igualmente representar uma
mais-valia para os/as cuidadores/as informais. Em concreto, a formagado por
pares, assim como as redes de servicos de proximidade com equipas interdis-
ciplinares que garantam um acompanhamento a curto, médio e longo prazo
e adequado as diferentes realidades, poderdo ser estratégias formativas que
potenciem o bem-estar e qualidade de vida dos/as cuidadores/as.

4.CUIDADO INFORMAL PORTUGUES: PERCECOES DE
CUIDADORES/AS INFORMAIS DE SOBREVIVENTES DE ACIDENTE
VASCULAR CEREBRAL

Num contexto em que se iniciam os primeiros projetos-piloto experimentais
com cuidadores/as informais e em que o debate publico acerca deste tema
se adensa, conhecer de que forma as atuais propostas politicas e praticas
no campo do cuidado informal sdo entendidas e ressignificadas pelos/
as cuidadores/as constitui uma ferramenta util. Por um lado, potenciara
a compreensdo do alcance e impacto destas propostas; por outro lado, contri-
buird, também, para (re)pensar a operacionalizacdo das medidas e dos ser-
vigos educativos e sociais de apoio ao/a cuidador/a.

4.1.0 ESTATUTO DO CUIDADOR INFORMAL: OS HIATOS ENTRE
O TEXTO E A PRATICA

Os efeitos nefastos do cuidado informal na sadde fisica e mental dos/as cuida-
dores/as tém sido frequentemente estudados (Barbosa et al., 2020; Brown
& Cohen, 2020; Kaschowitz & Brandt, 2017; Lindt et al.,, 2020) e reconhecidos
pelas politicas nacionais e europeias, através de medidas que tentam aliviar
a sobrecarga do cuidado. O Estatuto do Cuidador Informal assume-se,
especialmente nos discursos politicos, como um contributo nesse sentido
ao declarar como direito o “bem-estar e equilibrio” do/a cuidador/a informal
(Lein2100/2019, de 6 de setembro, p. 10 ). No entanto, ao contrario do que
acontece com os direitos das pessoas cuidadas, sio omissos direitos e/ou
medidas que garantam o bem-estar global, nomeadamente ao nivel fisico
e social, existindo apenas meng¢des ao “apoio psicologico” e ao beneficio
de periodos de descanso para o “bem-estar e equilibrio emocional” (Lei
n?2100/2019, de 6 de setembro, p. 10).
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Também os/as cuidadores/as entrevistados refor¢caram a sobre-
carga fisica e emocional associada ao cuidado informal:

Cansativo, porque exigia muito de uma pessoa sé, ndo é facil (...)
deu-me cabo das costas (...) tenho bicos de papagaio, tenho artroses.
(...) e mental. (...) Psicologicamente, digamos assim, porque requeria
muito, muita preocupag¢do, muita responsabilidade, porque ficou
tudo a meu cargo, desde pagar a renda, a preocupar-se com a data
disto, com a data daquilo, com a data de aqueloutro, tudo em datas e
depois, tudo a volta. (E03, cuidadora, conjuge).

No entanto, foram parcos os momentos em que os/as participantes
conseguiram identificar e/ou refletir acerca de eventuais necessidades e
direitos, associando-os a questdes politicas sobre as quais demonstraram nao
ter conhecimento e a elas ndo se querer associar:

Isso eu ndo tenho grande conhecimento [sobre direitos de cuida-
dores/as]. Ndo, eu isso ndo, ndo tenho grande conhecimento, nao
consigo opinar. (E06, cuidadora, filha).

Ai, eu ndo percebo nada de politica, nem quero perceber. (E28,
cuidador, conjuge).

A forga das estruturas sociais, do habitus, do sistema patriarcal
e da reproducao social (Bourdieu, 1996; Soeiro et al.,, 2020) presentes nos
discursos, especialmente de cuidadoras, salientaram a perce¢do do cuidado
informal como um dever moral:

Era o meu marido. O que é que havia de fazer? Que remédio, ndo é?
(..) Tinha por obrigagdo de, era o pai dos meus filhos. (EO5, cuida-
dora, conjuge).

