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Resumo

O objetivo geral desta investigacdo é conhecer as necessidades, expectativas e
dificuldades dos adultos com deficiéncia intelectual e das suas familias, no contexto
das respostas institucionais existentes. No enquadramento teorico, abordam-se
problematicas relacionadas com o aumento da longevidade nas pessoas adultas com
deficiéncia intelectual, através da articulacdo dos conceitos de envelhecimento e
deficiéncia intelectual nas sociedades contemporédneas. A investigacdo empirica
realizada é um estudo de natureza exploratdria, com recurso a técnicas de recolha e
analise de dados qualitativas. Foram realizadas entrevistas individuais a cuidadores de
familiares com deficiéncia intelectual, bem como a técnicos da Cercica. O material
empirico recolhido, através das entrevistas, foi analisado através de analise de
contedo. Na primeira parte da apresentagdo dos resultados identificam-se as
necessidades emergentes dos cuidadores familiares, em trés problematicas: a do
familiar dependente, a do cuidador e a das estratégias familiares de resposta a
longevidade dos adultos com deficiéncia intelectual. Na segunda parte, € possivel
conhecer a perspetiva institucional, mais concretamente, interrogar a capacidade de
resposta da instituicdo (Cercica) as necessidades emergentes dos utentes adultos com

deficiéncia intelectual e dos seus cuidadores.

Palavras-chave — Deficiéncia intelectual; longevidade; cuidadores familiares, Cercica.



Abstract

The main purpose of this research is to find out the needs, expectations and
difficulties of adults with intellectual disability and those of their families in the
context of the existing institutional responses. In the theoretical framework we discuss
the questions related the longevity of adults having intellectual disability by
examining the interaction of the concepts of ageing and of intellectual disability
within the contemporary societies. This empirical research is an exploratory study
which collects and analysis qualitative data. Individual interviews to family carers as
well as to the professionals (Cercica) of the institution took place. The empirical data
collected through the interviews has been examined by a content analysis.

In the first part of the results presentation, the emergent needs of the family
carers are identified in three theoretical problems: that of the dependent family
member, that of the family carer and that of the family strategies in answer to the
longevity of the adults with intellectual disability. In the second part we find out the
institutional perspective, more specifically the capacity of the institution (Cercica) to
answer to the emergent needs of the adults with intellectual disabilities and their

family carers.

Keywords: intellectual disability; longevity; family carers; Cercica.



Abreviaturas

AAMR - American Association on Mental Retardation

AAIDD - American Association of Intelectual and Developmental Disabilities
APA - American Psychiatric Association

AVDs - Ativdades de vida diaria

AlVDs - Atividades instrumentais de vida diaria

CA - Comportamento adaptativo

CAO - Centro de Atividades Ocupacionais

CERCICA - Cooperativa de Educacao e Reabilitacdo de Cidadaos Inadaptados
CID-10 - Classificacdo Internacional de Doencas — 10? edicao

CIF - Classificacao Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Satde
DMS-1V - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
FENACERCI - Federacdo Nacional de Cooperativas de Solidariedade Social
IASSID - International Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities
INE - Instituto Nacional de Estatistica

OMS - Organizagdo Mundial da Satde

QI - Quociente de Inteligéncia

SNC - Sistema Nervoso Central

WHOQOL — World Health Organization Quality of Life



Indice Geral

INAICE d@ QUAAIOS.ccouurersereerssreesssrsssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssasssssssessassess 8
INAICE A@ FIBUIAS.cuuurrrrurresssseessssssssssssssssssssessassssssssssssssssssssssssssssassessssssssssssssssssassessssssssssssssssssas 8
INAICE A@ GIAFICOS vuurrrruurrerssrsesssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssssssssssassssssassssssssssssssasesssassssssaasssssas 8
0 0L 0 T L U= Lo T, 9
Capitulo 1 - Enquadramento tEOTiCO......cummnnmnmsmsmnsmsmssss s ssssmsssssssssssssssssssssssssssssases 12
1.1 Envelhecimento DEMOGIALICO ...oovurerieneeereereeseiseeseesseessesseiseeseessessesssessssssessesssssessssans 12
1.2 Conceito de Deficiéncia e pessoas com defiCiENCia .......oevennernvennensenesnnenssnesssenns 14
1.3 Deficiéncia intelectual, graus e caracteristiCas. ... renernmeeseessssesseesseesseesseeenns 16
1.4 Modelos conceptuais da deficiéncia e incapacidade........coereerrreesmeeseessecsseeenne 20
1.5 Direitos das pessoas com defiCIENCia ... 22
1.6 O processo de Envelhecimento nas pessoas com Deficiéncia intelectual......... 26

1.7 Aimportancia da familia na prestacao dos cuidados a pessoas com deficiéncia

29
Capitulo 2 - Metodologia de eStudO ... 34
2.1 Objetivos de INVESLIZACAO. ..ccwereererreenrerseesrereesseesesseessessssssessssse s ss s sssssssssssssesssesseseees 34

2.2 Questdo de partida, modelo de analise e operacionalizagdo dos principais
000 ToL -] 0 1TSS 35
RS 0F: Voo | o Yo X=1 0] o) 0 ToloTN=TF: U o o 1] o or= VP 37
2.4 Técnicas de recolha e de andlise da informacao: a entrevista semiestruturada e
analise de CONtEUIAO LEMATICA.....cu.eerreereeeeeseisseesreet st s b ss s b s e saaes 39

Capitulo 3 - Apresentacio e discussido dos resultados......m——— 41
3.1 Necessidades, expectativas e dificuldades dos utentes adultos com deficiéncia
mental e dos seus cuidadores: a perspetiva das familias ... 41
3.1.1 As necessidades emergentes dos cuidadores e dos utentes com deficiéncia
intelectual: 0 familiar AEPENAENLE ... sess s saees 41
3.1.2. As necessidades emergentes dos cuidadores e dos utentes com deficiéncia
intelectual: 0S CUIAAAOTES ...ttt ees 50
3.1.3 Estratégias familiares face a longevidade dos adultos com deficiéncia
6L =T oq 10 =) T 55
3.2 Necessidades, expectativas e dificuldades dos utentes adultos com deficiéncia
mental e dos seus cuidadores: a perspetiva da instituicdo (Cercica) ......enees 61
3.2.1 Identificacao das respostas e disponibilidades da Cercica: profissionais,

valéncias e servicos e necessidades da INStITUICA0. ......eerecermeermrereeesecsseeesseiseeseesseessseesseens 61



3.2.2 Alongevidade das pessoas com deficiéncia intelectual: desafios, respostas e
JIMITACOES .vuveereeureeseesseeeesseessesseessessesssessssss s s e s s bae e s s e bbb bbb

00 1 o] L1 T 1o

Bibliografia ..o
4§ 153 1 1o ) L 0 .

Indice de Quadros

Quadro 1: Graus e caracteristicas da deficiéncia intelectual

Quadro 2: Documentos estratégicos nacionais relativos a deficiéncia (1989- 2015)
Quadro 3: Alteracgdes dos sistemas organicos decorrentes do processo de envelhecimento
Quadro 4: Objetivos principais e especificos do estudo

Quadro 5: Conceitos, dimensdes e indicadores relativos a prestacdo dos cuidados

Quadro 6: Caracterizacgdo social e familiar dos cuidadores

Indice de Figuras

Figura 1: Modelo de andlise do presente estudo

Indice de Gréaficos

Gréfico 1: Pirdmide etéria de Portugal - Projecdo 2008-2060 (INE, 2009)

18
23
29
34
37
42

36

14



Introducéo

Esta investigacdo foi desenvolvida no ambito do Mestrado em Gerontologia
Social e procura analisar e discutir os efeitos resultantes do aumento da longevidade
das pessoas adultas com deficiéncia intelectual. O aumento da longevidade nestes
individuos representa, no &mbito do Servi¢o Social e da propria Gerontologia, uma
tematica desafiante.

O tema surgiu a partir da constatacdo que parte do aumento da esperanga
média de vida de pessoas com deficiéncia intelectual e das respostas existentes para
este segmento populacional. O fator-chave que fomentou o interesse por esta tematica
foi a preocupacdo pessoal em perceber de que modo é que a sociedade esta preparada
para lidar com o envelhecimento desta franja populacional e teve inicio ap6s uma
acdo de voluntariado numa instituicdo que presta apoio a individuos adultos com
deficiéncia fisica e intelectual. Nesta acdo de voluntariado houve a oportunidade de
conhecer esta realidade e de refletir sobre o quéo urgente é a criacdo de respostas para
estes individuos.

Em termos teoricos sabe-se que a melhoria dos cuidados de saude pode levar
ao aumento da esperanca de vida. Como refere Pinto (2013), a melhoria nos cuidados
de saude levou a um aumento gradual da esperanca média de vida das pessoas com
deficiéncia, facto este que se revelou um fendmeno recente neste segmento
populacional.

Importa, ainda, justificar a escolha do tema segundo a sua importancia para o
Servico Social, uma vez que esta € a nossa formacdo de base. Cada vez mais, a
populacdo idosa ganha expressdo na sociedade, ao nivel politico, social, econémico e
cultural. Representados geralmente como um grupo em ‘“situacdo de risco face a
pobreza e exclusdo social” (Cruz, 2008; p. 14), torna-se urgente que sejam criados
mecanismos no ambito do Servico Social capazes de desenvolver acGes especificas,
integradas e estratégicas de forma a prevenir os efeitos negativos do envelhecimento
desta populacéo especifica.

O envelhecimento deste segmento populacional traz ao Servigo Social uma
nova realidade que necessita de respostas inovadoras e adequadas as necessidades

destes individuos. Cabe ao Servico Social, na pratica com o0s idosos, a



consciencializacdo da populacdo em geral sobre o verdadeiro papel do idoso e do seu
lugar nas sociedades (Souza, 2003). E ainda da responsabilidade do Servico Social,
segundo Souza, a “(...) promog¢do dos direitos sociais do idoso, valorizando-0 na
sociedade (...)”, “a0 mesmo tempo que procura agdes interventivas a fim de superar
as formas de isolamento e exclusédo social” (Souza, 2003; p. 3).

E se, para a sociedade, o envelhecimento demografico, por si s6, é ja um
grande desafio, o envelhecimento de pessoas com deficiéncia resulta numa
problemaética ainda mais complexa. Por ser uma realidade relativamente recente e por
ndo haver respostas suficientes nesta area torna-se necessaria a investigacdo, bem
como a criacdo de respostas sociais que possam salvaguardar os direitos e a dignidade
deste segmento populacional, assim como os dos seus cuidadores.

Nesta dissertacdo quisemos perceber como é que as instituicbes e 0s
cuidadores familiares dao resposta as necessidades dos adultos com deficiéncia
intelectual, tendo em conta a sua longevidade. O objetivo geral desta investigacédo é
conhecer as necessidades, expectativas e dificuldades dos utentes adultos com
deficiéncia intelectual e das suas familias e, ainda, perceber quais as respostas
institucionais necessarias para dar resposta a estes problemas.

Identificam-se, igualmente, as estratégias familiares de resposta a longevidade
desta franja populacional. Por fim, verificamos se as respostas disponibilizadas sdo
suficientes para suprimir as necessidades de utentes e cuidadores, bem como a
capacidade da uma instituicdo especifica (Cercica) para dar resposta as necessidades
emergentes destes individuos.

O presente trabalho esta dividido em trés capitulos, sendo que o primeiro se
destina ao enquadramento tedrico, o segundo ao enquadramento metodoldgico e, o
terceiro, aos resultados obtidos a partir das entrevistas realizadas a cuidadores e a
técnicos de uma instituicéo.

No enquadramento tedrico abordamos as questdes relacionados com o
envelhecimento demogréfico, dando especial enfoque ao aumento da longevidade nas
pessoas adultas com deficiéncia intelectual. Descortinamos, ainda, o conceito de
deficiéncia intelectual, bem como os varios graus da mesma. No que diz respeito ao
enquadramento metodologico, descrevemos a investigacdo empirica realizada: um
estudo de natureza exploratdria e com recurso a tecnicas de recolha e analise de dados
qualitativas. No terceiro capitulo sdo apresentados os resultados da analise qualitativa

realizada, a partir de duas perspetivas diferentes: a das familias, mais especificamente
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dos cuidadores informais e a perspetiva institucional. Atraves da primeira procuramos
fazer a identificacdo das necessidades dos cuidadores e dos seus familiares com
deficiéncia mental e que foi construida a partir das entrevistas dos cuidadores. Ja com
a segunda procuramos perceber a capacidade de resposta de uma instituicdo (Cercica)
as necessidades emergentes dos adultos com deficiéncia intelectual tendo em conta a
sua longevidade, tendo esta sido construida a partir das entrevistas dos profissionais

da referida instituig&o.
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Capitulo 1 — Enquadramento tedrico

1.1 Envelhecimento Demogréfico

Vivemos atualmente uma situacéo Unica e sem precedentes. Se, por um lado, o
envelhecimento da populagéo representa uma das grandes conquistas da humanidade,
por outro, tornou-se num grande desafio para as sociedades.

Segundo dados confirmados pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS), o
envelhecimento demografico é uma realidade genérica, com repercussfes a nivel
mundial, sendo estimado que, entre 2000 e 2050, o0 nimero de pessoas com 80 anos
Ou mais aumentara quase quatro vezes, chegando aos 395 milhdes (INE, 2012).

Segundo Antonio (2013), o envelhecimento demogréfico em Portugal resulta
de trés fatores fundamentais, sendo eles: a baixa taxa de natalidade, isto é, o
decréscimo do numero de nascimentos; os fluxos migratorios, uma vez que se assiste
a uma saida acentuada de jovens que procuram melhores condic¢bes de vida e, a par
desta realidade, o regresso da populagdo idosa que emigrou e que se junta aos
individuos com mais idade que ficam para tras. Verifica-se um aumento da esperanca
de vida: 79,8 anos:76,7 anos, para os homens e 82,6 anos, para as mulheres (Antonio,
2013).

De acordo com Veras e Caldas (2004), tem-se observado por todo o mundo,
nas Ultimas décadas, um progressivo declinio das taxas de mortalidade, natalidade e
fecundidade, associado a um aumento da longevidade, o que leva a mudancgas nitidas
da composicdo etaria da populacdo. Verifica-se, ainda, um aumento substancial do
nimero de pessoas com idade superior a 65 anos, assim como as de idade acima dos
80 anos e os centenarios (Veras & Caldas, 2004). Segundo Rocha (2010), o problema
do envelhecimento tornou-se num problema social resultante das transformacdes
demogréficas operadas nas ultimas décadas nas sociedades mais desenvolvidas. Estas
alteracfes conduziram a um progressivo aumento da esperanca média de vida e a uma
acentuada reducéo da taxa de natalidade.

O envelhecimento demografico afeta a dimensdo e proporgdo dos diversos
grupos populacionais, alterando as relacfes de dependéncia entre jovens e idosos em
relacdo a populagdo ativa. A dependéncia dos jovens é geralmente inferior a dos

idosos na mesma comunidade, mas ambas afetam a dindmica da populagéo (Rocha,
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2010) e, como refere Veras e Caldas (2004), “Quanto menor o numero de jovens e
maior o nimero de adultos atingindo a terceira idade, mais rapido é o envelhecimento
da populagdao como um todo” (Veras & Caldas, p. 424). Os estudos apontam para que,
em 2050, estes venham a ser 2 mil milhGes, representando 20% da populagdo
mundial. Prevé-se que o processo de envelhecimento atinja 0 seu maximo entre 2030
e 2050 no grupo dos paises desenvolvidos. Nos restantes paises tal acontecera antes
do final do século, mas através de um processo muito mais rapido que no caso
anterior (Antonio, 2013). Estima-se, ainda, que em 2025, 10% da populagcdo mundial
tera 65 e mais anos e que mais de 20% da populacdo das regides desenvolvidas tera
65 e mais anos.

O aumento da esperanca média de vida leva a um fenémeno estrutural, poucas
vezes ponderado: um duplo envelhecimento da piramide etaria (Pimentel, 2005). Por
um lado, verifica-se um envelhecimento no topo da piramide e, por outro lado, o
declinio da fecundidade e o consequente envelhecimento da base. Outro fator que
veio agravar esta situacdo, em Portugal, foi a emigracdo que se registou nas décadas
de 60 e 70, na sua maioria jovens, e que regressam quando ja sdo idosos. O fendmeno
do duplo envelhecimento da populacdo, caracterizado pelo aumento da populacdo
idosa e pela reducdo da populacdo jovem, agravou-se na ultima década. Os resultados
dos Censos de 2011 indicam que 15% da populacao residente em Portugal se encontra
no grupo etario mais jovem (0-14 anos) e cerca de 19% pertence ao grupo dos mais
idosos, com 65 ou mais anos de idade (INE, 2012). Revelam ainda que o indice de
envelhecimento da populacdo é de 129, o que significa que, por cada por cada 100
jovens, ha hoje 129 idosos. Em 2001 este indice era de 102 (INE, 2012). A populagéo
idosa, com 65 ou mais anos, residente em Portugal € de 2,023 milhdes de pessoas,
representando cerca de 19% da populacdo total. Na ultima década o niUmero de idosos
cresceu cerca de 19% (INE, 2012), tornando-se, entdo, evidente o envelhecimento da
populagéo.

No Grafico 1, podemos vislumbrar uma projecdo realizada pelo INE para o
ano de 2060, de um maior alargamento do topo da pirdmide. Para este alargamento,
contribuird o aumento da popula¢do com 80 e mais anos de idade, que podera passar
de 4,2% em 2008 para valores entre 12,7% e 15,8%, em 2060 (INE, 2009). De acordo
com a mesma fonte, o indice de envelhecimento da populagdo ira aumentar,

estimando-se que em 2060 irdo residir em Portugal 271 idosos por cada 100 jovens.
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Grafico 2: Piramide etéria de Portugal - Projecdo 2008-2060 (INE, 2009)

1.2 Conceito de Deficiéncia e pessoas com deficiéncia

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), cerca de 10% da populagéo
mundial, ou seja, 650 milhGes de pessoas vivem com uma deficiéncia (OMS & DGS,
2004). Segundo a mesma fonte sdo considerados a maior minoria do mundo. Este
nimero continua a aumentar devido ao crescimento demogréfico, aos avancos da
medicina e aos processos de envelhecimento sendo de sublinhar que 80% das pessoas
com deficiéncia vivem nos paises em desenvolvimento (OMS & DGS, 2004).

Em 1989, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) caracterizou a deficiéncia
como “perdas ou alteragdes que podem ser temporarias ou permanentes e inclui a
existéncia ou o aparecimento de uma anomalia, defeito ou perda de um membro,
0rgdo, tecido ou outra estrutura do corpo”, abrangendo na sua definicdo também a
dimensao nao fisica, “ou um defeito funcional ou do mecanismo do corpo incluindo o
proprio sistema do funcionamento mental” (OMS, 1989, p.35).

A mesma fonte representou, em 1989, a deficiéncia em torno de trés conceitos
basilares: deficiéncia, incapacidade e desvantagem (handicap). Se por deficiéncia se
entende toda a perda ou anormalidade de uma das funcBes de modo provisorio ou
definitivo; no que concerne a incapacidade esta corresponde a uma qualquer reducédo
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ou falta de capacidade para exercer uma atividade de forma, ou dentro dos limites
considerados normais para o ser humano, representando “um desvio da norma em
termos de atuagdo global do individuo” (OMS, 1989, p. 36). A semelhanca da
deficiéncia, estas alteracdes podem ser temporarias ou permanentes, reversiveis ou
irreversiveis e progressivas ou regressivas. Ja o conceito de desvantagem ou handicap
resulta de uma incapacidade, que limita ou impede o desempenho de uma atividade
considerada normal para o individuo. A desvantagem (handicap) €, portanto,
considerada um fendmeno social que expressa as consequéncias sociais e ambientais
resultantes das deficiéncias e incapacidades que atingem o individuo” (OMS, 1989, p.
37).

A Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Ministério
Publico Portugal [MPP], 2007) considera no seu artigo 1° que “AS pessoas com
deficiéncia incluem aqueles que tém incapacidades duradouras fisicas, mentais,
intelectuais ou sensoriais, que em interacdo com Vvarias barreiras podem impedir a sua
plena e efetiva participagdo na sociedade em condi¢des de igualdade com os outros.”

Em Portugal, reportamo-nos a lei n.° 38/2004, de 18 de agosto, denominada
Lei de Bases da Prevencdo e Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com Deficiéncia,
que considera a pessoa com deficiéncia “aquela que por motivos de perda ou
anomalia, congénita ou adquirida, de estrutura ou funcdo psicologica, intelectual,
fisiologica ou anatdmica suscetivel de provocar restrigdes de capacidade” (art. 2° da
Lei n.° 9/89, de 2 de maio). Ainda no mesmo artigo é contemplada a dimenséo social
que integra as “situacdes de desvantagem para o exercicio de atividades consideradas
normais tendo em conta a idade, o sexo e os fatores socioculturais dominantes”.
Importa, também, explicar que esta franja populacional é constituida por um grupo

heterogéneo, existindo assim varios tipos de deficiéncia:

a) Deficiéncia intelectual — limitacdo no funcionamento intelectual, inferior a
média, coexistindo com as limitagdes significativas no funcionamento
adaptativo em pelo menos duas das seguintes areas de habilidades
adaptativas: comunicacdo, cuidados de salde, vida doméstica, habilidades
sociais, utilizacdo da comunidade, autodire¢do, seguranga, contetdos
escolares, lazer e trabalho. Esta deficiéncia manifesta-se antes dos 18 anos e
resulta de varios processos patoldgicos que afetam o funcionamento do

sistema nervoso central (APA, 2004).
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De salientar as “multideficiéncias” que se caracterizam pela associagao de
mais que um tipo de deficiéncia no mesmo individuo. Conforme indica o autor
Bautista, a multideficiéncia pode ser entendida como o “conjunto de duas ou mais
incapacidades ou diminui¢des, sejam elas de caracter psiquico, fisico ou sensorial”
(Bautista, 1997, p. 378). O mesmo autor, através dos dados do censos de 2001, afirma
que o peso das pessoas com deficiéncia era, nessa data, de 6.1% em Portugal,
totalizando 634.408 pessoas, das quais 333.911 homens e 300.497 mulheres. A zona
Centro regista uma percentagem de 6.6% de pessoas com deficiéncia, nesta regiéo
também a populacdo com deficiéncia encontra-se maioritariamente na idade ativa,
havendo no entanto uma percentagem (35%) significativa de pessoas com mais de 65
anos. Com base nestes dados, o autor citado representa o envelhecimento das pessoas
com deficiéncia como uma das novas questdes sociais.

