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RESUMO

O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL E SUA FAMILIA

AUTORA: Rosane Seeger da Silva
ORIENTADORA: Elenir Fedosse

A sociedade em que vivemos esta envelhecendo; o nimero de idosos vem crescendo de maneira
acentuada nos ultimos anos. O processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual é
uma discussédo ainda insipiente, até pouco tempo ndo alcangavam esta fase da vida: tinham uma
pequena expectativa. O aumento da longevidade traz novos desafios as suas familias, a sociedade em
geral e ao Estado. Sendo assim, esta pesquisa objetivou conhecer o processo de envelhecimento de
pessoas com deficiéncia intelectual de uma cidade de pequeno porte do interior galcho e sua
implicagdo na qualidade de vida familiar. Trata-se de um levantamento censitario; realizado com
abordagem quantitativa. Foram aplicados trés questionarios individuais: dois especialmente elaborados
para este estudo, um voltado a pessoa com deficiéncia intelectual e outro para seu familiar/cuidador,
contendo questdes estruturadas, abordando aspectos socio demograficos: sexo, idade, escolaridade,
ocupagéo, condi¢cdes econdémicas e culturais e 0o WHOQOL-Bref aplicado junto ao familiar/cuidador. A
populacdo deste estudo constitui-se de por 85 pessoas com deficiéncia intelectual (77 residentes em
domicilio e oito institucionalizados) e 75 familiares/cuidadores (71 informais e quatro formais). Os dados
coletados foram tabulados, organizados e registrados no programa Microsoft Office Excel 2013,
apresentados em tabelas e graficos utilizando-se média, desvio padrdo, valor minimo, valor maximo e
porcentagem, segundo as fases do desenvolvimento humano. Para analise dos dados foi utilizado o
software SPSS 20.0 para criacdo das variaveis. A coleta de dados foi realizada entre os meses de abril
e setembro de 2015. O presente estudo foi submetido e aprovado pelo CEP/UFSM, com o n° do CAAE
41459315.8.0000.5346. Verificou-se, na aplicagdo dos questionarios, que a maioria dos sujeitos
residem com pessoas que apresentam algum grau de parentesco: 34,11% afirmaram residir com os
pais; 25,88% somente com a mae; 10,58% moravam com irmaos; 9,41% com outras pessoas; 7,05%
em uma ILPI; 2,35% em abrigo (Casa de Passagem para Menores); 8,23% com companheiro/cnjuge;
3,52%, com tios; 3,52% somente com o pai; 2,35% com avos; 1,17% com filhos e 1,17% morava
sozinho. Destaca-se que 58,82% dos pesquisados sdo do sexo masculino e 41,18% sao do sexo
feminino, com idades que variaram de um ano e quatro meses a 74 anos de idade, com uma média de
31,82 anos. Quanto a escolarizacdo, obteve-se baixo grau de instrucdo, 15,29% nédo alfabetizados
ainda; 44,70% analfabetos e 40% com ensino fundamental incompleto (méximo de cinco anos de
escolarizacao). A maioria dos sujeitos, 97,64% recebem acompanhamento clinico em diversas
especialidades médicas. Os resultados referentes aos familiares/cuidadores apontaram que a maioria
sdo mulheres, 82,66%, com uma média de 51,56 anos de idade e com baixo indice de escolaridade
(maximo de cinco anos de escolarizagdo). Em relacdo a qualidade de vida dos familiares/cuidadores,
verificou-se que as pontuagdes médias mais elevadas dizem respeito ao Dominio Social (M=79,1; DP=
10,6); seguido do Dominio Fisico (M= 74,6; DP= 14,6); do Dominio Psicolégico (M= 68,8; DP= 12,5) e,
finalmente, o Dominio Ambiental (M= 60,9; DP= 11,3). Constatou-se que a maioria das pessoas com
deficiéncia intelectual séo do sexo masculino, predominantemente na faixa etaria de 20 a 40 anos, com
poucos anos de escolarizacao e residentes com familiares, que, a propdsito, apresentam qualidade de
vida preservada. Os resultados desta pesquisa revelam, por um lado, condicbes pouco favoraveis
guanto ao acesso a educacao e, por outro, condi¢des favoraveis de convivio familiar e social ampliado.

Palavras chaves: Envelhecimento; Deficiéncia Intelectual; Qualidade de Vida.



ABSTRACT

THE AGING PROCESS OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITY AND
THEIR FAMILIES

AUTHOR: Rosane Seeger da Silva
ADIVISOR: Elenir Fedosse

The society we live in is aging; the number of elderly people has been growing in a speedy way in the
last few years. The aging process of people with intellectual disability is an incipient discussion, until
recently; these people did not reach this stage of life: they had low expectations. The increase in
longevity brings new challenges to families, to society in general and to the State. Therefore, this
research aimed to know the aging process of people with intellectual disability in a small city in the
countryside of Rio Grande do Sul and its implication in family quality of life. It's a census survey
performed with a qualitative approach. Three individual questionnaires were applied: two specially
designed for this study, one directed to the person with intellectual disability and the other to the person’s
family member/caregiver, containing structured questions addressing social and demographic aspects:
gender, age, education, occupation, economical and cultural situation. And, also, the WHOQOL-Bref,
applied combined with the family/caregiver one. The study’s population was constituted by 85 people
with intellectual disability (77 living at home and eight institutionalized) and 75 family
members/caregivers (71 not formals and four formals). The data collected were charted, organized and
registered in Microsoft Office Excel 2013 program, presented in tables and charts using mean, standard
deviation, minimum value, maximum value and percentage, according to the human development
phases. For the data analysis, the software SPSS 20.0 was used to create the variables. The data
collection was done between April and September 2015. This present study was submitted to and
approved by the CEP/UFSM with the CAAE number of 41459315.8.0000.5346. It was verified in the
guestionnaires application that most subjects live with people with whom they have some level of
kinship: 34,11% claim to live with their parents; 25,88% reside only with their mother; 10,58% lived with
brothers; 9,41% with other people; 7,05% resided in a long-term care facility for the elderly; 3,52% only
with the father, 2,35% with the grandparents; 1,17% with their children and 1,17% lived alone. It stands
out that 58,82% of the people researched are males and 41,18% are females, with ages varying from 1
year and four months to 74 years, with a mean age of 31,82. Relating to schooling, a low level of
education was verified, 15,29% not literate; 44,70% are illiterate and 40% didn't finish elementary school
(5 years maximum of school enroliment). Most subjects, 97,64% receive clinical monitoring by several
medical specialists. The results related to family members/caregivers show that they’re mostly women
(82, 66%), with a mean age of 51, 56 years and with a low rate of schooling (5 years maximum of school
enrollment). Relating to the quality of life of the family members/caregivers it was verified that the highest
mean scores are, respectively, about the Social Domain (M=79,1; SD=10,6); followed by Physical
Domain (M=74,6; SD=14,6); the Psychological Domain (M=68,8; SD=12,5) and, finally, the
Environmental Domain (M=60,9; SD=11,3). It was noted that most people with intellectual disability are
males, predominantly in the age group of 20-40 years old, with few schooling years and residing with
family members that, by the way, show their quality of life preserved. The results of this research reveal,
on one side, not very favorable conditions relating to schooling and, on the other, favorable conditions
to broadened family and social living.

Keywords: Aging; Intellectual Disability; Quality of Life.
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INTRODUCAO

O envelhecimento  populacional mundial vem se acentuando
consideravelmente. No cenario brasileiro, vem adquirindo caracteristicas peculiares
devido a velocidade com que vem se instalando. A Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), aponta que, em 2015 o Brasil possui 23 milhdes de pessoas com idade acima
de 60 anos, o que corresponde a 12,5% da populacdo (OMS, 2015). O Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), afirma que, em 2030 o Brasil tera a sexta
populacdo mundial de idosos em numeros absolutos (IBGE, 2010).

Esses dados apontam para uma realidade em que a expectativa de vida fica
cada vez mais elevada, trazendo consigo a necessidade de novas adaptacbes a
realidade que assim se coloca como um novo modelo populacional.

O envelhecimento € um fendmeno bioldgico, psicolégico e social do ser
humano, modificando a sua relagéo com o tempo, 0 seu relacionamento com o mundo
e com sua prépria historia de vida. Um fenbmeno que atinge todos os seres humanos
independentemente, sendo caracterizado como um processo dinamico, progressivo e
irreversivel (MESQUITA e PORTELLA, 2004; BRITO e LITVOC, 2004).

Dentro deste contexto, o processo de envelhecimento de pessoas com
deficiéncia intelectual € uma discussdo ainda insipiente, até pouco tempo essas
pessoas ndo alcancavam esta fase da vida: tinham uma pequena expectativa. A maior
longevidade € decorrente dos avancos cientificos e das novas tecnologias,
principalmente, na area da saude e da implementacdo de politicas publicas
especificas para essa populacao.

Segundo, Cavalheiro e Scorza (2010), até a década de 1980, os idosos com
deficiéncia intelectual representavam uma populacao essencialmente desconhecida e
invisivel; porém essa condi¢cdo tem mudado com 0 aumento expressivo na expectativa
de vida dessas pessoas.

O aumento da longevidade de pessoas com deficiéncia intelectual traz novos
desafios as suas familias, a sociedade em geral e ao Estado, eles vivenciam o proprio
envelhecimento e ainda a possibilidade da morte de
familiares/cuidadores/responsaveis. Assim, as pessoas com deficiéncia intelectual

também envelhecem e os cuidados destinados a elas aumentam.
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Esta-se perante uma nova realidade social, que se constitui em uma
emergéncia, sobretudo porque ainda ndo h& conhecimentos suficientes para o
desenvolvimento do envelhecer, bem como, programas, recursos e servicos que sao
mais apropriados para responder as necessidades que apresenta esta populacéo.

Compreender o envelhecimento em pessoas com deficiéncia intelectual
configura-se como uma necessidade ja que ocorre de maneira precoce e mais
acentuada, comprometendo capacidades cognitivas, autonomia, independéncia e
qualidade de vida. E preciso pesquisar/estudar o envelhecimento, conhecendo fatores
favoraveis para que as pessoas com deficiéncia intelectual participem do convivio
familiar e/ou social e de atividades que auxiliem em um envelhecimento saudavel,
visando prevenir o declinio funcional e cognitivo, bem como, trabalhar na manutencao
das habilidades adquiridas e melhorar a qualidade de vida e o bem estar, a fim de nédo
limitd-las e assim, promover a participacao e a autonomia destes.

Busca-se, portanto, desenvolver um estudo que acontece na interface entre o
envelhecimento e a deficiéncia intelectual. Com essa busca coloca-se diante de outro
desafio, pois se ja sdo poucos os trabalhos com as pessoas com deficiéncia intelectual
e relativamente novos os estudos gerontolégicos, mais escassas ainda sdo as
pesquisas que buscam relacionar deficiéncia intelectual e envelhecimento.

Nessa perspectiva, este estudo teve como objetivo principal conhecer o
processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual de uma cidade
de pequeno porte do interior gatucho e sua implicacdo na qualidade da vida familiar.
Teve como objetivos especificos: caracterizar as pessoas com deficiéncia intelectual
guanto aos aspectos sociodemogréafico: sexo, idade, escolaridade, ocupacao,
condi¢cdes econbmicas e culturais; identificar os mdultiplos aspectos implicados no
cuidado em saude e no processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia
intelectual; avaliar a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia intelectual e de
seus familiares/cuidadores.

Com isto, espera-se contribuir para uma reflexdo acerca dessa realidade, bem
como, servir para futuras pesquisas. Ainda do ponto de vista social, pretende-se
ampliar os conhecimentos nesta area, pois o Brasil esta passando por um processo
de envelhecimento populacional, algo inerente a vida de qualquer pessoa, que impde
a necessidade de atendimento qualificado ao idoso e principalmente, ao idoso com
deficiéncia intelectual.
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Este estudo encontra-se organizado em cinco capitulos, incluindo-se este inicial
(Introducédo), que procurou explicitar o tema desta pesquisa, apresentando seus
objetivos e sua justificativa.

O segundo capitulo, intitulado — Referencial Teorico - traz a contextualizacao
do envelhecimento humano como realidade mundial, ainda, apresenta as definicbes
sobre o envelhecimento humano, a deficiéncia intelectual, o envelhecimento de
pessoas com deficiéncia intelectual, familiares e cuidadores de pessoas com
deficiéncia intelectual e a qualidade de vida.

O terceiro capitulo — Metodologia — apresenta o caminho metodoldgico seguido
na construcdo deste estudo. Também sé&o explicitados os procedimentos da coleta e
da analise dos dados. Os anexos e 0s apéndices utilizados para o desenvolvimento
desta pesquisa encontram-se devidamente identificados, conforme previsto pelas
normas cientificas da Estrutura e Apresentacdo de Monografias, Dissertacbes e
Teses: MDT da Universidade Federal de Santa Maria/ UFSM.

No quarto capitulo — Resultados e Discusséo — sao apresentados e discutidos
os principais dados e resultados da pesquisa.

Finalizando, na Conclusdo, apresentam-se as reflexdes provocadas por este
trabalho, na expectativa de que as mesmas despertem em outros pesquisadores 0
desejo de continuar com esta linha de pesquisa e com este tema que é de grande

atualidade e que requer uma constru¢ao continua de conhecimentos.
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REFERENCIAL TEORICO

Este capitulo fundamenta os topicos abordados nesta pesquisa:
envelhecimento; deficiéncia intelectual; envelhecimento de pessoas com deficiéncia
intelectual; familiares e cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual e qualidade
de vida. Encontra-se organizado segundo uma légica que visa responder as
necessidades da pesquisa, considerando o envelhecimento como o tema principal,
seguido do da deficiéncia intelectual e dos temas relativos a assisténcia familiar,

social, em saude e em educacédo de pessoas com deficiéncia intelectual envelhecente.

1. ENVELHECIMENTO

1.1- ASPECTOS HISTORICOS E CONCEITUAIS SOBRE O ENVELHECIMENTO

Segundo Beauvoir (1990), nas sociedades antigas, as pessoas idosas, eram
vitimas de negligéncias e descaso nas diferentes sociedades, o tratamento a esse
idoso dependia quase que exclusivamente da classe social que ele pertencia do que
necessariamente a idade cronolégica que possuia.

Baseado nesta andlise é possivel pontuar alguns registros deixados por
diferentes tipos de civilizacdes e sociedades do passado que contribuiram para o
desenvolvimento do pensamento contemporaneo sobre o envelhecimento.

No Egito, por volta de 3.000 a.C, hé registros da obrigacéo dos filhos em cuidar
de seus idosos. A civilizacdo egipcia construiu uma representacdo grafica do
envelhecimento ligado a debilidade e o Papiro de Ebers (1500 a.C) que foi o primeiro
documento que buscou explicar as manifestacdes do envelhecimento (BEAUVOIR,
1990).

Nas cidades estados da Grécia Antiga: Esparta e Atenas apreciavam a
sabedoria da idade avancada, porém o envelhecimento foi muito odiado por eles em
razéo do vigor e da juventude serem extremamente valorizados (LEME, 1996).

A ldade Média (500 - 1500 d.C.) foi marcada por uma sociedade autoritaria,
rigida, elitista e guerreira, com os jovens conduzindo a vida publica. A producéao de
conhecimento sobre o envelhecimento restringiu-se em medidas higiénicas para

manutencao da saude até uma idade avancada (BEAUVOIR, 1990).
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Na Idade Moderna (1453 - 1789) com a ascensao da burguesia, o velho teve
seu espaco e em razao do aumento da expectativa de vida, houve um interesse maior
diante dos problemas do envelhecimento (LEME, 1996; BEAUVOIR, 1990;
GOLDMAN, 2000).

O conhecimento sobre o envelhecimento continuou a ser construido atraves
dos tempos, nos séculos XVII e XVIII, as discussdes sobre o envelhecimento
tornaram-se mais realistas, novos nomes se destacaram e no século XIX o
conhecimento sobre o envelhecimento ganhou mais rigor cientifico (LEME, 1996;
BEAUVOIR, 1990).

No século XX a partir de estudos e pesquisas desenvolvidas apos a Segunda
Guerra Mundial, varios paises foram estimulados a realizarem pesquisas no campo
do envelhecimento, devido ao grande aumento da expectativa de vida e ao
crescimento da populacdo idosa (CAMARANO, 2004).

Em 1982, a Organizacdo das NacgOes Unidas (ONU) promove a Primeira
Assembleia Mundial sobre o Envelhecimento, sediada em Viena, esse evento €
considerado o marco inicial de debates sobre o envelhecimento (ONU, 1982).

A acdo a favor do envelhecimento continuou em 2002, quando a Segunda
Assembleia Mundial das Nagbes Unidas sobre o Envelhecimento foi realizada em
Madrid. Objetivando desenvolver uma politica internacional para o envelhecimento
para o século XXI, a Assembleia adotou uma Declaracdo Politica e o Plano de Acao
Internacional sobre o Envelhecimento de Madrid. O Plano de Acdo pedia mudancas
de atitudes, politicas e praticas em todos 0s niveis para satisfazer as enormes
potencialidades do envelhecimento no século XXI (ONU, 2003).

As questdes referentes ao envelhecimento tem despertado cada vez mais o
interesse da sociedade, gracas ao acelerado processo de envelhecimento
populacional que vem ocorrendo em varios paises, inclusive no Brasil. A maior
longevidade € decorrente dos avancos cientificos e das novas tecnologias,
principalmente, na é&rea da saude e da implementacdo de politicas publicas
especificas para essa populacdo (HEIN; ARAGAKI, 2012).

E importante destacar que existe uma diferenca no uso dos termos velho, idoso,
velhice, melhor idade, maturidade e terceira idade. Termos carregados de
preconceitos, estigmas, esteredtipos e desconhecimento da sociedade (PEIXOTO,
1988).
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Costumeiramente ouve-se, de uma forma geral, o uso dos termos velho, idoso,
velhice e terceira idade. Mas, afinal, como se referir a essa etapa da vida? Todos estes
termos se referem ao mesmo fendmeno? Beauvoir ja assinalava nos anos 70 que
“Nao reconhecemos a velhice em nds, nem sequer paramos para observa-la, somente
a vemos nos outros, mesmo que estes possuam a mesma idade que nos”
(BEAUVOIR, 1990, p. 40).

Segundo Papaléo Netto:

O envelhecimento (processo), a velhice (fase da vida) e o velho ou idoso
(resultado final) constituem um conjunto cujos componentes estao
intimamente relacionados. [...] o envelhecimento é conceituado como um
processo dindmico e progressivo, no qual ha modificagbes morfoldgicas,
funcionais, bioquimicas e psicolégicas que determinam perda da capacidade
de adaptacdo do individuo ao meio ambiente, ocasionando maior
vulnerabilidade e maior incidéncia de processos patoldgicos que terminam
por leva-lo a morte (NETTO, 2002, p. 10).

Neste contexto, o envelhecimento populacional tem influenciado politicas
publicas que conferem cidadania e dignidade ao velho. Idoso passa a ser um
tratamento respeitoso e ja até institucionalizado. Os discursos oficiais, citando a
Politica Nacional do Idoso (PNI), regulamentada através da Lei 8.842/943 consideram
0 idoso, "a pessoa maior de sessenta anos de idade". O termo idoso, em substituicao
do termo velho, agrega novas visibilidades e positividades.

Chama-se atencéo para o fato de que o termo velho é ainda carregado como
ser improdutivo, inativo, criado pela sociedade moderna, que colocou no trabalho o
sentido da dignidade humana. Peixoto (1988) afirma que o termo “velho” tem assim
uma conotacdo negativa ao designar, sobretudo, as pessoas de mais idade
pertencentes as camadas populares que representam mais nitidamente os tracos do
envelhecimento e do declinio. O termo idoso, em contrapartida e como refor¢a Peixoto
(1988), deu um outro significado ao velho — transformando-o em sujeito respeitado.

Jé expressao Terceira Idade, surgiu na Franca, a partir de 1960, em virtude da
introducdo de uma politica de integracdo social da velhice visando a transformacéo
da imagem de pessoas envelhecidas (DEBERT, 2004).

Terceira ldade é, entdo, a nova fase da vida entre a aposentadoria e 0
envelhecimento, caracterizada por um envelhecimento ativo e independente. Constitui
um segmento geracional dentro do universo de pessoas consideradas idosas, ou seja,

s&o os “velhos jovens” com idade entre sessenta e oitenta anos. Junto com a categoria
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terceira idade surgem novos mercados impulsionados pela midia: turismo, produtos
de beleza e alimentares, bem como novas profissdes, geriatras e geront6logos.

De acordo com Smeltzer e Bare (2002), o envelhecimento € considerado um
processo natural de mudanca relacionada ao tempo, que comec¢a no nascimento e
continua por toda a vida, envolvendo aspectos psicossociais, cognitivos e mudangas
progressivas dos sistemas corporais. Essas mudancas se traduzem em
comprometimento da funcgéo fisica, das atividades e da aparéncia; geralmente sao
associadas outras dificuldades impostas pelas doencas crbnicas, perdas sociais e
ambientais. Segundo Motta (2004), o processo de envelhecimento, iniciado na
infancia, é facilmente mensuravel pelas mudancas biolégicas, mas nao téo faceis
guando associadas a idade.

Assume-se, entao, nesta pesquisa que o desenvolvimento humano é processo
de envelhecimento que inclui varios estagios (primeira infancia, segunda infancia,
terceira infancia, adolescéncia, vida adulta, vida adulta intermediéria e vida adulta
tardia) marcados por mudancas biologicas, psicolégicas e sociais especificas,
associadas a passagem do tempo, podendo variar de pessoa para pessoa, sendo esta
determinada geneticamente, mas também influenciada, entre outros fatores, pelo
estilo de vida, condi¢gdes socioecondmicas e doencas cronicas (KAWASAKI; DIOGO,
2001; CAETANO, 2006; PAPALIA; FELDMAN, 2013).

O critério de idade cronolégica para estabelecer se é idoso, é um critério
extremamente impreciso, mas também é um dos critérios mais utilizados para
delimitar a populacdo de um estudo, para andlise epidemiolégica ou com propdésitos
administrativos e legais voltados para o desenvolvimento de politicas publicas,
planejamento de acdes e ofertas de servigos (SANTOS, 2002).

Para Paschoal (1999), ndo se pode definir o envelhecimento no idoso apenas
pelo critério cronolégico, pois se deve considerar as condigdes funcionais, fisicas,
mentais e de saude que estes apresentam, porquanto o processo de envelhecimento
€ individual, verificando que se pode observar diferentes condi¢des biolégicas em
individuos situados na mesma faixa cronolégica de idade. Corrobora, assim, as
afirmacdes de Paschoal (1999) e Simdes (1994) ao destacar a idade cronoldgica
como sendo perceptivel e variando de individuo para individuo. Simbes (1994)
assegura que, quando a andlise passa da esfera cronoldgica para a fisioldgica, ha
uma variagdes na interpretacdes da idade, sendo quase impossivel aferi-la.
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Desta forma, o envelhecimento humano pode ser compreendido como um
processo complexo e composto pelas diferentes idades: cronoldgica, bioldgica,
psicologica e social.

A idade cronoldgica, que mensura a passagem do tempo decorrido em dias,
meses e anos desde 0 hascimento, € um dos meios mais usuais e simples de se obter
informacdes sobre uma pessoa. A idade cronolégica refere-se somente ao numero de
anos que tem decorrido desde o nascimento da pessoa, portanto ndo € um indice de
desenvolvimento bioldgico, psicolégico e social, pois ela por si s6 ndo causa o
desenvolvimento. Segundo Hoyer e Roodin (2003), a idade € meramente um
marcador aproximado do processo que influencia o comportamento ao longo do
tempo.

A idade biolégica é definida pelas modificacbes corporais e mentais que
ocorrem ao longo do processo de desenvolvimento e caracterizam o processo de
envelhecimento humano, que pode ser compreendido como um processo que se inicia
antes do nascimento do individuo e se estende por toda a existéncia humana.

O envelhecimento biolégico (PAPALEO, 2002; SALGADO, 1982) é o tempo de
vida humana que o organismo sofre consideraveis mutac¢des de declinio na sua forca,
disposigéo e aparéncia, as quais nao incapacitam ou comprometem o processo vital.
E o envelhecimento considerado natural, onde o organismo apresenta alteracées
funcionais, atribuidas ao envelhecimento, que séo préprias do avancar dos anos.

O envelhecimento do ponto de vista fisiologico depende significativamente do
estilo de vida que a pessoa assume desde a infancia ou adolescéncia, tais como o
tabagismo, o etilismo, praticar regularmente atividades fisicas, ingerir alimentos
saudaveis, etc. (BRASIL, 2007).

J& o conceito de idade psicoldgica pode ser usado em dois sentidos. Um se
refere a relacdo que existe entre a idade cronoldgica e as capacidades psicoldgicas,
tais como percepcéo, aprendizagem e memaria, as quais prenunciam o potencial de
funcionamento futuro do individuo (NERI, 2005).

Outro conceito de idade psicolégica tem relacdo com o0 senso subjetivo de
idade. Este conceito depende de como cada pessoa avalia a presenca ou a auséncia
de marcadores biolégicos, sociais e psicologicos do envelhecimento com outras
pessoas de sua idade (NERI, 2005).

O envelhecimento psicoldgico diz respeito aos aspectos cognitivos e as

emocdes, que estdo diretamente relacionadas com as questdes sociais, com 0
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contexto socioambiental que o individuo esta inserido (GATTO, 2002; SALGADO,
1982).

A idade social é definida pela obtencéo de habitos e status social pelo individuo
para o preenchimento de muitos papéis sociais ou expectativas em relacdo as
pessoas de sua idade, em sua cultura e em seu grupo social. Um individuo pode ser
mais velho ou mais jovem dependendo de como ele se comporta dentro de uma
classificacdo esperada para sua idade em uma sociedade ou cultura particular.

Para Neri (2008, p.109), “a idade social diz respeito a avaliacdo do grau de
adequacdo de um individuo ao desempenho dos papéis e dos comportamentos
esperados para as pessoas de sua idade, num dado momento da histéria de cada
sociedade”.

O envelhecimento populacional se apresenta como um processo cultural,
sendo hoje um fendmeno mundial, ocasionado, entre outros fatores, devido ao
aumento do indice da expectativa de vida. No caso da pessoas com deficiéncia
intelectual, o processo de desenvolvimento/envelhecimento transcorrera, em certos
aspectos, de maneira diferente e em outros similar ao da populacdo em geral; as
condi¢cdes neurobioldgicas da pessoa com deficiéncia intelectual transcorrem de
forma mais lenta, ocorrendo atraso no desenvolvimento em comparacao com a idade
cronoldgica, porém tdo logo ocorre a maturagdo hormonal, o processo de
envelhecimento acelera (ALVES, 2012). Neste sentido, estuda-se aqui o processo de
envelhecimento, ou seja, esta pesquisa ocupa-se de pessoas com deficiéncia
intelectual de todas as idades, sobretudo porque a expectativa de vida dessas também

tem aumentado.

1.2- ASPECTOS SOCIAIS E LEGAIS DO ENVELHECIMENTO NO BRASIL

Segundo projecdes do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE,
2009), a populacédo de 60 anos ou mais, duplicara em termos absolutos, no periodo
de 2000 a 2020, passando de 13,9 para 28,3 milhdes, elevando-se, em 2050, para 64
milhdes. Em 2030, de acordo com as projecdes, o numero de idosos ja superara o de
criancas e adolescentes (menores de 15 anos de idade), em cerca de 4 milhdes,

diferenca essa que aumenta para 35,8 milhdes, em 2050 (64,1milhdes contra 28,3
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milhdes, respectivamente), onde os idosos representardo 28,8% contra 13,1% de
criancas e adolescentes no total da populacgéo brasileira (OMS, 2012; IBGE, 2009).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) populacéo idosa é
aguela que possui sessenta anos ou mais, definicdo também encontrada no Art. 2° da
Lei 8.842/94 que dispde sobre a Politica Nacional do Idoso (PNI) (BRASIL, 1994).

Dessa forma, o envelhecimento populacional € um processo complexo que nao
pode ser considerado apenas como uma mudanca demografica deve ser tratada como
uma questao social que exige politicas e programas sociais eficazes para o idoso,
bem como, estratégias para incentivar a participacéo da sociedade e dos idosos, para
a efetivacdo das politicas e dos direitos sociais desse contingente populacional.

No Brasil, durante a década de 1970, a questdo do envelhecimento foi
reconhecida como uma questao publica e, por isso, considerada uma preocupacao
social. Surge, entdo, em 1974, o Programa de Assisténcia ao Idoso (PAI); em 1976, o
Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social (MPAS) realizou encontros regionais e
um nacional com o objetivo de entender o fenbmeno do envelhecimento, propondo a
superacao do assistencialismo na busca de uma politica de assisténcia e promocao
social; em 1977, o MPAS define a Politica para a Terceira ldade, contendo as
diretrizes basicas para esta parcela da populacao.