Ao mesmo tempo, os/as cuidadores/as tendem a normalizar
as praticas de cuidado, salientando que estas sdo recompensadas pelo afeto
e emogoes (Soeiro et al., 2020):

Mas é gratificante, porque ainda a tenho comigo e isso é o mais
importante (...) o estar mais préximo dela, o poder cuidar dela. (...)
Apesar de ter esse trabalho, tenho essa sorte de poder estar com
a minha mae. (E07, cuidadora, filha).

Em consequéncia, afastam do Estado a responsabilidade por garantir
os cuidados diarios dos/as familiares, centralizando-os na esfera privada,

de forma a evitar a institucionalizacao das pessoas cuidadas:

Enquanto eu tiver vida e saude o Filipe vai ficar aqui [em casa]. (E08,
cuidadora, conjuge).
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Nesse sentido, sdo raros os discursos que situam o cuidado informal
num paradigma de direitos (Barnes, 2007; Oliver, 2004), o que se traduz no
desconhecimento quase unanime acerca do inico documento legal regulador
do cuidado informal em Portugal (Lei n? 100/2019, de 6 de setembro).

Portugal, a semelhanga de outros paises do Sul da Europa, é carac-
terizado pela criagdo tardia do Estado-Social, pela doutrina social do catoli-
cismo e pelo modelo de reproducao social familialista (Soeiro & Aratjo, 2020).
Assim, as normas da reciprocidade, justica social e da solidariedade (Arts
& John, 2001), assim como as expetativas relacionas com os papéis de género,
que consideram as mulheres como as principais cuidadoras (Miller, 1990),
(re)forcam e naturalizam a chamada das familias para preencher a lacuna
deixada pela fraca provisdo de servigos publicos disponiveis e/ou acessi-
veis. Nesse sentido, dar visibilidade a uma forca de trabalho explorada
implica questionar a “governacao familialista”, assim como os determinantes
da dominagao, isolamento e construcao de disposi¢oes conformistas (Soeiro
& Araujo, 2020, p. 64). Para isso, discursos politicos vibrantes acerca
da responsabilidade civil e dos valores civicos em torno do autocuidado
e da ajuda aos/as outros devem ser cautelosos para ndo se tornarem forgas
motrizes para a invisibilidade dos/as cuidadores/as e para a manutengao
da precariedade do trabalho nao remunerado (Broese van Groenou & De
Boer, 2016; Pavolini & Ranci, 2008; Soeiro et al.,, 2020). Simultaneamente,
futuros estudos e servicos deverao fazer parte destes processos ao contribuir
para o pensamento critico e escolhas politicas mais informadas e conscientes
no campo do cuidado (McDermont, 2012; Soeiro & Aradjo, 2020).

Os/as cuidadores/as que referem conhecer o Estatuto do Cuidador,
destacam os meios de comunicacdo, nomeadamente a televisdo, como
os principais veiculos de informacao e esclarecimento sobre o mesmo:

Vendo pela tv...[o] primeiro contacto que eu tive foi quando eu pro-
curei nas redes sociais e eu ouvi a historia (...) e depois comegou
a aparecer na televisdo e pronto, [foi] ai que eu tive acesso, mas foi
s6 al. (E08, cuidadora, conjuge).

Eu ouco falar as vezes na televisdo para reivindicar os direitos, mas
pelo que eu me apercebi ainda tem poucos direitos ou ainda nem
é reconhecido, nem sei. (E01, cuidadora, filha).