A partir dos avancos resultantes dos estudos do desenvolvimento intelectual,
surge o termo “deficiéncia intelectual” em substituicdo dos termos “atraso mental” ou
“deficiéncia mental”. A American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD) foi pioneira na adogéo deste termo, para as areas da saude, das
politicas publicas, educacdo e investigacdo académica (AAIDD, 2019). Em 2004, a
Organizacdo dos Estados Americanos e a OMS realizaram em Montreal, no Canada,
um evento onde foi aprovada a Declaracéo de Montreal Sobre Deficiéncia Intelectual
que adota o termo “deficiéncia intelectual” (Organizacdo dos Estados Americanos
[OEA], 2004). Assim se justifica a adogdo deste mesmo termo “deficiéncia

intelectual” na presente tese.

1.3 Deficiéncia intelectual, graus e caracteristicas

Deficiéncia intelectual € um termo empregue quando um individuo apresenta
limitacbes no funcionamento mental e no desempenho de tarefas, tais como,
comunicagéo, cuidado pessoal e de relacionamento social. Estas limitagOes acabam
por comprometer 0 normal processo de aprendizagem e desenvolvimento.

A Associacdo Americana de Deficiéncia intelectual (AAMR) é, segundo
Morato, “o 6rgdo mais antigo e prestigiado na abordagem da DM” (Morato, 1998, p.

12), sendo que esta estabelece que “a deficiéncia mental refere-se a limitagOes
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substanciais no funcionamento intelectual geral abaixo da média”. Em 1994, a mesma
fonte alvitra uma nova acecdo: A deficiéncia intelectual “faz referéncia a limitagdes
substanciais no funcionamento atual” e “caracteriza-se por um funcionamento
intelectual significativamente inferior a média” (Muntaner, 1998, p.27). E a mesma
definicdo € completada pelas dimensdes familiar e social do conceito de deficiéncia
intelectual declarando que tal funcionamento “geralmente coexiste com limitagdes em
uma ou mais das seguintes areas de habilidade de adaptacdo: comunicagéo,
autonomia, vida em familia, habilidades sociais, utilizacdo da comunidade, auto-
orientacdo, saude e seguranca, habilidades académicas funcionais, tempo livre e
trabalho (Muntaner, 1998, p.27).

Em comum, as vérias abordagens a deficiéncia intelectual aqui expostas fazem
referéncia ao funcionamento intelectual, ou seja, a capacidade que um individuo
possui para dissipar problemas e acumular conhecimentos e ao comportamento
adaptativo que se transpde nas capacidades necessarias para que um individuo se
adapte e interaja com 0 seu meio, nomeadamente em relacdo aos seguintes aspetos:
comunicagédo, cuidados pessoais, autonomia em casa, competéncias sociais, auto
direcdo, saude e seguranca, emprego e lazer.

Nesta definicdo, o conceito de deficiéncia entende ndo sé a pessoa com um
funcionamento intelectual limitado, mas o resultado da interacdo entre esta e o
ambiente em que se desenvolve. Esta relacdo tem como finalidade determinar os
servigos e cuidados a prestar, sendo por isso mais abrangente.

No que concerne aos graus da deficiéncia intelectual, podemos apontar
diversas classificagdes, de acordo com os critérios adotados. Contudo, todas tém por
base a definicdo recomendada pela OMS que referenciamos anteriormente (OMS &
DGS, 2004). Esta qualifica a deficiéncia intelectual, como um funcionamento
atipicamente inferior a média, juntamente com limitacGes associadas em duas ou mais
das habilidades adaptativas.

De acordo com Bautista (1997) existem, dentro da deficiéncia intelectual,

cinco graus, conforme apresentamos no Quadro 1:
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Quadro

1: Graus e caracteristicas da deficiéncia intelectual

Grau

Q.l Caracteristicas fundamentais

Limite ou |Entre Este nivel de deficiéncia manifesta-se por um atraso nas
bordeline |68-85 |aprendizagens, ou algumas dificuldades concretas.

Individuos que ndo séo claramente deficientes mentais, mas pessoas
Entre | com problemas de origem cultural, familiar ou ambiental. As pessoas

Ligeira 52-67 |com DM apresentam um atraso minimo nas &reas percetivas e
motoras.
Individuos que podem adquirir habitos de autonomia pessoal e com
.- algumas dificuldades, de autonomia social. Apresentam um
Media/ Entre

Moderada |36-51

desenvolvimento motor aceitavel e tém a possibilidade de adquirir
alguns conhecimentos pré-tecnoldgicos basicos que lhes permitem
realizar uma atividade profissional.

Caracteriza-se por cidaddos que necessitam geralmente de protecédo ou

Grave/ Entre : ; . ) ; )
Severa 20-35 ajuda, pois o seu nivel de autonomia quer social, quer pessoal é pobre.
Apresentam muitas vezes problemas psicomotores importantes.
Inferior Este grupo apresenta graves problemas sensdrio-motores e de
Profunda 220 comunicagdo com o meio. Sdo dependentes dos outros em quase todas

as funcgoes e atividades.

Fonte: Bautista (1997)

Embora ndo contemple o limite/borderline, a Associacdo Psiquiatrica

Americana (APA, 2009) vai ao encontro das caracteristicas e graus apresentados

anteriormente por Bautista, sendo que nesta perspetiva estdo associados a deficiéncia

intelectual quatro graus distintos:

Deficiéncia intelectual Ligeira: Corresponde a 85% dos casos. Esta variacao
de grau caracteriza-se por o0s individuos conseguirem desenvolver
competéncias sociais e de comunica¢do nos anos pré-escolares, ou seja dos 0
aos 5 anos. Até ao fim da adolescéncia sdo capazes de assimilar
conhecimentos ao nivel do 3° ciclo. No decorrer da sua vida adulta estes
individuos poderdo desenvolver competéncias sociais e vocacionais que Ihes
permitirdo alguma autonomia, ndo obstante que possam necessitar de apoios
para a realizacdo das tarefas do dia-a-dia.

Deficiéncia Intelectual Moderada: Este grupo concentra 10% do total dos
individuos com deficiéncia mental. Neste grupo, os individuos conseguem
adquirir competéncias comunicacionais na idade pré-escolar, conseguindo

ainda, se bem acompanhados, desenvolver uma certa autonomia. Ao nivel
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educacional, por norma ndo conseguem adquirir conhecimentos que vao para
além do 2° ano de escolaridade. As pessoas com deficiéncia mental moderada
sdo capazes de aprender a deslocar-se sozinhos e de forma independente se
para isso foram estimulados.

e Deficiéncia Intelectual Grave: Os individuos com este tipo de deficiéncia
representam entre 3% a 4% da populacdo. Neste grau de deficiéncia os
individuos adquirem pouca ou nenhuma linguagem comunicativa. Conseguem
adquirir alguns habitos de higiene, caso sejam incentivados a isso, e
conseguem ainda identificar algumas imagens verbalizando o que veem. Estes
individuos estdo sempre dependentes de terceiros.

e Deficiéncia Intelectual Profunda: Os individuos com este tipo de deficiéncia
representam entre 1% e 2% da populacdo com deficiéncia mental. Na sua
maioria apresentam alteracGes neurolégicas e tém pouco ou nenhum
desenvolvimento ao nivel da comunicacdo e locomocdo. Tal como na

deficiéncia mental grave, sdo completamente dependentes de terceiros.

Importa ainda salientar a existéncia do conceito da polideficiéncia que,
segundo Tomkiewicz e Stanislaw (1996) corresponde a falta de autonomia,
deficiéncia cognitiva grave e de uma ou Vérias perturbacbes motoras, sensoriais e
somaticas. Estes autores definem polideficiéncia pela coexisténcia de deficiéncias
suficientemente graves que necessitam, para cada uma delas, de uma terapéutica e de
uma técnica especializada. A American Association on Mental Retardation (AAMR)
classificou estas necessidades de apoio em quatro niveis distintos, nomeadamente:
intermitente quando o apoio é descontinuo e o individuo necessita dele apenas em
periodos especificos de transicdo; limitado quando o apoio é continuo mas limitado no
tempo, isto é, o individuo necessita de apoio mas apenas em determinadas areas;
extensivo quando o apoio é diario e necessario em mais do que uma area, sem limite
temporal; generalizado quando o individuo necessita de apoio permanente e intenso
em diferentes areas de atividade, exigindo assim muito pessoal de apoio ao longo de

24 horas, podendo assumir um caracter vital (AAMR, 2002).
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1.4 Modelos conceptuais da deficiéncia e incapacidade

Ao abordarmos a tematica da deficiéncia ndo poderiamos deixar de identificar
e explorar os trés modelos de intervencéo, nomeadamente o modelo médico, o0 modelo
social e 0 modelo biopsicossocial.

A razdo de ser da invocacao destes trés modelos deve ser explicada pelo facto
de o conceito de deficiéncia intelectual, ao longo da nossa investigacéo, ndo poder ser
considerado exclusivamente e apenas a partir da sua base bioldgica ou, por oposicao,
da sua base social (Bampi, Guilhnem & Alves, 2010), mas necessariamente através das
suas trés dimensdes (bioldgica, psicolégica e social) e, principalmente, das
articulacOes que delas podem resultar.

A deficiéncia intelectual, ainda que com bases bioldgicas e psicolégicas deve,
e principalmente na area do servi¢o social, ser considerado como uma construcao
social na qual a deficiéncia mental ¢, também, o resultado de experiéncias e de
relagBes entre sujeitos sociais numa dada comunidade. SO neste contexto tedrico
podem ser compreendidos os fendmenos de discriminacdo em relacdo a deficiéncia
intelectual e os efeitos que podem provocar na saude fisica e psicolégica do individuo
deficiente e dos seus familiares.

Historicamente, as décadas de sessenta e setenta do século XX foram tempos
dos maiores avancos nas praticas integracionistas que influenciadas pela construcdo
moderna da ideia da deficiéncia se apoiam no modelo médico da deficiéncia (Portugal
2010). Segundo a OMS, “O modelo médico considera a incapacidade como um
problema da pessoa, causado diretamente pela doenca, trauma ou outro problema de
salde, que requer assisténcia médica sob a forma de tratamento individual por
profissionais.” (OMS & Direcdo Geral de Saude, 2004, p.21) Esta definicdo médica
da deficiéncia articula-a com questdes relativas ndo s6 a cura como a adaptacdo da
pessoa com deficiéncia. “Os cuidados em relagdo a incapacidade tém por objetivo a
cura ou a adaptagdo do individuo e mudanga de comportamento” (OMS & Diregéo
Geral de Saude, 2004. p.21).

Nesta perspetiva, 0 modelo médico é baseado na reabilitacdo, sendo a
deficiéncia concebida como caracteristica da pessoa, diretamente causada por doenca,
trauma ou outra condigdo de saude e pede a intervencédo de profissionais para corrigir

ou compensar o problema. Pinto conclui que a “visdo biomédica enfatiza a perspetiva
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do “défice”, perspetivando o individuo que passa a ser visto como alguém com
necessidade de protecao” (Pinto, 2012, p.16). O modelo médico ¢, assim, uma
abordagem focada no individuo, pouco relacionada com o seu contexto social. A
deficiéncia é estabelecida por meio de um diagnostico e os obstaculos a participacdo
social em termos iguais sdo situados, primeiramente, no individuo, ja que este ndo
possui certas capacidades necessarias para alcancar a autonomia (Michailakis, 2003).

Pinto (2012) defende que o modelo médico é rejeitado em detrimento de uma
abordagem que entende a deficiéncia na interacdo entre fatores pessoais e ambientais.
Neste modelo, a assisténcia médica é considerada como o elemento-chave, sendo a
modificacdo ou reforma da politica de saude entendida como a resposta principal. Em
contrapartida, o0 modelo social surge no sentido de dar resposta aos constrangimentos
impostos pelo modelo médico que dependia fortemente da assisténcia médica. De
acordo com a OMS (2004):

“lo] modelo social de incapacidade (...) considera a questdo principalmente
como um problema criado pela sociedade e, basicamente, como uma
questdo de integracdo plena do individuo na sociedade. A incapacidade ndo
¢ um atributo de um individuo, mas sim um conjunto complexo de
condicbes, muitas das quais criadas pelo ambiente social. Assim, a solucéo
do problema requer uma acdo social e é da responsabilidade coletiva da
sociedade fazer modificacbes ambientais necessarias para a participacéo
plena das pessoas com incapacidades em todas as areas da vida social.
Portanto, é uma questdo atitudinal ou ideoldgica que requer mudangas
sociais que, a nivel politico, se transformam numa questdo de direitos
humanos. De acordo com este modelo, a incapacidade ¢ uma questdo
politica” (OMS & Direcdo Geral de Saude, p. 22).

Podemos, assim, dizer que este modelo procura entender a exclusdo das
pessoas com deficiéncia ou incapacidade através da organizacdo social: pela auséncia
de respostas adequadas e pela existéncia de formas ativas de discriminacdo que
obstam & inclusdo social. Assim, o modelo social tem como objetivo perceber a
exclusdo das pessoas com deficiéncia ou com algum tipo de incapacidade através da
organizacéo social (Portugal, Martins, Ramos & Hespanha, 2010). Neste modelo, a
incapacidade ndo é atribuida a pessoa, mas sim a um conjunto complexo de
condicdes, que devem ser compreendidas em contexto social.

N&o obstante e, ainda que seja reconhecido o impacto do modelo social na

emancipacdo das pessoas com deficiéncia, alguns autores tém vindo a identificar
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falhas no modelo social, censurando o facto de este insistir nas diferencas fisicas e nas
restricbes como sendo inteiramente criadas ao nivel social, ndo tendo em conta as
experiéncias da dor, do sofrimento e da privacdo, muitas vezes associadas a condicao
da pessoa com deficiéncia (Portugal et al., 2010).

O modelo biopsicossocial surge apds o reconhecimento das limitacbes dos
modelos anteriores. Foi a partir do artigo de Engel - publicado na revista Science em
1977, que “a abordagem «biopsicossocial tem tentado focalizar o seu objetivo de
estudo na compreensdo do funcionamento humano, a luz das interacbes entre as
dimensdes bioldgica, psicoldgica e social” (Centro de Reabilitacdo Profissional de
Gaia [CRPG] & Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa) [ISCTE],
2007, p.35). Nesta perspetiva, 0 modelo biopsicossocial serd a integracdo entre o
modelo médico e o modelo social visto que pretende relatar as experiéncias de vida e
necessidades reais das pessoas. Este terceiro modelo ganha expressao e revela-se o
mais coeso, Visto que esta abordagem € ja apresentada pela OMS, em 2001, ao propor
uma mudanca de paradigma na elaboragdo de uma nova Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS & DGS, 2004). Segundo o
modelo biopsicossocial a questao da integracdo do individuo com deficiéncia torna-se

uma questdo de direitos humanos.

1.5 Direitos das pessoas com deficiéncia

Na Convencdo das Nacbes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (MPP, 2007) sdo reafirmados os principios universais (dignidade,
integralidade, igualdade e ndo discriminacdo) e definidas as obrigacOes gerais dos
governos relativas a integracdo das varias dimensdes da deficiéncia nas suas politicas,
bem como obrigacbes especificas relativas a sensibilizacdo para a deficiéncia e a
valorizacdo das pessoas com deficiéncia, com o objetivo de promover, proteger e
garantir os direitos humanos e liberdades fundamentais das pessoas com deficiéncia,
promovendo o respeito pela dignidade humana.

Em Portugal, tendo em conta o artigo n.° 71, n°® 2, da Constituicdo da
Republica Portuguesa, ¢ dever do Estado “realizar uma politica nacional de preveng¢ado

e de tratamento, reabilitacdo e integracdo de deficientes, desenvolver uma pedagogia
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que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com

eles e a assumir o encargo da efetiva realizagdo dos seus direitos (...) ” (Constituicao

da Republica Portuguesa [CRP], 2005). Além desta norma constitucional, tém

existido, nas Ultimas décadas, um conjunto de documentos estratégicos relativos a

deficiéncia que devem ser vistos como indicadores importantes da implementacdo da

politica nacional relativa a integracdo da pessoa com deficiéncia na sociedade

portuguesa. O quadro seguinte identifica a evolugdo destes documentos estratégicos

nacionais, ao longo das Ultimas 3 décadas.

Quadro 2: Documentos estratégicos nacionais relativos a deficiéncia (1989- 2015)

Ano

Descrigdo/ Acontecimento

1989

Lei de Bases da Prevencdo e Reabilitacdo das Pessoas com Deficiéncia (Lei n°9/89).

Lei-Quadro da Reabilitagdo (Despacho n® 140/89).

1995

Inquérito Nacional as Incapacidades, Deficiéncia e Desvantagens (INIDD)

1996

Apoios a Formag&o Profissional (Decreto Regulamentar n® 15/96).

1997

Acessibilidade e Eliminacdo (Lei n® 123/97).

1998

Incentivo ao emprego no domicilio (Lei n® 31/98).

1999

Despacho normativo sobre a Intervengéo Precoce (Despacho n° 891/99).

2001

I Censos a populagéo portuguesa

2004

Bases do Regime Juridico da Prevencdo, Habitac&o e Participacdo da Pessoa com

Deficiéncia

2006

Nova regulamentacgdo das atividades desenvolvidas nos Centros de Atividades

Ocupacionais.

Plano de Acdo para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncia e Incapacidade (2006-
2009).

Plano Nacional para a Inclusdo (2006-2008).

Roteiro para a igualdade, cidadania e género (2007-2010).

Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto — diploma que proibe e pune a discriminagdo em

razdo da deficiéncia e da existéncia de risco agravado de salde.

2007

Plano Nacional para a Satide Mental (2007-2016).

2008

Estratégia Nacional para a Protecdo Social e Incluséo social.

Plano Nacional de Acéo para a Inclusdo (2008-2010) (PNAI).

2010

I1 Censos & populagdo portuguesa
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Plano Nacional de Ac¢do para a Inclusdo (2011-2015) (PNAI).

IV Plano Nacional contra a Violéncia Doméstica e 0s seguintes programas das Forc¢as
de Seguranca Portuguesas para proteger as pessoas com deficiéncia da violéncia:
”Projeto IAVE”” ¢ “Programa de Apoio as Pessoas com Deficiéncia” da Guarda
2011 Nacional Republicana”, “Significativo azul”, “Espaco Julia” e “Programa Contigo” da
Policia de Seguranga Publica (PSP) e “SEF em movimento” do Servico de

Estrangeiros e Fronteiras; (2011-2013)

V Plano Nacional para a Igualdade de Género, Cidadania e N&o Discriminacéo
(2014-2017).

2014

Lei 21/2008, de 12 de Maio, gragas a qual, 98% dos estudantes com deficiéncia tém
acesso a educacdo especial bem como a inclusdo educativa e social, ao acesso e
2015 | sucesso educativo, & autonomia e estabilidade emocional, bem como & promogcéo da
igualdade de oportunidades, a preparacao para o prosseguimento de estudos ou para

uma adequada preparacdo para a vida pés-escolar ou profissional.

Em Abril de 2016, o Comité da ONU dos Direitos Humanos das Pessoas com
Deficiéncia divulgou, as “Observacdes finais sobre o Relatorio Inicial de Portugal”
sobre a implementacdo da Convencéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
em Portugal. Este documento evidencia os aspetos positivos, bem como as melhorias
necessarias nas diversas areas. Este documento surge na sequéncia da avaliacdo que
foi realizada a Portugal, nos dias 29 e 30 de Margo de 2016, na XV Sessdo do Comité
da ONU dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Observatdrio da Deficiéncia e dos
Direitos Humanos [ODDH], 2019).

No que concerne aos aspetos positivos, a Comissdo congratula o Estado
portugués pelos progressos alcancados em alguns sectores relacionados com 0s
direitos das pessoas com deficiéncia, em particular pela revisdo que esta a levar a
cabo da sua legislacdo, para a adequar as disposi¢des da Convencao, destacando: o
Programa Nacional de Salde Mental 2007-2016 que pretende ampliar a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados de Saude Mental; a Lei 21/2008, de 12
de Maio gracas a qual, em 2015, 98% dos estudantes com deficiéncia frequentava as
escolas regulares; a implementacdo do IV Plano Nacional contra a Violéncia
Doméstica (2011-2013) (JODDH], 2019).
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Finalmente sdo, também, referidos os seguintes programas das Forcas de
Seguranca Portuguesas para proteger as pessoas com deficiéncia da violéncia:
“Projecto IAVE” e “Programa de Apoio as Pessoas com Deficiéncia” da Guarda
Nacional Republicana”, “Significativo azul”, “Espaco Julia” e “Programa Contigo” da
Policia de Seguranga Publica (PSP) e “SEF em movimento” do Servigo de
Estrangeiros e Fronteiras; o Programa para Apoiar as Pessoas com Deficiéncia,
desenhado para prevenir a discriminacdo, negligéncia, violéncia e maus tratos das
pessoas com deficiéncia, e 0 desenvolvimento de uma "Linha Directa" por parte do
Instituto Nacional para a Reabilitacdo para prestar apoio adaptado as pessoas com
deficiéncia, as suas familias, organizacOes e servicos que intervém nesta area, em
relacdo aos seus direitos, deveres e prestacdes e encaminha-los para 0S recursos
existentes ((ODDH], 2019).

No que diz respeito aos aspetos a melhorar sdo varios os campos em relacéo
aos quais a comissdo conserva alguma preocupagdo. Destacamos, entre eles, 0s que

para nds fazem mais sentido, tendo em conta a temética desta dissertacéo:

e A falta de execucdo que teve a | Estratégia Nacional para a Deficiéncia 2011-
2013 que ndo obteve financiamento suficiente para ser executada, nem téo
pouco reuniu a participacdo das organizacdes de pessoas com deficiéncia na
sua elaboracdo, monitorizagéo e avaliacao.

e As politicas de protegdo civil e assisténcia humanitaria do Estado ndo sdo
suficientes considerando as necessidades das pessoas com deficiéncia nestas
areas.

e O Programa Nacional de Saiude Mental 2007-2016, que prevé ampliar a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados de Saude Mental, ainda nao

criou os servicos de apoio na comunidade.

e A auséncia de estatisticas uniformes e comparaveis sobre as pessoas com
deficiéncia, assim como a falta de indicadores de direitos humanos nos dados
disponiveis ((ODDH], 2019).
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1.6 O processo de Envelhecimento nas pessoas com Deficiéncia intelectual

Na populacdo com deficiéncia intelectual, o processo de envelhecimento,
conduz a uma série de mudancas a nivel bioldgico, psicolégico e social. Essas
mudancas ocorrem de uma forma precoce, de um modo atipico e com
comprometimento das capacidades cognitivas, sensitivas, afetivas e sociais, podendo
influenciar a autonomia, independéncia e qualidade de vida (Burt et al.2005; Alonso,
Schalock, Keith & Stancliffe, 2005; Baltazar, 2013).

