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RESUMO

A longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual é fato concreto no processo de
envelhecimento da populacdo brasileira e ndo mais possibilidade delineada como perspectiva.
Orientado pelas proposi¢des da Organizagdo Mundial de Satide, realizou-se dois estudos
complementares em Pocos de Caldas, cidade de porte médio do Estado de Minas Gerais.
Objetivos: o Estudo 1 pesquisou junto a 798 pessoas adultas os atributos positivos € negativos
socialmente definidos com relag@o a pessoas com deficiéncia intelectual, se no contexto enfocado
predominavam atributos positivos ou negativos com relacdo a essas pessoas, se género, idade e
escolaridade influenciavam na men¢do a atributos, se convivéncia ou ndo convivéncia
influenciavam na atribuicdo de qualidades positivas e negativas. O Estudo 2 ouviu nove
cuidadores de pessoas envelhecendo com deficiéncia intelectual investigando se as familias se
preocupavam em planejar o seu futuro, quais eram as suas expectativas em relacdo a essa
questdo, se a pessoa com deficiéncia intelectual, seus irmdos e outros familiares participavam
desse planejamento, que programas/servicos de politicas publicas julgavam ser necessdrios para
atender a pessoa com deficiéncia intelectual envelhecendo, e lhes respaldar nos cuidados de longa
duracdo. Resultados: O 1 mostrou maior mengdo a atributos positivos do que a negativos, que as
mulheres, em maior nimero, mantinham convivéncia com as pessoas com deficiéncia intelectual,
mais homens citando atributos positivos relativos a aspectos emocionais, maior nimero de
mulheres com mengdes a atributos de incapacidade, de homens citando atributos de dependéncia.
Quanto a escolaridade e atributos, teve-se maior nimero de atributos de incapacidade e de
atributos negativos citados pelos respondentes com maior nivel de escolaridade, € maior nimero
de atributos de capacidade citados pelos que declararam menor nivel de escolaridade. Relacdes
entre grupos de idade e convivéncia mostraram maior ndmero de adultos jovens e maduros
convivendo com pessoas com deficiéncia intelectual, que, respondentes com nivel de
escolaridade até a 4* serie do ensino fundamental e colegial, foram os que mais indicaram

conviver com essas pessoas. O estudo 2 concluiu que os cuidadores sé realizam planejamento
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para o futuro em relacdo as questdes financeiras; suas principais preocupacdes dizem respeito a
questdes residenciais, de aten¢do em saide e de garantia de participacdo na vida em comunidade
das pessoas de quem cuidam. Que o envelhecimento, tanto do cuidador como da pessoa com
deficiéncia intelectual, acarretou o aumento do 6nus fisico, mas também ampliou a satisfacdo
psicoldégica com o cuidado de longa duragdo. Que irmaos e a familia ampliada ndo sdo chamados
a participar do planejamento para o futuro, mas os cuidadores esperam que os cuidados, quando
nao mais puderem prestar, continuem disponibilizados no ambito da familia. Quanto as demandas
por politicas publicas, indicaram atencao social e em saude, alternativas residéncias e necessidade
de apoio para continuarem prestando cuidados de longa duracdo, especialmente no ambito da
familia. Conclusoes: garantia de acesso a politicas publicas, especialmente Saide e Assisténcia
Social, implementacdo de espacos de convivéncia e apoio aos cuidados de longa duragdo, sdao
medidas urgentes para garantir direitos e inclusdo social das pessoas com defici€ncia intelectual

que alcancam a longevidade.

Palavras-chave: Envelhecimento, Deficiéncia Intelectual, Atitudes, Futuro, Planejamento.
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ABSTRACT

The longevity of people with intellectual disabilities is a real fact when it comes to the
aging process of the Brazilian population and not like a possibility lined as a perspective
anymore. Guided by the propositions of the World Health Organization; was possible to make
two additional studies in the medium-sized city of Pocos de Caldas — Minas Gerais state. Targets:
The first study worked through 798 adults the positive and negative attributes socially defined
related to intellectual disabilities people, if in the focused context predominated positive or
negative attributes related to these people; if; gender; age and education have influence on this
attributes; and if living together is a point of influence saying about attributing of positive and
negative qualities. The second one worked with nine caregivers of people that are aging with
intellectual disabilities; and investigating if the families were thinking about planning their
future; what were their feelings related to the subject; if the person that has the disease and their
family were into this planning and which are the services of public policy they believe is
necessary to help the intellectual disabilities people and the caregivers to improve their “job”.
Results: The first study shown more mentions about positive attributes than the negative;
according to it; most of the women had a closer relation to the intellectual disabilities people; in
other hands; most of the man focused on the positive attributes related to emotional aspects;
inability attributes was most mentioned for the woman; however, dependency was related for
most of the mans. Talking about attributes related to education; the righter level education
respondents most cited negative attributes and the ones related to incapability; but the attributes
related to capability was most cited by the responses that declared as being low education level.
When it comes to age and the intense of relation, the study shown that. The second one;
concluded that the caregivers just plan the future related to financial issue, principally according

to dwelling; health care and the relation between their assist and the community. The aging of the
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caregiver and the assist didn’t came up just the change of the body; but the increase of the
pleasure of taking care; this way, brothers and family usually don’t be part of planning the future
of the intellectual disabilities people; however; the wish of the caregivers is their assist being care
for family members Social attention and health are important issues of demand of public politics,
in addition to; support for the caregivers and family members. ~ Conclusions : access for the
public politics; specially health; social assistance; creation of living space and assistance destined
for the caregivers are urgent actions that can provide social inclusion and longevity for the

intellectual disabilities people.

