O cuidador informal da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais:

perspectivando a intervenção do serviço social

INTRODUÇÃO

A premente preocupação face ao cuidador informal, como pedra basilar do cuidado prestado a pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, conduziu à concepção desta dissertação assente no fundamento de que a promoção da qualidade de vida do cuidador informal e prevenção de situações de crise merecem por parte dos assistentes sociais uma atenção particular. Foi nesta perspectiva e atenção especial para com o cuidador informal, qualidade do cuidar por si promovido e importância de permanência em contexto familiar da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, que surgiu e foi definido como tema: o cuidador informal da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, perspectivando a intervenção do serviço social, directamente ligado à pertinente questão de partida: quais as potencialidades e vulnerabilidades dos cuidadores informais resultantes do acto de cuidar da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e de que forma se poderá perspectivar a intervenção do serviço social?

Perante o referido e no debater de falta de apoio técnico ao cuidador informal no desempenhar da sua tarefa de cuidar, o objecto deste estudo será o cuidador informal e suas potencialidades e vulnerabilidades resultantes do acto de cuidar da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais numa perspectiva de intervenção social nesta área. O cerne central da pesquisa será colocado na relação entre apenas dois vértices, cuidador informal e assistente social, assente, contudo, num triângulo comunicacional: pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, cuidador informal (família/ rede social) e assistente social (serviços/ políticas sociais), com papéis, características, objectivos e formas de agir específicas em contexto social e cultural complexo.

 Numa óptica de insuficiência de resultados obtidos e questões deixadas em aberto, relativas aos contributos dos assistentes sociais, de estudos precedentes, surge, neste contexto, a vontade de aprofundar e desenvolver nesta dissertação os possíveis e necessários contributos a fornecer, pelo serviço social, ao cuidador informal, que possui a seu cargo a pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, e definir de que forma estes mesmos contributos poderão emergir como elementos facilitadores e de prospecção da qualidade de vida. 


Para a concretização deste estudo foram definidos como objectivos gerais estudar e analisar as potencialidades e vulnerabilidades dos cuidadores informais resultantes do acto de cuidar de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, contribuindo para o desenho de respostas sociais adequadas às necessidades dos cuidadores informais, associados e apoiados por objectivos específicos de identificação das características sócio demográficas das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, que frequentam os Centros de Actividades Ocupacionais do concelho de Ponta Delgada e alvo de cuidados informais, identificação das características sócio demográficas dos cuidadores informais das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, determinação das vulnerabilidades e potencialidades dos cuidadores informais, determinação da existência de relação entre a sobrecarga física, emocional e social do cuidador informal com as características das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, determinação da existência de relação entre a sobrecarga física, emocional e social do cuidador informal da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais com as variáveis sócio demográficas dos mesmos, determinação da existência de relação entre a sobrecarga física, emocional e social do cuidador informal e o apoio de outros cuidadores informais, de serviços e equipamentos sociais e/ ou do assistente social, este, último, dentro de uma dimensão teórica-técnica, política-institucional e ético-relacional para com o cuidador informal.

Estruturalmente esta dissertação encontra-se dividida em quatro capítulos: capítulo 1, de enquadramento conceptual, cujo tema será abordado em três linhas fundamentais, nomeadamente, os impactes nos cuidadores informais de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais dependentes, as responsabilidades da família e do Estado relativamente aos cuidados a prestar à pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e, por fim, o serviço social e o cuidador informal. No capítulo 2 está descrita e fundamentada a metodologia aplicada e tipo de conteúdo do estudo, enquanto, no capítulo 3 estão apresentados os dados recolhidos e sua interpretação. Por último, no capítulo 4 tecem-se várias considerações conclusivas numa retrospectiva de evolução da mesma, tendo em conta a problemática do estudo, objectivos, questões de investigação, metodologia utilizada, principais conclusões e recomendações que achamos pertinentes.

CAPÍTULO 1 - Entre cuidados e cuidadores
1.1. Impactes nos cuidadores informais de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais
Neste ponto temos como principal objectivo reflectir acerca do conceito de pessoa, utilizando a noção de rosto e corpo, como forma de entendermos as relações que estabelecemos e que nos fazem tomar consciência das motivações, modos e efeitos do agir, permitindo-nos, deste modo, organizar e hierarquizar um quadro de valores que fazem o homem evoluir e tornar-se pessoa.
A pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, em situação de dependência, é um ser com dignidade, valor absoluto, direitos e carácter pessoal como bem próprio, exclusivo dos membros da família humana.

1.1.1. A pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais 

Cristina Robertis (2007) define pessoa como um ser humano moral e dotado de existência jurídica. Os princípios éticos de reconhecimento da dignidade e respeito pelas diferenças individuais reconhece a cada pessoa a diferença e mérito de atenção particular e específica como ser único e particular, inserido numa dimensão social e colectiva, designada de sociedade, sujeita à partilha de valores e cultura. O conceito de pessoa tem evoluído numa perspectiva humana e social inserida numa realidade dinâmica, imbuída de construção e processo diário de personalização. Segundo Freud, um self, ou seja, pessoa na sua globalidade, corpo e mente, independente do corpo ou separado dele não tem lugar nas suas crenças biológicas (citado por Fadiman, 1996). A pessoa contém em si, no seu íntimo, características únicas que a torna especial e diferente de entre os outros seres humanos.
Na pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, dadas as limitações físicas, o corpo vê a sua integridade ameaçada e o aspecto relacional, muitas vezes, comprometido (Pinto, 2005). No entanto, o mais importante reside no respeito incondicional pelo outro, na sua liberdade, dignidade e diferença. E quando a diferença se estende às pessoas com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, ser diferente não significa ser menos, porque há sempre algo que esta pessoa tem em comum com todas as outras, que é o facto de nunca poder deixar de ser ele mesmo (Perdigão, 2003). 

A adopção do termo Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, em detrimento de deficiência mental, surge, desde Abril de 2007, devido à mais antiga associação, dedicada ao problema da deficiência mental, ter renovado a sua denominação pela Associação Americana para as Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (AAIDD). Esta renovação ou alteração tem como base a clara distinção entre o constructo usado para descrever e o termo para designar o referido fenómeno. O seu objectivo primordial está assente no contexto de o significado do termo Dificuldade se tornar de facto mais adequado no seu emprego, não só pelo aspecto menos estigmatizante como por daí decorrer uma expectativa mais positiva quando comparado com o termo deficiência no seu constructo menos adequado, injusto e pouco rigoroso e daí resultar, perante a condição de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental uma explicação mais cabal, coerente e utilização mais substantiva e significativa. Numa perspectiva de uso, a questão do emprego do termo Intelectual é de facto bastante premente e de contenda, uma vez que a avaliação efectuada é deveras incidente nos factores intelectuais, subjacentes ao constructo do funcionamento do intelecto muito mais analítico, quando comparado ao mental. Por conseguinte, e em associação, o termo Desenvolvimental adjunto a Dificuldades Intelectuais vem atribuir mais objectividade, dada a sua abrangência e relação a factores adaptativos, seja em termos de interacção da pessoa, envolvimento na diversidade contextual e validade ecológica (Morato e Santos, 2007).
Assim sendo, a definição proposta pela AAIDD, para o termo Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, é caracterizada por significativas limitações, manifestadas antes do 18 anos, do funcionamento intelectual e comportamento adaptativo expresso em três domínios fundamentais: o conceptual, o social e o prático. A aplicação desta definição no desenvolvimento humano tem de ter sempre presente como condição a convicção fundamentada em cinco factores essenciais: a diversidade cultural e linguística, suas limitações e capacidades e plano de desenvolvimento das necessidades de apoio individualizado durante um determinado período (Morato e Santos, 2007). Esta definição veio permitir, aos cuidadores de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, uma visão mais alargada da pessoa no seu todo, na relação com o outro e na possibilidade de concretização de direitos fundamentais, contribuindo para uma análise não do sujeito isolado mas de toda a interacção com o envolvimento, centrando a variável independente no contexto e não mais no sujeito.
Segundo os critérios inalterados de classificação internacionais, que caracterizam a Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental como sendo um transtorno no desenvolvimento e não uma alteração cognitiva como é a demência, na visão de Santos e Morato (2002), verificada a insuficiência intelectual objectivada, por um valor situado em dois ou mais desvios padrão à média por referência à Escala de Inteligência Welchsler para adultos, concomitante com duas ou mais áreas de desadaptação objectiva por referência à Avaliação do Comportamento Adaptativo realizado através da Escala de Comportamento Adaptativo - Residencial e Comunitária, de avaliação da comunicação, autonomia, actividades domésticas, socialização, responsabilidade, saúde, segurança, habilidades académicas, lazer e trabalho, estamos em condições de classificar uma Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental nos diferentes graus e anteriormente referenciados na deficiência mental, que, segundo o Manual de Diagnóstico e Estatística das Perturbações Mentais (2002), podem ser especificados em quatro graus que reflectem o grau de incapacidade intelectual: ligeiro, moderado, grave e profundo.

Deste modo e na sequência da conjuntura apresentada, as pessoas com um grau de gravidade ligeiro de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental desenvolvem tipicamente competências sociais e de comunicação durante os anos pré escolares (dos 0 aos 5 anos de idade), têm dificuldades mínimas nas áreas sensório motoras, e muitas vezes, não se distinguem das crianças normais até idades posteriores. Durante a vida adulta poderão adquirir competências sociais e vocacionais adequadas a uma autonomia mínima, com, por vezes, necessidade de apoio, orientação e assistência quando sob stress social ou económico fora do habitual. Na mesma linha orientadora, relativamente ao grau de gravidade moderada de DID, as pessoas podem adquirir competências de comunicação durante os anos pré-escolares, beneficiar de treino laboral, e, com uma relativa supervisão, adquirir uma certa autonomia e beneficiar de um treino de competências sociais e ocupacionais. Durante a adolescência as suas dificuldades em reconhecer as convenções sociais podem interferir nas relações com os colegas. Na idade adulta, a maioria pode, sob supervisão, realizar trabalhos, não especializados ou semi-especializados, em oficinas protegidas, ou até no mercado geral de trabalho, e adaptar-se bem à vida em comunidade. Já no que concerne ao grau grave de DID, as pessoas, em idade pré-escolar, poderão aprender a falar, serem treinadas em actividades elementares de higiene e beneficiar, de forma limitada, de instrução em temas pré-académicos simples. Na idade adulta, podem realizar tarefas simples sob apertada supervisão, adaptando-se bem, em muitas situações, à vida na comunidade em lares protegidos ou com as suas famílias. Por ultimo, nas pessoas com um grau de gravidade profundo de DID, na maioria das vezes, são identificadas situações neurológicas que conduziram à sua DID, manifestando, na primeira infância dificuldades de funcionamento sensório motor. No entanto, através de uma relação individualizada, cuidados permanentes e treinos adequados, estas crianças podem atingir um óptimo desenvolvimento, seja a nível motor, das competências de comunicação e de auto-cuidados, podendo mesmo, em alguns casos, frequentar programas diários e, sob uma estreita supervisão, executar, em contextos superprotegidos, tarefas simples. Contudo, e não explorada neste contexto, existe, ainda, e segundo o mesmo manual, a DID de gravidade não especificada, adequada quando existe uma forte suspeita de DID não detectável através dos testes convencionais de inteligência.  

A definição do grau de DID a partir do comportamento adaptativo é um conceito importante ao nível da problemática abordada e com maior utilidade na prática. A necessidade de criar este tipo de definição surge devido à rotulação do défice médio de inteligência não nos fornecer qualquer informação acerca das capacidades/ potencialidades das pessoas com DID. Os três aspectos mais salientes a reter do conceito de comportamento adaptado são: a importância do funcionamento independente (autonomia), importância da responsabilidade pessoal (de acordo com um conjunto de códigos, regras, etc.) e consideração do comportamento adaptativo em função da idade e/ou cultura específica do indivíduo em questão (Santos e Morato, 2002).

Falar de pessoa implica falar de direitos, deveres e dignidade própria. O respeito pelos direitos humanos é pois inerente à nossa condição de pessoa em sentido relacional, (Lévinas, 2000), de cidadão com dignidade, direitos, deveres e consequente respeito pelo próximo. Contudo, a dignidade só é possível se coadjuvada pela liberdade, como reconhecimento da honradez e nobreza do ser humano. Porém, para uma humanização total e abrangente, devem todas as organizações sociais reconhecer seus membros pelos seus atributos humanos intrínsecos, e não pela riqueza (Banks, 2006).
Em relação às pessoas em situação de dependência, pelo facto de estarem limitadas e sujeitas a outrem para a realização de tarefas mais básicas, tornam-se mais propícias à observação dos seus direitos por realizar. Neste parâmetro, é importante distinguir, dependência, enquanto incapacidade do indivíduo para se bastar a si próprio no alcançar de um nível aceitável de satisfação das suas necessidades básicas em contexto de doença, incapacidade ou DID (Vilão, 1995), independência, ou condição de quem recorre aos seus próprios meios para satisfação das suas necessidades, e autonomia, marcada por limitações materiais, físicas e relacionais (Quaresma, 2004). Os estudos da Organização Mundial de Saúde contribuíram para a clarificação de três conceitos geralmente ligados à noção de dependência: a deficiência, a incapacidade e a desvantagem ou handicap que, associados, e reconhecido no anteriormente dito, nos levam a incidir numa implicação relacional interpessoal germinada de entre quem cuida e quem recebe.

Encontramos nas Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais aspectos muito particulares que se relacionam com as características físicas e psicológicas predominantes neste tipo de população, por vezes percebida como contraponto à ideia de normalidade, dada a busca de harmonia e perfeição presente na sociedade ocidental contemporânea. Da mesma forma que as pessoas sofrem a influência da cultura na qual estão inseridas, com seus conceitos e teorias, também contribuem para a formação de valores sociais, pois, enquanto as diferenças forem consideradas patologias e desvios da norma, as intervenções científicas e sociais estarão a contribuir para a estigmatização e segregação. Só no século XX, e fundamentalmente na segunda metade, em grande parte devido ao desabrochar de uma nova mentalidade e crescente cultura humanista de valorização dos Direitos Humanos e conceitos de igualdade de oportunidades, direito à diferença, solidariedade e justiça social, se começou a falar de uma forma sistemática dos direitos e dignidade ética das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (Archer, 2002). Nesta linha surgem, em grande número advindos da Organização das Nações Unidas, e introdutores de novas concepções jurídico-políticas e filosóficas, documentos de relevante significado, tais como, entre outros, a Declaração Universal dos Direitos do Homem, Declaração dos Direitos da Pessoa Deficiente, Programa de Acção Mundial Relativo às Pessoas Deficientes e, no caso de Portugal, entre outros, a Lei de Bases da Prevenção e da Reabilitação e Integração das Pessoas com Deficiência de 1989.

Em suma, qualquer Pessoa é dotada de dignidade e direitos concretizados através do relacionamento com o outro. O cidadão é todo aquele que ao participar na sua comunidade de forma activa está a fazer valer os direitos do próximo.

1.1.2. O cuidador informal da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais
Ante o estudo em causa, serão apresentados, neste ponto, temas de relevante consideração, como: noção de família, ciclos de vida das famílias, fontes de stress, cuidados sociais, cuidador informal e formal, efeito boomerang, teoria feminista, função de cuidar, ética do cuidar em contexto familiar, síndrome de bournaut, estratégias de coping e qualidade de vida. 
Dada a necessidade de definição e conceito de família em proveito de uma abordagem aos cuidados prestados à pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, Adolfi considera “a família como um sistema aberto constituído por muitas unidades ligadas no conjunto por regras de comportamento e funções dinâmicas, em constante interacção entre elas e em intercâmbio com o exterior” (1981: 20). Tal como os indivíduos que a compõem, a família insere-se num contexto evolutivo possuidor de ciclo vital, dividido em estágios definidos a partir de momentos de crise ou acontecimentos normais, (Sousa, 2004), ou seja, a família nasce, cresce, amadurece, habitualmente reproduz-se em novas famílias e encerra o ciclo com a morte dos membros que a originaram e ou dispersão dos descendentes como constituintes de novos núcleos familiares (Relvas, 1996). No entanto, a excepção faz a regra, e numa família constituída no seu âmago por uma criança com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (DID) estes estádios de evolução do sistema familiar sofrem alterações, na medida em que a pessoa dependente irá precisar de cuidados permanentes ao longo da vida e provavelmente não irá ser autónoma ao ponto sair de casa de seus pais, de modo a constituir uma nova família e iniciar um novo ciclo.

Todas as famílias passam por uma série de tensos períodos de transição, no entanto, nas famílias onde há um elemento com necessidades especiais essa tensão poderá ser especialmente aguda. Mackeith (1973), citado por Powell e Ogle (1991), descreveu quatro períodos susceptíveis de experienciação dos pais de um alto grau de tensão: quando os pais se inteiram que o filho tem DID, quando chega o momento de proporcionar educação à criança com necessidades educativas especiais e encarar as possibilidades escolares, quando a criança com Necessidades Educativas Especiais deixa a escola e tem necessidade de enfrentar as confusões e frustrações pessoais como todos os outros adolescentes, quando os pais envelhecem e não podem dar continuidade ao assumir da responsabilidade de cuidar, tendo para isso que realizar determinados ajustes, transferindo responsabilidades parentais para outros subsistemas da família ou instituição.