Nas dltimas décadas, os meios de comunicacao tém sido apontados
como centrais na informacao e na influéncia das atitudes, decisdes e compor-
tamentos entre utentes e o publico geral (Burzynska et al., 2015; Rice
& Atkin, 2013). Assim, a disseminac¢ado de informacao clara acerca das medidas
de apoio aos/as cuidadores/as, através de canais de comunica¢do preferen-
ciais e acessiveis (e.g., televisdo), dirigidos a esta populacdo, podera produzir
efeitos na literacia de direitos e em satide. Em termos educativos/formativos,
estes discursos apontam para a necessidade de promover a educacgao civica
e politica, contribuindo para a valorizagdo dos direitos de grupos poten-
cialmente vulneraveis, através do investimento em informag¢do acerca do
cuidado, da promogdo da literacia da sadde e dos direitos, do apoio a formacao
e da disponibiliza¢do de grupos de suporte.
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Cuidadores/as que referiram ter conhecimento do Estatuto do Cui-
dador Informal destacaram os hiatos entre o discurso politico e a pratica,
nomeadamente quanto aos apoios e servigos comunitarios dirigidos a cuida-
dores/as, a falta de informacdo acerca das medidas e sobre como obter
o Estatuto, a sua ineficaz operacionalizacdo, a rigidez dos critérios, assim
como a burocratizacao e morosidade dos processos de obtencado de apoios:

Acho que é bastante restrito (...) tenho visto a classe média sendo
excluida de todos os apoios (..) normalmente sdo direcionadas
para pessoas (..) que nem sequer ganha[m] suficiente para pagar
IRS (Imposto sobre o Rendimento das Pessoas Singulares). (E30,
cuidador, conjuge).

[A] busca de apoio enquanto cuidador informal é chato, (...) é dificil
(...) até hoje, eu nao tive a resposta (...) é cheio de obstaculos e nao
tem em consideracao o outro lado. (..) Eu fiz uma carta, um email
para todos os 6rgdos da Seguranga Social, até pra Belém [Presidente
da Republica] eu passei um email, eu recebi uma resposta automa-
tica, dois meses depois. (E08, cuidadora, conjuge).

Neste contexto, a existéncia de servigos de proximidade (de saude,
sociais e educativos) que facilitem a compreensdo do Estatuto do Cuidador
Informal e medeiem a obten¢do dos apoios poderdao representar uma
mais-valia, especialmente para grupos vulneraveis, tais como cuidadores/as
geograficamente isolados, com poucos recursos financeiros, e/ou com redes
de suporte vulneravel (Soeiro et al., 2020).

O quadro de desinformagdo e desconhecimento acerca das medidas
e servicos de apoio aos/as cuidadores/as, assim como a burocratizacao
e a dificuldade em identificar necessidades, levaram os/as participantes
a raramente ter acedido a medidas ou servigos de apoio (nomeadamente
sociais e educativos) proclamados no Estatuto do Cuidador Informal:

Primeiro, as vezes, nés ndo temos interesse porque nao sabemos
que existe. (...) mas 14 estd também ndo somos informados sobre
uma coisa dessas e depois nem nos passa pela cabecga ir procurar.
(-..) Sim e achamos que é s6 aquilo, 14 esta, porque ndo temos conhe-
cimento provavelmente daquilo e pensamos que o cuidador sé tem
que cuidar e é aquilo. (E06, cuidadora, filha).

Assim, compreender as principais razdes para a desinformagdo
generalizada acerca dos direitos dos/as cuidadores/as é essencial para
a operacionalizacdo das medidas de apoio e para a manuten¢do da quali-
dade de vida das familias. A baixa literacia em satude (Baccolini et al., 2021),
a utilizacdo de meios de comunicagdo menos acessiveis a faixas etarias mais
elevadas (e.g. internet) (Morris & Brading, 2007), assim como a existéncia
de profissionais e servicos (de saude, sociais e de educag¢do) pouco sensiveis
a esta tematica (Ambugo et al,, 2021) podem ser alguns fatores determinantes
na (in)formacao legal, cidada e em satude de cuidadores/as informais.
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4.2.NORMALIZACAO DAS PRATICAS DE CUIDADO: DA
EXPERIENCIA A APRENDIZAGEM

A normalizagdo das praticas de cuidado informal, assim como a desresponsa-
bilizacao do Estado pela manutenc¢ao dos cuidados, a escassez e desconheci-
mento acerca das medidas e recursos de apoio e a acumulacdo da prestacao
de cuidados com empregos a tempo inteiro, parece colocar as aprendizagens
dos/as cuidadores/as num plano experiencial e inconsciente, obstaculizando
a enumeracao de necessidades formativas.