Segundo Camarano e Pasinato (2004), os fatos acima nao garantiram uma
politica ampla de atendimento ao idoso. Na década de 1980, o movimento de
redemocratizacdo do Brasil favoreceu a inclusédo do tema envelhecimento na agenda
politica do pais. O grande marco foi a Constituicdo Federativa do Brasil, de 1988
(BRASIL, 1988), que inseriu em seu texto direitos especificos da pessoa idosa. O
Titulo VII — Da Seguridade Social — traz o Art. 230, que define a familia, a sociedade
e 0 Estado com o dever de amparar as pessoas idosas, assegurando sua participacao
na comunidade, defendendo sua dignidade e bem estar e, assim, garantindo-lhe o
direito a vida (BRASIL, 2004).

Ja o Art. 203 (BRASIL, 1988) assegura um salario minimo de beneficio mensal
a pessoa deficiente e ao idoso que ndo possuem meios para promog¢ao de sua propria
manutencdo ou té-la provida por sua familia. Tem-se o Beneficio de Prestagao
Continuada (BPC), regulamentado pela Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS),
Lei 8742/93, Art. 20, (BRASIL, 1993), para as pessoas com deficiéncia e,
posteriormente, por meio do Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003), estabeleceu-se a
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idade minima para o idoso ter acesso a aposentadoria, sendo esta reduzida de 70
para 65 anos de idade.

Seguindo a direcao de atencao ao idoso, foi promulgada, em 1994, a Politica
Nacional do Idoso (PNI) - regulamentada em 1996 - que assegura o direito social a
pessoa idosa, criando condigcbes para promover sua autonomia, integracdo e
participacdo efetiva na sociedade e reafirmando o direito a saude nos diversos niveis
de atendimento & satide. Com a cria¢do do Sistema Unico de Satide (SUS), por meio
da Lei Organica da Saude n°. 8.080/90, o direito universal e integral a saude foi
reafirmado.

A Politica Nacional do Idoso (PNI) visa atender as crescentes demandas de
sua populacdo e, sobretudo, daquela ja envelhecida. E a primeira lei brasileira
especifica para assegurar os direitos da pessoa idosa. Essa politica consiste em um
conjunto de acdes governamentais que tém por objetivo assegurar os direitos de
cidadania dos idosos, partindo do principio fundamental de que “este é um sujeito de
direitos e deve ser atendido de maneira diferenciada em cada uma das suas
necessidades: fisicas, sociais, econémicas e politicas” (CAMARANO, 2004, p. 269).

No ano de 2003, apdés seis anos de tramitacao, o Congresso Nacional brasileiro
aprova, o Estatuto do Idoso (Lei 10.741/03), o qual foi elaborado com participacao de
segmentos de defesa dos interesses dos idosos e dispde sobre direitos fundamentais,
determina obrigacfes as entidades assistenciais e estabelece penalidades para
situacBes de desrespeito ao idoso. Nesse sentido sdo garantidos direito a vida, a
saude, a alimentacdo, a educacdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a
cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e comunitaria,
conforme Art. 3° do Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003).

No ano de 2005, a Subsecretaria de Direitos Humanos, cria o Plano de Acé&o
para o Enfrentamento da Violéncia Contra a Pessoa ldosa, que estabelece as
estratégias sistémicas de acao, revelando, assim, sua importancia, tendo em vista o
resultado do planejamento, organizag&o, coordenacao, controle, acompanhamento e
avaliacao de todas as etapas da execucao das acdes de prevencédo e enfrentamento
da violéncia contra a pessoa idosa (BRASIL, 2005).

Embora a legislacdo brasileira estabeleca que o cuidado aos idosos
dependentes deva ser de responsabilidade das familias, este se torna cada vez mais
escasso, em fungcao das novas configuracdes e arranjos familiares e da participacéo

crescente da mulher — tradicional cuidadora - no mercado de trabalho. Isto passa a
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requerer que o Estado e o mercado privado dividam com a familia as
responsabilidades no cuidado com a populagédo idosa. Diante desse contexto, uma
das alternativas de cuidados néo familiares existentes corresponde as Instituicbes de
Longa Permanéncia para Idosos (ILPI), sejam publicas ou privadas. A Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG) define-a como estabelecimento para
atendimento integral institucional, cujo publico alvo sdo as pessoas de 60 anos ou
mais, dependentes ou independentes, que nao dispdem de condi¢cdes para
permanecer com a familia ou em domicilio unicelular. Para a ANVISA, destinam-se a
domicilio coletivo de pessoas com idade igual ou superior a 60 anos, com ou sem
suporte familiar, em condic&o de liberdade, dignidade e cidadania (BRASIL, 2005).

As modernas ILPI sdo regidas por regulamentos e legislacdes especificas que
definem seus pressupostos, o atendimento integral e o exercicio dos direitos humanos
de seus residentes. As normas técnicas para o funcionamento constam legislacao
vigente da Resolucdo da Diretoria Colegiada — RDC/ANVISA n° 283 de 26 de
setembro de 2005, que estabelece os critérios minimos para o funcionamento dessas
instituicbes (BRASIL, 2005).

Em 2006 é implantada a Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa (PNSPI),
qgue direciona medidas coletivas e individuais de salude para populacdo idosa em
consonancia com os principios e diretrizes do SUS, que tem objetivos a promocéo do
envelhecimento saudavel, a manutencdo e a melhoria da capacidade funcional do
idoso, a prevencédo de doencas, a recuperacao da saude e a reabilitacdo, de moda a
garantir-lhes permanéncia no meio em que vivem, exercendo de forma independente
suas fun¢des na sociedade (BRASIL, 2006).

A Lein®11.433, de 28 de dezembro de 2006, institui o dia 1° de outubro como
o Dia Nacional do ldoso. Também determina que os 6rgados publicos responséaveis
pela coordenacdo e implementacdo da PNI figuem incumbidos de promover a
realizacdo e divulgacao de eventos que valorizem a pessoa do idoso na sociedade.
Ainda em 2006, foram publicadas as Diretrizes do Pacto pela Salude que contempla o
Pacto pela Vida (Portaria n°® 399/GM), colocando a saude do idoso como a primeira
das seis prioridades pactuadas entre as trés esferas do governo.

Em 2010, por meio da Lei n® 12.213, é instituido o Fundo Nacional do ldoso
(FNI), destinado a financiar os programas e as acoes relativas ao idoso com vistas em
assegurar os seus direitos sociais e criar condi¢cdes para promover sua autonomia,

integracdo e participacdo efetiva na sociedade. Além disso, autoriza as pessoas
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fisicas e juridicas a deduzirem do imposto de renda devido as doacdes efetuadas aos
fundos municipais, estaduais e nacional do idoso.

2. DEFICIENCIA INTELECTUAL

2.1. ASPECTOS HISTORICOS/CONCEITUAIS DA DEFICIENCIA INTELECTUAL

Inicia-se, esta secdo, com as concepc¢des que foram construidas ao longo da
historia em relagdo a pessoa com deficiéncia intelectual, partindo da Antiguidade até
o século XXI, pontuando-se os elementos mais importantes em cada época no tocante
a este assunto.

Na antiguidade, a pessoa com deficiéncia intelectual ou fisica era considerado
subumano, ou seja, era “coisa” e ndo ser humano. A eliminagdo e o abandono eram
praticas correntes com os individuos que apresentavam “anormalidades” fisicas,
mentais, entre outras. Os ideais atléticos, estéticos e guerreiros eram os valorizados
e respeitados pela sociedade (PESSOTTI ,1984).

Na ldade Média, o individuo com deficiéncia mental “ganha alma” e passa a ser
considerado filho de Deus. Passa, portanto, de “coisa” a pessoa. Essas pessoas néo
sdo mais eliminadas, abandonadas, e sim entregues as igrejas e aos conventos,
sendo, a partir de entdo, dotadas de um significado teoldogico e religioso. Sao
consideradas eleitas de Deus, expiadoras de culpas alheias, portanto, como alvos do
castigo divino. Também sao consideradas possuidas pelo deménio, sendo necesséria
a prética do exorcismo (PESSOTTI, 1984).

No século XV, A Inquisi¢cdo Catolica sacrificou milhares de pessoas, mandando-
as para a fogueira. As pessoas com deficiéncia mental eram consideradas dementes.

Ja no século XVI, Paracelsus (1493-1541) e Cardano (1501-1576), sdo dois
meédicos reconhecidos na area de filosofia e matematica que rejeitam a ideia de que
a deficiéncia mental teria uma origem diabdlica e passam a considera-la como uma
condicao digna de tratamento, sendo causa de traumatismos e de doencas. Também
consideravam a possibilidade de a deficiéncia mental ser consequéncia de forcas
sobre-humanas, césmicas ou ndo, mas, mesmo assim, sendo digna de tratamento e
complacéncia.

Nos século XVII e XVIII, alguns pesquisadores apresentam concepg¢des que

foram marcantes para as pessoas com deficiéncia mental. Thomas Willis (1621 -
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1675), afirma que a deficiéncia mental tem uma explicacdo organicista, sendo
considerada causa de lesdo ou de disfuncao no sistema nervoso central. J& Francesco
Torti (1658 - 1741), diz que a deficiéncia mental é explicada como resultante de fatores
ambientais. Enquanto John Locke (1632 - 1704) elaborou a teoria da “Tabula Rasa”.
Segundo ele, a experiéncia ¢ o fundamento de todo o0 nosso saber. Em relagdo a
deficiéncia mental, ele considera ndo ser uma leséo irreversivel, e sim um estado de
caréncia de ideias e de operacoes intelectuais semelhante ao do recém-nascido. Cabe
a experiéncia e, portanto, ao ensino suprir essas caréncias, pois a mente é entendida
como uma pagina em branco, sem qualquer letra, sem qualquer ideia (PESSOTTI,
1984).

No século XIX, todas as criancas com diagnostico de deficiéncia mental tinham
como destino a internacdo em hospicios, onde eram abandonadas e completamente
isoladas de oportunidades de ensino e de educacao (PESSOTTI, 1984).

No Brasil, o atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual teve inicio na
época do Império, com a criacdo de duas instituicdes: o Imperial Instituto dos Meninos
Cegos, em 1854, atual Instituto Benjamin Constant — IBC, e o Instituto dos Surdos
Mudos, em 1857, hoje denominado Instituto Nacional da Educagdo dos Surdos —
INES, ambos no Rio de Janeiro (BUENO, 2004).

No inicio do século XX, o confinamento dos cretinos em asilos leprosoarios,
dos idiotas nos asilos escolas e a prisdo domiciliar dos imbecis representavam a
prescricdo médica tipica da época, dada conforme a gravidade de cada caso:
confinamento ou educacdo especial. Esta Ultima teve o objetivo de proteger a
sociedade e reduzir os custos da manutencéo publica ou familiar.

Ainda nesse seéculo, é fundado o Instituto Pestalozzi (1926), instituicdo
especializada no atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual;, em 1945, é
criado, por Helena Antipof, o primeiro atendimento educacional especializado as
pessoas com superdotacdo, na Sociedade Pestalozzi e, em 1954, é fundada a
primeira Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE.

Segundo Silva (1987), no século XX, pesquisas voltadas a deficiéncia mental,
ganharam destaques e avanco, uma vez que iniciou as analises entre a loucura e a
idiotia. Nesse mesmo século, usavam o termo “invalido” para retratar individuos sem
valor, inUteis para a sociedade. Em seguida, ap6s a | e Il Guerras Mundiais, usava-se
o termo ‘incapazes’, pois a guerra produziu incapacitados: a deficiéncia reduzia a

capacidade da pessoa em todos 0s aspectos, fisico, psicolégico, social e profissional.
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Em meados de 1960 até 1980, foram usados diferentes termos, entre eles o
termo ‘defeituoso’, ‘deficiente’ e ‘excepcional’, o defeituoso tinha o aspecto de
deformidade, especialmente a caracteristica fisica. Ja o deficiente poderia ser
gualquer tipo que externasse aspectos defeituosos, como exemplo individuos com
deficiéncias mdultiplas, sendo ela fisica, auditiva ou visual, o excepcional era na época
a pessoa com deficiéncia intelectual de hoje.

Dentro deste contexto, em 1961, o atendimento educacional as pessoas com
deficiéncia passa a ser fundamentado pelas disposicdes da Lei de Diretrizes e Bases
— LDB Lei n° 4.024/61, que aponta o direito dos “excepcionais” a educacao,
preferencialmente dentro do sistema geral de ensino.

A Lei n® 5.692/71, que altera a LDB de 1961, ao definir “tratamento especial’
para os alunos com “deficiéncias fisicas e mentais”, os que se encontram em atraso
consideravel quanto a idade regular de matricula e os “superdotados”, ndo promove a
organizagdo de um sistema de ensino capaz de atender as necessidades
educacionais especiais e acaba reforcando o encaminhamento dos alunos para as
classes e escolas especiais.

Em 1973, o Ministério da Educacéo e Cultura (MEC) cria o Centro Nacional de
Educacédo Especial - CENESP, responsavel pela geréncia da educacéao especial no
Brasil, que, sob a égide integracionista, impulsionou a¢ées educacionais voltadas as
pessoas com deficiéncia e as pessoas com superdotacdo, mas ainda configuradas
por campanhas assistenciais e iniciativas isoladas do Estado.

A ONU, refletindo sobre os problemas sociais acerca do desenvolvimento de
diretrizes em torno das deficiéncias, no ano de 1971, faz a Assembleia Geral para a
aprovacao de uma resolucdo que mais tarde se tornard a Declaracéo dos Direitos das

Pessoas com Retardo Mental.

As pessoas deficientes tém os mesmos direitos civis e politicos que outros
seres humanos: o paragrafo sétimo da Declaracdo de Direitos das Pessoas
com Retardo Mental aplica-se a qualquer possivel limitacdo ou supressao
desses direitos para as pessoas mentalmente deficientes. (ONU, 1975, p. 1-
2).

A citacdo acima é parte da Resolucdo que foi aprovada pela ONU, no dia 9 de
dezembro de 1975. Um ano depois, em 16 de dezembro de 1976, foi aprovada a
Resolucdo que define o ano de 1981, como o Ano Internacional para as Pessoas

Deficientes, e por isso se deu o nome de ‘Pessoas Deficientes’. Um dos objetivos
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desse encontro Internacional, era de possibilitar a conscientizagdo do mundo todo
frente & problematica de pessoas com deficiéncias (PRADO, 2013).

De 1981 até 1987, a ONU fomentou discussfes mundiais para se encontrar um
termo adequado para se remeter a pessoa com deficiéncia. Entre 1988 e 1993, alguns
representantes de organizacdes de pessoas com deficiéncia, apresentaram a ideia de
que o termo usado ‘pessoa deficiente’ denotava que a pessoa em um todo se
encontrava como ‘deficiente’, isso era inaceitdvel uma vez que se sabe que cada
pessoa tem as suas peculiaridades (PRADO, 2013).

Logo, em seguida, somente o Brasil modificou esse termo utilizando ‘pessoas
portadoras de deficiéncia’, que rapidamente foi alterado para ‘portadores de
deficiéncia’, termo este que foi incorporado a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988),
leis estaduais, e nas politicas publicas e organizacdes representativas. A CF traz
como um dos seus objetivos fundamentais “promover o bem de todos, sem
preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de
discriminagao” (Art. 3°, inciso 1V).

A Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica através Portaria
n° 2.344, de 3 de novembro de 2010, altera a forma como as pessoas com deficiéncia
devem ser tratadas, atualiza a nomenclatura: “Pessoas Portadoras de Deficiéncia”
para “Pessoas com Deficiéncia”.

No contexto da Educacédo Especial, a década de 1990 ocasionou mudancas na
legislacdo e no paradigma de atendimento as pessoas com deficiéncia, presentes
principalmente em documentos normativos resultantes de acordos internacionais dos
quais o Brasil foi signatério, tais como a Declaracao de Jomtien (1990), resultante da
Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos e a Declaracdo de Salamanca
(1994).

Em 1990, aconteceu na cidade de Jomtien, na Tailandia, a Conferéncia Mundial
sobre Educacédo para Todos, com participacao de representantes politicos brasileiros,
onde foi aprovada a Declaracéo de Jomtien (com 10 artigos e o Plano de A¢édo com
50 itens), que teve como principio fundamental o estabelecimento da educag¢do como
um direito fundamental de todos, independentemente das suas condi¢cdes de raca,
idade, género, situacéo social, crenca ou religidao. H4 um rigor nas prescricdes aos
grupos considerados minoritarios, enfatizando-se que eles "[...] ndo devem sofrer
qualquer tipo de discriminac@o no acesso as oportunidades educacionais" (UNESCO,
1990, p. 5).
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Mais tarde, em 1994, a Declaracdo de Salamanca reitera o direito & educacao
para todos, tal declaragdo promove em suas diretrizes as "Linhas de Ac¢do sobre
necessidades educativas especiais”, que tratam das condicbes necessarias para a
insercao dos grupos minoritarios no sistema educacional. Difunde-se a defesa da luta
contra a exclusdo, uma vez que, "[...] a integracdo e a participagao fazem parte
essencial da dignidade humana" (UNESCO, 1994, p. 9).

A Declaracdo de Salamanca é considerada mundialmente um dos mais
importantes documentos que visam a inclusdo social, juntamente com a Convencao
sobre os Direitos da Crianca (1988) e a Declaracdo Mundial sobre Educacao para
Todos (1990).

Com a promulgacao da Lei de Diretrizes e Bases (LDB) - Lei n® 9.394/1996,
ratifica-se o direito publico e subjetivo a educacédo, garantido no Art. 5° da LDB,
possibilitando a qualquer cidaddo, grupo de cidaddos, associacdo comunitaria,
organizacgdo sindical, entidade de classe ou outra constituida legalmente ou mesmo o
Ministério Publico acionar o Poder Publico para garantir esse direito amparado ao
cidaddo na legislacao brasileira (BRASIL, 1988; 1996; 2013).

Em 1999, o Decreto n° 3.298, que regulamenta a Lei n® 7.853/89, ao dispor
sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
define a educacédo especial como uma modalidade transversal a todos os niveis e
modalidades de ensino, enfatizando a atuacdo complementar da educacao especial
ao ensino regular (BRASIL, 1999).

A Convencéo de Guatemala (1999) possibilitou, no Brasil, promulgar o Decreto
n° 3.956/2001, que afirma que as pessoas com deficiéncia tém os mesmos direitos
humanos e liberdades fundamentais que as demais pessoas, definindo como
discriminagdo com base na deficiéncia toda diferenciacdo ou exclusédo que possa
impedir ou anular o exercicio dos direitos humanos e de suas liberdades fundamentais
(BRASIL, 2001).

Em 2003, é implementado, pelo MEC, o Programa Educacéo Inclusiva: direito
a diversidade, com vistas a apoiar a transformacdo dos sistemas de ensino em
sistemas educacionais inclusivos, promovendo um amplo processo de formacéo de
gestores e educadores nos municipios brasileiros para a garantia do direito de acesso
de todos a escolarizacdo, a oferta do atendimento educacional especializado e a
garantia da acessibilidade (BRASIL, 2003).
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Em 2004, especialmente em 6/10/2004, tem-se a Convencdo de Montreal
(OMS; OPAS, 2004), que recomenda a substituicdo do termo “Deficiéncia Mental
(DM)” por “Deficiéncia Intelectual (DI)” devido a conotagao pejorativa e constante
confusdo com doenca mental.

A propésito da discussdo acima, a 112 Edicdo do Manual “Deficiéncia
Intelectual: Defini¢gao, Classificacao e Niveis de Suporte”, da Associagdo Americana
em Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento (AAIDD), manteve a definicdo de
2002, mas incorporou a mudanga do termo ‘“retardo/deficiéncia mental” para

deficiéncia intelectual com a seguinte redacao:

Deficiéncia intelectual € uma incapacidade caracterizada por limitagdes
significativas tanto no funcionamento intelectual (raciocinio, aprendizado,
resolucdo de problemas) quanto no comportamento adaptativo, que cobre
uma gama de habilidades sociais e préaticas do dia a dia. Esta deficiéncia se
origina antes da idade de 18 anos (SHALOCK et al., 2010, p. 6).

Outra classificacdo diagnostica referente a deficiéncia intelectual é a
Classificacao Internacional de Doencas (CID — 10) (OMS, 1993). Esta classificacao
pertence a uma gama de classificagcdes internacionais da OMS e fornece o
“diagndstico” de doencas, disturbios e outras condigdes de saude. Assim, a deficiéncia

intelectual é definida:

Uma condi¢do de desenvolvimento interrompido ou incompleto da mente, a
qual é especialmente caracterizada por comprometimento de habilidades
manifestadas durante o periodo de desenvolvimento, as quais contribuem
para o nivel global de inteligéncia, isto €, aptiddes cognitivas, de linguagem,
motoras e sociais (OMS, 1993, p. 221).

Na CID-10, a classificacdo é realizada por meio de seis categorias, a saber:

e F-70 - Retardo Mental Leve (QI na faixa de 50 a 69). Ocorrerem dificuldades
de aprendizado na escola. Muitos adultos serdo capazes de trabalhar e de
manter relacionamento social satisfatorio e de contribuir para a sociedade;

e F-71 - Retardo Mental Moderado (QI usualmente na faixa de 35 a 49). Presenca
de atrasos acentuados do desenvolvimento na infancia, mas a maioria aprende
a desempenhar algum grau de independéncia quanto aos cuidados pessoais e

adquirir habilidades adequadas de comunicacdo e académicas. Os adultos
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necessitardo de assisténcia em grau variado para viver e trabalhar na
comunidade;

e F-72 - Retardo Mental Grave (Ql em média na faixa de 20 a 34). Necessita de
assisténcia continua;

e F-73 - Retardo Mental Profundo (Ql abaixo de 20). Presenca de limitacGes
graves quanto aos cuidados pessoais, continéncia, comunica¢ao e mobilidade;

e F-78 - Outro Retardo Mental (nesta classificacdo a avaliagdo por meio de
procedimentos usuais estd prejudicada, como, por exemplo, diante da
necessidade de se avaliar um individuo cego ou surdo; dessa forma, ele é
classificado em Outro Retardo Mental);

e F-79 - Retardo Mental N&ao Especificado - existe uma forte suposicao de retardo
mental, porém o sujeito ndo pode ser adequadamente testado pelos
instrumentos habituais de medicao da inteligéncia. Isso pode ocorrer no caso
de criancas, adolescentes ou adultos que apresentam demasiado
comprometimento ou hdo conseguem cooperar com a testagem (OMS, 1993).
A Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF) configura-se como uma

recente classificacéo, propondo um modelo de avaliacédo/classificacdo da pessoa com
deficiéncia que observe ndo apenas a dimensdo biomédica, mas também a
psicoldgica e social, buscando uma mudanca de paradigma em relacéo a deficiéncia

e a incapacidade, que nao constituem:

Apenas uma consequéncia das condicdes de salde/doenca, mas sao
determinadas também pelo contexto do meio ambiente fisico e social, pelas
diferentes percepgdes culturais e atitudes em relagdo a deficiéncia, pela
disponibilidade de servicos e de legislacdo (FARIAS; BUCHALLA, 2005, p.
190).

Por fim, destaca-se o Manual de Diagnéstico e Estatistica dos Transtornos
Mentais (DSM-V), publicado pela Associacdo Americana de Psicologia, em 2014, que
também define as caracteristicas essenciais da deficiéncia intelectual, incluindo os
prejuizos nas fungdes intelectuais que envolvem raciocinio, solucdo de problemas,
planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem pela educacéo escolar e
experiéncia e compreensao pratica. Outra caracteristica desse Manual se refere a
déficits no funcionamento adaptativo, que envolve trés dominios: conceitual, social e
pratico. O dominio conceitual envolve memdria, raciocinio matematico, leitura e

escrita, linguagem, solucdo de problemas; o dominio social envolve empatia,
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habilidades de comunicagdo, julgamento social, percep¢do de pensamentos,
sentimentos e experiéncias dos outros. JaA o dominio pratico envolve aprendizado e
autogestao, cuidados pessoais, controle de dinheiro, organizacdo de tarefas, entre
outros. Por fim, a deficiéncia intelectual também € caracterizada por seu inicio durante
o periodo de desenvolvimento (APA, 2014).

Pelas consideragfes acima, defende-se, tal como Honora e Frizanco (2008),
gue a deficiéncia intelectual ndo deve ser considerada uma doenca ou um transtorno
psiquiatrico, mas, sim uma condi¢do de existéncia que envolve, um ou mais, fatores
gue causam prejuizo nas funcbes cognitivas (decorrentes de um desenvolvimento
diferente do cérebro) de uma dada pessoa.

As pessoas com deficiéncia intelectual sempre foram vitimas de preconceitos,
vistas como aqueles que necessitam de ajuda; vivem isoladas em suas casas ou
instituicbes, ndo s&o ouvidas em seus interesses e necessidades, sempre sendo
representadas pelos seus familiares ou responsaveis (MORAES; SOUZA, 2009).

O diagnéstico em deficiéncia intelectual deve considerar fatores biomédicos,
etiol6gicos, comportamentais, sociais e educacionais. As causas da deficiéncia
intelectual sdo desconhecidas de 30 a 50% dos casos. Estas podem ser genéticas,
congénitas ou adquiridas. As mais conhecidas s&o: Sindrome de Down (SD),
Sindrome Alcodlica Fetal, intoxicacdo por chumbo, sindromes neurocutaneas,
Sindrome de Rett, Sindrome do X-Fragil, malformacfes cerebrais e desnutricdo
proteico-calérica (HONORA; FRIZANCO, 2008).

O diagndstico de deficiéncia intelectual, geralmente é realizado por médicos e
psicologos clinicos, em consultérios, hospitais, centros de reabilitacdo ou clinicas.
Equipes interdisciplinares de instituicdes educacionais também o realizam. De um
modo geral, o diagnéstico atende propésitos educacionais, ocupacionais, profissionais
e de intervencdo (CARVALHO et al., 2003). Os profissionais envolvidos no diagnostico
devem trabalhar em parceria no intuito de possibilitar a aprendizagem de pessoas com
deficiéncia intelectual. E importante considerar na avaliacio diagndstica, as praticas
e valores culturais, as oportunidades educacionais, bem como as condi¢bes

contextuais de desenvolvimento de pessoas com deficiéncia intelectual.
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2.2. ASPECTOS SOCIAIS E LEGAIS REFERENTES AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL

A Declaracao Universal dos Direitos do Homem, no Art. 1° institui que “todas
as pessoas nascem livres e iguais em dignidade e direitos séo dotadas de razéo e
consciéncia e devem agir em relacdo umas as outras com espirito de fraternidade” e,
ainda, o Art. 2°, em que “toda pessoa tem capacidade para gozar os direitos e as
liberdades estabelecidas nesta declaracdo, sem distingdo de qualquer espécie, seja
de raca, cor, sexo, lingua, religido, opinido politica ou de outra natureza, origem
nacional ou social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condi¢cao”.

Dessa forma, a Declaracdo consolida a natureza indivisivel e interdependente
dos direitos nela previstos e, sobretudo, seu carater universal. Institui, portanto, que
os direitos devem ser observados independentemente da diversidade cultural, politica,
econdmica e religiosa das sociedades.

Os direitos de pessoas com deficiéncia intelectual vém sendo amplamente
discutidos nas ultimas décadas e hoje estdo assegurados na legislacéo brasileira. A
CF, em seu Art. 23, Inciso Il determina ser de competéncia da Unido, Estados, Distrito
Federal e Municipios cuidar da salde e assisténcia publica, da protecdo e a garantia
das pessoas com deficiéncia (BRASIL, 1988).

Outros instrumentos legais foram estabelecidos, regulamentando os preceitos
constitucionais no que diz respeito a esse segmento populacional, destacando-se
entre outros, a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989 (Decreto 3.298, de 1999), que
dispde sobre 0 apoio as pessoas com deficiéncias e a sua integracdo social, no que
se refere a saude, atribuindo ao setor a promocao de acdes preventivas; a criacao de
uma rede de servigos especializados em reabilitagdo e habilitacdo; a garantia de
acesso aos estabelecimentos de saude e do adequado tratamento no seu interior,
segundo normas técnicas e padrdes apropriados; a garantia de atendimento domiciliar
de saude a pessoa com deficiéncia grave nao internada; e o desenvolvimento de
programas de saude voltados as pessoas com deficiéncias, desenvolvidas com a
participacédo da sociedade (Art. 2°, Inciso Il) (BRASIL, 1999).

A Politica Nacional de Educacéo Especial, de 2008, trouxe novas concepc¢des
a atuacado da educacgédo especial, em nossos sistemas de ensino. De substitutiva do
ensino comum para alunos com deficiéncia, a educacgéo especial se volta atualmente

a tarefa de complementar a formacgéao dos alunos que constituem seu publico alvo, por
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meio do ensino de contetddos e utilizacdo de recursos que lhes conferem a
possibilidade de acesso, permanéncia e participacdo nas turmas comuns de ensino
regular, com autonomia e independéncia. As diretrizes da Politica de Educacao
Especial se fundamentam na diferenciacéo para incluir e sdo extensivas a todas as
acles e servigcos da educagéo especial, devendo estar presentes transversalmente,
em todas as modalidades e niveis de ensino (BRASIL, 2008).

Em 6 de julho de 2015, é sancionada a Lei n°® 13.146 que institui a Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), cujo
objetivo € assegurar os direitos de pessoas com deficiéncia, promover a equiparacao de
oportunidades, dar autonomia a elas e garantir acessibilidade no pais (BRASIL, 2015).

