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Resumo

Objetivo. Devido ao aumento da esperanca de vida, os adultos com necessidades especiais vivem
mais tempo, sendo os seus principais cuidadores, geralmente familiares, também mais
envelhecidos. Tal situacdo representa novas necessidades especificas de apoio, sendo intimeros os
desafios colocados ao Servico Social no sentido de garantir o bem-estar da pessoa com
incapacidade e dos seus cuidadores. Assim, este estudo tem como objetivo realizar um
levantamento das necessidades de apoio e a caraterizacdo da rede social pessoal de apoio do
cuidador informal de adultos com necessidades especiais.

Participantes. A amostra é constituida por 40 cuidadores informais de adultos com necessidades
especiais, integrados na resposta social “Centro de Atividades Ocupacionais-CAO” da Associacao
de Paralisia Cerebral de Coimbra, de ambos os sexos com idade igual ou superior a 40 anos.
Material e métodos. Foi utilizado o Instrumento de Avaliacio da Rede Social Pessoal e um
questiondrio para caracterizacdo sociodemografica e sociofamiliar dos cuidadores, assim como
para avaliacao de necessidades.

Resultados. Aproximadamente um terco dos cuidadores relatou a experiéncia de niveis
moderados de sobrecarga associada a prestacao de cuidados, enquanto mais de metade relatou a
experiéncia de niveis elevados e muito elevados dessa sobrecarga; o apoio financeiro foi referido
como a forma de apoio mais necessaria no presente, ainda que o apoio em residéncia tenha sido
percecionado por cerca de um terco dos cuidadores como a forma de apoio mais necessaria no
futuro; enquanto mais de metade considerou o apoio domicilidrio e de unidade residencial
(institucional). Estes cuidadores familiares referiram a "incerteza" e a "esperanca" como os
sentimentos mais frequentemente experienciados em relacdo ao futuro das suas vidas. No que
respeita as redes sociais, as relagdoes familiares sdao centrais a nivel estrutural; em termos de
carateristicas funcionais da rede, foram observados valores mais elevados para as dimensdes de
reciprocidade do apoio e satisfacdo com a rede social.

Implicagdes. Este estudo sublinha a importancia da avaliacdo das necessidades de apoio dos
cuidadores familiares de adultos com necessidades especiais. A sua implementagdo sistemadtica
pode auxiliar a tomada de decisdo baseada na evidéncia empirica para as intervengdes do Servigo
Social, tais como na planificacdo e gestao de respostas e servigos sociais, a par do reconhecimento
e ativacao dos recursos das proprias familias, de forma a promover a eficiéncia dos recursos e
eficacia das intervengdes, focadas no bem-estar do cidaddo com deficiéncia e das suas familias.
Palavras chave: Adulto com necessidades especiais, cuidador informal, envelhecimento,

necessidades, redes sociais pessoais.



Abstract

Aim. The general increase in human life expectancy has resulted in greater rates of survival for
adults with special care needs, as well as for their ageing family caregivers. This situation poses
different and specific support needs, which represent a major challenge in social work
interventions aimed at ensuring the well-being of disabled persons and their caregivers.
Therefore, this study was aimed to describe the needs for support and the perceived social
support network of family caregivers of adults with special care needs.

Participants. The sample for this study comprised 40 family caregivers of disabled adults with
special care needs, of both genders and aged 40 years old at minimum, who attended a long-term
care facility at Coimbra Cerebral Palsy Association.

Material and methods. Participants were administered a self-report questionnaire on socio-
economic, family and caregiving needs, along with the Instrument for Assessing Personal Social
Networks.

Results. Nearly one third a family caregivers experienced moderate caregiving burden, while
more than half experienced high or very high levels of caregiving burden; financial support was
perceived as the most needed form of support in the present, but residential home care was
identified as the most needed form of support in the future; while more than a half considered
home-based support and residential support viable options for their disabled family members
with special care needs. These family caregivers reported "uncertainty" and "hope" as the most
common feelings towards their family life in the future. On the topic of social networks, family
relations were found to be crucial at the structural level; in terms of functional characteristics of
the network, elevated scores were observed for reciprocity of support and satisfaction with the
social network.

Implications. This study highlights the importance of increasing the specificity of the assessments
of needs for support in family caregivers of disabled adults with special care needs. The
systematic conduction of these assessments may assist evidence-based decision making in social
work interventions, such as for planning and managing social services, acknowledging and
activating the families' own resources, and ultimately promote the efficacy and effectiveness 57
interventions aimed at improving the well-being of disabled citizens and their families.

Keywords: Adults with special needs; family caregiver; ageing.
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INTRODUCAO

Para melhor compreensao da problematica do envelhecimento da pessoa com deficiéncia e
das fontes de apoio social informal, apresentamos um enquadramento onde abordamos as
questdes associadas ao envelhecimento e as redes de suporte informal dos cuidadores.

A pertinéncia da abordagem ao tema deve-se sobretudo ao facto da tematica ainda nao ter
sido muito explorada. Apesar da existéncia de investigacdes aprofundadas sobre estes temas elas
fazem-se em abordagens focalizadas separadamente. Esta é uma realidade que coloca novos
desafios as organizagdes e aos profissionais, nomeadamente aos assistentes sociais, sendo ainda
escassos os estudos sobre a tematica na perspetiva do Servico Social. No entanto, a justificacdo da
pertinéncia da elaboracdo do estudo ndo tem apenas razdes cientificas, mas também profissionais.
Desta forma, o relatério tem como objetivo a apresentacao do estudo sobre redes sociais pessoais
de cuidadores de adultos com necessidades especiais integrando-o numa reflexdo sobre a
atividade profissional desenvolvida nos ultimos dezassete anos, a desempenhar fungdes de
avaliagdo e intervencdo (individual, familiar e comunitaria), no dominio do Servi¢co Social,
nomeadamente nas respostas sociais do Servico de Apoio Domicilidrio e Centro de Atividades

Ocupacionais na APCC - Associagao de Paralisia Cerebral de Coimbra.

Percurso profissional na Associacao de Paralisia Cerebral de Coimbra

Em 1975 que iniciou a atividade da APCC - Associacao de Paralisia Cerebral de Coimbra
teve inicio, com o reunir de esfor¢os de um grupo de pais e de técnicos. Até 2005, esta Instituicdo
Particular de Solidariedade Social com a defini¢io de Nucleo Regional Centro da Associagao
Portuguesa de Paralisia Cerebral (NRC-APPC). O Centro de Reabilitacao de Paralisia Cerebral de
Coimbra (CRPCC) foi criado, tendo como objetivo a reabilitacdo de criancas com Paralisia
Cerebral e doengas neuroldgicas afins. Em Setembro de 1977, com a sua oficializagdo, o CRPCC
passou a ter gestao propria. Em 1983, entrou em funcionamento a Quinta da Conraria, através de
um protocolo com o entdo Centro Regional de Seguranca Social do Centro. Dava-se continuidade
ao processo de reabilitagdo. A entrada de Portugal na Comunidade Econémica Europeia
possibilitou o desenvolvimento de acdes formativas. Em 1989, comecava a Formagao Profissional,
cuja resposta foi sendo diversificada ao longo dos anos, de forma a responder a pessoas com
deficiéncia e a jovens e adultos em risco de exclusao social, todos eles provenientes da Regido
Centro do pais. O Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) foi criado em 1992, salientando o
compromisso inicialmente estabelecido em termos de reabilitacdo e de integracdo da pessoa com
deficiéncia. Na década de 90, iniciou-se a atividade em termos internacionais através de um
projeto sobre novas metodologias de formacao em pessoas com paralisia cerebral. Criou-se o Lar
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de Apoio e o Lar Residencial, respostas que pretenderam responder a utentes e familias.
Surgiram, também, os servicos abertos a comunidade (APCC, sd).

A atividade profissional no Centro de Atividades Ocupacionais centra-se no processo de
acolhimento das familias; na disponibilizacdo de informagdo sobre direitos; na orientagdo e
prestagdes de apoio psicossocial ao utente e a familia e no levantamento e articulagdo com
recursos comunitarios importantes para a resolucao de necessidades ou resolugdao de problemas,
numa perspetiva de trabalho em rede e centrada nos recursos da comunidade. Ao longo destes
anos de intervencdo as necessidades e preocupagdes referidas pelas familias/principais
cuidadores foram mdltiplas e diferenciadas, nomeadamente, a questao que diz respeito ao que ird
acontecer quando ja ndo forem capazes de cuidar do seu familiar. As preocupacdes relativas ao
futuro/planeamento para o futuro sdo, de facto, um aspeto importante no envelhecimento da
pessoa com deficiéncia. Contudo, sdo frequentemente verbalizadas preocupagdes e necessidades
que exigem o apoio para a resolugdo de problemas, necessidades econémicas, necessidades de
informacgao sobre servigos/ direitos.

A intervengdo do Assistente Social esta alinhada com os principios e com o modelo de
funcionamento do CAO e da APCC. A existéncia de um gestor de caso tem sido uma prética
implementada com vista a prestacdo de um servigo de qualidade junto dos utentes e familias. A
gestdo de caso tem valorizado o trabalho da equipa como um todo através da perspetiva do
Servigo Social sobre a forma como o apoio deve ser proporcionado aos utentes e as familias com
vista a sua autonomizagdo, capacitacdo, corresponsabilizacdo e integracao social que pode passar
pela criacdo, ativagdo e/ou alargamento de rede de apoio informal.

No decorrer da nossa experiéncia profissional desenvolvemos diversas competéncias a
trabalhar no CAO. Entre elas estdo o conhecimento da legislacdo, os métodos e técnicas de
intervengdo, a compreensao do desenvolvimento da pessoa com deficiéncia, a compreensao do
impacte da deficiéncia na familia e das dindmicas familiares e o significado que tem para
avaliacdo das suas necessidades; o planeamento das intervengdes reforcando a familia, como fonte
principal de suporte social, promovendo o empowerment e facilitando o seu envolvimento no
processo de intervengdo; a capacidade de trabalhar em equipa, a partilha de conhecimentos e
experiéncias, bem como os processos colaborativos entre familias e profissionais; os recursos
comunitarios existentes para apoio as familias, assim como a capacidade para articular estes
recursos. As competéncias referidas estdo no centro da nossa atividade profissional. No entanto,
ha necessidade de evoluir e reforcar competéncias nas areas da gestdo de situagdes conflitos e de
intervengdo com familias/cuidadores de adultos com necessidades especiais, em que o aumento
da necessidade de apoio as familias surge como um problema prioritdrio, resultado do processo

de envelhecimento da pessoa com necessidades especiais, assim como dos seus cuidadores.
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Assim, o levantamento das necessidades e a caraterizacdo da rede social de apoio pessoal
do cuidador informal a nivel estrutural, funcional e relacional-contextual desta populacdo em
particular (cuidadores familiares/informais de adultos com necessidades especiais) surge como
relevante, no sentido em que visa reconhecer quais as principais necessidades/dificuldades que
estas familias enfrentam, com vista a direcionar esforcos e repensar estratégias e respostas sociais

ou medidas de agdo social que cumpram os seus direitos de protecao social.

Envelhecimento e deficiéncia

O aumento da esperanca de vida tem sido influenciado pelo crescimento e melhoria dos
servicos de sadde, avancos na medicina, avangos na saude publica, na ciéncia, educagdo e
tecnologia e por aumentos na oferta de servicos de satide mais especializados (Aguado et al., 2010;
Gongalves, 2001).