E normalmente determinado o intervalo dos 45 - 50 anos como a idade em que
o0s sinais de envelhecimento, tais como a diminuicdo de algumas reservas fisicas e o
ajuste psicologico a velhice, comecam a surgir nesta populacdo. A corroborar esta
perspetiva, Mufioz (2007) diz-nos que um individuo que ndo seja portador de
deficiéncia mental inicia o seu processo de envelhecimento entre os 60 e 0s 65 anos,
dependendo sempre das suas alteracGes, bioldgicas, psicoldgicas e sociais. Ja nos
individuos com deficiéncia o envelhecimento é um processo prematuro que acontece
entre 0s 40 e os 50 anos de idade. De acordo com a mesma fonte, a taxa de
mortalidade destes individuos é mais elevada quando comparada com individuos que
ndo tenham a mesma patologia. No entanto, nas Ultimas décadas os individuos
portadores de deficiéncia intelectual tém beneficiado dos avancos da medicina,
verificando-se um aumento da sua esperanca média de vida, sem precedentes na
historia da humanidade.

Os avangos clinicos e ganhos em salde e bem-estar sdo responsaveis pelo
aumento gradual da esperanca media de vida para os individuos com deficiéncia,
facto este que faz do envelhecimento um fendmeno relativamente recente entre esta
populacdo (Pinto, 2013). Os problemas de salde proprios do envelhecimento (doencas
cronicas, 0 uso excessivo de medicacdo, etc.) comegam também a surgir, tal como na
restante populacdo, mas agravados pela propria deficiéncia (Bittles, 2002; Fisher &
Kettl, 2005). O processo de envelhecimento aumenta a dependéncia destes individuos,
uma vez que aparecem problemas de saude relacionados com o avancar da idade e
agravam-se 0s problemas que ja existiam anteriormente. Este processo faz com que
estas pessoas se tornem ainda mais vulnerdveis. O aumento da esperanca media de
vida em pessoas com deficiéncia mental é um fendmeno relativamente recente, facto

este que leva a que existam poucas respostas sociais capazes de colmatar as
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necessidades deste segmento populacional, tornando-se necessario a criagao de redes
de suporte a estes individuos, tais como as que existem na idade escolar e laboral
(Mufioz, 2007).

A criacdo de melhores condicdes de vida levou a que as pessoas portadoras de
deficiéncia conquistassem uma maior longevidade, sobrevivendo em alguns casos aos
seus progenitores/ cuidadores familiares. As familias que prestam cuidados a pessoas
com deficiéncia em idade avancada enfrentam vérios desafios e preocupacoes,
nomeadamente, o envelhecimento do cuidador, a perda do conjuge, e as alteracGes
financeiras decorrentes da diminui¢do de reformas/pensdes” (Zribi e Sarfaty, 2003).

O avancar da idade pode conduzir a modificacGes significativas na qualidade
de vida da pessoa com deficiéncia intelectual, uma vez que existe um duplo
envelhecimento, da pessoa com deficiéncia e do cuidador familiar. Para aqueles que
vivem com as suas familias, a morte ou doenca dos seus cuidadores ou mesmo as
alteracbes normais provocadas pelo seu envelhecimento, poderdo obrigar a uma
mudanca do ambiente em que estdo inseridos provocando um aumento da morbilidade
e da mortalidade (Hogg, 1997).

A nivel nacional, os servicos de salde e sociais destinados as pessoas em
processo de envelhecimento encontram-se aquém das necessidades apresentadas por
este segmento populacional, parecendo ndo estar ainda adaptados para lidar
adequadamente com as necessidades especificas das pessoas idosas com deficiéncia
intelectual e das suas familias (Rosa, 2012).0s proprios instrumentos utilizados na
avaliacdo da evolucdo das diferentes problematicas que derivam do processo de
envelhecimento sdo quase inexistentes para esta populagdo, o que levanta grandes
dificuldades de diagnostico (Acevedo, 2013).

Mufioz (2007) considera impossivel desenhar programas dirigidos as pessoas
com deficiéncia intelectual e as suas familias sem um conhecimento das
caracteristicas e necessidades diferenciadas desta populacdo especifica, em relacdo a
restante populacdo idosa. Uma equipa de investigadores (Henderson et al, 2009)
revela que cerca de 20% das pessoas com deficiéncia intelectual entre os 40 e 49 anos
apresentavam duas ou mais categorias de queixas fisicas relacionadas com doencas
sistémicas e que esse numero aumentava com a idade. No mesmo ano, outra equipa de
investigadores apresenta-nos as doencas do aparelho respiratério como a principal
causa de morte para pessoas idosas com esta deficiéncia, devido ao risco de asfixia e

pneumonia por aspiracio (Gangadharan, Devapriam, & Bhaumik, 2009). E
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importante salientar, as consequéncias do uso prolongado de medicacdo entre esta
populacdo, j& que alguns estudos indicam que o uso indevido de ansioliticos e
neurolépticos, muitas vezes sem um diagnostico e/ou controlo médico adequados,
poderdo levar a casos de desmineralizagcdo, osteoporose, diminuicdo da forca
muscular, excesso de peso e obesidade. O problema aumenta consideravelmente
quando se fala em pessoas com deficiéncia intelectual institucionalizadas (Novell et
al, 2008).

De acordo com outros autores (Robinson, Dauenhauer, Bishop & Baxter,
2012), os efeitos do envelhecimento possuem um impacto geral na saude fisica destas
pessoas ao nivel dos varios sistemas do organismo, conforme apresentamos no
Quadro 3.
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Quadro 3: Alterac6es dos sistemas organicos decorrentes do processo de envelhecimento

Sistema

Caracteristicas fundamentais

Cardiovascular

Menor elasticidade dos vasos sanguineos e vdlvulas cardiacas; uma
diminuicdo do fluxo de sangue devido ao espessamento das paredes dos
vasos e depdsitos de gordura que os revestem; uma diminuicdo da
capacidade do coracao para bombear o sangue;

Respiratoério

Menor elasticidade dos pulmdes e da caixa torécica;

Musculo-
esquelético

Perda gradual do tonus muscular, elasticidade e forca, podendo o
musculo ser substituido por tecido adiposo em algumas areas; a parte
esquelética muda gradualmente ao longo dos anos até se tornar porosa e
fragil, os ossos perdem célcio e sua densidade, 0 que pode ser mais
pronunciado no sexo feminino;

Metabdlico

Declinio gradual na atividade da glandula tirdide, bem como na
capacidade do pancreas para produzir insulina, podendo levar ao
aparecimento de diabetes;

Digestivo

Desaceleracao gradual da motilidade do sistema, bem como uma reducéo
da secrecéo de sucos digestivos e das enzimas necessarias para a digestdo
dos alimentos e absorgédo dos nutrientes;

Sistema Nervoso

Ao nivel do sistema nervoso central, uma degradacdo cognitiva, e 0
surgimento de processos demenciais;

Sistema sensorial

Deficiéncia visual com o aparecimento de catarata, glaucoma,
degeneragdo macular, retinopatia diabética; e auditiva com o surgimento
de presbiacusia e perda auditiva;

Geniturinario

As capacidades de filtracdo e de reabsor¢do dos rins podem estar
reduzidas; os homens mostram uma tendéncia para 0 aumento da
prostata; as mulheres tém alteracbes hormonais relacionadas com a
menopausa.

Fonte: Robinson, Dauenhauer, Bishop & Baxter (2012)

1.7 A importancia da familia na prestacdo dos cuidados a pessoas com

deficiéncia

Familia € um conceito amplo, heterogéneo e subjetivo, podendo ser definida

como a unidade basica de desenvolvimento e experiéncia, onde ocorrem situacdes de

realizacdo e fracasso, salde e enfermidade (Batista & Franga, 2007). Tendo em conta

a definicdo classica, familia € um grupo social que partilha a residéncia e economia e

em que pelo menos dois dos adultos de ambos os sexos mantém uma relagdo sexual

socialmente aceite, sendo as criangas que coabitam com eles filhas dos préprios ou
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adotadas (Murdock, 1949). Porém, esta realidade e o seu conceito foi-se alterando ao
longo dos anos, surgindo varios outros tipos de familias.

Em conformidade com o n.° 1 do artigo 67° da Constituicdo da Republica
Portuguesa, a familia constitui um “elemento fundamental da sociedade, que tem
direito a protecdo da sociedade e do Estado e a efetivacdo de todas as condicbes que
permitam a relagdo pessoal dos seus membros” (CRP, 2005).

Segundo o INE, familia ¢ o “conjunto de pessoas que residem no mesmo
alojamento e que tém relacOes de parentesco de direito ou de facto entre si, ou a
pessoa independente que ocupa uma parte ou a totalidade do alojamento” (INE, 2011,
p. 2). Podemos acrescentar, ainda, que a familia € um sistema social composto por
subsistemas, inserido na comunidade, sendo os seus elementos interdependentes entre
si, dado que se influenciam mutuamente num processo continuo e dindmico (Correia,
1999).

A heterogeneidade dos fatores envolvidos na compreensdo da deficiéncia
intelectual dificulta muitas vezes a compreensao de como as familias sdo afetadas pela
mesma, sendo geralmente familias muito “fechadas” e pouco promotoras de contactos
sociais (Campos, 2002). O nascimento de um filho ndo idealizado tem um forte
impacto na familia, uma vez que os pais idealizam filhos saudaveis, o que geralmente
compromete o estabelecimento de vinculos e a aceitacdo por parte da mesma
(Alexandre & Felizardo, 2009). O nascimento de uma crianca portadora de
deficiéncia intelectual constitui assim, uma frustracdo para os pais, bem como um
desgaste mental, fisico e social, comprometendo a sua qualidade de vida, uma vez que
com 0 nascimento da crianca 0s pais veem 0s papéis alterados, a vida social e
profissional nuclearizada e adquirem responsabilidades acrescidas e especiais,
tendendo a superproteger ou a rejeitar a crianca (Sprovieri, 2008).

Ter uma crianca com limitacOes exige que a familia, especialmente a familia
nuclear, pais e irméos, se reorganize. A familia passa por um processo de superacdo
até que aceite a crianca com deficiéncia intelectual e, mesmo depois do impacto
inicial, a presenca de uma crianga deficiente exige que o sistema familiar se estruture
para atender as necessidades da pessoa com deficiéncia (Regen et al, 1994).

Todavia, nem todos 0s autores preconizam o mesmo designio. O estudo de
Gupta e Singhal, 2004) defende que o nascimento de um individuo com necessidades
especiais pode proporcionar a familia um maior significado para a sua vida e

consequentemente um maior bem-estar. Isto ocorre quando a familia cria recursos e
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trabalha construtivamente, de forma a lidar com esta realidade. A fase do ciclo de vida
marca as varias etapas do desenvolvimento da familia, assim como os papéis
desempenhados por cada elemento. De uma forma geral, a presenca de um filho
deficiente interrompe ou altera significativamente esse processo, uma vez que esse
filho a0 manter-se na mesma fase de desenvolvimento faz com que a fungédo dos pais
em relacdo a ele se conserve imutavel.

Por outro lado, o cuidar do outro € uma preocupacdo constante e inerente a
condicdo humana, constituindo um ato individual, complexo e subjetivo, com
dimensbes psico-socioculturais, estando presente nas diferentes etapas do
desenvolvimento do individuo (Franca, 2000). Este ato €, por norma, prestado a
pessoas que necessitam de apoio, temporario ou permanente para satisfazer as
necessidades vitais, visando a assisténcia, o conforto e a protecdo, com o objetivo
altimo de melhorar e preservar a integridade das pessoas e satisfazer as suas
necessidades (Botelho, 2007). Entende-se por cuidador alguém que cuida e ajuda
outrem, ou seja, aquele sobre o qual recai o maior nimero de responsabilidades e de
tarefas de apoio, as quais sdo raramente partilhadas.

Podemos verificar a existéncia demarcada de dois tipos de cuidados,
nomeadamente, os cuidados formais e os cuidados informais. Por cuidados formais
entendemos “cuidados remunerados que se processam numa estrutura burocratica,
sendo realizados por individuos especificos que exercem essa atividade num
enquadramento sujeito a regras burocraticas e a exigéncias profissionais”, enquanto os
cuidados informais “distinguem-se dos anteriores por serem cuidados ndo sujeitos a
remuneragdo e se basearem na relacdo interpessoal” (Gerardo, 2008, p. 28). Os
cuidadores informais desempenham um papel de grande relevo na sociedade. Na
Unido Europeia cerca de 80% de todos os cuidados sdo prestados por familiares, o
gue nos mostra a enorme relevancia dos prestadores de cuidados informais (Hoffmann
& Rodrigues, 2010). Sequeira (2007) sublinha a importante ideia de que os cuidados
informais sdo, por norma, assegurados pelas mulheres da mesma familia.

Hoffmann e Rodrigues (2010), por sua vez, apresentam-nos no seu estudo
alguns dados acerca dos cuidadores no ambito da Unido Europeia: cerca de § dos

cuidados sdo providenciados por mulheres (filhas, conjuges ou noras); os cuidados a
pessoas idosas sdo prestados, com maior intensidade, na Europa do Sul, embora sejam

mais frequentes no norte europeu.
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Corroborando Hoffmann e Rodrigues (2010), Gerardo (2008), indica que entre
70 a 80 por cento dos cuidados a pessoas dependentes sdo prestados pela rede
informal, em especial pelos familiares mais proximos. Os protagonistas desta ajuda
sdo sobretudo cénjuges, filhos, noras/genros; outros parentes, amigos e vizinhos,
sendo que os ultimos sdo menos recorrentes (Gerardo, 2008).

O aumento da longevidade da populacdo com deficiéncia intelectual acarreta
outras consequéncias, nomeadamente, o problema do envelhecimento mutuo, ou seja,
da pessoa com deficiéncia intelectual e do seu principal cuidador (Mufioz, 2007). A
medida que vao envelhecendo, as necessidades do individuo e dos seus cuidadores
alteram-se. Em alguns casos, 0s progenitores deixam de ser capazes de proporcionar a
assisténcia adequada, sendo muitas vezes dificil distinguir quem cuida de quem
(Aguilella, Alonso & Gomez, 2008).

Sarfaty e Zribi (2012) revelam que os maiores problemas, auscultados nesta

franja populacional sdo os seguintes:

O envelhecimento dos pais;

A eventual perda de um dos progenitores;

Diminuicao dos recursos financeiros;

Isolamento familiar e social.

O stress e a sobrecarga sdo termos geralmente associados ao processo de
envelhecimento dos cuidadores familiares. Pimentel (2005) considera a sobrecarga
familiar como “problemas fisicos, psicologicos, emocionais, sociais e financeiros que
podem ser experienciados pelos membros da familia” (Pimentel, 2005, p. 119). Na
maior parte das situacdes, existe uma sobrecarga dos cuidadores familiares: o
burnout. Este conceito é definido como os problemas fisicos, psicolégicos,
emocionais, sociais e financeiros que podem ser vivenciados pelos membros da
familia (Pimentel, 2005).

E possivel encontrar duas dimensdes distintas de sobrecarga, relacionadas com
0 burnout, nomeadamente a “objetiva e subjetiva”. A primeira esta associada a
alteracbes em pardmetros da vida do cuidador potencialmente observaveis e
quantificaveis (sobrecarga fisica, econémica). A sobrecarga subjetiva refere-se a
sentimentos, atitudes, reagdes emocionais face a experiéncia do cuidar, ou seja, como

cada um avalia a sobrecarga objetiva (Sequeira, 2007). Importa ressalvar a abordagem
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de Quaresma (1999) que reconhece aspetos positivos face a tarefa de cuidar. Sao
identificados sentimentos e emogdes como a ‘“gratificagdo social ¢ afetiva,
sentimentos de realizacdo pessoal, desenvolvimento de competéncias e habilidades,
aprendizagens e amadurecimento pessoal”” como aspetos positivos relacionados com a
sobrecarga (Gerardo, 2008, p.34).
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Capitulo 2 — Metodologia de estudo

2.1 Objetivos de investigacao.

O objetivo geral desta investigacdo € o de compreender as necessidades,
expectativas e dificuldades dos adultos com deficiéncia intelectual, das suas familias e
das instituicdes que eles eventualmente frequentem. A norma adoptada nesta
dissertagdo segue as diretrizes da American Psychological Association (APA), de
2001.

O quadro seguinte apresenta o objetivo geral e os objetivos especificos da
investigacdo. Enquanto os dois primeiros objetivos especificos, integram a perspetiva
dos cuidadores e das familias, o terceiro e o0 quarto revelam a perspetiva da instituicao
(Cercica).

Quadro 4: Objetivos principais e especificos do estudo

Objetivo geral Objetivos especificos

Identificar as necessidades emergentes dos cuidadores e dos

utentes com deficiéncia intelectual;
Compreender as

) ) Compreender as estratégias familiares de resposta a
necessidades, expectativas ] .
- longevidade dos adultos com deficiéncia mental;
e dificuldades dos utentes

. Fazer levantamento das respostas disponibilidades e avaliar da
adultos com deficiéncia o _ _
. sua adequacao as necessidades de utentes e cuidadores;
mental, suas familias e

L . Interrogar a perspetiva dos técnicos da Cercica, partindo do
Instituicdo (Cercica) ] )
problema social do aumento da longevidade das pessoas com

deficiéncia intelectual.

Na primeira parte da apresentacdo de resultados o primeiro dos objetivos
especificos é o seguinte: identificar as necessidades emergentes dos cuidadores e dos
utentes adultos com deficiéncia intelectual, a partir das perspetiva das suas familias. A
prossecucao deste objetivo sera realizada em trés problematicas: a primeira relativa ao
familiar dependente e concretizada pela analise das seguintes categorias “perfil do

2 13

familiar dependente” “tipo de deficiéncia”; “grau de autonomia-dependéncia”;
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“capacidade para as AVD e AIVD”; a segunda parte relativa ao cuidador, sendo a
analise realizada atraves das seguintes categorias: “perfil do cuidador”; “tipo de
agregado doméstico”; “duracdo da prestagdo de cuidados”; “tipos de cuidados
prestados”. Por ultimo, a terceira parte serd integrada pelas estratégias familiares de
resposta a longevidade dos adultos com deficiéncia intelectual, a partir das seguintes
categorias de andlise: possibilidade de institucionalizacdo do familiar com deficiéncia
intelectual; futuro do familiar dependente no caso da morte do cuidador; estratégias
desenvolvidas no caso da morte antecipada do cuidador.

Na segunda parte da apresentacdo dos resultados, a prossecucdo do objetivo
relativa a perspetiva da instituicdo é realizada a partir de duas problematicas: a
primeira relativa a identificacdo das respostas e disponibilidades da Cercica,
procurando avaliar a sua adequacdo as necessidades dos utentes e cuidadores. Esta
dimensdo problematica serd concretizada pela analise das seguintes categorias:

2 (13

“atividade dos profissionais” “valéncias e servigos oferecidos pela instituicao”;
“servigos mais procurados pelos cuidadores” e “necessidades da instituicao”.

A segunda dimensdo probleméatica da perspetiva institucional procura
interrogar a perspetiva dos técnicos da Cercica, partindo da do problema social do
aumento da longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual, tendo sido pedido
aos técnicos que avaliem este problema, colocando-se na perspetiva dos utentes e das
suas familias. A analise é realizada a partir das seguintes categorias “aumento da
longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual”, «maxima preocupagdo dos
cuidadores», «percecdo quanto a satisfagdo com o0s servicos da instituicdo» e
«capacidade da instituicdo para lidar com o aumento da longevidade das pessoas com

deficiéncia intelectual».

2.2 Questdo de partida, modelo de andlise e operacionalizacdo dos principais

conceitos

Para Quivy e Campenhoudt (2008), a pergunta de partida devera ser clara,
pertinente, e realista, nesse sentido, e tendo em conta a tematica a desenvolver,

formulamos a seguinte pergunta: Como é que os cuidadores familiares e as
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Instituicbes de apoio a deficiéncia dao resposta as necessidades dos adultos com
deficiéncia intelectual, atendendo a sua maior longevidade?

Partimos do principio de que existe uma alteragdo nos cuidados decorrentes da
longevidade de adultos com deficiéncia intelectual, nomeadamente nas estratégias
para cuidar deste segmento populacional e na forma como os cuidadores, também eles
em processo de envelhecimento, criam estratégias para superar as alteracGes na
prestacdo de cuidados. Esta proposta tedrica é apresentada esquematicamente na

figura 1.

Figura 1: Modelo de andlise do presente estudo

I Estratégias dos cuidadores em contexto familiar I

Cuidados emergentes
decorrentes da longevidade de
adultos com deficiéncia

intelectual (ADL,

I Instituicao I Perfil e Caracteristicas dos ADI

O modelo de andlise permite-nos vislumbrar as estratégias principais dos
cuidadores familiares, face ao aumento da longevidade dos seus familiares com
deficiéncia intelectual. Tal como referimos anteriormente, sabemos que 0s pais séo 0s
principais cuidadores dos filhos com deficiéncia. Com o aumento da esperanca de
vida destes, acresce a probabilidade de muitas pessoas com deficiéncia sobreviverem
aos respetivos progenitores. Encontrar as respostas adequadas para os seus filhos a
longo prazo, representando 0 momento em que 0s pais ja nao estiverem presentes ou
capazes de prestar os cuidados necessarios, constitui uma enorme preocupagéo para 0s
pais e cuidadores familiares (Pinto, 2013).

O aumento da esperanca média de vida é um dado adquirido na sociedade

atual, a populacdo em geral vive mais anos e com mais qualidade de vida, sendo
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provavel em alguns casos, que as pessoas portadoras de deficiéncia sobrevivam aos

seus cuidadores familiares (Zribi & Sarfaty, 2003). Estima-se que a esperanca de vida

da populacdo em geral compreenda a faixa etaria dos 70/80 anos e 60/70 anos, para

pessoas com doenca mental, contudo importa referir que o envelhecimento das

pessoas portadoras de deficiéncia é caracterizado por uma deterioracdo da qualidade

de vida e do bem-estar, associada a perda de autonomia quanto a realizacdo de
atividades de vida diéria (AVD).
Atendendo aos objectivos tracados (ponto 2.1) identificaram-se 0s conceitos,

dimensdes e indicadores que se encontram no quadro 5.