Key Words: Aging, Intellectual disabilities, Attitudes, Future, Planning.
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1. INTRODUCAO

A diversidade do processo de envelhecimento que se explicita na realidade brasileira traz
consigo aspectos desafiadores. Ao lado do envelhecimento feminino, da velhice avancada,
apresenta-se agora como uma questdo atual o processo de envelhecimento da pessoa com
deficiéncia intelectual. Devido aos avangos no campo social e da satide, a longevidade da pessoa
com deficiéncia intelectual traz novas demandas por servicos e intervengdes profissionais, que
atendam as especificidades do envelhecimento e da deficiéncia intelectual. Pela sua recentidade
apresenta-se como um desafio para as familias, para as organizagdes ndo governamentais que
prestam atendimento a essa populacdo e para as politicas publicas.

Essa nova questdo desafia também o campo tedrico da gerontologia a aprofundar o
conhecimento sobre as caracteristicas desse processo na realidade brasileira. Visando respaldar as
familias no exercicio do cuidado, orientar as organizagdes nas intervengdes técnicas e subsidiar
as politicas publicas no desenvolvimento de programas e servicos. Cré-se também que é
igualmente necessaria a formagdo de recursos humanos, nas mais diversas areas, para atender as
demandas resultantes da longevidade da pessoa com deficiéncia intelectual. Bem como para
orientar essas pessoas na lutas, ja em curso, pelo direito a autodeterminacdo. Nesse sentido,
apresenta-se a pesquisa “Envelhecer com deficiéncia intelectual: ouvindo a cidade e a familia”,
que levanta o ponto de vista dos moradores de uma cidade brasileira de porte médio e procura dar
voz a familiares que convivem com um fendmeno que abrange a complexidade da velhice e da
deficiéncia intelectual.

Propde-se no trabalho a adocdo do termo “deficiéncia intelectual” em substituicdo a
“deficiéncia mental”, baseando-se em Sassaki (2009) que alega ser o termo mais adequado por se
referir ao funcionamento do intelecto e nao ao funcionamento da mente como um todo. O autor
ressalta também que referir-se a deficiéncia intelectual permite uma melhor distin¢do entre
deficiéncia intelectual e doenga mental, questdo que, hd cinco décadas, vem sendo objeto de
estudo e diferenciacdo por parte de especialistas de ambas as dreas.

Concorda-se com as posi¢des do autor, uma vez que o novo termo ja € adotado por
diversos paises, refletindo o conhecimento atual nessa drea e a adesdo as proposi¢Oes da
Declaracdo de Montreal de 2001 (WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO, 2009) e aos

principios derivados da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2006
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(ORGANIZACAO das NACOES UNIDAS, - ONU, 2008). Ambas ji adotam o termo
“deficiéncia intelectual”, ao considerar a inteligéncia a partir de um modelo mais amplo
conhecido como competéncia pessoal-social e enfatizam que, paralelamente aos déficits,
subsistem as potencialidades (SCHALOCK, 2010). Os dois documentos foram ratificados pelo
Brasil.

Em 2007, ouvindo seus associados, uma das mais antigas organizagdes que estuda a
deficiéncia intelectual — a American Association on Mental Retardation (AMMR), mudou sua
denominacdo para American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD), esclarecendo que a deficiéncia intelectual € um termo mais preciso € que, a0 mesmo
tempo, permite que educadores e outros profissionais descrevam de forma mais acurada as
necessidades das pessoas atendidas (AAIDD, 2011).

Tendo em vista que o estudo objetiva primordialmente aproximar-se do fendmeno
focalizado, tomando como referéncia o processo de envelhecimento, e oferecer subsidios para
intervencdes. Apresentam-se em sua fundamentacdo tedrica, primeiramente, os aspectos
demogréficos do envelhecimento da populacdo com deficiéncia intelectual, enfocando-se a seguir
as diferentes abordagens tedricas e praticas sobre essa questdo. Neste topico, sdo apresentados os
paradigmas dominantes sobre o assunto desde meados do século XIX até os dias atuais. Nele,
ver-se-4 que ocorreram mudancas importantes nos modelos de pensamento sobre a defici€éncia
intelectual no decorrer do século XX, acompanhando os progressos cientificos e sociais.
Acredita-se que permitam localizar e compreender as origens das praticas sociais em relacao as
pessoas com deficiéncia intelectual, e entender melhor as proposi¢des atuais das organizacdes
que pesquisam o processo de envelhecimento dessa parcela da populagcdo. Igualmente, ajudam a
reconhecer a presenca de concepgdes cientificas e socialmente ultrapassadas, mas que ainda se
fazem presentes no universo do tratamento da questdo da deficiéncia intelectual no Brasil.
Reconhecer esses conflitos, crencas, preconceitos e esteredtipos a eles associados € de particular
importancia no momento atual, em que a questdo do envelhecimento da pessoa com deficiéncia
intelectual € um fato concreto e ndo mais uma possibilidade delineada como perspectiva.

Finalmente, discute-se, com base nas organizacdes que estudam o envelhecimento dessa
parcela de populacdo, as principais demandas com que jd se defronta a sociedade, as
organizacdes que a atende e as suas familias. Frente a um processo que potencializa uma dupla

possibilidade de discriminacdo e preconceitos - contra a velhice e a deficiéncia.
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Esta introducdo tedrica fundamenta a proposi¢cdo de dois estudos descritivos sobre atitudes
em relacdo a pessoas com defici€ncia intelectual. O primeiro ¢ um estudo de levantamento sobre
as percepgdes de pessoas adultas, sem deficiéncia intelectual e ndo necessariamente envolvidas
com essa questdo, com relagdo as pessoas com deficiéncia intelectual. O segundo é um estudo
analitico em que um grupo selecionado de familiares de pessoas que envelhecem com deficiéncia

intelectual relata suas perspectivas sobre o futuro daqueles que sdo alvo de seus cuidados.