Ao longo das dltimas décadas, a piramide de idades da populagdo residente em Portugal
tem vindo a sofrer um estreitamento da base e um alargamento do topo, verificando-se que a
populacdo idosa estd a aumentar (Fernandes, 2001). Relativamente ao futuro, e segundo as
projecdes do Instituto Nacional de Estatistica (2012) assentes numa certa estabilidade da
fecundidade, aumento da esperanca de vida e ainda um saldo migratério positivo, espera-se que a
populacdo idosa residente em Portugal continue a aumentar, estimando-se que represente de 2
033 para 3 043 milhares, entre 2012 e 2060, ou seja, 0 aumento de 131 para 307 idosos por cada 100
jovens. Nesse mesmo periodo, o indice de sustentabilidade potencial passa de 340 para 149
pessoas em idade ativa por cada 100 idosos. Na auséncia de dados tratados sobre a incapacidade a
partir dos dltimos Censos de 2011, recorremos aos dados censitarios anteriores, de 2001 (INE,
2002) que apontam para 16,1 pessoas com incapacidade em Portugal por cada mil habitantes,
representando um universo de 163569 pessoas e correspondendo a 1,6 % da populacdo total
residente. De acordo com os dados dos Censos 2001, a populagdo com pelo menos um tipo de
deficiéncia representava 6,1% da populagdo residente total, sendo mais elevada entre os
individuos do sexo masculino (6,7% e 5,6% da populacdo feminina). Do total de pessoas com
deficiéncia, quase 40% referiam-se ao nivel sensorial (auditiva e visual), embora com uma
diferenca significativa entre os dois tipos: as pessoas com deficiéncia visual representavam quase
o dobro das que observavam alguma deficiéncia do tipo auditivo. A deficiéncia visual foi a tnica
que representou um maior niumero de mulheres (52,4% e 47,6% dos homens). A deficiéncia
motora foi apresentada por cerca de 25% do total das pessoas com deficiéncia. Esta modalidade
registou, por sua vez, a maior diferenca entre os dois sexos, superior para os homens: 56,9% e
43,1% das mulheres. A deficiéncia mental, com 11,2% e a paralisia cerebral, com 2,4%, eram os

tipos de deficiéncia menos representativos na populacao residente a data dos Censos 2001.
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Por dltimo, as outras deficiéncias contabilizavam 23,0% do total do grupo populacional em
andlise, também com uma proporcao mais importante no sexo masculino. As diferencas entre os
sexos sao, alids, bem visiveis pela relacdo de masculinidade segundo o tipo de deficiéncia.

O aumento da esperanca média de vida é transversal a todas as sociedades desenvolvidas,
repercutindo-se igualmente entre a populacdo com deficiéncia (Gongalves, 2001), como serve de
exemplo o caso dos sujeitos com Sindrome de Down, cuja esperanca de vida aumentou dos 9 anos
em 1929, para os 47 anos em 1986 e mais recentemente para os 56 anos (Castro, 2007, cit in Aguado
et al., 2010). O envelhecimento é um processo universal e individual que se refere a uma mudanca
progressiva, lenta, dindmica e complexa, que para além de se situar na esfera biologica, é
concetualizado culturalmente e socialmente construido, iniciando-se mesmo antes do nascimento
e desenvolvendo-se ao longo de toda a vida (Federagdo Nacional de Cooperativas de
Solidariedade Social, 2013).

Assim, o envelhecimento ndo deve ser compreendido apenas de um ponto de vista
biol6gico e apenas baseado na idade cronolégica (Oliveira, 2008). Deve ter-se em consideracdo os
fatores psicologicos relacionados com a cognicao, personalidade, emocao, motivacao, capacidade
de adaptacdo e de aprendizagem e os fatores sociais tais como o género, cultura, etnia, estatuto
social, estatuto socioeconémico, papéis e fungdes a desempenhar na sociedade (Oliveira, 2008).
Trata-se de um fendémeno fisiolégico, psicolégico e social complexo e multideterminado, em que
os fatores fisioldgicos, psicolégicos e sociais interagem entre si numa perspetiva multidirecional,
multidimensional e contextual (Lima, 2010).

Do ponto de vista das necessidades especiais da populagdo com deficiéncia/incapacidade
em funcdo das especificidades da sua condicdo, é igualmente necessério ter em conta que a
probabilidade desta populagdo ser afetada por determinados problemas de satide, fisica e mental,
é mais elevada do que para a populacdo geral (World Health Organization, 2000).

Sao varios os fatores de risco, tanto genéticos, como de estilo de vida, ou marginalizacdo
social, entre outros, que explicam as dificuldades e limitacdes que acrescem a incapacidade ja
existente (Aguado, Alcedo, Arias, & Rueda, 2007, cit in Aguado et al., 2010). Esta populacao requer
mais aten¢do, quer ao nivel das mudancas de atitudes, quer ao nivel da intervencado social, no
acompanhamento e apoio social, na manutengdo fisica e cuidados de satide (Rosa, 2004). Isto
porque até ha poucos anos, a esperanca média de vida das pessoas com deficiéncia era bastante
inferior a populacdo em geral, relacionando-se poucas as vezes a deficiéncia ao envelhecimento
(Rodriguez, 2002).

E pertinente mencionar de que quando falamos de envelhecimento de pessoas com
deficiéncia também temos que abordar o envelhecimento dos cuidadores/familiares. Na maioria

2

das nagdes, a familia é o principal meio de apoio informal para a pessoa com necessidades
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especiais (WHO, 2000). A prestacdo de cuidados ao longo da vida de um adulto com dificuldades
pode ter efeitos a longo prazo na economia, satide e bem-estar social das familias (Heller,
Caldwell & Factor, 2007). Como tal, o papel das redes sociais das familias no acesso aos recursos
de bem-estar, formam um sistema auténomo no conjunto de rela¢des do individuo. Este deve-se
ao facto de oferecer garantias (instrumentais e emocionais) que ndo se encontram noutro tipo de
relagdes e em permanéncia no tempo. Além deste importante fator, a representagdo dos lagos
familiares resulta de um cruzar de vinculos biol6gicos, emocionais, sociais e juridicos, socialmente
construidos, simultaneamente, no interior e no exterior da familia (Portugal, 2011). Uma revisao
da literatura, realizada por Heller, Caldwell & Factor (2007) demonstra como aspetos negativos
associados a prestacdo de cuidados, os seguintes: taxas de pobreza mais elevadas; maiores gastos
financeiros; taxas de empregabilidade mais reduzidas; maior probabilidade de ocorréncia de
problemas de satide e menor participagado social.

Contudo, a maioria das familias aparenta adaptar-se bem ao facto de terem ao seu cuidado
um familiar com deficiéncia e os cuidadores (Heller et al., 2007) mantém um sentimento de
compromisso, que os impede de separar-se da pessoa com dificuldades, contando com o apoio de
uma institui¢do para o futuro (Prosser, 1989, cit in Heller et al., 2007). Além disso, existe uma
crescente consciencializacdo de que a prestagdo de cuidados pode ser uma forma de satisfagdo
(Scorgie, & Sobsey, 2000). Quanto ao apoio de uma instituicdo para o futuro, surge também
alguma resisténcia explicada por fatores como: falta de confianca nas opgdes de alojamento
disponiveis e nos servicos (Innes, McCabe, & Watchman, 2012); més experiéncias com apoios
profissionais (Innes et al., 2012); Estes aspetos menos positivos relacionados com as formas de
cuidados formais poderao estar na origem de um planeamento efetivo para o futuro (Innes et at.,
2012). Neste contexto, segundo Bigby (2008), uma das questdes que levanta mais preocupagao aos
familiares de adultos com necessidades especiais diz respeito ao futuro, de facto, um aspeto
importante na literatura referente ao envelhecimento nas pessoas com deficiéncia. Dada a
importancia de uma intervencao preventiva e baseada na continuidade, ao contrario de uma
resposta de emergéncia a um momento de crise (Hole, Stainton & Wilson, 2013).

Contudo, e apesar dos avangos técnicos e cientificos da era moderna, principalmente os
avancos da medicina ocidental que traduzem um aumento da esperanca de vida, o certo é que
este desenvolvimento ndo tem tido idéntica correspondéncia no respeito pelos direitos civicos e
garantia das pessoas com idade avangada em todas as areas, incluindo as pessoas com deficiéncia
(Rosa, 2004). Tendo em conta que esta populagdo apresenta um conjunto de novas necessidades
associadas, do seu processo de envelhecimento (Rodriguez, 2002; Rosa, 2004), ndo se tem
verificado uma assisténcia proporcional.

O debate sobre envelhecimento e deficiéncia tem ocupado cada vez mais espago nas
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politicas publicas. Isto ocorre, por um lado, como resultado do envelhecimento populacional, que
reforca o reconhecimento de que a experiéncia da deficiéncia ndo pertence apenas ao universo do
inesperado e, sim, é algo que faz parte da vida de uma grande quantidade de pessoas. Por outro
lado, resulta de mudancas no que se define por deficiéncia e incapacidade e na forma de entender
como a sociedade é responsavel por ela. A combinacdo desses dois fatores é de especial
importancia para os formuladores de politicas e de seu publico-alvo (Medeiros & Diniz, 2004). Os
mesmos autores salientam a necessidade de uma definicdo de deficiéncia para as politicas sociais
mais centrada nas pessoas com incapacidade.

Historicamente, a percecdo e abordagem as questdes relativas a deficiéncia, tém sofrido
marcadas mudangas, nomeadamente a partir da segunda metade do século (Fontes, 2009).
Embora a literatura sobre a matéria identifique varios modelos de deficiéncia, desenvolveremos
trés modelos geralmente identificados por vérios autores: o modelo biomédico/ médico, o modelo
social e o modelo biopsicossocial.

De acordo com o modelo biomédico ou modelo médico a questdo da deficiéncia fica
delimitada ao individuo afetado, sendo problemas que as pessoas com deficiéncias enfrentam
vistos como tendo origem na sua condigdo biolégica (Oliver & Sapey, 2006). Para Oliver (1990), o
ponto central deste modelo sdo as carateristicas bioldgicas do individuo que funcionam como a
base de categorizacdo médica e social dos membros da sociedade, surgindo como fundamentagao
e explicacdo para as desvantagens que a pessoa com deficiéncia enfrenta.

Ao longo das décadas de 1970 e 1980 surgem evolucgdes importantes que contribuem para
estabelecer as bases que servirdo para alterar os pilares do modelo médico de deficiéncia. A nivel
internacional, as Nag¢6es Unidas adotam em 1975 a Declaracdo dos Direitos da Pessoa Deficiente e
declararam 1981 como o Ano Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(ICIDH), cuja importancia desenvolveremos mais adiante. De igual importincia para o
surgimento de alternativas ao modelo individual é a constituicdo de diversas organizagdes
dedicadas ao problema da deficiéncia ao longo destas décadas, sendo que vérias destas
organizacdes sdo resultado direto da mobilizacao coletiva das proprias pessoas com deficiéncia
com o intuito de protestar contra a descriminacdo a que sao sujeitas e de reivindicar melhores
condicdes sociais e econdmicas. Assim, pode concluir-se que os desafios ao paradigma individual
ndo vieram inicialmente do meio académico mas sim do crescente ativismo politico das pessoas
com deficiéncia (Barnes et al., 2002).

A partir dos anos 70 do século XX, a concecao de deficiéncia comegou a ser reformulada,
reconhecendo-a como uma forma de opressdo social, constituindo a base do que viria a ser
posteriormente designado de modelo social (Oliver, 1990). Surge entdo no Reino Unido o modelo

social, provocando uma mudanca nos modelos tradicionais da deficiéncia, quer ao nivel do seu
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conceito, quer ao nivel da compreensao das desigualdades experienciadas pelas pessoas com
deficiéncia, procurando inclui-los na sociedade, contrapondo-se veementemente ao modelo
médico, que era o dominante até a altura (Oliver, 1990). Segundo Medeiros e Diniz (2004), o
modelo social implica uma discussdo extensa sobre politicas de bem-estar e de justica social, em
que a explicacdo médica para a desigualdade é considerada insuficiente, reconhecendo as
diferencas e a importancia de adotar politicas para a promocao da integragdo da diversidade.