Quadro 5: Conceitos, dimensoes e indicadores relativos a prestacdo dos cuidados

Conceito Dimensdes Indicadores
Perfil e Tipo de deficiéncia; grau de dependéncia; capacidade
Caracteristicas para as AVD e para as AIVD.

Cuidados Do ADI Sexo, idade, escolaridade, profisséo.

emergentes Perfil do cuidador e

decorrentes da

longevidade dos

adultos
Deficiéncia

mental

com

tipo de agregado
familiar
Necessidades e

apoios

Tipo de agregado familiar; Perfil do cuidador (sexo,
idade, profissdo); necessidades que apresenta; tipo de
apoios que recebe; tipo de cuidados que presta e

duracdo dos mesmos cuidados.

Respostas da

Instituicdo

Tipo de Instituicdo; valéncia e servicos; tipo de
servico que recebe cada utente; recursos logisticos

existentes; as necessidades que diagnostica.

2.3 Campo empirico e amostra.

O projeto inicial era o de entrevistar utentes da instituicdo Cercica, analisando o

fendmeno social em causa, a partir da perspetiva dos utentes e das suas familias, bem

como da perspetiva dos técnicos que integram a instituicdo. No percurso do trabalho

de campo, iniciado em Margo de 2018, foi relativamente facil realizar as entrevistas
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aos técnicos da Cercica. No entanto, ndo nos foi facilitado o acesso aos utentes e as
suas familias, através desta instituicéo.

Para ndo colocar em risco a investigacao ja realizada, e uma vez que tinhamos
ja garantidas as entrevistas aos técnicos, foi realizado um primeiro contacto
diretamente com uma familia com um elemento adulto com deficiéncia intelectual. A
partir desta primeira entrevista fomos progressivamente garantindo os contactos com
outras familias na mesma situagdo (técnica “bola-de-neve”). Por esse motivo, ndo se
conseguiu preencher o critério de que todas as pessoas com deficiéncia intelectual,
cujas familias integram a nossa “amostra”, frequentem ou tenham frequentado a
Cercica. Ainda assim, a investigacdo foi prosseguida uma vez que este facto nao
constitui um real obstaculo a prossecucdo do objetivo principal da pesquisa ja citado:
compreender as necessidades, expectativas e dificuldades dos utentes adultos com
deficiéncia mental, suas familias e instituicdes (neste caso, a CERCICA).

A nossa “amostra” de grupos domésticos nos quais um dos familiares tem
deficiéncia intelectual é bastante diversificada, como é desejavel numa pesquisa de
natureza qualitativa (Pires, 2008), onde ndo existem preocupacdes de
representatividade estatistica, uma vez que atendemos a diferentes critérios que
permitiram garantir a diversidade (tipologia do agregado familiar, género do cuidador;
tipo de deficiéncia do familiar, sua idade e género).

As amostras (de cuidadores e de técnicos) sdo, ambas, ndo probabilisticas, por
conveniéncia (Pires, 2008). As entrevistas foram todas realizadas, no concelho de
Cascais, na area metropolitana de Lisboa, a 7 cuidadores familiares de individuos com
deficiéncia intelectual e a 6 técnicos responsaveis por valéncias ligadas ao C.A.O. e as
Residéncias Sénior da instituicdo. As entrevistas aos técnicos foram realizadas ao
longo do més de Marco de 2018, consoante a disponibilidade apresentada pela
Instituicdo, com uma duracdo média de 16 minutos e 8 segundos. No que concerne as
entrevistas dos cuidadores familiares, estas foram realizadas entre Abril e Agosto de
2018, tendo uma duracdo média de 28 minutos e 6 segundos. A selecdo dos
cuidadores a entrevistar teve por base dois critérios de inclusdo na amostra,
nomeadamente que o seu familiar fosse portador de deficiéncia intelectual e que

tivesse idade igual ou superior a 40 anos.

38



2.4 Técnicas de recolha e de analise da informacéo: a entrevista semiestruturada

e analise de conteudo tematica

Por entrevista entende-se uma conversa intencional, geralmente entre duas
pessoas, embora por vezes possa envolver mais pessoas (Bogdan & Biklen, 1994).

A entrevista é considerada, por Ruquoy (1997), como o instrumento mais
favoravel ao estudo dos sistemas de representacdes e valores do individuo. Esta
interagdo verbal entre entrevistador e entrevistado é, usualmente, considerada segundo
0 seu grau de estruturacdo. Por isso se fala em entrevista estruturada, ndo estruturada e
semiestruturada (Afonso, 2014). As entrevistas estruturadas integram um guido com
um conjunto de questdes previamente estabelecidas pelo investigador, devendo este
ser seguido, sem desvios. As entrevistas ndo estruturadas seguem uma lista de grandes
temas que devem ser abordados, no entanto, sem questdes especificas. Assim sendo, o
objetivo deste tipo de entrevistas assenta em “ (...) compreender o comportamento
complexo ¢ os significados construidos pelos sujeitos.” (Afonso, 2005; p. 98).

Finalmente, quanto as entrevistas semiestruturadas, o0 mesmo autor revela que
estas correspondem a um formato intermédio entre ambos o0s tipos ja explicitados,
embora se aproximem mais do tipo ndo estruturado. Assim, preveem a existéncia de
um guido, organizado em objetivos, questdes ou topicos, mas com uma flexibilidade
que permite abordar determinados temas de uma forma diferente da que estipula o
guido.

Tendo em conta a descricdo acima referida, optamos por recorrer a entrevistas
semiestruturadas, com o objetivo de obter informacGes e representacGes relativas aos
tipos de agregado familiar, perfis dos cuidadores, necessidades apresentadas, 0s
cuidados que prestam e as necessidades que diagnosticam. Pretende-se saber também,
a nivel institucional, as valéncias e servicos prestados, os recursos logisticos
existentes e as necessidades diagnosticadas.

Segundo Afonso (2014), as entrevistas semiestruturadas obedecem a um guido
que é construido a partir das questfes de pesquisa e dos eixos de analise desenhados
no projeto de investigacdo. Esta premissa € levada em consideracdo, uma vez que
foram construidos as perguntas de cada um dos guifes da entrevista (o dos cuidadores

e 0 dos técnicos, a consultar no apéndice), a partir da operacionalizacdo do conceito
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de prestacdo de cuidados a adultos com deficiéncia mental, nas trés dimensdes atras
indicadas (cf. Quadro 5).

Finalmente, ap0s o recurso a esta técnica de recolha de dados, importa tratar e
analisar as informac@es recolhidas. Segundo Afonso "a andlise e interpretacdo de
informacdo qualitativa (...) € um processo (...) ambiguo, moroso e reflexivo,
[construindo-se] e consolida[ndo]-se @ medida que os dados vao sendo organizados e
trabalhados”, ou seja, os dados vao-se agrupando e definindo quanto a sua pertinéncia
(Afonso, 2005; p. 118). No mesmo sentido, Fortin identifica a analise de contetdo
como uma “estratégia que serve para identificar um conjunto de caracteristicas
essenciais a significagdo ou a defini¢do de um conceito.” (Fortin, 2009; p. 364)

Para esta investigacdo, decidimos utilizar a anélise temética ou categorial, ou
seja foram definidas categorias face as dimensdes de analise em estudo. As categorias
de anélise foram construidas, a partir das principais saliéncias tematicas do texto da
entrevista, que acabam por seguir substancial os temas do guido das entrevistas
semiestruturada. A analise de conteldo torna-se um elemento com grande destaque
especialmente na area social, visto que “oferece a possibilidade de tratar de forma
metodica informacdes e testemunhos que apresentam um certo grau de profundidade e
de complexidade” (Quivy & Campenhoudt, 2008; p.227).

Serdo apresentadas e interpretadas, através da anélise de contetido temética, as
respostas dos cuidadores e dos técnicos as entrevistas individuais. As categorias da
analise de conteddo foram criadas a partir dos temas identificados nas questdes que

integram o guido da entrevista realizada aos cuidadores.
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Capitulo 3 - Apresentacao e discussao dos resultados

3.1 Necessidades, expectativas e dificuldades dos utentes adultos com deficiéncia

mental e dos seus cuidadores: a perspetiva das familias

3.1.1 As necessidades emergentes dos cuidadores e dos utentes com deficiéncia

intelectual: o familiar dependente

Antes de mais gostariamos de relembrar que a “amostra” dos cuidadores é
integrada, principalmente, por entrevistadas, ou seja, de pessoas do género feminino,
como veremos, sendo que apenas um homem nos deu entrevista. Por esse motivo, a
“amostra” é predominantemente feminina. E de destacar um efeito de género na
construgdo da amostra, ou seja, da construcdo social e cultural relativa a diferenca
sexo (Giddens, 2010). Uma vez que ndo ha quaisquer razbes bioldgicas que impegam
uma pessoa do sexo masculino de desempenhar as tarefas de cuidador, o facto de a
nossa amostra ser integrada na sua quase totalidade por mulheres pode ser
interpretada como um efeito de género, no sentido de que as tarefas do cuidar (care)
tém sido tradicionalmente desempenhadas por mulheres porque associadas a
competéncias que integram o papel feminino.

No quadro seguinte realiza-se a caracterizacdo social dos cuidadores,
relativamente as seguintes varidveis: idade, género, grau de parentesco com o familiar

dependente, tipo de deficiéncia do familiar e tipologia do agregado familiar.
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Quadro 6: Caracterizagéo social e familiar dos cuidadores

Cuidador | Grau de Tipo de deficiéncia | Género Tipologia do agregado
parentesco do familiar e idade | ADI familiar
e idade
A Mae, 70 anos Trissomia 21, Masculino | A mae e o filho
43 anos compdem o agregado
familiar
B Irm4, 51 anos Deficiéncia mental | Masculino | Os irmdos vivem
moderada, 53 anos sozinhos na casa da
familia
C Mae, 83 anos Sindrome de Rett, Feminino A mae e a filha compdem
52 anos 0 agregado familiar
D Pai, 91 anos Trissomia 21, Feminino O pai, amae e afilha
62 anos compdem o agregado
familiar
E Madrinha, 69 Multideficiéncia, Masculino | O agregado é composto
anos 54 anos pela madrinha e o
afilhado
F Mae, 69 anos Deficiéncia Masculino | A mée, o pai e o filho
intelectual compdem o agregado
associada ao familiar
transtorno de
autismo,
47 anos
G Mae, 68 anos Trissomia 21, Feminino A mae, o pai duas filhas
43 anos compdem o agregado
familiar, apenas uma é
portadora de deficiéncia

Procurou-se conhecer as necessidades dos cuidadores e dos utentes, analisando

a primeira dimensao problematica relativa ao familiar dependente através da analise,
interpretacdo e articulagdo das seguintes categorias tematicas: “perfil do familiar

dependente”,

paraas AVD e AIVD”

99 <6

tipo de deficiéncia”, “grau de autonomia-dependéncia” e a “capacidade
A nossa analise pode comecar com a resposta de uma das cuidadoras, muito
ilustrativa e relativa a categoria «perfil do familiar dependente»: “O meu P. tem 43
anos. A escolinha dos outros meninos ele nunca foi, mas ja chegou a estar numa
instituicdo, quando mordvamos na outra casa, onde aprendeu algumas coisas...
quando era mais novo.” (Cuidadora A)
Ainda que 4 das nossas entrevistadas sejam maes, também temos cuidadoras

com outro lago familiar, nomeadamente, uma irma que nos diz: “O meu irmao tem 53
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anos, mora aqui comigo, sempre moramos juntos, dos 7 irmaos que somos, s6 nads é
que nao casamos.” (Cuidadora B) Ou, ainda, um pai que declara “a minha filha tem
62 anos. Ela nunca foi a escola porque tem trissomia 21, sempre ficou em casa com a
mae” (Cuidador D). Encontramos até¢ um lago de proximidade de natureza nao
familiar (madrinha). “O F. tem 54 aninhos e multideficiéncia. A escola nunca foi, pelo
menos que eu tenha conhecimento, mas quase de certeza que ndo. Como é que
podia?” (Cuidadora E).

E possivel constatar que ndo é possivel uma separacio completa, nas respostas
relativas ao «perfil do familiar dependente», entre tipos especificos de dados,
nomeadamente, a idade do familiar dependente, a sua eventual frequéncia escolar ou
de outras atividades e a informacdo relativa ao tipo de deficiéncia e a natureza do laco
familiar que o familiar dependente a cuidadora. No entanto, é precisamente esses
dados no seu conjunto e na espontaneidade das respostas que permitem ir desenhando
o perfil do familiar dependente.

A informagdo apresentada pode ainda ser sistematizada nos seguintes termos,
atendendo ao tipo de deficiéncia: “O meu P. tem trissomia 21.” (Cuidadora A);
“sindrome de Rett” (Cuidador C); “a minha filha tem 43 anos e tem o diagnostico de
trissomia 21. A escola normal, nunca foi, por isso nao tem habilitagdes literarias.”
(Cuidadora G). Num dos casos, a resposta € mais vaga e, principalmente, reveladora
do contexto social e cultural do respondente que pode ser inscrito nos meios
populares: “Eu, ao certo, ndo sei bem, porque nunca nos disseram, mas eu tenho ali
um relatério que lhe fizeram na CERCICA, ja ha muitos anos quando ele andou la. Se
quiser até Ihe posso mostrar. L& diz que ele tem deficiéncia mental moderada. E
maluco, pronto!” (Cuidadora B)

Ao deficit de diferentes naturezas surgem associados diferentes agregados
domésticos. E o caso da cuidadora C, de 83 anos que vive sozinha com a filha de 52
anos que sofre de sindroma de Rett; do cuidador D, de 91 anos que vive com a esposa
e com a filha de 62 anos, que tem Trissomia 21. “Portanto... a minha filha tem 62
anos, ela nunca foi a escola porque tem trissomia 21, sempre ficou em casa com mae.”
(Cuidador D). Ou, ainda, “Entdo... o meu filho chama-se R., tem 47 aninhos e tem
deficiéncia intelectual associada ao transtorno de autismo.” (Cuidadora F) Uma das
cuidadoras que entrevistimos diz “A minha filha tem 43 anos e tem o diagnoéstico de

trissomia 21. A escola normal nunca foi, por isso ndo tem habilitagdes literarias. (...)
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na impossibilidade de ela frequentar uma escola “normal” coloquei-a na C.
(Cuidadora G).

O Unico caso em que o agregado doméstico da pessoa com deficiéncia
intelectual é construido para além dos lacos familiares diretos é o da cuidadora “E”
que ¢ madrinha do “F.”, que tem multideficiéncia. “Como ja lhe tinha dito, eu fiquei a
tomar conta do F. algum tempo depois da morte dos pais dele, isto é, ha cerca de uns
12 anos atras.” (Cuidadora E)

Um outro aspeto que deve ser sublinhado é o facto de, logo no inicio da
entrevista, e ainda que tal ndo Ihes tenha sido perguntado, estas cuidadoras e cuidador
nos relatarem as experiéncias de preconceito e descriminacdo de que 0S Seus
familiares com deficiéncia sdo vitimas e do sofrimento a elas associado,
principalmente por parte de quem cuida e que descreve a experiéncia da seguinte
forma. “Sabe que antigamente as coisas ndo eram assim, as pessoas olhavam de lado
para nos, parece que nos éramos culpados por termos uma filha assim. As coisas nao
eram faceis, ndo havia muita informacdo. N6s fomos aprendendo a lidar com a
situagdo, com o tempo.” (Cuidador D).

A capacidade do familiar dependente para as Atividades da Vida Diaria®
(AVD) foi conhecida através das entrevistas realizadas ainda que nem sempre seja
facil, no texto das respostas, separa-las das Atividades Instrumentais da Vida Diaria
(AIVD), sem prejudicar o significado das respostas. Diz uma das cuidadoras: “Bem...
sozinho, sozinho, ele ndo faz muita coisa. Vai a casa de banho.... Mas com ajuda faz
praticamente tudo, com a minha ajuda ele toma o seu banho, come, veste-se, mas se
ndo lhe der uma maozinha ¢ mais complicado.” (Cuidadora A) Ou, nas palavras de
outra das cuidadoras: “Ele faz tudo sozinho, menos cozinhar.” (Cuidadora B) Este é,
sem davida, um dos casos em que se configura o nivel mais elevado de autonomia.
“Ele ¢ capaz de fazer tudo sozinho (...) coisas simples, ele faz, a higiene, sair sozinho,
mexer no telefone, ligar as pessoas. O resto é que ndo. (...) Ele faz tudo mas precisa
que eu, alguém, lhe oriente a vida.” (Cuidadora B)

O grau elevado de autonomia deste familiar com deficiéncia intelectual,

relativamente as AVD, contrasta com a de todos 0s outros que integram a nossa

1 Auto cuidado; Mobilidade; Alimentagdo; Higiene pessoal (tomar banho, idas & casa de banho,
controle de esfincteres); Vestir, despir, calcar.
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«amostra». Nas palavras da cuidadora C: “Neste momento, ela depende de mim para
tudo.” Este grau extremo de dependéncia surge, por vezes, nos discursos das
cuidadoras, como resultado de um processo de deterioragdo progressivo do estado de
saude do familiar dependente: “Sim, infelizmente neste momento, e de ha uns anos a
esta parte, ela esta acamada e ndo anda. Antigamente, ndo era assim. Ela sempre
precisou dos nossos cuidados, mas ndo desta maneira.” (Cuidador D) Ou ainda: “E
como vé querida... ele, sozinho, ndo faz nada. Precisa de mim 24 horas por dia.”
(Cuidadora E)

Esta incapacidade para as AVD assume determinados contornos consoante o
tipo de deficiéncia. Nas palavras de uma mée cujo filho tem deficiéncia dentro do
espectro do autismo: “Néo ¢ facil responder a essa pergunta, porque as pessoas acham
estranho, ndo conhecem o que é ser autista, ainda mais no nivel do autismo que o meu
R. tem.” Neste caso, as limitacdes podem ser traduzidas em tracos muito especificos.
“Ele e as pessoas como ele tém obsessdes com certas coisas € essas obsessdes podem
ser de querer muito determinada coisa ou rejeitar muito. Por exemplo, ele até hoje tem
medo de fazer cocd na sanita, desde pequeno.” (Cuidadora F). Esta entrevista revela,
como outras, a importancia da informacdo resultante do acompanhamento
especializado de natureza psicologica: “Pelo que a psicéloga nos disse (...) o buraco
da sanita, para ele, é assustador.” (Cuidadora F) Ao mesmo tempo, a continuacdo da
entrevista revela a importancia ndo s6 do conhecimento, mas da observacdo do
familiar com deficiéncia intelectual para tornar possivel a antecipacdo de
comportamentos menos provaveis relacionados com a falta de autonomia. “Por isso,
sempre que tem vontade de fazer as necessidades, ou eu o percebo que ja o conhego
bem, ou faz nas calgas... € ndo é porque ndo saiba pedir, € porque a cabeca dele ndo é
igual a nossa.” (Cuidadora F)

Foi possivel, assim, constatar que em certas atividades pode existir uma
efetiva autonomia técnica, no sentido da capacidade real para desenvolver uma
atividade, mas uma dependéncia emocional que pede um enguadramento constante e
permanente por parte da cuidadora, como condicdo de realizagcdo da tarefa da via
diaria. “Ele come sozinho, mas s6 come determinados alimentos. L4 esta o que lhe
disse ha pouco, as cismas que ele tem. No tomar banho ele ndo tem autonomia, ele
ndo tem a «iniciatica» de tomar banho, nem quando tem os descuidos dele....”
(Cuidadora F) Ao falar sobre a necessidade de enquadramento emocional para a

realizacdo de grande parte da AVD, esta cuidadora revela-nos que a dindmica de
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relacdo com o seu familiar com deficiéncia intelectual, pressupde também um grande
conhecimento da sua personalidade e do seu comportamento para que a dinamica do
cuidar possa ser frutuosa e evitar, a0 maximo, os conflitos que possam emergir. E-nos
dito: “Nao tem a noc¢ao da importancia da higiene, somos nos que o temos de orientar,
de o convencer a tomar banho. Porque se ele ndo quiser e forcarmos, pode entrar em
crise e, entdao, ninguém o segura. Com a for¢a que ele tem.” (Cuidadora F)

Noutro tipo de deficiéncia, as limitagdes das AVD sdo descritas de outra
forma, num discurso que também indica o nivel de instrucdo e a formacéao resultante
da atividade profissional como enfermeira de uma mae cuidadora: “Com a fraca
coordenacdo motora que a caracteriza, principalmente ao nivel da motricidade fina,
ndo é muito fécil coloca-la a fazer, como antigamente, todas as atividades da vida
diaria. Algumas, entdo, s30 mesmo impossiveis, requerem uma enorme precisdo.”
Esta cuidadora continua a entrevista precisando um tipo de AVD e relacionando a
incapacidade da sua realizacdo com a degradacdo da saude da familiar com deficit
intelectual, a sua filha. “Lembro-me, agora, por exemplo, de ela preparar o lanche ...
e ela fazia-0. Agora, simplesmente, ndo consegue. Mas bom, ja estou a falar como
profissional de satde e ndo como mée. E um defeito de profisso! (sorri) (Cuidadora
©)

Quando, do conjunto das Atividades da Vida Diaria (AVD), procuramos
distinguir e especificar as Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD)? (preparar
refeicbes, manusear dinheiro, utilizar transportes pablicos ou particulares, utilizar o
telefone); pode constatar-se que o nivel de autonomia destes familiares com
deficiéncia intelectual é restringido, fechando-os no espaco doméstico e aumentando a
sua dependéncia em relagdo aos cuidadores. “Ele... o telefone ¢ capaz de atender e
adora atender o telefone, para ele ¢ uma festa, agora preparar as refei¢cdes, ndo.”
(Cuidadora A) Esta cuidadora desenvolve a sua resposta e explica a incapacidade do
seu familiar, ndo pelo seu handicap mas, principalmente, pela excessiva protecdo de
que o rodeou. “E a culpa ¢ minha. Como ele era assim, eu acabei por o proteger, tinha
medo que se magoasse, mas acredito que fosse capaz de fazer, se 0 ensinassem, mas

agora com esta idade... de novo ¢ que eu devia ter insistido nisso.”