1.1  Aspectos socio-demograficos do envelhecimento e da deficiéncia intelectual

As conquistas no campo social e da saide que, pela primeira vez na histéria da espécie,
estdo permitindo ao ser humano a vivéncia coletiva do processo de envelhecimento e de sua
extensdo no tempo individual e das coortes, estendem-se para o envelhecimento da pessoa com
deficiéncia intelectual. As perspectivas de sobrevivéncia de pessoas com deficiéncia intelectual
cresceu expressivamente nos paises desenvolvidos nos dltimos 70 anos, de modo especial para as
que apresentam Sindrome de Down. Individuos que antes podiam esperar viver 12 anos por
ocasido do nascimento, podem esperar viver cerca de 60 anos nos dias atuais. Um estudo
epidemioldgico conduzido na Austrdlia Ocidental entre 1953 e 2000, acompanhando uma coorte
de 1332 pessoas com Sindrome de Down (a forma mais comum de apresentacdo da deficiéncia
intelectual), verificou que 50% das mortes ocorreram entre individuos com menos de 18 anos.
Sendo que 35,90% deles tinham menos que 5 anos; 13,1% das mortes ocorreram na faixa entre
19 e 40 anos e 29,90% entre os com mais de 50 anos. Dentre estes, 25% tinham entre 57 e 62
anos e o que morreu mais velho tinha 73 anos. Em todas as idades, as principais causas de morte
foram as pneumonias, e outras infec¢des do aparelho respiratério, e os defeitos congénitos no
coracdo. Os 1dosos morreram principalmente de problemas respiratorios (39,60%), doengas do
coragdo (9,90%), faléncia cardiaca, renal e respiratoria (9%), acidente vascular cerebral (6,30%) e
cancer (5,30%). Houve registro de apenas trés casos de doenca de Alzheimer (BITTLES et al.,
2010).

Para enfocar as profundas implicagdes sociais, econdmicas e culturais trazidas pela inter-
relacdo do envelhecimento populacional e do alongamento do curso de vida das pessoas com
deficiéncia intelectual, toma-se por base o World Report on Disability de 2011, publicado pela

Organizacdo Mundial da Saide — OMS (WHO, 2011). O relatério ressalta que, no ambito
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mundial, a longevidade contribui expressivamente para o aumento da prevaléncia da deficiéncia,
uma vez que hd maior risco de deficiéncia na velhice. Salienta que o crescimento da taxa de
deficiéncia entre os idosos reflete os problemas de satide decorrentes de doencas cronicas e danos
que se acumulam durante o curso de vida. Enfoca que, em todo o mundo h4 maior prevaléncia da
deficiéncia entre as pessoas acima de 45 anos do que entre as mais jovens, de modo especial em
paises economicamente menos desenvolvidos, em grupos de baixa renda e entre as mulheres. O
documento registra a taxa de 3,90% de crescimento mundial da deficiéncia entre idosos de 80 a
89 anos. Projeta prevaléncia de 20% de deficiéncia para a populacdo mundial de 60 anos e mais
em 2050. Na Tabela 1 sdo apresentadas as taxas de prevaléncia de deficiéncia grave e moderada
em homens e mulheres de 60 anos e mais em diversas regides do mundo.

Para compreender as profundas implicacdes sociais, econOmicas e culturais trazidas pela
inter-relacdo do envelhecimento populacional e do alongamento do curso de vida das pessoas
com deficiéncia intelectual, toma-se por base o World Report on Disability de 2011, publicado
pela Organizacdo Mundial da Saide — OMS (WHO, 2011). O relatdrio ressalta que, no ambito
mundial, o envelhecimento contribui expressivamente para o aumento da prevaléncia da
deficiéncia, uma vez que ha maior risco de deficiéncia na velhice. Salienta que o crescimento da
taxa de deficiéncia entre os idosos reflete os problemas de satde decorrentes de doencas cronicas
e danos que se acumulam durante o curso de vida. Enfoca que em todo o mundo hd maior
prevaléncia da deficiéncia entre as pessoas acima de 45 anos, do que entre as mais jovens. De
modo especial em paises economicamente menos desenvolvidos, em grupos de baixa renda e
entre as mulheres. O documento registra a taxa de 3,90% de crescimento mundial da deficiéncia
entre idosos de 80 a 89 anos, e projeta prevaléncia de 20% de defici€éncia para a populacio
mundial de 60 anos ou mais em 2050.

Na Tabela 1 sdo apresentadas as taxas de prevaléncia de deficiéncia grave e moderada em

homens e mulheres de 60 anos ou mais em diversas regides do mundo.



TABELA 1. Prevaléncia de deficiéncia moderada e grave em homens e mulheres de 60 anos
ou mais, residentes em diferentes paises e regioes em 2004, conforme a WHO em 2011

_Condigoes PERCENTUAIS
incapacidade ["Mundo T Paises Regides com renda média e baixa
alta  “Africa [ Américas | Sudeste | Europa | Mediterraneo | _Oeste
renda Asia Oriental Pacifico
HOMENS 9,80 7,90 | 15,70 9,20 11,90 7,30 11,80 9,80
Grave
MULHERES 10,50 | 9,00 | 17,90 9,20 13,20 7,20 13,00 10,30
HOMENS 4590 | 36,10 | 52,10 45,10 57,50 41,90 53,10 46,40
Moderada
MULHERES 46,30 | 37,40 | 54,30 43,60 60,10 41,10 54,40 47,00

Nota: Paises de alta renda sdo aqueles com renda per capita estimada pelo Banco Mundial como igual ou maior que
US$ 10.066 em 2004. Paises com renda média e baixa sdo aqueles com renda per capita estimada pelo Banco
Mundial como menor de US$ 10.066 em 2004

Fonte: Adaptada de World Health Organization, 2011.