No entanto, as politicas comecam progressivamente a pretender influenciar mudangas nos
padrdes de atitudes e de comportamentos sobre a forma como os cidaddos compreendem e
percecionam as pessoas com deficiéncias e incapacidades, focalizando-se na alteracdo dos
elementos inibidores da participagdo para fatores facilitadores (Centro de Reabilitagdo Profissional
de Gaia, 2007). No cruzamento entre deficientes e idosos, as perspetivas tedricas e politicas do
referido modelo sdo uma fonte de didlogo e inspiracdo para politicas de bem-estar para idosos
(Medeiros & Diniz, 2004).

Como foi referido, ao longo das dltimas trés décadas tém sido implementadas medidas
transversais em todas as sociedades no sentido de reconhecer e promover os direitos das pessoas
com deficiéncia. Para esta evolugdo, instituicdes como a Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) e
a Unido Europeia tém contribuido de forma importante. A este respeito, destaque-se o contributo
da Organizagdo Mundial de Sadde (OMS) na redefini¢io e operacionalizacdo de diversos
conceitos relacionados com a problematica da deficiéncia, assim como o lancamento de diversas
iniciativas de &mbito nacional e internacional em vérios paises e regides com vista a promogao dos
direitos das pessoas com deficiéncia.

No ambito da redefinicdo e operacionalizagdo dos conceitos de que falamos, a OMS
publicou, em 1980, a Classificacdo Internacional de Deficiéncias e Incapacidades e Desvantagens
(ICIDH), como anteriormente referido, ndao obstante esta versdo estar ainda conotada com o
modelo médico de deficiéncia, ela foi sujeita a um processo de revisdo e esteve na origem da
Classificacao Internacional de Funcionalidades, designada por CIF. Este instrumento surgiu em
2001, e tem assumido um papel importante na consolidacao e operacionalizagdo de um novo
quadro concetual da funcionalidade e da incapacidade humana, refletindo uma importante
mudanca de paradigma que tem permitido conciliar os modelos médico e social da deficiéncia ja
referidos. Deste modo, “a CIF baseia-se numa integracdo desses dois modelos opostos. Para obter
a integra¢do das varias perspetivas de funcionalidade é utilizada uma abordagem biopsicossocial.
A CIF tenta chegar a uma sintese que ofereca uma visdo coerente das diferentes perspetivas de
satde: bioldgica, individual e social” (CIF, 2004, p.22).

Neste contexto, 0 modelo biopsicossocial surge de uma tentativa concertada de integrar o

modelo médico e o modelo social, como resultado da rejeicdo da ICIDH por parte das pessoas
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com deficiéncia e suas organizagdes (Oliver & Barnes, 2012), tendo permitido quebrar a dicotomia
existente nos modelos anteriores, ao correlacionar as condicdes de satide e os fatores do meio
envolvente. Assim, a intervencdo requer uma abordagem holistica, continuada e centrada na
prevencao, na reabilitacdo do individuo mas também na mudanga social com vista a uma melhor
aceitacdo e inclusdo das pessoas com deficiéncia (CRPG, 2007). No entanto, Oliver e Barnes (2012)
colocam em causa a possibilidade da CIF superar a ICIDH, no que diz respeito as suas limitacdes
enquanto geradora de uma linguagem universal da deficiéncia, na medida que transformar
diferencas culturais em concecdes de deficiéncia e incapacidade é extremamente dificil de

alcancar. O conceito de participacdo, incluido na CIF, encontra-se subdesenvolvido e ligado a

circunstancias individuais e ndo a organizagdes politicas e sociais.

Politicas e Recursos Sociais

No que diz respeito as politicas sociais direcionadas para a deficiéncia (Fontes, 2013) h4 que
ter em conta que o desenvolvimento tardio de um Estado-Providéncia portugués resultou num
Estado de bem-estar pouco eficiente, caraterizado por baixos niveis de protecdo social e por uma
fraca redistribuicdo social. Estas carateristicas fundadoras tém reflexo direto nas politicas de
deficiéncia desenvolvidas até aos dias de hoje e, consequentemente, nas vidas das pessoas com
deficiéncia. Assim, a avaliacdo que Fontes (2013) faz das politicas sociais dirigidas as pessoas com
deficiéncia em Portugal, é de uma auséncia de politicas globais, j& que se tém centrado em aspetos
particulares da deficiéncia que resultaram, por um lado, em legislagdo particularista e relacionada
com temas especificos e, por outro, no surgimento de uma multiplicidade de subsidios
respeitantes apenas a grupos e temas especificos (Fontes, 2013).

Atualmente, no que se refere a apoios de protecao social, existem subsidios com diversas
valéncias, designadamente: para o individuo com deficiéncia acima dos 24 anos: o subsidio
mensal vitalicio, cujo montante é de 176,76€, ao qual acresce o Complemento Extraordindrio de
Solidariedade (CES) sendo este de 17,54€ para os individuos com menos de 70 anos, perfazendo
assim um total de 194,30€ mensais, e para os sujeitos com idade igual ou superior a 70 anos
acrescem 35,06€ de CES, perfazendo um total mensal de 211,82€; para os individuos acima dos 66
anos: a reforma, a qual, no caso desta populagdo, difere da norma dado que a pensao de velhice
ou reforma se aplica aos casos em que o cidadao descontou pelo menos 15 anos para a Seguranca
Social, situacdo esta que dificilmente se aplicard a esta populacdo, aplicando-se neste caso a
Pensao Social de Velhice, cujo montante é de 201,53€, e que acrescendo o CES perfaz uma pensao
mensal de 219,07€. Para os familiares/cuidadores, existe o subsidio de prestagdo de cuidados a
terceiros/complemento de dependéncia, cujo montante fixo é de 88,37€.

Como se pode observar pelos valores anteriormente referidos, os quais constam na pagina
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oficial online da Seguranca Social (www#4.seg-social.pt), todos estes valores sdo bastante baixos e
ficam substancialmente abaixo do limiar de pobreza relativa (que dita a taxa de risco de pobreza),
ndo permitindo a autonomia e a dignidade de vida das pessoas com deficiéncia apenas
dependentes dos rendimentos advindos da protegdo social das politicas ptblicas.

Como respostas sociais direcionadas para esta populacdo (adultos com necessidades
especiais), de acordo com o Instituto de Seguranca Social (www4.seg-social.pt), existem:

1) os Centros de Atendimento e Animacao, sendo estes uma resposta social organizada,

com vista a formacao, orientac¢do e dinamizacao de atividade;

2) os Servigos de Apoio Domicilidrio, que consistem na prestacao de cuidados e servigos a
familias e/ou pessoas que se encontrem no seu domicilio, em situagdo de dependéncia
fisica e/ou psiquica e que ndo possam assegurar a satisfacdo das suas necessidades
basicas, temporéria ou permanentemente, nem disponham de apoio familiar para esse
efeito;

3) os Centros de Atividades Ocupacionais, os quais visam promover condicdes de
valorizagdo pessoal e integracdo social e assegurar a prestacdo de cuidados e servicos
adequados as necessidades e expetativas dos utentes;

4) Estruturas Residenciais, que comportam duas modalidades:

5) os Lares Residenciais, os quais se destinam ao acolhimento nos casos em que as pessoas
se encontrem impedidas temporaria ou definitivamente, de residir no seu meio familiar;

6) e a Residéncia Auténoma, a qual consiste numa residéncia ou apartamento para
acolhimento nos casos em que, mediante apoio, o individuo possua capacidade de viver
autonomamente; e os Centros de acolhimentos, resposta social que consiste em integrar
temporaria ou permanentemente pessoas adultas com deficiéncia, em familias capazes
de lhes proporcionar um ambiente estavel e seguro.

Segundo o relatério mais recente da Equipa de Estudos e Politicas (EEP) do MSESS, em
Portugal os Lares Residenciais e os Centros de Atividades Ocupacionais sao as respostas sociais
que mais cresceram nos ultimos anos (EEP, 2013), sendo também as que apresentam maior taxa
de utilizagdao (EEP, 2013). Contudo, apesar do crescimento destas respostas sociais, é visivel que os
nimeros de respostas continuam a ser reduzidos em relacdo ao aumento desta populacao,
principalmente no que respeita aos Lares Residenciais (EEP, 2013). Este aspeto tem um impacte na
possibilidade de um planeamento efetivo para o futuro, principalmente no que respeita a formas
de cuidado alternativas e alojamento futuro.

Apesar do aumento de adultos com necessidades especiais a envelhecer e do
reconhecimento de especificidades associadas a sua condicao, os sistemas atuais parecem estar

mal preparados para responder as necessidades especificas desta populacao, justificando-se assim
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a relevancia de mais investigacdo focada na identificacdo das necessidades destes adultos, por
forma a melhor direcionar as politicas e praticas de apoio (Hole, Stainton & Wilson, 2013; Rosa,
2004).

Neste sentido, varios estudos nacionais e internacionais manifestam a atengdo que tem sido
dedicada a opinido daqueles que prestam cuidados e servigos ao longo da vida da pessoa com
necessidades especiais, nomeadamente as familias e instituicdes. Relativamente as instituigdes,
existem varios trabalhos que estudam as necessidades dos servigos e as necessidades sentidas
pelos técnicos. Lin et al.,, (2011) estudam as perspetivas dos diretores das instituicdes face ao
envelhecimento das pessoas com deficiéncia, as necessidades de adaptacdo das mesmas e as
prioridades em termos de revisdo legislativa quanto ao envelhecimento da pessoa com
necessidades especiais. Bigby et al., (2008) escutou os técnicos quanto a problematica de
acomodacdo de pessoas com deficiéncia/incapacidade em lares de idosos. O estudo de Pimentel
(2012) mostrou a incapacidade do apoio formal responder ativamente as necessidades das pessoas
com deficiéncia e dos seus cuidadores, quer em apoio em servigos, quer ao nivel dos apoios
pecunidrios.

No que diz respeito as pessoas com deficiéncia/incapacidade e familias/cuidadores,
destacam-se alguns estudos sobre as necessidades sentidas e o bem-estar da mae no cuidado ao
longo da vida (Heller & Factor, 2008). Estes indicam que o bem-estar materno no cuidado ao
longo da vida est4 associado ao planeamento para o futuro dos filhos e apoio social. Seltzer et al.,
(1995) no seu estudo comparativo transnacional, salientam a importancia do contexto politico e
dos valores culturais e religiosos na explicacdo dos padrdes de cuidado materno e no seu bem-
estar.

Com o objetivo de estudar as necessidades percebidas pelas pessoas com necessidades
especiais em envelhecimento, com a intengdo de que o conhecimento destas possibilite a futura
prevencao de tais necessidades e o aumento da qualidade de vida, autonomia pessoal e integracao
social (Aguado et al., 2010), aparece o trabalho de Aguado et al., (2010). Neste estudo, para a
avaliacdo das necessidades, foram aplicadas entrevistas semi-estruturadas, as quais analisam
preocupagdes e necessidades gerais e especificas relativas a satide pessoal, recursos econémicos,
recursos de assisténcia na saudde, recurso a servigos sociais, existéncia de barreiras e outras
preocupagdes e necessidades expostas pelos respondentes. As necessidades/preocupagdes mais
referidas sdo as relacionadas com a satide pessoal, seguidas das relativas a existéncia de barreiras,
outras preocupagcoes e falta de recursos sociais. As menos mencionadas sao as relacionadas com a
falta de recursos/apoio na satde mental e recursos econémicos. Num trabalho nacional relativo
as preocupacdes e visdes da familia perante o envelhecimento dos seus familiares com
dificuldades, Ferreira (2009) centrou-se na problematica do envelhecimento dos préprios
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familiares/cuidadores em simultaneo ao envelhecimento dos familiares com dificuldades e quais
as necessidades/dificuldades no que concerne aos cuidados basicos prestados pelos
familiares/cuidadores. De uma forma geral, o estudo aponta para a necessidade de um apoio
domicilidrio as familias de adultos com necessidades especiais em envelhecimento, dadas as
limitagdes dos seus familiares associadas ao seu préprio envelhecimento. O estudo constata ainda
uma existéncia reduzida ou até mesmo inexisténcia de apoio domiciliario a estas famdlias.