Dentro do seu processo evolutivo, toda a família está sujeita a dois tipos de pressão: interna, resultante das mudanças inerentes ao desenvolvimento dos seus membros e subsistemas, e externa, relacionada com as exigências de adaptação dos mesmos às instituições sociais que sobre eles têm influência (Alarcão, 2006). Neste contexto, activado o mecanismo de defesa, qualquer uma das situações vai solicitar, ao sistema familiar, uma transformação dos seus padrões transaccionais, de forma a que o próprio sistema evolua sem fazer perigar a sua identidade e continuidade. Procurando tipificar as fontes de stress a que o sistema familiar pode estar sujeito, Minuchin (1999) considera quatro situações: contacto de um membro da família com uma fonte de stress extra-familiar, com a ressalva de neste campo uma das funções da família ser exactamente o suporte aos seus familiares experienciadores de pressões externas e em conjunto accionarem as mudanças necessárias no sentido de melhor lidarem com o problema; contacto de toda a família com uma fonte de stress extra-familiar, em que para combate a família consegue encontrar formas de apoio mútuo, tendo, naturalmente, que operar algumas mudanças nos padrões habituais de funcionamento ou, mais grave, acontecer que esse factor afunde o sistema, dificultando a sua evolução, sobretudo se a mesma não tiver criatividade para encontrar novas respostas para o problema e colocar toda a estrutura em perigo; stress relativo aos períodos de transição do ciclo vital da família, como o nascimento de uma criança, o brotar da adolescência, a morte de um familiar, que tem tanto de inegável, como de esperado e normativo e obrigam à negociação de novas regras familiares; e stress provocado por problemas particulares (citado por Alarcão, 2006), não normativo e inesperado, como o nascimento de uma criança com DID, que poderá afectar fortemente a organização estrutural do sistema familiar, ao ponto de obrigatoriamente reorganizarem os padrões transaccionais, de modo a responderem funcionalmente ao stress provocado.

Dentro do sistema familiar quando surge uma situação de dependência, advinda de problemas particulares ou crises naturais, por consequência podem ocorrer situações de stress derivadas directamente dessa ocorrência inesperada. Perante este panorama, a família tenta reorganizar-se e geralmente o papel de cuidador da pessoa dependente recai no género feminino, derivado de, na actualidade, a maioria dos cuidadores ainda pertencer a um grupo que foi “socializado”, com base nas diferenças de sexo. O cuidar é uma função social e a garantia directa da continuidade da vida do grupo e da espécie humana (Pinto, 2005). É no seio da família, como unidade básica de suporte a todos aqueles que carecem de cuidados, que geralmente acontecem estes actos, primeiro, serão os pais a cuidar dos filhos e estes a receber cuidados, invertendo-se depois os papéis, sendo os filhos a cuidar dos pais e assim sucessivamente. No caso em especial da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais tudo será diferente, pois esta irá necessitar, desde o nascer até morrer, dos cuidados permanentes de alguém. Neste campo, os Cuidados Sociais são entendidos como o apoio prestado com o propósito de ajudar crianças ou pessoas adultas dependentes nas suas actividades quotidianas numa base informal por pessoas da rede social da pessoa dependente, que prestam cuidados regulares, ausentes de remuneração ou vínculo formal ou estatutário e denominado de Cuidador Informal, ou formal, por serviços públicos ou privados profissionais, com ou sem fins lucrativos e designados de Cuidadores Formais (Kroger, 2001, citado por José, Wall e Correia, 2002). 
Ao cuidador informal recai a responsabilidade principal de prestar os cuidados à pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais dependente. No entanto, existe um conjunto de alterações demográficas que têm vindo a alterar o panorama dos cuidados informais, tais como o aumento da esperança média de vida, que alarga consequentemente o número de anos a necessitar de apoio, o aumento da taxa de divórcios, a maior mobilidade geográfica dos sujeitos, causadora da diminuição da proximidade física dos elementos da família, e o aumento das mulheres com carreiras profissionais, implicador de uma menor disponibilidade para tomar a cargo cuidados prolongados (Sousa, 2004). Contudo, muitos cuidadores vêm o prestar cuidados a um ente querido como sendo algo útil, positivo e necessário, não obstante, o profundo impacte que este acto possa trazer a todas as dimensões da vida diária. Conscientes disso, muitos cuidadores experienciam e referem a tarefa de cuidar como sendo um peso substancial e estruturalmente mais exigente relativamente à sua capacidade, particularmente quando combinada ou associada a outras actividades do seu rol de obrigações. Este peso, advindo do cuidar, irá afectar o cuidador no seu aspecto físico e emocional, atraindo problemas sociais e factores dependentes de risco que o submergem num efeito boomerang e os leva, por vezes, a necessitar de cuidados formais (Exel, Graaf e Brouwer, 2008).

Uma conclusão a retirar dos Censos de 2001, em Portugal, é que na população com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais a esperança média de vida aumentou, devido, provavelmente, ao facto dos cuidados ao nível da saúde e higiene terem melhorado. Este tipo de constatação, advinda da estatística, é essencial para o cumprimento dos grandes objectivos e visibilidade das questões da Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, assim como, para verificação ou constatação da inseparabilidade das transformações produzidas relativamente aos cuidados formais e informais, ou seja, a diminuição e/ ou indisponibilidade dos potenciais cuidadores familiares repercute-se na expansão dos serviços formais.
Como temos vindo a referir, a função de cuidar ao longo dos tempos tem estado vinculada essencialmente à família (Lange, 2002), nomeadamente os cuidados a prestar a um elemento dependente e/ ou com DID, recaindo, sobretudo, a escolha no elemento feminino do agregado. Rousseau sublinhou que homens e mulheres apenas possuem virtudes diversas, os homens mais adequados à liderança e as mulheres ideais para a casa e família (citado por Rachels (2003), devido à sua maior facilidade para relacionamentos e afectos. Nesta perspectiva, de diferentes olhares acerca do papel do homem e da mulher, surge o movimento femininista, impulsionado pelas teoricistas Carol Gilligan e Nel Noddings, pioneiras da corrente e conceito teórico da “ética do cuidar”, que em muito contribuiu para o desenvolvimento de uma perspectiva moral e ética (Marinho, 2004). Embora distintos entre si, pegando nas eminentes formas de assumir decisões morais, com o homem mais concentrado nos princípios gerais básicos e orientados para a justiça, numa base individualista de secundarização das relações e a mulher, mais orientada para a responsabilidade, moralidade, relacionamentos e preservação dos mesmos como aspecto fundamental para a tomada de decisões, Carol Gilligan (1997) vê na diferença válidas formas de assumir decisões morais e surgimento, em complementaridade, da equipa profissional por excelência do cuidar. Dada a sua facilidade e necessidade de relacionamentos interpessoais, responsabilidade e capacidade de resposta advindas da sua linha de vida marcada por estágios morais de preocupação, afecto, atenção e cuidado ao próximo, Gilligan observa a mulher como elemento possuidor de características basilares da ética do cuidado. Neste contexto, Nodding afirma indubitavelmente a identificação do cuidar como elemento estruturante e a mulher componente peculiar da ética, em oposição ao homem, devido à sua visão holística relativamente à realidade. Nel Noddings refere o cuidado como condição básica do desenvolvimento humano, de sociabilidade e orientação moral que envolve uma atenção específica das necessidades do outro e uma relação de engrassment, de identificação, global e interessante (Marinho, 2004). É um cuidar coberto de moralidade universal, direccionado para as necessidades reais e concretas do outro e envolto em contacto pessoal, variável consoante o indivíduo, sem generalizações ou princípios formais desenvolvidos em tempo próprio (Dancy, 2006).
Cuidar com dignidade corresponde a humanizar os cuidados sociais (Pinto, 2005), quer sejam prestados por cuidadores formais ou informais, imbuídos de sentimento que resultam de um relacionamento. Cuidar é mais que um acto, é uma atitude, uma entrega e uma partilha firme em laços afectivos criados, que implicam e comprometem preocupação, responsabilidade e modo de ser precioso (Boff, 1999).
É no fundamento de auto-ajuda e de aceitação do outro na sua dignidade plena como pessoa, que procura garantir a qualidade de vida, que cuidar toma o agir ético como sua prática, que permite, por sua vez, ao cuidador informal o seu desenvolvimento pessoal, (Pinto, 2005), e revela a consagração dos direitos e da dignidade humana.
Em relação às pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, em situação de dependência, toda a sua vida irão depender de cuidados permanentes. Deste facto, evidencia-se que o dado originário é o pathos, o sentimento, a capacidade de simpatia e empatia, a dedicação, o cuidado e a comunhão com o diferente. No cuidado se encontra o ethos fundamental do humano, como os princípios, valores e atitudes que fazem da vida um bem viver e das acções um correcto agir (Boff, 1999). A ideia de cuidado que reforça os campos éticos de atenção ao singular, abre à partilha e à solidariedade, afecta o modo, o olhar com que os outros são vistos. As exigências colocadas pela Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental também afectam o seu impacto na família e em quem cuida. Beckman (1983) sugere que 66% da variabilidade do stress das mães, incluindo agitação, irritabilidade ou falta de compreensão, resulta do tipo de exigências colocadas pela criança.

A severidade da DID e o grau de autonomia podem influenciar a reacção das famílias face a essa DID. As atitudes parentais têm sempre, além do amor paternal, uma tonalidade de rejeição, já que eles ocasionam frequentemente restrições da actividade, aumento de responsabilidade, pequenos desapontamentos, angústias e irritações, que se acentuam ainda mais num filho com DID (Pereira, 1998). A tarefa de cuidar pode traduzir uma sobrecarga intensa que acabará por comprometer a saúde, a vida social, o bem-estar emocional, a relação com os outros membros da família, a disponibilidade financeira, a rotina doméstica, o desempenho profissional e muitos outros aspectos da vida familiar e pessoal, que acabam por representar vulnerabilidades no cuidador informal e afectar a sua relação com a pessoa com DID (George e Gwyther, citado por Martins, Ribeiro e Garrett, 2003). É deste contacto do cuidador informal com determinadas situações de crise, advindas do acto de cuidar, que surge o sindrome de Bournaut, ou desgaste do cuidador, traduzido pelo facto do prestador de cuidados informais nem sempre conseguir sozinho desempenhar o seu papel de cuidador e sofrer de uma forma de stress muito especial, caracterizada por esforço físico, tensão permanente, falta de tempo para dormir e cuidar de si, que progressivamente o isolam do seu meio social e o afectam física, psicológica, emocional e socialmente. Com o passar do tempo, essa situação pode acabar por se reflectir nos próprios dependentes de cuidados, eventualmente tratados com menor solicitude e vítimas de negligência, irritabilidade ou até maus-tratos. Pearlin e Schooler (1978), citado por Zarit e Gaugler (2000), identificou como factores stressantes nos cuidadores informais os stressores primários e secundários. Enquanto os stressores primários se referem a situações relacionadas com a situação de cuidar numa dimensão objectiva, associada a actividades e acontecimentos adjuntos do desempenho do papel de cuidador (apoio às tarefas diárias, resolução de problemas comportamentais e emocionais), e/ ou subjectiva, associada às reacções emocionais relacionadas com as actividades e acontecimentos da dimensão objectiva, os stressores secundários correspondem aos conflitos entre cuidador e as obrigações familiares e profissionais, problemas financeiros e alterações das actividades sociais resultantes directamente dos stressores primários. Porém, cuidar representa também aspectos positivos, ou potencialidades, gerados pela solidariedade, proximidade, intimidade, dedicação, afecto profundo e cumprimento de uma “obrigação moral” (Paúl, 1997). É neste contexto, que surge um outro aspecto relacionado com o papel desempenhado pelo cuidador, associado ao processo de resolução da situação problema a nível individual e obtenção de qualidade de vida, merecedor de toda a nossa atenção, o denominado conceito de coping, ou procedimento ou conduta usada pelo cuidador informal para lidar convenientemente com a situação e se proteger de sentimentos de opressão ou stress provenientes do acto de cuidar (Pearlin e Schooler 1997, citado por Howe, 2008).
1.2 As responsabilidades da família e do Estado relativamente aos cuidados a prestar à pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais
Histórica e culturalmente, os cuidados à pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais eram assunto exclusivo da família, no entanto, com o aumento da longevidade, introdução de hábitos de saúde, alimentação, higiene e alterações nas estruturas familiares converteu-se num assunto social ainda por desbravar.
1.2.1. Responsabilidades da família
A família, apesar de ser um dos grupos que maiores transformações sofreu, desde 1974, tem ainda um papel fundamental no cuidar e protecção dos seus membros dependentes.

O conceito de cuidados, a nível social, económico e político, é utilizado para identificar uma diversidade de serviços, que englobam várias áreas, organizados por equipamentos sociais, quer sejam públicos ou privados, lucrativos ou não lucrativos, estatais e/ou de organizações não governamentais, que incluem iniciativas de carácter social, pedagógico e de saúde, prestadas por profissionais e informalmente por familiares, amigos e voluntários.

A nova geração de políticas introduz a possibilidade de os cuidados prestados pelo cuidador familiar serem igualmente pagos, valorizando assim o trabalho de cuidar efectuado dentro da família, a exemplo do denominado Cash for Care instituído no Reino Unido (Finch, 1989). A política de cuidados é um dos instrumentos mais importantes para a construção de um novo olhar acerca das relações de género e construção de novas identidades entre o homem e a mulher. Em relação aos cuidados sociais, na maioria das famílias, a escolha do cuidador é algo muito subtil, influenciada pelas características e experiências pessoais de cada membro da família e pelo contexto em que se encontra a nível cultural, social, político e ideológico, que, no entanto, à semelhança do anteriormente dito, é à mulher que cabe a tarefa de prestar cuidados, muitas vezes partilhada com a tarefa laboral.

Especificamente na realidade açoriana, segundo Fernando Diogo (2007), relativamente à presença da mulher no mercado de trabalho, esta varia consoante a classe, sendo o elemento feminino da classe popular e mais desfavorecida a que obtém o maior estatuto de ocupacional doméstica, facto derivado de durante décadas ter predominado o modelo de referência da mulher centrado na vida e dedicação ao cuidado familiar. De facto, na actualidade, a maioria dos cuidadores ainda pertence a um grupo que foi “socializado” com as diferenças de género. (Lalanda, 2008). Podemos encontrar alguns dados, relacionados com este contexto, num estudo efectuado, em São Miguel, por Diogo (2003), nomeadamente, e no universo social em causa, a circunstância de o trabalho aparecer como um instrumento para assegurar o bem-estar familiar, e apenas nesse sentido.
A mulher açoriana, dada a sua fugaz realização laboral, devido às diferenças de género, existentes neste palco, relativas à divisão entre mundo do trabalho, predominantemente masculino, e prestação de cuidados, mais do ramo feminino, vê-se a braços com a sua função de cuidadora do lar, precisando de apoio constante ao nível da informação, saúde e finanças e depositando nas estratégias de coping o seu escape, ou mecanismo de superação, para não só poder cuidar com dignidade como também encontrar realização pessoal como membro activo. Tal como Colliére refere “(…) é às mulheres que compete todos os cuidados que se realizam à volta de tudo o que cresce e se desenvolve” (1989:162).
1.2.2. Responsabilidade do Estado

A disponibilidade da família em prestar cuidados já não é a mesma. Ora vejamos, a entrada da mulher no mercado de trabalho, a procura de todos os membros na família de antecipação de autonomia, a qualidade ao nível da saúde, que contribui para a longevidade e consequente prestação de cuidados mais prolongados no tempo, vem reduzir o número de famílias disponíveis e em condições de exercer a tarefa de cuidar, pelo que, cada vez mais, terão que se equacionar medidas ao nível das estratégias formais de apoio que permitam às famílias poderem continuar a prestar cuidados aos seus familiares e amenizar as consequências negativas associadas ao desempenho deste papel, como seja, a sobrecarga física, emocional e financeira de quem cuida.
O conceito de dependência é uma construção social que tem vindo a sustentar as medidas de protecção social relativamente às pessoas que precisam de ajudas para o desenvolver das actividades quotidianas e satisfação das suas necessidades básicas, bem como para quem cuida destas. A relação entre conceito e sua operacionalização, através da implementação de políticas e práticas profissionais, tem tido repercussões nas representações sociais no que concerne à DID e fenómenos de exclusão. (Quaresma, 2004). O envolvimento de instituições e técnicos no apoio e/ou cuidados à pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, bem como à família, pode assumir diferentes características em função do tipo de equipamento e serviço prestado, não obstante, a sua articulação e responsabilidade de todos os actores sociais, numa perspectiva de Welfare mix, que implique a partilha de responsabilidade e articulação de cuidados formais e informais (Carvalho, 2005).
Em Portugal, o modelo de protecção social ao nível da política pública de cuidados a pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais é deficitário, tendo como expoente máximo o Decreto-Lei nº133B/97, de 29 de Junho, relativo e resumido ao regime geral, contributivo e não contributivo, do sistema da Segurança Social e de Protecção Social da Função Publica (ADSE), e concretizado em prestações pecuniárias (com obediência às condições de atribuição estabelecidas pela lei e em regra mensais) e respostas de Acção Social (equipamentos e serviços ou apoios pecuniários a fim de protegerem as pessoas em situação de carência económica ou disfunção social) (Anexo I). À semelhança do referido, ao nível das políticas sociais, em resposta a uma família com um elemento com DID, o cenário é o mesmo e residual, devido, essencialmente, à falta de informação e actualização face aos apoios por parte do cuidador.
Face a este panorama, a comunidade tenta organizar-se em rede através de serviços e equipamentos sociais, como os Centros de Actividades Ocupacionais e Lares Residenciais, pertencentes a Instituições Particulares de Solidariedade Social, que em parceria com o organismo da Segurança Social encontram resposta para as necessidades das pessoas com DID. Nos Açores, onde se reporta o estudo desta dissertação, existe uma equipa do Instituto de Acção Social direccionada para atender públicos com necessidades especiais, parceira da Rede de Apoio Integrado à Pessoa com Necessidades Especiais, e cuja missão é promover o intercâmbio institucional e associativo, em matéria de boas práticas, para o alcançar da melhoria da qualidade de vida e igualdade de oportunidades da pessoa com necessidades especiais e respostas diferenciadas, especializadas, integradas e territorializadas com eficiência, rapidez e eficácia (em Informação Acção Social nos Açores). Em suma, é notória, em Portugal, a falta de apoios ao cuidador informal, advindo, em grande parte, de o cuidador familiar não ser reconhecido no plano legal, devido à sua obrigação de cuidar. Contudo, a nível internacional, o discurso teórico revela uma abertura para a importância da criação de melhorias políticas e práticas direccionadas ao cuidador informal, de modo a este obter condições para cuidar e bem, como revela um estudo realizado por uma femininista escandinava acerca da responsabilidade de desenvolver conhecimentos relevantes e influenciadores da criação de melhorias políticas e práticas do cuidar numa base de bem-estar (Wainiess, 2001).
A expressão dependência é também sinónima de desigualdades sociais. A análise da importância dada à identificação das causalidades e ao desenvolvimento da investigação e sentido da qualidade de vida, expresso nos conceitos, objectivos e meios envolvidos, será essencial para sabermos se essas políticas se integram numa óptica ética, de redução das desigualdades e partilha de recursos económicos, científicos, técnicos e tecnológicos (Quaresma, 2004).