As aprendizagens dos/as cuidadores/as revelaram-se maioritaria-
mente focadas na manutengao das atividades de vida diarias (e.g., alimentagao,
higiene pessoal) e em cuidados de saude (e.g., administracao de medica¢ao)
das pessoas cuidadas:

Aprendi a manusear com a pega, vocé comega a aprender a anatomia,
dinamica do corpo, ndo é? Vocé vé sinais, entdo eu, eu fui aprendendo.
(E08, cuidadora, conjuge).

No inicio vocé se sente muito atrapalhada porque o grau dele
de incapacidade é muito grande (...) s6 que vocé vai vendo que nao
é tao dificil, que ndo é tdo complicado (...) vocé percebe que aquele
modo de tomar banho ndo da certo, que se vocé arrumar uma cadeira
assim, se voceé usar o chuveiro dessa maneira, vocé vai percebendo
que se vocé manter um ambiente aquecido (...) vocé percebe que
alguns tipos de alimentacao complica mais a, aida ao banheiro, entao
vocé vai comecando a aprender (...). Aprender a dar banho, a fazer
a barba, que para n6s mulheres é terrivel! (E08, cuidadora, conjuge).

Estasaprendizagens sdo descritas como auténomas, naturais, incons-
cientes, mecanizadas, dependentes das necessidades da pessoa cuidada, dos
erros e do tempo decorrente desde que assumiram o papel enquanto cuida-
dores/as, ndo existindo menc¢des a processos de educagdo formal/nao formal
ou de educacdo informal por pares. Nenhum/a cuidador/a mencionou ter
conhecimento de momentos de “aconselhamento, acompanhamento, capaci-
tacdo e formacdo para o desenvolvimento de competéncias em cuidados”.
(Lei n2100/2019, de 6 de setembro, p. 11). E apenas uma cuidadora referiu
pertencer a um “grupo de autoajuda (...) [para a] partilha de experiéncias
e solucdes facilitadoras.” (Lei n2 100/2019, de 6 de setembro, p. 11).

Dada a centralidade da aprendizagem através das experiéncias
no cuidado informal, compreende-se a importancia da existéncia de per-
cursos educativos (formais/nao formais) que considerem o conhecimento
dos/as cuidadores/as e que auxiliem os/as mesmos/as a tornarem-se mais
conscientes das suas competéncias, assim como a ganharem autoconfianca
e motivagdo para desenvolverem outras competéncias. Momentos forma-
tivos significativos e desenvolvidos ao longo de toda a trajetdria do cuidado
podem ndo sé melhorar a experiéncia de prestacdo de cuidados, como
também potenciar o ingresso em ac¢des de formacao profissionais, susceti-
veis de apoiar a inclusdo social deste grupo e a sua integracdo no mercado
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laboral (European Association Working for Carers, 2017). Oportunidades
de formacgdo equitativas, ndo escolarizadas, desenvolvidas ao longo do tempo,
adaptadas aos diferentes grupos e com abordagens pedagodgicas atrativas
(e.g., grupos de trabalho, suporte virtual, formagao ativa de competéncias,
formagdo por pares) contribuirdo para a diminui¢ao da frustragdo e isola-
mento dos/as cuidadores/as e, consequentemente para o aumento do seu
bem-estar (European Association Working for Carers, 2017).