O estudo de Bento (2008), o qual aborda a questdo das respostas sociais existentes para esta
populacdo especifica, centra-se mais nas preocupacdes que diferentes fontes (adultos com
deficiéncia, familiares de adultos com deficiéncia e profissionais de servigos direcionados para
esta populagdo) assinalam em relacdo ao futuro. O estudo indica as preocupacdes por parte das
diferentes fontes que foram entrevistadas, salientando que os pais, apresentam preocupagdes
acerca do futuro no sentido de resolver as dificuldades que podem surgir na prestagdo de
cuidados, devido ao seu proprio envelhecimento e as consequéncias que tal pode trazer ao
familiar adulto com dificuldade. Neste mesmo estudo, os profissionais salientam preocupagdes ao
nivel das respostas sociais existentes para esta populagdo, revelando também as dificuldades
decorrentes do envelhecimento dos cuidadores informais, indicando a necessidade de respostas
sociais, como lares de idosos que integrem esta populacdo. Os sujeitos com deficiéncia salientam
que gostariam de se manter ativos e com satide, mantendo os vinculos familiares e de amizade.
Desta forma, a autora sugere que, para um envelhecimento com qualidade e bem-estar, as
respostas sociais deverdo abranger os interesses individuais de cada um dos elementos
envolvidos (Bento, 2008).

No recente estudo realizado por Hole, Stainton & Wilson (2013), quanto as perspetivas para
o futuro das pessoas com deficiéncia e seus familiares, é revelada uma diferenca importante entre
as visdes das pessoas com deficiéncia quanto ao seu futuro e as visdes dos seus familiares.
Quando os familiares sdo inquiridos quanto ao futuro, estes realcam a importincia de um
planeamento como principal preocupagdo, enquanto que as pessoas com deficiéncia evidenciam a
importancia e valor da continuidade das suas atividades de lazer e de se manterem cidadaos
ativos (Hole, Stainton & Wilson, 2013). As diferencas entre as perspetivas para o futuro das
pessoas com deficiéncia e as dos seus familiares, remete-nos para a necessidade de um
planeamento equilibrado entre as necessidades da pessoa com deficiéncia e as necessidades dos
seus familiares (Llewellyn et al., 2010, cit in Hole et al., 2013).

Assim, nesta temadtica, sdo abordadas as preocupacdes e desafios para os
familiares/cuidadores de adultos com dificuldades em dominios tais como a aprendizagem, a
satde fisica ou a satide mental ou a relagdo destes (Rodriguez, 2002), o qual envolve fatores como

a provisdo de resposta a varias necessidades do familiar com deficiéncia, e necessidades dos

11|



REDE SOCIAL PESSOAL DE CUIDADORES INFORMAIS DE ADULTOS COM NECESSIDADES ESPECIAIS |

prestadores de cuidados pois apresentam elementos subjetivos associados a condigdo de
cuidador, tais como as dificuldades emocionais e desafios sentidos em consequéncia de um papel
especifico de prestador de cuidados (George & Gwyther 1986, cit in Martins, Ribeiro e Garrett,
2004).

Estes fatores devem ser vistos numa perspetiva holistica e num enquadramento
biopsicossocial (Reis, 2006), dado que inclui dominios diversos tais como as rotinas familiares, o
nimero de horas de prestacao de cuidados, as redes de apoio social e os custos (Irazabal et al.,
2012), assim como a influéncia de fatores contextuais como a situagdo socioeconémico, o contexto
cultural e a extensao das redes de apoio social na satde e no bem-estar dos familiares de adultos
com deficiéncia (Orsmond et al., 2006, cit in Heller, Caldwell & Factor, 2007)

Desta forma, e para que se prevejam outras formas de intervir na complexidade que é a
deficiéncia/incapacidade, é necessario conhecer as familias com membros adultos com deficiéncia
e tornd-las parte integrante e efetiva num processo de valorizacdo, integracdo social e
transformacao das nossas sociedades (Rosa, 2004). E no seio da familia que vao acontecendo
aprendizagens inerentes ao crescimento e desenvolvimento humano (Alarcao, 2000), sendo que as
relagdes familiares constituem um apoio fundamental para os individuos na auséncia de politicas

sociais fortes ou como complemento das mesmas (Portugal, 2001).

Redes sociais e redes sociais pessoais

Segundo Portugal (2006), no decorrer das tdltimas décadas, a sociologia das redes sociais
constituiu-se como um dominio especifico do conhecimento e institucionalizou-se
progressivamente, tendo a construgdo de um sentido analitico para o conceito de rede social sido
desenvolvida em torno de duas correntes: uma, que emerge da Antropologia Social britanica apds
a II Guerra Mundial, e se preocupa fundamentalmente com uma anélise situacional de grupos
restritos; outra, sobretudo americana, que se prende como o desenvolvimento da analise
quantitativa, no quadro de uma abordagem estrutural.

Segundo Guadalupe (2003) existem variadissimas concecdes de rede social, sendo que umas
dao realce a composigdo e estrutura, outras aos seus objetivos e fungdes, e outras ainda, que focam
as caracteristicas individuais dos membros ou as relacGes estabelecidas entre os individuos.

Existe, a definicdo de diferentes tipologias de diferentes concegdes, tendo em especial
consideragao os conceitos de rede social primdria e secundaria (formal e informal).

Nas redes primdrias (ou redes de apoio informal) “os vinculos sdo principalmente de
natureza afetiva, podendo assumir uma carga positiva ou negativa, ndo havendo qualquer

sentido de obrigagdo ou formalidade na relagio”(Guadalupe, 2009). E a rede primaria que se
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atribui a maioria das fungdes de apoio social e onde identificamos as fontes de nutricdo emocional,
é também nestas que se registam o maior nivel de conflitualidade.

No que se refere as redes secundarias (ou redes de apoio formal) pode dizer-se que estas
estdo diretamente interligadas com as relacbes que se estabelecem com as instituicdes sociais.
Referem-se a lagos institucionais num ambito estruturado e de existéncia oficial e tém o objetivo
de dar resposta a exigéncias de natureza funcional, fornecer servicos ou instituir recursos
(Guadalupe, 2009). Estas podem ser consideradas formais ou informais, dependendo do seu nivel
de estruturacdo, organizacao, dos objetivos e das relacdes estabelecidas (Guadalupe, 2001p.2).

“As redes primarias sdo quase sempre o motivo da nossa intervencado (sendo por elas, para
elas e com elas que trabalhamos), enquanto o motor da intervengdo sao as redes secunddrias nas
quais nos inserimos como interventores sociais” (Guadalupe, 2001p.2). Nos contextos da
intervengdo técnica a rede social primdria e secundaria podem ser equacionadas como apoio
social.

A rede social pessoal pode ser registada em forma de mapa. O mapa de rede de Sluzki,
(1996) possibilita-nos a avaliagdo das dimensdes estruturais, funcionais e relacionais e contextuais.

Segundo Guadalupe (2009), na dimensao estrutural podemos encontrar carateristicas como:
a composicdo da rede; a distribuicdo da rede por quadrantes; o tamanho da rede e dos
quadrantes; a densidade da rede. Na dimensao funcional encontram-se trés carateristicas
possiveis de estudar: as fungdes genéricas de apoio social percebido e recebido, onde verificamos
0 apoio emocional, o apoio tangivel (material ou instrumental), e o apoio informativos; as funcdes
especificas de apoio social, isto é, a companhia, 0 acesso a recursos e novos vinculos e a regulacdo
social; outras carateristicas funcionais na avaliagdo do apoio social, onde se analisa a
multidimensionalidade funcional, a reciprocidade funcional, as funcdes em torno de situagdo
especifica do sujeito central e as carateristicas idiossincraticas do apoio. Quanto a dimensao
relacional e contextual, engloba carateristicas tais como: homogeneidade/heterogeneidade da
rede; intensidade e compromisso relacional; duracdo e histéria da relagdo (vinculo); fontes de
stresse e conflitualidade: dispersdo (geografica) da rede; frequéncia de contactos entre os

elementos.

Redes sociais pessoais ao longo do ciclo de vida

Como salienta Chadi (2007), em toda a nossa vida somos parte integrante de redes que
formam e alimentam a nossa identidade social, pois desde o nascimento até a morte, o ser
humano faz parte de grupos socias. Estes grupos modificam-se no tamanho, qualidade e

quantidade, ao longo do ciclo de vida e conforme a vida decorre (Chadji, 2007).
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Como indica Sluzki (1996), na primeira época da vida, o mapa evolutivo de cada individuo
mostra um polo de expansdo, onde se incorporam novos vinculos. Em contexto escolar, a crianca
expande as redes interpessoais e progressivamente concede maior importdncia as relagGes
(Meléndez-Moral et al., 2007). Na adolescéncia a rede social pessoal tende a sofrer uma nova
transformacao, sendo ampliada e convertida numa fonte de autoestima e aceitacdo por parte de
outras rela¢des distintas do circulo familiar. A transi¢do da juventude para a idade adulta implica
modificagdes importantes nos planos estruturais e funcionais e supde a aprendizagem de novas
tarefas e funcdes (Meléndez-Moral et al., 2007). Sluzki (1996) identifica este evento como o inicio
das relacdes intimas e estaveis, exigindo a aceitacdo das diferentes pessoas e a existéncia de
distintas expetativas. Novas transformacdes ocorrem na rede aquando da conjugalidade,
tornando-se numa importante fonte de apoio e leva a novas transformacgdes derivadas dessa
relagdo, ainda mais acentuada no caso de ter filhos. Nesta etapa, o mundo de trabalho converte-se
também, geralmente, numa potencial fonte de apoio, tanto nas relagdes pessoais como
profissionais (Meléndez-Moral et al., 2007).

Ora estas dimensdes normativas da vida nem sempre estdo presentes na vida da pessoa
com deficiéncia. Alguns estudos evidenciam que as pessoas com deficiéncia, quando comparadas
com os pares sem deficiéncia, tém empregos menos qualificados, auferem menos pelo exercicio
das mesmas fungdes e tém menos trabalhos que envolvam competéncias interpessoais (May,
2000). Neste contexto, o trabalho de Rosa e Denari (2013), tem como objetivo compreender a
realidade vivida por um adulto com deficiéncia/incapacidade e sua familia, identificando as
carateristicas da sua rotina e servigos utilizados por estas pessoas e os servicos de apoios
existentes, disponiveis e utilizados pela familia e pela pessoa com necessidades. O estudo indica
que a familia se encontra de acordo com o verificado na literatura sobre pessoas com necessidades
especiais, 0 adulto com deficiéncia ndo se encontra inserido no mercado de trabalho e é totalmente
dependente dos familiares, no entanto, existem expetativas otimistas face ao futuro e uma visao
positiva para a deficiéncia, vista como parte do quotidiano e ndo como uma sobrecarga para a
familia.

Por dltimo, Sluzki (1996) analisa a rede social na velhice, como uma fase de retracdo, ou
mesmo de extingdo, em que as relagdes se vao desativando. A idade de reforma apresenta-se
como um importante determinante desta mudanga.

Na mesma linha de pensamento (Meléndez-Moral et al., 2007), dizem que as tltimas etapas
do nosso ciclo de vida sdo fortemente marcadas por perdas, sendo assinalada uma tendéncia
disruptiva nas redes sociais. A rede social em idades avancadas demonstra uma série de

mudancas tipicas e verifica-se um declinio de membros nas redes sociais.
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O que se pdde evidenciar num estudo realizado por Pegorano e Smeha (2013), que teve
como o objetivo conhecer as implicacdes de cuidar de um filho com deficiéncia no contexto em
que a mae ja estd a vivenciar o envelhecimento.