Neste contexto, torna-se crucial o envolvimento, empenho e dedicação do Estado face ao papel do cuidador informal numa óptica de apoio e construção de directivas cabais de valorização das condições e melhoria da qualidade do acto de cuidar em contexto familiar, de acordo com as necessidades dos envolvidos e dependente a cargo.
1.3. O serviço social e o cuidador informal
O serviço social começa a relacionar-se com as ideias do cuidar através de um olhar atento aos debates feministas acerca da ética do cuidar, que conseguem trazer um importante contributo para a reabilitação do ideal de cuidar no serviço social, avançar relativo à própria agenda da modernização (Meagher e Parton 2004) e consolidar da defesa, educação e aprofundamento dos Direitos Humanos com vista à inclusão social e obtenção da qualidade de vida.
1.3.1. O serviço social e as dimensões da relação de ajuda no cuidar

Na relação de ajuda, assente em objectivos assistenciais, preventivos e promocionais, o processo relacional é privilegiado e local, onde o assistente social, junto do cuidador informal, não se considera detentor de um poder superior, verdade absoluta e soluções para o problema (Rogers, 2000). Todas as profissões que têm subjacentes relações interpessoais têm por base a ética do cuidado, na medida em que se pressupõe a capacidade de existência do estabelecer de uma relação de empatia, ou seja, de colocação no lugar do outro (Banks, 2006). As estratégias e modalidades de intervenção, ao nível da Acção Social, só terão fundamento se o trabalho desenvolvido pelo assistente social, com o cuidador informal, permitir estabelecer uma relação de confiança e ajuda que se deverá desenvolver no sentido da criação de condições que permitam, a quem pede ajuda, encontrar a sua própria auto-direcção (Rogers, 2000). Mesmo para os cuidadores que não procurem a ajuda do profissional de serviço social, este terá um papel fundamental no dar visibilidade ao seu trabalho, no mostrando às pessoas da importância do mesmo e no contribuir valiosamente para a mudança e introdução de melhorias na vida das pessoas.
Nos últimos 100 anos, o serviço social passou da moralidade da preocupação com os clientes para a formulação de linhas orientadoras compreensivas da ética. Nos anos mais recentes, o serviço social desenvolveu ricas estruturas conceituais e recursos práticos para ajudar identificados praticantes e avaliar complexas situações éticas (Reamer, 2006). Envolta num campo de reflexões filosóficas, a ética procura conhecer as relações entre os seres humanos e o seu modo de ser e pensar, assente na moral e valores inscritos nas relações sociais e com objectivo de determinar o melhor, tanto para o indivíduo como para a sociedade num todo (Banks, 2006). Neste sentido, a consciência ética é uma componente fundamental da prática dos assistentes sociais (Banks, 2006), nomeadamente, a ética do cuidado como conceito revestido de grande importância ao nível da relação de ajuda no cuidar e concepção da existência humana e desempenho profissional, em particular dos profissionais que lidam de perto com as pessoas mais do que com os sintomas (Perdigão, 2003). A ética numa base relacional é a matéria-prima de onde o profissional extrai características específicas e determinantes para que possa exercer a sua actividade profissional baseada em valores (Banks, 2006), pois no que concerne ao apoio a prestar ao cuidador informal este reveste-se de características analógicas ao carácter e relacionamento, ou manifestação ontológica do cuidar humano. 

A importância do carácter na vida profissional revela-se através da ética da virtude e no colocar da ênfase no relacionamento interpessoal (Banks, 2006). A articulação entre a teoria da ética, baseada nas virtudes, e a ética profissional enfatiza as qualidades de um bom assistente social, que para ser digno de confiança necessita de possuir virtudes como a compaixão, honestidade, acolhimento, entrega à causa e entre outras qualidades deter sentido de entreajuda, eficiência, diligência e conhecimento de causa (Banks, 2006). Na relação com o cuidador informal, o assistente social, com o objectivo de revelar capacidade para expressar o cuidar de forma afectiva, necessita de demonstrar dedicação, solidariedade e estabelecimento de um compromisso para com o outro. Deve portanto revelar atitudes de atenção, compreensão, comunicação e ajuda, por forma a ser capaz de entrar no mundo privado do cuidador informal, ajudando-o a restabelecer o seu equilíbrio (Fernandes, 2007) e colmatar de necessidades. A sua capacidade e empenho em agir eticamente são um aspecto essencial na qualidade do serviço que presta aos cidadãos. A profissão de serviço social promove a mudança social, a resolução de problemas nas relações humanas e o reforço de emancipação das pessoas para a promoção do bem-estar. Ao utilizar teorias do comportamento humano e dos sistemas sociais, o serviço social intervém nas situações em que as pessoas interagem com o seu meio e detêm como fundamentais, e base do respeito pelo valor da dignidade inerente a todos, os princípios dos direitos humanos e da justiça social (Banks, 2006).

As teorias da ética para o serviço social vêm contrapor o carácter prescrito que orientava a prática profissional, na qual se valorizava uma actuação baseada em princípios universais. Contudo, no que diz respeito à prática do assistente social, este estabelece relações inter-pessoais muito específicas e concretas que não podem ser orientadas numa perspectiva meramente racional, dado que, existe todo um contexto emotivo próprio de estabelecimento da relação profissional (Banks, 2006). O assistente social é um profissional de ajuda, baseado em concretos princípios e valores, na medida em que trabalha, dentro de uma realidade complexa, com e para pessoas em situação social de dependência, acompanhando, esclarecendo, informando e ajudando, mesmo na tomada de decisões, visando objectivar e contribuir para uma situação de autonomia (Robertis, 2007). O assistente social, como base e via pela qual a ética se transpõe para a prática numa óptica de utilização e perfeita adequação, embebe da ética do cuidar a compreensão para a empatia completa da situação do outro, seu posicionamento na relação e complemento perfeito à ética da justiça, de modo a adequar esta última à realidade do ser humano, e em perfeita articulação com a ética profissional do Serviço Social (Banks, 2006). 

Os objectivos de ajuda estendem-se muito para lá dos aspectos assistenciais, podendo ser preventivos, curativos e promocionais. A relação de ajuda requer a criação de vínculos de confiança e está dependente da realidade complexa e dinâmica, das particularidades dos sujeitos e dos recursos insuficientes e limitados (Robertis, 2007). A maior e mais importante característica relacional a ter em conta pelo assistente social, para com o cuidador, reside no respeito incondicional pelo outro, na sua liberdade, dignidade e diferença, e somente um desempenho profissional de excelência, alicerçado numa consciencialização envolta em múltiplos factores e dimensões, conseguirá construir ou moldar um contexto permeável a esta abertura (Perdigão, 2003). A preocupação central da ética do cuidado reside no reconhecimento do alter-ego que pressupõe uma postura activa e criativa que requer a valorização dialógica (Ricoeur, 1998) do outro na sua liberdade, trazendo-o à sua existência, escutando e dando-lhe a palavra, na medida de um compromisso da pessoa com as coisas e as pessoas (Gusdorf, 1986), acolhendo-o na sua dignidade ontológica, ética, volitiva e de diferença (Perdigão, 2003). Só uma ética fundada no respeito pode ser orientada para a felicidade, dignidade e soberania do ser humano. Ter respeito por alguém implica fundamentalmente o reconhecer do outro como significado de que essa pessoa é igual a nós, que tem o mesmo poder e a mesma autonomia (Ceitil, 2002). Nesta perspectiva, o assistente social possui um papel importante a desempenhar no apoio prestado à família confrontada com os mais diversos tipos de dificuldades administrativas, jurídicas, familiares e psicológicas, graças à sua visão mais abrangente e alargada da pessoa, suas necessidades e apoios pretendidos, advindos das mais variadas áreas de intervenção, assentes num relacionamento interactivo com os necessitados e derivado das diversas relações privilegiadas e estabelecidas com a família e parceiros sociais, que lhe permitirão estabelecer vias de comunicação e intervir, no caso, da situação da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais.
Em suma, terá de existir uma capacidade de mediação da parte do profissional sobre si mesmo para que actue na base do bom senso. Esta capacidade de determinar o “saber ser” e “saber estar” do assistente social significa competência e actuação enquanto profissional. O código deontológico do assistente social é um modelo de reflexão acerca dos seus actos, permitindo, deste modo, aprofundar determinadas teorias e práticas. Nesta perspectiva, no serviço social a ética profissional aparece ainda como parte integrante da conduta profissional e base da receita para o sucesso. Se soubermos o que desejam e a forma como reagem, estaremos numa posição privilegiada para o proporcionar de ajuda (Morrisson, 2001).

1.3.2. A intervenção profissional do assistente social junto do cuidador informal: dimensão teórico-técnica, político-institucional e ético-relacional

A intervenção profissional do assistente social junto do cuidador informal da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais poderá ser analisada numa perspectiva de modernidade reflexiva (Giddens, 1999), cujas práticas sociais modernas são enfocadas, organizadas e transformadas à luz do conhecimento em constante renovação e incidente nas próprias práticas. Beck, Giddens e Lash (2000) também se debruçam acerca da modernidade reflexiva, definindo-a como a capacidade crescente dos profissionais aplicarem o seu conhecimento de uma forma crítica a eles próprios e às circunstâncias que os rodeiam. Nas condições da modernidade reflexiva o conhecer não significa estar certo, ou seja, o conhecimento está sempre sob dúvida e incide sobre as práticas sociais e vice-versa.

O plano de cuidar é desenvolvido e mediado pelo assistente social em parceria com o cuidador informal e pessoa com DID sem qualquer influência de práticas discriminatórias, abarcando e envolvendo recursos que possui, bom manuseamento dos mesmos, prontidão, rapidez na resolução das envolventes burocracias e criatividade para a adequação dos planos de cuidar aos diferentes tipos de cuidadores e sujeitos com DID (Davies, 2008). Nesta vertente, o cuidador informal torna-se, dado o acto de cuidar praticado e relação com quem cuida, num potencial cliente do assistente social, tendo este último de basear a sua intervenção profissional junto do cuidador numa dimensão teórico-técnica, politico-institucional e ético-relacional, de modo a dispor de particularidades especializadas na divisão e técnica de trabalho colectivo com fundamento teórico-metodológico, eleição de uma perspectiva ética e formação de habilidades densas de políticas.

Dimensão teórico-técnica:
O método e a teoria definem o que os profissionais devem fazer, como fazer e que caminhos a seguir para uma boa realização do seu trabalho, com rigor cientifico e clareza na identificação e diagnóstico dos problemas sociais, devendo ter sempre presente a saúde e o bem-estar dos cuidadores informais sem nunca esquecer os sujeitos alvos de cuidados (Davies, 2008). O Serviço Social tem o objectivo de melhorar as condições de vida das pessoas, envolvendo-as na metodologia profissional como indivíduo autónomo e interveniente no seu processo de determinação (Robertis, 2007). O trabalho social é construído socialmente através de interacções com os cuidadores informais, como clientes do Serviço Social através de forças sociais que o definem pelo seu contexto organizacional, institucional e social, e teoricamente pelas mesmas forças sociais que constroem a actividade. 
A teoria para a prática responderá inevitavelmente a pressões sociais correntes, contudo, as relações e controvérsias entre teorias fornecem um contexto no qual o seu valor pode, por um lado, contrastar entre si e por outro com o moderno contexto social onde os valores têm de ser utilizados (Payne, 2002). O entendimento da relatividade dos valores é fundamental para o equacionar da forte relação do Serviço Social com o referencial teórico objectivado para determinadas finalidades de acção social, circunscritas a um dado contexto social e orientado para um objecto de intervenção preciso. 

Pensar o projecto profissional supõe articular a dupla dimensão de, por um lado, condições macro-societárias que tecem o terreno sócio-histórico em que se exerce a profissão, seus limites e possibilidades que vão além da vontade do sujeito individual, e por outro lado, as respostas de carácter ético-político e técnico-operativo apoiadas em fundamentos teóricos e metodológicos. O exercício da profissão exige, portanto, um sujeito profissional que possua competência para propor e negociar com a instituição os seus projectos, defender o seu campo de trabalho e suas qualificações, atribuições profissionais, requerer ir além das rotinas institucionais para apreender no movimento da realidade as tendências e possibilidades ali presentes, passíveis de serem apropriadas pelo profissional, desenvolvidas e transformadas em projectos de trabalho (Imamoto, 2004), assim como um conhecimento, compreensão e defesa da temática dos Direitos Humanos para um maior aperfeiçoamento da sua acção e intervenção em benefício dos que necessitam dos seus serviços, tendo por princípios base o valor intrínseco de cada indivíduo e promoção de estruturas sociais equitativas, capazes de oferecer segurança, desenvolvimento e defesa da dignidade.

Dimensão político-institucional:
Os valores dos cuidadores informais que prestam cuidados à pessoa com DID são em tudo semelhantes aos de base do serviço social e estruturalmente de interligação, devido ao papel e relação profissional e humana integrante em vários contextos, atravessada por relações de poder e de carácter essencialmente político, decorrentes das intenções pessoais do contexto em que se insere e actua (Imamoto, 2004). No entanto, os assistentes sociais ao desempenharem as suas funções estão inseridos num contexto institucional que poderá limitar a sua intervenção devido às regras burocráticas inerentes, no entanto, é fundamental o serviço social estar ao lado das pessoas dentro de um contexto organizacional que permita ao mesmo prosperar e criar diferenças positivas nas vidas dos indivíduos e suas famílias (Cree e Myers, 2008).

Dimensão ético-relacional:
A componente ética e relacional dos profissionais de serviço social introduz mudanças na vida dos cuidadores informais na medida em que promove o seu bem-estar e realização pessoal dos mesmos, de forma holística, como ser humano único e possuidor de um conjunto de crenças e valores que devem ser respeitados, sem excepção, para a efectivação real da protecção social justa e equitativa. Os princípios éticos, ao imbuírem o exercício quotidiano, indicam um novo modo de operar o exercício profissional e estabelecem balizas para a sua condução nas relações de trabalho em que se realiza e expressões colectivas da categoria profissional na sociedade (Imamoto, 2004). Neste nobre acto de cuidar do cuidador informal, o profissional já não se pode ficar apenas pela formação ética e técnica, mas deve avançar no sentido da componente comunicacional e relacional indispensáveis à sua intervenção, que, referindo-nos aos relacionamentos interpessoais, podemos denominar de complexidade em serviço social, marcada por atitudes de respeito, dignidade, auto-determinação e autonomia do sujeito, participação activa social, não discriminação, justiça e responsabilidade social. 
Já em 1998, os Direitos Humanos definiam como valores éticos da gestão de cuidar a igualdade de acesso, avaliação e serviços, prioridade aos mais necessitados, parcerias, participação e empowerment, respostas às necessidades individualizadas, justo e aberto processo com direito a recurso. Na base dos valores humanistas, o assistente social tem o compromisso de prestar atenção ao cuidador informal e, numa perspectiva de cuidar no seu todo, criar empatia, reflectir, responder e corresponder aos seus interesses e expectativas, criando para tal um contexto relacional, onde o cuidador informal se sentirá protegido e envolvido por todos os profissionais, além dos assistentes sociais, com objectivos partilhados e centrados no seu bem-estar. Contudo, ao não se verificar o referido contexto relacional, como espaço de liberdade, segurança, autonomia e confiança nos técnicos, irão sobressaltar sentimentos no cuidador informal de falta de poder, aceitação com resignação e postura passiva, que o assistente social deverá combater e intervir para o bem-estar, relacionando-se e utilizando métodos, técnicas, valores e princípios. 
No panorama profissional existem quatro questões éticas em torno do trabalho social: a questão dos direitos individuais e bem-estar, ou seja, quando o utente tem o direito de fazer as suas próprias escolhas e decisões, o assistente social tem a responsabilidade de promover o bem-estar do utente; a questão do bem-estar público, em que o assistente social tem a responsabilidade de promover o bem-estar social, promovendo os direitos e interesses do cidadão; as questões de igualdade, da diferença estrutural e opressão, com o objectivo de equilibrar a promoção da igualdade, com o devido respeito pela diversidade, onde a responsabilidade do assistente social recai no superar da opressão e trabalhar das hipóteses políticas na sociedade; e, por fim, os problemas relativos a papéis profissionais, limites e relacionamentos que dependendo da situação específica, o assistente social adquire funções de consultor, controlador, advogado, assessor, aliado, amigo, sem esquecer que, nos limites e relacionamentos é necessário fronteiras entre o “eu pessoal”, o “eu profissional” e “político-social”. (Banks, 2006).