A curto-prazo, os/as cuidadores/as destacaram a ajuda dos/as
profissionais de sailde, nomeadamente enfermeiros e fisioterapeutas, na res-
posta inicial as exigéncias da pessoa cuidada (e.g., aprender a movimentar,
alimentar e/ou higienizar o/a sobrevivente). A médio e longo prazo parecem
insistir numa légica de imitacao e repeti¢do, suportando-se frequentemente
no instinto e nas experiéncias passadas:

E que isto da aprendizagem depois ja vinha do primeiro AVC dela,
a seguir do tumor do meu pai, também fui a cuidadora dele e aprendi
a por o penso (...) foi uma coisa que tive que aprender, foi uma coisa
que me meteu muita confusao. Alids, com o meu pai, com o meu pai
eu aprendi a dar injec¢oes (...) foi a coisa que mais me custou (...)
ainda noutro dia peguei em magnésio e dei-lhe magnésio, que ela
estava tdo em baixo para ver se pelo menos lhe abria o apetite, por
autoiniciativa. (E07, cuidadora, filha).

Eu vi como é que a fisioterapeuta fazia e agora fago os exercicios
iguais todos os dias. (E035, cuidadora, conjuge).

Apesar de mostrarem confian¢a com os cuidados prestados, os/as
cuidadores/as nao negaram as barreiras e receios, especialmente despole-
tados pela falta conhecimentos técnicos e de validacado profissional:

Tenho muito receio de nao estar a saber medicar, a saber fazer
as coisas corretamente. (E07, cuidadora, filha).

Nesse sentido, e apesar de serem escassas as intervenc¢des que consi-
deram formagdes ou recursos educativos/formativos como potenciadores
de bem-estar e do cuidado, um cuidador destacou a sua pertinéncia, nomea-
damente a existéncia de formacao por pares:

Aprender a ser cuidador, acho que sim, isso até podia ser uma boa

ideia (..) sensibilizar e até dar formacdo e que pudesse depois
até ajudar outros. (E30, Cuidador, conjuge).
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5.CONSIDERAGOES FINAIS

Num contexto europeu em que a crescente demanda de cuidados e custos
de saude afastam os cuidados formais e aproximam progressivamente
os cuidados informais dos/as cidadaos/as, é essencial inscrever na agenda
politica o reconhecimento do papel dos/as cuidadores/as informais numa
ecologiados cuidados, promovendo aqualidade devidadaqueles que garantem
os cuidados. Para isso, é central ultrapassar os desafios salientados pelos/as
cuidadores/as, nomeadamente o desconhecimento acerca dos seus direitos,
a manutenc¢do da normalizacdo das praticas do cuidado que sobrecarregam
as familias e,ainda, os modelos verticais de aprendizagem centrados nas neces-
sidades biomédicas das pessoas cuidadas. O atual hiato entre as propostas
do Estatuto do Cuidador Informal e os discursos dos/as cuidadores/as
evidencia a necessidade de repensar e reformular a operacionalizacao
das medidas de apoio, nomeadamente no campo da educag¢ao nao formal
e informal de adultos, para que se supere a légica de acesso a servicos ou bens
e se promova uma ecologia dos cuidados.

A complexidade e a heterogeneidade do cuidado informal, assim
como a escassez de pesquisa no campo educativo, requer futura investigacao
que procure compreender em profundidade as dinamicas dos processos
de formacdo experiencial dos/as cuidadores/as informais, considerando
0os seus contextos, vivéncias, preferéncias e necessidades especificas.
A literacia em saude e dos direitos devera ser uma prioridade, a par da pro-
mogado de recursos adequados a realidade e necessidade dos/as cuidadores/
as. Adicionalmente, informacdo clara, sensivel as percecdes dos/as cuida-
dores/as e baseada em evidéncia cientifica, veiculada através de meios
de comunicacdo acessiveis (e.g., televisdo) e redes de suporte de proximi-
dade constituiu um recurso indispensavel para o suporte dos processos
de formacdo experiencial. Estas medidas serdo centrais para o desenvolvi-
mento e/ou manutencdo de condi¢des e recursos que facilitem o cuidado
e diminuam a sobrecarga dos/as cuidadores/as informais.