Conclui-se que as maes, como cuidadoras, ao vivenciarem o envelhecimento, deparam-se
com dificuldades ao realizar a atividade de cuidar o filho com deficiéncia. Diante disso, constatou-
se que, com o avancar da idade, as mdes se encontram mais sobrecarregadas no cuidado do filho,
pois é provavel que ocorram, com mais facilidade, perdas de habilidades fisicas e sensoriais, o que
dificulta o desempenho no cuidar. Assim, percebeu-se que essas maes necessitam de auxilio para
ampliar a rede de apoio, o que poderd minimizar as dificuldades préprias do processo de
envelhecimento. Neste sentido, o estudo de Carvalho (2009) descreve as carateristicas e formas de
organizacdo familiar no &mbito da deficiéncia de 15 familias, onde se verifica a existéncia do
subsistema parental e em que pelo menos um dos filhos frequenta o Centro de Atividades
Ocupacionais da Unidade Funcional de Arganil da Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do
Cidadao Deficiente Mental de Coimbra. Os resultados indicam que grande parte da amostra
evidencia que um filho com deficiéncia condiciona o percurso das familias, nomeadamente das
maes, que assumem um papel central nos cuidados ao filho com deficiéncia e no préprio
quotidiano doméstico. O estudo aponta para a existéncia de condicionantes laborais, financeiras e
até mesmo nos tempos de lazer. As familias encontram suporte social sobretudo na familia
extensa, verificando-se a existéncia de redes sociais coesas e pequenas. Os apoios sociais para estas
familias sdo diminutos, identificando-se como principal preocupacao a indefinicao do futuro dos
seus filhos, independentemente dos padrdes de resiliéncia apresentados pela familia (Carvalho,

2009).

Redes de apoio informal na deficiéncia

A familia apresenta um processo desenvolvimental através de um ciclo vital dividido em
estagios definidos a partir de momentos de crise ou de acontecimentos normativos (Sousa et al.,
2004), ou seja, a familia nasce, cresce, amadurece, habitualmente reproduz-se em novas familias e
encerra o ciclo com a morte dos membros que a originaram e/ou a disseminacdo dos
descendentes como constituintes de novos ntcleos familiares (Relvas, 1996). No entanto, numa
familia constituida por uma pessoa com necessidades especiais, estes estadios de evolucao do
sistema familiar sofrem alteragdes, na medida em que a pessoa dependente ird necessitar de
cuidados permanentes ao longo de toda a vida, sem provavelmente nunca conquistar a sua
autonomia nem constituir uma nova familia e inicio de um novo ciclo (Silva, 2012).

No que se refere ao cuidador da pessoa dependente, geralmente, recai no género feminino,

decorrente de, na atualidade, a maioria dos cuidadores ainda pertencer a um grupo “socializado
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com base nas diferencas de género” (Silva, 2012). Neste sentido, o envolvimento de instituicdes e
técnicos no apoio e/ou cuidados a pessoa com necessidades especiais, bem como a familia, pode
assumir diferentes carateristicas em funcdo do tipo de equipamento e servigo prestado, numa
perspetiva de Welfare mix, que implique a partilha de responsabilidade e articulagdao de cuidados
formais e informais (Carvalho, 2005).

Desta forma, o(a) assistente social possui um papel importante a desempenhar no apoio
prestado a familia confrontada com os mais diversos tipos de dificuldades administrativas,
juridicas, familiares e psicolégicas, gracas a sua visdo mais abrangente e alargada da pessoa, das
suas necessidades e apoios pretendidos (Silva, 2012). De acordo com Navarro (2004), o Servico
Social abrange uma constante preocupacdo em saber como a sociedade é capaz de fornecer
mecanismos de apoio as pessoas que nela vivem. Numa perspetiva individual, que contempla a
aquisicdo de habilidades pessoais, e numa perspetiva de cidadania social, que apoiam as pessoas a
relacionarem-se mais e melhor, a saber solicitar apoio, a poder aceder a fonte de apoio, a poder
aproveitar os recursos comunitarios, para adotar condutas que permitam superar os obstaculos
ambientais e as situagdes de crise (idem). Assim, ele deve multiplicar esfor¢os de forma a
assegurar a universalidade ao acesso, ou a ampliagdo da sua abrangéncia, resistindo tanto quanto
possivel a imposicao de critérios de seletividade (Queir6z, sd).

Estando o individuo e a familia em permanente interacdo com o meio em que se encontra
inserido, as redes sociais podem ajudar na compreensdo das dificuldades e dos recursos
disponiveis para a resolugdo das mesmas (Redondo et al., 1997). Como indica Guadalupe (2009),
no contexto do Servico Social, o diagnéstico da rede social é centrado mais especificamente na
rede de apoio social, sendo este manifestado (ou nao) através das relagdes sociais e do intercAmbio
fornecido (Navarro, 2004; Guadalupe, 2006). Neste intercAmbio é fornecido apoio, podendo este
apoio assumir o bem-estar do seu recetor, ou seja, apoio emocional, apoio tangivel (material ou
instrumental) e apoio informativo (Guadalupe, 2009).

Alguns autores chamam a atencdo para que as redes familiares da pessoa com deficiéncia
sdo diferentes das da populacao sem deficiéncia, em termos de composicao e de capital social
disponivel que fornecem as pessoas com deficiéncia pelos lacos familiares (Widmer et al., 2008).
Os mesmos autores acrescentam que os individuos com deficiéncia se sentem menos centrais na
sua familia, sentem a sua rede familiar menos densa e mais “desligada” do que os individuos da
mesma faixa etaria sem dificuldades. Ainda no ambito das relagdes familiares, Orsmond e Setzler
(2000) apontam para o facto do envolvimento fraterno e a proximidade aumentar com a idade,
dependendo do estado de satide da made, e acrescentam que as irmds se destacam no
envolvimento com a pessoa com necessidades especiais. Os estudos sobre as relagdes

interpessoais ao longo da vida das pessoas com deficiéncia ndo se referem s6 as relacdes
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familiares. Depois da demonstragdo do impacte das relagdes de amizade na satisfacdo com a vida,
Heller (2008), apresenta um modelo de envelhecimento que salienta a importancia das relacdes
sociais e do envolvimento na comunidade para o sucesso no processo de envelhecimento. Apesar
disso, as pessoas com dificuldades apresentam menos contactos sociais, menos oportunidades
para fazer amigos e menor envolvimento em atividades comunitarias do que os seus pares sem

dificuldades (Kamper & Goreczny, 2007).

Objetivos

O que a literatura vem reportando implica necessariamente uma atencdo particular dos
profissionais, ndo s6 a pessoa dependente, mas também aos seus cuidadores principais. Escuta-
los, orienté-los, apoia-los devera ser encarado como parte da estratégia de interven¢do do Servico
Social, pois 0 bem-estar da pessoa com deficiéncia/incapacidade associa-se ao bem-estar de quem
lhe presta os cuidados necessarios.

Assim, o estudo tem como objetivo o levantamento das necessidades de apoio e a
caraterizagdo da rede social de apoio pessoal de cuidadores informais de adultos com
necessidades especiais a nivel estrutural, funcional e relacional-contextual.

Sao objetivos especificos deste trabalho:

a) caraterizar a situagdo sociodemogréfica, sociofamiliar e socioprofissional

b) caraterizar o nivel de sobrecarga (fisica e emocional) percebida associada ao cuidado

c) avaliar os sentimentos face ao futuro, as necessidades de apoio atual e futuro da rede
secundaria

d) avaliar o conhecimento da existéncia de respostas sociais (Servico de Apoio Domicilidrio,
Lar de Apoio, Lar Residencial) e da sua importancia e adequacao a situagao

e) caraterizar a rede social pessoal ao nivel estrutural, funcional e relacional-contextual.

MATERIAIS E METODOS

Amostra

Para se proceder a realizagdo de um estudo de tipo observacional-descritivo transversal, é
necessdrio identificar de forma clara e objetiva a populacao-alvo do mesmo, entendendo por
populacdo-alvo “a totalidade dos elementos sobre os quais se deseja obter determinado tipo de
informacdes” (Reis et al., 1997, p.24). Existindo necessidade de constituir uma amostra para a
realizacdo do estudo, optdmos por uma amostra ndo-probabilistica de informadores estratégicos.

O critério de inclusao é ser cuidador familiar/informal de adultos, nascidos até 1974 com idade a
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partir de 40 anos!, com necessidades especiais integrado na resposta social “Centro de Atividades

Ocupacionais - CAO” da Associagdo de Paralisia Cerebral).

114 utentes 53 utentes _dA(TOStrZ : "
cuidadores de
CAO = 40 anos Utentes

Figura 1. Processo de amostragem

Neste critério enquadravam-se 53 utentes representando 36,9% do total de 144 utentes
integrados no CAO. Estes 53 utentes sdo maioritariamente do sexo masculino (1 = 24; 60%), sendo
o sexo feminino representado por 40% do total do grupo (n = 16). As idades dos utentes
apresentam um minimo de 40 anos e um maximo de 61 anos, a média de idades é de 47 anos. No
entanto, a amostra final é constituida por 40 cuidadores informais de utentes do CAO de ambos os
sexos, com idades iguais ou superiores a 40 anos de idade representando 75,3% do total de 53
individuos selecionados. A recolha de informacao através da aplicacdo dos instrumentos decorreu
entre o més de outubro de 2014 e o0 més de janeiro de 2015.

A amostra dos cuidadores informais € maioritariamente do sexo feminino (n = 31; 77,5%),
sendo o sexo masculino representado por 22,5% do total da amostra (n = 9). As idades dos
cuidadores informais apresentam um minimo de 40 anos e um maximo de 86 anos, a média de
idades é de 68 anos. Relativamente ao estado civil, 50% (n = 20) sdo casados e/ou em unido de
facto, 37,5% (n = 15) sao viavos, 7,5% (n = 3) sao solteiros e 5% (n = 2) sdao divorciados ou
separados. No que se refere ao parentesco 67,5% (n = 27) sdo a mae e/ou pai, 27,5% (n =11) sdo a
irma e/ou irmdo, 2,5% (n = 1) é a tia e 25% (n = 1) o conjuge. Relativamente aos tipos de familia
(padrdes de coabitagdo), verifica-se uma predominancia de familias monoparentais, 40%; (n = 16)
e de familias nucleares 30%; (1 = 12). Quanto as habilitagdes, 60% (n = 24) dos cuidadores

informais frequentaram a 4° classe.

Tabela 1
Carateristicas sociodemogréficas e familiares
N=40 n o Medidas descritivas
(1]
Parentesco
Mae/Pai 27 67,5
Irmao(a) 11 27,5 Mo: M3e/Pai
Tio(a) 1 2,5
Conjuge 1 2,5
Sexo
Masculino 9 22,5 Mo: Feminino

1 Este corte etario teve por base os objetivos da amostragem que pretendia alcangar participantes envelhecidos.
Segundo a Pordata a idade média das maes ao nascimento do 1° filho em 1974 era de 24,1 anos, o que nos remetia
para pais com idades superiores a 64 anos, tendo em conta que os principais cuidadores sao geralmente os pais.
Para além disso, teve como referéncia a Revolugao do 25 de Abril de 1974, remetendo para pessoas com deficiéncia
nascidas em Democracia.
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Feminino 31 77,5
Idade
< 65 11 27,5 M= 67,83
65-74 18 45,0 DP:11,47
>=75 11 27,5 Minimo:40, Maximo:86
Estado Civil
Solteiro(a) 3 7,5
Casado(a) ou Unido de facto 20 50,0 Mo: Casado (a)/Unido de facto
Vilvo(a) 15 37,5
Divorciado(a) ou Separado(a) 2 5,0
Tipo de familia
Monoparental 16 40,0
Nuclear 12 30,0
Nuclear e alargada 2 5,0 Mo: Monoparental
Nuclear incompleta e alargada 3 7,5
Outras situacoes 7 17,5
Escolaridade
Sem escolaridade 5 12,5
49 ano 24 60,0
6° ano 2 5,0 Mo:4%ano
90 ano 3 7,5
120 ano 4 10,0
Curso superior 2 5,0

Notas: n= nimero de sujeitos; Mo= moda; M=média; DP=desvio padrdo

Procedimentos

Ap6s efetuados os contactos institucionais para autorizacdo de recolha da amostra na
Associacdo de Paralisia Cerebral de Coimbra. Foram contactados os familiares/cuidadores
informais, tendo sido explicados os objetivos do estudo numa linguagem acessivel, direta e
simples para que todos compreendessem a finalidade e objetivos do estudo. Em alguns casos em
que as familias mostraram dificuldades em responderem aos questionarios, foi obtida a
colaboragado da assistente social da equipa de acompanhamento. Foi lido também o consentimento
informado, e agendada a recolha dos dados, no domicilio dos cuidadores informais e em situagao

de entrevista na organizacao, garantindo toda a confidencialidade da informacao recolhida.

