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Resumo

O presente artigo tem por base a pesquisa sobre os cuidadores informais
durante a relacao estabelecida com um familiar com dificuldades intelectuais e
desenvolvimentais, alvo de cuidados, e na forma como o assistente social podera
intervir nesta relagao advinda do ato de cuidar.

O estudo efetuado teve um enfoque de investigagao extensiva quantitativa,
através da utilizacao das escalas Questionario de Avaliagao da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI) e Escala de Comportamento Adaptativo - Residen-
cial e Comunitaria (ECA) e da aplicagao de um Inquérito por questionario aos
cuidadores informais, com uma vertente intensiva qualitativa, na sua interpre-
tagao (Costa, 1999). O estudo teve como referéncia os frequentadores dos Centros
de Atividades Ocupacionais (CAO) do concelho de Ponta Delgada.

O ato de cuidar pode ser definido como um triangulo comunicacional e de
apoio cujos vértices irao desde a sua pedra basilar, o cuidador informal, objeto
de estudo desta pesquisa, ao assistente social, como principal contribuinte de
apoios e ativagao de respostas, e a pessoa com dificuldades intelectuais e desen-
volvimentais. E neste contexto de promocgao da qualidade do ato de cuidar, tanto
do cuidador como do recetor, que este trabalho assenta, através da introdugao de
elementos facilitadores e principios relevantes.

Tomando este horizonte como destino, iniciou-se esta pesquisa a partir da
questao de principio acerca das potencialidades e vulnerabilidades dos cuida-
dores informais resultantes do ato de cuidar da pessoa com dificuldades intelec-
tuais e desenvolvimentais e na forma como se ira perspetivar a intervengao do
servigo social, sob pretensao de contribuir para um desenho de respostas sociais
adequadas as necessidades do cuidador informal. Essas respostas serao determi-
nantes para a implementacdo da qualidade do ato de cuidar e determinadas pe-
los resultados e relagoes existentes entre a sobrecarga fisica, emocional e social do
cuidador informal, a pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais,
as politicas sociais, assistente social e outras variaveis tornadas relevantes para o
objetivo geral e comum de todos os envolvidos.

Palavras-Chave: Servico Social, Etica do Cuidar, Cuidador Informal e Pes-
soa com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais.

Pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais

A semelhanga da defini¢ao de pessoa por Cristina de Robertis (2007) como
sendo um ser humano moral e dotado de existéncia juridica, a pessoa com di-
ficuldades intelectuais e desenvolvimentais, em situacao de dependéncia, &€ de
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igual modo um ser tinico e especial, repleto de dignidade, valor absoluto, direitos
e caracter pessoal como bem proprio exclusivo dos membros da familia humana.
Os principios éticos de reconhecimento da dignidade e respeito pelas diferencas
individuais afere a cada pessoa uma atengao especifica como ser tinico e particu-
lar, inserido numa dimensao social e coletiva, designada como sociedade, sujeita
a partilha de valores e cultura.

Embora diferente, e por isso vezes sem conta ameagada na sua integridade
corporal e relacional, a pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimen-
tais possuiu similitudes a todos e & inica na sua forma de existir e respeito que
merece como ser humano e em nada inferior no seu estatuto de pessoa (Pinto et
al., 2005).

E neste contexto de aboli¢ao de estigmas e abertura a uma vasta expectativa
mais positiva, adequada e coerente que, a partir de Abril de 2007, & adotado,
pela Associagao Americana para as Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimen-
tais (AAIDD), em detrimento de deficiéncia mental, o termo dificuldade intelectual
e desenvolvimental. Nao so por ser mais rigoroso no seu constructo como por, de
facto, ser mais incidente e relacional com o intelecto e mais abrangente e obje-
tivo relativamente aos fatores adaptativos do desenvolvimento (Morato e Santos,
2007). Permite, deste modo, também ao cuidador da pessoa com dificuldades
intelectuais e desenvolvimentais, uma visao holistica da pessoa na relagao com o
outro e no contributo para a concretizagao de direitos fundamentais e analise do
sujeito na sua interagdo e envolvimento no contexto.

As pessoas em situacao de dependéncia, pelo facto de estarem limitadas e
sujeitas a outrem para a realizacao de tarefas basicas, tornam-se mais propicias a
observacao dos seus direitos por realizar. Neste parametro, € importante distin-
guir dependéncia, enquanto incapacidade do individuo para se bastar a si proprio
no alcangar de um nivel aceitavel de satisfagao das suas necessidades basicas em
contexto de doenga, incapacidade ou dificuldade intelectual e desenvolvimental
(Vilao, 1995), independeéncia, ou condi¢ao de quem recorre aos seus proprios meios
para satisfagao das suas necessidades, e autonomia, marcada pela capacidade de
ultrapassar limitacdes materiais, fisicas e relacionais (Quaresma ef al., 2004).