2 As actividades que permitem a integragdo de uma pessoa na comunidade: gerir a sua casa e a sua
vida: Ir as compras; Gerir o dinheiro; Utilizar o telefone; Limpar; Cozinhar; Utilizar transportes.
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Esta excessiva protecdo da cuidadora é concebida e vivida como um escudo
que protege o seu filho do mundo exterior visto como perigoso e violento. “Andar
sozinho de transportes, ele ndo anda... e com o dinheiro também ndo, nunca o devo
deixar andar com dinheiro, 0 mundo anda tdo perigoso, ainda Ihe faziam mal para Ihe
tirar o pouco que tivesse... mais vale prevenir.” (Cuidadora A) E, ainda: “Nao. Com o
dinheiro ele é facilmente manipulavel. Nem o expomos a essas situacdes, nem
transportes publicos, nem nada.” (Cuidadora F)

Outra cuidadora contrasta a capacidade do seu familiar com deficit intelectual
para as AVD, com a sua parcial incapacidade para as AIVD: “Sim [tem capacidade
para as AVD], tirando preparar as refei¢cdes e gerir o dinheiro... Ele ndo tem a nogdo
das despesas que temos que pagar, por isso o dinheiro tenho de ser eu a gerir sendo ele
gasta tudo.” (Cuidadora B) E, mais uma vez, a mesma cuidadora sublinha a dindmica
de excessiva protecdo dos familiares como principal causa de incapacidade para as
AIVD do seu irmao: “Como ele era assim, a minha mae nunca puxou por ele, mas se
0 ensinassem ele era capaz, mas como tem alguém que lhe pGe sempre a comida a
frente ele ndo se preocupa” (Cuidadora B). Talvez a melhor sintese para a distingdo
entre a capacidade para as AVD e incapacidade para as AIVD seja a seguinte resposta
da mesma entrevistada: “Ele faz tudo, mas precisa que eu, alguém, lhe oriente a vida.”
(Cuidadora B).

A mesma pergunta sobre as Atividades Instrumentais da Vida Diaria d& a
outras entrevistadas a possibilidade de responder acentuando a enorme limitacdo da
sua familiar dependente, situando-a muitos niveis abaixo do que é indicado na propria
questdo: “Isso nem pensar! Se ela ndo consegue 0 mais basico, essas coisas para ela
sdo impossiveis.” (Cuidadora B). E, em certos casos, a questdo torna-se mesmo
desadequada, expressando a extensdo da dependéncia. “Ndo. De forma alguma. E
como lhe disse. Neste momento ela encontra-se acamada.” (Cuidador D) Ou, ainda:
“Nem em pensamentos! Se o resto ndo faz, também nao conseguia fazer isso. Nem
pensar!“ (Cuidadora E)

Noutros casos sdo descritas situagBes intermédias em que se contrastam as
dimensdes ldicas e instrumentais de uma mesma atividade, neste caso, 0 uso do
telefone. “Quanto ao telefone, ele mexe, mas nao faz chamadas, nem atende, nem
nada. E mais para ouvir os sons. Ele ouve e reproduz, vezes e vezes sem conta. E uma
das coisas que ele gosta de fazer. Parece que o acalma.” (Cuidador F) Outra das

respostas a esta pergunta, mas do que a descricdo objectiva, permite sublinhar a
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questdo da perda progressiva de capacidades do familiar com deficit intelectual,
mesmo que elas ja tenham existido no passado. ‘“Neste momento, ja ¢ mais
complicado. A idade j& é alguma e nota-se, perfeitamente, que ela vai perdendo
competéncias, embora eu e o pai a tentemos estimular o maximo possivel” (Cuidadora
G)

Neste contexto de dependéncia tdo acentuada dos familiares com deficiéncia
intelectual e de enorme sobrecarga dos cuidadores procurou-se saber quais os tipos de
ajudas ou apoios com que podiam contar. Um das cuidadoras diz-nos: “Eu sempre
consegui fazer tudo sozinha e sempre lutei muito para que ele fosse 0 mais autbnomo
possivel. SO pedi ajuda quando tive mesmo de ir trabalhar, porque sozinho em casa,
nao o deixava.” (Cuidadora A) Esta primeira resposta indica, ja, uma primeira
tendéncia das respostas no sentido da sobrecarga total das cuidadoras, ao mesmo
tempo que, quando possivel, se procura ampliar a0 maximo a autonomia do familiar,
onde ela seja possivel, de forma a libertar um pouco a cuidadora. Outros aspetos
essenciais desta resposta sdo os relativos a necessidade de trabalhar profissionalmente
por parte da cuidadora, Unico momento em que pediu apoio. Este pedido de apoio s6
se concretiza como solucdo do dilema, necessidade de trabalhar profissionalmente
para sustento familiar (como se verd, adiante) e recusa absoluta de deixar o familiar
com deficiéncia intelectual sozinho em casa.

E importante sublinhar que estes apoios s&o, em regra, conseguidos no &mbito
das relacdes familiares onde as fratrias, quer do familiar com deficiéncia intelectual,
quer da cuidadora assumem enorme importancia. “O meu O. ajuda-nos muito, traz
comida ca para casa, compra 0s medicamentos para mim e para o irmdo, vem buscar a
gente para passear. Eu tenho um filho muito bom gracas a Deus, s6 com a minha
pensdo ¢ a do meu P. ndo conseguiamos.” (Cuidadora A) Estas ajudas tornam-se
muito decisivas em termos de recursos econdmicos e até de estimulo para passeios e
atividades de lazer que permitem romper com situacdes de isolamento e de
fechamento familiar e social para que contribuem os handicaps de diferente natureza.

Ainda assim, as ajudas referidas ndo se traduzem, nos casos das familias
analisadas, em apoios para as AVD do familiar com deficit, a ndo ser em casos
excepcionais. “Isso ndo! [apoiar o irmao a tomar banho vestir-se...] Porque ainda nao
preciso, mas ai ha uns 5 anos, quando parti 0 braco, o meu O. veio ca para casa
ajudar, até eu poder. Eu tive muita sorte com esse filho. Ajuda-nos muito.”
(Cuidadora A)
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Outra das respostas confirma a natureza principalmente pecuniaria dos apoios:
“Nos cuidados, ndo. Mas os meus outros irmaos ajudam muito. Como eles trabalham
e estdo bem de vida, ddo aqui para casa tudo o que é preciso, nunca deixam falhar
nada. Nem quando a minha mae era viva, nem agora para nos dois.” (Cuidadora B) O
Unico caso onde existe ajuda para as AVD acontece quando ela é divida entre 0s
cdnjuges e, portanto, este tipo de apoio, em regra inexistente, ndo passa as fronteiras
do grupo doméstico. “Agora trocamos, eu fago o maior ¢ ela como tem mais
dificuldades ajuda, somos uma equipa, apoiamo-nos muito, um ao outro.”
Entrevistadora — “Esta falar de quem?” Cuidador E — “Da minha mulher, claro!”
(Cuidador E). Outra resposta convergente: “Tenho o meu marido, sempre fomos um
apoio um do outro. Ainda agora, é ele que estd la em casa com ele [familiar
dependente]. E faz tudo como se fosse uma mulher. N&o se nega a nada. Tive muita
sorte. Muita sorte, mesmo.” (Cuidadora F) Esta resposta ¢ especialmente interessante
porque levanta a questdo dos papéis de género (masculino e feminino). A cuidadora
entrevistada declara que o seu marido assume tarefas de cuidar que ela sabe estarem
tradicional e socialmente a cargo das mulheres, ndo s6 na sociedade portuguesa como
noutras sociedades (Giddens, 2010).

A regra de falta de apoio para as AVD do familiar dependente, ndo impedem
que num dos casos Se recorra a Servicos externos, ainda que para poucas tarefas.
“Temos ca uma rapariguinha que nos ajuda, de manha, a lava-la e a levanté-la. J4 é
muita idade para eu e a mae fazermos isso, sozinhos. Ainda assim, torna-se claro que
estas pessoas ndo conseguem ter os servicos de apoio que desejariam e de que
realmente precisam. “Nos ja tentdmos inscrever-nos numa instituicdo, mas nunca
fomos chamados.” (Cuidador D)

Outra dimensdo importante que ressalta do discurso das entrevistas €, ndo sé a
falta de apoio de familiares ou de outros proximos (amigos, vizinhos) mas, a enorme
soliddo em que vivem estas cuidadoras e o fechamento doméstico que a situacdo de
ter um familiar dependente produziu, socialmente. “Absolutamente ninguém! Até
porque as pessoas se foram afastando. E se eu tinha amigos! Néo faz ideia! Mas sé faz
falta quem estd. Esta situacdo fez-me perceber a qualidade das amizades que fiz
durante a vida.” (Cuidadora G) Esta entrevistada justifica a situa¢do de isolamento
que vive da seguinte forma: E o que o povo diz: “D4 uma festa e vé quantos amigos
tens, fica doente e vé€ a qualidade que tém”.” Hoje consigo ver isso. Mas isso ndo me

afeta. Ja, ndo!” (Cuidadora G)
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E referida a existéncia de apoio pecuniario pela frequéncia da CERCICA,
ainda que essa opc¢do possa nao ser especialmente valorizada e até associada a um
estigma social. “Nao. Foi s6 mesmo isso. Ele andou 14 algum tempo, mas quendo fez
18 anos, veio embora. Ele tratava os outros como maluco e nunca aceitou ter andado
naquela escola, entdo nunca mais foi para lado nenhum.” (Cuidadora B) Pelo
contrario, e numa perspetiva de valorizacao da frequéncia da C, e de integracéo social
do familiar com deficiéncia intelectual: “Sim. Eu sempre fiz questdo de continuar a
trabalhar e na possibilidade de ela frequentar a escola “normal” coloquei-a na C.
(Cuidadora G) A frequéncia diaria de uma instituicdo que permita ao familiar com
deficiéncia intelectual um local seguro onde possa passar parte do dia e, também, a
pratica de alguma atividade surge no discurso da entrevistada como condicao
necessaria para que ela, enquanto cuidadora, possa ter desenvolvido uma atividade
profissional.

Relativamente a apoios, pode-se constatar que as respostas convergem no
sentido da sua quase inexisténcia. “Nao. Nunca tive nenhum apoio.” (Cuidadora C)
Ou, ainda: “O tnico apoio que recebo ¢ a pensdo dela.” (Cuidador D) Ou, ainda:
“Nao, nao recebo apoio nenhum. O unico apoio que recebo ¢ a pensdozinha dele que
mal da para os medicamentos.” (Cuidadora A) Entrevistadora: “ndo tem apoio de

servigo domiciliario?” “ Nao. Nada.” (Cuidadora A)

3.1.2. As necessidades emergentes dos cuidadores e dos utentes com deficiéncia

intelectual: os cuidadores

A segunda dimensdo problematica a que acedemos para conhecer as
necessidades emergentes dos cuidadores e dos seus familiares com deficiéncia
intelectual foi a relativa as cuidadoras, tendo a analise sido realizada através das
seguintes categorias: «perfil do cuidador»; «tipo de agregado doméstico»; «duracao
da prestacdo de cuidados»; «tipos de cuidados prestados»; «desafios» e «mudancas
nas dindmicas familiares».

Ao deficit de diferentes naturezas, surgem associados diferentes agregados
domésticos e diferentes perfis de cuidadoras. E o caso da cuidadora A, mae do P. de

43 anos que integram uma familia monoparental. “S6 com o meu P. [filho
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dependente]. Porque o meu O. [outro filho] tem a vida dele e a casa dele, mas vem ca
muitas vezes para nos visitar.” (Cuidadora A) Em termos de perfil sociodemografico,
esta cuidadora integra sectores desfavorecidos da sociedade portuguesa, se
considerarmos a sua anterior profissdo, bem com a sua escolaridade: antes era
empregada doméstica, atualmente encontra-se reformada. Diz-nos: “Eu tenho 70 anos.
(...) Oh, filha... eu estudar, ndo estudei muito. A minha mie mandou-me logo para
Lisboa, para servir e mandava o meu ordenado todo para ela. Foi assim durante
muitos anos. Fiz s6 a 4* classe.” (Cuidadora A)

Ja a cuidadora B é solteira, tem 51 anos e vive com 0 seu irmao de 53 anos de
quem se ocupa. “S6 com o meu irmédo Z.” A cuidadora C é vilva, tem 83 anos e 0 5°
ano de escolaridade. Vive sozinha com a filha de 52 anos que sofre de sindroma de
Rett. “Vivo com a minha filha”. De salientar que toda a sua entrevista se caracteriza
por respostas muito curtas, independentemente do tema abordado, revelando a enorme
dificuldade que esta cuidadora tem em falar sobre a sua filha e a sua vida.

O cuidador D, de 91 anos, € o Unico homem da nossa «amostra» de
cuidadoras. Vive com a esposa e com a filha de 62 anos, que tem Trissomia 21. Diz-
nos: “Entdo, vivo com a minha mulher e com a minha filha. Ja somos casados vai
fazer 72 anos! Ja ndo ha casamentos assim. A juventude casa, separa; separa, casa. Ja
ndo ha amor como havia antigamente. Amor e respeito.” (Cuidador D) A presenca de
apenas um homem como cuidador, na nossa «amostra», € ainda que ela seja uma
«amostra» de conveniéncia, sem a minima pretensdo de representar o universo dos
cuidadores de familiares com deficiéncia intelectual na sociedade portuguesa, € em si
mesma reveladora de um efeito de género entre os cuidadores que tem sido abordado
deste o capitulo da metodologia.

O Udnico caso em que o agregado doméstico da pessoa com deficiéncia
intelectual é construido para além dos lacos familiares diretos é o da cuidadora E,
solteira, de 69 anos, com 0 9° ano de escolaridade esta entrevistada € madrinha do F.,
de 54 anos que tem multideficiéncia. Como ja lhe tinha dito, eu fiquei a tomar conta
do F. algum tempo depois da morte dos pais dele, isto é, ha cerca de uns 12 anos
atras.” (Cuidadora E) A sua condicdo de cuidadora resultou, entdo, da morte dos pais
da pessoa com deficiéncia intelectual, sendo interessante sublinhar que a relacdo de
grande proximidade que tinha com o0s pais e com a criangca com deficiéncia foi
absolutamente decisiva na prote¢do da crianga com multideficiéncia quando esta

perdeu os pais. Esta cuidadora define assim a sua identidade: “Tenho 69 anos, sou
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reformada da fungao publica, nunca casei e tenho o F., o meu filho do coracgdo. (...)
Aqui em casa sou sO eu € 0 meu menino. “(Cuidadora E)

Outro grupo doméstico ¢ assim apresentado: “Entdo o meu filho chama-se R.,
tem 47 aninhos e tem deficiéncia intelectual associada ao transtorno de autismo.”
(Cuidadora F). Esta méde de 69 anos tem a 42 classe e descreve, desta forma, o seu
agregado familiar enquanto familia de tipo nuclear: “Vivo com o0 meu marido e com o
meu filho.” A cuidadora G tem 68 anos e é casada. Atualmente esta reformada, mas
desenvolveu a sua atividade profissional como enfermeira. Diz-nos: “A minha filha
tem 43 anos e tem o diagnoéstico de trissomia 21.” O agregado domeéstico, também de
tipo nuclear, é composto ainda por outra filha e pelo marido.

E importante considerar ainda o tipo de cuidados prestados e a «duragio
desses mesmos cuidados, bem com as alteragdes provocadas nas dindmicas familiares,
desde o inicio da sua prestacdo em contexto familiar. Uma das entrevistadas diz-nos:
“Isto aqui em casa ¢ igual todos os dias... levanto-me por volta das 9h vou acordar o
P. que dorme no meu quarto, mas na cama dele, depois vamos ao banho, tem de ser,
todos os dias. Isso ¢ certinho.” (Cuidadora A). A prestacdo de cuidados nas AVD é
marcada por rotinas que estruturam o quotidiano relativas a higiene pessoal e
alimentacdo. “Depois, preparo o pequeno-almoco, para os dois.” (Cuidadora A)

Quando se pergunta sobre a prestacdo de cuidados surge, também, o apoio
dado nas AIVD (compras, utilizagdo de transportes, etc.) “Se tiver de ir a rua, vamos.
Fazer as compras, ou apanhar um bocado de sol. Ele gosta de sair para passear.”
(Cuidadora A) De salientar, nesta resposta a importancia dada a possibilidade de sair
de casa e ao prazer que o familiar com deficit retira dessas saidas, bem como a propria
entrevistada. Mas, a sua resposta continua, descrevendo a parte da tarde do seu
quotidiano. “Depois almogamos, e ficamos a ver a televisdo. Ele tem uma televisdo s
para ele, para ver a bonecada. Ele gosta muito de ver os desenhos na televisao.
Depois, prontos... € fazer a higiene dele e cama, para comecar tudo no dia seguinte.”
(Cuidadora A)

Deste excerto € possivel extrair que as tardes sdo passadas em casa e que a
vida desta familia vai correndo em torno das tarefas de cuidar prestadas ao familiar,
das compras e dos consumos televisivos, ndo se revelando a presenca diaria de redes
familiares ou de relacdes de proximidade (amigos, vizinhanga), o que indica um
fechamento domestico, uma nucleariza¢do da familia e um isolamento de quem nela

vive. H& um caso onde a prestacdo de cuidados € minima, se comparada com o caso
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anterior ou outros da nossa «amostra». No caso em que essa prestacdo de cuidados é
minima ela resume-se, praticamente, a um apoio na preparacdo de refeicGes e na
gestao do dinheiro. “O Z. sai de casa de manha e s6 volta a tardinha, nunca estd cad em
casa, nunca posso contar com ele.” (Cuidadora B) Mas, a regra € a de que a prestacao
de cuidados ¢ constante e completamente absorvente. “Dou comida, dou banho, visto,
levo ao médico, dou medicamentos e deito-a e levanto-a.” (Cuidadora C). Ou, ainda:
“Neste momento, ¢ mesmo tudo! Ela é como se fosse um bebé.” (Cuidador D) E a
descricdo deste entrevistado continua: “Esta ali e n6s € que temos de fazer tudo: lava-
la, dar de comer, dar a medicacéo, mudar de posi¢cdo porque as enfermeiras dizem que
pode criar feridas se estiver muito tempo voltada para o0 mesmo lado.” Torna-se
decisivo introduzir aqui a dimensdo das limitacGes das capacidades fisicas invocadas
por estes pais idosos que ja ndo conseguem sozinhos ocupar-se da sua filha. “E temos
a rapariga que vem ajudar a levanta-la e a lava-la. Ja ndo tenho forca para fazer isso
sozinho e a minha mulher ndo pode mesmo.” (Cuidador D)

E importante continuar, seguindo a descricdo minuciosa da cuidadora E., para
se conhecer, mais de perto, o quotidiano do cuidar, em contexto familiar e as
especificidades que cada caso pode envolver. “Quando acordo vou logo ver se ¢ela esta
bem, vejo a fraldinha a ver se esta suja. Se estiver, mudo logo, para a urina ndo ficar
ali. Se deixarmos muito tempo, acaba por fazer mal a pele ele tem a pele muito
sensivel.” (Cuidadora A) Os cuidados prestados situam-se ao nivel das necessidades
mais basicas, colocando o nivel de dependéncia num grau maximo. “Depois vou logo
dar-lhe o pequeno-almoco e a medicacdo, ndao ha dia que comece que ndo lhe dé
primeiro os medicamentos. Depois, é ir vendo durante o dia o que ele precisa, é
sempre 0 mesmo.” (Cuidadora A)

Como se pode constatar, o quotidiano da cuidadora A estd fortemente
estruturado em torno da rotina da prestacdo de cuidados, ao nivel das atividades
bésicas e indispensaveis a vida diaria (alimentacdo, medicamentos, lavar e vestir).
Esta rotina s6 é alterada pela necessidade de ir ao hospital para consultas e/ou
urgéncias. “SO muda se tivermos de ir a0 médico, nesses dias chamo a ambuléncia,
sendo ndo conseguia descer os degraus do prédio com ele.” Neste ponto da entrevista,
comegam a surgir os obstaculos intransponiveis para esta cuidadora. “Eu... banho...
banho, ndo consigo dar-lhe, porque é preciso muita forca para o levar até a casa de
banho e meté-lo dentro da banheira. Mas, na cama com uma toalhinha humida lavo-o

bem, viro para o lado, depois para o outro.” (Cuidadora A) A continuagdo desta
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descricdo revela como a prestacdo de cuidados €, nestes casos, didria, constante,
absorvente e muito dificil, principalmente para uma cuidadora que ndo partilha as
suas tarefas e responsabilidades com ninguém. “Isso é as vezes que forem precisas por
dia. Quando ele se mexe muito e tem a fralda suja ¢ que ¢ mais complicado.”
(Cuidadora E)

Ja outra das cuidadoras, mée de uma pessoa com deficiéncia associada ao
transtorno de autismo responde o seguinte, relativamente a prestagdo de cuidados:
“Faco tudo (...). Faco a comida, dou-lhe banho, ataco-lhe os atacadores, dou-lhe os
medicamentos, levo-o a rua, mesmo contra a vontade dele.” Esta mulher lembra que
todas as tarefas relacionadas com os cuidados que presta ao seu filho tém, ainda, de
ser conciliadas com as tarefas domésticas o que gera uma enorme sobrecarga. “Fora
todas as tarefas de casa, lavar roupa, passar roupa, limpar a casa... A vida normal de
uma mulher, mas com um filho que depende de mim para tudo.” (Cuidadora F)

Outra cuidadora, cuja filha de 43 anos tem trissomia 21 comeca por focar a sua
resposta sobre os papéis parentais, nomeadamente na promocdo de atividades
educativas e ludicas: “Como para todos os pais o meu papel ¢ apoia-la, ajuda-la em
tudo o que necessite. De momento, transporto-a para o C.A.O e para casa, vou com
ela a fisioterapia, ajudo-a no banho, incentivo-a a fazer ginastica.” (Cuidadora G) Esta
promogdo de atividades no exterior assume maior importancia no discurso desta
educadora e, principalmente, a preocupagdo de promocao das relacGes da familiar
com deficiéncia com outras pessoas exteriores a familia. “Chego a leva-la a praia, ao
jardim, ou até convidar amiguinhos da institui¢do.” (Cuidadora G) Mas, a
preocupacao de promover o contato da sua filha com pessoas exteriores a familia, vai
mais longe procurando que esse contato se dé com pessoas com e sem deficiéncia,
perspetivando essas relagdes como um ganho para ambas as partes: “E primordial que
a A. conviva com outras pessoas, assim como considero igualmente importante que as
outras pessoas, com ou sem alguma patologia tenham contacto com ela e com as suas
necessidades.”