3- O ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

O aumento da longevidade também vem se verificando com pessoas com
deficiéncia intelectual, pois até pouco tempo, tinham uma pequena expectativa de
vida, um desafio para a sociedade, para a familia, para os educadores, enfim para
todos envolvidos. O envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual é de fato
um fendmeno recente na histéria brasileira. A expectativa de vida dessa populacéo
sempre foi muito curta (PLETSCH, 2006).

Segundo, Cavalheiro e Scorza (2010), até a década de 1980, os idosos com
deficiéncia intelectual representavam uma populacéo essencialmente desconhecida e
invisivel. Essa condicdo tem mudado com o aumento bastante expressivo, na
expectativa de vida de pessoas com deficiéncia intelectual se comparado com a
populacdo em geral.

Trata-se de um acontecimento que, se, por um lado anuncia uma melhoria na
expectativa de vida de pessoas que, ao longo da historia, ou foram esquecidas pela
sociedade ou tratadas sob o estigma da ignorancia e do preconceito quanto as suas
condi¢cOes e capacidades, por outro, coloca em pauta a necessidade de pensar o
envelhecimento sob um ponto de vista que considera a sua qualidade de vida e de
seus familiares/cuidadores (NERI, 2002).

De acordo com Neri e Siqueira (2007), os dados hoje disponiveis sobre o
processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual ainda sé&o
escassos se comparados aos referentes ao desenvolvimento e envelhecimento

normativos.
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Segundo Tavares (2004), da APAE de Sao Paulo, as pessoas idosas com
deficiéncia intelectual vivem uma exclusdo em dobro, pois sao discriminadas por
serem deficientes e por serem idosas. Se ainda pesa sobre o idoso brasileiro o
estigma de incapaz e improdutivo, muitas vezes sendo tratado como um fardo para os
familiares pode-se imaginar o que pesa sobre o idoso com deficiéncia intelectual.

Assim, nota-se a importancia de investir em estudos sobre o envelhecimento
de pessoas com deficiéncia intelectual, haja vista que, os profissionais que atuam com
estes usuarios e seus familiares, necessitam localizar as necessidades e as
demandas especificas desta fase da vida, principalmente quando os sinais do
envelhecimento, nas pessoas com deficiéncia intelectual ndo correspondem ao
processo de suas idades cronoldgicas.

Conforme Neri e Siqueira (2007), para a populacdo em geral a vida é
estruturada em fases — infancia, adolescéncia, vida adulta e velhice — nas quais os
individuos tém que atender a expectativas sociais e dar conta de tarefas evolutivas
especificas, como ir na escola na infancia e na adolescéncia, trabalhar na vida adulta
e se aposentar na velhice. As pessoas com deficiéncia intelectual geralmente néo é
estruturada dessa forma, o que traz algumas consequéncias como dependéncia
infantil ampliada ou mantida, tomada de decisGes, controle sobre o ambiente,
afastamento do mundo do trabalho e desestruturagéo na vida adulta.

Segundo Pletsch (2006), indmeras pesquisas mostram que é significativa a
falta de informacéo e preparacao da maioria das familias brasileiras para lidar com o
filho com deficiéncia intelectual. Esses estudos mostram que essas pessoas
continuam sendo tratadas de forma infantilizada, incapazes de aprender e de agir de
maneira autbnoma no dia a dia. Além disso, a falta de politicas publicas especificas
para essa populacéo agrava ainda mais um quadro ja bastante dificil.

Ainda, as pessoas com deficiéncia intelectual contam com menos
possibilidades de acesso aos servicos de saude e tem mais dificuldades em relatar
suas queixas em decorréncia de dificuldades de comunicagdo. Apresentam também
maiores possibilidades de desenvolverem estilos de vida prejudiciais, tais como o
sedentarismo e o comportamento sexual de risco e estdo mais expostos ao abuso
sexual e ao consumo de substancias nocivas como tabaco e outras drogas (BRASIL,
2001).

Por fim, o aumento da longevidade de pessoas com deficiéncia intelectual traz

também o aumento da preocupacao em relagcdo a quem vai dar conta de responder
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as novas demandas apresentadas por essa populagdo. As familias, o Estado, a
sociedade em geral estd frente a um grande desafio, na busca de implementacgéo e

implantacéo de politicas que garantam protecao constitucional para este segmento.

4- FAMILIARES/CUIDADORES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA

INTELECTUAL

Entende-se por familia 0 conjunto de pessoas que possuem grau de parentesco
entre si e vivem na casa formando um lar, sendo vista como uma instituicao
responsavel pela educacao dos filhos e também por influenciar o comportamento de
seus membros no meio social. No sentido histoérico e cultural a familia é responsavel
pela perpetuacdo de habitos, costumes e tradicfes através das geracdes (ENGELS,
1984).

Nos novos modelos de arranjos familiares destacam-se as familias constituidas
por um numero menor de pessoas. A mulher passa a assumir a posicao de chefe de
familia além de ter o compromisso de cuidar de seus membros. A pessoa idosa e
também a pessoa idosa com deficiéncia intelectual passam a fazer parte do convivio
familiar e na maioria das vezes auxiliam a promover o sustento do lar, por ndo terem
como permanecer sozinhas, devido a deficiéncia ou a idade avancada (KARSCH,
2003).

O papel da familia € fundamental no cuidado a pessoa com deficiéncia
intelectual envelhecente. O cuidado de forma inadequada, ineficiente, ou mesmo
inexistente, € observado em situacdes nas quais os membros da familia ndo estéo
disponiveis, estdo sobrecarregados ou despreparados para essas responsabilidades.
Nesses casos, existe a possibilidade de maus-tratos e abuso (SOUSA; FRANCO,
2012).

A tarefa do cuidador da pessoa idosa ou com deficiéncia no ambito familiar é
vista pela sociedade como natural e devendo esta ser absorvida pela mulher que além
de prestar esse tipo de cuidado realiza em casa outras tarefas, como os trabalhos
artesanais, afim de complementar a renda familiar, o que torna sua vida extremamente
exaustiva (RAMOS, 1993).

Para Caldas (2003), a familia apresenta necessidades que vado desde os
aspectos materiais, emocionais e também necessidade de informacdes. Além disso,
€ importante o suporte emocional, uma rede de cuidados que une a familia aos

servicos de apoio e meios que garantam qualidade de vida aos cuidadores.
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Conforme Leal (2000), o cuidador familiar € aquele que pde a necessidade do
outro em primeiro lugar. Geralmente, é tdo pressionado por necessidades imediatas
gue se esquece de si mesmo. Em muitos casos, o cuidador € também uma pessoa
fragil, ja em idade de envelhecimento ou com possibilidade de adoecimento.

O envelhecimento ir4 acarretar a diminuicdo da capacidade de adaptacédo, que
ocorre de maneira objetiva, limitando o sistema funcional e, de uma maneira mais
evidente, o sistema psicossocial, no qual se manifesta pela dificuldade de aceitacao.
Isso tudo leva ao aumento da dependéncia do ambiente familiar, que € um local de
protecédo e estabilidade.

A familia e os cuidadores enfrentam muitas dificuldades na tentativa da inclusao
de pessoas com deficiéncia intelectual na sociedade. Entretanto essa dinamica € um
fator importantissimo para a qualidade de vida e bem estar familiar (MURPHY;
CHRISTIAN; CAPLIN, 2006). As pessoas com deficiéncia intelectual contam com a
familia como o seu primeiro universo de relagbes sociais, tornando-se, em geral,
permanentemente dependentes deste vinculo. Desta maneira, os seus familiares,
além de serem seus responsaveis legais, assumem também a funcdo de cuidadores
(SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012).

Conforme a Politica Nacional de Saude do Idoso pode-se definir “cuidadores”
como a pessoa, membro ou ndo da familia, que cuida do idoso doente ou dependente
no exercicio das suas atividades diarias, como alimentacao, higiene pessoal, além de
outros servi¢cos exigidos no cotidiano (BRASIL, 1999).

Segundo o Guia Prético do Cuidador, desenvolvido pelo Ministério da Saude
(2008) cuidador € um ser humano de qualidades especiais, expressas pelo forte traco
de amor & humanidade, de solidariedade e de doacdo. A ocupacéo de cuidador integra
a Classificacdo Brasileira de Ocupagbes — CBO sob o cddigo 5162, que define o
cuidador como alguém que cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicoes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude, alimentacéo,
higiene pessoal, educacao, cultura, recreaco e lazer da pessoa assistida. E a pessoa,
da familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade,
gue esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com limitacdes fisicas ou
mentais, com ou sem remuneragao (BRASIL, 2002).

Nesta perspectiva mais ampla do cuidado, o papel do cuidador ultrapassa o
simples acompanhamento das atividades diarias dos individuos, sejam eles saudaveis
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enfermos/acamados, em situacao de risco ou fragilidade, seja nos domicilios ou em
qualquer tipo de instituicbes na qual necessite de atencao ou cuidado diério.

O cuidador geralmente é uma pessoa da familia ou da comunidade, podendo
trabalhar com ou sem remuneracdo. Para se dispor ao trabalho de cuidador de
pessoas idosas ou de pessoas com alguma limitacdo fisica ou mental, € necessario
gue esta pessoa demonstre algumas qualidades especiais. Demonstrar muito amor a
humanidade, solidariedade e generosidade expressando um forte traco de doac&o. E
uma tarefa nobre, porém complexa, pois o ser humano é um complexo em sua
maneira de viver e fazer suas escolhas ao longo da vida (RAVAGNI, 2008).

Segundo, o Guia Pratico do Cuidador, do Ministério da Saude de 2008, pode-
se conceituar em duas categorias de cuidadores: cuidador informal e formal. O
cuidador informal € um membro familiar — esposa (0), filha (o), irma (&o), nora/genro -
‘escolhido’ entre os familiares por ter melhor relacionamento ou intimidade com a
pessoa idosa e por apresentar maior disponibilidade de tempo, normalmente do sexo
feminino. Cuidador formal é o profissional, que recebeu um treinamento especifico
para a funcao, exerce a atividade de cuidador mediante uma remunera¢ao, mantendo
vinculos contratuais (BRASIL, 20008). Ele pode ser contratado para exercer suas
funcbes na residéncia de uma familia, em Instituicdes de Longa Permanéncia para
Idosos (ILPI), ou acompanhar a pessoa idosa em sua permanéncia em Unidades de
Saude (hospitais/clinicas, etc.) (BORN, 2008).

Outra classificacdo considera os cuidadores como primarios, secundarios e
terciarios. Os cuidadores primarios sdo os principais responsaveis pelo cuidado e
realizam a maior parte das tarefas. Os secundarios podem realizar as mesmas tarefas
gue o cuidador priméario, mas nao tem o mesmo nivel de responsabilidade e decisao,
e geralmente atuam de forma pontual em algumas tarefas do cuidado. Os cuidadores
terciarios, por sua vez, sdo coadjuvantes e ndo possuem responsabilidade pelo
cuidado, substituindo o cuidador primario em ocasifes especificas e esporadicas e
realizando tarefas especializadas (NERI; SOMMERHALDER, 2002).

O ato de cuidar € muito complexo, pois, em certos momentos o0 cuidador
informal € tomado por sentimentos diversos, como raiva, culpa, medo, angustia,
confusdo, cansago. Tais sentimentos podem ser simultineos e devem ser
compreendidos pelos que cercam o cuidador, pois faz parte da relagao entre ele e a
pessoa cuidada. Quando um cuidador esté disponivel somente para esse fim, a carga

sobre ele poder ser muito significativa, sendo muito importante haver opcdes de lazer
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e outras atividades, mesmo que voltadas as necessidades emanadas pelo idoso
(BRASIL, 2008).

O cuidador principal por passar um tempo muito elevado atendendo as
necessidades do individuo dependente, pode sofrer um estresse social, e tem como
consequéncia o afastamento, muitas vezes, da sua propria familia, dos amigos e uma
limitacdo no seu convivio social (GONCALVES, 2002).

Alguns autores tém descritos alguns problemas enfrentados pelos cuidadores
como: cansaco, disturbio do sono, cefaleia, perda de peso, hipertenséo e insatisfacbes
na vida social (FELICIO et al., 2005), exclusdo social, isolamento afetivo e social,
depressao, erosdo nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, distlrbios do
sono, maior uso de psicotropicos (FLORIANI, 2004).

Esses fatores associados podem restringir as possibilidades de o cuidador ter
uma melhor qualidade de vida (BOCCHI, 2004). Além disso, a sobrecarga do cuidador
pode reduzir a qualidade dos cuidados prestados e, consequentemente, pode afetar
a saude da pessoa que recebe cuidados (A’CAMPO; SPLIETHOFF-KAMMINGA,
2010).

Estudo realizado por Garrido e Menezes (2004) apontou que o cuidador que
ndo recebe um suporte formal para atender as necessidades do individuo que precisa
de cuidados corre o risco de, também, se tornar um paciente dentro do sistema. As
tarefas que séo atribuidas ao cuidador, geralmente sem receber orientacao e suporte
adequado, associada a alteracdo na rotina, e o tempo despendido no cuidado pode
ter impacto negativo na qualidade de vida do cuidador (AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2008).

Neste contexto, o cuidador de pessoas com deficiéncia intelectual pode estar
exposto a uma série de consequéncias, pode vir a ter desgastes fisicos, psicolégicos
ou emocionais devido a sobrecarga a que esta submetido.

O ato de cuidar ndo é uma tarefa de facil execugéo, pois exige uma mudancga
radical na vida de quem cuida e também demanda a execucéo de tarefas complexas,
delicadas e sofridas. Associado ao fato de que o cuidador geralmente € uma pessoa
gue se encontra em processo de envelhecimento, pode-se inferir que ele se torna um
doente em potencial e sua capacidade funcional esta constantemente em risco (LEAL,
2000; KARSCH, 2003).



36

5. QUALIDADE DE VIDA

Muitas definicbes de qualidade de vida (QV) sdo apresentadas na literatura.
Verifica-se, no entanto que todas apresentam enunciados similares na sua
conceituagdo. Para alguns autores, a QV é definida como o nivel de satisfacdo com a
vida, esta relacionado a autoestima, a qual depende da inter-relacdo de mdltiplos
fatores, sendo que ha fortes influéncias dos habitos de vida de cada pessoa, da
atividade fisica, da atividade intelectual, do suporte familiar, das amizades, do
autocuidado, da percepcdo de bem estar, dos valores culturais, éticos e da
religiosidade, das condi¢fes fisicas e ambientais, do nivel socioeconémico, enfim, do
estilo de vida (LAWTON, 1991; NAHAS, 2001; NERI, 2001; SILVA, 1999).

A Organizacao Mundial de Saude (OMS), através do Grupo WHOQOL — World
Health Organization Quality of Life - € a que melhor define a abrangéncia do construto
QV. O Grupo WHOQOL definiu qualidade de vida como “[...] a percepg¢ao do individuo
de sua posicéo na vida, no contexto de sua cultura e no sistema de valores em que
vive e em relacdo a suas expectativas, seus padrbes e suas preocupagdes”. A
definicho acima apresentada leva em consideragcdo o conceito de QV com a
complexidade que ele merece, considerando aspectos como saude fisica, estado
psicoldgico, nivel de independéncia, relacdes sociais, as crengas pessoais e a relacao
com aspectos significativos do meio ambiente (FLECK et al., 2008 apud LIMA e
BITTAR, 2012). De acordo com a definicdo da OMS, QV é a percepcao do individuo
sobre sua posicéo na vida, considerada no contexto da cultura e dos valores nos quais
vive e elabora seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes (OMS, 1996).
Assim sendo, a qualidade de vida ndo pode ser simplesmente equacionada em termos

LT} ”

de “estado de saude”, “estilo de vida”,

satisfagao de vida”, “estado mental”, ou “bem
estar”. Mais exatamente, € um conceito multidimensional que envolve a percepcao
individual de este e daqueles aspectos da vida (WHOQOL, 1998).

Ja os autores como Minayo et al. (2000) a QV € uma noc¢ao eminentemente
humana, que se aproxima do grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, social,
amorosa, ambiental e a propria estética existencial, pressupondo a capacidade de
analisar a conjuntura de todos os elementos de uma determinada sociedade e assim,
determinar seu padrdo de bem-estar. Além disso, discorrem que valores ndo materiais
como amor, liberdade, solidariedade e insercédo social, realizacdo pessoal e felicidade

compdem sua concepcéao. A QV esta ligada a auséncia de sintomas, enfermidades ou
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disfuncdes, mas devido ao fato de outros aspectos néo incluidos ao estado de saude
serem apreciados como importantes ao se avaliar a qualidade de vida, a nogéao do
termo transita em um campo polissémico. Em um dos lados encontra-se relacionada
ao estilo ou modo de vida do individuo e de outro aborda ideias referentes ao

desenvolvimento e os direitos humanos e sociais.
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METODOLOGIA

Neste capitulo, buscou-se definir a metodologia de pesquisa que se
desenvolveu a partir do objetivo do presente trabalho. Procurou-se descrever o
modelo de estudo adotado, os instrumentos mais adequados, bem como, a descri¢ao
dos procedimentos adotados e o esclarecimento do método escolhido para a anélise

dos resultados.

Tipo de estudo
Este estudo trata-se de um levantamento censitario com abordagem
guantitativa. O levantamento censitario tem como caracteristica principal a
interrogacdo direta de pessoas sobre um determinado assunto, por meio de um
questionario (GIL, 2002).
E o método quantitativo, de acordo com Oliveira (2000), significa quantificar
opinides, dados, nas formas de coleta de informacdes, utilizando recursos e técnicas

estatisticas.

Local de estudo

Cidade da regiao central do Rio Grande do Sul; possui, aproximadamente, uma
area de 850 km2 e uma populacdo de 16.000 habitantes (IBGE, 2010), com
predominéancia de etnia alemd e em segundo lugar a etnia italiana. A populagéo
conserva consideravelmente os habitos e costumes de seus ascendentes. A religido
predominante entre a populagdo € a Catdlica Romana, seguida por
numerosos protestantes, principalmente pentecostal, destacando-se a Igreja

Assembleia de Deus, Igreja do Evangelho Quadrangular, entre outras.

Populacédo do estudo

Foram sujeitos, desta pesquisa, pessoas com deficiéncia intelectual com idade
entre um e setenta e quatro anos de idade; também participaram seus
familiares/cuidadores, residentes em um municipio de pequeno porte do interior no
estado do Rio Grande do Sul (RS).

Convém salientar que, pela ado¢éo do conceito de processo de envelhecimento
como processo iniciado na infancia, os dados foram organizados de acordo com as

fases do desenvolvimento humano, a saber: primeira infancia (do nascimento aos trés
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anos); segunda infancia (dos trés aos seis anos); terceira infancia (dos seis aos 11
anos); adolescéncia (dos 11 aos 20 anos); inicio da vida adulta (dos 20 anos e aos
40 anos); vida adulta intermediaria (dos 40 aos 65 anos) e vida adulta tardia (65 anos
de idade). (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Inicialmente levantou-se o niumero de 102 sujeitos com deficiéncia intelectual,
porém, oito familiares/cuidadores ndo concordaram em participar do estudo; um
faleceu antes da coleta; um mudou de domicilio com rumo ignorado; sete né&o
participaram por pertenceram a populacdo em situacdo de rua (falta de um
familiar/cuidador responsavel). A populacdo estudada constitui-se, entdo, por 85
pessoas com deficiéncia intelectual, sendo cinco com idade entre zero e dois anos e
11 meses; cinco entre trés e cinco anos e 11 meses; quatro entre seis e dez anos e
11 meses; 14 entre 11 anos e 19 anos e 11 meses; 30 entre 20 anos a 39 e 11 meses;
23 entre 40 anos e 64 anos e 11lmeses e quatro pessoas com idade superior a 65
anos. Obteve-se que setenta e sete sujeitos com deficiéncia intelectual residem em
seus domicilios e séo oito institucionalizados.

Participaram 75 familiares/cuidadores (71 informais e quatro formais).
Cuidadores informais foram considerados aqueles que cuidam de pessoas com
deficiéncia intelectual em domicilio e os cuidadores formais, os que atuam em
instituicoes.

Os critérios de inclusdo adotados neste estudo foram: pessoas com deficiéncia
intelectual (diagnéstico de DI, conforme CID-10) atendidas na APAE?!, incluidas em
Escolas Publicas (Municipais e Estaduais) de Educacao Infantil, Ensino Fundamental
e Médio e que frequentam o Centro de Apoio Psicossocial (CAPS I?) que aceitaram a

! A APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) é uma sociedade civil, beneficente de
assisténcia social, de carater cultural e educacional voltada ao atendimento de pessoas com
deficiéncia. Este atendimento inclui defesa de causas referentes aos direitos assegurados
constitucionalmente e servir de érgéo articulador com outras entidades. A APAE do municipio onde
esta pesquisa foi realizada oferece servigcos na area educacional (Educacéo Especial e Pedagogia),
clinico-terapéutica (Psicologia, Fisioterapia e Fonoaudiologia) e grupo de convivéncia, nos turnos da
manha ou tarde.

2 Os CAPS (Centro de Atendimento Psicossocial) s&o unidades especializadas em satde mental para
tratamento e reinsergdo social de pessoas com transtorno mental grave e persistente. Encontram-se
dentro da Politica de Melhoramento da Salde Mental do municipio. Surgiram com a Lei da Reforma
Psiquiatrica que determinou a reducao das ofertas dos leitos hospitalares para pacientes da saude
mental. O CAPS | do municipio onde esta pesquisa foi realizada presta atendimento de segunda a
sexta feira, por durante 8 horas diaria; tem capacidade média de 20 usuarios/dia. Oferece atendimento
interdisciplinar, composto por uma equipe multiprofissional, que redne uma médica, uma enfermeira,
uma técnica em enfermagem, um auxiliar em enfermagem, uma psicéloga, uma terapeuta ocupacional
e um assistente administrativo.
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realizacdo da coleta em suas residéncias e, nas Instituicdes de Longa Permanéncia
para ldosos da cidade. E ainda, ser familiar/cuidador responsavel com idade superior
a 18 anos de idade.

Os critérios de exclusdo foram: pessoas com deficiéncia intelectual que nao
frequentassem a APAE e as Escolas Publicas (Municipais e Estaduais) de Educacao
Infantil, Ensino Fundamental e Médio, as Instituicbes de Longa Permanéncia para
Idosos, as que nao frequentassem o CAPS | e as que ndo possuissem diagndstico de
deficiéncia intelectual, conforme CID-10. E, ainda, as familias nas quais nao foi
possivel identificar o cuidador principal e os individuos que néo quiseram participar da
pesquisa.

A colaboracao dos profissionais da APAE e o CAPS | foi fundamental para a
realizacdo desta investigacdo, por manterem cadastro atualizado que possibilitou
identificar o sujeitos com deficiéncia intelectual e suas respectivas familias (residentes
na cidade e no interior). Aléem disso, a APAE e o CAPS | estimularam a adeséo de

familiares a esta pesquisa.

Instrumentos e técnicas de coleta de dados

Antes de iniciar a coleta dos dados foram feitos contatos com o Diretor e 0os
membros da Diretoria da APAE, da Secretaria Municipal de Educacao, Diretores e
professores das escolas municipais e estaduais, coordenador do CAPS | e
responsavel pela Instituicdo de Longa Permanéncia Para Idosos do municipio para
averiguar o interesse e a possibilidade de realizagdo da pesquisa. Neste contato foi
apresentado o projeto de pesquisa e foram esclarecidos seus objetivos e sua
metodologia.

Apés a autorizacdo dos locais para a realizacdo da pesquisa e, também
aprovacdo do CEP/UFSM, foram feitos contatos telefdnico com os responsaveis das
pessoas com deficiéncia intelectual, averiguando-se seus interesses e
disponibilidades para responderem aos questionarios.

A coleta de dados foi realizada pela autora deste estudo, nas residéncias dos
sujeitos, no periodo de abril a setembro de 2015.

Antes do inicio de cada sesséo para coleta dos dados, foram apresentados
novamente os objetivos da pesquisa, com explicacdo das condi¢cbes de participacao
e das obrigac6es da pesquisadora frente a participante, apresentando-se o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, TCLE (APENDICE 1). Este documento foi
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assinado pelo responséavel do sujeitos com deficiéncia intelectual, sendo-lhe entregue
uma copia. Foram aplicados os questionarios para levantamento dos dados
sociodemografico (APENDICE 2 E 3) e, em seguida, aplicou-se o questionario
WHOQOL-Bref (ANEXO 3), administrado pela autora, inicialmente conforme o texto
original e, quando necessario, em linguagem compreensivel ao participante.

Os instrumentos (APENDICE 2 e 3) foram especialmente elaborados pelas
pesquisadoras para este estudo, visando coletar informacdes sobre a composicao do
grupo familiar (sexo, idade, relacdo de parentesco com a pessoa com deficiéncia
intelectual), renda familiar, situacdo da residéncia (propria, alugada, financiada,
cedida). Por meio destes, fez-se também a identificacdo do familiar/cuidador quanto
ao sexo, idade e escolaridade, condi¢cdes de trabalho (exercicio ou ndo de atividade
remunerada em domicilio ou fora, horario de trabalho), execucdo de tarefas de
cuidado e domésticas. Fez-se também identificacdo da pessoa com deficiéncia
intelectual quanto ao sexo e idade, levantando-se a relacdo com a APAE
(frequentador ou ex-frequentador e servicos utilizados), as atividades realizadas
dentro e fora do ambito doméstico.

Ressalta-se que os questionarios foram elaborados diante da percepcéo da
necessidade de dados relevantes a esta pesquisa, fundamentada na literatura, na
experiéncia e no contato profissional com a populacdo estudada. Continham
perguntas fechadas, de facil aplicacédo e analise.

O terceiro instrumento utilizado, a fim de avaliar a qualidade de vida de
familiares/cuidadores, foi a versédo abreviada do questionario original World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-100), denominado WHOQOL-Bref. (ANEXO
3). Tal instrumento é validado em varias culturas, sob coordenagéo do World Health
Organization Quality of live Group (WHOQOL Group), da Organizacdo Mundial da
Saude. De acordo com Zanei (2006), esse instrumento de medida fundamenta-se no
pressuposto de que a qualidade de vida € uma construcdo subjetiva (percepcao
individual), multidimensional (envolve aspectos culturais, sociais e do meio ambiente)
e que abrange tanto aspectos positivos quanto negativos.

O WHOQOL-Bref é composto de 26 questdes, sendo dois correspondentes a
QV geral e satisfacdo com a saude, e as outras 24, distribuidos em quatro dominios:
fisico (dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades da
vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos, capacidade de

trabalho); psicologico (sentimentos positivos, pensar, aprender, memoria e
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concentragcdo, autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos,
espiritualidade/ religido/crencas pessoais); relagdes sociais (relagbes pessoais,
suporte/apoio social, atividade sexual); e meio-ambiente (seguranca fisica e protecéo,
ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais, disponibilidade e
gualidade, oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades, oportunidades
de participacdo em recreacao/lazer, ambiente fisico: poluicdo/ruido/transito/clima e
transporte) (WHOQOL, 1998).

Segundo orientac¢des dos tradutores do instrumento, os participantes do estudo
foram orientados a pensar sobre sua vida nas duas Ultimas semanas, escolhendo a
alternativa mais adequada ao seu caso, em cada questéao.

As questdes possuem gquatro tipos de escalas de resposta: intensidade (nada-
extremamente), capacidade (nada-completamente), avaliacdo (muito insatisfeito-
muito satisfeito; muito ruim-muito bom) e frequéncia (nunca-sempre). Entre os
extremos existem respostas intermediarias. Por exemplo, entre o nada e o
completamente existe o muito pouco, o médio e o muito. Cada uma das alternativas
corresponde a um valor numérico de um a cinco (FLECK et al., 2000).

Vale mencionar que embora os trés instrumentos fossem autoaplicaveis, devido
a dificuldades dos participantes, optou-se pela aplicacdo (como se fosse uma
entrevista), na qual a pesquisadora apresentava as questbes contidas nos
instrumentos e anotava as respostas em folhas de registro.

Segundo Minayo (1998, p. 57), a entrevista “é o procedimento mais usual no
trabalho de campo. Através dela, o pesquisador busca obter informes contidos na fala
dos atores sociais”. Ela ndo significa uma conversa despretensiosa e neutra, uma vez
gue se insere como meio de coleta dos fatos relatados pelos atores, enquanto sujeitos
— 0 objeto da pesquisa que vivenciam uma determinada realidade que esta sendo
focalizada. Suas formas de realizacdo podem ser de natureza individual e/ou coletiva
(MINAYO, 1998).

Para realizacdo da entrevista, o tempo médio gasto foi de 50 minutos. As
entrevistas tiveram duracdes variadas, ja que ndo foram colocados limites de tempo.
Essa modalidade de coleta de dados permite que o pesquisador esteja presente no e
gue o sujeito da pesquisa tenha a possibilidade de responder aos questionamentos
com liberdade, enriquecendo a investigacéao.