Os estudos da Organizacao Mundial de Satide contribuiram para a clari-
ficacdo de trés conceitos geralmente ligados a nocao de dependeéncia, designada-
mente a deficiéncia, a incapacidade e a desvantagem ou handicap que, associado
ao anteriormente dito, nos levam a incidir numa relacdo interpessoal germinada
entre quem cuida e quem recebe cuidados.

Encontramos nas dificuldades intelectuais e desenvolvimentais aspetos
muito particulares que se relacionam com as caracteristicas fisicas e psicologicas
predominantes neste tipo de populagao, por vezes percebida como contraponto a
ideia de normalidade presente na sociedade ocidental contemporanea.

Da mesma forma que as pessoas sofrem a influéncia dos valores da cultura
na qual estao inseridas, também contribuem para a formacao de valores sociais ja
que, enquanto as diferengas forem consideradas patologias e desvios da norma,
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as intervengdes cientificas e sociais estarao a contribuir para a estigmatizacgao e
segregacao.

S0 no século XX, sobretudo na sua segunda metade, em grande parte devi-
do ao desabrochar de uma nova mentalidade e crescente cultura de valorizacao
dos Direitos Humanos e dos conceitos de igualdade de oportunidades, direito
a diferenga, solidariedade e justica social, se comegou a falar de uma forma sis-
tematica dos direitos e dignidade ética das pessoas com dificuldades intelectuais
e desenvolvimentais (Archer, 2002). Nesta linha surgem, em grande niumero ad-
vindos da Organizacao das Nagoes Unidas e introdutores de novas concegoes
juridico-politicas e filosoficas, documentos de relevante significado como, entre
outros, a Declaracao Universal dos Direitos do Homem, a Declaragao dos Di-
reitos da Pessoa Deficiente, o Programa de Ac¢ao Mundial Relativo as Pessoas
Deficientes e, no caso de Portugal, a Lei de Bases da Prevencao e da Reabilitacao
e Integracao das Pessoas com Deficiéncia de 1989.

Em suma, reconhece-se que qualquer pessoa & dotada de dignidade e di-
reitos concretizados através do relacionamento com o outro, pois cidadao é todo
aquele que, ao participar na sua comunidade de forma ativa, esta a fazer valer os
direitos do proximo.

Cuidador Informal

Dada a necessidade de defini¢ao do conceito de familia, em proveito de uma
abordagem aos cuidados prestados a pessoa com dificuldades intelectuais e de-
senvolvimentais, Andolfi considera-a “como um sistema aberto constituido por
muitas unidades ligadas no conjunto por regras de comportamento e fungoes
dinamicas, em constante interagao entre elas e o intercambio com o exterior”
(1981, p. 20). Tal como os individuos que a compoem, a familia insere-se num
contexto evolutivo detentor de um ciclo vital, dividido em estagios definidos a
partir de momentos de crise ou de acontecimentos normais, (Sousa et al., 2004),
ou seja, a familia nasce, cresce, amadurece, habitualmente reproduz-se em novas
familias e encerra o ciclo com a morte dos membros que a originaram e/ou a
disseminac¢ao dos descendentes como constituintes de novos niicleos familiares
(Relvas, 1996). No entanto, numa familia constituida no seu amago por uma pes-
soa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, estes estadios de evolucao
do sistema familiar sofrem alteragdes, na medida em que a pessoa dependente ira
necessitar de cuidados permanentes ao longo de toda a vida, sem provavelmente
nunca conquistar a sua autonomia nem constituir uma nova familia e inicio de
um novo ciclo.

Dentro do sistema familiar, quando surge uma situagao de dependéncia ad-
vinda de problemas particulares ou crises naturais, por consequéncia, podem
ocorrer situagoes de stress provenientes diretamente dessa ocorréncia inespera-
da. Perante este panorama, a familia tenta reorganizar-se, recaindo, geralmente,
o papel de cuidador da pessoa dependente no género feminino, decorrente de, na
atualidade, a maioria dos cuidadores ainda pertencer a um grupo “socializado”

Lusiada. Intervencao Social, Lisboa, n.° 40 [2° semestre de 2012] 113



M? Dolores Rodriguez

com base nas diferengas de género.

O cuidar € uma fungao social e a garantia direta da continuidade da vida do
grupo e da espécie humana (Pinto et al., 2005). E no seio da familia, como unidade
basica de suporte a todos aqueles que carecem de cuidados, que geralmente ac-
ontecem estes atos: primeiramente os pais a cuidar dos filhos e posteriormente o
inverso, os filhos a cuidar dos pais.