Esta entrevistada estd muito consciente da importancia das relacfes sociais
entre pessoas com deficiéncia e pessoas sem deficiéncia como forma de melhorar o
conhecimento e as relacGes entre umas e outras e a compreensdo das diferentes
necessidades bem como a sua singularidade. Esta €, em seu entender, uma forma

eficaz de prevenir o preconceito e a discriminagdo. “Desta forma percebem que cada
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um € como cada qual e preparam-se para, de futuro, ndo discriminar os outros pela

sua aparéncia ou comportamento.” (Cuidadora G)

\

3.1.3 Estratégias familiares face a longevidade dos adultos com deficiéncia

intelectual

A terceira dimensdo probleméatica a que acedemos para conhecer as
necessidades emergentes dos cuidadores e dos seus familiares com deficiéncia
intelectual foi a relativa as estratégias familiares face a longevidade dos adultos com
deficiéncia intelectual, tendo a andlise sido realizada através das seguintes categorias:
possibilidade de institucionalizacdo do familiar com deficiéncia intelectual; futuro do
familiar dependente no caso da morte do cuidador; estratégias desenvolvidas no caso
da morte antecipada do cuidador.

Quando € perguntado aos cuidadores se consideram a possibilidade de
institucionalizar o familiar deficiente, as respostas obtidas s@o convergentes e
negativas. “Agora, agora, ndo! Mas quando eu ja ndo puder eu gostava de ter um sitio
onde olhassem por ele... sem ter que chatear o irmdo. Mas agora ele estd bem
comigo.” (Cuidadora A) Ou, ainda: “Para mim era um descanso, mas nao! Eu sei que
ele ndo ia ser feliz. Ele gosta de andar solto, de andar, de ir atrds da televisdo.”
(Cuidadora B) Esta resposta da irmad da pessoa com deficiéncia intelectual é tanto
mais interessante, quanto ela contraria a solucao de institucionalizacdo que tinha sido
decisdo da mae de ambos: “Se o metéssemos numa casa dessas de malucos, como a
minha mae fez, ele ia dar muitos problemas porque ia se revoltar.” (Cuidadora B)

Nas respostas obtidas sdo sempre considerados e avaliados o0s interesses, ou
melhor, 0 bem-estar a partir de dois centros principais: o do cuidador, por um lado e o
do familiar deficiente dependente, por outro lado.

Num primeiro momento, estes dois interesses contrapostos, e até
contraditérios, sdo verbalizados e colocados em confronto, associado aos riscos que
poderiam resultar da decisdo de institucionalizacdo. “Para eu descansar um pouco,
sim! Mas eu ndo posso ser egoista. A médica sempre me disse que uma mudanca
dessas, para ele, podia descompensa-lo de tal maneira que ia ser muito dificil,

depois.” (Cuidadora F) Este tipo de reflexdo surge, por vezes, associado a sentimentos
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de culpabilidade que se apresentam como razdo Ultima da decisdo de nao
institucionalizacdo. Por isso lhe digo, gostava, mas ndo o posso fazer, ndo me
perdoaria se o fizesse. (Cuidadora F)

Mas, num segundo momento, o interesse do cuidador é sempre preterido, em
nome do interesse maior do familiar com deficiéncia. Esta decisdo, como se vera
noutras respostas, ndo apresenta hesitacdes, e surge com uma escolha inevitavel por
razdes afetivas e emocionais, muito profundas e enraizadas.

Uma das raz0es avangadas para a recusa da institucionalizacdo, pelo cuidador,
é a impossibilidade de controlo efetivo e de supervisdo das condi¢cdes de vida e
tratamento do familiar dependente, mesmo que exista ja uma solucdo de algum apoio
doméstico. “Enquanto eu puder pagar, prefiro que ela fique em casa, comigo, sob a
minha supervisdo.” (Cuidadora C) Ou, ainda, esta resposta: “Neste momento, ndo! Ja
estamos muito habituados a té-la ca em casa.” (Cuidador D) Este excerto revela
também a dependéncia afectiva e emocional, da parte dos cuidadores, cuja vida
quotidiana se centra e é emocionalmente absorvida pelo familiar dependente de quem
cuidam. Ainda assim, € possivel constatar que o fundamento da decisdo de nao
institucionalizacdo € colocado no bem-estar do familiar deficiente e ndo no bem-estar
do cuidador.

Entre as entrevistas realizadas, hd mesmo uma situacdo que revela, ndo so, a
profundidade da reflexdo e do juizo moral relativo a esta resposta social e a realidade
institucional que a entrevistada teve oportunidade de conhecer mas, ainda, as razdes
profundas e afetivas, de amizade que levam alguém a instaurar um processo em
tribunal para retirar um préximo (que ndo é familiar), da instituicdo onde ele estava
devido a morte dos pais. “Quando o pai dele morreu, fui eu que o fui tirar da
Instituicdo. Fui para tribunal para conseguir ficar com ele.” (Cuidadora E) E muito
importante sublinhar as razdes invocadas pela entrevistada para tal decisdo: “Porque
sabia que para a G. [méde do deficiente dependente] era um desgosto ele ficar
abandonado num sitio desses. Falamos muito sobre isso. Por isso, ndo. (Cuidadora E)
E importante para a interpretacdo do discurso compreender que neste excerto néo
estamos no contexto de relages familiares mas que a cuidadora é madrinha do jovem
com deficiéncia, tendo decidido ficar a cuidar dele, por saber que era essa a ultima
vontade da mée do rapaz. A experiéncia muito negativa desta entrevistada, nas visitas
que realizou ao seu afilhado enquanto ele estava institucionalizado, faz com que no

presente rejeite veementemente qualquer possibilidade de institucionalizagdo. “Acho
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gue ninguem gostaria de ver uma pessoa de quem gosta numa instituicdo. Eu, pelo
menos, ndo gosto € nao tenho intengao de o levar para uma casa dessas.” (Cuidador
E).

Independentemente de quem nos responde, 0 consenso relativo a recusa de
institucionaliza¢ao dos familiares com deficiéncia é absoluto e sem hesitacoes: “Nao.
Considero que no C.A.O ela tem todas as respostas que necessita e eu acabo por ter
aquele tempo que preciso para dedicar a mim, ao meu marido, @ minha outra filha e as
coisas que gosto de fazer. Portanto, neste momento, a resposta ¢ “ndo”! (Cuidadora
G).

Uma das questbes mais importantes da entrevista é a relativa ao futuro do
familiar dependente, na eventualidade da morte anterior do cuidador. Pelas respostas
obtidas é possivel constatar a enorme angustia gerada por esta questdo, seja qual for a
resposta dada ou a solugdo decidida. Como nos ¢ dito: “Ele esta na lista de espera da
C. (Instituicdo), mas como ele estdo muitos, ndo sei se na altura terd vaga, e isso
preocupa-me muito. Ha4 muitas pessoas a tentar....” (Cuidadora A) Em todas as
entrevistas ha a consciéncia por parte dos cuidadores da enorme dificuldade de
encontrar uma situacdo residencial institucional para o familiar deficiente o que
coloca a possibilidade de institucionalizacdo futura, ao nivel da impossibilidade: por
falta de residéncias e por falta de vagas nas residéncias que existem. Ainda assim, e
como se continuara a constatar, a institucionalizacdo do familiar com deficiéncia é
uma solucdo veementemente rejeitada pelos cuidadores.

Voltando ao tema da incerteza gerada pela possibilidade de o cuidador morrer
antes do seu familiar de quem cuida, a grande preocupacio ¢ a seguinte: E muito
complicado partirmos na incerteza de como ficam os nossos filhos, em que condiges.
Percebe?” (Cuidadora A) A necessidade de institucionalizacdo do familiar dependente
surge, assim, como Ultima estratégia de recurso, quando as redes familiares e de
proximidade falham e/ou por desejo de ndo sobrecarregar familiares, nomeadamente,
os irmaos da pessoa com deficiéncia, quando eles existam. “A verdade ¢ que eu
também ndo quero prejudicar o meu outro filho, mas eu tenho a certeza que ele ndo
deixava o irmdo desemparado, eles sd3o muito amigos.” (Cuidadora A). No entanto, ha
sempre uma grande contradicdo de sentimentos e emocdes quando € enunciada a
solucéo da fratria para a situacéo limite enunciada, no receio de sobrecarregar um dos
filhos, em nome do bem-estar do outro. “Nao significa que queiramos colocar nas

costas da C. a responsabilidade de cuidar da irmd, mas educamo-la de modo a que ela

57



soubesse que quando nds partissemos se teriam uma a outra, com tudo de bom e mau
que i1sso possa implicar.” (Cuidadora G)

Uma questdo que atravessa todas as respostas € a do desejo, da parte do
cuidador, de que o familiar dependente ndo lhe sobreviva, seja qual for a natureza da
relacdo que os une (parental, fraternal ou outra relagdo de proximidade e de
intimidade). Este é um facto que merece ser sublinhado pois distingue estas relacfes
familiares de outras relacbes também familiares onde ndo existam familiares com
deficiéncia. “Espero ndo ir antes dele, porque os meus outros irmaos tém a vida deles
¢ ndo tém a disponibilidade que eu tenho para estar com o Z.” (Cuidadora B) O facto
de se ser confrontado com esta possibilidade no contexto da entrevista gera grande
ansiedade e angustia. “Se isso acontecer (nem quero pensar), nem sei o que seria
dele, se ninguém lhe desse a mao. Andava aos caidos, ndo sei...so espero que tomem
conta dele.” (Cuidadora B).

Principalmente, nos casos em que o cuidador ja é muito idoso e ndo ha alguém
na familia préxima, em regra um irméo ou irma (ou seja, ao nivel da fratria) que o
possa substituir, a morte do dependente é sempre descrita pelo cuidador como uma
libertacdo de uma situacdo de institucionalizacdo e de sofrimento que se imagina
como o pior dos futuros. E isto mesmo quando foram tomadas todas as providéncias
legais para a institucionalizagdo: “Apos a minha morte, ela sera internada num lar, ja
tenho tudo tratado com os advogados, mas tenho esperanga que ela va antes de mim.”
(Cuidadora C).

O tema da idade avancada dos cuidadores, conjugado com a falta de
possibilidade de transferir, depois da sua morte, tal responsabilidade para um familiar,
ou alguém prdéximo que o desejem e que sejam de inteira confianca, esta na base desta
preocupacdo maxima dos cuidadores e justificaria, s6 por si, a realizacdo da nossa
investigagdo. “Isso ¢ muito complicado. Com a idade que eu e a minha mulher temos
ja, temos ideia que ndo vamos estar ca por muitos mais anos. Mas rezamos muito e
esperamos, pelo menos, estar aqui os anos que ela durar...” (Cuidador D). “Esta ¢
uma das caracteristicas das relaces familiares que unem cuidadores e familiar
dependente, que a torna diferente das outras relagdes familiares e que surge como um
resultado inovador desta investigacdo. Nas palavras de um entrevistado: “Um pai
espera sempre que o filho parta depois dele, mas aqui, sem ninguém, sem mais
filhos... a nossa familia ou j4 morreu ou estd muito afastada, quem ¢ que cuida dela?”

(Cuidador D)
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Neste contexto de vida téo dificil, diferentes estratégias se concretizam, ndo s6
em termos juridicos, como foi indicado, mas também em termos econdmicos:
“Juntamos um pé-de-meia ao longo da nossa vida e deixamos em testamento que todo
0 nosso dinheiro ficaria para a instituicdo que a recebesse e cuidasse dela até ao fim
da vida... até porque ndo temos mais filhos nem familiares proximos. (Cuidador D)
Ainda assim, em termos emocionais e psicologicos evita-se, ao limite, pensar nessa
possibilidade. “Mas ¢ um assunto que nds nao gostamos de pensar. Alids, vou pedir-
Ihe para ndo falar disto a minha mulher, ela vai-se muito abaixo com este assunto.”
(Cuidador D)

Outra resposta que vai no mesmo sentido ¢ a de quem nos diz: “A nossa
morte, com ele c&, é um assunto que nos aterroriza. Pai nenhum no mundo queria
estar nesta situa¢do. Espero que ndo.” (Cuidador F) Esta estratégia de evitamento
psicologico pode até surgir como uma forma de pensamento positivo: “Sé nessa
circunstancia [da morte da cuidadora] é que ele iria para um lar. Mas ndo tenho nada
preparado ou apalavrado. Prefiro ndo pensar nisso e focar as minhas forgas em coisas
positivas que me deem saude para continuar a cuidar dele. “ (Cuidadora E)

Um outro aspeto essencial que caracteriza a relacdo familiar cuidador-familiar
dependente € a certeza profunda por parte de quem cuida de que dificilmente outra
pessoa, mas muito menos uma instituicdo, serd capaz de se ocupar do familiar
dependente, como os cuidadores familiares o fazem, uma vez que a sua relacao € feita
de muito tempo, total disponibilidade, de amor e de qualidades de comunica¢do que a
torna Unica, permitindo a compreensao quase completa das necessidades do familiar
com deficiéncia. “Ele fala muito pouco e o que fala nem sempre se entende. Nds é que
estamos habituados, ja o entendemos, at¢ com o olhar. (...) Nao h4d uma solugdo
perfeita, o perfeito era nos conseguirmos estar sempre perto dele... Vamos ver!”
(Cuidadora F)

Quando se pergunta se considera que as instituigdes tém capacidade para lidar
com a doenga do seu familiar com deficiéncia, a resposta ¢ sempre a mesma: “Nao
tém... até para nos ¢ complicado e nunca serd como nds fazemos aqui em casa.”
(Cuidador D) Esta é uma ideia que, nesta investigacdo €, como veremos adiante, até
partilhada por alguns técnicos de instituicdo. Outra cuidadora expressa a sua enorme
preocupacdo com o futuro, especificamente com as condicdes de vida em que ficaria o
seu familiar dependente, principalmente no que se refere as condi¢cfes de tratamento,

a qualidade da comunicagdo e, ainda, a impossibilidade de substituicdo afetiva numa
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relacdo de muitos anos, complexa e singular: “Como ¢ que ele reagiria com as outras
pessoas, sem nds para 0 amparamos? Sao quase 50 anos de vida s6 connosco, uma
doenga que o limita em tudo.” (Cuidadora F) Mais uma vez, e sempre, a possibilidade
de institucionalizacdo futura do familiar dependente gera grande angustia. “Mas se
isso acontecer [a morte do cuidador], ele terd de ser colocado num lar. Mas em que
condigdes? Nao sei... ¢ muito dificil, nem quero pensar nisso.” (Cuidadora F)

Ainda que, tal como foi referido, os cuidadores valorizem e, por vezes,
promovam a autonomia do familiar dependente (mesmo com o0 receio constante de
exposicdo a perigos e/ou situacBes de descriminacdo), ha uma consciéncia
generalizada de que estes familiares, com este tipo de deficiéncia, nunca serdo
auténomos. Por esse motivo, e quando tal foi desejado, consensual e possivel, surge
como estratégia familiar o nascimento de um outro filho(a), também com o objetivo
de dar, ao familiar dependente, um irmdo que o possa proteger e dele possa cuidar,
num futuro em que os pais ja ndo estejam vivos. “Eu e 0 meu marido comecamos a
pensar seriamente que no futuro, ndo estariamos ca. O processo natural da vida ia
levar os avos e levar-nos a nos... “ (Cuidadora G) Mais uma vez, a possibilidade de o
familiar com deficiéncia intelectual sobreviver a quem o protege e ama e ficar numa
situacdo de isolamento social e emocional desperta emocdes negativas muito intensas.
“A sensacdo que ela poderia ficar no mundo sem ninguém que a amasse, como nos
amamos, era aterrorizadora.” (Cuidadora G)

E neste contexto de enorme apreensdo em relagdo ao futuro que surge a
solucéo da concegdo de um amparo familiar. “Como lhe disse ha pouco, tenho outra
filha e como deve ter reparado, entre ela e a irma existe uma grande diferenca de
idades, o que por norma nao acontece com os irmaos € nao ¢ por acaso.” (Cuidadora
G)

Para finalizar a analise das respostas a questdo de como é pensado o futuro do
familiar deficiente e dependente, ap6s a morte do cuidador podemaos sintetizar que as
expetativas e estratégias se centram numa ou em ambas as solu¢@es: num irmao ou
irma do familiar deficiente e/ou na possibilidade de entrada numa nova residéncia
especializada na prestacdo de cuidados, com estruturas préprias e pessoal com
formacédo especializada. “Fora a irma, tenho esperanga que as Unidades- Residéncias
destinadas a estas pessoas aumentem, porque € uma violéncia deixar estas pessoas ao
cuidado de quem ndo esta preparado para prestar cuidados e lidar com estas

patologias. Nao sdo idosos «normais».” (Cuidador G)
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Depois de realizada a analise a perspetiva das familias, nomeadamente dos
cuidadores do deficiente intelectual adulto, € 0 momento de conhecer a perspetiva
institucional, nomeadamente procurar a resposta a um dos objetivos especificos
enunciados: qual a capacidade de resposta da instituicdo (Cercica) as necessidades
emergentes da longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual e das suas

familias.

3.2 Necessidades, expectativas e dificuldades dos utentes adultos com deficiéncia

mental e dos seus cuidadores: a perspetiva da instituicdo (Cercica)

E o momento de apresentar os resultados da analise de contetdo tematica,
realizada a partir dos dados resultantes das entrevistas aplicadas aos profissionais da
Cercica, nomeadamente: uma ajudante de acdo direta do servico de apoio domiciliario
(SAD) (entrevista 1), uma psicologa, (entrevista 2), uma terapeuta ocupacional
(entrevista 3), a coordenadora do centro de atividades ocupacionais (C.A.O.), um

monitor de C.A.O. e, por fim, um vigilante de C.A.O. (entrevista 6).

3.2.1 ldentificacdo das respostas e disponibilidades da Cercica: profissionais,

valéncias e servicos e necessidades da instituicao.

Em relacdo a forma como os técnicos que entrevistamos nos apresentaram a
atividade profissional que desenvolvem na instituicdo, uma das caracteristicas que
sobressaiu foi o sentimento de utilidade na relacdo de servico aos outros, com o
propdsito de lhes garantir a indispensavel qualidade de vida. Assim, e nas palavras de
um profissional: “posso descrever o meu trabalho, aqui, como qualidade de vida, sinto
que as pessoas recorrem a nds para terem um suporte para responder as suas
necessidades.” (entrevista 1, ajudante de agdo direta, valéncia SAD)

Compreende-se, facilmente, o sentimento de utilidade que nos é descrito se
pensarmos no contexto doméstico em que estes cuidados sdo prestados por estes
auxiliares do servico de apoio domiciliario (SAD) a pessoas em situacdo de

dependéncia ou dependentes. Estes cuidados fazem a diferenca entre uma vida com 0s
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cuidados bésicos garantidos, nomeadamente, a higiene pessoal, o posicionamento, a
alimentacdo, em alguns casos a higienizacdo doméstica e o tratamento de roupas.
Ainda que néo tenha sido declarado nas entrevistas foi-nos dito por um dos técnicos
da valéncia SAD que para além da importancia destes cuidados basicos, ndo é raro
que os técnicos tenham um duplo papel nos cuidados. Estes profissionais funcionam,
também, como suporte emocional e afetivo aos cuidadores familiares que lhes
manifestam soliddo e necessidade de contacto humano e de contactos sociais. E muito
importante ndo esquecer que os cuidadores familiares, absorvidos pelos cuidados que
prestam diariamente e durante grandes periodos, se encontram muitas vezes numa
situacdo de fechamento domestico e de isolamento social.

Retomando a atividade dos profissionais da CERCICA, além da utilidade e da
importancia do trabalho desenvolvido com os clientes, sobressai ainda o facto de estes
profissionais sentirem que contribuem para o desenvolvimento das competéncias e
autonomia daqueles com quem trabalham. Como afirma a psicologa da institui¢do
“Posso caracterizar o meu trabalho como desafiante, todos os dias me sinto util
porque sei que fago diferenca na vida dos nossos clientes, sobretudo, ao nivel das
competéncias e autonomia de cada um.” (entrevista 2, psicologa).

Outro elemento ja referido e que caracteriza a atividade destes profissionais,
principalmente aqueles que tém mais qualificagdes académicas, é o facto de viverem a
sua profissdo como um estimulo gratificante, mas que também pode ter aspetos
negativos. “Olhe... ¢ assim... Posso dizer-lhe que encaro o meu trabalho aqui com
muita responsabilidade! Considero-o gratificante, desafiador e, em parte, frustrante”
(entrevista 3, terapeuta ocupacional).

Numa anélise de tipo qualitativo como esta, é importante explorar e
interpretar, ndo apenas declaracbes contraditérias entre as varias entrevistas como,
ainda, contradicdes no interior de uma mesma entrevista. SO assim poderemos
compreender o fenémeno social em analise, em profundidade. Alias, a contradicao
indicada ¢ explicada pela propria entrevistada: “Nem sempre ¢ facil lidar com este
publico. Fazemos um trabalho pautado pela paciéncia, sdo pessoas com ritmos
diferentes dos nossos e, mesmo dentro dos grupos de trabalho, cada pessoa funciona
da sua forma. Ha dias melhores e dias piores” (entrevista 3, terapeuta ocupacional).

Ainda assim, 0s aspetos positivos do trabalho desenvolvido s&o os mais
sublinhados, principalmente, o papel de cada um dos profissionais na revelagdo das

potencialidades das pessoas com deficiéncia com quem trabalham. “As vezes, nem os
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pais acreditavam nas capacidades que tém os meninos, com alguma persisténcia e
dedicagdo acabam por se tornar verdadeiros artistas” (entrevista 5, monitor de C.A.O).

Uma outra importante caracteristica que é declarada, vérias vezes, nas
entrevistas é a natureza afetiva dos lagos que se tecem entre profissionais e clientes.
“Ui, eu aqui fago um bocado de tudo, mas a minha fungdo ¢ ser monitora do C.A.O.,
portanto, eu acabo por estar todos os dias com os meninos e ter uma relacdo mais
préoxima com eles.” (entrevista 5, monitora de CAO).