Os assistentes sociais, os cuidadores informais e as pessoas com DID são todas testemunhas da realidade evidente do papel fundamental do assistente social junto das pessoas, suas necessidades e vivências, abrindo portas a um bom serviço social dentro de um contexto organizacional e deontologia auxiliar de avaliação do agir profissional que providencie o prosperar do mesmo e apresentar de resultados potenciadores a uma diferença positiva e relevante nas vidas dos indivíduos e suas famílias (Serafim, 2004). Será então um Serviço Social promotor da razão comunicacional, vinculado a um projecto social e político, inserido num espaço dialógico e de interacção subjectiva, crédulo nas suas capacidades de criação de empatia.
CAPITULO 2 – Enquadramento metodológico
A profissão de serviço social estará tanto mais desenvolvida quanto maior for a perfeição nas pesquisas, conhecimento científico da metodologia e permitir da valorização de todo o conteúdo descoberto e conferir de cientificidade a um trabalho de investigação que se quer efectivo da formação…e…agir profissional (Martins, 2002:58).

Neste capítulo destinado à metodologia será apresentado o tipo de estudo utilizado, população, modelo de investigação, variáveis, hipóteses de investigação, procedimento na recolha de dados e aspectos éticos.
2.1 Tipo de estudo
O estudo efectuado terá um enfoque de investigação extensiva quantitativa, através da utilização das escalas QASCI e ECA com o tratamento estatístico dos dados recolhidos dos processos individuais, com uma vertente intensiva qualitativa, (Costa, 1999), marcada pela intersubjectividade, alicerçada num grupo de intervenientes com experiência num fenómeno particular e orientada segundo e não para a pessoa de interesse de feição a contribuir para o encontrar de fundamentos teóricos, com vista a uma intervenção do assistente social, no auxiliar da obtenção da qualidade de vida no acto de cuidar, junto do cuidador informal, (Fortin, 1999).

2.2 População de estudo

A população interveniente será a dos cuidadores informais de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, de grau ligeiro, moderado, grave e profundo, inseridas nos dois únicos Centros de Actividades Ocupacionais do concelho de Ponta Delgada, nomeadamente, a Associação de Pais e Amigos das Crianças Deficientes do Arquipélago dos Açores e a Associação Seara de Trigo, ambas pertencentes à Rede de Apoio Integrado à Pessoa com Necessidades Especiais do Instituto de Acção Social. Segundo o Decreto-Lei 18/89, de 11/01, os Centros de Actividades Ocupacionais são respostas, em equipamento, inseridos na comunidade, a jovens e adultos com grau de gravidade de DID grave e objectivo de realização de actividades socialmente úteis e estritamente ocupacionais.

De acordo com a contextualização teórica, os sujeitos cuidadores informais contabilizados para a investigação serão todo aquele elemento da rede familiar, não remunerado, que assuma o papel principal na assistência e prestação de cuidados à pessoa dependente, num período nunca inferior a quatro anos. A selecção do cuidador informal teve a sua base a partir da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e em casos de mais de um dependente por cuidador foi solicitada a focalização no indivíduo com maior dependência.

Tabela 1 – Amostra de estudo
	Centros de Actividades Ocupacionais
	N.º de cuidadores contactados
	N.º de cuidadores que aceitaram participar no estudo

	APACDAA1
	42
	39

	AST2
	46
	24

	TOTAL
	88
	63


1 Associação de Pais e Amigos da Crianças Deficientes do Arquipélago dos Açores
2 Associação Seara de Trigo
Após o levantamento de todos os utentes de cada Centro de Actividades Ocupacionais, 70 da APACDAA e 70 da Associação Seara de Trigo, e selecção dos mesmos, mediante os critérios definidos e com mais de 18 anos, foram retirados do estudo os utentes institucionalizados, mesmo que de forma temporária, num total de 28 clientes da APACDAA e 24 da Associação Seara de Trigo, assim como todos os cuidadores que antecipadamente formularam o seu não consentimento para o uso da informação recolhida ou que não responderam a todas as questões do questionário de avaliação, num total de 3 da APACDAA e 22 da Associação Seara de Trigo (Tabela 1).

2.3 Modelo de investigação

Relembrando a questão de investigação, quais as potencialidades e vulnerabilidades dos cuidadores informais resultantes do acto de cuidar da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e de que forma se poderá perspectivar a intervenção do serviço social, foi elaborado um modelo de avaliação das potencialidades e vulnerabilidades do cuidador informal, baseado no Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI), de modo a se identificar os sete factores ou dimensões que influenciam o resultado obtido, dos quais quatro, Sobrecarga Emocional (SE), Implicações na Vida Pessoal (IVP), Sobrecarga Financeira (SF) e Reacções às Exigências (RE), constituem as vulnerabilidades ou forças negativas advindas do acto de cuidar, que conduzirão ao surgimento de efeito de Boomerang e/ou Síndrome de Bournaut no cuidador, e três, por oposição, Mecanismos de Eficácia e Controle (MEC), Suporte Familiar (SFam) e Satisfação com o papel e o Familiar (SPF), considerados forças influenciadoras positivas ou potencialidades condutíveis a estratégias de coping ou preditores de bem-estar no cuidador informal, que alguns autores denominam de medidores críticos (Martins, Ribeiro e Garrett, 2004), divididos em intrínsecos (dependentes das características do cuidador informal e da pessoa alvo de cuidados) e extrínsecos, ou factores externos (apoio institucional e/ou ajuda de outros prestadores informais), influentes, por vezes, de uma forma indirecta nas dimensões negativas, como actuantes directos nos factores secundários de Pearlin. Deste modo, será perante estes dois tipos de forças, negativas e positivas, que o assistente social tomará conhecimento das vulnerabilidades e potencialidades dos cuidadores informais e, por conseguinte, chamado a intervir, perspectivando a sua intervenção mediante os resultados obtidos.

No entanto, saber a sobrecarga dos cuidadores informais dá-nos apenas resposta à primeira pergunta de investigação, sendo, para a segunda, necessário contextualizar, através de conceitos de vários autores, mecanismos influenciadores que actuem sobre o Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal. Perante o referido, teremos de ter em conta determinados factores que actuem sobre as dimensões negativas do questionário, nomeadamente, fundamentados factores stressantes de Pearlin, os factores secundários actuantes directamente sobre as dimensões, dependentes, todavia, dos factores primários subjectivos (relacionados, no estudo, com as características sócio demográficas do cuidador informal), e os factores primários objectivos, conectados às actividades inerentes ao cuidar e directamente relacionados com a pessoa, no caso, com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, dependendo, contudo, das características desta. Neste contexto, é de ressalvar que indicadores como as características da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, nomeadamente, as sócio demográficas, e graus de dependência, resultantes da Escala de Comportamento Adaptativo – Comunitária e Residencial, admissível de dados relativos à autonomia, personalidade, responsabilidade e socialização, foram recolhidos dos dossiers individuais consultados e presentes nos referidos Centro de Actividades Ocupacionais.

Relativamente à terceira questão de investigação será necessário avaliar as respostas dadas pelos cuidadores informais referentes à terceira parte do questionário e para a qual foram criadas categorias patenteadas em tabelas sobre as respectivas respostas, em consequência das quais serão obtidas as necessidades dos cuidadores informais e perspectivação do contributo a dar pelo assistente social à melhoria da qualidade no acto de cuidar. Definiu-se ainda um triângulo comunicacional entre as partes envolvidas, pertencendo o primeiro vértice ao cuidador informal, compreendido pela história (eixo do tempo) ou análise das famílias, ciclos de vida familiar e crises, estilos emocionais e valores culturais que se renovam entre gerações, mas mantendo as características singulares, e a dinâmica actual do sistema familiar (eixo do espaço) ou as características do desenvolvimento individual da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e vida interaccional da família. O segundo vértice do triângulo será ocupado pela pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, suas características, dependência e nível de autonomia, enquanto, o terceiro, e último, vértice serão compreendidos pelo serviço social e politicas sociais, nomeadamente, o assistente social, como profissional de intervenção e interveniente entre os outros dois vértices.

Quadro 1 – Modelo de Investigação
Contexto: Sociedade/ Cultura
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2.1. Variáveis

2.4 Variáveis
As variáveis, que deverão ser escolhidas em função do referencial teórico e das variações exercidas umas sobre as outras (Fortin, 1999), irão dividir-se em dependentes, ou sobrecarga física, emocional e social do cuidador informal, e independentes, divisíveis em variáveis de características sócio demográficas do cuidador informal (idade, género, entre outras), de caracterização da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais alvo de cuidados (idade, género, grau e tempo de dependência) e de caracterização de mediadores extrínsecos, como o apoio institucional (Centro de Actividades Ocupacionais e Unidade Residencial), ou de outros prestadores informais e intervenção do assistente social.

2.5 Hipóteses de Investigação

Neste estudo, tendo em conta o modelo, serão hipóteses de investigação: Será que as vulnerabilidades e potencialidades do cuidador informal estão associadas às suas próprias características sócio demográficas?; Será que as vulnerabilidades e potencialidades do cuidador informal estão associadas às características das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais alvo de cuidado?; e; Será que é a intervenção do assistente social no processo de relação entre cuidador informal e pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais como facilitador e diminutivo da sobrecarga física, emocional e social do cuidador informal no acto de cuidar?.

2.6 Procedimentos e métodos utilizados na recolha de dados

Numa primeira fase, a caracterização da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, no que concerne à idade, género, tempo e grau de dependência, foi efectuada através da recolha de dados e Escala de Comportamento Adaptativo - Residencial e Comunitária (Anexo II) patentes nos processos individuais. Para avaliação da variável dependente, segunda fase, será aplicado um Questionário de Avaliação da Sobrecarga física, emocional e social do Cuidador Informal, com 32 itens, avaliados através da escala ordinal de frequência num intervalo de 1 a 5, correspondendo as cotações mais altas à maior sobrecarga. Este questionário foi construído e validado no nosso país, apresentando uma consistência interna e uma validade concorrente na escala global, bastante aceitável (Martins, Ribeiro e Garrett, 2003).

Com o intuito de perceber melhor o pretendido pelo discurso do cuidador informal, foi utilizado, na caracterização sócio demográfica dos cuidadores informais, avaliação das necessidades e expectativas dos mesmos, um questionário dividido em três partes, constando da primeira as perguntas fechadas relativas a informações sócio demográficas, da segunda parte, a escala de escolha múltipla do Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal, com a intenção de recolher mais informação, estatisticamente, além daquela recolhida da consulta e análise documental, e na terceira, e última, parte um conjunto de perguntas semi-estruturadas (Flick, 2004), reveladoras das necessidades dos cuidadores informais e percepção do assistente social nas suas vidas. O questionário aos cuidadores informais realizou-se durante os meses de Junho, Julho e Agosto de 2009, ora por anotação das respostas pelo entrevistador decorrente de uma entrevista no domicílio e destinada a todos os que apresentaram dificuldades no preenchimento, ora de auto-preenchimento, por todos aqueles que se mostraram disponíveis e com capacidade para tal, sendo previamente combinada a data e local para devolução, verificação do documento, esclarecimento de dúvidas e detecção de respostas omissas ou dados incorrectos, de modo a se apurarem as razões para o facto (Anexo II). De salientar que em contexto e amostra de 63 intervenientes foram realizadas 44 entrevistas no domicílio e 19 de auto-preenchimento.

2.7 A ética em investigação social

Neste estudo foram tomadas todas as providências necessárias na protecção dos direitos das pessoas que participaram no processo de investigação, apreciação favorável das Direcções das instituições prestadoras de cuidados de reabilitação, Seara de Trigo e Associação de Pais e Amigos das Crianças Deficientes do Arquipélago dos Açores, e anuência para recolha de informação (Anexo III). Para todas as escalas de avaliação aplicadas no estudo houve deferimento dos pedidos de autorização de uso por parte dos autores portugueses responsáveis pela tradução e adaptação das mesmas (Anexo IV). De ressalvar ainda, que toda a informação, acerca dos objectivos, finalidade, desenho, método, tempo previsto e vantagem a obter, foram apresentadas e compreendidas de forma clara e indicado o carácter confidencial da informação (Anexo II).

CAPÍTULO 3 – Apresentação e interpretação dos resultados

Uma vez terminada a explanação da metodologia, a etapa seguinte consiste em apresentar os resultados e interpretá-los à luz das questões de investigação e das hipóteses formuladas. A interpretação dos resultados implica considerar todos os aspectos da investigação, nomeadamente a relação sistemática dos resultados com o problema em estudo, o quadro de referência, objectivo da investigação e conjunto de decisões tomadas no momento do estabelecimento da fase empírica. A conclusão dos resultados e implicações decorrentes é feito através do contraste e comparação de resultados baseados na teoria, trabalhos de investigação e prática profissional em suas interferências (Fortin, 1999).

O tratamento dos dados é efectuado através do programa informático SPSS 17.0 e destinado a análise com recurso estatístico paramétrico e não paramétrico, recorrendo a medidas descritivas de tendência central, de dispersão e de correlação para interpretação dos dados (Martins, Ribeiro, Garrett, 2004). Os resultados são apresentados através de quadros e tabelas, acompanhados de uma descrição narrativa, por forma a estabelecer uma ligação lógica com as questões de investigação e hipóteses em estudo.

Inicialmente será exposta a caracterização da população, através das características dos clientes dos Centros de Actividades Ocupacionais do concelho de Ponta Delgada com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (DID), nomeadamente da Associação de Pais e Amigos das Crianças Deficientes do Arquipélago dos Açores (APACDAA) e da Associação Seara de Trigo (AST), as características sócio demográficas dos cuidadores informais e os mediadores extrínsecos, ou seja, os apoios formais e informais a que o cuidador informal recorre para facilitar o seu acto de cuidar, segue-se a análise da escala Questionário de Avaliação da Sobrecarga Física, Emocional e Social dos Cuidadores Informais (QASCI) e a análise dos dados, tendo em conta os valores da escala e as variáveis relacionadas com as características sócio demográficas dos cuidadores e das pessoas alvo de cuidados. Por fim irá ser apresentada a análise da terceira parte do questionário acerca das necessidades e expectativas do acto de cuidar e a percepção tida pelo cuidador informal face à importância do assistente social na sua vida e acto de cuidar de alguém dependente.

A escolha da amostra incidiu nos cuidadores informais dos clientes dos Centros de Actividades Ocupacionais, do concelho de Ponta Delgada, com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais e mais de 18 anos, dado ser a estes possível a aplicação da Escala de Comportamento Adaptativo – Residencial e Comunitária (ECA) para detecção do grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, e antes dos 18 anos estarem em idade escolar e integrados em escolas do concelho e só posteriormente assimilados pelos Centros de Actividades Ocupacionais, caso o seu grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental não permita a continuidade no ensino regular ou inserção no mercado de trabalho (Portaria N.º 71/2008 de 18 de Agosto – Regulamento de Gestão Administrativo e Pedagógico de Alunos – RGAPA).

A Tabela 2 refere a distribuição da amostra do estudo por Centro de Actividades Ocupacionais do concelho de Ponta Delgada, 39 da APACDAA e 24 da AST. A cidade de Ponta Delgada é uma cidade portuguesa localizada na ilha de São Miguel, Região Autónoma dos Açores, e, segundo o Serviço Regional de Estatística dos Açores, a 31 de Dezembro de 2006 apontava para 64 384 de habitantes.