O procedimento para as perguntas exigiu calma, repeticdo quando necessario

e 0 cuidado para nao conduzir as respostas. Em geral, as coletas com cada uma das
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duplas (pessoa com deficiéncia intelectual e familiar/cuidador) foram realizadas nos
domicilios, no mesmo dia e local, em horario combinado previamente, em condi¢cfes
adequadas de comodidade e privacidade, proporcionando a espontaneidade
necessaria. Em alguns casos, a coleta foi realizada na APAE ou no CAPS I, devido a
dificuldade de encontrar os sujeitos em suas residéncias.

Destaca-se que a realizagcdo da pesquisa nao representou risco nem prejuizos
de ordem material, fisica ou moral aos participantes. Foram preservados 0os nomes e
demais informacdes pessoais; para se garantir o anonimato dos sujeitos, foram
utilizados numeros e letras (PDI 1 — Pessoa com Deficiéncia Intelectual e C1 —
Cuidador/Familiar e, assim, por diante).

Anélise dos dados

Utilizou-se a analise quantitativa como forma de interpretar os dados, langando-
se mao da “oportunidade de se usar a linguagem matematica para descrever,
representar ou interpretar a multidiversidade de formas vivas e suas possiveis inter-
relacées” (MINAYO; SANCHES, 1993).

Os dados coletados foram registrados, organizados e tabulados no Programa
Microsoft Office Excel 2013; foram apresentados em tabelas e gréaficos, utilizando-se
média, desvio padréo, valor minimo, valor méximo e porcentagem.

Para analise dos dados foi utilizado o software SPSS (Statistical Package for
Social Science) versao 20.0. A utilizacao deste software para tabulacao dos dados é
0 modelo recomendado e validado para o instrumento de qualidade de vida, em que
€ possivel obter os escores (WHOQOL, 2005).

Aspectos Eticos

Este estudo segue as disposicdes éticas estabelecidas pela resolucao 466 de
12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS). Foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM - CEP/UFSM, em seus
aspectos éticos e metodolégicos, em 10 de marco de 2015, Certificado de
Apresentacéo para Apreciacéo Etica (CAAE) n°41459315.8.0000.5346 (ANEXO 1).

E conforme dito anteriormente, os participantes foram devidamente
esclarecidos e orientados sobre a natureza, o objetivo, do carater estritamente
voluntario e ndo invasivo do estudo e convidados a participar da pesquisa. Apés a

leitura e o entendimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, TCLE
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(APENDICE 1), os participantes assinavam, em duas vias. Neste sentido, foram
asseguradas a confidencialidade, a privacidade e a protecdo da identidade dos
sujeitos, buscando acima de tudo, evitar riscos potenciais.

Foram garantidos aos participantes a possibilidade de desisténcia em qualquer
fase da pesquisa sem 6nus ou comprometimento de atendimento institucional.

E importante destacar que no desenvolvimento deste estudo ha o compromisso
de divulgacdo dos resultados da pesquisa, principalmente junto as instituicbes
envolvidas, aos participantes da pesquisa, assim como para quaisguer outros
interessados no trabalho desenvolvido, ja que espera-se contribuir de alguma forma
para aprimorar e melhorar as acdes de saude que visem qualidade de vida junto as
pessoas com deficiéncia intelectual e seus familiares/cuidadores em processo de

envelhecimento.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo apresenta e discute os resultados encontrados; buscou-se,
inicialmente, caracterizar as Pessoas com Deficiéncia Intelectual (P-DI) quanto ao
sexo, idade, escolaridade, estado civil, local e condi¢ées de moradia, a convivéncia, a
renda e a participagdo na vida econdmica familiar e, ainda, quanto a religido. Em
seguida, caracteriza-se 0s sujeitos quanto a saude bioldgica (antecedentes pessoais,
constatacao da deficiéncia e saude atual), aos aspectos de desenvolvimento/processo
de envelhecimento (desenvolvimento neuropsicomotor, afetivo, educacional e sexual)
e socializacdo (lazer e vida social). Por fim, identifica e analisa o perfil
sociodemogréfico, condicbes de convivéncia e a qualidade de vida de familiares/

cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual.

1- Caracterizagéo de Pessoas com Deficiéncia Intelectual

Ao longo da pesquisa, foram encontrados 85 sujeitos com deficiéncia
intelectual, sendo entrevistado apenas um; as informacdes referentes aos demais
foram obtidas por meio de entrevista com seus familiares/cuidadores (75 sujeitos —
visto que nove familiares/cuidadores sdo responsaveis por duas pessoas com
deficiéncia intelectual).

Dos 85 sujeitos com deficiéncia intelectual, 5,88% encontram-se na primeira
infancia; 5,88% na segunda infancia; 4,70% na terceira infancia; 16,47% na
adolescéncia; 35,29% na vida adulta; 27,05% na vida adulta intermediaria e 4,70% na
vida adulta tardia (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Os dados sociodemografico de pessoas com deficiéncia intelectual séo
descritos no QUADRO 1.
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QUADRO 1 - Caracterizacao de Pessoas com Deficiéncia Intelectual de um municipio
de pequeno porte do interior do RS, 2015 (n=85).

Variaveis CondicdOes N° %
Sexo Masculino 50 58,82
Feminino 35 41,18
Ainda ndo alfabetizado 13 15,29
Escolaridade

Ens.Fund.Incom. 34 40,0
IAnalfabeto 38 44,70
Solteiro 79 92,94
Estado civil Casado 5 5,88
Separado 1 1,18
Regido Periférica 41 48,24
Local de moradia Regido Central 31 36,47
Rural 13 15,29
Propria 65 76,47
Condigao de moradia  |Alugada 12 14,11
Outra 8 9,41
Pais 29 34,11
Mae 22 25,88
IAVOS 2 2,35
Pai 3 3,52
o . ICompanheiro/ cbnjuge 7 8,23
Convivéncia familiar Tios 3 352
Irmaos 9 10,58
Filho 1 1,17
Outros 8 9,41
Sozinha 1 1,17
1 a 2 salarios 45 52,94
2 a 5 salarios 28 32,94
Renda familiar mensal  |Variavel 4 4,70
Menos de 1 salario 1 1,17
N&o declarou 7 8,23

Beneficio de prestagdo
Continuada (BPC) 58 6,23
Partchpagao na .V.'da Nao’t_rabalha/sustentado pela 25 29.41

econdmica familiar familia

Bolsa Familia 1 1,17
Outra 1 1,17

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

Note-se que houve prevaléncia do sexo masculino sobre o feminino, 58,82%
dos sujeitos sdao homens e 41,18% mulheres. A literatura referente ao sexo na
deficiéncia intelectual € escassa; no entanto, dados internacionais do inicio dos anos
90 do século XX, tinha-se prevaléncia de deficientes intelectuais homens - razao 4:3
(ASSUNCAO JR, 1994). O autor afirma, no entanto, que dados referentes a

caracterizacao etaria devem ser considerados, levando-se em conta as caracteristicas
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da regido e do meio socioecondmico estudados. Os dados deste estudo, atual e
regional, informam uma raz&o de 10:7; portanto, diferem da referida literatura.

No que se refere ao estado civil, 92,94% séao solteiros, (32,94% com idades
entre zero e 20 anos [primeira, segunda e terceira infancia e adolescéncia] e 60%
entre 21 e 74 anos de idade [inicio da vida adulta, vida adulta intermediaria e tardia]),
seguidos de 5,88% casados e 1,18% separado. Estes dados estdo diretamente
relacionados a varios aspectos que permeiam a deficiéncia, como, por exemplo, o
isolamento domiciliar; a dependéncia nas atividades de vida diaria e a falta de
autonomia de pessoas com deficiéncia intelectual para gerir a vida afetiva e, ainda, o
preconceito relacionado a deficiéncia intelectual, questbes estas que interferem
diretamente no estabelecimento de um relacionamento conjugal (AOKI; OLIVER,
2013).

O resultado da escolaridade de P-DI desta pesquisa € preocupante: constatou-
se baixo grau de instrucdo escolar, 15,29% foram identificados como nao
alfabetizados ainda; 44,70% analfabetos e 40% tendo Ensino Fundamental
Incompleto (com no maximo, cinco anos de escolarizacdo). Este dado difere daqueles
apresentados no Relatério Anual de Informacdes Sociais (RAIS), de 2011, do
Ministério do Trabalho e Emprego, que indicou significativo numero (41,8%) de P-DI
com Ensino Médio Completo, seguido por sujeitos com Ensino Fundamental Completo
- (11,7%) - (BRASIL, 2011). O ultimo RAIS acessado (2013) refere situacédo similar
43,1% de P-DI com Ensino Médio Completo, seguido por 11,0% com Ensino
Fundamental Completo (BRASIL, 2013).

Ressalta-se que os resultados dos RAIS referem analise de P-DI colocados no
mercado de trabalho, enquanto que os dados desta pesquisa referem sujeitos néo
inclusos no mercado de trabalho. Tal situagéo, permite refletir sobre as barreiras para
a incluidos no mercado de trabalho de P-DI em cidades de pequeno porte em que
estiveram durante muito tempo segregados, em uma sociedade que reforca seus
preconceitos e tenta manté-los isolados e marginalizados, que agora surgem como
cidadaos de direito, portanto, dignos de oportunidades de emprego, de lazer, de
educacéo, de moradia e locomocéao acessivel, dentre outros.

Os dados desta pesquisa nao correspondem ao previsto na Constituicao
Federal do Brasil (CF), de 1988, que assegura “igualdade de condi¢des para acesso
e permanéncia na escola” (Art. 206) e “atendimento educacional especializado as
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pessoas com deficiéncia, preferencialmente na rede regular de ensino” (Art. 208)
(BRASIL, 1988).

Quanto ao local de moradia, 48,24% residem na regido periférica da cidade;
36,47% na regido central e 15,29% na zona rural. A maioria de P-DI tem casa propria
76,47%; 14,11% moram de aluguel e 9,41% n&o declaram o modo de moradia.

Considerando o conhecimento das condicbes de habitacdo da populacdo é
fundamental para o estabelecimento de a¢cdes que visem a promoc¢ao da qualidade
de vida dos individuos, das familias e da comunidade (OPAS, 1998) e os dados desta
pesquisa, pode-se afirmar que a situacdo de moradia de P-DI ndo é totalmente
favoravel, visto que 63,53% residem longe do acesso aos bens de servicos como
comércio (potente setor de empregabilidade), escolas, lazer, locomocdo acessivel,
assim como de servi¢os de saude, cultura e educacéo.

Sabe-se que populacgBes residentes em regides periféricas tendem a ter baixo
poder aquisitivo, coincidente com baixa escolaridade. Cavalcante et al. (2009), em
estudo sobre a relacdo entre deficiéncia, violéncia e pobreza, ao lado de Souza e
Carneiro (2007), que também estudaram a relacdo entre a pobreza e a deficiéncia,
focalizando na politica social, discutem a forma como as desvantagens sociais,
presentes na vida de muitas pessoas com deficiéncia, contribuem para uma situacao
de desvantagem no mercado de trabalho e, consequentemente, para o surgimento de
dificuldades em acessar direitos sociais, constitucionalmente previstos.

Para Cavalcante et al. (2009), a pobreza também esta relacionada com as
situacdes de violéncia e violacdo dos direitos; a violéncia € maior quando ha uma
combinacdo entre risco individuais (isolamento social, estigma e estresse
psicossocial) e de protegcéo social (falta de cuidados pessoais e sociais, acesso a
servicos, escola e beneficios). Portanto, as vulnerabilidades associadas a deficiéncia
(impossibilidade de andar, enxergar, ouvir, de pedir ajuda, de compreensao e
discernimento de situacdes, que envolvem nocgdes de certo e errado) sdo indiscutiveis.

Como podemos observar estes sdo apenas alguns dos dados que confirmam
gue ainda ha uma grande defasagem entre P-DI em relacédo as condi¢des de vida a
elas oferecida. A deficiéncia € o resultado da interacdo entre as pessoas com
diferentes niveis de habilidades e um ambiente que n&o leva em conta essas
disparidades.

Evidenciou-se que prevalece a convivéncia familiar, ou seja, as condi¢cbes de

convivéncia de P-DI e seus familiares/cuidadores revelaram que quase todos os
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cuidadores apresentam grau de parentesco, 34,11% residem com os pais; 25,88%
somente com a mée; 10,58% moram com irméaos; 9,41% com outras pessoas que néo
familiares; 8,23% com companheiro/cdnjuge; 3,52% com tios; 3,52% somente com 0
pai; 2,35% com avés; 1,17% com filhos e 1,17% mora sozinho.

Segundo Sena e Gongalves (2008) e Neri e Carvalho (2002), no Brasil e no
mundo, h& uma tendéncia de que os cuidados de um familiar doente, com deficiéncia
ou com limitagcBes fisiologicas proprias do envelhecimento sejam conduzidos pela
prépria familia, ou seja, ha uma naturalizacéo da ideia de familia cuidadora, tornando-
se responsavel por tais sujeitos.

Os quase 10% de idosos que ndo convivem com seus familiares encontram-se
na unica Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI) de natureza filantropica
do municipio. E uma instituicdo ndo governamental e sem fins lucrativos, de carater
filantrépico, com idosos acima de 60 anos. O objetivo da instituicdo € a socializacao,
a reintegracdo, a estimulacdo e o apoio aos idosos, com atendimento integral nas
areas de saude, higiene, alimentacéo e habitacéo, ou seja, uma residéncia que abriga
idosos em situacdo de caréncia de renda ou familiar, com dificuldades de realizar
tarefas diarias e que necessitam de cuidados prolongados (BRASIL, 2005).

Portanto, os dados relativos a convivéncia de P-DI deste estudo, confirmam
dados da literatura no que tange ao convivio familiar e em Instituicdo de Longa
Permanéncia para ldosos.

Quanto a renda familiar mensal 52,94% recebem de um a dois salarios
minimos; 32,94% de dois a cinco salarios minimos; 4,70% variavel; 8,23% néao
declarou e 1,17% menos de um salario minimo mensal. Pode-se inferir que essa
realidade limita o acesso a bens de servigo e de consumo, como alimentacéo, lazer e
moradia, entre outros aspectos da saude.

Note-se o baixo nivel econémico das familias de P-DI acompanhado de varias
privacdes em decorréncia da situacdo financeira em que se encontram, o que pode
trazer o isolamento social, violéncia e outros comprometimentos do cotidiano. A
propasito, Oliveira et al (2008) revela que a dificuldade financeira interfere no cuidado,
pois a baixa renda mensal ndo supre as necessidades de medicamentos, cuidados
especializados (em saude e educacéo), alimentacao, transporte, lazer, por exemplo.

Foi encontrado um elevado numero de pessoas (68,23%) que recebem
beneficios previdenciarios e sociais, mostrando a importancia destes para a vida de
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P-DI e de seus familiares, pois, consistem, muitas vezes, na unica fonte de renda de
toda uma familia (SANTOS, 2011).

Convém ressaltar que foi constatado, por meio das entrevistas, que em
algumas familias as P-DI exerciam alguma atividade rentavel (apesar de esporadica),
por exemplo, jardinagem. No entanto, os familiares/cuidadores descartaram a ideia de
inseri-lo no mercado de trabalho, com receio de que houvesse a suspensdo do
Beneficio Prestacdo Continuada (BPC), mesmo tendo conhecimento da alteracédo na
legislacdo, que garante a retomada do recebimento do beneficio, caso o deficiente
perca o emprego (BRASIL, 2011).

Este dado indica uma falta de reconhecimento familiar/cuidador das condi¢cdes
de a P-DI manter-se um cidaddo produtivo e autbnomo, com potencial para
desenvolvimento de habilidades ocupacionais e sociais para além da familia e, ainda,
a manutencdo da vulnerabilidade dessas familias, uma vez que, os rendimentos de

fontes como o BPC tendem a serem inferiores aos de uma atividade laboral.

2- Riscos bioldgicos e socioculturais de Pessoas com Deficiéncia

Intelectual

No que tange a caracterizacdo das condicdes de saude biologica de P-DI,
obteve-se que as circunstancias de gravidez foram favoraveis no que se refere aidade
dos pais, a ndo ocorréncia de doencas e uso restrito de medicacdes no periodo
gestacional, entre outros aspectos, conforme apresenta-se 0o QUADRO 2. Apenas um
sujeito foi adotado (ainda enquanto bebé), por isso ndo foram obtidos dados deste
caso.

O periodo gestacional € abordado em diferentes pesquisas como fator de
extrema relevancia para analise e discussado de dados relativos ao desenvolvimento
humano, pois nesta fase o feto ja tem contatos com a mae e com mundo que o rodeia.
Cole e Cole (2003) apontam efeitos do estresse psicologico da gestante, bem como
destacam as influéncias da nutricdo e dos aspectos ambientais.

Os dados deste estudo apontam gravidez desejada em 38,09% sujeitos,
enquanto 32,14% foram acidentais e 29,76% P-DI, dentre sujeitos adultos e idosos,
nao souberam informar. Note-se a prevaléncia da gravidez desejada, possivel
resultado de um planejamento familiar. A propdsito, observou-se que a maioria dessas
ocorreu em fase de maturidade biolégica e emocional da mée (a maior concentracéo

de gestantes [34,52%] foi na faixa etaria entre 21 e 30 anos). No entanto, ha um
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grande numero que acontece de forma ou em ocasides ndo planejadas (32,14%).
Dados do Instituto Internacional de Pesquisa em Politicas Alimentares (IFPRI)
revelaram que cerca de um em cada cinco nascimentos sdo indesejados e um grande
numero deles ndo é programado (IFPRI, 2006). Ressalta-se que grande parte dos
sujeitos nascidos de uma gravidez indesejada foi sendo assumida ao longo de suas
existéncias, desde o seu nascimento por familiares.

Quanto a idade das mulheres quando foram mées dos sujeitos deste estudo
evidenciou-se uma variacao entre 15 e 43 anos, com média de 28,4 anos. Conforme
ja anunciado, a maior concentracdo foi na faixa etaria de 21 a 30 anos (34,52%),
havendo 8,33% em adolescentes e 17,85% mulheres em idade materna avancada,
acima de 35 anos de idade. Semelhante aos dados apresentados neste estudo, a
Pesquisa Nacional de Demografia e Saude da Crianca (BRASIL, 2009) revelou que a
maioria das mulheres brasileiras (66,6%) foi mae pela primeira vez com idade entre
20 e 34 anos.

A idade materna é citada por diversos autores como um dos fatores
intervenientes na ocorréncia de deficiéncias. A idade paterna € corresponsavel, mas
ainda pouco citada na literatura. Krynski (1983) apud Enumo e Trindade (2002, p. 107-
132) ja afirmava que “(...) 1/3 dos casos de deficientes mentais nascem de pai com 40
anos ou mais”. Pesquisas da década de 10, deste século, afirmam que o momento
ideal para se ter filhos é por volta dos 20 anos. As maes com mais de 30 anos (em
especial mais de 35) correm maior risco de ter varios problemas, incluindo aborto,
complicagcbes gestacionais e parto cesariana. Os riscos para as maes muito jovens
e/ou adolescentes também sdo maiores, mesmo para aquelas que recebem cuidados
pré natais adequados (BEE, 2003).

Quanto as doengas durante a gravidez, os dados deste estudo mostraram que
64,28% ndo apresentaram nenhuma doenca durante a gestacdo e 5,95%
apresentaram, a saber: um caso de rubéola 1,19%; um de toxoplasmose 1,19%; um
de alergia respiratéria 1,19%; um de infec¢céo urinaria (1,19%) e um caso de contato
com veneno de lavoura (1,19%). Estes dados revelam que a maioria das méaes teve
uma gravidez saudavel, ocorrendo complicagdes no momento do parto em 16,66%,
bem como, comprometimentos da saude durante os primeiros anos de vida, fatos que
podem justificar a presenca de deficiéncia intelectual nos sujeitos deste estudo
(Confira QUADRO 2).
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No que se refere a complicagbes durante a gestacao, evidenciou-se que
51,19% nao apresentaram nenhuma complicacdo e 19,04% apresentaram alguma
complicacéo, a saber: 9,52% pré eclampsia; 5,95% ameaca de aborto espontaneo;
2,38% sangramento vaginal com ou sem colicas e 1,19% perda de liquido amniotico
(Oligoidramnio).

Quanto ao uso de mediacao durante o periodo gestacional, evidenciou-se que
63,09% néo fizeram uso; 7,14% afirmam que usaram algum medicamento (mas nao
souberam informar quais) e 2,38% né&o tem essa informacao.

O uso de medicamentos na gravidez € um fato real e de grande relevancia na
area da saude. Segundo Gomes (1999), a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) os
medicamentos sdo drogas utilizadas com fins médicos e, como toda droga, sao
substancias introduzidas no organismo vivo que modificam uma ou mais fun¢des e/ou
estruturas deste.

Outra caracteristica importante a se observar relaciona-se com a realizagéo de
exames durante a gestacao; 42,85% realizaram pré natal; 27,38% afirmaram nao o
realizaram, enquanto que 29,76% nao souberam informar (QUADRO 2).

Convém salientar que a saude materno-infantil, teve sua consolidacdo no
Brasil, com a introducdo do Programa de Assisténcia a Saude da Mulher (PAISM) no
ano de 1983, que ampliou as acdes de saude destinadas a essa populacao,
destacando a atencao pré natal (BRASIL, 1985; OSIS, 1998). E somente no ano 2000,
foi desenvolvido o Programa de Humanizacdo do Pré Natal e Nascimento (PHPN),
que visa reduzir altas taxas de morbimortalidade materna, perinatal e neonatal no pais
(BRASIL, 2000). Antes disso, a assisténcia médica era precaria, predominando a
auséncia na assisténcia pré natal.

Sabe-se que o acompanhamento no periodo pré-natal é fundamental para a
saude da gestante e do bebé. O objetivo da assisténcia pré natal é assegurar a
evolugdo da gestacdo, promovendo o parto, sem qualquer impacto para a saude
materna e neonatal, inclusive ancorando aspectos psicossociais por atividades
educativas. O acompanhamento pré natal pode ser o principal indicador do
prognadstico ao processo de nascimento; sendo que a assisténcia no primeiro trimestre
da gestacéo indica qualidade dos cuidados maternos e fetais (BRASIL, 2012).

O Ministério da Saude (MS) salienta a importancia do pré natal e incentiva todas
as mées a buscarem o atendimento gratuito no Sistema Unico de Satde (SUS): com

0s exames e orientacdes € possivel identificar e reduzir muitos problemas de saude
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gue costumam atingir a mée e seu bebé. Doencgas e infec¢des ou disfungdes podem
ser detectadas precocemente e tratadas (BRASIL, 2007).

Os dados referentes ao tipo de parto, neste estudo, mostraram que 54,76%
nasceram de parto natural; 30,95% por cesarea e 29,76% sujeitos (idosos
institucionalizados e de outros servigcos de saude) ndo souberam informar.

O parto é um acontecimento complexo e de relevancia na vida mulher; tem
influéncia de diversos fatores - fisicos, psicologicos, econdmicos, sociais e culturais
(BEZERRA e CARDOSO, 2006). O indice de parto natural deste estudo € superior a
maioria das cidades brasileiras. No ano de 2011, 46,22% das mulheres realizaram
parto natural (53,88%) cesarea, o0 que contribui para um maior risco de
morbimortalidade materna e neonatal (DATASUS, 2011).

A OMS preconiza que o total de partos cesareos em relacdo ao numero total
de partos realizados em um servico de salude seja de 15%. Esta determinacao esta
fundamentada no preceito de que apenas 15% do total de partos apresentam
indicacao precisa de cesariana, ou seja, existe uma situacao real onde é fundamental
para preservacao da saude materna e/ou fetal que aquele procedimento seja realizado
cirurgicamente e nao por via natural (OMS, 1996; BRASIL, 2001).

Ainda segundo o Ministério da Salde, os partos que apresentam maiores riscos
s&o as chamadas ‘cesarias eletivas’, quando simplesmente se agenda uma cirurgia
para o nascimento do bebé. Nesses casos, a gestante ndo chega a entrar em trabalho
de parto, havendo, portanto, grande probabilidade de a crianca ter problemas de
saude, ja que o feto ndo esta totalmente pronto.

Apesar disso, a cesérea se tornou um dos procedimentos mais comuns - quase
50% dos brasileiros vém ao mundo dessa maneira (o Brasil apresenta uma das taxas
mais elevadas de parto cesareo do mundo; entre os paises da América Latina é
primeiro do ranking). Nos hospitais privados, o niumero de gestantes que fazem
cesareas chega a 85% (Sinasc -Sistema de Informac¢des sobre Nascidos Vivos, 2010).
A OMS definiu como aceitavel, para qualquer regido do mundo, taxas de cesariana
entre 10-15% (OMS, 1996). Desta forma, valores que ultrapassem o preconizado
indicam que o0s riscos para a saude reprodutiva superam os beneficios deste
procedimento.

Em relacdo ao uso abusivo de alcool e de outras drogas na familia, identificou-
se que em 51,19% dos sujeitos ha familiares etilistas e em 16,66% ha envolvimento

com outras drogas. Chama atencédo o elevado numero de casos, nas familias, de
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alcoolismo e usuérios de outras drogas. Ndo se pode afirmar, com certeza, se a atual
condicao de adoecimento, nas familias pesquisadas, esteve presente por ocasiao da
gestacédo e do nascimento dos sujeitos desta pesquisa. Mas, sabe-se que tais fatores
podem favorecer o nascimento de P-DI; o uso de alcool ou outras drogas durante a
gestacédo pode levar a deficiéncia intelectual.

O consumo de alcool ou qualquer droga durante a gestacao € prejudicial tanto
para a mae quanto para o feto. Como a quantidade considerada "segura" ainda nao
foi estabelecida, a abstinéncia nessa situacéo é considerada a melhor conduta, visto
qgue drogas ou qualquer substancias quimica atravessam facilmente a barreira
placentaria, podendo determinar efeitos teratogénicos no feto (GERALD, 1987).

De acordo com Ramos; Bertolote (1997) para o feto o uso abusivo do alcool
pode ocasionar 0 abortamento espontaneo (30ml de alcool absoluto/dia), alteracdes
funcionais, alteracbes faciais, anomalias do sistema nervoso central, déficit de
crescimento, baixo peso ao nascer, prematuridade, defeitos cardiacos e oculares,
malformacBes das orelhas, hipoplasias das unhas, hemangiomas, movimentos
articulares limitados, a Sindrome Alcodlica Fetal (SAF) e o 6bito fetal.

Para a gestante o alcool também promove efeitos ndo centrais, como:
vasodilatacdo cutanea, aumento da secrecdo de esteroides supra renais e aumento
da diurese (GRINFIELD et al, 2000).

Tanto o alcool como outras drogas sdo ameacas a salude da gestante e do feto,
conclui-se que a utilizacdo de alcool e drogas pelas gestantes ainda € grande,
necessitando a diminuicdo do consumo dessas drogas.

Além disso, evidenciou-se importante indice de familiares em tratamento
psiquiatrico - 46,42%. A existéncia de outras pessoas com deficiéncia intelectual em
26,19% dos sujeitos e de 5,95% com epilepsia. O Diabetes Melitus acometendo
22,61% familiares de P-DI e, ainda, 21,42% sujeitos preferiram nédo declarar se havia
ou nao casos de doengas entre os outros familiares (QUADRO 2).

Segundo pesquisas epidemiolégicas, tem-se elevada prevaléncia de
tratamento psiquiatrico na populacdo em geral. De acordo com levantamento da OMS,
ainda nos anos de 90 do século XX, das dez doeng¢as mais incapacitantes quatro eram
psiquiatricas: depressdo, esquizofrenia, distirbios ansiosos e alcoolismo
(SARACENQO, 1999). Doengas que acometem criangas, jovens e adultos, homens e

mulheres, negros e brancos, pobres e ricos. Nao existe, portanto, nenhum grupo
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humano ou comunidade conhecida pelo seu nivel de desenvolvimento que esteja livre
de desordens mentais/psiquiatricas.

Quanto aos casos de pessoas com deficiéncia intelectual na familia, como ja
foi apresentado acima 26,19%, vem ao encontro dos dados apresentados no Censo
Demogréfico de 2010, que traz no Brasil, 23,9% da populacdo possui algum tipo de
deficiéncia, o que corresponde a mais de 45 milhdes de brasileiros. Desse total, 1,4%
ou mais de 630 mil pessoas, possuem deficiéncia intelectual (IBGE, 2010). J4 a OMS
avalia que 10% da populacdo mundial possui algum tipo de deficiéncia, entre elas,
visuais, auditivas, fisicas, mentais, multiplas, transtornos globais do desenvolvimento
e superdotacao ou altas habilidades.

A epilepsia, por sua vez, € uma doenca de causa neuroldgica, de etiologia
variada, que se manifesta por crises epilépticas recorrentes (PIMENTEL, 2006). Ela
representa uma desordem cerebral crénica mais comum na infancia, sendo mais
incidente nos dez primeiros anos. Muitas das epilepsias infantis caminham para a
remissdo das crises com tratamento apropriado. Porém, devido a estigmas e
preconceitos, o diagndéstico de epilepsia favorece atitudes de excluséo.