No caso especifico da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvi-
mentais tudo sera diferente, pois esta ird necessitar, desde o nascimento até
morte, dos cuidados permanentes de alguém. Neste campo, os cuidados sociais
sao entendidos como o apoio prestado com o proposito de ajudar criangas ou
adultos dependentes nas suas atividades quotidianas, numa base informal, por
pessoas da rede social da pessoa dependente. Trata-se de prestadores de cui-
dados regulares e ausentes de remuneracao ou vinculo formal ou estatutario,
denominados cuidadores informais, ou por servigos piblicos ou privados profis-
sionais, com ou sem fins lucrativos e designados, neste caso, de cuidadores formais
(Kroger, 2001, como citado em José, Wall e Correia, 2002).

E no cuidador informal que recai a responsabilidade principal de prestar os
cuidados a pessoa dependente com dificuldades intelectuais e desenvolvimen-
tais. No entanto, existe um conjunto de alteracoes demograficas que tem vindo
a alterar o panorama dos cuidados informais: a superior qualidade ao nivel da
satide e consequente aumento da esperanca média de vida, que estende o nume-
ro de anos a necessitar de apoio, o aumento da taxa de divorcios, a maior mobi-
lidade geografica dos sujeitos, causadora da diminui¢ao da proximidade fisica
dos elementos da familia, o aumento das mulheres com carreiras profissionais, a
procura de todos os membros na familia de emancipagao e autonomia, implica-
doras de uma menor disponibilidade para tomar a cargo cuidados prolongados
(Sousa et al., 2004).

Neste sentido, a disponibilidade da familia em prestar cuidados diminuiu,
o que vem reduzir o nimero de familias disponiveis e em condi¢des de exercer a
tarefa de cuidar pelo que, cada vez mais, terao que se equacionar medidas ao niv-
el das estratégias formais de apoio. Trata-se de medidas que permitam as famil-
ias poder continuar a prestar cuidados aos familiares dependentes e amenizar
consequéncias negativas associadas ao desempenho deste papel, como sejam, a
sobrecarga fisica, emocional e financeira de quem cuida.

Muitos cuidadores, apesar de tudo, véem o prestar cuidados a um ente que-
rido como sendo algo fitil, positivo e necessario, nao obstante o profundo im-
pacto que este ato possa trazer a todas as dimensoes da vida diaria. Conscientes
disso, muitos cuidadores experienciam e referem a tarefa de cuidar como sendo
um peso substancial e estruturalmente mais exigente relativamente a sua capaci-
dade, particularmente quando combinada ou associada a outras atividades do
seu rol de obrigacoes. Este peso, advindo do cuidar, ira afetar o cuidador no seu
aspeto fisico e emocional, atraindo problemas sociais e fatores dependentes de
risco que o submergem num efeito boomerang e os leva, por vezes, a necessitar de
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cuidados formais (Exel, Graaf e Brouwer, 2008).

A tarefa de cuidar pode traduzir uma sobrecarga intensa que acabara por
comprometer a satide, a vida social, o bem-estar emocional, a relagdo com os
outros membros da familia, a disponibilidade financeira, a rotina domeéstica, o
desempenho profissional e muitos outros aspetos da vida familiar e pessoal, que
acabam por representar vulnerabilidades no cuidador informal e afetar a sua
relagao com a pessoa dependente (George e Gwyther, como citado em Martins,
Ribeiro e Garrett, 2004). E deste contacto do cuidador informal com determina-
das situagdes de crise que surge o seu desgaste, traduzido pelo facto do prestador
de cuidados informais nem sempre conseguir sozinho desempenhar o seu papel
e sofrer de uma forma de stress muito especial, caracterizada por esforgo fisico,
tensdao permanente, falta de tempo para dormir e cuidar de si, que progressi-
vamente o isolam do seu meio social e o afetam fisica, psicologica, emocional e
socialmente.

Com o passar do tempo, essa situagao pode acabar por se refletir nos prop-
rios dependentes de cuidados, eventualmente tratados com menor solicitude e
vitimas de negligencia, irritabilidade ou até maus-tratos. Pearlin e Schooler 1978
(como citado em Zarit e Gaugler, 2000) identificaram como fatores stressantes nos
cuidadores informais os stressores primarios e secundarios. Os stressores primarios
referem-se a situagdes relacionadas com o cuidar numa dimensao objetiva, as-
sociada a atividades e acontecimentos advindos do desempenho do papel de
cuidador (apoio as tarefas diarias, resolugao de problemas comportamentais e
emocionais) e/ ou subjectiva, associada as reac¢oes emocionais relacionadas com
aquelas atividades e acontecimentos. Os stressores secundarios correspondem
aos conflitos entre o cuidador e as obrigacdes familiares e profissionais, proble-
mas financeiros e alteracoes das atividades sociais resultantes diretamente dos
stressores primarios.