Tabela 2 – Distribuição da amostra por Centro de Actividades Ocupacionais (frequência e percentagem)

	Centro de Actividades Ocupacionais
	Frequência
	Percentagem

	APACDAA
	39 
	62%

	AST
	24
	38%

	Total
	63
	100 


3.1. Caracterização da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, alvo de cuidados

O número de clientes dos Centro de Actividades Ocupacionais, alvo de cuidados, participantes deste estudo são 63 e iremos caracterizá-los ao nível do género, grupo etário, grau de dependência, tempo de dependência e o respectivo diagnóstico. 
Observa-se na Tabela 3 que, 50,8% das pessoas com DID em estudo são do género feminino e 49,2% do género masculino.
Tabela 3 – Distribuição da amostra por género da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (frequência e percentagem)

	Género

(N= 63)
	Frequência
	Percentagem

	Masculino
	32
	50.8

	Feminino
	31
	49.2


A faixa etária predominante corresponde aos maiores ou igual a 18 anos até aos 26 anos (Tabela 4). 
Tabela 4 – Distribuição da amostra por grupo etário da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (frequência e percentagem)

	Grupo etário

(N=63)
	Frequência
	Percentagem

	(18 – 26)
	33
	52.4 

	(27 – 38)
	15
	23.8

	(> = 39)
	15
	23.8


Como se pode verificar na tabela 5, o grau de DID predominante é o moderado, ou seja, 36,5% da amostra em estudo.  

No que respeita ao tempo de dependência, não se justifica a representação gráfica devido à informação dada pelos cuidadores informais, das pessoas com DID em estudo, coincidir no total com o nascimento. Esta população na sua maioria têm síndromes e outros quadros clínicos reservados o que os torna ainda mais dependentes de terceiros devido aos cuidados acrescidos (anexo V).
Tabela 5 – Distribuição da amostra por grau de gravidade  a partir do comportamento adaptativo da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (frequência e percentagem)

	ECA

(N=63)
	Frequência
	Percentagem

	Ligeiro
	5
	7.9

	Moderado 
	23
	36.5

	Grave
	19
	30.2

	Profundo
	16
	25.4


O teste Qui-Quadrado (χ2) serve para testar se dois ou mais grupos independentes diferem relativamente a uma determinada característica, isto é, se a frequência com que os elementos da amostra se repartem pelas classes de uma variável nominal categorizada é ou não idêntica. Os dados que se seguem irão ser organizados em tabelas de contingência, ou de frequências absolutas (Maroco, 2007).
Como se pode verificar na tabela 6, o nível de significância é superior a 0.05 (p=0.390) pelo que, não se rejeita a hipótese nula, que afirma a independência das variáveis, ou seja, a não existência de relação entre as variáveis grupo etário e grau de DID.

Tabela 6 – Tabela de contingência face ao grupo etário da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, por grau da mesma - teste Qui-Quadrado (χ2) –

	
	Grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental
	

	Grupo etário
	Ligeiro

(N=5)
	Moderado

(N=23)
	Grave 

(N=19)
	Profundo

(N=16)
	χ2

	(18 - 26) 

(N=33)
	4
	13
	7
	9
	0.390

	(27 - 38) (N=15)
	1
	6
	4
	4
	

	>= 39
(N=15)
	0
	4
	8
	3
	


p < 0,05
O nível de significância é superior a 0.05 (p=0.831) pelo que, não se rejeita a hipótese nula, que afirma que as varáveis são independentes, ou seja, não existe uma relação entre as variáveis (Tabela 7).
Tabela 7 – Tabela de contingência face ao género da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, por grau de DID da mesma – teste Qui – Quadrado (χ2) – 

	
	Grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental
	

	Género
	Ligeiro

(N=5)
	Moderado

(N=23)
	Grave 

(N=19)
	Profundo

(N=16)
	(χ2)

	Masculino (N=32)
	3
	13
	9
	7
	0.831

	Feminino
(N=31)
	2
	10
	10
	9
	


p <0,05
3.2. Caracterização dos cuidadores informais 
Os cuidadores informais de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, e objecto deste estudo, irão ser de seguida caracterizados ao nível sócio demográfico, nomeadamente, género, grupo etário, estado civil, escolaridade, situação laboral e grau de parentesco em relação à pessoa alvo dos seus cuidados.

Como se pode verificar na tabela 8, o género feminino é o predominante, num universo de 63 cuidadores informais apenas 2 são do género masculino.
Tabela 8 – Distribuição da amostra por género do cuidador informal (frequência e percentagem)
	Género

(N=63)
	Frequência 
	Percentagem

	Feminino
	61
	96.8

	Masculino
	2
	3.2


Ao agrupar a idade dos cuidadores informais em classes etárias verificou-se que a classe etária mais abrangente é a dos 51-62 anos com 34.9 % (Tabela 9).
Tabela 9 – Distribuição da amostra por grupo etário do cuidador informal (frequência e percentagem)
	Grupo etário

(N=63)
	Frequência
	Percentagem

	27 – 38
	10
	15.9

	39 – 50
	21
	 33.3

	51 – 62
	22
	 34.9

	63 – 74
	9
	 14.3

	>= 75
	1
	 1.6


Em relação ao estado civil, e como se pode verificar na Tabela 10, a maioria dos cuidadores informais participantes, 73% (46) são casados ou em união de facto. Os cuidadores informais solteiros, viúvos, separados e divorciados, são em menor número, com a frequência de 27% (17).
Tabela 10 – Distribuição da amostra por estado civil do cuidador informal (frequência e percentagem)
	Estado Civil

(N= 63)
	Frequência
	Percentagem

	Casado(a)
	45
	71.4 

	Solteiro(a)
	2
	 3.2

	Viúvo(a)
	10
	 15.9

	Separado(a) / divorciado(a)
	5
	 7.9

	União de facto
	1
	 1.6


Na amostra em estudo, a maior parte dos cuidadores informais, ou seja, 47.6%, têm o 4º ano de escolaridade (Tabela 11).

Tabela 11 – Distribuição da amostra por anos de escolaridade do cuidador informal (frequência e percentagens) 

	Anos de Escolaridade

N=63
	Frequência
	Percentagem

	1º Ano
	2
	3.2

	2º Ano
	1
	1.6

	3ª Ano
	6
	9.5

	4º Ano
	30
	47.6

	5º Ano
	7
	11.1

	6º Ano
	7
	11.1

	7º Ano
	2
	3.2

	8º Ano
	3
	4.8

	12º Ano
	2
	3.2

	Magistério Primário
	1
	1.6

	Licenciatura
	2
	3.2


Como se pode verificar na Tabela 12, 30.2% (19) dos CI trabalham, estando os restantes em situação de reforma, desemprego, doméstica ou nunca trabalhou (Anexo VI).
Tabela 12 – Distribuição da amostra por situação em relação ao emprego do cuidador informal (frequência e percentagem)

	Situação em relação ao emprego

(N=63)
	
Frequência 
	Percentagem

	Empregado(a)
	19
	30.2

	Reformado(a)
	8
	12.7

	Desempregado(a)
	14
	 22.2

	Doméstica/ Nunca trabalhou
	22
	34.9


Na Tabela 13 podemos verificar que 87.3% (55) dos cuidadores informais são progenitores de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e alvo de cuidados.
Tabela 13 – Distribuição da amostra por grau de parentesco do cuidador informal para com o cuidado (frequência e percentagem)

	Grau de parentesco

(N=63)
	Frequência
	Percentagem

	Filho(a)
	55
	87.3

	Irmão (ã)
	6
	9.5

	Cunhada(o)
	2
	3.2


O nível de significância é superior a 0.05 (p=0.635), pelo que não se rejeita a hipótese nula, ou seja, as variáveis são independentes, logo a variável grupo etário do cuidador informal não se relaciona com a variável grau de DID da pessoa alvo de cuidados (Tabela 14).
	Tabela 14 – Tabela de contingência face ao grupo etário do cuidador informal, por grau de Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais da pessoa alvo de cuidados - teste Qui-Quadrado (χ2) -

	Grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental
	

	Grupo etário do cuidador
	Ligeiro

(N=5)
	Moderado

(N=23)
	Grave 

(N=19)
	Profundo

(N=16)
	χ2

	(27-38)
	0
	2
	5
	0
	0.635

	(39-50)
	2
	10
	3
	2
	

	(51-62)
	3
	7
	7
	5
	

	(63-74)
	0
	3
	4
	6
	

	>= 75
	0
	1
	0
	0
	


p <0,05

Na Tabela 15 pode-se verificar que o nível de significância é inferior a 0.05 (p=0.000), rejeitando, por conseguinte, a hipótese nula, ou seja, as variáveis são dependentes. Existe relação estatística entre o grupo etário do cuidador informal e o grupo etário da pessoa alvo dos seus cuidados. 
Tabela 15 – Tabela de contingência face ao grupo etário do cuidador informal, por grupo etário da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais - teste Qui-Quadrado (χ2) -
	Grupo etário da pessoa alvo de cuidados

	Grupo etário do cuidador
	<=18
(N=33)
	(27-38)
(N=15)
	 >= 39
(N=15)
	χ2

	(27-38)
	8
	0
	2
	0.000

	(39-50)
	17
	3
	1
	

	(51-62)
	7
	11
	4
	

	(63-74)
	1
	1
	7
	

	>= 75
	0
	0
	1
	


p <0,05

O nível de significância é superior a 0.05 (p=0.875), não se rejeitando a hipótese nula, ou seja, as variáveis em relação são independentes, não se relacionam. De qualquer forma, e apesar de não ser muito significativo, podemos verificar que os cuidadores informais de pessoas com grau de DID moderado e grave não estão empregados (Tabela 16).
Tabela 16 – Tabela de contingência face ao grau de Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, por situação em relação ao emprego do cuidador informal  - teste Qui-Quadrado (χ2) -
	
	Situação em relação ao emprego do cuidador informal
	

	Grau de DID
	Empregado
(N=19)
	Ref./ Inv.

(N=8)
	Desempregado 

(N=14)
	Dom./N.Trab.

(N=22)
	χ2

	Ligeiro 
	1
	1
	2
	1
	0.875

	Moderado
	6
	3
	5
	9
	

	Grave
	7
	2
	2
	8
	

	Profundo
	5
	2
	5
	4
	


p < 0,05
O nível de significância é superior a 0.05 (p=0.065) pelo que não se rejeita a hipótese nula, ou seja, as variáveis são independentes e não se relacionam (Tabela 17).
Tabela 17 – Tabela de contingência face ao grau de Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, por situação em relação ao estado civil do cuidador informal - teste Qui-Quadrado (χ2) -
	Estado civil do cuidador informal

	Grau de DID
	Casado/ U.F

(N=46)
	Solt., Viúvo e Sep./ Div.

(N=17)
	χ2

	Ligeiro 
	3
	2
	0.065

	Moderado
	19
	4
	

	Grave
	10
	9
	

	Profundo
	14
	2
	


p < 0,05
3.3 Caracterização dos mediadores extrínsecos
Os mediadores extrínsecos, representados na tabela 18, são apoios formais e informais que poderão ajudar o cuidador informal no seu acto de cuidar, compostos por três itens: Centro de Actividades Ocupacionais (CAO), Unidade Residencial (UR) e Familiares. Observa-se, após reclassificação das variáveis, que a maioria dos cuidadores informais (52.4%) apenas têm a ajuda do CAO, destacando-se também os cuidadores informais que têm apoio do CAO e familiares (34.9%). A Unidade Residencial é uma das valência da APACDAA que dá apoio pontual aos utentes que frequentam o CAO, pelo que nem todos os cuidadores têm acesso a esta resposta em equipamento social.
Tabela 18 – Distribuição da amostra por mediadores extrínsecos (Frequência e Percentagem)

	Mediadores Extrínsecos

(N= 63)
	Frequência


	Percentagem

	CAO
	33
	52.4

	CAO e UR
	5
	7.9

	CAO e Família
	22
	34.9

	CAO, UR e Família
	3
	4.8


Relativamente aos apoios informais aos quais os cuidadores informais recorrem, e como nos mostra a Tabela 19, temos a referir que os 25 cuidadores informais além do apoio institucional ainda têm o apoio informal dos outros filhos (15).
Tabela 19 – Distribuição da amostra por apoio informal ao cuidador informal (frequência e Percentagem)
	Quem ajuda o cuidador principal

(N= 63)
	Frequência 
	Percentagem

	Esposo(a)
	7
	11.1

	Filho(a)
	10
	15.9

	Esposo (a) e Filho (a)
	5
	7.9

	Irmão (ã)
	3
	4.8

	Ninguém
	38
	60.3


3.4 Análise da escala do Questionário de Avaliação da Sobrecarga física, emocional e social do Cuidador Informal
A escala QASCI integra 32 itens (anexo), avaliados através de uma escala ordinal de frequências que varia de 1 a 5. Os itens integram-se em 7 dimensões, nomeadamente a Sobrecarga Emocional (item 1 a 4), Implicações na Vida Pessoal (item 5 a 15), Sobrecarga Financeira (item 16 e 17), Reacções às Exigências (item 18 a 22), Mecanismos de Eficácia e Controlo (item 23 a 25), Suporte Familiar (item 26 e 27), Satisfação com o papel e com o familiar (item 28 a 32). Os itens 23 a 32 são invertidos para que os valores mais altos correspondam a uma maior sobrecarga, apenas na escala global.

Para se poder efectuar a análise de resultados da escala na sua globalidade e em cada dimensão, foi efectuada uma análise psicométrica baseada essencialmente na consistência interna avaliada pelo Alpha de controlo de Cronbach, como medida de prova do grau da variabilidade total das respostas se associa ao somatório das variáveis item a item, ou seja, se os itens das dimensões podem ou não ser agrupados (Martins, Ribeiro e Garrett, 2003). Considera-se um bom indicador de consistência interna, quando o alfa é superior a 0,80, no entanto, são aceitáveis valores acima de 0,60 quando as escalas têm um número reduzido de itens (Ribeiro, 1999). Todas as sub-escalas apresentam valores de consistência interna altos, sendo o valor mais baixo relativo à percepção dos Mecanismos de Eficácia e de Controlo, porém aceitável. 

A consistência interna da escala global é de 0.803 e as diferentes dimensões apresentam valores entre 0.904 e 0.674, como referencia a tabela 20, revelando assim uma boa consistência a nível global. A nível das sub-escalas todos os valores de consistência interna situam-se acima dos 0.60. 
Tabela 20 – Consistência Interna do QASCI e suas dimensões
	Dimensões
	Alpha Cronbach
	N.º de Itens

	Escala Global 

(N=63)
	
0.803

	32

	Sobrecarga Emocional 

(N=63)
	0.803
	4

	Implicações na Vida Pessoal

(N=63)
	0.902
	11

	Sobrecarga Financeira

(N=63)
	0.735
	2

	Reacções às Exigências

(N=63)
	0.682
	5

	Mecanismos de Eficácia e Controlo

(N=63)
	0.685
	3

	Suporte Familiar

(N=63)
	0.904
	2

	Satisfação com o Papel e com o Familiar

(N=63)
	0.674
	5


Verifica-se, ao analisar a correlação entre a escala Questionário da Sobrecarga de Cuidador Informal e as sete dimensões (Tabela 21), a existência de associações moderada a alta e estaticamente significativas entre cada dimensão e a escala global, variando estas entre -0.437 e 0.910, com maior destaque nas dimensões Sobrecarga Emocional relativa à pessoa alvo de cuidados, Implicações na Vida Pessoal do cuidador informal e Reacções às Exigências.

Do mesmo modo verifica-se que as correlações entre dimensões, na sua globalidade, são baixas, como concluíram Martins, Ribeiro e Garrett (2003), autores da escala, no estudo acerca da avaliação da sobrecarga em cuidadores informais de doentes com Acidentes Vasculares e Cerebrais, cujas associações mais convenientes são as Implicações na Vida Pessoal, Sobrecarga Emocional e Reacções às Exigências. Deste modo, conclui-se que “... a importância de cada dimensão por si e, simultaneamente mostra que cada dimensão pertence ao todo que é o QASCI” (Martins, Ribeiro e Garrett, 2003: 44).

As últimas três dimensões da escala QASCI (PMEC, SFam, SPF) estão invertidas, de modo a um maior valor nestas dimensões corresponder uma maior sobrecarga, isto é, quanto maior o valor nestas dimensões menor será a Percepção dos Mecanismos de Eficácia e Controlo, Suporte Familiar e Satisfação com o Papel e o Familiar.