A maior parte das pessoas com epilepsia apresentam pouco ou nenhum
transtorno mental, mas aqueles que apresentam constituem dificeis e complicados.
Os fatores causais organicos e psicossociais estao geralmente misturados de forma
inseparavel e a avaliacdo de todas as evidéncias pode ser complexa e demorada
(LISHMAN, 1998). Entretanto, ndo foi encontrado nenhum estudo que apresente
alguma relacdo hereditaria com a deficiéncia intelectual.

Ja o Diabetes Mellitus (DM) é uma doenca do metabolismo, caracterizada por
deficiéncia total ou parcial do horménio insulina (SANTOS, 2003). O DM esta
associado ao aumento da mortalidade e ao alto risco de desenvolvimento de
complicagdes micro e macro vasculares, bem como neuropatias. E causa de cegueira,
insuficiéncia renal e amputacbes de membros, sendo responsavel por gastos
expressivos em saude, além de substancial redugéo da capacidade de trabalho e da
expectativa de vida (ASSUNCAOQ, 2001). Todavia, n&o foi encontrado nenhum estudo

gue apresente alguma relacdo com a deficiéncia intelectual.
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QUADRO 2- Caracterizacao da gestacédo de Pessoas com Deficiéncia Intelectual de
um municipio do interior do RS, 2015 (n=84).

Variaveis Condicbes | N° %
] Desejada 32 38,09
Gravidez Acidental 27 32,14
N&o informada 25 29,76
15 a 20 anos 9 10,71
|dade da mae 21 a 30 anos 29 34,52
31 a 40 anos 21 25
41 a 50 anos 2 2,38
21 a 30 anos 19 22,61
Idade do pai 31 a 40 anos 16 19,04
41 a 50 anos 4 4,76
N&o informada 22 26,19
Idades - mée e pai N&o informadas 23 27,38
Nao 54 64,28
Doencas durante a gestacéo | sjm 5 5,95
Sem informacéo 25 29,76
Nao 43 51,19
Complicagdes na gestagdo Sim 16 19,04
Sem informacgé&o 25 29,76
Uso de medicamento N_ao 53 63,09
durante a gestacao Sim - 6 7,14
Sem informacéo 25 29,76
Realizagdo de exames Pr~e natal 36 42,85
durante a gestagao Néo - = 23 21,38
Sem informacéo 25 29,76
i Normal 33 54,76
Tipo de Parto Cesarea 26 30,95
Sem informacgéo 25 29,76
Complicac¢des durante o N_é\ 0 45 53,57
parto Sim ‘ 14 16,66
Sem informacgéo 25 29,76
Alcoolismo 43 51,19
Drogas 14 16,66
. Tratamento psiquiatrico 39 46,42
Casos na familia Deficiéncia intelectual 22 26,19
Epilepsia 5 5,95
Diabete Melitus 19 22,61
Nédo 18 21,42

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

3- Da constatacdo e do acompanhamento terapéutico de Pessoas com
Deficiéncia Intelectual
Destaca-se que 37,64% dos sujeitos deste estudo, conforme o CID - 10, tiveram
como diagndstico F-79 (Retardo Mental ndo especificado). O diagnéstico de F-79 foi
o prevalente, sendo seguido pelo F-70 (Retardo Mental Leve) e pela Sindrome de
Down. O F-79 indica suposi¢ao de “Retardo Mental”, € usado quando o sujeito ndo
pode ser testado pelos instrumentos habituais de avaliacdo da inteligéncia. E usada
genericamente como atestado de deficiéncia intelectual. Por outro lado, o F- 70 é

conseguido com certa facilidade, pois os sujeitos colaboram na avaliacao intelectual,
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muitos adultos serdo capazes de trabalhar e de manter relacionamento social
satisfatorio e de contribuir para a sociedade.

Com relacéo a Sindrome de Down (SD), no CID-10, recebe o codigo Q- 90, por
estar classificada no capitulo das malformacfes, deformidades e anomalias
cromossémicas. Pode-se dizer que essa se apresenta em diferentes niveis de
intelectualidade, o déficit intelectual das pessoas com SD varia entre leve (Ql 50-70)
e moderado (QI 35-50); raramente é grave (Ql 20-35) (OMS, 1993; BRASIL, 2013).

A Paralisia Cerebral (PC), cédigo G-80, é caracterizada por uma alteracéo dos
movimentos controlados ou posturais dos sujeitos, aparecendo cedo, sendo
secundaria a uma leséo, danificagdo ou disfungéo do Sistema Nervoso Central (SNC)
e nao é reconhecido como resultado de uma doenca cerebral progressiva ou
degenerativa. O evento lesivo pode ocorrer no periodo pré, peri ou pos-natal (OMS,
1993; FERRARETO; SOUZA, 1998).

Com relag&o ao Transtorno Global do Desenvolvimento (atualmente chamado
de Transtorno do Espectro Autista), codigo F-84, é caracterizado por alteracdes
significativas na comunicacdo, na interacdo social e no comportamento. As
manifestacbes do transtorno variam imensamente, dependendo do nivel de
desenvolvimento e idade cronolégica do sujeito. (OMS, 1993; APA, 2002).

Importante salientar que os laudos clinicos desses sujeitos apresentavam
esses CID e/ou os médicos escrevem a palavra “Retardo Mental” ou “Atraso Mental’.

Quanto aos profissionais que forneceram o diagndstico, destacam-se 0s
médicos (confira 0 QUADRO 3).

Embora a deficiéncia intelectual possa ser identificada precocemente (em
especial nos quadros sindrdbmicos e nos casos mais graves), em muitos casos a
escola é o local em que surge pela primeira vez a hipotese de que uma crianca tenha
essa condicdo, em razdo da demanda advinda de aprendizagens escolares.

Convém salientar que um diagnaostico, especialmente de deficiéncia intelectual,
além de ser um “rétulo”, deve fornecer aos pais informacdes necessarias para o
processo de intervencdo adequado. E extremamente importante que o profissional
esteja ciente da complexidade desse momento para a familia e, por isso, convém que
a avaliacdo e o diagnostico sejam fechados multiprofissionalmente, envolvendo
neurologistas, psiquiatras, psicélogos, fonoaudidlogos, psicopedagogos, entre outros.
Deve haver uma comunicacéo clara e eficiente entre estes profissionais para que o

diagnostico seja o mais fidedigno possivel, assim como ofertado de um modo
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humanizado e seguido de um prognostico, ou seja, da identificacdo das possibilidades
de acompanhamentos terapéuticos e educacionais.

Note-se, ainda no Quadro 3, que 97,64% dos sujeitos deste estudo recebem
acompanhamento clinico em diversas especialidades médicas; 37,64% tem
acompanhamento médico com clinico geral; 36,47% com psiquiatra; 30,58% com
neurologista; 17,64% com pediatra; 3,52% com oftalmologista; 2,35% com
cardiologista; 2,35% com traumatologista; 2,35% com endocrinologista; 2,35% com
otorrinolaringologista e 2,35% afirmaram n&o realizar acompanhamento clinico
atualmente. Sendo que, 56,47% realizam tais acompanhamentos a menos de cinco
anos, enquanto que 41,17% os realizam a mais de cinco anos.

Segundo o Ministério da Saude (2006), além dos acometimentos intelectuais,
as P-DI apresentam outros problemas de saude comuns as demais, necessitando,
assim, de outros tipos de atendimentos, fato constatado neste estudo. Note-se que ha
um numero elevado de atendimentos em diversas especialidades médicas, talvez isso
ocorra devido a cidade ser de pequeno porte e apresentar 84,79% de cobertura em
Estratégia de Saude da Familia (ESF) e 91,86% de cobertura com Agentes
Comunitarios de Saude (ACS). A propoésito, 0 municipio conta com uma Atencao
Bésica abrangente, no entanto, ndo ha na rede publica de saude com ambulatorios
especializados, de modo que as familias com melhor poder aquisitivo procuram por
acompanhamento terapéutico em Educacdo Especial, Fisioterapia, Fonoaudiologia,
Psicologia, Terapia Ocupacional, entre outros, em cidades vizinhas com maior
disponibilidade desses profissionais. Familias com poder aquisitivo menor contam
uma instituicdo - ndo governamental e filantrépica — que realiza simultaneamente o
atendimento terapéutico e educacional.

Sabe-se que o0 acompanhamento a salde de uma pessoa com deficiéncia
intelectual ndo pode ocorrer somente por especialidades meédica, tampouco apenas
por instituicdes de reabilitacdo, devendo ser garantido uma rede integrada de servicos

especializados. Como ressalta Aranha (2004):

Sabe-se, entretanto, que a familia tem se encontrado, historicamente, numa
posicdo de dependéncia de profissionais em diferentes éareas do
conhecimento, no sentido de receberem orientacdes de como proceder em
relagdo as necessidades especiais de seus filhos (ARANHA, 2004, p.52).
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A atencdo a familia de P-DI configura-se medida essencial para um
atendimento completo e eficaz. Essa atencdo compreende acbes de apoio
psicossocial, orientacdes para a realizacéo das atividades de vida diaria, oferecimento
de suporte especializado em situacéo de internacéo.

Os dados deste estudo mostram que o municipio ainda carece de uma rede
apropriada de atencao a P-DI; os acompanhamentos existentes revelam o empenho
dos familiares/cuidadores que tém recursos financeiros para sairem da cidade,
enquanto que os menos favorecidos financeiramente usam o0s servicos disponiveis
procurando minimizar os avangos da deficiéncia.

Ressalta-se que a atencéo integral a saude, conforme prevista em legislacao,
compreende acfes de promocao, prevencao, assisténcia, reabilitacdo e manutencao
da saude, inclusive a garantia de internacéo hospitalar ou cuidado domiciliar (BRASIL,
2006, p. 7-8). Tais exigéncia sao praticamente impossiveis de serem cumpridas em
municipios de pequeno porte e com restricio orcamentaria. A situacdo se agrava
ainda mais, no caso de pessoas com deficiéncia intelectual em processo de

envelhecimento.
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QUADRO 3- Diagnoéstico e acompanhamento clinico de Pessoas com Deficiéncia
Intelectual, municipio do interior do RS, 2015 (n=85).

Variaveis

Diagnostico

Profissional que forneceu o
diagnéstico

Acompanhamento clinico

Tipo de Acompanhamento
clinico

Tempo de acompanhamento

Condigdes N° %
F: 79 (Ret_al_'do Mental 32 37.64
ndo especificado)
F-70 (Retardo Mental 13 15,29
Leve)
Q-90 (Sindrome de 12 14,11
Down)
F-71 (Retardo Mental
Moderado) 9 10,58
F-72 (Retardo Mental 8 9.41
Grave)
G-80 (Paralisia
Cerebral) ! 8,23
F-84 (Autismo) 3 3,52
F-73 (Retardo Mental
Profundo) L L1
Neurologista 32 37,64
Psiquiatra 29 34,11
Pediatra 17 20
Clinico geral 7 8,23
Sim 83 97,64
N&o 2 2,35
Clinico Geral 32 37,64
Psiquiatra 31 36,47
Neurologista 26 30,58
Pediatra 15 17,64
Oftalmologista 3 3,52
Cardiologista 2 2,35
Traumatologista 2 2,35
Endocrinologista 2 2,35
Otorrinolaringologista 2 2,35
N&o tem 5 235
acompanhamento
<5 anos 48 56,47
>5 anos 35 41,17
N&o 2 2,35

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

4- Das condi¢8es atuais de saude de Pessoas com Deficiéncia Intelectual

No que tange as condi¢cdes atuais de saude de P-DI, estas e seus

familiares/cuidadores concordam que a saude € boa, mesmo havendo alguns casos

gue precisam de tratamentos especificos. Assim, destaca-se que 49,41% né&o

apresentaram nenhum problema de salude no momento da pesquisa; 20%

apresentaram alteraces visuais; 17,64% alergias respiratorias; 9,41% convulsdes;

8,23% Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS); 7,05% alteracdes auditivas; 3,52%

Diabetes Melitus (DM) e 2,35% tem cirurgia programada para retirada de vesicula.

Identificou-se qualidade da atencdo aos aspectos biolégicos — cuidado médico

disponivel pela Atencdo Basica do municipio - mantendo quadro estavel de saude

desses sujeitos, gracas aos avancos cientificos, médicos e tecnoldgicos, a
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implantacao de politicas publicas gerais que, de um modo ou de outro, abrangem essa
populacdo. Identifica-se e também e, mais uma vez, os esforcos dos familiares/
cuidadores em buscar assisténcia a saude.

Outra caracteristica interessante a se observar relaciona-se com as doencas
associadas como causa de deficiéncia, 43,52% afirmaram nao apresentar nenhuma
doenca associada a deficiéncia; 23,35% afirmaram terem tido rubéola; 15,29%
sarampo; 2,35% meningite e 1,17% paralisia infantil.

Além das causas comuns de deficiéncia intelectual, identificou-se, neste estudo
comprometido com P-DI, incluindo as adultas e idosas, agravos de saude,
especialmente aqueles que acometem idosos, ou seja, as condigdes cronicas de
saude — doencas cronicas nao transmissiveis: 8,23% sujeitos hipertensos e 3,52%
diabéticos. Estes aspectos se relacionam e se afetam entre si, sendo indicativos da
necessidade de adocdo de modos de vida mais saudaveis junto a populacdo com
deficiéncia intelectual desde o nascimento. Portanto, convém alimentacao equilibrada
e incentivo a realizacao de atividades fisicas.

De acordo com Rimmer (2002), as variacdes na saude durante o curso de vida
ndo € diferente para uma P-DI. Alguém que pratica bons habitos de salde
alimentando-se, exercitando-se, mantendo uma avaliacdo médica regular, prevenindo
doencas como presséo alta, diabetes e mantendo adequado peso corporal, poderia
ser considerado um alto nivel de saude continuada.

Ressalta-se que a revisdo de literatura dedicada as questdes de saude geral e
presenca de doengas cronicas ndo degenerativas revelou-se escassa. No entanto,
esta deve se impor como uma preocupacéo dos profissionais envolvidos na atencao
a saude de P-DI, prevendo intervengdes clinico-terapéuticas abrangentes desde o
nascimento e néo apenas frente ao problema instalado.

No que tange a visdo, 69,41% afirmaram ter visdo normal, enquanto 30,58%
apresentaram algum déficit visual. Destes 53,84% tem entre dois e 40 anos de idade
e 46,15% tem entre 41 e 71 anos de idade. No caso Da audi¢do, houve prevaléncia
de informacdes relativas a normalidade - 89,41% disseram ter audicdo normal,
enquanto 10,58% se queixaram de algum déficit auditivo. Destes 33,33% tem entre
10 e 40 anos de idade e 66,66% tem entre 41 e 74 anos de idade. No que se refere
ao equilibrio postural/corporal de P-DlI, ndo se obteve alto indice de quedas - 91,76%
afirmaram nao terem caido nos ultimos 30 dias e 8,23% apresentaram quedas e as

referiram té-las com facilidade. Pacheco e Valéncia (1993) e Fonseca (2001) citados
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por Melo (2008, p.19) ressaltam o0 que mais caracteriza o deficiéncia intelectual no
ambito fisico sdo: "falta de equilibrio, dificuldades de locomocéao, dificuldades de
coordenacao e de manipulacao".

Talvez, os indices desses déficits ainda estejam baixos devido ao fato de a
mediana de idade ser 33 anos (um ano de idade 0 mais novo e 74 anos o mais velho),
ou seja, a maioria da populacéo deste estudo ainda ndo é considerada idosa. Também
chama a atencéo, o indice de enfermidades como a DM e a HAS — agravos de saude
gue se associam aos déficits acima identificados e, sobretudo, a escassez de literatura
sobre dados referentes aos temas e cuidados tratados nesta pesquisa. As P-DI
envelhecidas ainda néo tem sido foco de estudos perante a esta nova realidade social,
gue se constitui em uma emergéncia, sobretudo porque ainda ndo ha conhecimentos
suficientes para o desenvolvimento do envelhecer, bem como programas, recursos e
servicos que sejam mais apropriados para responder as necessidades que apresenta
essa populacdo. Compreender o envelhecimento em P-DI configura-se como uma
necessidade, ja que ocorre de maneira precoce e mais acentuada, comprometendo
capacidades cognitivas, autonomia, independéncia e qualidade de vida.

Dentre os que usam medicacdes de uso continuo, constata-se que 62,12%
afirmaram usar de dois a trés medicamentos/dia e 37,87% mais de quatro
medicamentos/dia (QUADRO 4).

Com esses dados percebe-se que ainda prevalece o discurso médico da
padronizagao do ser humano, que foca no “imperfeito”, colocando um padrao artificial
de uma unica forma e um Unico ritmo de aprendizagem e de comportamento na
sociedade. Para a medicina é “saudavel”’ aquele que produzir mais, o sujeito diferente,
fora do padrdo, precisa um tratamento por tras, que move uma industria bilionaria
nutrida pelo estigma de alguns sujeitos, a industria farmacéutica. A medicalizagédo
transforma alunos em pacientes e consequentemente, em consumidores de
psicotropicos.

Em relacdo aos hébitos como tabagismo, 87,05% relataram que ndo fumam;
9,41% fumantes e 3,52% ex-fumantes. Em relagéo ao etilismo, 95,29% afirmaram que
nao bebem; 3,52% etilistas e1,17% parou ha um ano (QUADRO 4).

E interessante observar o alto percentual de sujeitos que nunca fumaram e que
nunca beberam. Habitos nocivos praticamente inexistentes, possivelmente pela

concepgao protecionista de “eternas criangas” e pela forte influéncia da familia nos
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cuidados em saude desses sujeitos que impedem o primeiro contato com essas

substancias, evitando assim, que P-DI adquiram esses habitos nocivos a sua saude.

QUADRO 4- Caracteriza¢gdo da saude atual de Pessoas com Deficiéncia Intelectual,
municipio do interior do RS, 2015 (n=85).

Variaveis | Condicbes | N° | %
Visdo Sem particularidades 59 69,41
Com déficit 26 30,58
Audicgo Sem particularidades 76 89,41
Com déficit 9 10,58
S Sem particularidades 78 91,76
Equilibrio postural Quedas 7 8.23
2 a 3 medicamentos/dia 41 62,12

Polifarmécia Mais de 4

medicamentos/dia 25 31,87
Carbamazepina 2% 23 27,05
Biperideno 16 18,82
Gardenal 12 14,11
Haloperidol 10 11,76
Depakene 10 11,76
Risperidona 9 10,58
Medicamentos usados Puran T4 9 10,58
Rivotril 8 9,41

Haldol dec. 8 9,41

Clorpromazina 7 8,23

Fluoxetina 6 7,05

Sivastatina 6 7,05

HCTZ 5 5,88
Néo 74 87,05

Fumo Sim 8 9,41
Ex-fumante 3 3,52
i Néo 81 95,29
Alcool Sim 3 3,52
Parou ha 1 ano 1 1,17

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

5- Desenvolvimento neuro/psico/motor de Pessoas com Deficiéncia

Intelectual

O desenvolvimento neuropsicomotor de uma crianca pode ser afetado
negativamente por diversos fatores nos periodos pré, peri e/ou pés natais; tais fatores
aumentam a probabilidade de a crianca manifestar alteracdes na aquisicdo de
habilidades motoras, cognitivas e psicossociais (NETO; CAON; BISSANI e SILVA,
2006). Por isso, buscou-se nesta pesquisa conhecer, por meio de entrevista com
familiar/cuidador, como ocorreu o periodo inicial da vida dos sujeitos participantes
relativo as estruturas envolvidas na alimentagéo, cuidado pessoal, autonomia para
andar e se relacionar socialmente usando linguagem oral, bem como se encontram

atualmente tais aspectos.
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Quanto a amamentacéo, 51,76% receberam aleitamento materno enquanto
que 18,82% ndo mamaram no peito e em 29,41% n&o se obteve informagéo a respeito
(cuidador nédo soube informar).

Sabe-se que o leite materno é o alimento essencial ao ser humano, ou seja,
satisfaz todas as necessidades de sobrevivéncia do lactente. O leite humano possui
proporcdo e qualidade adequadas de gorduras, hidratos de carbono, proteinas,
oligoelementos, eletrélitos e elementos de defesa, proporcionando, assim, vantagens
nutricionais e imunolégicas que contribuem para a reducdo da morbimortalidade
infantii (BARBOSA, 2007). No caso da crianga com deficiéncia intelectual, o
aleitamento materno é ainda mais importante e essencial, pois contribui sobremaneira
com a reducéo da taxa de mortalidade infantil.

Do exercicio dos reflexos de sobrevivéncia (suc¢ao, degluticdo e respiracao),
por consequente maturagao biolégica, chega-se a condicao de alimentacao voluntaria
e autdonoma (o aparecimento dos dentes e a possibilidade de escolha dos alimentos
sdo fundamentais para a mastigacdo - funcdo mais importante do sistema
estomatognatico apos os primeiros meses de vida). Sabe-se, no entanto, que no geral
as P-DI apresentam falhas dentarias decorrentes por dificuldade para compreender a
importancia do habito da higienizacdo dentaria e de destreza manual, fato que
ocasiona a alta prevaléncia de céaries, de doencas periodontais e acarreta prejuizos
nas funcdes estomatognaticas desses sujeitos.

Atualmente, 50,58% apresentam boa succédo e 20% afirmaram dificuldades
para sugar e 0os mesmos 29,41% n&o souberam informar (possivelmente pela
condicao de os familiares/cuidadores e ou préprios sujeitos com deficiéncia nao
atentarem para a succ¢ao, funcao de fato pouco explorada no adultos e idosos, em
geral).

Quanto a degluticdo, 87,05% afirmaram ter boa degluticdo e 12,94%
dificuldades para engolir. Ainda, 90,58% responderam n&o se engasgar e 9,41%
engasgavam-se com facilidade.

Cabe ressaltar que o processo da degluticdo é um ato complexo que requer
integracdo com demais funcdes estomatognaticas (respiracdo e mastigacéo), com a
sensibilidade, tonicidade e mobilidade (extra e intraoral, e faringea), com as condi¢cdes
oclusais e, certamente, com a integridade neuroldgica, envolvida em todas as fases
da degluticdo. CondicOes estas, conforme Barata e Branco (2010), alteradas nas P-
DI.
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Sabendo-se que uma alimentagcédo eficiente ocorre frente uma rotina para
realizar as refei¢cdes e velocidade adequada de mastigacéo, perguntou-se como essas
ocorrem, obtendo-se as seguintes informacdes: 96,47% afirmaram ter horario definido
para realizar as refeicOes diarias e, apenas, 3,52% afirmaram néo ter horario definido
para as refeicdes. Ainda, 71,76% afirmaram que comem depressa e 28,23% que
comem com velocidade adequada, ou seja, mastigam bem os alimentos antes de
engoli-los.

Segundo a literatura, problemas relacionados com a alimentacdo sdo comuns
em P-DI, os quais apresentam um ou mais fatores associados, tais como alteragbes
na mastigacdo, no esvaziamento gastrico, refluxo gastresoféagico, incoordenacéo
motora e dificuldade em se alimentar de forma independente, que por sua vez causam
transtornos nutricionais e de crescimento (CHONG, 2001). Conforme a referida
autora, alteragOes gastrintestinais sdo um grande problema crénico em 80 a 90% das
criancas com deficiéncia intelectual e paralisia cerebral. As dificuldades para morder,
mastigar, sorver e deglutir alimentos soélidos limitam a quantidade ingerida dos
alimentos, uma vez que parte desses nao é aproveitada nutricionalmente, ou seja, se
perde (por escape oral ou tossido por falta de controle), acarretando um balanco
energético negativo e o aumento do risco de desnutricdo (VANZ, 2008).

Quanto ao controle esfincteriano, constatou-se que 22,35% deixaram de usar
fraldas até dois anos, 10,58% pararam de usar com mais de dois anos até os seis
anos, mais ou menos; 2,35% deixaram de usar com mais de seis anos; 10,58% ainda
a usam e 54,11% né&o souberam informar quando param de usar.

Este achado é comum em P-DI, pois apresentam dificuldades de compreensao
e de aprendizagem; nem sempre se tornam completamente conscientes de suas
necessidades fisiolégica (eliminar urina e fezes, iniciando tais atos frente lembranca
e/ou preparo por parte dos familiares/cuidadores). De certo modo, pode se 0 mesmo
em relagdo a outros cuidados de higiene: 65,88% referem tomar banho sozinhos,
enquanto que 34,11% n&o conseguem.

Segundo o Decreto 3.298/1999, certamente que subsidiado por estudos
cientificos, em geral, as P-DI nédo possuem condi¢fes de cuidarem adequadamente
da propria higiene, pelas limitacbes associadas a duas ou mais areas de habilidades
adaptativas, tais como: comunicagao, habilidades sociais, académicas, utilizacdo da
comunidade, lazer, trabalho, satde e seguranca.
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No que se refere ao desenvolvimento motor (condicdes de mobilidade), os
dados apontaram que 57,64% engatinharam e 18,82% nao e 23,52% nao souberam
informar. Quanto ao andar, 25,88% andaram até os dois anos; 10,58% andaram com
mais de dois anos; 9,41% nao andaram ou ndo andam e 54,11% nao souberam
informar com que idade comecaram a andar.

Bee (2003) afirma que o desenvolvimento de habilidades motoras € um
processo sequencial e ordenado, variando no ritmo de cada crianca. Outros autores
concordam que o desenvolvimento de criancas com deficiéncia também seguem esse
processo, porém com maior lentiddo, pois geralmente existem problemas de
maturacdo do Sistema Nervoso Central, além de outros fatores (PUESCHEL, 1995;
SHEPHERD, 1996; LORENZINI, 2002).

De modo geral, que as criancas com deficiéncia intelectual apresentam atrasos
motores desde 0s estagios iniciais de desenvolvimento neuropsicomotor, que incluem
habilidades motoras amplas, finas e desenvolvimento da linguagem (BEE, 2003).

A crianca, com ou sem deficiéncia intelectual, precisa de estimulos para
aprender a se arrastar, engatinhar, sentar, andar e falar. Sabe-se, por exemplo, que a
P-DI tem um ritmo de aprendizagem mais lento, embora as etapas a serem
ultrapassadas sejam as mesmas das criancas sem deficiéncia. Por isso, a
Estimulagcado Precoce da crianga com deficiéncia intelectual deve comecar “o0 mais
cedo possivel”’; consiste em uma série de atividades especificas para desenvolver a
condicdo de autonomia dessa crianca, claro que de acordo com seu grau de
comprometimento e fase de desenvolvimento. O objetivo da estimulagéo é justamente

acelerar o processo sensoério-motor, cognitivo e afetivo (BRASIL, 1996).

Os resultados da estimulagcao evidenciam duradouros beneficios para o
desenvolvimento do individuo, desde que a agéo estimuladora se efetue nos
primeiros anos de vida, de forma regular e sistematica, sem descontinuidade
e sem interferéncia de fatores francamente negativos (BRASIL, 1996, p. 21).

No que concerne ao processo de aquisicao e desenvolvimento da linguagem
oral, os dados evidenciaram que 20% falaram até os dois anos; 17,64% falaram com
mais de dois anos; 12,94% néo falaram ou nao falam e 49,41% nao souberam informar
com que idade comecaram a falar. Quanto as alteracfes de fala, 56,47% afirmaram

“falar errado e trocar letras” e 30,58% afirmaram falar corretamente. Quanto a
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transferéncia de informagfGes (dar um recado), obteve-se as seguintes respostas:
61,17% afirmaram que conseguem dar um recado e 38,82% nao conseguem.

Criancas com deficiéncia intelectual geralmente tém atraso no desenvolvimento
da linguagem/dificuldades para falar (expresséo oral). O grau de severidade varia de
acordo com o nivel de comprometimento da condi¢&o intelectual. Sujeitos com pouco
comprometimento intelectual podem atingir habilidades linguisticas como manter
didlogos, colocar-se como propositora de conversacao, por exemplo. Sujeitos com
graves ou profundos comprometimentos ndo podem se comunicar plenamente ou
falam apenas algumas palavras (SILVA, 2015).

Souza (1997), Marinello (2001) e Almeida (2004), pesquisadoras em deficiéncia
intelectual, descrevem maior déficit na area da linguagem, comprovando a inter-
relacdo entre o desenvolvimento cognitivo e a linguagem, apontada pelos classicos
autores Piaget e Vygotsky.

Na perspectiva vygotskyana, a linguagem participa direta e indiretamente de
todos 0s processos cognitivos, o que significa dizer que esta na base da constituicéo
dos sujeitos (FEDOSSE, 2000). Acredita-se que, no caso de P-DI, o investimento na
adequacdo do processo de aquisicdo e desenvolvimento da linguagem ¢é
preponderante para o envelhecimento com autonomia e independéncia. Fato pouco

constatado neste estudo.

6- Escolaridade e cuidado em saude de Pessoas com Deficiéncia

Intelectual

Assegurar a todos a igualdade de condi¢cOes para 0 acesso e a permanéncia
na escola, sem qualquer tipo de discriminacdo, € um principio que estd na CF
(BRASIL, 1988), todavia ainda nao se tornou realidade para milhares de estudantes
gue apresentam ou nao deficiéncias.

Em 2003, o Ministério da Educacédo, por meio da Secretaria de Educacéo
Especial, assume o compromisso de apoiar os estados e municipios na sua tarefa de
fazer com que as escolas brasileiras se tornem inclusivas, democraticas e de
gualidade (BRASIL, 2003).