Porém, cuidar apresenta também aspetos positivos, ou potencialidades,
gerados pela solidariedade, proximidade, intimidade, dedicagao, afeto profundo
ou cumprimento de uma “obrigacao moral” (Patl, 1997). E neste contexto, que
surge um outro aspeto relacionado com o papel desempenhado pelo cuidador,
merecedor de toda a nossa atencao e denominado “estratégias de coping”. Tra-
duz-se no procedimento ou conduta usada pelo cuidador informal para lidar
convenientemente com a situagao e se proteger de sentimentos de opressao ou
stress provenientes do ato de cuidar numa perspetiva de obtenc¢ao de maior qual-
idade de vida (Pearlin e Schooler 1978, como citado em Howe, 2008).

O conceito de cuidados, a nivel social, econdomico e politico, & utilizado para
identificar uma diversidade de servigos, que englobam varias areas, organizadas
por equipamentos sociais, quer sejam piiblicos ou privados, lucrativos ou nao
lucrativos, estatais e/ou de organizacdes nao governamentais, que incluem ini-
ciativas de caracter social, pedagogico e de satide, prestadas por profissionais e
informalmente por familiares, amigos e voluntarios. A nova geracao de politicas
introduz a possibilidade de os cuidados prestados pelo cuidador familiar ser-
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em igualmente pagos, como forma de valorizar o exercicio do cuidar dentro da
familia, a semelhanga do denominado Cash for Care instituido no Reino Unido
(Finch, 1989).

A politica de cuidados &€ um dos instrumentos mais importantes para a con-
stru¢ao de um novo olhar acerca das relagoes de género e edificagao de novas
identidades entre o homem e a mulher. Em relacao aos cuidados sociais, na maio-
ria das familias, a escolha do cuidador é algo muito subtil e influenciado pelas
caracteristicas e experiéncias pessoais de cada membro da familia e contexto em
que se insere a nivel cultural, social, politico e ideologico que, no entanto, a se-
melhanca do anteriormente dito, quase sempre recai na mulher, sendo ainda,
inimeras vezes, partilhada com a prestacao laboral desempenhada.

O conceito de dependéncia € uma construgao social que tem vindo a con-
solidar medidas de protecao social a pessoas que necessitam de ajuda para a
satisfagao de necessidades basicas ou atividades quotidianas e apoios para os
seus cuidadores. A relagao entre o conceito e a sua operacionalizagdo, através da
implementagao de politicas e praticas profissionais, tem tido repercussoes nas
diegeses sociais no que concerne a dificuldade intelectual e desenvolvimental e
fendomenos de exclusao (Quaresma et al., 2004).

O envolvimento de instituicdes e técnicos no apoio e/ou cuidados a pessoa
com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, bem como a familia, pode
assumir diferentes caracteristicas em fungao do tipo de equipamento e servigo
prestado, numa perspetiva de Welfare mix, que implique a partilha de responsa-
bilidade e articulagao de cuidados formais e informais (Carvalho, 2005).

A expressao dependéncia &€ também sinonimo de desigualdade social. A
analise da importancia dada a identificagao das causas e a investigacao da quali-
dade de vida, expressa em conceitos, objetivos e meios envolvidos, sera essencial
para a obtengao plena de politicas numa perspetiva ética de redugao de desigual-
dades e partilha de recursos econdomicos, cientificos, técnicos e tecnologicos
(Quaresma et al., 2004).

Neste contexto, torna-se crucial o envolvimento, empenho e dedicacao do
Estado face ao papel do cuidador informal numa otica de apoio, valorizagao das
condi¢oes e melhoria da qualidade do ato de cuidar em contexto familiar, de
acordo com as necessidades dos envolvidos.

Servico social e cuidador informal

O Servigo Social identifica-se com os ideais do cuidar através do olhar atento
aos debates feministas e a propria agenda da modernizagao (Meagher e Parton,
2004) e com a consolidagao da defesa e aprofundamento dos Direitos Humanos
com vista a inclusao social e obtengao da qualidade de vida.

As teorias acerca da ética para o servigo social vém contrapor o caracter
orientador da pratica profissional assente numa atuagao baseada em principios
universais. A ética, numa base relacional, € a matéria-prima de onde o profis-
sional extrai caracteristicas especificas e determinantes para o exercicio da sua
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atividade profissional baseada em valores (Banks, 2006) pois, no que concerne ao
apoio a prestar ao cuidador informal, este reveste-se de caracteristicas analogas
ao caracter e relacionamento ou manifestagao ontologica do cuidar humano.