Os paises utilizam diferentes metodologias para mensurar a prevaléncia da deficiéncia em
suas populagdes, dificultando a apresentacdo de um panorama global. Mesmo assim, em todos os
paises, € notdvel o crescimento da porcentagem de idosos com maior risco para a deficiéncia,
entre eles especialmente os de 80 anos ou mais. O aumento global da prevaléncia de doencas
crOnicas € mentais influencia a natureza da deficiéncia. Contribuem tanto para o aumento, como
para definir a natureza da deficiéncia, questdes atuais como acidentes de transito, desastres
naturais, conflitos, dieta e uso abusivo de substancias quimicas.

Os dados do World Report on Disability, apesar de ndo focalizar especificamente na
deficiéncia intelectual, permitem compreender a complexidade da relacdo entre longevidade e
deficiéncia, pois mostra a0 mesmo tempo a conquista do direito a envelhecer e as suas
conseqiiéncias mediadas por fatores econdOmicos e sociais, como atestam os indices de
prevaléncia de incapacidade em regides geograficas com diferentes niveis de renda .

Por ocasiao do Censo 2000, o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2008)
procedeu a uma investigacio mais detalhada sobre a deficiéncia, onde foi encontrado um
percentual de 14,48% da populacdo que tinha algum tipo de deficiéncia. Se tivessem sido
mantidos os critérios utilizados no Censo de 1991 teria sido registrada uma freqiiéncia de apenas
2,40% de pessoas com defici€éncias. Com base em critérios preconizados pela resolu¢do n® 5.421
da Assembléia da OMS sobre a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e

Saude — CIF 2001.



A Tabela 2 veicula dados de prevaléncia de deficiéncias na populacdo geral e na

populacdo idosa.

TABELA 2. Prevaléncia de deficiéncias e de deficiéncia intelectual na populacio brasileira
e na populacio brasileira de 60 anos ou mais em 2000, conforme o IBGE em 2008

Populacgao brasileira Populagao brasileira de 60 anos ou mais
169.872.856 14.536.029
Com deficiéncias 14,48% Com deficiéncias 49,65%
Com deficiéncia intelectual 1,67% Com deficiéncia 3,94%
intelectual

Fonte: Caracteristicas da populacio: deficiéncia. IBGE, 2008.

Neri e colaboradores (2003) discutem os dados do Censo 2000 sobre a prevaléncia de
deficiéncias. Observando que, ao incorporar ao universo da deficiéncia as pessoas com alguma ou
grande dificuldade de caminhar, enxergar ou ouvir, na metodologia do Censo 2000 multiplicou-
se por doze a participagdo das pessoas com deficiéncia no total da populagdo brasileira em
comparacdo com as taxas observadas no Censo de 1991. Os autores propdem que, na andlise dos
dados sobre as pessoas portadoras de deficiéncia (PPD’s), é preciso considerar as pessoas
portadoras de incapacidades (PPI’s).

Conforme se observa na Tabela 3, hd mais mulheres idosas que homens idosos com
deficiéncia intelectual na populacdo total. Essa taxa é especialmente afetada pela frequéncia bem
maior de mulheres do que de homens de 70 anos ou mais com deficiéncia intelectual, muito
embora os percentuais dos homens das outras faixas de idade sejam maiores do que das mulheres.
O processo de envelhecimento da populacdo idosa com deficiéncia e, particularmente, daquela

com deficiéncia intelectual, segue os padrdes de envelhecimento da populagao brasileira.



TABELA 3. Percentual de populacao brasileira de 60 anos ou mais com deficiéncia
intelectual por género e faixa etaria em 2000, conforme o IBGE em 2008.

Percentual por faixa etaria

Género Total 60 a 64 anos 65 a 69 anos 70 anos ou mais
Masculino 47,31 26,00 21,70 52,30
Feminino 52,69 21,45 18,55 60,00

Fonte: Caracteristicas da populacio: deficiéncia. IBGE, 2008.

Apesar dos dados disponiveis tracarem um panorama geral do envelhecimento e das
caracteristicas da deficiéncia na populacdo brasileira, ainda sdo necessdrias mais informacgodes
socio-econdmicas e demograficas. Bem como informacdes mais detalhadas sobre condi¢des de
saide da populacdo idosa para orientar estudos e intervencdes na realidade brasileira.

O Censo ndo identifica quem sido os cuidadores primdrios da pessoa com deficiéncia
intelectual. Entretanto, pode-se deduzir que a familia no Brasil exerce esse papel de forma ainda
mais acentuada do que para a populacdo idosa em geral, em razdo do maior grau de dependéncia
determinado pela deficiéncia intelectual.

Pesquisa etnografica realizada por Silva (2011) na Promotoria de Justica do Distrito
Federal e Territorios, através do acompanhamento das sessoes de 21 casos atendidos pelo Nucleo
de Informagdes sobre a Deficiéncia, teve como resultado que as mulheres sdo as principais
cuidadoras da pessoa com deficiéncia no ambito doméstico. A inexisténcia da figura feminina
como cuidadora do deficiente na familia gera, em muitos casos, vulnerabilidade social e a
responsabilidade do Estado em cuidar, sem se atribuir esse papel ao cuidador masculino. O
estudo conclui sobre a necessidade de se considerar a desigualdade de género na elaboragdo de
politicas sociais de atencao a deficiéncia, e de se considerar a inclusdo de mulheres cuidadores de
pessoas com deficiéncia como sujeitos passiveis de ter acesso a direitos sociais basicos.