Em sintese, as caracteristicas enunciadas pelos profissionais para a atividade
profissional que realizam, revelam no seu conjunto o estabelecer de lagos de natureza
quase familiar e marcados pela reciprocidade. Como nos ¢ dito: “Gosto muito do que
faco. Se hoje tivesse de mudar de profissdo, seria um grande desgosto. Este trabalho é
muito gratificante, para além de que nos acabamos por afei¢oar a estas pessoas, sdo
quase como se fossem da familia” (entrevista 5, monitor de CAO). A reciprocidade
dos lacos pode ser vista como muito compensadora para quem trabalha nesta area,
como nos diz uma responsavel da instituicdo: “Para mim, trabalhar aqui tem sido
sindnimo de gratidao, a sensacdo que tenho é que recebo muito mais do que aquilo
que dou” (entrevista 4, coordenadora CAQO).

Quantos as valéncias e servigos que a instituicdo oferece aos utentes eles séo,
em regra e na sua totalidade, facilmente identificados pelos profissionais da
institui¢do, independentemente das funcdes que nela ocupam. Como nos ¢ dito: “Ora,
temos o C.A.O., temos as residéncias, o apoio domiciliario, o centro de atividades
motoras, a formacao profissional e acho que estd tudo... ou nao? Ah... faltava-me o
centro de recursos para a inclusdao. Agora sim, acho que disse tudo.” (entrevista 6,
vigilante de C.A.O.). Ou, noutras palavras: “Assim de cabeca, 0 C.A.O., 0 S.A.D., as
unidades residenciais e a CERCIMOV” (entrevista 1, ajudante de agdo direta,
valéncia SAD). E, ainda: “Ora... Temos a Formagao Profissional, o C.A.O, o Apoio
Domiciliario e as Unidades Residenciais” (entrevista 3, terapeuta ocupacional).

Ainda que o conhecimento e a ideia da diversidade de servicos se generalizem
aos diferentes tipos de profissionais da institui¢do quando nos dizem, “s@o varios os
servigos que disponibilizamos, posso destacar o C.A.O., a Formacéo profissional, o
Apoio Domicilidrio...” (entrevista 2, Psicologa); no entanto, € como seria de esperar,
os profissionais com mais qualificagdes revelam um discurso mais completo e

fundamentado das atividades que desenvolvem. Nas suas palavras: “Trabalhamos,
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ainda, a intervencao precoce em criangcas com deficiéncia e damos formacao e apoio
na colocacdo dos nossos clientes no mercado de trabalho” (entrevista 2, psicologa).

Ao mesmo tempo, este conhecimento &, também, especializado em func¢do da
area de atividade do profissional: “N&o querendo puxar a brasa & minha sardinha,
podemos comecar com 0 C.A.O., ndo sO por ser onde trabalho mas por sentir que as
pessoas gostam mesmo de estar 14 e de usufruirem das atividades™ (entrevista 5,
monitor de C.A.O.)

A perspetiva da diversidade, da importancia e integragdo das diversas
valéncias e servicos da instituicdo que resulta das entrevistas realizadas € bastante
consensual e institucional culminando na resposta da responsavel: “A nossa
instituicdo representa, desde os seus primérdios, uma resposta muito completa na area
da deficiéncia. Com o passar dos anos, houve a necessidade de criar outras respostas,
nao nd no ambito da deficiéncia, como dentro da prépria comunidade.” (entrevista 4,
Coordenadora C.A.O.) Estas afirmaces sdo reveladoras de um sentido de missdo da
instituicdo que aponta para uma visdo da deficiéncia como algo que s6 pode ser
trabalhado na comunidade. Neste sentido ndo é suficiente responder ao problema da
deficiéncia isoladamente e institucionalmente sem o considerar enquanto problema
social que pede respostas em contexto comunitario.

Quanto ao servico que é mais procurado pelos cuidadores, ainda que as
respostas dos entrevistados sejam convergentes, existem algumas diferencas de
perspetiva segundo a atividade profissional desenvolvida. Nas palavras de um dos
entrevistados: “Essa pergunta ndo sei responder ao certo, mas tendo eu trabalhado no
C.A.O. e trabalhando atualmente no S.A.D., acho que o servi¢co mais procurado pelos
familiares seja o C.A.O.” (entrevista 1, auxiliar de acdo direta, valéncia S.A.D.) Ou,
uma outra resposta um pouco diferente: “Neste momento, talvez as Unidades
Residenciais e 0 CERMOV.” (entrevista 3, terapeuta ocupacional). Ou, ainda: “Talvez
o C.A.O, as residéncias e 0 servico de apoio domiciliario tenham mais pessoas
interessadas...” (entrevista 6, vigilante de C.A.O).

A resposta a questdo que interroga sobre os servi¢cos mais procurados pelos
cuidadores possivelmente mais objetiva é a da Coordenadora do C.A.O, atendendo as
fungdes que desempenha. Nos seus termos: “Sem duvida que existem duas valéncias
que se destacam na procura por parte dos familiares que séo as Unidades Residenciais
e 0 C.A.O.” (entrevista 4, coordenadora do C.A.O.).
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Como seria de esperar, e na perspetiva da instituicdo, a justificacdo desta
procura ¢ baseada na grande qualidade e eficacia do servigo: “A maior razao, ¢ isto
tendo em conta as unidades residenciais, prende-se com a estruturacdo e qualidade de
servigo que estas apresentam.” (entrevista 4, coordenadora do C.A.O.) As unidades
residenciais sdo, entdo, apresentadas como “uma resposta muito estruturada e que vai
de encontro as necessidades dos familiares e das pessoas portadoras de deficiéncia
mental, motora ou com multideficiéncia e que estejam impossibilitadas de residir no
seu contexto familiar” (entrevista 4, coordenadora do C.A.O.). E, de facto, uma
solucdo permanente e integral para os portadores de deficiéncia e para 0s seus
cuidadores aquela que ¢ disponibilizada, pela instituicdo. “Nesta unidade, nods
conseguimos garantir aos nossos clientes alojamento permanente, com os cuidados
que eles necessitam e que contribuem para o seu bem-estar e para a sua qualidade de
vida” (entrevista 4, coordenadora do C.A.O).

No entanto, ha respostas de profissionais relativas as razdes de procura e
preferéncia por certos servigos que ndo se centram, principalmente, na perspetiva da
instituicdo, mas que partem ja de um esforco compreensivo das limitagdes e
necessidades especificas quotidianas das pessoas com deficiéncia que para ter uma
vida com um certo grau de autonomia precisam, permanentemente, de determinados
apoios: “Estava a referir-me a procura de determinada resposta, nesse caso o C.A.O. e
as Unidades Residenciais. Porque 0s nossos clientes ndo sdo autébnomos, precisam de
supervisdo o dia todo, caso ndo tivessem a oportunidade de estar connosco a vida
deles era muito diferente.” (entrevista 5, monitor de C.A.O.)

Outros aspetos fundamentais, ligado a dependéncia das pessoas com
deficiéncia relativamente aos seus familiares e cuidadores sdo, também, colocados em
evidéncia. Eis um excerto de entrevista que permite apreender essa capacidade de
certos profissionais da instituicdo, e independentemente do que lhes é perguntado
(neste caso, qual o servi¢o mais procurado) de se colocarem no lugar dos cuidadores e
compreender a natureza da sua relagdo com as pessoas com deficiéncia de quem se
ocupam: “Ja para ndo falar dos familiares. H4 muitos ainda em idade ativa e mesmo
que ndo trabalhem... pense como ¢ complicado estar atento a outra pessoa 24 horas
por dia, 7 dias por semana...” (entrevista 5, monitor de C.A.0.) E o mesmo
entrevistado desenvolve a sua ideia: “Chega a um ponto que os proprios familiares
precisam de ajuda. E por isso que eu compreendo que exista uma grande procura

destes servicos [C.A.O]” (entrevista 5, monitor de C.A.O.). O que fica dito ¢
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revelador de uma consciéncia e esforco de compreensdo da parte dos técnicos da
instituicdo da situacdo dos cuidadores, nomeadamente a sua enorme sobrecarga que 0S
leva a recorrer aos servigos oferecidos pela instituicdo, de forma a ter apoio nas suas
tarefas quotidianas de cuidadores.

Outra pista de interpretacdo muito importante € a que refere que muitos
cuidadores ainda estdo em idade ativa, em termos profissionais, 0 que aponta para a
necessidade de, nesses casos, existir uma (tdo dificil) conciliacdo entre a vida
profissional desses cuidadores e as suas tarefas e responsabilidades em relacdo a
pessoa com deficiéncia de que se ocupam.

A pergunta “que necessidades diagnostica na instituicdo?” ¢ a que, até ao
momento, encontra uma maior diversidade de respostas, até divergentes. Desde logo,
sdo identificadas “lacunas no apoio técnico e no espaco” (entrevista 1, ajudante de
acdo direta, SAD). Esta identificacdo das necessidades da instituicdo é, ainda,
concretizada, pela mesma entrevistada. “Posso dar-lhe o exemplo do C.A.O onde
temos cada vez mais clientes e 0 espaco ¢ o mesmo desde que trabalho na institui¢do”.
E, também, necessidades quanto aos recursos humanos: “Quando apontei as lacunas
do apoio técnico, referia-me a limitacdes de pessoal que temos diariamente ao nivel
do C.A.O., considero que podiamos ser mais pessoas...” (entrevista 1, ajudante de
acéo direta, SAD).

Outras respostas dadas fazem-nos olhar para as necessidades da instituicao,
mas agora da perspetiva dos apoios sociais de que necessitam estas familias. Diz-nos
uma técnica superior da instituicdo: “A maior necessidade que posso diagnosticar ¢ a
falta de acordos com a Seguranca Social, para evitar as situaces de pessoas que estdo
em lista de espera” (entrevista 2, psicologa). Ainda que a resposta desta entrevistada
refira a necessidade de acordos com a Seguranca Social relativamente as diferentes
valéncias da instituicdo, a continuacdo da sua resposta pretende sublinhar aquela que é
entendida como a necessidade mais crucial da instituicdo: “E ndo estou a falar s6 das
Unidades Residenciais, embora estas sejam as que mais se destacam quando falamos
de necessidades. Infelizmente a procura supera a oferta” (entrevista 2, psicologa).

Outras respostas que convergem no mesmo sentido sdo as seguintes: “E
urgente que se aumente o0 nimero de pessoas que podem ser recebidas nas residéncias
e que se aumente o numero de acordos que existem com as entidades superiores
relativos aos niimeros que podemos ter no C.A.O.” (entrevista 5 — monitor de C.A.O)

E, ainda: “Como membro da equipa do C.A.O e como lido diariamente com essa
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realidade, acho que era importante aumentar-se a capacidade para receber mais
pessoas. E as residéncias... ¢ igual.” (entrevista 6, vigilante de C.A.O.) E, esta
resposta ¢, ainda, mais desenvolvida: “Acho que todos acabamos por ver isso
diariamente, ha muita gente & espera para conseguir entrar para aqui [para o C.A.O].
Para as residéncias, entdo...nem se fala, muitos inclusive que estdo ja ca no C.A.O. e
0s pais queriam ter vagas nas residéncias”.

Mas o mais importante deste testemunho prende-se com a identificagdo das
necessidades da instituicdo relativamente a longevidade dos pais que se vao tornando,
progressivamente, menos capazes de se ocupar dos filhos e até de os socorrer numa
situagdo de risco ou perigo: “Porque muitas vezes ja nao conseguem cuidar deles em
casa e até ttm medo, como ja comecam a ter alguma idade, que aconteca alguma
coisa e de ndo conseguirem acudir aos filhos. Isto ¢ muito complicado...” (entrevista
6, vigilante de C.A.Q.). Este conhecimento e empatia com os clientes da instituicéo
que sdo responsaveis por familiares com deficiéncia intelectual e, principalmente,
com a complexidade e especificidade dos seus problemas é transversal aos diferentes
profissionais que trabalham na instituicdo, independentemente da sua formacao
académica ou profissional.

Se, independentemente do que é perguntado, ja& hd uma forte tendéncia por
parte dos profissionais de se colocarem na posi¢do dos cuidadores, dos utentes e das
suas familias, vejamos agora a segunda dimensdo problemaética que integra o conjunto
de respostas as questbes da entrevista que se dirigem diretamente ao problema social
da longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual e em que se pede aos técnicos
que se coloquem na perspetiva dos cuidadores dos seus utentes, de forma a interrogar
agora de outra perspetiva, a capacidade da instituicdo para responder aos problemas

da longevidade dos seus utentes.

3.2.2 A longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual: desafios, respostas e

limitacOes

Quanto questionados sobre o aumento da longevidade das pessoas com

deficiéncia intelectual, as respostas dos entrevistados sdo unanimes,
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independentemente da atividade por eles desenvolvida na instituicdo, e ainda que a
capacidade de discurso seja diferente, menos ou mais elaborada: “Sim. Sem dtvida
que sim!” (entrevista 1, ajudante de agdo direta, valéncia S.A.D.), ou, ainda: “E um
facto inquestionavel, a par das outras pessoas também este segmento populacional
aumentou a sua esperanca de vida” (entrevista 4, coordenadora do C.A.O).

Foi, também, perguntado, a cada um dos entrevistados e entrevistadas se
conhecia, exatamente, o nimero de utentes com 40 ou mais anos de idade na valéncia
onde o profissional exerce as suas fungfes. A resposta a esta pergunta revela um
consenso muito razoavel, relativamente aos numeros indicados, por parte dos varios
profissionais, atendendo a que ndo prepararam a resposta, nem consultaram qualquer
documento, no momento da entrevista. “Neste momento, temos, no C.A.O entre 60 a
70 pessoas com mais de 40 anos de idade (tom apreensivo).” (entrevista 2 psicdloga)
Outra resposta: “Ndo sei precisar, mas talvez a volta de 60 pessoas.” (entrevista 3,
terapeuta ocupacional).

Para analisar a resposta a esta pergunta é importante considerar a atividade
profissional exercida na institui¢do, ja que o nimero de utentes com 40 ou mais anos €
identificado a partir do lugar das atividades realizadas: “Com mais de 40 anos e
falando apenas do C.A.O, tenho cerca de 50 clientes” (entrevista 4, coordenadora
C.A.O.). E, ainda, “Eu diria que cerca de 50% dos nossos clientes tem mais de 40
anos de idade” (entrevista 6, vigilante de C.A.O.) Como ¢ previsivel, esta informacao
é tanto mais detalhada quanto o nivel de responsabilidade das funcBes desenvolvidas
na institui¢do: “Neste momento sdo 130 clientes no centro de atividades ocupacionais,
dos quais 25 sdo simultaneamente clientes das Unidades Residéncias™ (entrevista 4,
coordenadora do C.A.O.).

Mais importante, ainda, do que constatar a percecdo do aumento da
longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual por parte daqueles que com eles
trabalham € saber qual é, na sua opinido de técnicos, a maxima preocupacdo dos
cuidadores dos utentes da instituicao.

A questdao “Na sua opinido, quais sdo as maiores inquietagdes dos cuidadores
destas pessoas?” ¢ uma das que retine maior convergéncia de respostas € o seu teor
pede e espelha a empatia dos funcionarios da instituicdo, ndo sé com a situacdo de
vida dos utentes que acompanham, como também com as preocupacdes e angustias
dos seus cuidadores. Elas sdao indicadas de forma muito clara: “A idade avancada ¢ a

vida deles depois da morte dos pais.” (entrevista 3, terapeuta ocupacional). Como nos
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¢ dito “Os familiares preocupam-se muito com o futuro apds a sua morte, ndo soO
porque ainda existe falta de respostas, mas sobretudo porque acreditam que ninguém
tera a capacidade de cuidar tdo bem quanto eles. E ndo deixam de ter razdo...”
(entrevista 2, Psicologa). E, ainda: “Estas pessoas preocupam-se muito com o futuro
dos filhos, tém muito medo do que a vida lhe reserva apds a sua partida.” (entrevista
5, monitor de C.A.O).

Foi possivel extrair, também, das respostas a essa mesma pergunta, um
resultado decisivo para um dos objetivos especificos da nossa investigacdo. Existe a
consciéncia generalizada, entre os funcionarios da instituicdo, das relacdes existentes
entre as necessidades emergentes dos cuidadores e dos utentes com deficiéncia mental
e a incapacidade atual da instituicdo (neste caso, a Cercica) para dar resposta a essas
necessidades. Um dos entrevistados sintetiza exemplarmente esta desadequacdo da
resposta institucional as necessidades emergentes dos utentes e das suas familias. “As
Unidades- Residéncias acabam por ser essa resposta esperada por todos. No entanto,
ainda estamos muito aquém de conseguir dar resposta a todas as familias que vivem
assombradas com a incerteza do futuro dos scus filhos.” (entrevista 5, monitor de
C.A.0)

Outro excerto de entrevista, onde é seguida a mesma argumentacdo mas que
procura compreender e aprofundar a perspetiva e angustia dos pais em relacdo a
possibilidade de que os seus filhos com deficiéncia lhes sobrevivam, diz:: “Eles tém
muito medo de como ¢é que os filhos vao ficar depois deles morrerem... quem é que
vai cuidar deles? Como ¢ que vao cuidar deles?” (entrevista 6, vigilante de C.A.O)
Mais ainda, esta resposta permite ver a possibilidade de representacdo de diferentes
estratégias dos cuidadores em funcdo do seu capital econémico, maior ou mais
reduzido: “Os que tém posses tém outras estratégias, mas para quem esta dependente
das residéncias ¢ muito complicado, porque ndo ha capacidade suficiente para dar
resposta a tantos pedidos.” (entrevista 6, vigilante de C.A.O). Esta explicacdo revela a
importancia do conceito de capital econdmico, enquanto conjunto de recursos
pecuniérios que permitem o desenvolvimento de estratégias em situagGes da vida que
exigem a posse de recursos dessa natureza.

Os cuidadores estdo eles proprios envelhecidos e sentem faltem de um
contexto habitacional que lhes garanta mais seguranca e estabilidade. Tal como nos é
dito por um funcionario: “Acho que recorrem as residéncias porque eles proprios

estdo mais velhos e ndo tanto pelos filhos.” (entrevista 6, vigilante de C.A.O). No
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entanto, a explicitacdo da preocupacdo maxima reaparece. “Mas também ¢ porque
eles sabem que ao entrar nas residéncias os filhos tém outra estabilidade, sobretudo se
eles faltarem que € o grande medo dessas pessoas.” (entrevista 6, vigilante de C.A.O).

Mais uma vez, a solugdo de espacos residenciais que prestam cuidados
especiais, onde os cuidadores possam viver com 0s seus dependentes, surge como a
principal solucdo para um conjunto de problemas sociais complexos onde se articula a
longevidade das pessoas com deficiéncia mental e o envelhecimento dos seus
cuidadores. “Os familiares chegam a nds, também a procura de respostas, muitas
vezes que nos ndo conseguimos dar. Posso adiantar-lhe que estamos, neste momento a
espera de abrir um lar residencial para filhos e pais.” (entrevista 4, coordenadora
C.A.0).

Ainda assim, quando se pergunta a quem trabalha na instituicdo se 0s
cuidadores estdo satisfeitos com o0s servicos prestados, as respostas sdo bastante curtas
e claras e convergem num sentido francamente positivo. “Na minha opinido, o grau de
satisfacdo ¢ bom.” (entrevista 1, ajudante de agdo direta, valéncia SAD) “Muito boa!”
(entrevista 2, psicologa) “Satisfeitos.” (Entrevista 3, terapeuta ocupacional). “Julgo

"’

que estdo satisfeitos!” (entrevista 4, coordenadora C.A.O); “Creio que a esse nivel
estdo muito satisfeitos” (entrevista 5, monitor de C.A.O); “Pelos inquéritos que sao
feitos as familias, estdo muito satisfeitos.” (entrevista 6, vigilante de C.A.O). Ainda
que os niveis de satisfacdo indicados sejam diferentes, ndo se encontram respostas
com sentido negativo.

Perguntou-se, ainda, 0 que pensam 0s nNossos entrevistados sobre o impacto do
aumento da longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual e a capacidade de
resposta da instituicdo as necessidades destas pessoas e dos seus cuidadores. As
respostas convergem no sentido de que a instituicdo tem, a partida, capacidade para
lidar com o aumento de longevidade destas pessoas. Como nos foi dito: “Isso sim!
Somos uma instituicdo de referéncia nos cuidados que prestamos aos nossos clientes.
Temos algumas limitagdes, mas ainda somos uma resposta muito completa.”
(entrevista 1, ajudante de acdo direta, valéncia S.A.D.) Ou, ainda: “Considero que
neste momento ainda estamos a percorrer o caminho do ideal, ainda ha muito trabalho
pela frente, para podermos dizer que estamos preparados para essa realidade”. O
mesmo entrevistado completa a sua ideia: “Ainda que ndo consigamos atingir o ideal,
mas reunimos esforgos, dia a dia, para ajustar as respostas ao nosso publico mais

envelhecido. Nem faria sentido de outra forma” (entrevista 5, monitor de C.A.O)
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Ha, assim, a consciéncia de que existem limitacGes por parte da instituicao
uma vez que “Ainda ndo esta preparada a 100%, mas esta a preparar-se! Eu respondi
“sim” porque ¢ o que vejo dentro da instituicdo. Nao podiamos ndo fazer nada, face as
necessidades que os familiares nos apresentam diariamente.” (entrevista 2, psicologa).

Ainda que o que nos foi dito aponte para o reconhecimento de limitacbes por
parte da instituicdo, ha também a declaracdo de um caminho progressivo que esta a
ser feito, em relagcdo estreita com as necessidades que sdo declaradas, pelos
cuidadores, aos funcionarios da instituicao, principalmente no caso deste excerto onde
as competéncia da profissional em causa sao de diagnostico de problemas e de apoio
ao nivel psicolégico. No entanto, a mesma profissional declara ainda que
“Infelizmente e como ja referi anteriormente, o aumentar das respostas ndo depende
somente da vontade de auxiliar os outros, precisamos de outros apoios. Mas sinto que
as respostas se vao adaptando as necessidades de cada caso.” (entrevista 2, psicologa)

Aqui se revelam duas afirmacdes muito diferentes: em primeiro lugar que o
apoio dado pelas instituicGes deste tipo ndo se pode esgotar na vontade de ajudar, mas
que sd0 necessarios outros apoios, sendo possivel inferir que se trata de apoios de
natureza material, nomeadamente nos subsidios estatais e/ou doac@es); em segundo
lugar, que ha uma procura de respostas por parte da instituicdo, principalmente no que
se refere a maneira como elas se vdo adequando, no reconhecimento da singularidade
e das necessidades de cada utente e do seu cuidador. No mesmo sentido, é-nos dito
que “Sim! Acho que sim! Vamos adaptando o que existe e criando o que podemos.
Mas estamos no bom caminho!” (entrevista 6, vigilante de C.A.O)

Ainda assim, esta é uma das perguntas onde se encontra maior divergéncia de
respostas. Outro dos funcionéarios quando lhe é perguntado se a instituicdo tem
capacidade para lidar com o aumento da longevidade dos seus utentes declara
exatamente o contrario: “Nao! O que tenho vindo a assistir € que cada vez a procura ¢
maior, as pessoas comecam a envelhecer e vao perdendo competéncias que possuiam
anteriormente, devido ao aumento da idade, como qualquer um de nés. (entrevista 3,
terapeuta ocupacional). Esta resposta definitiva revela a consciéncia da desadequacéao
entre as respostas e as necessidades emergentes e especificas desta populacdo. E o
mesmo entrevistado continua a sua resposta, salientando a importancia do
envelhecimento das pessoas que integram a rede familiar mais proxima do familiar

com deficiéncia (pais e irmaos): “De alguma forma sempre foram dependentes dos
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cuidados de alguém. Muitas vezes, pais idosos que também ja& ndo podem e até
irmaos...” (entrevista 3, terapeuta ocupacional).