Tabela 21 – Matriz de correlações de Pearson – QASCI e suas dimensões
	
	SE
	IVP
	SF
	RE
	MEC
	SFam
	SPF

	Sobrecarga emocional relativa à pessoa alvo de cuidados
	
	
	
	
	
	
	

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	0.739**
0.000
	
	
	
	
	
	

	Sobrecarga financeira
	0.349**
0.005
	0.415**

0.001
	
	
	
	
	

	Reacções a exigências
	0.520**
0.000
	0.402**

0.001
	0.250*

0.048
	
	
	
	

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	-0.411**
0.001
	-0.378**

0.002
	-0.182

0.153
	-0,309*

0.014
	
	
	

	Suporte familiar
	-0.250*
0.048
	-0.352**

0.005
	-0.288*

0.022
	0.054

0.673
	0.318*

0.011
	
	

	Satisfação com o papel e com o familiar
	-0.452**
0.000
	-0.312*

0.009
	-0.155

0.225
	-0.512**

0.000
	-0.339**

0.007
	0.140

0.275
	

	QASCI
	0.847**
0.000
	0.910**

0.000
	0.521**

0.000
	0.612**

0.000
	-0.560**

0.000
	-0.437**

0.001
	-0.555**

0.000


**p <0.01; *p<0.05
3.5 Análise de dados

As respostas dadas pelos cuidadores informais, recolhidas com o QASCI, foram reagrupadas nas suas dimensões e convertidas segundo as indicações dos autores, para que as pontuações de cada subescala variem entre 0 e 100. Nas subescalas Implicações na Vida Pessoal do Cuidador, Sobrecarga Emocional, Reacções a Exigências e Sobrecarga financeira, valores mais elevados são indicativos de maior sobrecarga, ou seja, pontuações de 0-25 são indicativas de pouca sobrecarga, pontuações de 26-50 indicam sobrecarga moderada, valores de 51-75 muita sobrecarga e valores acima de 76 levam-nos a suspeitar de situações de extrema sobrecarga. Nas dimensões Satisfação com o papel e com o familiar, Suporte familiar e Percepção dos Mecanismos de Controlo e de Eficácia, pontuações mais elevadas são indicativas de melhor suporte, satisfação ou de adequação ao desempenho de papel. Para cálculo da escala global as dimensões positivas foram invertidas, assim, na escala global pontuações mais elevadas sugerem maior sobrecarga física, emocional, social ou financeira.
Da leitura dos dados (Tabela 22) podemos observar que os participantes em estudo mostram estar extremamente satisfeitos com o papel social que desempenham, como cuidadores, percepcionam mecanismos para lidar com o desempenho desse papel, adaptados e controlo sobre eles e reconhecem ter um bom suporte familiar. Da leitura da escala global, o valor médio encontrado sugere que os cuidadores, apesar da leitura anterior das subescalas positivas, expressam níveis moderados de sobrecarga (M=30.10). Podemos verificar que, de uma forma generalizada, os cuidadores apresentam níveis moderados de sobrecarga emocional (M=34.33), repercussões negativas na sua vida pessoal (M=38.46) e sobrecarga financeira (M=35.71).  
Tabela 22 – Média de respostas dadas pelos cuidadores informais na escala QASCI e suas dimensões

	Análise Descritiva

	Sobrecarga Emocional relativa ao familiar
	34.33

	Implicações na Vida Pessoal do familiar cuidador
	38.46

	Sobrecarga Financeira
	35.71

	Reacções às Exigências
	24.44

	Percepção dos Mecanismos de Eficácia e Controlo
	73.02

	Suporte Familiar
	69.84

	Satisfação com o Papel e com o Familiar
	86.43

	QASCI
	30.10


Para dar resposta ao modelo de investigação e consequentemente às hipóteses de investigação é realizado o cruzamento da escala QASCI, na sua globalidade e nas suas diferentes dimensões, com as variáveis sócio demográficas do cuidador informal, as variáveis de caracterização da pessoa alvo de cuidados informais e mediadores extrínsecos (Apoio do Centro de Actividades Ocupacionais, Apoio do Centro de Actividades Ocupacionais e da Unidade Residencial, Apoio do Centro de Actividades Ocupacionais, da Unidade Residencial e Familiares). 
3.5.1. Variáveis sócio demográficas do cuidador informal

Para análise das diferenças das médias do QASCI e suas dimensões, de acordo com o estado civil, recorre-se ao teste T-Student (teste t) e ao teste não paramétrico Mann-Whitney (teste Z), pelo facto da amostra dos solteiros, viúvos e divorciados ter uma dimensão pequena (N=17), sendo necessário por isso fazer o teste K–S para verificar a normalidade (Tabela 23). Constata-se que na dimensão Suporte Familiar rejeita-se a hipótese da igualdade em tendência central (p=0.005<0.05), pelo que as diferenças nas médias, em tendência central, são estatisticamente significativas, pressupondo que os cuidadores informais casados ou em união de facto têm em média um maior suporte familiar que os solteiros, viúvos, divorciados e separados (M=77.72). 
Tabela 23 – Diferença em média face ao estado civil do cuidador informal por QASCI e suas dimensões – T-Student (teste t)/ Man-Witney (teste Z) -

	
	
	Estado Civil do Cuidador Informal
	
	
	

	
	K – S
P
	Casado

(N=46)

M
	Solt./Viuvo/Div.

(N=17)

M
	T
	Z
	P

	 QASCI
	0.860
	68.93
	74.82
	-0.916
	
	0.363

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	0.375
	33.83
	35.66
	-0.244
	
	0.808

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	0.440
	38.09
	39.44


	-0.176
	
	0.957

	Sobrecarga financeira
	0.088
	35.87
	35.29
	0.061
	
	0.951

	Reacções a exigências
	0.037
	24.67
	23.82
	
	-0.109
	0.913

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	0.170
	75.72
	65.72
	1.517
	
	0.134

	Suporte Familiar
	0.001
	77.72
	48.53
	
	-2.807
	0.005

	Satisfação com o papel e com o familiar
	0.012
	88.70
	80.29
	
	-0.990
	0.322


p < 0.05
Ao estudar as relações das variáveis em estudo e o grau de parentesco do cuidador informal para com a pessoa alvo dos seus cuidados (Tabela 24), na QASCI não se rejeita a hipótese da igualdade das médias em tendência central (χ2 = 1.671; p >0.05), pelo que não existe diferenças, estatisticamente significativas, nas médias relacionadas com o grau de parentesco. Nas dimensões encontrou-se, estatisticamente significativa, a diferença das médias da Satisfação com o papel e com o familiar (χ2 = 10.358; p <0.05). Tendo em conta que a variável cunhado tem uma amostra de 2 cuidadores apenas, podemos depreender que, então, o cuidador informal que cuida do seu progenitor traz-lhe mais satisfação com o seu papel e com o familiar (M=33.85). 
Tabela 24- Diferenças em média face ao grau de parentesco com o cuidador informal por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) -
	
	Grau de parentesco
	
	

	
	Filho(a)

(N=55)

M
	Irmão(ã)

(N=6)

M
	Cunhado(a)

(N=2)

M
	χ2
	P

	 QASCI
	30.87
	40.42
	37.75
	1.671
	0434

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	30.51
	41.25
	45.25
	2.961
	0.228

	Implicações na vida pessoal cuidador informal
	31.25
	36.50
	39.25
	0.769
	0.681

	Sobrecarga financeira
	32.02
	30.92
	34.75
	0.069
	0.966

	Reacções a exigências
	31.29
	43.00
	18.50
	3.371
	0.185

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	32.95
	24.42
	28.75
	1.262
	0.532


	Suporte Familiar
	33.48
	25.50
	10.75
	4.104
	0.129

	Satisfação com o papel e com o familiar
	33.85
	10.50
	45.50
	10.358
	0.006


p < 0.05
Como se pode observar na tabela 25 e 26 avalia-se a média em tendência central, através do teste não paramétrico Kruskal-Wallis, por não estar reunido o pressuposto da normalidade necessária para fazer a análise de variância One-Way, com o objectivo de estudar as diferenças existentes nas variáveis do estudo em função da actividade profissional e grupo etário do cuidador informal. No entanto, depreende-se que em ambos os casos as variáveis em estudo são independentes não havendo relação entre elas (p > 0.05).
Tabela 25 – Diferença em média face à actividade profissional do cuidador informal por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) -
	
	Actividade Profissional do Cuidador Informal
	
	

	
	Activo 

(N=19)

M
	Ref./

(N=8)

M
	Desemp.

(N=14)

M
	Doméstica

(N=22)

M
	χ2
	P

	 QASCI
	32.08
	29.69
	29.57
	34.32
	0.726
	0.867

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	33.08
	28.88
	24.68
	36.86
	4.114
	
0.249

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	32.58
	33.88
	30.00
	32.09
	0.270
	0.966

	Sobrecarga financeira
	31.42
	23.75
	30.04
	36.75
	3.419
	0.331

	Reacções a exigências
	35.55
	23.81
	33.79
	30.77
	2.574
	0.462

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	30.29
	31.19
	38.68
	29.52
	2.493
	0.476

	Suporte Familiar
	36.79
	27.44
	29.89
	30.86
	2.226
	0.527

	Satisfação com o papel e com o familiar
	28.55
	39.88
	36.93
	28.98
	3.932
	0.269


p < 0.05
Tabela 26 – Diferença em média face grupo etário do cuidador informal por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) -
	
	Grupo etário do cuidador informal
	
	

	
	(27-38)

(N=10)

M
	(39-50)

(N=21)

M
	(51-62)
(N=22)

M
	>=75

(N=1)

M
	χ2
	P

	 QASCI
	30.95
	28.55
	32.20
	37.28
	1.530
	0.675

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	29.25
	29.36
	32.91
	35.56
	1.049
	0.789

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	33.90
	26.86
	32.07
	38.28
	2.864
	0.413

	Sobrecarga financeira
	34.00
	34.62
	29.05
	27.44
	1.757
	0.624

	Reacções a exigências
	32.55
	30.21
	31.64
	33.00
	0.207
	0.976

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	35.30
	34.74
	31.45
	19.83
	4.993
	0.172

	Suporte Familiar
	34.25
	32.71
	29.07
	31.56
	0.788
	0.852

	Satisfação com o papel e com o familiar
	29.75
	35.00
	31.61
	25.00
	2.153
	0.541


p < 0.05
3.5.2 Varáveis de caracterização da pessoa alvo de cuidados

Ao estudar as relações das variáveis em estudo e o grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental da pessoa alvo de cuidados (Tabela 27), na dimensão Implicações na Vida Pessoal do cuidador informal, rejeita-se a hipótese da igualdade das médias em tendência central (χ2 = 14.651; p<0.05), pelo que, dada a existência de diferenças, estatisticamente significativas, nas médias relacionadas com o grau de DID da pessoa alvo de cuidados o podemos depreender que os cuidadores informais apresentam repercussões negativas na sua vida pessoal quando cuidam de pessoas com grau profundo de DID (M=39.91). Em relação à variável Suporte Familiar, dado se rejeitar também a hipótese da igualdade das médias em tendência central (χ2 = 14.537; p<0.05) o que podemos depreender que os cuidadores informais que cuidam de pessoas com grau moderado de DID têm melhor suporte familiar (M=41.59).
Tabela 27 – Diferença em média face ao grau de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) –
	
	Grau de Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais
	
	

	
	Ligeiro 

(N=5)
	Moderado

(N=23)
	Grave

(N=19)
	Profundo

(N=16)
	χ2
	P

	 QASCI
	20.70
	26.54
	38.68
	35.44
	7.033
	0.071

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	15.60
	32.30
	37.76
	29.84
	6.158
	0.104

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	15.10
	24.07
	39.39
	39.91
	14.651
	0.002

	Sobrecarga financeira
	32.30
	28.00
	33.18
	36.25
	2.124
	0.547

	Reacções a exigências
	31.30
	35.78
	32.39
	26.31
	2.569
	0.463

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	31.60
	35.39
	28.87
	30.97
	1.425
	0.700

	Suporte Familiar
	29.40
	41.59
	20.95
	32.16
	14.537
	0.002

	Satisfação com o papel e com o familiar
	33.10
	34.04
	23.82
	38.44
	6.344
	0.096


p < 0.05
As variáveis em estudo ao relacionarem-se com o género da pessoa alvo de cuidados (Tabela 28) verificamos que na escala global QASCI não se rejeita a hipótese da igualdade das médias em tendência central (χ2 = 0.288; p >0.05), pelo que não existe diferenças estatisticamente significativas nas médias relacionadas com o género da pessoa alvo de cuidados. Nas dimensões encontrou-se, estatisticamente significativa, a diferença das médias da dimensão Suporte Familiar (χ2 = 1.241; p <0.05), tendo, no entanto, em conta que a diferença entre o número de pessoas alvo de cuidados do género feminino (31) e masculino (32) é de apenas de um, não se considerando, por isso, uma relação relevante.

Tabela 28 – Diferença em média face ao género da pessoa alvo de cuidados por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) - 
	
	Género da pessoa alvo de cuidados
	
	

	
	Masculino 

(N=32)
	Feminino

(N=31)
	X2
	P

	 QASCI
	30.78
	33.26
	0.288
	0.592

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	32.17
	31.82
	0.006
	0.939

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	31.30
	32.73
	0.096
	0.757



	Sobrecarga financeira
	30.94
	33.10
	0.228
	0.633

	Reacções a exigências
	28.58
	35.53
	2.296
	0.130

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	31.64
	32.37
	0.026
	0.873

	Suporte Familiar
	34.44
	29.48
	1.241
	0.044

	Satisfação com o papel e com o familiar
	32.47
	31.52
	0.265
	0.833


p < 0.05
Como se pode verificar, na Tabela 29, na escala global QASCI e dimensões Sobrecarga Emocional, Implicações na Vida Pessoal e Percepção dos Mecanismos de Eficácia e Controlo encontrou-se diferenças estatisticamente significativas nas médias relacionadas com a variável grupo etário da pessoa alvo de cuidados (p<0.05). As diferenças encontradas em relação à QASCI (χ2 = 7.550; p < 0.05), a média mais elevada e que corresponde a  maior sobrecarga diz respeito às pessoas com DID e com idades compreendidas entre os 27 e os 38 anos (M=39.33). A média mais baixa, ou seja, menor sobrecarga, corresponde às pessoas com DID com idades compreendidas entre os 18 e os 26 anos (M= 25.97). Em relação às dimensões podemos pressupor que os cuidadores informais que cuidam de pessoas com DID com idade entre os 27 e os 38 anos têm maior sobrecarga emocional (M=39.20) e repercussões negativas na sua vida pessoal (M=40.00), enquanto, os cuidadores que cuidam de pessoas com DID com idades compreendidas entre os 18 e os 26 anos têm uma boa percepção dos mecanismos de eficácia e controlo (M=37.77).
Tabela 29 – Diferença em média face ao grupo etário da pessoa alvo de cuidados, por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) –

	
	Grupo etário da pessoa alvo de cuidados
	
	

	
	(18 – 26) 

(N=32)
	(27- 38)

(N=15)
	<=39
(N=15)
	χ2
	P

	 QASCI
	25.97
	39.33
	37.93
	7.550
	0.023

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	25.55
	39.20
	39.00
	8.663
	0.013

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	26.42
	40.00
	36.27
	6.734
	0.035

	Sobrecarga financeira
	33.79
	30.40
	29.67
	0.700
	0.705

	Reacções a exigências
	29.67
	33.70
	35.43
	1.205
	0.547

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	37.77
	28.67
	22.63
	7.849
	0.020



	Suporte Familiar
	36.73
	26.57
	27.03
	4.980
	0.083

	Satisfação com o papel e com o familiar
	36.05
	30.03
	25.07
	4.107
	0.128


p < 0.05
3.5.3 Variáveis mediadores extrínsecos

Como se pode observar na tabela 30, avalia-se a média em tendência central, através do teste não paramétrico Kruskal-Wallis, dado não estar reunido o pressuposto da normalidade necessário à análise de variância One-Way, com o objectivo de estudar diferenças existentes nas variáveis do estudo em função do tipo de ajuda – apoio do CAO, CAO e UR, CAO e Família, CAO, UR e Família. As variáveis em estudo são independentes, não havendo relação entre elas (p < 0.05).  
Tabela 30- Diferenças em média face aos mediadores extrínsecos por QASCI e suas dimensões - Kruskal-Wallis (teste χ2) –

	
	Mediadores Extrínsecos
	
	

	
	CAO 

(N=33)

M
	CAO e UR

(N=5)

M
	CAO e Família
(N=22)

M
	CAO, UR e Família

(N=3)

M
	χ2
	P

	 QASCI
	32.12
	43.20
	29.86
	27.67
	2.337
	0.506

	Sobrecarga emocional relativa ao familiar
	30.94
	45.80
	30.27
	33.33
	3.181
	0.365

	Implicações na vida pessoal do cuidador informal
	31.79
	44.40
	30.48
	24.83
	2.907
	0.406

	Sobrecarga financeira
	33.36
	32.90
	32.00
	15.50
	2.738
	0.434

	Reacções a exigências
	31.20
	32.60
	31.66
	42.33
	1.043
	0.791

	Percepção dos mecanismos de eficácia e controlo
	32.35
	18.20
	35.59
	24.83
	4.237
	0.237

	Suporte Familiar
	29.55
	21.30
	36.20
	46.00
	5.616
	0.132

	Satisfação com o papel e com o familiar
	33.98
	35.70
	28.18
	32.00
	1.616
	0.656


p < 0.05
3.6. Registos de testemunhos dos cuidadores informais durante a aplicação do QASCI
Dos 63 questionários aplicados, 19 foram através de auto preenchimento e 44 através de entrevista no domicílio ou na instituição. Aos cuidadores informais a quem foram realizadas entrevistas houve a oportunidade de ouvir e registar os seus comentários, dado não ficarem indiferentes às questões que lhes iam sendo feitas e que faziam parte da escala e restante questionário. Os registos destes comentários, devido à sua importância para o estudo em causa, foram categorizados e irão ser analisados no capítulo seguinte. No entanto, podemos destacar que todos os cuidadores entrevistados referem que enquanto o seu familiar está no centro eles podem organizar as suas vidas, caso contrário, isso seria impossível, dada a necessidade constante de atenção e disponibilidade a ter com os familiares alvo de cuidados (Tabela 31).
Tabela 31- Registo dos testemunhos dos cuidadores informais durante a aplicação da escala QASCI

	Sobrecarga Emocional

	Já se sentiu incapaz de cuidar
	1

	As suas preocupações são oriundas de outros problemas que não o de cuidar 
	2

	Conta com o apoio da instituição para continuar a cuidar
	2

	Sente-se cansada por cuidar
	4

	Implicações na Vida Pessoal

	Para lidar com a situação desde o inicio conta com o apoio da instituição
	1

	No inicio foi complicado mas agora conformou-se
	5

	Não planeia o futuro e vive um dia de cada vez
	6

	Conta com a instituição para arranjar uma solução para o futuro
	6

	Adaptou-se às necessidades do seu familiar
	6

	O seu tempo é todo canalizado para o seu familiar
	1

	Consegue organizar a sua vida enquanto o familiar está no CAO
	44

	Não tem vida social
	6

	O familiar não gosta de barulho por isso não tem vida social
	8

	Sobrecarga Financeira

	Tem muitas dificuldades económicas pelo facto de cuidar
	3

	Reacções às Exigências

	Evita ir a certos sítios com o seu familiar
	2

	O seu familiar é muito teimoso e difícil de controlar 
	3

	Mecanismos de Eficácia e Controlo

	Por enquanto consigo cuidar pior é no futuro
	9

	Suporte Familiar

	Não se sente reconhecida pelo marido no seu acto de cuidar 
	4

	Satisfação com o Papel e com o Familiar 

	Não sabe se o filho reconhece os cuidados que lhe são prestados 
	3

	O seu familiar precisa muito dos seus cuidados
	3


3.7. Análise de conteúdo das perguntas semi-directivas da terceira parte do questionário aplicado ao cuidador informal
A terceira parte do questionário aplicada aos cuidadores informais foi composta por três perguntas com o intuito de analisar a percepção que os cuidadores informais possuem acerca das ajudas que têm e que poderiam ter para facilitar o acto de cuidar, bem como, o papel do assistente social nas suas vidas. As perguntas foram categorizadas e irão ser analisadas no próximo capítulo.