A escola inclusiva é aquela que garante a qualidade de ensino educacional a
cada um de seus educandos, reconhecendo e respeitando a diversidade e
respondendo as suas potencialidades e necessidades (BRASIL, 2004). A escola

inclusiva incorpora a Lei 9.394/96 — Lei e Diretrizes e Bases da Educacao Nacional —
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LDB, Art. 59, os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com necessidades
especiais: curriculos, métodos, técnicos, recursos educativos para atender as
necessidades.

Em suma, a implantacdo da educacao inclusiva implica uma nova postura da
escola regular, valorizando a diversidade ao invés da homogeneidade. O projeto
politico pedagogico e o curriculo devem incorporar agdes que favoregcam a inclusdo
social e praticas educativas diferenciadas para atender aos educandos (OLIVEIRA,;
GLAT, 2003). Pelos resultados deste estudo, essa Lei ainda ndo se concretizou no
municipio em questéo, pois os dados mostraram um grande niumero de sujeitos que
nao frequentam ou que nunca frequentaram a escola.

Pelo exposto acima, frequentar a escola é essencial para a P-DI aprender ndo
apenas habilidades académicas, mas também desenvolver autodisciplina, habilidades
sociais e préticas para a vida em comunidade. Apesar de terem mais dificuldade de
aprendizagem, a experiéncia e esta pesquisa da autora mostraram que, ao aplicar as
técnicas de ensino adequadas, muitas P-DI adquirem as competéncias basicas de
leitura, escrita e aritmética, bem como habilidade de convivéncia social e de
desempenho laboral. No entanto, tais condigbes nao foram encontradas neste estudo.
A propdsito, apresentam-se os dados de formacéo educacional de P-DI e o apoio de
profissionais da saude para o desenvolvimento de habilidades necessarias a insergao
e manutencao no ambiente escola.

No que tange a escolarizacdo, os resultados deste estudo mostraram que
72,94% a iniciaram com mais de cinco anos, 4,70% iniciaram com menos de cinco e
22,35% nunca frequentaram a escola. Ressalta-se que, de acordo com a Lei n°
12.796/2013, que altera a LDB (BRASIL, 1996), as criancas brasileiras (com ou sem
deficiéncia) devem ser matriculadas na educacdo basica a partir dos quatro anos
idade. Segundo essa lei entende-se por educacéo especial a modalidade de educacao
escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino para pessoas com
deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou
superdotacao. O texto também garante que o Poder Publico adotard como alternativa
preferencial a ampliacéo do atendimento aos educandos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacdo na propria rede
publica.

Quanto ao tempo de escolarizacéo, obteve-se que atualmente 82,35% sujeitos

nao frequentam a escola (sujeitos entre um e quatro meses e 74 anos de idade);
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14,11% frequentam ha mais de dois anos (sujeitos entre seis e 21 anos de idade) e
3,52% h& menos de um ano (sujeitos entre trés anos e quatro meses e seis anos de
idade).

Obteve-se que somente 23,52% apresentaram ou apresentam resisténcia para
ficarem sem a mae na escola e 76,47% ndo apresentaram ou nao apresentam
dificuldade para permanecerem na escola sem acompanhamento familiar. N&o € alto
o indice de dificuldade de adaptacéo escolar de P-DI (portanto ndo se configura como
um impedimento para a inclusédo dessas pessoas).

No que diz respeito ao Atendimento Educacional Especializado, 17,64% a
menos de cinco anos; 35,29% frequentavam a mais de cinco anos e 47,05% nunca
frequentaram ou néo frequentam.

Segundo a publicacdo do Ministério da Educacdo (2007) - Atendimento
Educacional Especializado em Deficiéncia Mental — o educando com deficiéncia
mental tem dificuldade de construir conhecimento como os demais e de demonstrar a
sua condicdo cognitiva rebaixada, principalmente, nas escolas que mantém um
modelo conservador de ensino e uma gestdo autoritaria e centralizadora. Essas
escolas apenas acentuam a deficiéncia, aumentam a inibi¢cdo, reforgam os sintomas
existentes e agravam as dificuldades do aluno com deficiéncia intelectual. Tal situagéo
ilustra o que a Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2001) e a Convencdo da
Guatemala (1999) acusam como agravante da situacao de deficiéncia.

Note-se a dificuldade dos sujeitos deste estudo quanto ao acesso educacional
(47,05% nunca frequentou o atendimento educacional especializado), possivelmente
se justifica pelo fato de no Brasil, essa visdo somente se consolidar com a criagédo, em
2008, da Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da educacgéo
inclusiva. A qual se apoia na premissa de que € preciso olhar para o aluno de forma
individualizada e colaborativa, contemplando suas habilidades e dificuldades no
aprendizado em grupo (BRASIL, 2007).

No que tange ao acompanhamento de profissionais da salde, constatou-se que
a maioria de P-DI deste estudo o recebem. A atuacao de diferentes profissionais e de
diversas especializacfes, no processo de ensino e de desenvolvimento de habilidades
motoras, intelectuais e de socializagéo, € requisito para que as P-DI tenham ampliadas
as suas condicoes de desenvolvimento.

A Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional podem contribuir para o

tratamento de P-DI pelo fato de que muitas vezes as deficiéncias sdo acompanhadas
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de tdnus muscular fraco (hipotonia), falhas de coordenacéo e desenvolvimento lento
das habilidades motoras. Os profissionais dessas areas elaboram e desenvolvem
planos individualizados que podem ser realizados em casa, nos consultérios ou
clinicas, nas escolas ou outras instituicbes de cuidado. A Fonoaudiologia, em
especial, trabalha com as questdes da linguagem - fundamentais para a
insercaol/inclusao social (MARINELO, 2001).

A Educacao Especial é extremamente importante na formacao dos educandos
com deficiéncia intelectual, pois seu papel como mediador no processo ensino
aprendizagem, contribui, de forma direta, ndo sé para a aquisicdo dos conteudos
curriculares, mas, também para a permanéncia desses no ensino regular, ou seja, a
educacéo especial tem destaque na formacao académica de sujeitos com deficiéncia
intelectual (BRASIL, 2007).

A Psicologia, por sua vez, pode auxiliar o sujeito com deficiéncia em seu
processo de crescimento pessoal e compreenséo de seu mundo interior, assim como
prepara-lo para as dificuldades que enfrentard no seu processo de adaptacédo e
integracdo a sociedade, onde sofrem discriminacao e rejeicdo (CRESPO, 2005).

Apesar de o0s sujeitos deste estudo acessarem diferentes profissionais,
observou-se (pelas visitas as instituicdes e aos domicilios) que os mais velhos (entre
20 e 74 anos) sao tecnicamente acompanhados de uma forma infantilizada (durante
a coleta de dados evidenciou-se que os adultos com deficiéncia intelectual que
frequentam escolas - especial ou o atendimento educacional especializado ofertado
por escolas regulares — realizam atividades de pintura de desenhos, recorte e
colagem, entre outras). Destaca-se a énfase na utilizacdo de parametros curriculares
da educacado infantii como referéncia, inclusive, para os educandos dos niveis
escolares mais adiantados; a utilizacdo de atividades pré-escolares (baseadas mais
no nivel cognitivo do que a faixa etaria do educando); tratamento das P-DI, por parte
dos profissionais, como “criangas” da escola (mesmo para designar pessoas com 30,
40 anos).

Assim, favorecer a autonomia para a vida diaria e para a vida pratica é
essencial aos educandos com deficiéncia intelectual. A infantilizacdo torna-se um
grande obstaculo para isso, pois as P-DI deixam de realizar determinadas atividades
cotidianas, visto que a familia tende a “fazer por elas” e a escola pouco interfere nesta
situacdo. Portanto, faz-se necessério, permitir que estes educandos com suas

especificidades, e considerando suas competéncias, tornem-se sujeitos
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autbnomos/independentes. Estudos, ja antigos, realizados por Glat (1989) e Ferreira
(1994), entre outros, apontavam para a infantilizacdo de P-DI também no ambito
institucional/educacional. Hoje, ainda, encontra-se em nossa sociedade (conforme

constatado neste estudo) a tendéncia a infantilizacao de P-DI.

QUADRO 5 - Cuidados em saude/acompanhamento terapéutico de Pessoas com
Deficiéncia Intelectual, municipio do interior do RS, 2015 (n=85).

Variaveis | CondigBes | N° | %
CUIDADOS EM SAUDE

Fisioterapia 4 4,70
Fisioterapia/Fonoaudiologia 5 5,88
Fisioterapia/ Educacao
Especial 2 2,35
Fonoaudiologia/
Fisioterapia/ Terapia 1 1,17
Ocupacional.
Fonoaudiologia/
Fisioterapia/ Educagéo 12 14,11
Especial
Fonoaudiologia/Fisioterapia/

Acompanhamento Psicologia/ Educagéo 1 1,17

terapéutico Especial

Fonoa_udlologla/ Educacédo 12 14,11
Especial
Psicologia 2 2,35
P3|colog|a!Terap|a 18 2117
Ocupacional.
Psicologia/ Educagéo 3 3,52
Especial
Psicologia/ Educagéo
Especial/Terapia 3 3,52
Ocupacional.
Nenhum 18 21,17

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

7- Condicdes afetivo-emocionais atuais de Pessoas com Deficiéncia

Intelectual e ambiente familiar

Considerando a importancia de se conhecer as condi¢cfes afetivo-emocionais
de P-DI envelhecente no ambiente familiar, é fundamental descrever e analisar, nesta
secdo deste capitulo, alguns aspectos desta face, destacando-se atitudes e hébitos
de P-DI que podem revelar as condicbes de vida das mesmas e de seus
familiares/cuidadores. Apresenta-se, caracteristicas psicoemocionais, como, por
exemplo, reacbBes cotidianas (medo, timidez, agressividade, independéncia em
AVD/AVP, entre outras), reacdes diurnas e noturnas adversas (acorda gritando ou
chorando, chupa dedo, enurese noturna, presenca de pesadelos, etc.). Ainda, nesta

secao, apresentam-se resultados relativos a sexualidade das P-DI.
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No que tange a aparéncia, 95,29% apresentaram aparéncia bem cuidada e
apenas 4,70% se apresentaram malcuidadas. Condigdes estas que contrariam Santos
e Saratt (2008), que enfatizam o autocuidado como inerente a vida e intimamente
ligado a sobrevivéncia do ser humano, refletindo em seu proprio beneficio, com a
finalidade de manter a saude e o bem estar.

Constatou-se neste estudo que as 4,70% de P-DI se apresentaram
malcuidadas por pertencerem a familias com baixo poder aquisitivo e ainda pela
precaria presenca de um familiar/cuidador. Assim, se 0 autocuidado é essencial a
vida, numa situacdo de doenca, de alteracbes psicoafetivas ou de deficiéncia
intelectual graves, verifica-se, na maioria das vezes, uma dependéncia do
autocuidado em grau elevado, sendo imprescindivel a intervencéo de familiares ou de
cuidadores especificos para a sobrevivéncia com qualidade de vida.

Quando perguntados quanto ao nivel de ansiedade, constatou-se que 27,05%
apresentaram um nivel de ansiedade considerado elevado; 20% leve; 16,47% atentos;
12,94% calmos; 11,76% desorientados; 5,88% passivos ou moderados. Quanto ao
humor/afetividade evidenciou-se que 58,82% apresentaram felicidade/alegria; 11,76%
alegria/desconfianca; 7,05% desconfianca/apatia; 5,88% tristeza/desconfianca;
4,70% desconfianca e desanimo; 2,35% apatia e tristeza; 1,17% alegria e euforia.

A afetividade expressa as vivéncias e o comportamento de cada um no
relacionamento com o outro. A afetividade é um sentimento de bem-estar com o outro.
Para Almeida (2004, p. 52) “a afetividade constitui um dominio tdo importante quanto
a inteligéncia para o desenvolvimento humano”, incorporando as aquisi¢coes efetuadas
pelo intelecto.

Para Piaget (apud TAILLE, DANTAS e OLIVEIRA, 1992, p. 66), “a afetividade
seria a energia, 0 que move a agao, enquanto a razao seria 0 que possibilitaria ao
sujeito identificar desejos, sentimentos variados, e obter éxito nas agoes”.

Quanto a autoestima, obteve-se (por meio de pergunta ao familiar/cuidador ou
préprio sujeito) que 58,82% consideram nivel moderado de autoestima; 23,52% nivel
baixo e 17,64% nivel alto. Sabe-se que na cultura brasileira qualquer diferenca torna
uma pessoa mais suscetivel a comentarios, preconceitos e consequentemente a
exclusdo. A autoestima € importante para a vida em sociedade: acreditar em si
mesmo, ter opinido positiva a respeito de si, valorizar-se, € algo que se inexistente,

torna dificil as relagfes sociais. Um ser humano com baixa autoestima sente-se mal
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diante dos outros, inadequado, inconveniente, sem razao e, no caso de P-DI, tal
sentimento é um agravante para o seu desenvolvimento.

Quanto as reacdes no ambiente, evidenciou-se que 47,05% se mostraram
timidos; 21,17% passivos; 18,82% medrosos; 11,76% agressivos e apenas 1,17%
independente. Pode-se afirmar que, assim como as pessoas que nao tem deficiéncia,
as P-DI podem apresentar ou ndo caracteristicas, como a de ser timido, passivo,
medroso ou agressivo.

As emocdes sdo muitas vezes ingénuas e imaturas, mas podem melhorar com
a idade. A capacidade de autocontrole é pobre e comportamento impulsivo e
agressivo ndo é incomum. Alguns sao timidos, arredios e retraidos (SILVA, 2015).

Quantos aos medos, 54,11% sujeitos ndo os apresentaram; 23,52% afirmaram
ter medo de fendmenos naturais (relampagos, trovoes, etc.), 16,47% de animais;
4,70% de pessoas e 1,17% de barulhos estranhos (este sujeito, dorme, inclusive, com
um facdo sob o travesseiro). Também, independentemente da deficiéncia, as pessoas
podem ou ndo apresentar essas caracteristicas, portanto ndo se caracteriza como um
achado unico da deficiéncia intelectual.

Nas Atividades de Vida Diaria (AVD), que, segundo Duarte; Andrade e Lebrao,
(2007), dividem-se em Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD), aquelas
relacionadas ao autocuidado, e Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD),
habilidades sociais (relacionamento, escrever, ler/manipular livros) e tecnolégicas
como usar telefone, virar-se na cama, sentar-se, mover-se e transferir-se de um lugar
a outro (TROMBLY, 1989). Obteve-se que 41,17% sujeitos afirmaram ser totalmente
dependentes em AVD (alimentagdo, vestir-se e realizagdo da higiene); 30,58%
necessitavam de algum tipo de ajuda e 28,23% independentes.

Foi possivel constatar neste estudo que algumas familias tiveram seus filhos
com deficiéncia intelectual ha mais de 20 anos, num contexto adverso a inclusao e
com pouco acesso a promocao do desenvolvimento autbnomo de P-DI (oferta de um
Unico servico de atencdo especializada), em que se mantinha a superprotecao,
tornando-os total ou parcialmente dependentes para a realizacdo de atividades
béasicas do dia a dia.

Quando questionados sobre as reacdes diurnas adversas, obteve-se: 85,88%
nao usam ou ndo usaram chupeta; 14,11% ainda usam ou usaram chupeta; 88,23%
nao chupam ou nao chuparam dedos; 11,76% ainda chupam ou chuparam dedos;
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80% néao roem unhas e 20% roem unhas; 98,82% n&o arrancam ou nao arrancavam
cabelos e 1,17% ainda arranca ou arrancava os cabelos.

Quanto as reacfes noturnas adversas, 24,70% sujeitos utilizavam algum objeto
para dormir (paninhos, ursinhos de pellcia, chupetas, entre outros) e 75,29% nao os
utilizavam; 83,52% nao relataram enurese noturna e 16,47% a apresentaram; 28,23%
apresentavam sialorreia noturna (baba), 2,35% tinham pesadelos, 1,17% acordava
assustado ou gritando e 67,05% dormiam tranquilamente. Ainda, 15,29% afirmaram
ter medo de dormir sozinhos.

Sabe-se que 0 sono é extremamente importante na vida dos seres vivos. No
ser humano é uma necessidade vital e biolégica, descrita como um estado fisiolégico
normal, reversivel, com modificacdo do nivel de consciéncia e da motricidade
voluntaria. Os habitos do sono se modificam com a idade e os fatores que influenciam
nao sao apenas internos, mas dependem do padrdo socioecondémico e cultural
(TURCO, 2011; MAIA, 2008).

Ressalta-se que o sono € importante para o desenvolvimento infantil e nas
demais fases da vida. Na infancia e, no caso de P-DI, também é importante para o

descanso dos pais.

8- Dados com relacao a sexualidade de Pessoas com Deficiéncia

Intelectual

Quando o tema € sexualidade, a grande maioria dos participantes demonstrou
inseguranca e receio em falar sobre. Para os familiares/cuidadores, o assunto foi
embaragcoso (muitos familiares/cuidadores questionaram a autora se de fato seria
necessario conversar sobre isso) e algumas respostas foram permeadas por
preconceitos (casos em que familiares/cuidadores identificavam homossexualidade
de P-DI foram expressos com incobmodo). No entanto, ndo se constatou dificuldade
para tratamento do assunto quando a pergunta foi sobre se a P-DI preferia conviver
entre grupo do mesmo sexo ou do Ssexo oposto.

Obteve-se que 12,64% sujeitos tém curiosidades sexuais, enquanto 87,05%
nao as tém; 12,94% sujeitos tiveram algum tipo de experiéncia sexual, sendo que
10,58% afirmaram ter atividade sexual regular, e 87,05% néo a tiveram; 89,41%
afirmaram nao ter atividade sexual; 14,11% receberam informacbes sobre
desenvolvimento da sexualidade e 85,88% sujeitos/familiares responderam nao ter

ofertado informacdes sobre sexualidade.
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A sexualidade é um fenémeno biopsicossocial e faz parte do crescimento e da
personalidade de toda e qualquer pessoa. Separar a sexualidade de outros aspectos
da personalidade é negar o ser humano em sua esséncia, em sua realidade vital e
existencial (GLAT, 2004). Segundo Glat (2000), ainda € bastante arraigado, tanto
entre os familiares, quanto entre os profissionais da educacao e da saude, o mito de
gue a sexualidade de P-DI € naturalmente problematica, quando ndo patolégica
(muitas vezes, a P-DI é estereotipada como sexualmente agressiva ou assexuada).
Isso é uma extensdo da visdo popular de P-DI como um ser “demoniaco” ou como
uma “eterna crianga” - atitudes essas que justificam a negacao da sexualidade (GLAT,
1989; 1992; 2007).

Sabe-se que a conduta sexual de P-DI é variavel, visto que depende do nivel
de seu comprometimento cognitivo, psicoafetivas, do apoio familiar e da estrutura
social em que vive (GLAT; FREITAS, 2007; BASTOS; DESLANDES, 2005).

Ressalta-se a importancia de haver uma orientagao sexual para as P-DI, pois
contribui para o desenvolvimento de sua sexualidade com prazer e responsabilidade
(GLAT; FREITAS, 2007). De acordo com as autoras, as P-DI recebem pouca
informacéao a respeito do funcionamento do seu corpo e, pior ainda, a orientacao dada
para 0 seu comportamento sexual consiste em grande parte em proibicbes e
repressoes.

Note-se que o interesse sexual dos sujeitos deste estudo ndo é desprezivel -
45,88% interesses heterossexuais e 3,52% interesses homossexuais e 50,58% néo
demostraram interesses. As P-DI também sentem desejo e prazer como qualquer
outra pessoa, por isso elas tém o direito de namorar e exercer de algum modo, a sua
sexualidade e de desfrutar normalmente da convivéncia social e afetiva com membros
de outro sexo (GLAT, 2000).

9- Lazer e vida social de Pessoas com Deficiéncia Intelectual
Sabe-se que o lazer é tdo fundamental quanto a sadude - em seu sentido
ampliado — acesso a educacéo, a moradia, ao transporte, ao saneamento basico e o
trabalho, portanto, condicdo de vida. Historicamente adquirido, compreendido e
valorizado, o lazer € um dos direitos sociais assegurados pela CF, no seu Art. 6°,
capitulo 11 - Dos Direitos Sociais (BRASIL, 1988).
Destaca-se que tais aspectos foram perguntados de um modo que aceitava

multiplas opc¢des, sendo, entédo, identificado que a maioria dos sujeitos deste estudo
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apresentou multiplas escolhas. Apesar disso, evidenciou-se que a populacdo
estudada apresenta reduzidas vivéncias e interagcdes sociais, como a falta de op¢des
de lazer adequadas na comunidade e até mesmo a falta de um preparo dos pais
(desde cedo) para lidarem com os inimeros problemas sédo gerados a partir do
nascimento de um sujeito com deficiéncia. Pode-se constatar que tais sujeitos
encontram-se isolados, sem usufruir de uma rede complexa de relacdes sociais,
composta, por exemplo, por atividades extradomiciliares (passeios/viagens, praticas
esportivas, cultos religiosos, etc.) ou de tratamento, conforme apresenta-se no
QUADRO 6.

Obteve-se que 98,82% afirmaram assistir TV, sendo essa a principal atividade
relatada, seguido do radio 77,64%; internet 20%; revistas 11,76%; livros 8,23% e
jornais 3,52%.

Dentre as atividades de lazer realizadas pelas P-DI, destacaram-se aquelas
realizadas na propria moradia (ouvir musica, assistir a televisdo) e que nao envolvem
deslocamentos, podendo isso ser reflexo das dificuldades mencionadas para
locomocéo e utilizacdo do transporte publico, da falta de acessibilidade dos espacos
publicos e privados, e/ou da existéncia de poucos espacos culturais e de lazer no
municipio.

Também foi questionado quanto a vida social de P-DI e sua participacdo em
grupos sociais, suas experiéncias de lazer no ambito do bairro e da cidade, entre
outras situacoes.

Foi possivel observar que os jovens e adultos, em sua maioria, ndo realizava
atividades caracteristicas de sua faixa etaria, observou-se que as situacdes de lazer
e passeio sdo desejadas, porém o que tem prevalecido é a condi¢do de isolamento
social, em que sdo raras as oportunidades de participacdo comunitaria.

Para D’Antino e Mazzota (2011), atividades de cultura, educagao e lazer séo
cruciais para o desenvolvimento sociocultural, favorecendo a construcao de valores e
atitudes que podem consolidar espacos estruturados com poder de mediagéo para
incluséo social de P-DI, assim como para qualquer outro sujeito.

Segundo Franceschi Neto (1993), ainda nos anos 90 do século XX, estudos na
area do lazer para as pessoas com deficiéncia eram negligenciados e, no caso do
Brasil, focalizavam a questdo na adaptacdo de atividades e, geralmente, no carater
da reabilitacdo. O autor ja afirmava que, mais do que a participacdo de pessoas com

deficiéncia em atividades de lazer, era fundamental que essas pessoas tivessem o
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direito ao lazer e ao significado do mesmo em suas vidas. De acordo com os dados
obtidos, pode-se dizer que os sujeitos deste estudo encontram-se isolados de uma
rede mais complexa de relacfes sociais, tal como indicava o estudo de Franceschi
Neto (1993) e, em muitos casos, 0 hdo acesso ao lazer é agravado pela dificuldade

financeira das familias de P-DI (Confira p. 48).

QUADRO 6 - Caracterizacao dos aspectos de desenvolvimento lazer e vida social de
Pessoas com Deficiéncia Intelectual, municipio do interior do RS, 2015 (n=85).

Variaveis | Condigdes | N° | %
LAZER E VIDA SOCIAL
TV 84 98,82
Radio 66 77,64
Utiliza diariamente Internet 17 20
Revistas 10 11,76
Jornais 3 3,52
Livros 7 8,23
Vai ao cinema 4 4,70
Vai ao teatro 4 4,70
Vai ao estadio 1 1,17
Vai ao museu 2 2,35
Frequenta semanalmente ou | Vai ao shopping 11 12,94
até pelo menos uma vez ao Pratica esportes 8 9,41
ano Assiste shows 13 15,29
Viagem 46 54,11
Vai a praca 46 54,11
Vai a bares e 20 2352
restaurantes
Cinema 81 95,29
Teatro 81 95,29
Estadio 84 98,82
Museu 83 97,64
Nunca ou raramente Shopping 74 87,05
frequenta Pratica de esportes 77 90,58
Shows 72 84,70
Viagem 39 45,88
Praca 39 45,88
Bares e restaurantes 65 76,47

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

10-Perfil sociodemogréfico, condi¢cbes de convivéncia e a qualidade de vida

dos familiares/cuidadores de Pessoas com Deficiéncia Intelectual

Acerca dos dados sociodemografico de familiares/cuidadores de P-DI, destaca-
se quantidade elevada de mulheres desempenhando essa funcéo, 82,66% mulheres.
Para Neri e Carvalho (2002), este fato € comum, pois quem desempenha as tarefas
de cuidar em familia € geralmente a mulher, obedecendo a normas culturais, segundo
as quais Ihe cabe a organizacdo da vida familiar, o cuidado dos filhos, o cuidado com

as P-DI e o cuidado aos idosos.
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No que se refere a faixa etaria, a média de idade de familiares/cuidadores foi
de 51,56 anos, havendo dominio daqueles que apresentaram entre 41 e 60 anos
(57,33%). Ainda em relacéo a faixa etaria, outro achado preocupante esta relacionado
ao elevado numero de familiares/cuidadores com idade acima de 60 anos, 22,67%.
Sabe-se que pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2002) o individuo é
considerado idoso a partir dos 60 anos de idade. Assim esse dado chama a atencéo,
ainda que nao seja inédito (CALDAS, 2003; RAVAGNI, 2008; GARRIDO; MENEZES,
2004), visto que que ha uma quantidade expressiva de idosos desempenhando a
funcdo de cuidadores familiares de outros idosos, quando nessa idade deveriam,
também, receber cuidados.

Ha que destacar a inexisténcia de politicas publicas efetivas de apoio familiar
constituem obstaculos para o suporte familiar aos idosos e principalmente para o idoso
com deficiéncia intelectual, situacdo essa que tende a se agravar.

Segundo Carneiro (1998) a da situagdo conjugal dos pais desempenha um
papel fundamental para o desenvolvimento global dos filhos. Neste estudo, quanto ao
estado conjugal dos pais, constatou-se que ha 46,66% sujeitos casados; seguidos de
21,33% solteiros; 21,33% vilvos; 8% separados e 2,66% divorciados. De modo geral,
um grande nimero de pais tem um relacionamento estavel, proporcionando ao filho
com deficiéncia intelectual um ambiente adequado para 0 crescimento e
desenvolvimento. Segundo Silva e Dessen (2001, p.133), “a familia constitui o
primeiro universo de relacfes sociais da crianca, podendo proporcionar-lhe um
ambiente de crescimento e desenvolvimento”, especialmente em se tratando de
pessoas com deficiéncia intelectual, as quais requerem atencdo e cuidados
especificos.

Outra caracteristica interessante a se observar relaciona-se com o grau de
parentesco, prevalecendo entre os familiares/cuidadores, as mées, 61,33%; os
irmaos, 12%; seguido de companheiro/esposo, 9,33%; pai, 4%; tios, 4%; avos; 2,67%,
filho, 1,33% e 5,33% nenhum parentesco.

Quanto ao grau de parentesco, neste estudo, as maes eram a maioria das
responsaveis pela assisténcia. Para Borges (2006) o papel de cuidador principal
geralmente € assumido pelas mulheres, sejam elas a esposa, a filha, a irma, a
sobrinha, a cuidadora profissional, a enfermeira. Por outro lado, no estudo de Felicio

et al. (2005), os filhos constituiram a maioria dos cuidadores principais. Observa-se,
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no entanto, que os estudos destes pesquisadores foram realizados com cuidadores
de pessoas idosas e adultas.

No que se refere a escolaridade de familiares/cuidadores predominaram pais
com nivel de ensino fundamental nos anos iniciais de escolarizacdo: 62,66%,
revelando o méximo cinco anos de estudo; com ensino fundamental incompleto,
seguido de 13,33% com ensino fundamental completo; 10,67% com ensino médio
completo; 10,67% com ensino superior; 1,33%, ensino médio incompleto e 1,33%
analfabeto.

De modo geral, constatou-se a baixa escolaridade de pais ou responsaveis
pelas P-DI, sendo a grande maioria com ensino fundamental, o que pode ser sinal de
alerta, considerando a pesquisa realizada por Veloso (2004) quem nédo estuda deixa
para os filhos a heranca da baixa escolaridade. Segundo este autor, no Brasil, 68%
dos filhos herdam a escolaridade dos pais, sendo que existe grande conexao entre a
escolaridade dos pais e a situacdo social dos filhos: “40 a 50% da desigualdade
salarial é resultado da educacdo. Um ano de estudo a mais pode representar de 15 a
20% do salario”. No caso de pais de PD-I, ndo se encontrou literatura referente
(VELOSO, 2004).

Quanto a profissao de familiares/cuidadores de P-DI entrevistados, tem-se que
46,66% disseram-se do lar; 17,33% eram aposentados; 10,66% agricultores; 10,66%
servicos gerais; 2,66% servidores publicos e 1,33% outras profissdes.