Assim, falamos de relagao de ajuda, assente em objetivos assistenciais, pre-
ventivos e promocionais, onde o processo relacional & privilegiado e local, e o
assistente social, junto do cuidador informal, nao se considera detentor de um
poder e verdade absoluta para a solu¢ao do problema (Rogers, 2000). A relag¢ao
de ajuda requer a criagao de vinculos de confianga e esta dependente da reali-
dade complexa e dinamica, das particularidades dos sujeitos e dos recursos insu-
ficientes e limitados (Robertis, 2007).

A importancia do caracter na vida profissional revela-se através da ética da
virtude e no colocar da énfase no relacionamento interpessoal (Banks, 2006). A
articulacao entre a ética da virtude e a ética profissional, enfatiza as qualidades
de um bom assistente social que, para ser digno de confianca, necessita de pos-
suir virtudes como a compaixao, honestidade, acolhimento, entrega a causa e,
entre outras qualidades, deter sentido de entreajuda, eficiéncia, diligéncia e con-
hecimento de causa (Banks, 2006).

Na relagao com o cuidador informal, o assistente social, com o objetivo de
revelar capacidade de expressar o cuidar de forma afetiva, demonstra dedicacao,
solidariedade e estabelecimento de um compromisso para com o outro, reve-
lando atitudes de atenc@o, compreensao, comunicac@o e ajuda, por forma a con-
seguir entrar no mundo privado do cuidador informal, ajudando-o a restabelecer
o seu equilibrio (Fernandes, 2007) e a colmatar as necessidades. A sua capacidade
e empenho em agir eticamente sao um aspeto essencial na qualidade do servigo
que presta aos cidadaos.

O servigo social promove a mudanga social, a resolu¢éao de problemas nas
relagoes humanas e o refor¢o de emancipagao das pessoas e consequente pro-
mogao do bem-estar. Ao utilizar teorias do comportamento humano e dos sis-
temas sociais, o servigo social intervém em situacoes de interagao fundamentais
entre a pessoa e o0 meio com base no respeito pelo valor da dignidade inerente a
todos e os principios dos direitos humanos e da justica social (Banks, 2006).

O assistente social & um profissional de ajuda, baseado em concretos princi-
pios e valores, na medida em que trabalha, dentro de uma realidade complexa,
com e para pessoas em situagao social de dependéncia, acompanhando, es-
clarecendo, informando e ajudando, mesmo na tomada de decisoes, visando ob-
jetivar e contribuir para uma situagao de autonomia (Robertis, 2007). A maior e
mais importante caracteristica relacional a ter em conta pelo assistente social para
com o cuidador, reside no respeito incondicional pelo outro, na sua liberdade,
dignidade e diferenca, e somente um desempenho profissional de exceléncia, al-
icerado numa consciencializagao, envolta em multiplos factores e dimensoes,
conseguira construir ou moldar um contexto permeavel a esta abertura (Per-
digao, 2003).

S6 uma ética fundada no respeito pode ser orientada para a felicidade, dig-
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nidade e soberania do ser humano. Ter respeito por alguém implica fundamen-
talmente reconhecer o outro como alguém similar a nos, com o mesmo poder e
autonomia (Ceitil, 2002). Nesta perspetiva, o assistente social possui um papel
importante a desempenhar no apoio prestado a familia confrontada com os mais
diversos tipos de dificuldades administrativas, juridicas, familiares e psicologi-
cas, gragas a sua visao mais abrangente e alargada da pessoa, das suas necessi-
dades e apoios pretendidos, conjugada com o relacionamento interativo com os
sujeitos da sua intervenc@o e proveniente das diversas relacoes privilegiadas e
estabelecidas com a familia e parceiros sociais, que lhe permitirao estabelecer
vias de comunicagao e intervir, no caso da situagao da pessoa com dificuldades
intelectuais e desenvolvimentais.

Ja em 1998, os Direitos Humanos definiam como valores éticos da gestao
de cuidar a igualdade de acesso, avaliagao e servigos, prioridade aos mais neces-
sitados, parcerias, participagao e empowerment e respostas as necessidades indi-
vidualizadas. Na base dos valores humanistas, o assistente social tem o compro-
misso de prestar atengao ao cuidador informal e, numa perspetiva de cuidar no
seu todo, criar empatia, refletir, responder e corresponder aos seus interesses e
expectativas.

Discussao de resultados

A escala Questionario de Avaliagao da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI) foi o instrumento utilizado neste estudo e com boa aceitagao junto dos
participantes, dada a sua relevante adaptabilidade as diferentes caracteristicas
e critérios de validade e homogeneidade que retine na avaliacao da sobrecarga
fisica, emocional e social dos cuidadores informais de pessoas com dificuldades
intelectuais e desenvolvimentais com mais de 18 anos de idade, cujo grau de
dificuldade foi detetado através da aplicagao da Escala de Comportamento Ad-
aptativo - Residencial e Comunitario (ECA).