Instrumentos

Foi utilizado um questiondrio construido para o estudo composto por sete campos com
questdes maioritariamente fechadas, para caraterizar a situagdo sociodemografica, sociofamiliar e
socioprofissional, nivel de sobrecarga (fisica e emocional) associada ao cuidado, avaliar os
sentimentos face ao futuro, as necessidades de apoio atual e futuro da rede secundaria e avaliar o
conhecimento da existéncia de respostas sociais (Servigo de Apoio Domicilidrio, Lar de Apoio, Lar
Residencial) e da sua importancia e adequacao a situacdo. Atendendo aos rendimentos face as
despesas poderiam considerar de 1 a 3 em que 1 corresponde a “ndo sdo suficientes para os
gastos”, 2 a “cobrem os gastos mas ndo permitem poupar nada” e 3 a “cobrem os gastos e
permitem poupar”. No que diz respeito a conciliacao da vida profissional com o cuidar os sujeitos

podiam responder de 1 a 5 em que 1 corresponde a “ muito facil”, 2 a “facil”, 3 a “com alguma
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dificuldade”, 4 a “dificil” e 5 a “muito dificil”. Relativamente ao nivel de sobrecarga associado ao
cuidar podia ser cotada de 1 a 5 (1- “muito baixa”, 2- “baixa”, 3-“moderada”, 4-“elevada” e 5-
“muito elevada”). Atendendo aos sentimentos face ao futuro podiam assinalar os seguintes:
“esperanca”, a “incerteza”, a “tristeza”, a “contentamento”, a “ansiedade”, a “satisfacao”, a
“solidao”, a “desesperanca”, a “com forcas”, a “sem forgas”, a “seguranca” e a “inseguranga”. No
que se refere ao conhecimento da existéncia de respostas sociais (Servico de Apoio Domiciliario,
lar de Apoio e Lar Residencial) poderiam responder “sim” ou “nao”. Relativamente a importancia
das respostas sociais as respostas eram cotadas de 1 a 5 numa escala de Likert em que 1
corresponde a “nada importante”, 2 a “pouco importante”, 3 a “com alguma importancia”, 4 a
“importante” e 5 a “muito importante”. Quanto a adequacdo a sua situagdo podiam assinalar de 1
a3 em que 1 corresponde a “ sim, totalmente”, 2 a “sim, em parte” e 3 a “nado”.

Foi utilizado o Instrumento de andlise da Rede Social Pessoal - IARSP (Guadalupe, 2009).
O tempo de preenchimento variou consoante o tamanho da rede e a interconexdo dos seus
membros. Assim, a versdo do IARSP (Guadalupe, 2009) usou varidveis para avaliar as
carateristicas da rede social pessoal dos sujeitos, permitindo caracterizar a rede ao nivel das
carateristicas estruturais (tamanho da rede, campos relacionais, propor¢do das relagdes e
densidade na rede), ao nivel das carateristicas funcionais (nivel de apoio percebido, no cuidar,
apoio emocional, instrumental, informativo, companhia social, acesso a novos vinculos,
reciprocidade de apoio e satisfacdo com a rede). Atendendo ao apoio social percebido os
cuidadores podiam responder de 1 a 3 em que 1 corresponde a “nenhum”, 2 a “algum” e 3 a
“muito”. Relativamente a reciprocidade de apoio podiam responder “da apoio a maior parte
destas pessoas”, “d4 apoio a algumas destas pessoas”, “da apoio a poucas destas pessoas” e “nao
da apoio a nenhuma destas pessoas”. Ao nivel das carateristicas relacionais-contextuais
(frequéncia de contactos, dispersdo geografica, durabilidade da relacdo). No que se refere a
frequéncia de contactos podia ser cotada de 1 a 5 (1 -“diariamente”, 2-"algumas vezes por
semana”’, 3-“semanalmente”, 4-“algumas vezes por més” e 5-“algumas vezes por ano”). A
dispersdo geografica é também cotada de 1 a 5 (1“na mesma casa”, 2” no mesmo bairro/rua”,
3”"na mesma terra”, 4 “até 50km” e 5 “mais do que 50 Km”). Uma segunda parte do instrumento
fornece informacdo acerca das perdas (existiram ou ndo; quem perdeu; motivo da/s perda/s) e
cortes relacionais (existiram ou ndo; com quem cortou relagdes; motivo para o/s cortes

relacional/is).

Analise de dados

Para o tratamento estatistico dos dados recorremos ao programa informatico de analise

estatistica, o Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 20.0. para Windows.
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Foram selecionados para analise descritiva da amostra os seguintes procedimentos: nas
varidveis nominais, as frequéncias absolutas (nimeros absolutos - n) e frequéncias relativas
(proporcdes em percentagem-%); nas variaveis discretas, a medida de tendéncia central (média -

x) e medida de dispersao (desvio-padrao - dp).

RESULTADOS

De seguida apresentamos os resultados mais relevantes do estudo. Foram efetuadas outras
andlises aos dados (correlacdes e andlises de diferencas entre médias), mas a maioria dos
resultados ndo se apresentou como estatisticamente suficiente, optando pela nao apresentagao.

Na Tabela 2, apresentamos os dados relativos as carateristicas socioprofissionais da
amostra. Verificamos que os cuidadores do nosso estudo sdo maioritariamente reformados (n =
26;65,0%), sendo que o principal meio de subsisténcia é a reforma (1 = 26;65,0%), os rendimentos
face as despesas cobrem os gastos mas ndo permitem poupar (1 = 32,80,0%). Relativamente a
conciliacdo da vida profissional consideram “com alguma dificuldade”. Quanto ao membro da
familia que deixou de trabalhar para cuidar do utente 17,5 % (n = 7), sendo que maioritariamente

dos membros da familia sdo as maes 12,5% (n = 5).

Tabela 2
Carateristicas socioprofissionais
N=40 N % Med_id_as
descritivas
Profissdao do respondente
Reformado(a) 26 65,0
Doméstica 4 10,0
Comerciante 2 5,0
Empregado(a) 3 7,5
Engenheira agraria 1 2,5 Mo: Reformado(a)
Agricultor 1 2,5
Secretaria 1 2,5
Chefe de servigos administrativos 1 2,5
Assistente técnico 1 2,5
Principal meio de subsisténcia
Reforma 26 65,0
Salario 8 20,0 Mo: Reforma
Outros 6 15,0
Rendimentos face as despesas
N&o sdo suficientes para os gastos 5 12,5 Mo: Cobrem os
Cobrem os gastos mas ndo permitem poupar nada 32 80,0 gastos mas nao
Cobrem os gastos mas permitem poupar 3 7,5 permitem poupar
Conciliagdo da vida profissional com o cuidar
Muito facil 4 10,0
Facil 13 32,5 Mo: Com alguma
Com alguma dificuldade 16 40,0 dificuldade
Dificil 3 7,5
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Muito dificil 4 10,0

Membro da familia que deixou de trabalhar para
cuidar do utente

Sim 7 17,5 Mo: Nao
Nao 33 82,5

Quem
Mae 5 12,5
Irmao 1 2,5 Mo: Mae
Irma 1 2,5

Notas: n = nimero total de sujeitos; Mo= moda

Na tabela 3, apresentamos os dados relativos ao nivel de sobrecarga associado ao cuidar do
respondente e outros cuidadores informais. Atendendo ao nivel de sobrecarga associado ao
cuidar, os cuidadores respondentes apresentam um nivel de sobrecarga moderado e elevado,
32,5% (n =13); 30,0%(n = 12). Relativamente aos outros cuidadores apresentam um nivel de

sobrecarga moderado, 27,5% (n = 11).

Tabela 3
Nivel de sobrecarga associada ao cuidar
N=40 Medidas
n % e
descritivas
Nivel de sobrecarga associada
ao cuidar do respondente
Muito baixa 6 15,0
Baixa 2 5,0
Moderada 13 32,5 Moda: Moderada
Elevada 12 30,0
Muito elevada 7 17,5
Nivel de sobrecarga associada
a outros cuidadores
Muito baixa 3 7,5
Baixa 1 2,5
Moderada 11 27,5 Moda: Moderada
Elevada 5 12,5
Muito elevada 3 7,5

Notas: n= nimero total de sujeitos; Mo= moda

A Tabela 4, possibilita-nos observar os sentimentos mais assinalados pelos cuidadores
informais face ao futuro, sendo que os sentimentos maioritariamente assinalados sdo a incerteza

40% (n = 16), esperanca 37,5% (n =15) e tristeza 35,0 (n = 14).

Tabela 4
Sentimentos face ao futuro
N=40 (100%) N %
Esperanca 15 37,5
Incerteza 16 40,0
Tristeza 14 3,5
Contentamento 1 2,5
Ansiedade 8 20,0
Satisfacao 6 15,0
Solidao 4 10,0

22|



REDE SOCIAL PESSOAL DE CUIDADORES INFORMAIS DE ADULTOS COM NECESSIDADES ESPECIAIS |

Desesperanca 2 5,0
Com forga 7 17,5
Sem forga 11 27,5
Seguranga 3 7,5

Inseguranca 9 22.5

Notas: n= nimero de sujeitos

Na tabela 5, apresentamos o apoio atual e o apoio futuro mais necessario mencionado pelos
participantes. Dos 40 participantes no estudo, apenas 21 mencionaram o apoio atual mais
necessario. Verificamos que o apoio atual mais necessario mencionado pelos cuidadores informais
é o apoio econémico (n = 8; 20,0%). Relativamente ao apoio futuro mais necessério, apenas 24
cuidadores informais responderam. Verificamos que o apoio futuro mais necessario mencionado

pelos participantes é o apoio de Residéncia (1 = 14; 35,0%).