Estudo realizado por Pimenta, Rodrigues € Greguol (2010), para avaliar a qualidade de
vida e sobrecarga de cuidadores de pessoas com defici€ncia intelectual, recrutou seus informantes
entre cuidadores cujos parentes eram atendidos pelas APAE’s da grande Florianépolis.
Responderam ao questiondrio da pesquisa 66 cuidadores, em sua maioria mulheres (83,3%), maes
(56,1%), casadas (54,5%) e aposentadas (53%), com média de idade acima dos 50 anos. Os dados
mostram que quanto maior a sobrecarga relatada, pior a qualidade de vida avaliada, apontando

uma relagdo direta da sobrecarga na qualidade de vida dos cuidadores. Os cuidadores atribuiram a
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falta de dinheiro, o excesso de responsabilidade e a dependéncia como principais fatores do
desgaste.

Para mostrar que também em outros paises € relevante a discussdo sobre o papel da
familia no cuidado da pessoa com deficiéncia, apresenta-se estudo realizado em Taiwan por Chou
e colaboradores (2009) enfocando o cuidado informal, ndo remunerado e de longa duracdo,
prestado a adultos com deficiéncia intelectual, por mulheres e que freqiientemente sdo suas maes.
O artigo ressalta a importancia de pesquisa para conhecer os preditores objetivos e subjetivos do
onus do cuidado prestado por essas mulheres e entrevistou para isso 350 delas, com idade média
de 55 anos. Os resultados apontaram que o cuidado a adultos estava mais associado ao Onus
objetivo do que ao subjetivo. Os preditores que mais impactaram o cuidado foram o grau de
funcionalidade da pessoa com deficiéncia intelectual para realizacdo das atividades de vida didria,
a idade e a saude do cuidador. Como preditor positivo encontraram a idade do cuidador e o
suporte formal para prestacdo do cuidado.

As discussdes sobre a op¢ao metodoldgica feita pelo IBGE para coleta de dados sobre a
prevaléncia de deficiéncia na populacdo brasileira continuam no Censo 2010. Focam tanto a sua
classificacdo em graus, como questionam a amostragem a ser ouvida quanto ao tema deficiéncia
(DEFICIENTE CIENTE, 2010).

Para pesquisar a prevaléncia de deficiéncia intelectual no tltimo Censo, o IBGE
perguntou se a pessoa tinha alguma deficiéncia mental ou intelectual permanente que limitasse
suas atividades habituais, como trabalhar, ir a escola, brincar etc. Considerou a deficiéncia
intelectual como o retardo no desenvolvimento intelectual, caracterizado pela dificuldade que a
pessoa tem em se comunicar com outros, cuidar de si mesma, fazer atividades domestica,
aprender, trabalhar e que se instalou antes dos 18 anos. N@o considerou como deficiéncia
intelectual as perturbacdes ou doengas mentais como autismo, neurose, esquizofrenia. Dados
preliminares do Censo 2010 mostram a existéncia de 2.617025 pessoas com deficiéncia
intelectual, correspondente a 1, 371% da populacdo brasileira total. Aguarda-se a divulgacao do
detalhamento desses dados, especialmente quanto a género, faixa etdria e distribui¢do espacial,
para que se possa acompanhar a prevaléncia e incidéncia da deficiéncia intelectual na populacao

brasileira e de maneira especial na sua populagdo idosa (IBGE. 2011).



1.2  Paradigmas e praticas com relacao a abordagem da deficiéncia intelectual

O resgate da concep¢do da deficiéncia intelectual no decorrer da histéria permite
compreender como ela é moldada pela organizacio sdécio-econdmica e politica, pela concepcao
da natureza humana e da educacdo, e ainda, posturas e praticas de atencdo a satde. Até meados
do século XIX, considerava-se a deficiéncia intelectual como variante da deméncia e, portanto,
uma doenca mental de base organica. Era uma questdo privada, de responsabilidade dnica das
familias, que dela tratavam de acordo com suas crencas religiosas e culturais e de acordo com
suas possibilidades sociais e econdomicas. Era também explicada com base no sobrenatural, numa
perspectiva fatalista, permeada de mitos e preconceitos. A partir dessa época as teorias
darwinistas passaram a orientar estudos educacionais e terapéuticos, que contribuiram para a
compreensdo da natureza da defici€ncia intelectual, dos seus determinantes e de suas diferencas
em relacdo as doencas mentais.

A deficiéncia intelectual deixou entdo de ser vista como um atributo divino, passando a
ser considerada como desvio bioldgico. Refutou-se o conformismo a vontade de Deus e instalou-
se a idéia de tratamento como ponto de partida para a criacdo dos processos de reabilitacdo e
educacdo (PESSOTI, 1984). Instalaram-se as bases dos Paradigmas da Deficiéncia Intelectual
que se desenvolveriam durante o século XX. Entre eles os da institucionalizacdo, da integracao,
da inclusdo e o dos suportes. Um paradigma é um modelo mental, uma forma de ver o mundo,
uma referéncia, um filtro de percep¢des, um sistema de pensamentos e crengas através dos quais
o mundo € interpretado.

Um paradigma tem componentes emocionais que podem fazer com que as idéias do
paradigma adotado ou dos paradigmas oponentes a ele, sejam realmente aceitas ou rejeitadas

(MRECH, 2008).