Durante o estudo deparamo-nos com algumas limitacdes quer pelo seu tipo,
quer pelo seu caracter inovador quer, ainda, pela forma de aplicagao dos ques-
tionarios. O facto de se tratar de um estudo com uma componente quantitativa e
relacional de variaveis, nao permite estabelecer relacoes de causa e efeito entre as
variaveis independentes e a variavel dependente. Por outro lado, a existéncia de
poucos estudos nesta area, sobretudo em Portugal, nao nos permitiu fazer com-
paragoes significativas do objeto com outras zonas socioeconomicas diferentes.

Embora nao tivesse sido possivel analisar a opiniao e percegao das pessoas
com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, alvo de cuidados, devido as
dificuldades intrinsecas e inerentes para responder de forma idonea as eventuais
questdes, achou-se por bem introduzir uma terceira parte ao questionario aplica-
do aos cuidadores informais, de modo a se conseguir explorar melhor os fatores
extrinsecos que poderdo ou nao apoiar o cuidador informal no seu ato de cuidar,
especialmente no que concerne a intervengao do assistente social e a percegao dos
cuidadores informais acerca deste profissional.
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Nao obstante o risco corrido de invalidade cientifica do estudo, devido a uti-
lizagao de uma nova escala de avaliagao de sobrecarga dos cuidadores informais
de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, somente aplicada
a cuidadores informais de idosos dependentes, a sua validade e necessidade veio
a confirmar-se por meio da sua unicidade de inclusao de sete dimensoes, adap-
tagao ao contexto sociocultural em causa e analise mais consistente da sobrecarga
do cuidador informal a nivel conceptual e multidimensional, minimizando-se o
referido risco através da validacao de consisténcia interna e avaliacao de inter-
dependencias das medidas de correlagao entre a escala global e as dimensbdes
dependentes em relagao a QASCI, nos niveis de consistencia elevados (¢=0.80) e
relacbes entre variaveis, estatisticamente significativas (p<0.05), que corroboram
o anteriormente dito.

A amostra deste estudo centrou-se em 32 pessoas com dificuldades intelec-
tuais e desenvolvimentais do género masculino e 31 do género feminino e cir-
cunscrita a apenas um concelho de Portugal, o de Ponta Delgada. Neste prisma,
é de ressalvar ainda que, do conjunto de pessoas que fizeram parte deste estudo,
alem das dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e seus diferentes graus,
estao também associados outros quadros clinicos e for¢oso agravamento da sua
dependéncia e necessidade de cuidados permanentes.

No estudo, a amostra revela que a maior incidéncia do ntimero total de pes-
soas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais vai até aos 26 anos, ou
seja, 33 pessoas. No entanto, 15 tem mais de 27 anos e 15 mais de 39 anos, o que
revela um aumento da esperanga média de vida entre esta populagao e a necessi-
dade de comparagao com as idades dos respetivos cuidadores.

Em Portugal, o debate acerca do processo de envelhecimento da populacao
com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, bem como o drama familiar
a ele associado, tem evidenciado a necessidade de politicas piiblicas especificas,
de entre as quais se destacam a constru¢ao de unidades residenciais, a revisao
dos regimes de prestagao social e o incremento de servigos de apoio ao domicilio,
como pode ser observado tanto neste estudo como no relatorio disponibilizado
pela Secretaria Nacional para a Reabilitacao e Integracdo das Pessoas com Defi-
ciencia (1996).

A amostra de 63 cuidadores informais revela que apenas dois sao do género
masculino. Concomitante com este fator é a presenca de apenas 32.2% das cuida-
doras informais se assumirem com um emprego e 47.6% possuirem habilitagdes
literarias equivalentes a antiga 4° classe. Como explicagao, existem varias razoes,
para alem da identidade social que corrobore o caso de serem elas a cuidar, no-
meadamente, os servigos e equipamentos da Seguranga Social destinados a rea-
bilitagao e cuidados a pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais
serem ainda escassos, sem tradi¢ao, e desenvolvidos em institui¢des com pouca
historia e experiéncia, associados ao nao reconhecimento legal da fungao de cui-
dador informal, até entao encarada como uma obrigacgao familiar e sem medidas
introdutorias de qualidade de assungao familiar.
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Outra explicagao para a questao da diferenca de género relativa ao ato de
cuidar pode ser encontrada, por exemplo, em Rousseau ao sublinhar a questao
de virtudes diversas para homens e mulheres, os homens mais adequados a
lideranga e as mulheres ideais para a casa e familia (como citado em Rachels,
2004), devido a sua maior facilidade para relacionamentos e afetos.