Para este problema social complexo da longevidade das pessoas com
deficiéncia intelectual a que se soma o envelhecimento dos seus cuidadores e
familiares surge como uma resposta primordial, da perspetiva institucional, a da
construcdo e funcionamento de lares residenciais para as pessoas com deficiéncia e
seus cuidadores. Como nos ¢ dito: “Estamos a caminhar no sentido de abrir um lar
residencial para pais e filhos que, segundo o nosso diagndstico, é fundamental para
dar resposta a estas pessoas, ndo s6 aos que temos atualmente, mas sobretudo para 0s
que, ainda, hdo-de vir.” (entrevista 6, coordenadora C.A.O.). Esta mesma
entrevistada, responsével por uma valéncia C.A.O, contextualiza o problema da
deficiéncia no contexto das relagdes das pessoas portadoras de deficiéncia com o0s
seus cuidadores e, ainda, no contexto macro do envelhecimento da populacdo no seu
conjunto, quando nos diz: “Porque a tendéncia ¢ que vivam cada vez mais anos ... E,
se ja é complicado encontrar vagas em lares de idosos, a oferta decresce quando
falamos em lares capazes de dar respostas a pessoas com deficiéncia mental e aos seus
pais.”

A questdo anterior ¢ completada por outra pergunta que indaga sobre a
capacidade das valéncias para as necessidades das pessoas com deficiéncia e seus
cuidadores. As respostas convergem no sentido do que esta capacidade de resposta
ndo é completa. E-nos dito: “Ndo completamente, pelo que acabei de falar.”
(entrevista 2, psicéloga). Outras respostas aprofundam esta ideia considerando duas
populacdes diferentes: os utentes com deficiéncia que usufruem dos servicos da
instituicdo e aqueles que ficam de fora, que precisam desses Servicos mas que a
instituicao ndo consegue acolher. Assim: “Dos utentes que temos e a que prestamos 0s
nossos servigos considero gque sim. Mas existe muita gente de fora que precisa de
apoio e a quem nao conseguimos chegar.” (entrevista 3, terapeuta ocupacional).

Ao mesmo tempo, volta a ser equacionado o problema da necessidade de
apoios a institui¢do, ja referido atras: “Considero que sim, embora tenha a no¢ao que
se tivéssemos outro tipo de apoios poderiamos dar resposta a mais pais que nos
procuram e a quem, infelizmente, ndo conseguimos chegar.” (entrevista 5, monitor do
C.A.0.) Pelas palavras do mesmo entrevistado, é ainda aprofundado o enorme
problema social da perspetiva daqueles que precisam, agora, dos servigos da

instituicdo (Cercica), mas que deles ndo podem usufruir. “Talvez se fizesse a mesma
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pergunta a uma dessas familias que estdo em lista de espera, a resposta fosse
negativa.”

A ligacdo entre a preocupagdo méxima dos cuidadores e a necessidade de lares
residenciais, que possam responder as necessidades, quer do progressivo
envelhecimento dos pais e /ou cuidadores que comecam a sentir dificuldades nas
realizacGes das suas tarefas de prestacdo de cuidados quer como espacos de habitacao
e de prestacdo de cuidados no caso dos dependentes Ihes sobreviverem é generalizada
a todos os funcionérios entrevistados e sintetizada por quem tem funcdes de maior
responsabilidade na instituicdo. “Aqui a questdo ¢ invariavel, hd sempre uma
preocupacdo muito grande com o futuro destas pessoas, sobretudo quando falamos
dos pais que também eles ja tém muita idade.” (entrevista 4, coordenadora C.A.O)

No entanto, e no seguimento de respostas anteriores, surge como mais um dos
resultados principais da nossa pesquisa, a limitacdo das instituicdes (neste caso, a

Cercica), para dar resposta as necessidades, receios e anseios destes cuidadores.
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Conclusao

O objetivo geral desta investigacdo é o de compreender as necessidades,
expectativas e dificuldades dos adultos com deficiéncia intelectual, das suas familias e
das instituices que eles eventualmente frequentem. Para a realizacdo desse objetivo
forma realizadas entrevistas individuais a cuidadores familiares, em regra os pais, de
adultos com deficiéncia intelectual e também aos técnicos da instituicdo Cercica.

A conclusdo é o momento de sintetizar os principais resultados, de todos
aqueles que foram apresentados e discutidos no capitulo anterior, bem como de
equacionar as limitacdes do presente estudo e também de avancar pistas de pesquisa
para estudos futuros sobre 0 mesmo tema.

Antes de mais, a “amostra” dos cuidadores ¢ composta quase integralmente
por mulheres. Apenas um homem, que partilha o papel de cuidador da sua filha com a
sua mulher partilhou connosco a sua experiéncia. Ainda que a amostra nao seja
probabilistica, ndo havendo qualquer possibilidade de extrapolar este resultado,
permitindo afirmar que a quase totalidade dos cuidadores de adultos com deficiéncia
intelectual, na sociedade portuguesa, sdo mulheres; é possivel afirmar que este estudo
revela uma realidade ja conhecida na qual as mulheres, na sociedade portuguesa, sao
atribuidas as tarefas de cuidar porque social e culturalmente se entende que estas estdo
associadas ao papel feminino e a esteredtipos do feminino.

Quanto a caracterizacdo social destas cuidadoras, sabemos ja que se trata de
uma populacdo envelhecida (entre 51 e 83 anos), que integram familias nucleares ou
monoparentais e que, em regra, sdo as mées dos adultos com deficiéncia intelectual.
Temos duas cuidadoras com outro lago familiar (irm&) ou de proximidade (madrinha).
Esta caracterizacdo € suficiente para concluir, atendendo a nossa amostra, que 0S
adultos com deficiéncia intelectual sdo cuidados, no contexto domeéstico, por
membros da sua familia, em regra pelas suas maes que ja estdo envelhecidas. No
contexto atual da longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual, cujo
envelhecimento tem caracteristicas proprias, de progressiva vulnerabilidade e de
diminuicdo da autonomia- Este grau extremo de dependéncia surge, na maior parte
das vezes, como resultado de um processo de deterioragdo progressivo do estado de

saude do familiar dependente. Fi no contexto que nos descreveram as entrevistadas e
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0 entrevistado que procuramos refletir sobre os grandes problemas e desafios
colocados a estas familias.

Um dos desafios que se coloca a estes familiares e cuidadores € o de
promover a autonomia do familiar com deficiéncia, relativamente as AVD, mas
principalmente em relacdo as AIVD. Vaérios sdo os familiares que refletem sobre a
protecdo excessiva que deram aos familiares dependentes, a qual teve como resultado
limitar as capacidades do adulto com deficiéncia intelectual, fechando-o no espago
doméstico mais do que seria desejavel e contribuindo para a sua dependéncia em
relacdo aos cuidadores. Neste contexto, certas limitacdes relativamente as AVD e
AIVS sdo, por vezes, interpretadas mais com um resultado de uma protecéo excessiva
do que da deficiéncia intelectual. Esta protecdo excessiva € explicada como tendo
resultado do desejo de proteger o familiar com deficiéncia a situacfes ou experiéncias
de manipulacdo ou aproveitamento de pessoas mal-intencionadas. O mundo social
para além do espaco doméstico é visto como risco e como ameaca que se contrapde
ao nucleo familiar apresentado, sempre, como centro da vida quotidiana e espaco feito
de protegéo, de amor, de confianca e de afetos.

Uma questdo que esta ligada a anterior, da protecdo excessiva do familiar
com deficiéncia, € a da experiéncia da discriminacdo. Ainda que ndo fosse
diretamente perguntado na entrevista, as experiéncias de preconceito e discriminagéo
das cuidadoras por terem um filho ou familiar com deficiéncia intelectual surgiram
espontaneamente. Estas cuidadoras referem uma vida de sofrimento associada a
vivéncia destas situacbes que consideram ter raizes profundas na sociedade
portuguesa na qual, tradicionalmente, se consideravam 0s pais 0s responsaveis pelas
deficiéncias de um filho.

No contexto que ficou descrito de dependéncia tdo marcada dos familiares
com deficiéncia intelectual e de enorme sobrecarga dos cuidadores um dos resultados
mais importantes e preocupantes da nossa investigacdo é o da declaracdo da auséncia
de apoios por parte destas familias. As cuidadoras s6 referem ter pedido apoio, no
passado, para poder solucionar um dilema dramatico: a necessidade de trabalhar
profissionalmente para sustento familiar e a rejeicdo absoluta da possibilidade de
deixar o familiar com deficiéncia intelectual sozinho em casa. Neste contexto, a
possibilidade de frequéncia diaria de uma instituicdo (neste caso, a Cercica), permitiu
nalguns casos encontrar um local de confianga, onde o ADI pudesse passar parte do

dia, permitindo a cuidadora o desenvolvimento de uma atividade profissional.
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No momento da entrevista, ndo ha ja qualquer cuidadora, ou cuidador, que
esteja a trabalhar profissionalmente. As ajudas sdo prestadas no interior da propria
familia nuclear. Neste caso, marido e mulher ja idosos, partilham as tarefas de cuidar.
Num caso de uma filha ADI com forte grau de dependéncia, os pais ja bastante idosos
tém apoio domiciliario. De sublinhar que quando ambos 0s conjuges se ocupam, 0S
homens desempenham as tarefas de cuidar quebrando o efeito de género.

Os apoios estatais quando existem sdo desvalorizados pelas cuidadoras,
porque 0 seu montante € reduzido. Por vezes verifica-se algum apoio pecuniério,
pontual, da rede familiar (irmdos do ADI). De sublinhar que as ajudas familiares
nunca se traduzem no apoio as AVD ou AlVD do familiar dependente, mas tornam-se
muito decisivas quando ha carestia de recursos econémicos e, principalmente, como
estimulo para atividades de lazer que contrariam a tendéncia de isolamento familiar e
social que podem estar associados aos handicaps e a situacdo das cuidadoras
completamente centradas e absorvidas, no seu quotidiano, pela prestacdo de cuidados
ou, em certos casos, na promogdo das saidas e sociabilidades do familiar ADI.

E um resultado importante deste estudo a constatacio da falta de apoio de
familiares (rede alargada de parentes) ou de outros préximos (amigos, vizinhos) e a
enorme soliddo em que vivem estas cuidadoras e este cuidador, muito limitados ao
circulo doméstico.

A possibilidade de institucionalizacdo do familiar ADI, no momento
presente, é recusada, como desnecessaria, enquanto os cuidadores, em regra, 0s pais, 0
puderem fazer. A relacdo Unica criada nesta situacdo de familiar com deficiéncia
intelectual ndo pode, no entender dos cuidadores, ser substituida sem que o familiar
ADI seja gravemente prejudicado. A extrema exaustdo em que Se encontram certas
cuidadoras faz com que pensem nessa possibilidade como a Unica maneira de poder
descansar durante algum tempo, mas recusam-na sempre. O tempo e o equilibrio
fisico e emocional do cuidador, bem com da sua familia é protegido quando ser
recorrem a situacoes de apoio como o C.A.O. da Cercica, ou 0 apoio domiciliario.

Um resultado claro da nossa investigacao € a necessidade de promover muito
mais estes apoios ao ADI e aos seus cuidadores. S6 com mais apoios, deste e de
outros tipos sera possivel, auxiliar os ADI e os seus cuidadores. SO assim sera
possivel que estes ADI estejam a ser cuidados em contexto doméstico, sem que 0s

seus pais sejam sobrecarregados nos termos apresentados e, a0 mesmo tempo, seja
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promovida uma maior integracdo social através da realizacdo de atividades no
exterior.

No entanto, uma das questbes mais importantes da entrevista e que se
encontra no cerne deste trabalho é a relativa ao futuro do familiar dependente, na
eventualidade da morte anterior do cuidador. Foi possivel constatar a enorme
ansiedade e angustia gerada por esta questdo. Desde logo, é visivel o evitamento da
questdo de forma a ndo ter, sequer, de pensar sobre um tema tdo doloroso. Vérias
disposigdes foram adotadas (economicamente e juridicamente), mas todas elas
convergem em duas estratégias principais que poderdo até ser combinadas: a
institucionalizacdo e o apoio dos irmaos do ADI.

Porém, atravessa todas as entrevistas a consciéncia, por parte dos cuidadores,
que encontrar uma situacao residencial institucional futura para o familiar deficiente é
muito dificil ou quase impossivel atendendo a lista de espera e ao reduzido nimero de
vagas existentes. Este é, também, um dos resultados da presente investigacdo, Atraves
das entrevistas realizadas aos familiares podemos avaliar da falta de respostas
institucionais na sociedade portuguesa para os ADI: faltam residéncias e faltam vagas
nas residéncias que existem. E neste contexto que deve ser interpretado o desejo das
cuidadoras e do cuidador entrevistados de que o familiar dependente ndo lhe
sobreviva. Em sintese: a possibilidade de entrada numa nova residéncia especializada
na prestacdo de cuidados, com estruturas proprias e pessoal com formacdo
especializada e que permita, a0 mesmo tempo, 0 apoio dos irméos e outras familiares
é a estratégia para a qual convergem todos os entrevistados.

E muito interessante ver como a perspetiva das familias, nomeadamente dos
cuidadores do deficiente intelectual adulto, se articula e completa a perspetiva dos
técnicos que trabalham na Cercica com ADI, a0 mesmo tempo que se procurar
sintetizar a resposta da instituicdo (Cercica) as necessidades emergentes da
longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual e das suas familias.

Das 6 entrevistas realizadas a colaboradores e uma responsavel da Cercica é
possivel constatar um sentido de missdo na forma como vém a sua atividade
profissional. Ao mesmo tempo a intervencdo dos técnicos, nomeadamente no apoio
domiciliario fazem uma enorme diferenca entre uma vida com o0s cuidados basicos
garantidos, nomeadamente, os relativos a higiene pessoal e a alimentacdo, mas
também no duplo papel nos cuidados, ja que estes profissionais funcionam, também,

como suporte emocional aos cuidadores familiares e de contacto humano e social que,
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como ja foi referido, se encontram numa situacdo de fechamento doméstico e de
isolamento social. J& no contexto especifico das atividades desenvolvidas pelos
profissionais da CERCICA, no trabalho desenvolvido com os utentes, o que mais se
destaca é o sentimento sobressai ainda o facto de estes profissionais sentirem que
contribuem para o desenvolvimento das competéncias e autonomia daqueles com
guem trabalham, sem esconder as dificuldades e os sentimentos de frustracdo
associados a sua profissao.

Outro resultado importante da nossa investigacdo a constatacdo de que oS
servigos mais procurados pelos cuidadores sdo as Unidades Residenciais e o C.A.O.,
mas também o apoio domiciliario. Este resultado deve ser articulado com a perspetiva
atrds apresentada das familias, convergindo no sentido da grande necessidade de
unidades residenciais para um futuro mais ou menos préximo que possa acolher o0s
ADI (e, numa fase de transicdo, os seus familiares idosos). A importancia das
atividades ocupacionais (C.A.QO.) surge, como possibilidade de aumentar a autonomia
dos ADI e de desenvolver as suas potencialidades e, ao mesmo tempo, como garantia
para os seus cuidadores de que o ADI esta num sitio seguro, onde pode desenvolver as
suas relacdes no exterior do grupo domestico, ao mesmo tempo que liberta os seus
cuidadores para outras atividades.

Para terminar, é fundamental sublinhar as respostas dos profissionais
relativas as raz8es que partem do esforco compreensivo das limitacdes e necessidades
especificas quotidianas das pessoas com deficiéncia que para ter uma vida com um
certo grau de autonomia precisam, permanentemente, de cuidados e que devem ser
apoiadas e cuidadas, permanentemente, por cuidadores que eles préprios ja estdo
muito envelhecidos. Independentemente da funcdo que exercem, as respostas dos
profissionais que trabalham na Cercica com ADI sdo unanimes. H4& uma enorme
empatia com a situacdo dos familiares cuidadores de ADI, ndo s6 com a sua situacéo
atual de enorme sobrecarga, mas com a falta de respostas institucionais, mesmo da
prépria Cercica, na qual identificam necessidade de melhoria das instala¢cbes mas,
principalmente, falta de recursos humanos.

A necessidade da abertura de espacos residenciais onde os cuidadores
possam viver com 0s seus dependentes, e onde sejam prestados cuidados
especializados, surge como um dos resultados mis importantes da nossa investigacgéo.
A identificagcdo desta necessidade fundamental dos ADI e dos seus cuidadores pede

uma resposta dos poderes publicos e uma reflexdo sobre esta e outras solugdes para
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um conjunto de problemas sociais complexos onde se articula a longevidade das

pessoas com deficiéncia mental e o envelhecimento dos seus cuidadores.
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Apéndice |

Declaracéo de Consentimento Informado

Caro senhor(a),

No ambito da investigacdo do Mestrado em Gerontologia Social: da Universidade
Luséfona, Lisboa, venho, por este meio, solicitar a sua participagdo na minha
investigacdo, subordinada ao tema: “A Longevidade nas pessoas adultas com
deficiéncia intelectual, desafios e respostas para esta realidade social: Um estudo de
caso”.

Gostaria que aceitasse colaborar respondendo a algumas questfes que Ihe vou colocar
dentro deste ambito.

A sua participacdo € muito importante, de modo a podermos recolher o maior nimero
possivel de opinides e experiéncias sobre esta matéria.

As suas informacgdes sdo estritamente confidenciais, sendo assegurado que sera
mantido o anonimato dos participantes. Os dados aqui facultados serdo apenas
utilizados nesta investigacdo. Os resultados do estudo serdo divulgados sob a forma
de dissertagdo de mestrado, ou numa possivel, posterior, publicacdo do mesmo.

Esta participacdo, sendo voluntaria, poderda ser por si interrompida a qualquer
momento.

Obrigada pela sua disponibilidade e colaboracéo.

Depois de devidamente informado(a) declaro que pretendo participar livremente nesta

investigacao.

Assinatura do Participante
Data: / /2018

Assinatura do Investigador:
Data: / /2018
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Guiao de entrevista — Cuidadores

1. Fale-me do seu familiar.

Género:
Idade:
Escolaridade:
Estado Civil:

Qual o tipo e grau/tipo de deficiéncia atribuido ao seu familiar?
Recebe, ou ja recebeu, apoios por parte de alguma instituicao?

O seu familiar é dependente nas atividades da vida diaria? Por exemplo, apresenta
dificuldades em vestir-se; tomar banho; alimentar-se?

Considera o seu familiar apto a realizar sozinho as atividades instrumentais da vida
diaria? Por exemplo, preparar refei¢cGes, manusear dinheiro, utilizar transportes
publicos ou particulares, utilizar o telefone?

Fale-me de si.

Geénero:
Idade:
Escolaridade:
Estado Civil:

Escolaridade:

7. Com quem vive?

8. Ha quanto tempo presta cuidados?

9. Em que consistem esses cuidados (tarefas especificas; o que faz diariamente com o

seu familiar)?

10. Quais os maiores desafios sentidos desde que é cuidador?
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

Quais foram as principais alteracdes na dindmica familiar, desde que presta

cuidados?

Existe algum familiar que o/a ajude na prestacéo dos cuidados? Se sim, quem?

Com o seu envelhecimento e do seu familiar com deficiéncia, como perspetiva o

futuro, face aos cuidados que presta atualmente?

Gostaria que o seu familiar estivesse institucionalizado em outra resposta social?

Houve alteracdo na prestacdo de cuidados com o envelhecimento do seu familiar?

Sente agora mais dificuldade na prestacao de cuidados?

Onde é que denota mais o envelhecimento do seu familiar? Existiram

agravamentos nas doencas crénicas? Surgiram novos problemas de salde?

Se, no futuro, deixar de conseguir prestar os cuidados necessarios ao seu familiar,

quais as estratégias que pensa adotar?
A sua morte ou 0 impedimento de continuar a prestar cuidados é um assunto que

o/a incomoda? Ja tomou providéncias para garantir a vida do seu familiar ap6s a

sua morte?
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10.

11.

Guiao da entrevista — Profissionais

Ha quanto tempo trabalha nesta Instituicdo?

Quantos utentes existem com mais de 40 anos de idade?

Existe lista de espera para entrar no CRID? Se, sim, guantas pessoas estdo, em

média, a espera?

Quais sdo as valéncias e servicos que a Instituicdo oferece aos utentes e

cuidadores?

Existe algum servigo que seja mais procurado pelos cuidadores?

Pode descrever o seu trabalho enquanto assistente social no CRID?

Caracterize em alguns adjetivos o trabalho que desenvolve no CRID?

Qual o diagndstico que faz da intervencdo da Instituicdo? Gostaria que

mencionasse, entre outros aspetos, as potencialidades e as necessidades.

Considera que houve um aumento da longevidade e bem-estar das pessoas com

deficiéncia mental apoiadas por vos?

Na sua opinido quais as maiores inquietacbes dos cuidadores informais destas

pessoas?

Qual a sua percepcdo quanto ao grau de satisfacdo dos cuidadores informais face
aos servicos oferecidos pelo CRID? Existe preocupacdo em recolher esta
informacdo de forma sistematica por forma a alimentar um processo de melhoria

continua?
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12. De que forma o CRID d& voz aos direitos e necessidades destes individuos

perante 0s 6rgdos de gestdo proprios e os féruns concelhios?

13. Faz parte das suas competéncias enquanto Assistente Social capacitar estes
individuos de modo a promover a sua autonomia, realizacdo pessoal e integracéo
social, para poder usufruir plenamente dos seus direitos de cidadania? Se sim,

quais os mecanismos utilizados?
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