O Paradigma da Institucionalizacdo

O Paradigma da Institucionalizacio, o mais antigo dos tré€s, caracterizou-se pela retirada
das pessoas com deficiéncias de suas comunidades de origem e por sua manutencdo em
institui¢des residenciais segregadas. Propunha que, embora tida como idiota, a pessoa com

deficiéncia intelectual era capaz de aprender habilidades bdsicas, através de treinamento, o que
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ficou conhecido como “método fisiologico” (FEDERACAO DAS APAE’s DE MINAS GERALIS,
2001). No Brasil, a deficiéncia tornou-se uma questdo publica. Por interesse de individuos
influentes, que buscavam apoio para melhorar a condi¢dao de vida de pessoas de suas relagdes,
instalou-se a pratica da institucionalizagdo. Em 1854 foi criada por D. Pedro II, no Rio de
Janeiro, o Imperial Instituto dos Meninos Cegos, sob a intercessdo do Dr. Xavier Sigaud, médico
do Paco Imperial. Em 1857 inaugurou-se também no Rio de Janeiro, o Instituto dos Surdos-
Mudos, a partir da intercessdo do Marqués de Abrantes e das recomendag¢des do Ministro da
Instru¢do Publica da Franca. A essas se seguiram outras instituiches de cardter asilar,
acompanhando o modelo francés, vigente na época (ARANHA, 2008). De acordo com Januzzi
(2004), a mediacdo de figuras ilustres demonstrou que o poder publico ndo se preocupava com a
questdo da deficiéncia, uma vez que a sociedade rural, escravocrata e desescolarizada da época
julgavam nao necessitar da mao de obra dessa parcela da populacdo.

Para Januzzi (2004), a trajetéria do deficiente intelectual, assim como a dos idosos no
Brasil, é marcada pela marginalizacdo e pelo abandono e expressavam as representagcdes sociais
veiculadas na sociedade em relacdo a esses grupos. Portanto durante o periodo colonial € no
inicio do Império ndo houve uma preocupacdo maior que levasse a organizagao de acdes voltadas
para a pessoa com deficiéncia intelectual estabelecendo-se ao longo desse periodo, para poucas, o
atendimento em casas dos expostos e em asilos para desvalidos, mantidos por congregacdes
religiosas. Na sociedade ainda pouco urbanizada, apoiada no setor rural primitivamente
aparelhado, provavelmente ndo eram considerados incapazes e sempre haveria uma tarefa que
pudessem executar.

Esse paradigma vigorou no Brasil até meados de 1950, avalizado por um conjunto de
argumentos cientificos, religiosos e assistenciais. Considerando a pessoa com deficiéncia como
desnecessdria para o sistema produtivo e Onus para as suas familias, mantinha-se o processo de
segregacdo social.

Os debates sobre o tratamento da deficiéncia intelectual que se instalaram nos paises
europeus e nos Estados Unidos, entre os anos 1950 e 1970, especialmente as recomendagdes e a
influéncia da familia Kennedy, refletiram-se em todo o mundo. Esses debates questionavam a
institucionalizagdo como instrumento de alienacdo pessoal, de despersonalizacdo e de

conseqiiente exclusdo da pessoa com deficiéncia da vida em sociedade. Debatia-se também o
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custo desse modelo para as politicas publicas e a impossibilidade de sua extensdo a todos aqueles

que nos seus critérios se enquadravam (JANUZZI, 2004).

O Paradigma dos Servigcos ou da Integragdo

As criticas ao Paradigma da Institucionalizagdao produziram novas idéias que defendiam
que as pessoas diferentes, ou mais especificamente, as pessoas com defici€ncia intelectual tinham
o direito de participar da vida em sociedade. Para tanto, deveriam ser estudadas, tratadas por
diferentes 4reas profissionais e finalmente, quando normalizadas, serem integradas a vida em
comunidade. Ao conjunto de idéias e de praticas assim configuradas, denominou-se Paradigma
de Servigos ou da Integracdo.

Organizagdes publicas e ndo-governamentais passaram a adotar procedimentos de
avaliacdo e de intervencdo, visando modificar o individuo com deficiéncia intelectual, como
condi¢do para sua integracdo na sociedade. O Paradigma dos Servigos ou da Integracdo, que se
fundamentou no principio da normalizacdo, buscou a modificacdo do individuo para sua posterior
integracdo a sociedade (ARANHA, 2008), tendo como pressuposto a existéncia de uma
“condi¢ao normal”, representada pelo maior percentual de pessoas na curva estatistica de
normalidade e de uma “condi¢dao de desvio”, representada por pequenos percentuais de pessoas
nesta outra curva.

Com base em escalas e teorias explicativas sobre desenvolvimento, aprendizagem e
comportamentos normais € anormais, a Psicologia, ou mais ainda a Psicometria, legitimaram o
padrao de normalidade. Em sua interface com a educagio essa especificou categorias e graus de
“incompeténcia” para a aprendizagem (SOUZA, 2009).

Na mesma época desenvolvia-se o conceito de integracdo, que advogava o direito e a
necessidade das pessoas consideradas fora dos padrdes de normalidade a serem tratadas, a fim de
alcancar os niveis da normalidade estatistica e funcional. Postulava-se que os diferentes tinham o
direito de se assemelhar a maioria (ARANHA, 2008). Esse modelo de pensamento estabeleceu
novas bases para as relacdes entre a sociedade e a pessoa com deficiéncia intelectual, que passou
a ser vista como sujeito de direito a servicos e recursos que contribuissem para sua maior possivel
aproximacdo do estado normal, bem como do direito a convivéncia social. Para exercer ou

usufruir desses direitos a pessoa com deficiéncia intelectual teria que se ajustar de forma a
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parecer e funcionar de modo, o mais semelhante possivel, aos demais membros da sociedade.
Orientados pelo Paradigma dos Servicos ou da Integracdo, instalaram-se centros de reabilitacdo,
clinicas especializadas e escolas especiais, oferecendo servicos de avaliagdo, de intervengao e de
acompanhamento.