Em relação à questão que aborda o tipo de ajudas a que o cuidador informal normalmente recorre para facilitar o seu acto de cuidar podemos destacar o facto de a maior parte dos cuidadores informais (30) ter apenas o Centro de Actividades Ocupacionais, como recurso para facilitar no seu acto de cuidar (Tabela 32).
Tabela 32 – Ajudas a que o cuidador informal recorre para facilitar o seu acto de cuidar
	Ajudas a que o cuidador informal recorre para facilitar o acto de cuidar

	Apenas ao CAO
	30

	CAO e UR
	5

	CAO e à família de forma integral 
	14

	CAO e à família de forma parcial
	8

	CAO, UR e família de forma parcial
	3

	Não responderam
	3

	Total
	63


Em relação à questão relacionada com as ajudas que gostariam de ter, pode-se referenciar que 19 cuidadores informais anseiam por uma resposta de acção social em equipamento, como seja um Lar residencial para o seu familiar, por forma a poderem descansar do acto de cuidar, e num futuro obterem uma solução para o seu familiar, dado já não poderem desenvolver o acto de cuidar (Tabela 33).

Tabela 33 – Ajudas que trariam qualidade de vida ao cuidador informal na actividade de cuidar

	Ajudas que trariam qualidade de vida ao cuidador informal na actividade de cuidar

	Apoio Familiar

	4

	Apoio residencial esporadicamente
	9

	Apoio residencial permanente
	6

	Apoio residencial esporadicamente e habitação adaptada
	1

	Apoio residencial esporádico e ajudas técnicas
	1

	Apoio residencial e económico
	2

	Apoio económico
	3

	Apoio económico e adaptações na casa
	1

	Apoio económico e habitacional
	5

	Apoio económico, familiar e habitacional
	2

	Adaptações na casa
	5

	Apoio ao domicílio
	2

	Emprego
	1

	Carta de condução

	1

	Apoio do governo e da comunidade
	2

	Nenhuma ajuda/ Não respondeu
	18

	Total
	63


Em relação ao papel do assistente social na vida dos cuidadores informais, podemos verificar, através da tabela 34, que os mesmos em estudo contam com este profissional para os ajudar, orientar, informar (12) e proporcionar apoios e serviços (25). 
Tabela 34 – Contribuição do Assistente Social junto do cuidador informal
	Contribuição do assistente social junto do cuidador

	Proporcionar lugar no Lar permanentemente
	3

	Providenciar lugar no Lar esporadicamente 
	3

	Proporcionar lugar no Lar no futuro e/ ou dar orientações
	10

	Proporcionar apoios dos serviços da instituição
	9

	Ajuda de todo o tipo e proporcionar qualidade de vida
	1

	Ajuda de todo tipo, principalmente financeira
	6

	Ajuda burocrática, económica e informação
	2

	Ajuda, orientação e informação
	12

	Ouvinte, amiga, disponível e atenta
	5

	Não sabe/ Não respondeu
	12

	Total
	63


CAPÍTULO 4 – Discussão dos resultados
Após a análise do conjunto dos resultados efectuada na parte anterior, cabe-nos agora interpretá-los no sentido de os integrar no contexto de conhecimento específico desta área e fornecer uma explicação teórica, tendo por base o referencial teórico apresentado.

O instrumento em estudo teve uma boa aceitação junto dos participantes, mostrando-se adaptado ao conjunto das diferentes características dos cuidadores informais. Segundo os resultados apurados, a escala QASCI é um instrumento que reúne critérios de validade e homogeneidade para avaliar a sobrecarga física, emocional e social dos cuidadores informais de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais com mais de 18 anos de idade.

Durante o estudo deparamo-nos com algumas limitações quer pelo tipo de estudo, quer pelo seu carácter inovador, assim como pela forma de aplicação dos questionários. O facto de se tratar de um estudo com uma componente quantitativa e onde somente relacionamos variáveis, não se pôde estabelecer relações de causa e efeito entre as variáveis independentes e a variável dependente. Por outro lado, a existência de poucos estudos nesta área, sobretudo em Portugal, não nos permitiu fazer comparações significativas do objecto em estudo com outras zonas sócio-económicas diferentes. 

Embora, não tivesse sido possível analisar a opinião e percepção das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, e alvo de cuidados, devido ao grau de dificuldades para responder de forma idónea às eventuais questões, achou-se necessário introduzir uma terceira parte no questionário aplicado aos cuidadores informais, por forma a explorar melhor os factores extrínsecos que poderão ou não apoiar o cuidador informal no seu acto de cuidar, especialmente, no que concerne ao apoio informal do assistente social e percepção dos cuidadores informais acerca deste profissional.

Não obstante o risco corrido de invalidade cientifica do estudo, devido à utilização de uma nova escala de avaliação da sobrecarga dos cuidadores informais, somente aplicada a cuidadores informais de idosos dependentes, a sua validade e necessidade veio a confirmar-se por meio da sua unicidade de inclusão de sete dimensões, adaptação ao contexto sócio-cultural em causa e análise mais consistente da sobrecarga do cuidador informal a nível conceptual e multidimensional, minimizando-se o referido risco através da validação de consistência interna e avaliação de interdependências das medidas de correlação entre a escala global e as dimensões dependentes, como se pode observar, em relação à QASCI, nos níveis de consistência elevados (α=0.80) e relações entre variáveis, estatisticamente significativas (p<0.05), que corroboram o anteriormente dito.
De seguida irão ser retratadas as características sócio demográficas das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e respectivos cuidadores informais, de modo a se explanar, de imediato, as relações das diferentes variáveis com a escala QASCI e cumprir com os objectivos específicos e propostos. Posteriormente, irá ser feita a verificação das hipóteses e reflexão comentada e justificada dirigida ao modelo de investigação, fundamentando sempre que possível a explanação com base em autores de suporte ao referencial teórico e testemunhos das cuidadoras informais em estudo.
4.1 Características sócio demográficas da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais alvo de cuidados 
Tendo em conta os objectivos específicos deste estudo apraz tecer algumas considerações, nomeadamente, as características sócio demográficas das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais.

O panorama em Portugal tem como principal fonte de informação os dados apresentados no relatório “Censos 2001”: Análise de População com Deficiência: resultados provisórios”, organizado e publicado pelo Instituto Nacional de Estatística e relatório disponibilizado pelo Secretariado Nacional para a Reabilitação e Integração das Pessoas com Deficiência, Caderno n.º 8, no qual se apresenta o resultado da pesquisa: “Inquérito nacional às incapacidades, deficiências e desvantagens: síntese”. Em Portugal, os dados dos Censos de 2001 sinalizam para a existência de 634.408 mil pessoas com deficiência (dos quais 333.911 do sexo masculino e 300.497 feminino), o que representa uma taxa de 6,1% (6,7%) da população masculina e 5.6% da feminina), sendo o Centro, estatisticamente, a região que registou a maior percentagem de indivíduos com incapacidade (6,7%), em contraposição com a Região Autónoma dos Açores que registou a mais baixa taxa (4,3%) e, embora, se observe uma taxa de incidência mais elevada entre o sexo masculino em todas as regiões, no que se refere à população idosa o factor inverte-se incidindo mais sobre o sexo feminino, explicado, de acordo com o relatório, pelo facto de entre a população idosa o número de mulheres ser bastante superior ao dos homens em consequência dos dois fenómenos demográficos de maior longevidade das mulheres e mortalidade masculina. Contudo, esta situação não é clara no nosso estudo derivado à amostra ser constituída por 32 pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais do género masculino e 31 do género feminino, o que mais uma vez demonstra tratar-se de uma amostra circunscrita a apenas um concelho de Portugal. Neste prisma, é de ressalvar ainda, que do conjunto de pessoas que fizeram parte deste estudo além das DID e seus diferentes graus estão também associados outros quadros clínicos e forçoso agravamento da sua dependência e necessidade de cuidados permanentes (Anexo V).
A análise segundo a estrutura etária mostra que é entre a população idosa que incidem as maiores taxas em qualquer dos tipos de dificuldades, com excepção da dificuldade intelectual, cuja taxa é semelhante em todos os grupos de idade. No grupo de população mais jovem (menos que 16 anos) a taxa de incidência de deficiência é 2,2%, enquanto no grupo dos idosos a taxa é mais do dobro da nacional (12,5%), sendo a dificuldade visual e motora as principais responsáveis pelo aumento da taxa de incidência nas idades mais avançadas. Observa-se também, que a distribuição percentual do total de pessoas com dificuldades, segundo a idade, relativa à paralisia cerebral é bastante superior entre a população jovem. Por outro lado, a importância relativa das dificuldades auditivas e motoras aumenta juntamente com a idade dos indivíduos, bem visível no grupo da população idosa. Outra característica importante em Portugal é o facto de que entre a população com dificuldades e o índice de envelhecimento (relação existente entre o número de idosos e de jovens, definido no relatório pesquisado ou a relação entre a população com 65 ou mais anos e a população dos 0-15 anos) é cerca de 5,5 vezes superior ao da população geral, ou seja, a relação entre idosos e jovens na população total é de 95 indivíduos, na população com deficiência é de 547. No nosso estudo a amostra revela que a maior incidência do número total de pessoas com DID vai até aos 26 anos, ou seja, 33 pessoas, no entanto, 15 têm mais de 27 anos e 15 mais de 39 anos, o que revela um aumento da esperança média de vida, entre esta população, e a necessidade de comparação com os respectivos cuidadores.
Em Portugal, o debate acerca do processo de envelhecimento da população com DID, bem como o drama familiar a ela associado, tem evidenciado a necessidade de políticas públicas específicas, de entre as quais se destacam a construção de unidades residenciais, a revisão dos regimes de prestação social e a incrementação de serviços de apoio no domicílio, como pode ser observado no relatório disponibilizado pela Secretaria Nacional para a Reabilitação e Integração das Pessoas com Deficiência (1996) bem como no nosso estudo.
4.2 Características sócio demográficas do cuidador informal de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais
A família é, em Portugal e nos países do sul da Europa, a unidade básica de suporte a todos aqueles que careçam de cuidados, sejam eles crianças, jovens, adultos, pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais e idosos. A tradição cultural portuguesa atribui às famílias, particularmente aos seus membros do género feminino, a responsabilidade de cuidar dos elementos mais dependentes e com laços mais chegados (Sousa, Figueiredo, Cerqueira, 2004). Como podemos verificar no nosso estudo da amostra de 63 cuidadores informais apenas dois são do género masculino e além disso, dado tratar-se de um estudo sobre pessoas com DID entre os 18 e os 26 anos, o número mais evidente é o das cuidadoras progenitoras, ou seja, 55 (87.3%). Este facto poderá igualmente ser explicado através de um estudo elaborado por Fernando Diogo, realizado nos Açores, onde se destacam as formas concretas de relacionamento com o mercado de trabalho dos beneficiários do Rendimento Social de Inserção, relatando que “(…) o não trabalho feminino como uma forma de afirmação de identidade social, a partir da definição do lugar de cada um na família: cabe ao homem prover os recursos familiares, e à mulher ser doméstica para cuidar dos filhos e da casa” (2007: 185). Concomitante com este factor é a presença, neste estudo, de apenas 32.2% das cuidadoras informais se assumirem com um emprego e 47.6% possuírem habilitações literárias equivalentes à 4ª classe, no entanto, haverá outras razões para além da identidade social que corrobore o caso de serem elas a cuidar, nomeadamente o facto dos serviços e equipamentos da Segurança Social destinados à reabilitação e cuidados a pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais serem ainda escassos, sem tradição, desenvolvidos em instituições com pouca história e experiência e não reconhecimento legal da função de cuidador informal, até então encarado como uma obrigação familiar e sem medidas introdutórias de qualidade de assunção familiar.
O papel da mulher na área dos cuidados é defendido nas teorias feministas numa tentativa de dar sentido à vida da mulher, incrementando uma ideia de utilidade e necessidade para um mundo mais humano e melhor. O cuidar, encarregue à mulher, é uma tarefa pouco valorizada e nada remunerada mas de uma importância vital para o sucesso da vida familiar e mesmo social como suporte às pessoas dependentes (Howe, 2009). Neste sentido, torna-se necessário o reconhecimento do seu valor e consequente oportunidade e poder de escolha para o acto de cuidar com direito a apoios formais e informais. Como os seguintes exemplos de relatos aquando da aplicação da escala QASCI (Anexo VII), na dimensão Suporte Familiar (A família que vive consigo reconhece o trabalho que tem em cuidar do seu familiar?): “Não, não sabe ou não quer saber o trabalho que tenho” (mãe, 39 anos); “Não, o meu marido não me dá valor nenhum” (mãe, 38 anos); “Não, o meu marido acha que é minha obrigação” (mãe, 46 anos).
No nosso estudo podemos verificar, ao relacionarmos o grupo etário dos cuidadores com o grupo etário das pessoas com DID alvo de cuidados, que quanto mais velho é o cuidador informal, mais velha é a pessoa alvo dos seus cuidados, advindo daí a necessidade de pensar em medidas para apoiar estes cuidadores que vão ficando sem forças para continuar a cuidar, dado o elevado tempo de dependência da pessoa alvo de cuidados, para todos desde o nascimento, equivalendo a aproximadamente 50 anos (idade da pessoa com DID mais velha presente neste estudo).
Nas perguntas semi-directivas realizadas no nosso estudo, em relação às ajudas que trariam qualidade à actividade de cuidar (Anexo VIII), das 45 que responderam, 4 cuidadoras gostariam de ter mais apoio da sua família e 19 residencial, que passaremos a relatar na primeira pessoa: “ Gostaria de ter apoio da minha família que não tenho nenhum (…)”(irmã, 34 anos); “Que houvesse uma residência e alguém para cuidar da minha filha porque eu já não tenho mais forças” (mãe, 71 anos).

4.3 Potencialidades e vulnerabilidades dos cuidadores informais (QASCI): da dimensão do stress à dimensão dos mediadores
É frequente que surjam alterações, nos cuidadores informais (CI), a nível pessoal, familiar, profissional e social, quando impelidos para a função de cuidadores de familiares mais debilitados. A nível pessoal, poderão existir implicações negativas na sua saúde, tais como a ansiedade e depressão, restrições ao tempo livre e mudanças em hábitos de vida. A nível familiar, muitas vezes surgem os conflitos inter-relacionais, quer com a pessoa alvo de cuidados, quer com os outros elementos da família. Por último, a sobrecarga está presente pela necessidade de conciliar o papel de prestador(a) com o de dar resposta à actividade profissional. Referente à actividade social, a necessidade de mudança de papel no seio de grupo de amigos e receber ajuda condicionam, por vezes, a sua auto-estima (Martins, Ribeiro e Garrett, 2003; Bris, 1994). Outra consequência da prestação de cuidados no cuidador são os efeitos positivos, ou seja, o sentimento de realização, de dever cumprido, carinho e intensificar de ligações e prazer de bem cuidar do familiar (Kane e Penrod, 1995).