Tabela 5
Necessidade de apoio
N % Medidas
descritivas
Apoio atual mais necessario
Apoio familiar 1 2,5%
Apoio econdémico 8 20,0%
Atribuicdo de produtos de apoio (ajudas técnicas) 2 5,0% )
Apoio técnico 3 7,5% Mo: qulo
Residéncia 2 5,0% economico
Servico de Apoio Domiciliario 2 5,0%
Nenhum 3 7,5%
Apoio futuro mais necessario
Apoio familiar 1 2,5%
Apoio econémico 1 2,5%
Atribuicdo de produtos de apoio (ajudas técnicas) 2 5,0%

Residéncia 14 35,0 N
Mo: Residéncia

Servico de Apoio Domiciliario 2 5,0%
Todos os apoios 1 2,5%
Residéncia e Servico de Apoio Domiciliario 1 2,5%
Servico de Apoio Domicilidrio permanente 2 5,0%

Notas; n = nimero total de sujeitos; Mo= moda

Na tabela 6, pode-se verificar que a maioria dos participantes sabem da existéncia da
resposta social Servico de Apoio Domicilidrio (SAD) (n = 29,72,5%), da resposta social Lar de
Apoio (n =29,72,5%) e da resposta social Residéncia (n = 32, 80,0%). Relativamente a importancia
das respostas sociais, os sujeitos consideram “muito importante” o apoio das respostas sociais.
Quanto a uma opcao pelas referidas respostas sociais os cuidadores informais consideram “sim,
em parte” as respostas sociais SAD e Lar de apoio (1 = 60%) e “sim, totalmente “a resposta social

Residéncia (n = 60%).
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Tabela 6
Respostas Socials

N=40 N % Medidas descritivas

Sabe da existéncia do SAD
(servigo de apoio domiciliario)

Sim 29 72,5 Moda: Sim
Nao 11 27,5
Considera o SAD importante
Nada importante 1 2,5
Pouco importante 1 2,5
Com alguma importancia 2 5,0 Moda: Muito importante
Importante 14 35,0
Muito importante 22 55,0
Considera o SAD uma opgao
Sim, totalmente 9 22,5
Sim, em parte 24 60,0 Moda: Sim, em parte
Nao 7 17,5
Sabe da existéncia do Lar de Apoio
(prestacao de cuidados temporario)
Sim 29 72,5 Moda: Sim
Nao 11 27,5
Considera o Lar de Apoio importante
Nada importante 1 2,5
Pouco importante 1 2,5
Com alguma importancia 2 5,0 Moda: Muito importante
Importante 14 35,0
Muito importante 22 55,0
Considera o Lar de Apoio uma opcao
Sim, totalmente 9 22,5
Sim, em parte 24 60,0 Moda: Sim, em parte
Nao 7 17,5
Sabe da existéncia da Residéncia
(prestacao de cuidados permanente)
Sim 32 80,0
Nao 8 20,0 Moda: Sim
Considera a residéncia importante
Nada importante 1 2,5
Pouco importante 1 2,5
Com alguma importancia 3 7,5 Moda: Muito importante
Importante 9 22,5
Muito importante 26 65,0
Considera o Residéncia uma opcao
Sim, totalmente 18 45,0
Sim, em parte 13 32,5 Moda: Sim, totalmente
Nao 9 22,5

Notas: n= nimero total de sujeitos; Mo= moda

Na tabela 7, apresentamos os dados relativos as carateristicas das redes pessoais dos
cuidadores informais da amostra. Verificamos que estruturalmente, a rede social pessoal dos
cuidadores apresenta um tamanho médio de 6,25 individuos (tendo o valor minimo 1 e o valor
maximo 27). Relativamente ao niamero de campos relacionais existe uma média de 1,60, em que o
minimo € 1 e o maximo 3. Relativamente a proporcao das relagdes na rede, verificamos que sdo as
relacdes familiares que apresentam um valor médio maior (M = 73,85). As redes sdo fortemente
coesas, sendo que maioritariamente dos membros das redes, em média, estdo interconectados
entre si (M = 97,5%). Em termos das carateristicas funcionais, o apoio emocional é o que apresenta

uma média mais elevada (M = 2,50), contudo, o apoio no cuidar e o apoio informativo apresentam

24 |



REDE SOCIAL PESSOAL DE CUIDADORES INFORMAIS DE ADULTOS COM NECESSIDADES ESPECIAIS |

uma média significativa (M = 2,21;2,24). Atendendo ao apoio social percebido os cuidadores
podiam responder de 1 a 3 em que 1 corresponde a “nenhum”, 2 a “algum” e 3 a “muito”, o que
significa que o apoio provido pela rede nos cuidadores do nosso estudo varia entre “algum” e
“muito”. Encontramos ainda, nas carateristicas funcionais a companhia social (M = 2,10), que nos
indica que os individuos da rede fazem “alguma” companhia aos cuidadores, o acesso a novos
contactos (M = 2,10), a reciprocidade de apoio (M = 3,62) revela que os cuidadores “dao apoio a
maior parte destas pessoas” mencionadas na sua rede e a satisfacdo com a rede que apresenta
uma média de 3,62, o que significa que os cuidadores estdo “muito” satisfeitos com a sua rede
social pessoal. No que se refere as carateristicas relacionais-contextuais, verificamos que a
frequéncia de contactos apresenta uma média de 2,05 o que revela que os cuidadores e os
respetivos elementos da rede se encontram “algumas vezes por semana”. Na dispersdo
geografica, uma vez que o valor médio foi préoximo de 3 (M = 2,92), verifica-se que os cuidadores
tendem a viver “no mesmo bairro/rua” e/ou “na mesma terra” que os membros da sua rede. A

durabilidade média das relagdes é de 37 anos (M = 37,49).

Tabela 7

Estatistica descritiva das carateristicas estruturais, carateristicas funcionais e relacionais contextuais das

redes socials pessoals

N=40 M DP Minimo Maximo

Carateristicas estruturais
Tamanho da rede 6,25 6,98 1,00 27,00
Proporgbes de campos relacionais 1,60 0,71 1,00 3,00
Proporgdes do campo das familiares na rede 73,85 30,79 0,00 100,00
Proporgdes do campo das relagdes de amizade 14,16 27,38 0,00 100.00
Proporgdes do campo das relagBes de vizinhanga 8,05 15,38 0,00 50,00
Proporgdes do campo das relagbes de trabalho 1,42 7,95 0,00 50,00
Nivel de densidade (n= 39) 97,5% - 10,00 100,00
N=40 M DP Minimo Maximo

Carateristicas funcionais
Apoio no cuidado ao utente dependente 2,21 0,54 1,00 3,00
Apoio emocional 2,50 0,51 1,00 3,00
Apoio material e instrumental 2,17 0,61 1,00 3,00
Apoio informativo 2,24 0,47 1,00 3,00
Companhia social 2,10 0,60 1,00 3,00
Acesso a novos contactos 2,10 0,50 1,00 3,00
Reciprocidade de apoio 3,62 0,83 1,00 4,00
Satisfacdo com a rede 3,62 0,49 3,00 4,00

Carateristicas relacionais-contextuais
Frequéncia de contactos 2,05 0,89 1,00 4,00
Dispersao geografica 2,92 1,00 1,00 5,00
Durabilidade da relacdo 37,49 11,49 13,25 59,00

Notas: N= nimero de sujeitos; M= média; DP= desvio padrdo

DISCUSSAO E CONCLUSAO

Segundo Baptista (2001), a investigagdo é uma constante procura de conhecimento e de
respostas em relacdo a um determinado objeto, o que, no caso dos Assistentes Sociais, assume
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especificidade o facto de ter como objetivo a perspetiva da intervengdo profissional. Para o
Assistente Social “o saber critico aponta para o saber fazer critico” (Baptista, 2001, p.42),
pretendendo que a sua reflexdo potencie uma anélise critica de superagdo dos conhecimentos
existentes.

Neste sentido, com a evidéncia do aumento de adultos com necessidades especiais a
envelhecerem em consequéncia do aumento da esperanca média de vida desta populacdo, surge a
atencdo para o crescimento de uma populagdo com necessidades especificas (Doody et al., 2013;
Rosa, 2004), assim como dos seus familiares/cuidadores. Com vista a promover a qualidade de
vida dos sujeitos com necessidades especiais e seus familiares, estas necessidades deverdo ser
respondidas o mais adequadamente possivel e, como tal, é importante iniciar-se um processo de
levantamento das mesmas, assim como do apoio da rede de suporte informal na prestacao de
cuidados junto dos cuidadores informais. Tem-se verificado uma maior importancia do
conhecimento das necessidades desta populagdo, o que resultou num aumento das investiga¢des
na area, cujo nimero é ainda reduzido (Diaz et al., 2005), sobretudo a nivel nacional, sendo o
presente estudo um pequeno contributo.

Neste ambito, considerdmos como pressupostos tedricos o facto de a familia ser
tradicionalmente percebida como o principal apoio ao cuidador e ao dependente; as redes sociais
e/ou relagdes sociais privilegiadas serem de importancia fundamental na prestacdo de cuidados;
ser importante prestar atencdo particular a familia/cuidador principal por parte dos servicos e
profissionais do sistema formal de prestagdo de cuidados; ser necessdria estruturacao, organizagao
e articulacdo entre o sistema formal e o sistema informal de prestacao de cuidados e no interior do
primeiro, para apoio ao cuidador principal, considerando-o como parte ativa no processo.

Os cuidadores informais que participarem no estudo sdo sobretudo o pai ou a méae (67,5%)
ou a/o irma/ao (27,5%), o que evidencia a fulcral relevancia da familia na prestacdo de cuidados,
como é evidenciado na literatura revista.

A maioria sdo reformados/as com poucas habilitagdes literarias. Tém entre 40 a 86 anos,
sendo a média de idades de 68 anos, sendo uma populacao cuidadora ja bastante envelhecida, o
que traz preocupacdes acrescidas, pois, com avangar da idade e de uma maior fragilidade
associada a condicao de satde, estes tendem a tornar-se mais dependentes da familia (Heller et al.,
2007), deixando assim de poder prestar os cuidados necessarios ao filho com dificuldades.

Sao sobretudo cuidadores do sexo feminino, registando-se nimero reduzido de cuidadores
do sexo masculino, o que faz pensar que a maioria dos cuidadores ainda pertencer a um grupo
“socializado” com base nas diferencas de género (Silva, 2012). Verifica-se que a grande maioria
dos inquiridos sao casados ou vivem em unido de facto (50,0%), verificando-se também uma

percentagem assinaldvel de viavas (37,5%), com predominéancia de familias monoparentais, o que
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nos leva a pensar que perante a perda do conjuge, a familia enfrenta novos desafios e,
eventualmente, novas dificuldades.

Como referimos, é notdrio o predominio das relagdes parentais no &mbito da prestagdo de
cuidados a pessoa com deficiéncia, ou pelas irmas, a semelhanca do trabalho de Orsmond e
Setzler (2000). Neste contexto, alguns irmdos/as no decorrer das entrevistas salientam a
necessidade/opgdo de prestar cuidados também aos pais, pois a semelhanga dos pais vém o
prestar cuidados a um familiar como sendo algo ttil, positivo e necessario, apesar do impacte que
este possa trazer a sua vida didria. Como tal ja havia sido referido na literatura (Prosser, 1989, cit in
Heller et al., 2007) a maioria das familias parece adaptar-se bem ao facto de terem a seu encargo
um familiar com deficiéncia e os cuidadores demonstram um sentimento de compromisso, que os
impede de abdicar deste papel. Assim, a prestacdo de cuidados pode ser vista como uma fonte de
satisfacdo (Scorgie, & Sobsey, 2000). No entanto, os resultados obtidos revelam que os cuidadores
estdo sujeitas a um nivel moderado a elevado de sobrecarga associado a prestacdo informal de
cuidados, constituindo-se num grupo particularmente vulnerével. Isto sugere-nos que quando as
necessidades da pessoa a cuidar sdo muito particulares e exigem uma atencao didria e para toda a
vida, o cuidado torna-se parte integral da vida de quem cuida e os impactes sdo por isso mais
profundos. Segundo Portugal (2011), os impactes como o desgaste fisico e psicolégico, problemas
sociais e econdémicos, sdo comuns entre os cuidadores.