Nesse periodo, destaca-se a instalacdo da Sociedade Pestalozzi e a fundacdo em 1954, no
Rio de Janeiro, da primeira unidade da Associag¢do dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).
A expansdo da rede da APAE e a criagdo de diversas outras organizagdes nao-governamentais
foram também conseqiiéncias da politica americana adotada nessa €poca, em prol das pessoas
com deficiéncia intelectual (ALMEIDA, 2004).

Embora o Paradigma dos Servicos tenha expressado um salto qualitativo em relacdo a
concepcdo da deficiéncia intelectual e a atencdo prestada anteriormente a pessoa com defici€ncia
intelectual, encerrava contradicdes que geraram novos debates. Por exemplo, Bartalotti (2006)
aponta que o parametro da normalidade nem sempre correspondia ao parametro estatistico da
norma, mas, muitas vezes, a um parametro ideoldgico do que era tido como normal, que era
adotado para nortear programas de reabilitacdo e de cura, nem sempre provdvel, ou entdo a maior
aproximacao com o que era considerado normal em nossa sociedade. Esses programas se
justificaram pela existéncia da deficiéncia, valorizada como atributo da pessoa, a0 mesmo tempo
em que a negavam pela busca da cura.

Outra contradicdo se expressava na proposi¢do da reabilitacio como condi¢do para a
integracdo. Esse principio considerava a sociedade perfeitamente organizada e adequada,
cabendo a pessoa com deficiéncia, esforcar-se para se integrar a ela. A prdtica profissional
comprova que essa meta de integracdo raramente é alcancada, pois uma pessoa com deficiéncia
intelectual ndo deixard de sé-lo, nem terd as alteracdes dela decorrentes minimizadas, a ponto da

deficiéncia ndo fazer mais diferenca em sua relacdo com as pessoas consideradas normais.

A diferenca existe. E incontestdvel. A pessoa com deficiéncia mental é,
sim, diferente. Ao negar esta diferenca, tomando-a como um atributo
indesejéavel a ser eliminado [...], eximimos a sociedade de encard-la como
um aspecto que lhe € constituinte. Define-se a deficiéncia, como diferenca
negada, como algo pertencente ao outro, € para este outro existem locais

adequados que lutardo para tornd-lo ndo outro (portanto igual) ou que,
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caso isso seja impossivel, o acolherdo caridosamente, lhe garantindo um

lugar social: o lugar da exclusdo (BARTALOTTI, 2006, p.32).

O Paradigma da Inclusdo

Em paralelo ao avango dos estudos socioldgicos, principalmente daqueles que buscavam
na sociedade a compreensdo da individualidade, emerge a concepc¢do da deficiéncia como
constru¢do social. O que ndo se sustenta frente a constatacdo objetiva dos aspectos organicos e
estruturais da deficiéncia intelectual (BARTALOTTI 2006). No entanto, ao demonstrar a
influéncia da organizacdo social e da cultura na configuracdo da condi¢cdo da pessoa com
deficiéncia intelectual, e a necessidade de intervengdes no ambiente e nas relagdes sociais, € nao
mais exclusivamente na pessoa com deficiéncia, a Sociologia contribuiu para o delineamento de
um novo Paradigma, o da Inclusdo.

Mrech (2008) chama atencdo que os atuais debates no Brasil, sobre o Paradigma da
Inclusdo Social, minimizam sua importancia, atribuindo-lhe um cardter eminentemente ético e
“politicamente correto”, e desconhecendo a relevancia da sua fundamentacio cientifica e tedrico-
pratica. Essa posicdo geralmente procede daqueles que ainda valorizam, na area da deficiéncia
intelectual, os Paradigmas da Segregacdo ou da Integracdo. Enfocando a inclusdo como um
modismo sem fundamentacgao cientifica e, portanto, sem possibilidade de se expressar na prética.
Ao contrario, observa-se que o Paradigma dos Apoios implementa estratégias, servigos, técnicas
e instrumentos que possibilitam viabilizar a aplicagdo dos principais eixos do Paradigma da
Inclusd@o Social: preparar a pessoa com deficiéncia intelectual, de acordo com as suas
potencialidades, para a vida em sociedade e adequar essa sociedade para recebé-la e permitir sua
ampla participacdo, bem como a participagcdo dos demais grupos humanos até entdo excluidos.

Referir-se a inclusdo social pressupde reconhecer o seu oposto — a exclusdo. A exclusio
acompanha a histéria da humanidade e ¢ uma realidade de todos os tempos e contextos.
Expressando-se de muitos e diferentes modos exemplificados pelo racismo, machismo e pela
segregacdo dos que apresentam doencgas e deficiéncias, que levam seus portadores a exclusao do
convivio humano e a se pensar em uma sociedade adequada unicamente aos considerados sadios
(LIBANIO, 2003). O Paradigma da Inclusio Social expressa as proposicdes de diversos

movimentos e organizacdes sociais que, nas ultimas décadas, impulsionados por mudancas
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econOmicas, sociais, culturais e politicas, se mobilizaram contra as diversas formas de exclusdo e
a favor dos direitos de minorias, respaldados pelos termos da “Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos”, proclamada pela ONU em 1948 (ONU, 2008).