Apesar da escala QASCI avaliar precisamente a sobrecarga física, social e emocional dos cuidadores informais, poderá, após a sua aplicação, dar-nos informações acerca das vulnerabilidades e potencialidades dos mesmos, através das suas dimensões negativas, Sobrecarga Emocional, Implicações na Vida Pessoal, Sobrecarga Financeira e Reacções às Exigências, e dimensões positivas, Mecanismos de Eficácia e Controlo, Suporte Familiar e Satisfação com o Papel e com o Familiar, por intermédio das quais se poderá cogitar acerca da intervenção do assistente social orientada para o sujeito da acção.

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

4.4 Hipóteses de investigação em análise
Para uma melhor compreensão relativa à discussão/ reflexão relacionada com as hipóteses de investigação, estas serão lembradas no início de cada grupo reflexivo.

1ª Hipótese: Será que as vulnerabilidades e potencialidades do cuidador informal estão associadas às suas próprias características sócio demográficas?

Não foi possível relacionar o género do cuidador informal com a escala QASCI, devido precisamente ao evidente e significativo número de cuidadoras. (60 do género feminino e 2 do género masculino). 

Relacionando a escala QASCI e suas dimensões com o estado civil do cuidador informal da pessoa alvo dos seus cuidados, verificamos que os cuidadores informais casados têm maior Suporte Familiar que os solteiros, viúvos e divorciados, justificado, essencialmente, através da análise de conteúdo efectuada na terceira parte do questionário, quando inquiridos acerca das ajudas a que recorrem para facilitar o acto de cuidar do seu familiar, em que dos 63 cuidadores informais, 25 têm o apoio da família, como se pode verificar pelas transcrições seguintes: “A família que mora comigo (…)” ( irmã, 49 anos); “As ajudas que existem em casa são as do pai e do irmão e mais ninguém me ajuda” (mãe, 52 anos); “Ajuda da minha filha e do marido” (mãe, 47 anos).

Em relação à situação de parentesco do cuidador informal para com a pessoa alvo de cuidados, ao relacionarmos com a escala QASCI, depreendemos que os CI que têm a seu cargo um progenitor têm maior Satisfação com o Papel e com o Familiar. Este facto poderá justificar-se pelo peso da consanguinidade, apesar da grande diversidade nas estruturas familiares, onde se incluem os vários parentes por afinidade. Bengtson e tal. (2003) diz que as relações estabelecidas entre estes e os membros da família dependem, em muito, da vontade e intenção de se estabelecer boas relações interpessoais, independentemente da consanguinidade ou não. No nosso estudo 87.3% dos cuidadores cuidam dos filhos e quando questionadas durante a aplicação da escala, algumas comentaram: “ sinto-me mais próxima deste filho por ele precisar mais de mim, sem duvida meu rico filho” (mãe, 52 anos) e “Sinto-me insubstituível, acho que ninguém vai saber cuidar dele como eu” (mãe, 39 anos). 

As restantes características sócio demográficas dos cuidadores informais não tiveram relação com a escala global e suas dimensões, nomeadamente, a actividade profissional e o grupo etário, demonstrando no nosso estudo serem variáveis independentes e sem relação entre elas.
2ª Hipótese: Será que as vulnerabilidades e potencialidades do cuidador informal estão associadas às características das pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais, alvo de cuidados?
Não associamos, neste estudo, a QASCI ao tempo de dependência porque, segundo todos os cuidadores informais questionados, o seu familiar é dependente desde que nasceu.

Ao relacionarmos as características sócio demográficas das pessoas com DID com a escala QASCI, aplicada aos respectivos cuidadores informais, podemos depreender que os CI que têm a seu cargo pessoas com grau profundo de DID têm maiores Implicações na sua Vida Pessoal. Segundo o testemunho das cuidadoras entrevistas, algumas afirmaram: “O meu tempo é todo para ela” (mãe, 44 anos) e “Fiz-me à situação apesar de ter e sentir sempre esta grande responsabilidade (mãe, 45 anos).

Outra relação que se obteve foi a dos CI que têm a seu cargo pessoas com grau moderado de DID terem maior Suporte Familiar, justificado no estudo pelo CI, na maioria, ter apoio de algum ou de vários elementos do agregado familiar de forma permanente ou pontualmente, nomeadamente, 25 (7 do esposo, 10 de outros filhos, 5 do esposo e filho e 3 do irmão).

Outra característica das pessoas alvo de cuidados relacionada com as escala QASCI e respectivas dimensões, foi o grupo etário, de onde se deduz que os cuidadores informais que têm a seu cargo pessoas com DID entre os 27 e os 38 anos têm maior Sobrecarga Emocional e maiores Implicações na Vida Pessoal. Como se constata dos testemunhos obtidos de CI submersas em cansaço e stress derivados do acto de cuidar: “Sinto-me cansada mentalmente” (irmã, 36 anos), “Preciso de retemperar forças de vez enquanto e estou sempre a pensar como vai ser o futuro”(mãe, 67 anos) e ”Estou sempre preocupada com o meu filho”(mãe, 72 anos).

3ª Hipótese: Será que a intervenção do assistente social no processo de relação entre cuidador informal e a pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais poderá facilitar a diminuição da sobrecarga física, emocional e social do cuidador informal no seu acto de cuidar?

Para dar resposta a esta hipótese foi realizada uma relação estatística entre a escala QASCI e suas dimensões e os mediadores extrínsecos correspondentes aos apoios formais e informais prestados ao cuidador, estando o assistente social enquadrado nos apoios formais, que resultam numa inexistente relação, dada as variáveis serem independentes. Devido à inconclusão registada estatisticamente, foi obtido através da análise de conteúdos às respostas dos cuidadores informais, que responderam à terceira parte do questionário, nomeadamente, a questão relacionada com a contribuição do assistente social na relação CI e pessoa com DID, que para 26, das 51 inquiridas, seria ajuda, ouvinte, amiga disponível e atenta, seguem-se alguns exemplos: “Agora não, mas quem sabe mais tarde, quando já não puder cuidar do meu filho que a assistente social possa ajudar-me a encontrar uma solução” (mãe, 56 anos); “Ajudar-me a encontrar respostas para os meus problemas, apoiar-me e dar-me uma palavra amiga” (mãe, 38 anos); “O contributo que eu espero da assistente social é que ela tenha disponibilidade, amizade e que ela tenha amor às crianças deficientes” (mãe, 58 anos); “Ajudar-me nas minhas dificuldades e ser compreensiva e conversar comigo. Estar atenta às minhas dificuldades” (mãe, 57 anos); “Simpatia, ombro amigo, que saiba ouvir” (mãe, 35 anos).

As restantes 25 cuidadoras verbalizaram que a assistente social poderia proporcionar serviços e apoios, como por exemplo: “Arranjar uma residência e alguém para tomar conta da minha filha porque eu já não tenho forças” (mãe, 71 anos); “Poder saber que, quando eu pedir ajuda for atendida, e ela ter onde ficar bem depois da minha morte” (mãe, 52 anos); “A assistente social poderá ajudar-me nas minhas dificuldades financeiras (...) ” (irmã, 34 anos).

Num serviço social dominado em grande parte por mulheres denota-se da parte destas uma grande tendência para os relacionamentos e aprofundar das causas que levam às necessidades, dando, deste modo, um grande contributo e explorar do verdadeiro sentido da prática do serviço social e papel do assistente social (Howe, 2009). 

Em Portugal não há dados epidemiológicos sobre os cuidadores informais, limitando a promoção de medidas adequadas às necessidades. O cuidar de um familiar dependente é percebido como um dever familiar e o recurso a instituições sociais interpretado como um descartar e negligenciar de uma obrigação inerente aos laços familiares. Não obstante os preconceitos e atitudes adversas em relação às instituições é reconhecido que os serviços são indispensáveis para o apoio, tanto a pessoas com DID como aos seus familiares cuidadores. O envolvimento das famílias com diversos serviços é inevitável ao longo de todo o ciclo de vida, uma vez que cada agregado está inserido numa comunidade que comporta uma rede de instituições que coincide com as fases do ciclo de vida e momentos de crise. A visão preconceituosa dos equipamentos destinados a pessoas com DID ocorre, provavelmente, pela novidade que constituem, já que até hoje os cuidados às pessoas com DID eram assunto exclusivo da família, mas o aumento da longevidade, a introdução de hábitos de saúde, alimentação, higiene e alterações nas estruturas familiares converteu-se num assunto social, ainda por desbravar. O envolvimento de instituições e técnicos no apoio e/ ou cuidados a pessoas com DID e sua família pode assumir diferentes características, em função do tipo de equipamento. 

A protecção social apenas abrange as pessoas com DID, deixando de fora os seus cuidadores informais, que muitas vezes, deixam os seus empregos para poderem cuidar dos seus familiares dependentes. A protecção social, em qualquer dos sistemas, concretiza-se em prestações pecuniárias e respostas de acção social (Anexo I). Relativamente à protecção social recebida na maioria das pessoas com DID do nosso estudo recebem precisamente o regime não contributivo da Seguranças Social de valor mensal de 187.18 euros referentes à Pensão Social de Invalidez e Complemento Regional de Pensão, apenas a quem vive na Região Autónoma dos Açores, no valor de 42.46 euros mensais. Ao analisar a última questão do questionário 8, das mães verbalizaram que precisavam da ajuda da assistente social para colmatar a parte financeira do agregado: “Consoante o problema nesta etapa da minha vida e futuramente mesmo com implicações físicas e emocionais, financeiramente é mais grave” (mãe, 40 anos).

As potencialidades dos cuidadores informais verificadas no nosso estudo foram: Suporte Familiar que têm os cuidadores casados ou em união de facto, sentimento de Satisfação com o Papel e com o Familiar e das progenitoras com o seu Papel e com o seu filho alvo de cuidados. Como vulnerabilidades o facto dos cuidadores que têm a seu cargo pessoas com grau de DID profundo terem maiores Implicações na sua Vida Pessoal e os cuidadores informais que têm a seu cargo pessoas com DID mais velhas aumentar a Sobrecarga Emocional e Implicações na Vida Pessoal, sendo precisamente nestes aspectos que o assistente social terá de actuar, de forma individual e precisa.

Temos a concluir que na base do serviço social numa perspectiva de ajudar o outro deve estar sempre presente a confiança, diálogo, relacionamentos, mudanças, escolhas próprias e grande atenção e dissecação dos casos para uma intervenção correcta baseada e com a própria pessoa necessitada (Howe, 2009).
4. 5. Modelo de investigação em análise

Após a discussão fundamentada das hipóteses de investigação, resta-nos confrontar os resultados com o modelo que serviu de base a esta investigação, sendo premente nesta altura fazer, a título de conclusão, uma caracterização do comportamento do QASCI e suas dimensões, no estudo: os CI cônjuges têm maior Suporte Familiar; os CI que têm a seu cargo o seu progenitor têm maior Satisfação com o Papel e com o Familiar; os CI que têm a seu cargo pessoas com DID, com grau profundo, têm maior Implicações na Vida Pessoal; os CI que têm a seu cargo pessoas com DID, com grau moderado, têm maior Suporte Familiar; os CI que têm a seu cargo pessoas com DID com idades entre os 27 e os 38 têm maior Sobrecarga Emocional e maior Implicações na sua vida pessoal; os CI que têm a seu cargo pessoas com DID com idades entre os 18 e os 26 anos têm maior Percepção dos Mecanismos de Eficácia e Controlo.

Através da análise de conteúdo da terceira parte do questionário, aplicado aos cuidadores informais, destacam-se três resultados, devido ao número mais elevado de respostas (Anexo VIII): as ajudas a que o cuidador informal recorre para facilitar o seu acto de cuidar são geralmente ao Centro de Actividades Ocupacionais que o seu familiar frequenta; a ajuda que traria qualidade de vida ao cuidador informal na sua actividade de cuidar será o apoio residencial esporádico ao familiar, por forma a recuperarem as forças físicas e psicológicas para o continuar do cuidar; o cuidador informal conta com o assistente social para ajudar, orientar e informar acerca do acto de cuidar do seu familiar.

Partindo da base do Modelo de Investigação, confrontando este com os resultados acima descritos, construiu-se um Modelo Teórico Explicativo (Quadro 2). 

As características sócio demográficas dos cuidadores informais, nomadamente o estado civil e o grau de parentesco, ou seja, factores subjectivos, e as características da pessoa com DID, o grau de DID e o grupo etário, ou seja, factores objectivos, actuam sobre as dimensões negativas do QASCI, através dos factores stressantes primários. 

Os mediadores extrínsecos, ou seja, o CAO, UR e Família actuam sobre as dimensões positivas do QASCI, não se verificando, também, a relação com os factores stressantes secundários. 

Através da análise de conteúdo às perguntas semi-directivas aplicadas aos cuidadores informais verificou-se que o assistente social poderá intervir na relação pessoa com DID e o seu cuidador informal, fazendo parte integrante do triângulo comunicacional, pessoa com DID, cuidador informal e serviço social/ politicas sociais, na medida em que o cuidador informal, pelo facto de cuidar, poderá ser um potencial cliente do assistente social, tendo a sua intervenção no CI três dimensões, teórica/ prática, político/ institucional e ético/ política, marcadas por uma intencionalidade de acção e orientadas para o resultado da relação cuidador informal e pessoa com DID.  
Quadro 2 – Modelo Teórico Explicativo

Contexto: Sociedade/ Cultura
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CONCLUSÃO

CONCLUSÃO

O aumento da necessidade de apoio aos cuidadores informais emerge como um problema prioritário nas políticas sociais, de saúde e económicas do nosso país. O cuidador informal, considerado pessoa, sujeito e cidadão de direito, deverá receber mais atenção do Estado e dos assistentes sociais, como potencial cliente, devido ao acto de cuidar e natureza da relação que estabelece com quem cuida.
Dos resultados do estudo efectuado, não extrapolados à população geral mas confinados ao contexto de investigação, parece importante evidenciar as principais conclusões, emergentes da análise e interpretação dos dados, questões formuladas, objectivos propostos e enquadramento teórico estruturador, reveladoras de uma sobrecarga sentida pelo cuidador informal, que confiará ao assistente social um papel fulcral, em todo o percurso e processo efectivado pelo prestador de cuidados, como promotor de mudanças sociais, direitos e justiça, resolutório de problemas relacionais, empowerment e fautor no encalce do bem-estar, utilizando teorias comportamentais humanas e sistemas sociais de enfoque nos pontos de interacção da pessoa com o ambiente.

A metodologia escolhida ajustou-se ao tipo de estudo de enfoque de investigação extensivo-quantitativo possuidor de uma vertente intensiva qualitativa, que permitiu conjugar e validar as diversas informações e constatar da veracidade das hipóteses em estudo, remetendo-nos para a necessidade de organização das respostas dos serviços ao nível da Segurança Social, de forma a transformar as intervenções pontuais em intervenções sistemáticas e articuladas entre os diferentes agentes formais e informais de apoio ao cuidador e de fortalecimento das potencialidades e estratégias de coping, de modo a promoverem a satisfação e bem-estar do cuidador e diminuição do stress e ansiedade associadas.

À semelhança do verificado nos últimos anos, é missão do assistente social contribuir para uma melhoria da qualidade dos cuidados prestados e estabelecer de uma verdadeira relação de ajuda, baseada numa comunicação e informação eficaz, com vista a minorar o sofrimento daqueles que a ele recorrem na esperança de solucionar ou atenuar dos seus problemas, com ênfase no saber ouvir, atenção, ajuda, orientação, disponibilidade e treino de estratégias a labutar em determinadas situações de stress. Uma atenção adequada ao cuidador informal terá como resultado a promoção da manutenção da pessoa com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais no domicílio, existência de menores dificuldades, maior satisfação e possibilidade de melhor cuidar, de modo à dependência ser vivida com maior dignidade. Neste sentido, torna-se premente o implementar de ajudas formais e informais como formas de impedimento à ruptura da relação de prestação de cuidados e do aparecimento de sobrecarga para o cuidador.

Os instrumentos utilizados no estudo, como as escalas ECA e QASCI, observação, questionário e as perguntas semi-estruturadas, revelaram-se bastante importantes para a investigação e prática profissional do serviço social, quer na monitorização/ avaliação da sobrecarga, quer na monitorização/ avaliação de programas de apoio ao cuidador.

O promover de uma melhor compreensão da relação de prestação de cuidados deve merecer a atenção dos investigadores a questões relacionadas com a natureza dos cuidados: histórias de vida, personalidades, auto-estima, auto-conceito, etc., relacionando-se estes com a QASCI. Outro aspecto a estudar numa outra investigação seria o de identificar os factores influenciadores do agir dos assistentes sociais, com o intuito de melhorar a qualidade dos cuidados prestados, visando a satisfação de todos os envolvidos no processo de cuidar.

Nas condições da modernidade reflexiva o conhecer não significa estar certo. É necessária uma constante reavaliação e autocrítica constantes ao modus operandi, na perspectiva de que conhecimento incide sobre as práticas sociais e estas sobre o mesmo.

Cuidar de quem cuida deverá ser preocupação incessante do assistente social, com vista à obtenção do cuidar com qualidade tanto para quem recebe, como para quem presta, assentando o seu trabalho numa prática de serviço social qualificada, perspectivadora da individualização, relacionamento e respeito pelas diferenças, e deveras obrigatória no marcar de uma diferença positiva na vida dos cuidadores informais.
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