Nesta perspetiva, de diferentes olhares acerca do papel do homem e da
mulher, surge, igualmente, a necessidade de analisar o movimento feminista,
impulsionado por Carol Gilligan e Nel Noddings, pioneiras da corrente e con-
ceito tedrico da “ética do cuidar”, que em muito contribuiu para o desenvolvi-
mento de uma perspetiva moral e ética (Marinho, 2004). Dada a sua facilidade
e necessidade de relacionamentos interpessoais, responsabilidade e capacidade
de resposta advindas da sua linha de vida marcada por estagios morais de preo-
cupagao, afeto, atengao e cuidado ao proximo, Gilligan observa a mulher como
elemento possuidor de caracteristicas basilares da ética do cuidado. Neste con-
texto, Nodding afirma indubitavelmente a identificagao do cuidar como elemen-
to estruturante e a mulher como componente peculiar da ética, em oposi¢ao ao
homem, devido a sua visao holistica relativamente a realidade. Nel Noddings
refere o cuidado como condicao basica do desenvolvimento humano, de sociabi-
lidade e orientagao moral que envolve uma atengao especifica das necessidades
do outro e uma relagao de engrassment, de identificagao e global (Marinho, 2004).

O cuidar, encarregue a mulher, € uma tarefa pouco valorizada e nada remu-
nerada, mas de uma importancia vital para o sucesso da vida familiar e mesmo
social como suporte as pessoas dependentes (Howe, 2008). Neste sentido, torna-
se necessario o reconhecimento do seu valor e consequente oportunidade e poder
de escolha para o ato de cuidar com direito a apoios formais e informais.

Relativamente ao papel desempenhado como cuidadores, os participantes
no estudo revelaram estar extremamente satisfeitos, com uma boa percegao de
mecanismos adaptados ao desempenho da tarefa, controlo sobre si e reconhe-
cidos no que respeita ao suporte familiar. Contudo, denota-se e revelam niveis
moderados de sobrecarga financeira e emocional repercutido negativamente na
sua vida pessoal.

O mesmo podera ser explicado pelo facto de a pessoa com dificuldades in-
telectuais e desenvolvimentais, em situa¢ao de dependéncia, necessitar, toda a
sua vida, de cuidados permanentes e, por conseguinte, aumentar o impacto na
familia e em quem cuida. Beckman (1983) e o seu estudo corrobora o acima dito
ao afirmar que 66% da variabilidade do stress das maes, incluindo agitagao, ir-
ritabilidade ou falta de compreensao, resulta do tipo de exigéncias colocadas pela
crianga. A severidade da dificuldade intelectual e desenvolvimental e o grau de
autonomia podem influenciar a reacao das familias face a essa dificuldade. As
atitudes parentais tém sempre, alem do amor paternal, uma tonalidade de re-
jeicao, ja que eles ocasionam frequentemente restri¢oes da atividade, aumento
de responsabilidade, pequenos desapontamentos, angiistias e irritagoes, que se
acentuam ainda mais num filho com dificuldades intelectuais e desenvolvimen-
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tais (Pereira, 1998).

Nas perguntas semi-directivas realizadas neste estudo, em relagao as ajudas
que trariam qualidade a atividade de cuidar, das 45 que responderam, 4 cuidado-
ras gostariam de ter mais apoio da sua familia e 19 apoio institucional, nomeada-
mente Lar Residencial. Este facto & explicado pelo modelo portugués de protegao
social ao nivel da politica piblica de cuidados a pessoas com dificuldades in-
telectuais e desenvolvimentais ser ainda deficitario. Tem como expoente maximo
o Decreto-Lei n°133B/97, de 29 de Junho, relativo e resumido ao regime geral,
contributivo e nao contributivo, do sistema da Seguranca Social e de Protecao
Social da Fung¢ao Publica (ADSE), e concretizado em prestagoes pecuniarias (com
obediéncia as condi¢oes de atribuicao estabelecidas pela lei e em regra mensais) e
respostas de Acgao Social (equipamentos e servigos ou apoios pecuniarios a pes-
soas em situagao de caréncia econdomica ou desvantagem social).

A semelhanca do referido, ao nivel das politicas sociais de resposta a uma
familia com um elemento com dificuldade intelectual e desenvolvimental, o
cenario & o mesmo e residual, devido, essencialmente, a falta de informagao e
atualizacao face aos apoios ao cuidador.

Perante este panorama, a comunidade tenta organizar-se em rede através
de servigos e equipamentos sociais, como os Centros de Atividades Ocupacionais
e Lares Residenciais, pertencentes a Institui¢oes Particulares de Solidariedade
Social que, em parceria com o organismo da Seguranga Social encontram res-
posta para as necessidades das pessoas com dificuldades intelectuais e desen-
volvimentais.