Evidenciou-se também que a maioria de familiares/cuidadores nao tem tempo
para trabalhar fora do domicilio, além de que houve casos em que
familiares/cuidadores abandonaram seus empregos em prol do cuidado a P-DI; 64%,
afirmaram ndo receber salario mensal, enquanto 36% sao assalariados. Este
resultado pode ser atribuido ao fato de serem os familiares, na maioria das vezes, que
assumem o cuidado e por isso nao recebem salario.

Segundo Garcia (2004, apud SENA et al., 2006) o cuidar:

Trata-se de um trabalho quase sempre ndo remunerado, com base em
relacbes afetivas e de parentesco e que pertence ao terreno do privado:
assuntos de familia, que o restante da sociedade néo valoriza do ponto de
vista econémico (GARCIA, 2004, p. 126).
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Note-se, entdo, que no que concerne a remuneracao, 93,33% dos sujeitos
afirmaram n&o receber remuneracdo (familiares) e somente 6,67% recebiam
remuneracao por cuidar da P-DI (cuidadores).

Quanto a religido, os dados encontrados nessa populacdo sdo semelhantes
aos encontrados no ultimo Censo Demogréfico realizado (IBGE, 2010), ao encontrar
uma maioria catélica: 73,33% disseram ser da religido catdlica; 22,66%, religido
evangélica e 4% Espirita.

Apesar de a maioria dos sujeitos ter religido, ao serem questionados se
participam ou ndo regularmente de cultos religiosos, grande parte (69,41%) disse
frequentar os cultos somente quando tem tempo, justificando o afastamento por
compromissos com a pessoa cuidada, a limitada rede de apoio e as condi¢cBes de
sobrecarga cotidiana dos familiares/cuidadores. Sabe-se que por meio da
religiosidade e a espiritualidade as mées procuram apoio para explicar suas duvidas,
receios e recarregar suas forcas para enfrentar as dificuldades do dia a dia. E na
espiritualidade que elas buscam respostas para seus questionamentos, bem como
ajuda para a aceitacdo e o enfrentamento dos desafios (BARBOSA; CHAUD; GOMES,
2008). Conforme Santos (2012), todas as estratégias de enfrentamento podem ser
entendidas como desvio das dificuldades encontradas no cotidiano, bem como,
negacao frente a realidade do problema. A busca de explicacdes advindas da
religiosidade e da espiritualidade podem ser as Unicas formas de apoio que as maes
encontram nesses momentos da vida.

A literatura ressalta que a religido tem importancia fundamental na sustentacao
emocional, instrumental e informativa, além de inUmeras implicacfes nos processos
de saude e adoecimento (FARIA; SEIDL, 2005), pois crengcas em um ser superior, a
fé, a espiritualidade e as praticas religiosas sdo estratégias eficazes de muitos
cuidadores para minimizar a sobrecarga, a angustia, do estresse e depressao
decorrentes do processo de cuidar. No caso de familiares/cuidadores de idosos, pode-
se dizer que a religiosidade atua como mediador na percep¢édo de dnus e beneficio
do papel de cuidar, uma vez que a fé e os preceitos religiosos favorecem a capacidade
de superar os sentimentos negativos (SOMMERHALDER; NERI, 2002). O mesmo
pode ser dito com relacdo aos familiares/cuidador de PD-I.

Sabe-se que o ato de cuidar demanda responsabilidade e tempo de quem
exerce tal funcdo. Os familiares/cuidadores vivenciam situagdes dificeis, permeadas

por mudancas em suas vidas, as quais podem ser de ordem econdmica, fisica e/ ou
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emocional. Assim, € necessario que o cuidador disponha de tempo para a realizacao
de suas atividades diarias e para a elaboracdo de estratégias para o enfrentamento
dos aspectos negativos advindos do processo de cuidar, pois, iSsO acarreta
mudancas, que podem influenciar no surgimento de doencas, e também significar uma
sobrecarga de responsabilidades e tarefas ao familiar.

Segundo Menezes (1994), geralmente a funcdo de cuidador é assumida por
uma unica pessoa, denominada cuidador principal, seja por instinto, vontade,
disponibilidade ou capacidade. Este assume tarefas de cuidado atendendo as
necessidades do sujeito e responsabilizando-se por elas.

Dadas as condic¢es fisicas e emocionais do cuidador, é importante refletir a
respeito das possibilidades de prevencédo do adoecimento e da carga excessiva que
Ihes é exigida, conforme refere Argimon e Vitola (2009), quando prop8em as seguintes

estratégias de enfrentamento:

Ter momentos de distracdo, dividir as tarefas de cuidados do idoso com
outros familiares, preservar suas amizades, fazer passeios, mesmo que
rapidos, avisar seu familiar idoso quando for afastar-se para que este néo se
sinta abandonado ou enganado, quando se sentir “sem saida”, triste e
aborrecido, apesar de seu esforco, buscar ajuda de um profissional
(ARGIMON; VITOLA, 2009, p. 26).

Considerando essas formas de prevenir o adoecimento de familiares/
cuidadores, também é necessario que esse reflita a respeito da importancia do seu
papel, pois suas acdes influenciam, diretamente, na qualidade de vida da pessoa a
ser cuidada, o qual, apresenta graus diferenciados de dependéncia. Sabe-se que cada
cuidador ir4 encarar o ato de cuidar conforme entende as necessidades. Argimon e

Vitola ressaltam:

[...] @ maneira pela qual a familia e seus membros lidam com essa situacdo
depende muito do sistema que criaram ao longo dos anos e da forma de
ajustarem-se as perdas e as novas exigéncias (ARGIMON; VITOLA, 2000, p.
26).

Percebe-se, entdo, que o papel de familiar/cuidador na sociedade atual é de
suma importancia. Assertiva que faz surgir o imperativo de ac¢des, as quais visem a
criacao de servicos para a qualificacéo e para o suporte psicossocial dos familiares.
Cada vez mais sera preciso falar do papel de familiar/cuidador, dando visibilidade para
sua qualidade de vida, uma vez que ha uma expectativa de aumento nos nimeros

desses assistentes.
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Alguns estudos tém tentado mensurar a sobrecarga e as areas da vida de
cuidadores/familiares mais afetadas pela presenca da pessoa com deficiéncia, além
de examinarem as caracteristicas dos cuidadores (COHEN et al., 1993; SCAZUFCA,
2002; MURPHY et al., 2007; CAMARGOS et al., 2009). Estas pesquisas apontam uma
relacdo direta das variaveis do cuidado e da sobrecarga na qualidade de vida dos
cuidadores (FLECK, 2000; RAINA et al., 2005).

O cotidiano do familiar/cuidador, abordado na literatura, demonstra sobrecarga
(com sua estafante e estressora atividade de cuidados diarios e ininterruptos), bem
como as adaptacdes do comportamento e as necessidades de o familiar/cuidador -
proporcionadas pelas mudangas no cotidiano ao conviver com a carga de trabalho
gue tende a se intensificar com o passar dos anos (RIBEIRO; SOUZA, 2010),
sobretudo, no caso de P-DI envelhecentes.

Este estudo revelou quase totalidade de familiares/cuidadores realizando
algum cuidado a P-DlI; entre os principais, destacam-se a alta porcentagem (93,33%)
de dependéncia no auxilio com financas, correspondéncias e compras. Em seguida,
tem-se a administracdo de medicamentos (92%); ajuda para sair de casa (65,33%);
realizar higiene pessoal (54,66%); vestir-se (50,66%); escolher o vestuario (48%);
pentear-se e realizar trabalhos domésticos (46,66%); alimentar-se (38,66%) e,
apenas, uma P-DI ndo necessita de ajuda, seja, € totalmente independente (1,33%).

Os dados deste estudo afirmam a ja referida dependéncia de P- DI com relacao
a familiares/cuidadores. Baltes e Silverberg (1995), definem dependéncia como um
estado em que a ajuda de outrem é necessaria para que o sujeito possa continuar a
existir ou funcionar de maneira satisfatoria, enquanto que a autonomia € a capacidade
de o individuo manter seu poder de decisdo. Pelo exposto anteriormente, 0s sujeitos
deste estudo nao tiveram a oportunidade de se desenvolverem independentes e
autdbnomos.

No que tange aos sentimentos despertados em relacdo a responsabilidade de
familiares/cuidadores para cuidarem de P-DI, obteve-se que 86,66% referiram
satisfacdo; 8% solidao; 4% outros sentimentos (medo, culpa e/ou vergonha) e 1,33%
preocupacao.

Segundo Mendes (1995), ao cuidar de um ente proximo que se torna
dependente, h4 uma turbuléncia de sentimentos: amor, pena, alivio, culpa e, até
mesmo, revolta pela dependéncia do outro e essa dependéncia pode interferir no

cotidiano do cuidador fazendo com que o mesmo deixe de realizar projetos. Para
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Franca (2004) néo existem férmulas para lidar com os diversos sentimentos que vao
surgindo, contudo, reconhecer 0 que sente e tentar compreender as razdes por que
sente podera ajudar muito os cuidadores.

Os resultados acima, evidenciam uma preocupacdo em relacdo ao futuro de
tais pessoas, pois sabe-se que com o envelhecimento hd uma tendéncia de se
intensificar as condi¢cdes de dependéncia e fragilidade.

Quanto as horas diarias de cuidado dedicado a P-DI, 89,33%
familiares/cuidadores afirmaram dedicacdo em tempo integral (24 horas/dia) e 10,66%
em tempo parcial (de seis a 12 horas/dia).

Esses dados também estdo em consonéncia com os encontrados no estudo de
Goncalves (2002), no qual 57,9% dos participantes relataram que prestavam cuidados
entre 18 e 24 horas diaria. De acordo com a mesma autora, o fato de o
familiar/cuidador prover cuidados por 24 horas ao dia pode causar estresse social,
levando o familiar/cuidador ao afastamento, muitas vezes, de sua propria familia, dos
amigos e da vida social. Goncalves et al. (2006) também confirmaram em seu estudo
gue a maioria dos familiares/cuidadores se dedica permanentemente, estando
expostos a constantes riscos de adoecimento e sobrecarga. Fatos que, por sua vez,
comprometem o autocuidado.

Ainda com relacdo a como os familiares/cuidadores percebem sua carga de
trabalho, 74,66% responderam que ndo € leve nem pesada; 18,66% leve e 6,66%
consideraram-na pesada.

Associadamente ao estresse relativo a carga horaria de cuidado, 25,33%
familiares/cuidadores deste estudo afirmaram alguma dificuldade para lidar com a
pessoa com deficiéncia intelectual, entre elas, teimosia, agressividade, birra e
rebeldia; 74,66% afirmarem néo ter nenhuma dificuldade, certamente considerando
gue o exercicio de cuidar de uma P-DI é um aprendizado constante, baseado nas
necessidades fisicas e biologicas e de acordo com o nivel de dependéncia. No
entanto, ha que se destacar que o cuidar inicialmente abrange atividades simples
(realizacao de atividades de ABVD E AIVD - como ajuda no vestir-se ou servir de apoio
para andar na rua), mas podem gradativamente ir se complexificando e exigir do
familiar/cuidador conhecimentos e habilidades para outros cuidados, por exemplo,
aqueles decorrentes do agravamento das necessidades fisicas (FRANCA, 2004), bem

como das afetivo-emocionais e cognitivas que podem acompanhar o envelhecimento.
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Com relagédo ao tempo em que os familiares/cuidadores desempenham a
funcdo de cuidador, obteve-se que 40% sujeitos cuidam entre 10 e 20 anos; 25,33%
entre 21 e 40 anos; 24% menos de 10 anos e 10,66% mais de 41 anos.

Note-se que os dados encontrados nesta investigacao indicaram que a maioria
de familiares/cuidadores exerce a funcéo de cuidador principal ha muito tempo. Para
Gongalves (2002), o numero de anos na fungdo e o tempo diario despendido com
cuidados podem refletir em sobrecarga fisica, deixando os cuidadores suscetiveis a
diferentes doencas. Sabe-se, ainda, que ser cuidador por um periodo muito extenso
pode acarretar sobrecarga de responsabilidades (que poucas pessoas estao
preparadas para assumir), 0 que pode comprometer a qualidade de vida tanto do
cuidador quanto da pessoa com deficiéncia (CALDAS, 1998; KARSCH, 1998;
GARRIDO; MENEZES, 2004).

Também foi questionado se o familiar/cuidador recebeu orientacdes, ou seja,
realizou algum curso para atuar como tal; 97,33% disseram que nao, fato que os
gualifica como cuidadores informais e 2,66% responderam que sim (cuidadores
formais). Karsch (1998) caracteriza o cuidador informal como aquele que ndo possui
formacao especifica, sendo adquirida pela pratica (normalmente o cuidador informal
€ um membro da familia ou da comunidade) e o formal como aquele que tém formacéao
especifica na area e seu trabalho é remunerado para desempenhar a fungéo.

Segundo Mendes (1995), um fator de grande ajuda e que deve ser buscado
imediatamente a necessidade de cuidar é a informacédo. Procurar ter conhecimento
sobre a deficiéncia e aprender a conviver com ela e com as pessoas que a apresenta,
melhora a qualidade de vida do familiar/cuidador e a do sujeito com deficiéncia
intelectual.

Os familiares/cuidadores também foram questionados sobre suas condi¢fes de
vida social - 61,33% familiares/cuidadores disseram patrticipar de atividades sociais
na APAE; 5,66% no CAPS (acompanhando as P-DI) e 33,33% responderam nao
participar de nenhuma associagao ou instituicdo social ou religiosa.

Para Marzari e Girardon-Perlini (2005), o familiar/cuidador, ao assumir o
cuidado de uma pessoa dependente, percebe que tem que se doar, privando-se,
muitas vezes, das atividades que praticava habitualmente e passa a participar
somente dos eventos em que a P-DI também pode ou deve participar. Assim, a vida
social fica restrita e a qualidade de vida afetada. Atividades prazerosas sao
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substituidas pelas obrigatérias e, dessa forma, o cuidar pode ser uma tarefa
desgastante (GARRIDO, 1999).

Ainda foi perguntado se outras pessoas da familia necessitavam de cuidados
especiais, obtendo-se que 86,66% dos familiares/cuidadores ndo desempenhavam o
papel para além de P-DI e 13,33% afirmaram que outras pessoas na familia
necessitavam de tais cuidados.

Questionados quanto aos problemas que mais atingem sua vida diaria, 37,64%
familiares/cuidadores consideram os problemas econdémicos e de saude; 22,35%
apenas os de saude; 11,76% apenas os econdmicos; 11,76% ndo indicaram a
existéncia de problemas; 5,88% indicaram problemas econémico, de saude e de
convivio familiar; 4,70% problemas de saude e de convivio familiar; 2,35% problemas
de convivio familiar; 1,17% problemas econdémicos e de convivio familiar; 1,17%
problemas econémico, de saude e pessoal e 1,17% problemas econdmico, de salude
e de convivio familiar e pessoal.

Obteve-se, ainda, dados relativos as condicbes de saude de
familiares/cuidadores de P-DI. A maioria de familiares/cuidadores relatou né&o
apresentar nenhum problema de saude, considerando seu estado de saude como
bom. Estudos realizados por Gongalves (2002) e Karsch (2003) apresentaram
resultados diferentes. Esses autores encontraram, respectivamente, que 63,2% dos
familiares/cuidadores relataram ter alguma patologia diagnosticada por médico, e
100% dos cuidadores relataram problemas de saude.

Ressalta-se que 61,33% familiares/cuidadores responderam que néo
apresentavam nenhum problema relacionado a saulde, enquanto que, 38,66%
responderam que sim; 77,33% dos entrevistados responderam que ndo tém limitagdes
fisicas e 22,66% responderam que as tem. No relato dessas limitacdes, foi declarado:
“dor nas costa”, “dores na coluna”, “cansacgo” e “dores nos membros inferiores”.

Segundo Sommerhalder (2001), as mulheres sdo mais afetadas por doencas e
debilidades fisicas que os homens. Cuidar acarreta uma sobrecarga sobre o seu
organismo, que as predispdem a riscos de agravamento de suas fragilidades, a
depressdo, a estados emocionais negativos, a disturbios de comportamento, a
agitacdo e a insobnia.

Dentre o0s que usavam medicagcdes continuadas, 49,33% usavam
medicamentos diariamente e 50,66% afirmaram ndo usar medicamentos. Quanto a

guantidade de medicamentos/dia, 70,27% usavam de um a dois e 29,72% usavam
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mais de trés medicamentos/dia. Estes dados de presenca de doenca e utilizacdo de
medicamentos por parte de cuidadores também eram esperados, pois muitos
familiares/cuidadores apresentam idade avancada, maiores de 60 anos, e doencas
cronicas que necessitam de medicacao para controle.

Por isso, entende-se a necessidade de se avaliar a percepcdo dos
familiares/cuidadores quanto a qualidade de vida.

Verificou-se neste estudo que as pontuacfes meédias mais elevadas dizem
respeito ao Dominio Social (M= 79,1; DP= 10,6), seguido do Dominio Fisico (M= 74,6;
DP= 14,6), Qualidade de Vida Geral (M= 70,8; DP=9,7), do Dominio Psicol6gico (M=
68,8; DP= 12,5) e, finalmente, o Dominio Ambiental (M= 60,9; DP= 11,3) (QUADRO
7).

QUADRO 7 - Estudo do comportamento geral dos dominios de qualidade de vida de
familiares/ cuidadores de Pessoas com Deficiéncia Intelectual, municipio do interior
do RS, 2015 (n= 75).

o L . . Desvio
n Minimo | Maximo | Mediana | Média _

padréo
Qualidade de Vida Geral 75 41,0 98,4 70,0 70,8 9,7
Dominio Fisico 75 32,1 100,0 78,6 74,6 14,6
Dominio Psicolégico 75 20,8 100,0 70,8 68,8 12,5
Dominio Social 75 50,0 100,0 75,0 79,1 10,6
Dominio Meio Ambiente 75 40,6 93,8 59,4 60,9 11,3

Fonte: dados da pesquisa, 2015.

Note-se que o Dominio das Rela¢cBes Sociais apresentou a maior média. Sabe-
se que as relacdes sociais representam as diversas formas de comportamento e
educacgdo dos sujeitos na coletividade, ou seja, corresponde a forma de viver em
sociedade. Segundo Ofter, a vida humana, por natureza, € assentada em
relacionamentos e € preciso estar bem consigo e cultivar os relacionamentos com
outras pessoas para se ter uma vida com real qualidade” (Ofter, 1996 apud Nahas et
al, 2000). Segundo Boff (1999), o ser humano é historico e coletivo/de construcdes
sociais mais igualitarias e fraternas - possiveis dentro de determinadas condi¢cdes
histérico-sociais (BOFF, 1999).

Note-se que os familiares/cuidadores de P-DI do pequeno municipio, onde foi
realizada esta pesquisa, consideram-se satisfeitos com suas relagbes sociais,

sobretudo, porque contam com o apoio de familiares, conhecidos e colegas.
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Para Silva (2008), € importante que o cuidador ultrapasse os limites do
domicilio, procurando parentes, amigos e vizinhos (como mecanismos de suporte para
enfrentamento das dificuldades) e interagindo dinamicamente com outras pessoas e
familias, em diversos niveis de aproximacado, transformando-se e sendo
transformados com quem interage. A qualidade das intera¢des, por ser um processo
reciproco, deve gerar efeitos positivos tanto para quem recebe como também para
guem da apoio (NARDI; OLIVEIRA, 2008).

O Dominio Fisico obteve a segunda melhor média. Este dominio engloba
aspectos, tais como: dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade,
atividades da vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos e
capacidade de trabalho.

Note-se que dor e desconforto obteve média resultante de 78,67,
demonstrando pouco impacto na realizacdo de atividades cotidianas. A energia e a
fadiga foram avaliadas com média 63,00 — condicdo suficiente para a realizacdo das
atividades do dia a dia.

O sono e repouso obtiveram média de 76,33; tais aspectos sédo considerados
como necessidades béasicas para o ser humano, colaboram na restituicao
fisiologica/organica. De acordo com Potter e Perry (2004), repouso e sono sao
fundamentais para a qualidade de vida - essenciais para a saude fisica e emocional.
Sem 0 repouso e 0 sono, a capacidade de se concentrar, fazer julgamentos e
participar de atividades diarias diminui, enquanto que a irritabilidade aumenta.

Os resultados da mobilidade revelam que a capacidade de locomocéao
encontra-se em Otimo grau - média de 85,33. Sabe-se que a mobilidade esta
diretamente conectada com a capacidade de desempenhar atividades da vida
cotidiana e para o trabalho, a propdsito, retratadas neste estudo por 76,33 - 0 que
indicam aproximacéo com o grau de satisfagdo dos familiares/cuidadores.

Em relagcéo a dependéncia de medicag&o ou de tratamentos, constatou-se uma
média de 66,33. Algumas pessoas usavam substancias para alterar o humor; outras
abusavam dessas substancias (utilizando medicamentos prescritos ou popularmente
indicados), bem como de alcool isoladamente ou em combinagdo com medicamentos
e, ainda, outras drogas ilegais, como tentativas para lidar com as pressoes, tensoes e
cargas da vida.

O Dominio Psicolégico, composto por sentimentos positivos, capacidade de

pensar, aprender e concentrar, autoestima, imagem corporal, sentimentos negativos
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e espiritualidade, apresentou média de 68,78, demonstrando, entdo, que, embora as
mudancas habitualmente ocasionadas na vida (alegria-tristeza, felicidade-depresséao
dentre outros), dos familiares/ cuidadores de P-DI, tais aspectos estéo favorecidos.

Sobre os sentimentos positivos foi possivel perceber uma média de 51,67,
demonstrando que os familiares/cuidadores mantém, mais ou menos, aproveitamento
da vida.

O pensar, aprender, memaorizar e a concentracao resultaram em uma média de
60,33, indicando boa condicdo dos familiares/cuidadores em desempenhar essas
funcBes. Capacidade de uma pessoa aprender depende geralmente do seu nivel de
desenvolvimento e estado fisico geral; para aprender varias habilidades psicomotoras,
a pessoa precisa promover um nivel adequado de forca, coordenacdo e acuidade
sensorial (POTTER; PERRY, 2004).

Em relagdo a autoestima, os valores encontrados foram na média de 75,33 e,
guanto a imagem corporal, a média foi de 74,67 - valores indicativos de que a
autoestima e aceitacao fisica estdo boas. Segundo Mosquera e Stobaus (2006), a
autoimagem corresponde ao (re)conhecimento que fazemos de nés mesmos, como
sentimos nossas potencialidades, sentimentos, atitudes e ideias, enquanto que a
autoestima diz respeito Ao quanto gostamos de nds mesmos. Ambas surgem no
processo de atualizagdo continuada de nossa interacao social/em grupo, isto é, sdo
interinfluéncias constantes que nos levam a nos entender e entender 0s outros.

Os sentimentos negativos aparecem com média de 73,67, significando pouca
frequéncia desses sentimentos nos familiares/cuidadores. No aspecto da
espiritualidade, que avalia em que medida a vida tem sentido, a média foi de 77 ,00,
indicando bastante sentido, afirmando assim a vontade de viver por parte dos
familiares/cuidadores. Segundo Brunner e Suddarth (2009), a espiritualidade é
definida como a conexao consigo mesmo e com o0s outros, com uma forca de vida/ou
com Deus ou com uma forga superior, 0 que permite que as pessoas experimentem a
autotranscedéncia e encontrem o significado da vida.

No que se refere ao Dominio Ambiental, as questées abordam temas como
seguranca, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais, transporte,
oportunidades em adquirir informacoes, participacbes em atividades de lazer, e
obteve-se o0 escore mais baixo 60,9), devido ao fato de as questdes da seguranca e
do meio ambiente (poluicdo, ruido, transito e clima) serem pior avaliadas. Os demais

topicos deste dominio foram influenciados pela questdo socioecondémica. Este
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resultado pode estar relacionado com o fato de a maior parte dos
familiares/cuidadores perceberem que habitam moradias com precarias condi¢cfes de
saneamento basico, terem dificuldades em relacéo aos meios de transporte, com vias
publicas (de dificil acesso) e dificuldades financeiras (baixos salarios).

Por fim, analisou-se relativamente as percep¢fes de qualidade de vida entre
homens e mulheres (QUADRO 8).

QUADRO 8- Estudo dos indices de Qualidade de Vida em funcdo do sexo de
familiares/cuidadores de Pessoas com Deficiéncia Intelectual, municipio do interior do
RS, 2015 (n= 75).

Qualidade de vida Sexo Média | Mediana | Maximo | Minimo Desvio padrao
Qualidade de Vida Geral Masc. 70,3 69,5 91,0 41,0 12,75
Fem. 71,0 70,3 98,4 50,9 9,10
Qualidade de Vida Masc. 81,3 82,1 100,0 46,4 14,30
Dominio Fisico Fem. 733 75,0 100,0 32,1 14,53
Qualidade de Vida Masc. 62,8 58,3 91,7 20,8 18,67
Dominio Psicolégico Fem. 70,0 70,8 100,0 41,7 10,57
) ) Masc. 77,6 75,0 91,7 50,0 11,97
Qualidade de Vida
Dominio Social Fem. 79,6 75,0 100,0 66,7 10,20
) ) Masc. 59,6 56,3 84,4 46,9 11,86
Qualidade de Vida
Dominio Ambiental Fem. 61,1 59,4 93,8 40,6 11,28

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

Verificou-se que mulheres e homens apresentaram pouca diferengca com
relacdo aos Dominios de Qualidade de Vida, sendo M= 71,0 (DP=9,10) para mulheres
e M= 70,3 (DP= 12,75) para homens.
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GRAFICO 1- Estudo dos indices de Qualidade de Vida em funcdo do sexo de
familiares/cuidadores de Pessoas com Deficiéncia Intelectual, municipio do interior do
RS, 2015.
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Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

Observou que apenas no Dominio Fisico houve maior diferenca em funcdo do
sexo dos participantes - o sexo masculino apresenta pontuacdes médias mais
elevadas (M = 81,3; DP = 14,30) que o sexo feminino (M = 73,3; DP = 14,53).

Observou-se, no que tange a avaliacdo da propria vida e ao bem-estar
psicoldgico, que as mulheres (M= 70,0; DP= 10,57) obtiveram uma melhor qualidade
de vida que os homens (M= 62,8; DP= 18,67).

As mulheres ratificaram predominancia para o Dominio Rela¢des Sociais (M=
79,6; DP= 10,20) quando comparadas aos homens (M= 77,6; DP=11,97).

Os piores valores estiveram presentes no Dominio Ambiental, em ambos o0s
sexos: mulheres (M= 61,1; DP= 11,28) e homens (M= 59,6; DP= 11,86). A baixa
avaliacdo do Dominio Ambiental pode estar relacionada a inseguranca e a incertezas
vividas pelos familiares/cuidadores de P-DI.



91

CONCLUSAO

“A mente que se abre para uma nova ideia, jamais voltard ao seu

tamanho original’.

Albert Einstein

Com a realizagcéo deste estudo, foi possivel conhecer quem sdo as pessoas
com deficiéncia intelectual, os seus familiares (cuidadores informais) ou cuidadores
formais de uma cidade de pequeno porte, do interior do Rio Grande do Sul. A
propdésito, constatou-se que a maioria dos cuidadores é composta por familiares,
sendo apenas cuidadores formais os quatro trabalhadores da Instituicdo de Longa
Permanéncia para ldosos.

Sabe-se que o envelhecimento € um dos fendmenos que mais se evidencia nas
sociedades atuais; a conjugacao do decréscimo progressivo das taxas natalidade e o
aumento gradual da esperanca média de vida, tem-se traduzido no envelhecimento
da populacdo. Assim sendo, o aumento da longevidade também vem se verificando
com pessoas que apresentam deficiéncia intelectual, uma categoria social que nao
pode ser ignorada a medida que se percebe o crescente envelhecimento da
populacéo e se depara com uma realidade complexa, 0 que instiga novas pesquisas.
No caso deste estudo, abrem-se questdes como: trabalhadores de ILPI estédo
adequadamente preparados para o cuidado junto a uma pessoa com deficiéncia
intelectual envelhecente? As Instituicbes de atencdo as pessoas com deficiéncia
intelectual estdo se preparando para o envelhecimento destas pessoas? Portanto,
estudar o envelhecimento humano, na atualidade, de um lado, apresenta-se como
uma necessidade premente e, de outro, insere o pesquisador em um universo de
inquietagcbes e de detalhamentos que ndo podem ser ignorados e por iSso
profundamente pesquisados/discutidos.

Ao caracterizar os participantes deste estudo (pessoas com deficiéncia
intelectual em processo de envelhecimento e seus familiares/cuidadores), foi possivel
constatar que, em muitos aspectos, suas condi¢des de vida e saude assemelham-se
as das pessoas em geral em processo de envelhecimento e, em outros, diferenciam-
se. Com relacdo as semelhancas, constatou-se a presenca de doencas cronico-
degenerativas e a polifarmacia (uso de diversos medicamentos). Os recursos

financeiros para a sobrevivéncia sdo limitados, a maioria depende do Beneficio de
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Prestacdo Continuada ou de aposentadoria (por idade) e, geralmente, sdo oriundos
de classes sociais menos favorecidas.