Quanto aos sentimentos dos cuidadores face ao futuro, os dados indicam que o sentimento
mais assinalado pelos sujeitos é a incerteza, no entanto, verifica-se também que existe esperanca
relativamente ao futuro, o que podera estar relacionada pela seguranca e apoio da familia e da
instituicao. Neste estudo, as necessidades de apoio atual mais reportadas pelos sujeitos sdo as
relacionadas com os recursos econdémicos, seguidas pelas relativas a atribuicdo de produtos de
apoio (ajudas técnicas), apoio técnico, apoio domiciliario, apoio de residéncia, nenhum apoio e por
altimo, apoio familiar. Relativamente as necessidades de apoio futuro os sujeitos reportaram o
apoio de residéncia, seguidas pelas relativas ao apoio domicilidrio e atribuicdo de produtos de
apoio (ajudas técnica). Assim, verifica-se que o principal apoio futuro mais necessario assinalado
pelos sujeitos que responderam ao questionario foi o apoio de Residéncia, a semelhanca do estudo
de Bento (2008), sendo de salientar que esta ¢ uma das necessidades mais identificada no nosso
acompanhamento didrio na instituicdo. Neste contexto, é de referir que estas familias apenas
perspetivam o futuro do filho com dificuldades e nado se referem a outros elementos da familia.
Colocam o filho em primeiro plano, enquanto forem capazes de responder as suas necessidades.
Nao perspetivam outro futuro, sendo aquele em que estardo a cuidar do filho, como ja referido no
estudo de Carvalho (2008). Como tal, as formas de cuidado alternativas mais frequentemente

tidas em consideragdo por estas familias sdo: o apoio intra-familiar que inclui outros familiares a
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prestar apoio e os cuidados institucionais formais. No que diz respeito a atribuicao do papel de
cuidador a outro familiar alguns cuidadores em atendimento verbalizam, por vezes, um
sentimento de resisténcia em relagdo a transferir para outras pessoas as responsabilidades de
cuidador, tal como ja havia sido referido na literatura (Griffiths & Unger, 1994). Quanto a
institucionalizagdo, surge também alguma resisténcia por parte de alguns cuidadores em relagdo a
delegar nas instituicdes a prestacdo de cuidados, a semelhanca do assinalado por Innes, McCabe,
& Watchman (2012). No entanto, os resultados obtidos relativamente as respostas sociais (Servigo
de Apoio Domicilidrio e Residéncia), surgem como aquelas que registam uma maior percentagem
relativamente ao conhecimento da sua existéncia, da sua importancia, e como sendo uma opgao
no futuro, a semelhanca do trabalho de outros autores (Bento, 2008; Ferreira, 2009), seguida pelo
Lar de Apoio.

Neste sentido, os resultados sdo compreensiveis se tivermos em consideragdo a relagdo de
confianca ja estabelecida com a instituicdo, projetando-se no futuro. No entanto, aquando da
aplicacdo dos questionarios, verificou-se que algumas familias desconheciam a existéncia destas
respostas, revelando serem muito importantes e também uma opgdo para a sua situacdo atual,
como referido anteriormente. No decurso da investigacdo, foi proposta a sua admissdo na
resposta considerada mais adequada as situagdes. Constatando-se assim, a necessidade das
familias estarem informadas acerca dos recursos de que a comunidade dispde a nivel da satde,
reabilitacdo e apoio social, assim como os seus direitos e beneficios sociais, de forma a poderem
aciona-los. O Servico Social é fulcral na avaliacao de recursos potenciais de apoio (Guadalupe,
2009).

O apoio informal dos préprios cuidadores é de enorme importancia para que cuide e
promova o bem-estar do dependente. As suas redes sociais pessoais sdo pequenas, constituidas
em média por 6 elementos. Isto porque segundo Sluzki (1996), quando se chega a idades mais
avangadas existe tendéncia em as redes ficarem mais pequenas, atendendo as perdas relacionais
geracionais e outros fatores associados a reforma ou perdas funcionais. No entanto, o facto das
redes serem pequenas podem ser menos eficazes em situacdes de sobrecarga, ou, tem tendéncia a
sobrecarregarem-se (Sluzki, 1996), o que pode eventualmente trazer problemas ou preocupacdes
caso o cuidador informal de adultos com deficiéncia necessite de um apoio informal mais
continuado ou fique dependente do apoio de terceiros. O tamanho da rede social do cuidador
informal deve ser bem examinado no diagnéstico social, no sentido de avaliar o apoio percebido e
os membros que podem oferecer apoio numa eventual necessidade de suporte na sua vida.

O nivel de densidade das redes dos cuidadores/familiares é muito elevado. As redes de
densidade elevadas indicam que todos os membros se conhecem (frequentemente), existindo

interagdo entre todos. Consequentemente, os elevados niveis de densidade favorecem a
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conformidade nos seus membros, podendo influenciar o familiar/cuidador as regras
estabelecidas pela familia. Segundo Guadalupe (2009), as vantagens deste tipo de rede encontram-
se no potencial de apoio emocional quase ilimitado e na rdpida mobilizacdo de recursos e
disponibilidade do outro em caso de necessidade/dificuldade, o que se revela positivo para os
familiares/cuidadores. No entanto, existe também, habitualmente, pouca abertura ao exterior
(Alarcao & Sousa, 2007). Relativamente as propor¢des dos campos relacionais no tamanho da
rede, identificaram-se maiores proporcdes nas relagdes familiares e de amizade. Como ja tinhamos
referido, em Portugal existe tendéncia para que as redes sociais sejam familistas (Portugal, 2011), o
que se pode constatar neste estudo. E de referir que alguns cuidadores consideram os vizinhos
como amigos. Importa salientar que quando a proporcao total dos membros da rede se encontra
muito localizada num determinado campo relacional, indicam que sdo menos flexiveis e efetivas,
gerando menos variacdo que as redes de distribuicdo mais extensa (Sluzki, 1996) e com campos
relacionais mais diversificados.

Quanto as carateristicas funcionais, verificamos que os familiares/cuidadores da amostra
revelam estar muito satisfeitos com o apoio emocional, pois existem intercdmbios de uma atitude
emocional positiva, clima de compreensao, simpatia, empatia, estimulo e apoio (Sluzki, 1996),
carateristica de uma rede coesa. No que diz respeito ao apoio no cuidado ao utente dependente foi
importante pois permitiu-nos perceber qual o nivel de satisfacdo de apoio no cuidado da sua rede,
constatamos que os cuidadores revelam estar satisfeitos com a prestagio de cuidados nas
atividades de vida didria ao dependente pelos membros da sua rede, 0 mesmo se verifica nas
acoes destinadas a compartilhar informagéo pessoal e social. E importante mencionar que alguns
utentes beneficiam de Servico de Apoio Domicilidrio, sendo este prestado pelos amigos e
vizinhos, pois sdo pessoas em quem os cuidadores confiam. Relativamente ao apoio material e
instrumental é percecionado algum apoio pelos sujeitos na sua rede, pois ainda muito praticado
por acdes proporcionadas pelos familiares, amigos e outras pessoas, no sentido de resolver
problemas préticos ou facilitar a realizagdo de tarefas quotidianas. No entanto, os resultados
revelam algum apoio na companhia social que pode ser a realizagdo de atividades conjuntas ou
simplesmente estarem juntos (Sluzki, 1996) e no acesso a novos vinculos fornecidos pelos
membros da rede. Alguns cuidadores verbalizam a importancia da companhia didria de alguns
familiares e também de vizinhos que vivem na mesma localidade. Relativamente a reciprocidade
de apoio os sujeitos dao apoio a maior parte dos membros da sua rede. Nos aspetos relacionados
com a funcionalidade das redes foi possivel perceber que os sujeitos estdo muito satisfeitos com a
sua rede.

Nas carateristicas relacionais-contextuais das redes sociais estudadas, a andlise da

frequéncia de contactos permitiu-nos perceber qual o nivel de ativacdo da prépria rede social
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pessoal. Segundo Sluzki (1996) a frequéncia de contactos é influenciada pela distancia, quanto
maior for a distdncia mais dificil é manter o contacto ativo. Desta forma, percebemos que se
verificam frequéncias elevadas de contactos do familiar com os membros da rede, visto que a
grande maioria mantém contactos algumas vezes por semana, pois verificamos também que
vivem na mesma terra que os membros da rede. Na durabilidade da relacdo apresentam uma
média elevada.

No decorrer do processo de desenvolvimento deste trabalho, fomo-nos apercebendo da
relevancia da avaliacdo do apoio informal e de outros aspetos estudados nossa prética
profissional, assim como em futuros estudos, nomeadamente abrangendo todos os membros do
agregado familiar, a fim de analisar se ha diferencas significativas entre eles, pois a presenca de
um adulto com dificuldades envolve toda a dindmica familiar. Dai que, estudos longitudinais
também podem ser aplicados, j4 que permitem acompanhar as mudangas no percurso inter-
relacional entre os membros da sua rede social pessoal, e quais sdo os aspetos destas mudancas.

Além do contributo cientifico deste trabalho, é importante considerar o contributo do
mesmo para a pratica profissional. A medida que se conhecer melhor a dindmica das interacoes
entre os familiares com um membro com necessidades especiais, é possivel entender as suas
necessidades/ dificuldades/expetativas e, assim, avaliar formas de intervencdo de acordo com os
mesmos que contribuam para o seu bem-estar. Como tal, a intervengao do Assistente Social, neste
contexto especifico e integrado numa esquipa interdisciplinar, assume um papel importante
potenciando abordagens de uma forma integrada. O individuo é visto como um ser holistico,
tnico, em interagdo com os seus multiplos sistemas, onde cada 4rea da sua vida se influéncia
mutuamente criando necessidades complexas e interdependentes que exigem intervencdes,
também elas, complexas, interdependentes e compativeis. Desta forma, consideramos integrar os
instrumentos utilizados neste estudo no diagnéstico social no nosso contexto profissional
aquando elaboracdo do Plano de Desenvolvimento Individual do Utente de forma a delinear os
objetivos de acordo com as necessidades/expetativas do utente/familia. Neste sentido, os
Assistentes Sociais reforcam as suas competéncias no desenvolvimento da investigacdo que virdo
a repercutir-se na sua pratica (Martins, 2008).

Em forma de conclusdo, deixamos o desafio para a criagdo de um departamento de
investigagdo nas instituigdes, baseado no trabalho em rede e parceria envolvendo entidades
publicas e/ou privadas, universidades, empresas, a nivel nacional e internacional, o utente e
familia, com objetivo de fomentar e desenvolver a investigacdo cientifica, inovacdo tecnolégica
favorecendo a realizacdo de estudos e pareceres técnicos na drea da deficiéncia e/ou
incapacidade. Fomentar a investigacdo numa ligacdo estreita com o quotidiano institucional e

profissional, potencia reflexdo que pode resultar em programas e projetos, propostas de
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alteracdo/ criacdo de politicas publicas; criagdo/adaptacdo de servigos/apoios as novas realidades
(no caso em particular, os adultos com necessidades especiais e seu cuidador principal), a fim de

promover a inclusdo social, a cidadania e o bem-estar.
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Apéndice 1.

Na tabela 8, apresentamos quem foram as pessoas que os cuidadores informais

perderam, segundo o vinculo. Dos 40 cuidadores informais que participaram neste estudo,

apenas 32 mencionaram terem perdas nas suas redes pessoais. Podemos verificar que os

sujeitos mencionaram com maior frequéncia a perda do seu conjuge (n = 6; 15,0%), e de outros

parentes e significativos, como os irmaos, tios, amigos, filho, avés, cunhados, madrinha e

genro.

Tabela 8
Perdas na rede

Quem perdeu n %
Conjuge 6 15,0%
Conjuge, irma e cunhada 2 5,0%
Conjuge e amigo 1 2,5%
Conjuge e outros 2 5,0%
Amigos 2 5,0%
Amigo e madrinha 1 2,5%
Mae 3 7,5%
Mae e avd 1 2,5%
Mae e amigos 2 5,0%
Pais 2 5,0%
Pai e amigos 1 2,5%
Pai e irmao 2 5.0%
AV 1 2,5%
Filho 1 2,5%
Genro 1 2,5%
Sobrinha 1 2,5%
Tio(a) 3 7,5%

Notas: n= numero total de sujeitos

Na tabela 9, apresentamos os motivos identificados para as perdas nas redes. Os

resultados obtidos demonstram que, de entre os 32 cuidadores informais com perdas, o

motivo mais mencionado pelos cuidadores informais para as suas perdas foi de falecimento

por doenga (n = 31; 77,5%).

Tabela 9

Motivo das perdas na rede

Motivo de perdas n %
Falecimento por doenca 31 77,5%
Falecimento por acidente 1 2,5%

Notas: n= numero total de sujeitos
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