Nos Agores, onde se reporta o referido estudo, existe um niicleo do Instituto
para o Desenvolvimento Social dos Agores, Instituto Pblico Regional, direciona-
do para atender piiblicos com necessidades especiais, parceiro da Rede de Apoio
Integrado a Pessoa com Necessidades Especiais, e cuja missao & promover o in-
tercambio institucional e associativo, em matéria de boas praticas, para o alcan-
car da melhoria da qualidade de vida e igualdade de oportunidades da pessoa
com necessidades especiais e respostas diferenciadas, especializadas, integradas
e territorializadas, com eficiéncia, rapidez e eficacia (em Informacao Acgao Social
nos Acgores).

Em suma, é notoria, em Portugal, a falta de apoios ao cuidador informal,
advinda, em grande parte, da lacuna de reconhecimento no plano legal e a obrig-
atoriedade cultural de cuidar. Contudo, a nivel internacional, o discurso tedrico
revela ja uma abertura para a importancia da cria¢ao de melhorias politicas e
praticas direcionadas para o cuidador informal, de modo a este obter condigoes
para cuidar, e bem, como revela um estudo realizado pela feminista escandinava
Wainiess (2001) acerca da responsabilidade de desenvolver conhecimentos rel-
evantes e influenciadores para a introdugao de melhorias politicas e praticas do
cuidar numa base de bem-estar.

O cuidador informal torna-se, dado o ato de cuidar praticado e relagao com
quem cuida, num potencial cliente do assistente social, tendo este tltimo de base-
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ar a sua intervengao profissional numa dimensao tedrico-técnica, politico-institu-
cional e ético-relacional, de modo a dispor de particularidades especializadas
na divisao e técnica de trabalho coletivo com fundamento tebrico-metodologico,
eleicao de uma perspetiva ética e formacao de habilidades densas de politicas.

Os assistentes sociais, os cuidadores informais e as pessoas com dificuldades
intelectuais e desenvolvimentais sao todas testemunhas da realidade evidente do
papel fundamental do assistente social junto das pessoas, suas necessidades e
vivencias, abrindo portas a um bom servigo social, dentro de um contexto or-
ganizacional e de uma deontologia auxiliar de avaliagao do agir profissional, que
providencie o prosperar do mesmo e a apresentagao de resultados potenciadores
de uma diferenga positiva e relevante nas vidas dos individuos e suas familias
(Serafim, 2004).

Conclusao

O aumento da necessidade de apoio aos cuidadores informais emerge como
um problema prioritario nas politicas sociais, de satide e econdomicas do nosso
pais. O cuidador informal, considerado pessoa, sujeito e cidadao de direito, de-
vera receber mais atencao do Estado e dos assistentes sociais.

Dos resultados do estudo efetuado, nao extrapolados a populagao geral mas
confinados ao contexto de investigacao, parece importante evidenciar as princi-
pais conclusdes emergentes da analise e interpretacdo dos dados, questoes for-
muladas, objetivos propostos e enquadramento tedrico estruturador.

Revela-se, em primeiro lugar uma sobrecarga sentida pelo cuidador infor-
mal, que confiara ao assistente social um papel fulcral em todo o percurso e pro-
cesso efetivado pelo prestador de cuidados como promotor de mudangas sociais,
direitos e justica, resolutorio de problemas relacionais, empowerment e fautor no
encal¢co do bem-estar, através da utilizagao de teorias comportamentais humanas
e sistemas sociais de enfoque nos pontos de interagao da pessoa com o ambiente.

Verificou-se ainda, com os resultados do estudo, a necessidade de organi-
zagao das respostas dos servigos ao nivel da Seguranga Social, de forma a trans-
formar as intervengdes pontuais em sistematicas e articuladas entre os diferentes
agentes formais e informais de apoio ao cuidador e de fortalecimento das poten-
cialidades e estratégias de coping, de modo a promoverem a satisfacao e bem-
estar do cuidador e diminuicao do stress e ansiedade associados.

Os instrumentos utilizados no estudo, como as escalas ECA e QASCI, ob-
servagao, questionario e perguntas semi-directivas, revelaram-se bastante im-
portantes para a investigacdo e pratica profissional do servigo social, quer na
monitorizagao/avaliagao da sobrecarga, quer na monitoriza¢ao/avaliacao de
programas de apoio ao cuidador.

Cuidar de quem cuida devera ser preocupagao incessante do assistente so-
cial, com vista a obtengdo de um cuidar com qualidade tanto para quem recebe,
como para quem presta, assentando o seu trabalho numa pratica de servigo social
qualificada, perspetivadora da individualizagao, do relacionamento, do respeito
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pelas diferencas e deveras obrigatoria no marcar de uma diferenga positiva na
vida dos cuidadores informais.
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