Quanto aos cuidadores constatou-se que alguns sao familiares idosos e, por
isso, com o avancar da idade, encontram-se mais sobrecarregadas no cuidado do filho
com deficiéncia intelectual, pois tal condicéo acarreta, com maior rapidez, perdas de
habilidades fisicas e sensoriais, o que dificulta o desempenho de pessoas com
deficiéncia intelectual nas atividades cotidianas. A velhice € um momento do ciclo vital
no qual os filhos deveriam cuidar dos pais, mas, no caso deste estudo, 0s pais
continuam no papel de cuidadores de seus filhos.

Constatou-se que os familiares, geralmente, abdicam de atividades prazerosas
para se dedicarem somente ao filho com deficiéncia intelectual; deixam de olhar para
si e se entregam completamente as demandas de cuidados com o filho. Em
consequéncia disso, acabam se isolando da sociedade, reduzindo as relagbes
interpessoais: suas vidas s&o focadas no ambiente domiciliar e, quando muito, na
religido. Verificou-se que a rede de apoio € restrita e que os familiares buscam apoio
na espiritualidade (na tentativa de amenizar possiveis angustias e de buscar forcas
para continuarem cuidando). Verificou-se, também que as pessoas com deficiéncia
intelectual apresentam reduzidas vivéncias e interagbes sociais, como a falta de
opcOes de lazer adequadas na comunidade, tais sujeitos encontram-se isolados e
suas atividades de lazer restringem-se aquelas realizadas na propria moradia (ouvir
musica, assistir a televisdo) e que nao envolvem deslocamentos.

Evidenciou-se que, em sua maioria, os familiares e/ ou cuidadores informais de
pessoas com deficiéncia intelectual eram mulheres, com baixo nivel de escolaridade
e carentes economicamente, que se dedicam ao cuidado em tempo integral e que,
também apresentam consequéncias na saude fisica, emocional e funcional. Muitos
cuidadores necessitam de medicacgdes (por consequéncia da idade e do esfor¢co no
cuidado — dores nas costas, nos membros superiores e inferiores).

No que tange a escolarizagcdo constatou-se que o a maioria de pessoas com
deficiéncia intelectual sdo analfabetas ou frequentaram no maximo cinco anos de
escolarizacdo contrariando a Lei de implantacdo da escola inclusiva. Vale salientar
gue frequentar a escola é essencial para essas pessoas, aprender ndo apenas
habilidades académicas, mas também desenvolver autodisciplina, habilidades sociais

e préticas para a vida em comunidade.
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Quanto ao acompanhamento de profissionais de educacdo e de saude,
constatou-se que a maioria de pessoas com deficiéncia intelectual o recebem. A
atuacao de diferentes profissionais e de diversas especializac6es (Educacéo Especial,
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Psicologia e Terapia Ocupacional), no processo de
ensino e de desenvolvimento de habilidades motoras, intelectuais e de socializagéo,
€ requisito para que as pessoas tenham ampliadas as suas condicdes de
desenvolvimento. Todavia, mesmo o0s sujeitos acessando esses diferentes
profissionais, os mais velhos (20 e 74 anos) sao tecnicamente acompanhados de uma
forma infantilizada, ndo favorecendo o desenvolvimento da autonomia para atividades
de vida diaria e para atividades de vida pratica, essenciais aos sujeitos com deficiéncia
intelectual. A infantilizacdo torna-se um grande obstaculo para isso, pois as pessoas
com deficiéncia intelectual deixam de realizar determinadas atividades cotidianas,
visto que a familia tende a “fazer por elas” e a escola pouco interfere nesta situacao.

No que concerne a sexualidade de pessoas com deficiéncia intelectual
constatou-se que a grande maioria de familiares/cuidadores demonstrou inseguranca
e receio em falar sobre, o assunto foi embaracoso e algumas respostas foram
permeadas por preconceitos e traumas.

Sugere-se com a realizacao deste estudo, que se fomentem pesquisas acerca
da temética envolvendo a qualidade de vida de familiares/cuidadores de pessoas com
deficiéncia intelectual envelhecentes. Considerando que o tema € de extrema
relevancia, devido ao elevado aumento da expectativa de vida dos brasileiros e a
maior longevidade de pessoas com deficiéncia intelectual. Nesse contexto, sera cada
vez mais necessario voltar o olhar para aquele que cuida. Por isso, salienta-se a
importancia de investigacdes futuras sobre o cuidador que se encontra em processo
de envelhecimento, por ser um campo fértil e, ao mesmo tempo, ainda carente de
literatura.

Vale ressaltar que diante de questdes tdo complexas como o envelhecimento,
a deficiéncia intelectual e qualidade de vida serdo necessarios novos estudos para um
maior aprofundamento e compreensao de ac¢des que colaborem para que ndo so as
pessoas com deficiéncia envelhecentes, mas todas as faixas etarias, tenham suas
necessidades levadas em consideracéo na criacdo das praticas de saude e educacao.

Além da oportunidade de construir conhecimentos, esta pesquisa constitui-se
como uma intensa vivéncia feita de encontros, emocodes, aproximagdes e empatia. O

desejo e a alegria de ter a atencao de alguém, de revelar-se, de dialogar, mesmo que
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por um tempo curto, fez de todos os “sujeitos” interlocutores disponiveis e sensiveis
as motivacdes e questionamentos da autora desta dissertacdo. Como resultado disso,
foi a producdo de um material abundante em quantidade, mas, sobretudo, em
gualidade que, certamente, recebera a atencdo e o esfor¢co das pesquisadoras em
sua divulgagéo.

Como resultado deste trabalho, fica um sentimento de que existe um longo e
arduo caminho a percorrer no que tange ao processo de envelhecimento de pessoas
com deficiéncia intelectual. Destaca-se a necessidade de realizar estudos mais
detalhados sobre as condi¢cbes da pessoa com deficiéncia intelectual envelhecente,
de maneira a compreender suas condicbes de vida, incluindo as relacdes e
necessidades familiares. Na sua maioria, sdo pessoas que nao tiveram possibilidade
de construcdo social e econbmica que lhes permitisse viver a velhice dentro dos
padrbes socialmente determinados e, assim, constituem-se em um grupo duplamente
excluido (idoso e com deficiéncia intelectual). E o inicio de uma longa caminhada,
ainda cheia de incertezas, mas repleta de ideias.

Por fim, espera-se que o presente estudo possa contribuir para a ampliacdo do
conhecimento da realidade do processo de envelhecimento de pessoas com
deficiéncia intelectual no sentido de oferecer subsidios para futuras investigacoes,
praticas profissionais mais apropriadas as necessidades de pessoas com deficiéncia
intelectual envelhecentes e, possivelmente, possa contribuir para a manutencgao e/ou
implementacéo das ja existentes politicas sociais, de saude e educacionais voltadas
ao envelhecimento e a pessoa com deficiéncia intelectual ou, até mesmo,

aprimoramento ou criacdo de novas politicas.
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APENDICE 1

Termo de Consentimento Livre Esclarecido

Projeto de pesquisa: O processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual
e sua familia

Pesquisadora: Rosane Seeger da Silva

Orientadora: Prof2. Dra Elenir Fedosse

Prezado senhor (a):

Este documento tem o intuito de convida-lo a participar da pesquisa acima referida de forma
totalmente voluntéria. Esta pesquisa tem o objetivo de conhecer o processo de envelhecimento das pessoas
com deficiéncia intelectual (antiga deficiéncia mental) da cidade de S&o Pedro do Sul, bem como
compreender seus reflexos na qualidade da vida familiar. Para isso, o senhor (a) respondera um
questionéario, que ocupara aproximadamente meia hora do seu tempo. Pode acontecer de senhor (a) se
sentir cansado ou apresentar algum desconforto emocional por relembrar situagdes vivenciadas. Nestes
casos, podemos parar com a coleta — temporaria ou definitivamente.

Esclarecemos que o senhor (a) e o seu familiar tém liberdade de desistir de participar da pesquisa
a qualquer momento, podendo retirar seu consentimento em qualquer etapa do estudo sem nenhum tipo
de penalizagdo ou prejuizo. Asseguramos que o senhor (a) e seu familiar ndo seréo identificados (as) e que
manteremos o carater confidencial das informagBes fornecidas, protegendo vossa imagem (seu
guestionario sera codificado para garantir seu anonimato e confidencialidade de suas respostas); sera
arquivado pelo periodo de cinco anos, sob responsabilidade da Prof2. Dr2. Elenir Fedosse (vencido este
prazo os dados serdo destruidos). Também nos comprometemos a esclarecer suas duvidas durante a
realizacdo do estudo.

E vélido lembrar que vossa participagdo ndo terd custo nenhum bem como quaisquer
compensacdes financeiras. Os beneficios séo diretos e indiretos, pois as informacgdes coletadas poderéo
ajuda-lo a compreender o processo de envelhecimento do seu familiar, assim como auxiliard na elaboragdo
de novas pesquisas e consequentemente ampliara os conhecimentos na area de Gerontologia.

Ciente e de acordo com o que foi acima exposto, eu , concordo em

participar desta pesquisa, assinando este consentimento em duas vias, ficando com posse de uma delas.

Santa Maria, de de 2015.

Prof2. Dr2. Elenir Fedosse Mestranda Rosane Seeger da Silva

Assinatura do participante
Para maiores informacdes:
1 Mestranda Rosane Seeger da Silva e-mail: rosane.seeger@hotmail.com; telefone: (55) 91195073
2 Profe.Dr2. Elenir Fedosse e-mail: efedosse@gmail.com; telefone: (55) 91510973

Se voce tiver alguma considerac&o ou ddvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em pesquisa — CEP —
UFSM. Av. Roraima, 1000 — Prédio da Reitoria — 2°. Andar — Campus Universitario — 97105-900 — Santa Maria — RS — tel.: (55)
32209362 — email: cep.ufsm@gmail.com
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O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E
SUA FAMILIA

Instrumento para levantamento de dados da pessoa com deficiéncia intelectual

Data da entrevista: /| Inicio: Término:
DADOS DE IDENTIFICACAO DOS PAIS

Nome do pai: Idade:

Profisséo:

Grau de instrugéo:

Nome da méae: Idade:

Profisséo:

Grau de instrugéo:

Endereco:
Telefone:

Questiondrio Socioecondmico e Etnico-Cultural
1-Nome: 2-Sexo:
3-Data de nascimento: /[ : 4-ldade:
5-Filiag&o:
6-Estado civil: () Solteiro(a) () Casado(a)

() Separado(a)/Divorciado(a) () Vilavo(a)
7- Em que localidade da cidade seu domicilio se encontra?
() Bairro na periferia da cidade () Bairro na regido central da cidade

() Regido rural (chéacara, sitio, fazenda, aldeia, etc.) () Outro:

8-Condicéo de moradia:
() Casa propria () Aluguel () Conjunto habitacional () Residencial

() Condominio () Outra  Especificar

9-Com quem vocé mora?
() Pais () Conjuge () Companheiro (a) () Filhos () Sogros
() Amigos () Empregados domésticos () Outros () Sozinho (a)




10- Identifique as pessoas com quem vocé mora:

Nome Idade Grau de Ocupacao Escolaridade
parentesco
1-
2-
3-
4-
5-

11-Escolaridade:
() Analfabeto(a)

() Ensino fundamental incompleto

() Ensino médio incompleto

() Ensino superior incompleto

() Ensino médio profissionalizante

12-Atualmente voceé:
() Apenas estuda
() Esta desempregado (a)

() Esta aposentado (a)

Qual é o seu trabalho ou ocupagéo principal?

() Trabalha e estuda

13-No seu trabalho principal, vocé é:

( ) Empregado assalariado

( ) Empregado que ganha por producéo (comisséo)

(

() Ensino Fundamental completo

() Ensino médio completo

() Ensino superior completo

() P6s-graduacao

() N&o trabalha nem estuda

() Apenas trabalha

) mensalista ou diarista

() Trabalha por conta prépria, € autbnomo

( ) Bolsista

( ) Estagiario remunerado

() Esté de licenga ou incapacitado de estudar / trabalhar

( ) E dono de negacio, empregador () Trabalha em negécio familiar sem remunerag&o

14-Qual é a sua renda familiar mensal?

() Menos de 1 salario minimo

() De dois a cinco salarios minimos

() Prefiro ndo declarar

() Variavel

15-Qual a sua participagéo na vida econdmica do grupo familiar?

() De um a dois salarios minimos
() De cinco a dez salérios minimos

() Acima de 10 salérios minimos

() N&o trabalho e sou sustentado por minha familia ou outras pessoas

() Néo trabalho e recebo beneficio governamental Qual?

() Trabalho e sou responséavel apenas por meu préprio sustento

() Trabalho, sou responséavel por meu proprio sustento e ainda contribuo parcialmente para o

sustento da familia

() Trabalho e sou o principal responsavel pelo sustento da familia

() Outra situacdo

Qual?




16-No seu domicilio ha (quantos?):

ITENS QUANTIDADE ITENS QUANTIDADE
Aparelho de som () Televisdo @)

DVD () Geladeira @)

Freezer () Motocicleta @)

Computador (micro, 0 TV por 0

ou notebook) assinatura

Telefone fixo () Automovel @)

Maquina de lavar 0) Radio 0

roupa

Banheiro 0 Bicicleta ()

17-vocé participa de alguma entidade ou associagéo? (Mltipla escolha)

ENTIDADEOU/ASSOCIACAO | SIM | NAO

ENTIDADE/ASSOCIACAO | SIM NAO

Associacao de pais e mestres

Organizag&o ndo

governamental
Associacdo de bairros ou Time de futebol ou clube
moradores esportivo

Partido ou associagao politica

Escola de samba

Associacao pastoral

Grupo de dancga

Sindicato de trabalhadores

Grupo de teatro

Grupo de musica

Grupo de capoeira, vélei,
basquete, natacéo

() Outra atividade recreativa. Qual?

() Nao participo.

18-Com que frequiéncia vocé tem acesso a estes meios de informag&o?

Diariamente

Quase
diariamente

As vezes Raramente Nunca

Revistas

Jornais

Internet

Televisao

Radio AM/FM

Livros




19-Com que freqiiéncia voce...

Semanalmente

Ao menos 1
vez por més

Ao menos 1
vez por ano

Menos que
1 vez por
ano

Nunca

Vai ao
cinema

Vai ao teatro

Vai ao
estadio

Vai ao
museu

Vai ao
shopping

Pratica
esportes

Assiste a
shows

Viagem

Vai a praca

Bares e
restaurantes

20-Em relag&o a religido, vocé diria que é:

() Acredito em Deus mas néo sigo nenhuma religido
() Catdlico

() Protestante

() Budista
() Catdlico nédo praticante () Espirita kardecista
() Protestante ndo praticante

() Praticante de religido afro-brasileira (umbanda, candomblé)

() Judeu () Ateu

() Tenho outra religido. Qual?

() Muculmano

() Prefiro ndo declarar
21-Com que freqiiéncia vocé participa do culto religioso?

() Diariamente () Até 3 vezes por semana () Cerca de uma vez por semana

() Cerca de uma vez a cada quinze dias () Cerca de uma vez ao més
() Raramente ou apenas em datas especiais

() Somente em cerimbnias especiais () Nunca

22-Com que freqiiéncia vocé faz suas oragdes?

() Mais de 3 vezes ao dia () Até 3 vezes ao dia () Uma vez por dia

() Até 3 vezes por semana () Cerca de uma vez por semana

() Cerca de uma vez ao més

() Raramente ou apenas em datas especiais (Natal, Pascoa, dias sagrados, etc.)
() Somente em algumas ocasides (morte de ente querido, doencga, etc.)

() Nunca




Antecedentes pessoais e histéria de vida

1-Concepcao:

() Filho bioldgico () adotivo

2-ldade da mée na época que engravidou?

3-ldade do pai na época em que a mée engravidou?

4-Gravidez desejada ou acidental?

5-Evitava filhos? Com que?

6-Qual era o remédio? Quanto tempo?

7-Ameaca ou tentativa de abordo desta crianca? Em que més?
Com que?

8-Como foi o parto?

() Normal () Cesarea () Férceps () Prematuro () Induzido
9-Doencas durante a gestacgéo:

() Rubéola () Toxoplasmose () Sifilis () Outra Qual?

10-Medicamentos tomados durante a gestacao:

11-Exames:

12-Teve complica¢des durante ou apos o parto?

() Prematuro () Incubadora Quanto tempo?
13-Mamou no peito? () Sim () Nao Quanto tempo?
14-Boa succgao? () Sim () Nao

15-Boa mastigagcao? () Sim () Nao

16-Boa degluticdo? () Sim () Nao

17-Engasga-se muito? () Sim () Nao

18-Tem hora para comer? () Sim () Nao

19-Come depressa? () Sim () Nao

20-Com que idade parou de usar as fraldas?

21-Toma banho sozinho? () Sim () Nao
22-Engatinhou? () Sim () Néo

23-Com que idade andou?

24- () Destro () Canhoto

25-Com que idade comecou a falar?

26-Troca letra? () Sim () N&do Quais?

27-Fala muito errado? () Sim () Néo

28-Consegue dar um recado? () Sim () Néo

29-Fala muito/pouco (ansioso)? () Sim () Nao



30-Tem medo de dormir sozinho? () Sim () Néo
31-Dorme no escuro? () Sim () Nao
32-Utiliza algum objeto para dormir () Sim ()Ndo Qual?

33-Quantas horas dorme?

34-Costuma urinar na cama? () Sim () Néao
35-Acorda a noite: () Chorando () Gritando () Assustado
() Baba () Pesadelos () Transpira

() Range os dentes () Sonambulo () Insénia

36-Usou a chupeta até que idade?
37-Chupou o dedo? () Sim () Néo

38-Roe unhas? () Sim () Néao

39-Arranca os cabelos? () Sim () Néo

40-Tem curiosidades sexuais? () Sim () Nado Quais?
41- Alguma experiéncia sexual precoce? () Sim () Nao

Com quem?

42-Tem alguma atividade sexual? () Sim () Nao

Desde quando?

43-Foi dada alguma informagé&o sexual? () Sim () Néo
Por quem?
44-Interesses: () Heterossexuais () Homossexuais

45- Escolha de grupo:
() Mesmo sexo () Sexo oposto () Crianca da mesma idade
() Crianga mais nova () Crianca mais velha

46-Reacbes habituais no ambiente:
() Medroso () Timido () Passivo () Dependente

() Agressivo () Independente

47-Demonstra medos:

() Animais () Pessoas () Fenémenos da natureza () Coisas imaginarias

48- Atividade de vida diaria ou atividade de vida pratica:

() Independente () Dependente () Com ajuda



Diagndéstico e acompanhamento clinico /educacional

1-Ha algum diagndstico clinico?
() Sim () Nao
Qual?

2-Qual o profissional que atesta o diagndstico?
() Médico () Fonoaudidlogo () Psicélogo () Fisioterapeuta

() Terapeuta Ocupacional () Outros Qual?

3-Faz uso de algum medicamento?
() Sim () Néo

MEDICAMENTOS

Tempo de Indicagcao
Droga Dose o
uso meédica

Obs.

4-Atualmente tem algum acompanhamento clinico?

() Sim () Néao Quais?

5-Ha quanto tempo?
() Menos de 1 ano () 1lano () 2 anos ou mais

() Nunca teve acompanhamento clinico

6-Ha casos na familia de:
() Alcoolismo () Drogas Deficiéncia mental () Epilepsia

() Diabetes () Tratamento psiquiatrico

7-Ja teve alguma dessas doencas?
() Sarampo () Caxumba () Rubéola () Alergias
() Bronquite () Asma () Meningite () Hepatite

() Pneumonia () Internacgbes




8-QUADRO DE SAUDE ATUAL

Alergias respiratérias () Otites @)
Pneumonia 0 Coriza ()
Desnutricédo () Sinusites @)
HAS () Refluxo @)
Diabetes 0 Convulséo @)
Obesidade 0 Anemia @)
Asma ou bronquite () Alteracdo visual ()

Alteracdo auditiva ()

Cirurgia programada ()

O-

Visdo normal ()
Déficit visual ()

Usa corretores ()

Audicdo normal ()
Déficit auditivo ()

Usa corretores ()

Continéncia fecal ()

Incontinéncia fecal ()

Tempo:

Continéncia urinaria ()
Incontinéncia urinaria ()

Tempo:

Polifarmacia () Sim () Nao

Fumante ()
Néao fumante ()

Ex-fumante ()

Parou ha quanto tempo:

Uso seguro do alcool ()
Uso nocivo do élcool
Dependéncia do alcool ( )
N&o bebe ()
Se parou, ha quanto

tempo:

10-quedas nos ultimos 12 meses:

()Sim () N4o

11-Aparéncia bem cuidada:

Quantas:

()Sim () Néo

12-Nivel de ansiedade (marque o nivel e os comportamentos que se aplicam):

() Leve

() Calmo
() Moderado () Péanico
() Retraido

() Grave

() Passivo

() Atento
() Atencéo alterada
() Cooperativo

() Hiperatividade excessiva

() Tremores

() Confuso

13-Humor/afetividade (marque tantos quantos se apliquem):

() Felicidade

() Desespero

() Alegria

() Desanimo

() Tristeza

() Desconfianca

() Desorientado

() Obsessdes

() Euforia
() Apatia




14-Nivel de auto-estima:
() Baixo () Moderado () Alto

15-Com que idade comecou a frequentar a escolarizacao?

16-Nos primeiros dias ofereceu resisténcia a ficar na escola sem a mée?

17-Hé& quanto tempo esta na atual escola?

() Menos de 1 ano () 1ano () 2 anos ou mais Quanto?

18-Ha quanto tempo freglienta o atendimento educacional especializado?

() Nunca frequentou ()1ano () 2anos ou mais Quanto?

19- Tem acompanhamento profissional de:
() Psicologo () Neurologista () Fonoaudiélogo () Otorrino

() Fisioterapeuta () Educador especial () Terapeuta ocupacional () Outros

20-Em sua opinido qual problema que mais o atinge na vida diaria:

() Nenhum () Econbmico () Saude () Pessoal () Familia

21-Vocé achou este questionario cansativo?
() Sim ( ) Néo ( ) Um pouco

Agradeco a sua colaboragéao!

Responsavel pelo preenchimento:




No.

O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL E
SUA FAMILIA

Instrumento para levantamento de dados do cuidador

Data da entrevista: [ Inicio: Término:

DADOS DE IDENTIFICAGCAO DO CUIDADOR

Nome: Idade:

Sexo:

Profisséo:

Grau de instrucéo:

Estado civil:

Endereco:

Telefone:

1) Vocé é remunerada (0)? () Sim () Néo

2) Qual seu grau de parentesco com a pessoa com deficiéncia intelectual?
3) Hé& quanto tempo vocé cuida desta pessoa?

4) Realizou algum curso para atuar como cuidador? () Sim () Nao Qual?
5) Tem dificuldade ao lidar com ela? ()Sim () Nao

6) Vocé e a pessoa com deficiéncia residem na mesma casa? () Sim () N&o
7 Héa quanto tempo?

8) Tempo de cuidado: () Parcial horas/dia () Integral (24 horas/dia)
9) Recebe salario mensal? () Nao () Sim

10) Sobre sua experiéncia religiosa, vocé pertence a alguma religido?

()Sim () Nao Se sim, qual?

11) Vocé esta com algum problema de saide? () Sim () Nao

12) Qual?
13) Tem alguma limitacéo fisica? () Sim () Néao
14) Qual?
15) Faz uso de algum medicamento? () Sim () Néo




16) MEDICAMENTOS

Tempo de : . Obs.
Droga Dose Indicacéo
uso médica
17) Ha outras pessoas na familia que necessitam de cuidados especiais?
() Sim () Nao
18) Auxilia o DI em quais atividades diarias?
() Vestir () Higiene pessoal () Pentear o cabelo
() Escolher o vestiario () Alimentagéo () Sair de casa
() Realizar trabalhos domésticos () Tomar remédios
() Cuidados com financas e correspondéncias () Compras
19) Vocé participa de alguma entidade ou associacdo? (Mdltipla escolha)
ENTIDADEOU/ASSOCIAGAO | SIM | NAO | ENTIDADE/ASSOCIAGAO | SIM | NAO
Associacdo de pais e mestres Organizagéo nao
governamental
Associacéo de bairros ou Time de futebol ou clube
moradores esportivo
Partido ou associagao politica Escola de samba
Associacao pastoral Grupo de danga
Sindicato de trabalhadores Grupo de teatro
Grupo de musica Grupo de capoeira, volei,
basquete, natagédo
() Outra atividade recreativa. Qual?
() Né&o participo.
20) Com que frequéncia vocé tem acesso a estes meios de informacao?
Diariamente di Quase As vezes | Raramente Nunca
iariamente
Revistas
Jornais
Internet
Televisdo
Radio AM/FM
Livros




21) Com que frequéncia vocé...

Semanalmente

Ao menos 1
vez por més

Ao menos 1
vez por ano

Menos que
1 vez por
ano

Nunca

Vai ao
cinema

Vai ao teatro

Vai ao
estadio

Vai ao
museu

Vai ao
shopping

Pratica
esportes

Assiste a
shows

Viagem

Vai a praca

Bares e
restaurantes

22) Em sua opinido qual problema que mais o atinge na vida diaria:

() Nenhum

() Econbémico

() Saude () Pessoal

23) Como sente a carga de trabalho como cuidador?

() Muito pesada () Ndo é leve nem pesada () Leve

24) Quais sentimentos séo despertados pelo cuidar?

()Raiva ()Culpa () Perdaeluto () Solidao
() Outro Especificar:
25) Vocé achou este questiondario cansativo?
() Sim

( ) N&o

( ) Um pouco

() Familia

() Satisfacao

Responséavel pelo preenchimento:

Agradeco a sua colaboragéo!
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WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenagdo do GRUPO WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatriae M edicina L egal
Universdade Federal do Rio Grandedo Sul
Porto Alegre— RS- Brasil



I nstrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salide e
outras &eas de suavida. Por favor, responda a todas as questfes . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha entre as dterndtivas a

gue Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus vaores, aspiracies, prazeres e preocupacoes. NoOs
edamos perguntando 0 que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as  duas
Ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questéo

poderia s
nada | muito médio | muito | completamente
pouco
V océ recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular 0 nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
gp0i0 de que necessta nedtas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o

nUmero 4 se Voce recebeu "muito” gooio como abaixo.

nada

muito
pouco

médio

muito

completamente

V océ recebe dos outros o apoio de que 1
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nadd' de gpoio.




Por favor, leia cada questao, vgja 0 que vocé acha e circule no nimer o e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 | Como vocéavaliariasuaqualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 | Quéo satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre  oquanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

nada muito maisou bastant extremamente
pouco menos e
3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 | O quanto vocé precisade algum 1 2 3 4 5
tratamento médico paralevar suavida
diaria?
5 | O quantovocé aproveitaavida? 1 2 3 4 5
6 Em que medidavocé achaque asuavida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 | Qudo seguro(a) vocé se sente em suavida 1 2 3 4 5
di&ria?
9 | Quéo saudavel é o seu ambientefisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluicéo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre  qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada | muito médio muito | completamente
pouco
10 | Vocétem energiasuficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparénciafisica? 1 2 3 4 5
12 | Vocétem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
13 | Quéo disponiveis paravocé estdo as
. ~ . ) . 1 2 3 4 5
informagBes que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medidavocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade delazer?




As questBes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

quéo bem ou satisfeito  vocé se sentiu a respeito de varios

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Quéo bem vocé é capaz de selocomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem stisfeito sdtisfeito muito
insatisfeito neminsatisfeito stisfeito
16 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quéo satisfeito(a) vocé estd consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com suas 1 2 3 4 5
relagbes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com suavida 1 2 3 4 5
sexua ?
22 | Quéo satisfeito(a) vocé estd com o apoio 1 2 3 4 5
gue vocé recebe de seus amigos?
23 | Quéo satisfeito(a) vocé esta com as 1 2 3 4 5
condic¢des do local onde mora?
24 | Quado satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servicos de saude?
25 | Quéo satisfeito(a) vocé estacom o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
Asquestdes seguintesreferem-sea  com quefreqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
Ultimas duas semanas.
Vezxs ELH" e
26 | Com quefreqiiénciavocétem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressaon?

Vocétem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGCAO



seserat,

o,

\\\'\\ L‘r.\i(/{

NV

1960

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: O processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual
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Fisica e Desporto

Telefone para contato: (55) 91195073
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Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a
privacidade dos pacientes cujos dados serdo coletados através de dois questionarios:
um especialmente elaborado para este estudo, contendo questfes estruturadas,
abordando os aspectos sociodemografico: sexo, idade, escolaridade, ocupacao,

condi¢Bes econdmicas e culturais e 0o WHOQOL — Bref.

Concordam, igualmente, que estas informagfes serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para execucao do presente projeto. Tais informac¢des somente poderdo
ser divulgadas de forma andnima e serdo mantidas, sob a responsabilidade da Profa
Pesquisadora Elenir Fedosse, na sala 1434 (Dept® da Fonoaudiologia/UFSM), em
armario chaveado, por um periodo de 5 anos. Apds este periodo, os dados serdo
destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em
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