Em conclusao, problematizar o cuidado informal no campo da edu-
cacdo nao formal e informal de adultos ndo podera ser alheio a necessidade
de co-reflexdo e co-construcao. Isto é, a compreensao critica e holistica das
implicagdes (individuais e coletivas) do Estatuto do Cuidador Informal e
das suas medidas (ou auséncia delas) depende, idealmente, de um debate
interdisciplinar e plural que mobilize ndo s6 especialistas de varios campos
do saber, mas também membros da sociedade civil diretamente interessados.
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Learning In Informal Care: A Reflective Analysis of The Informal
Caregiver Statute and of The Experiences of Informal Caregivers

ABSTRACT

Although the consequences of unpaid social reproduction work have been
discussed in recent years, it was only in 2019 that informal caregivers broke
the “legal clandestineness” through the approval of the Informal Caregiver
Statute. Despite the undeniable contribution of this statute, there are several
weaknesses pointed out, essentially questioning the lack of economic and
social support.However, the questioning of the place of educational processes,
resources, and services in the lives of informal caregivers has rarely been
addressed, despite the evident need of learning of this role. Based on a reflec-
tive analysis by the first author, as an interviewer of informal caregivers of
stroke survivors, it is intended to explore the place and role of education in
the Statute of the Informal Caregiver, as well as the perceptions of caregivers
about this document and their learning processes. This work highlights the
gap between the political text and the reality of caregivers, resulting in a
lack of knowledge about support measures and services. Although the right
to information and training is foreseen, the scarcity of educational resources
and services is reported. Thus, learning takes place on an experiential level,
unconsciously, autonomously, and poorly supported, which can contribute to
inequalities in the field of care. Considering the centrality of learning along
the trajectory of care, as well as the physical and emotional burden of this
role, it is essential that policies and practices support the learning processes
of caregivers and contribute to their literacy and civic awareness.

Keywords: Informal Care; Informal Caregiver Statute;
Experiential learning; Welfare; Health Education.
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Apprentissage dans les soins informels : Une analyse réflexive
du Statut de LAidant Proche et des expériences des aidants
proches

RESUME

Bien que les conséquences du travail de reproduction sociale non rémunéré
aient été débattu ces derniéres années, ce nest quen 2019 que les aidants
proches ont brisé la « clandestinite légale » a travers Lapprobation du Statut
de l'aidant proche. Malgré l'apport indéniable de ce statut, plusieurs faiblesses
sont relevées, interrogeant essentiellement sur le manque d'accompagnement
économique et social. Cependant, le questionnement sur la place des processus,
ressources et services éducatifs dans la vie des aidants proches a rarement été
abordée, malgré les besoins évidents d'apprentissage dans ce domaine. Sur la
base d'une analyse réflexive de la premiére auteure, en tant qu'intervieweuse
d'aidants proches de personnes victimes d'un AVC, il s'agit d'explorer la place
et le réle de léducation dans le Statut de l'aidant proche, ainsi que les percep-
tions des aidants a propos de ce document, et ces processus d'apprentissage.
Ce travail met en lumiére le décalage entre le texte politique et la realité
des aidants, qui se traduit par une méconnaissance des mesures et services
d'accompagnement. Bien que le droit a la (in)formation soit prévu, la rareté
des ressources et des services éducatifs est signalée. Ainsi, l'apprentissage se
fait sur un plan expérientiel, inconsciemment, de maniére autonome et mal
accompagnée, ce qui peut contribuer aux inégalités dans le domaine des soins.
Compte tenu de la centralité de l'apprentissage tout au long du systeme de
soin, ainsi que du fardeau physique et émotionnel engendrés par ce statut,
il est essentiel que les politiques et les pratiques soutiennent les processus
d'apprentissage des soignants et contribuent a leur alphabétisation et a leur
conscience civique.

Mots-clés: Soins informels; statut de soignant
informel; Formation expérientielle; Bien-étre;
Education a la santé.
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