Esclarecendo os conceitos de diferenca, igualdade, desigualdade e diversidade, Barros
(2008) aponta que a desigualdade deriva de algum tipo de privagdo social, ou seja, da
possibilidade ou ndo de acesso a determinado beneficio ou recurso. Portanto, a igualdade e a
desigualdade sdo principios éticos. A diferenca ndo se relaciona necessariamente com a ética,
uma pessoa pode ser diferente da outra e ndo ser desigual. O principio da diversidade consiste em
admitir que as pessoas possam ser iguais, e ainda assim ter atitudes e praticas diferentes.

Outra vertente inovadora do Paradigma da Inclusdo Social é a que retira dos excluidos a
responsabilidade tUnica de se adequarem para a inclusdo. Propondo-a como um processo
simultaneo, no qual a sociedade revé suas barreiras ideoldgicas, econdmicas, culturais € também
fisicas, para acolher aqueles que ainda ndo encontram espaco nessa sociedade, dando-lhes
condi¢des de se prepararem, de acordo com suas potencialidades, para exercerem os direitos e
deveres de cidadania (SASSAKI, 2007).

Assim, a inclusdo social € processo bi-direcional de constru¢do coletiva e que implica em
ajustes mutuos. Cabe aos excluidos manifestar-se com relacdo as suas necessidades, e cabe a
sociedade a promoc¢do das providéncias cabiveis, que os possibilitem o acesso imediato e
definitivo a convivéncia em espaco comum nao segregado. A sociedade deve reorganizar-se de
forma a garantir o acesso de todos os cidadaos, inclusive aqueles com deficiéncias, a tudo o que a
constitui e a caracteriza, independente de qudo proximos estejam do nivel de normalidade
(WERNECK, 2002).

A deficiéncia firmou-se como uma das principais questdes mobilizadoras da luta pela
inclusdo, levando progressivamente a sociedade a reconhecer a necessidade de mudancas que
permitissem acolher todas as pessoas, inclusive aquelas com deficiéncias intelectuais, atendendo
seus direitos de ir e vir, de saide, educacio, trabalho, lazer, entre outros. A essas novas propostas,
para envolver grupos que estariam excluidos da vida em sociedade por falta de condig¢Oes
adequadas, ¢ que se denomina entdo de “inclusao” (FAVERO, 2004).

No campo legal, com base na acdo da ONU, nas tltimas décadas os movimentos pela
inclusdo da populagao com deficiéncias, entre elas a deficiéncia intelectual, obtiveram diversas

conquistas. Desta forma relaciona-se a seguir as principais normas internacionais € nacionais que
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fundamentaram o processo de inclusio social da pessoa com deficiéncia e foram significativas
também na area da deficiéncia intelectual.

A “Declaragao dos Direitos do Deficiente Mental” promulgada pela ONU em 1971
(ONU, 2008) sublinha a educacao especial, tratamentos e cuidados necessarios, e conclama agdes
internacionais e nacionais para a promog¢do do seu bem estar e para respeito a seus direitos. J4 em
1975, a “Declaracao dos Direitos das Pessoas Portadoras de Deficiéncias” descreve medidas que
possibilitam a elas tornarem-se tao auto-suficientes quanto possivel (ONU, 2008). As proposicoes
de 1971 e a de 1981 atenderam os objetivos da ONU de estimular o cumprimento dos direitos
dessas pessoas a educagdo, a saide e ao trabalho, além de contribuir para a expansdao em todo o
mundo de movimentos em prol da sua inclusdao social. A Conven¢do dos Direitos da Crianga,
promulgada em 1989, proclama o direito das criancas com deficiéncias fisicas, mentais ou sociais
a tratamento, educacio e cuidados especiais, requeridos por suas condi¢des particulares (ONU,
2008).

Um dos marcos mais significativos no processo de inclusdo da pessoa com deficiéncia foi
a aprovacdo da Resolug@o n°. 45 de 1990 (ONU, 2008), que propds a execucdao do Programa de
Ac¢30 Mundial com o objetivo de alcancar uma sociedade para todos por volta do ano 2010 e a
realizacdo da Década das Pessoas com Deficiéncia. As Normas Padrio para Equalizacdo de
Oportunidades para as Pessoas Portadoras de Deficiéncias, de 1993, advogavam o compromisso
moral e politico de todos os paises em promoverem agdes que permitissem que as pessoas com
deficiéncias, enquanto cidadds dessas sociedades, pudessem exercer os mesmos direitos e
obrigagdes como todas as demais pessoas (ONU, 2008).

No tocante a educagdo, principal caminho para a constru¢do efetiva da almejada sociedade
inclusiva, destacou-se a “Declara¢do de Salamanca”, resultante da Conferéncia Mundial sobre
Necessidades Educativas Especiais, realizada em 1994 sob o patrocinio da Organizacdo das
Nacdes Unidas para a Educagdo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) e do Governo da Espanha
(UNESCO, 2008). Em 1999 foi promulgada pela Organiza¢ao dos Estados Americanos (OEA) a
Convencgdo Interamericana para a eliminacdo de todas as formas de discrimina¢do contra as
pessoas portadoras de deficiéncia, tendo o Brasil ratificado-a em 2001 (OEA, 2008).

A “Declaragdo de Graz”, promulgada em 2006 pela Unido Européia, foi proposta por um

conjunto de liderangas das areas do envelhecimento e da deficiéncia advogando de forma mais
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efetiva a qualidade de vida e direitos para as pessoas com deficiéncias e conclamando a coesdo da
Europa em prol dessa causa (EUROPEAN UNION, 2011).

A OMS ressalta que as proposi¢des do Plano ONU de Acgdo Internacional para o
Envelhecimento de 1998, devem também ser estendidas a pessoa com deficiéncia intelectual em
processo de envelhecimento, e publica em 2007 o “Atlas Global de Recursos para as Pessoas com
Deficiéncia Intelectual”, com base em ampla pesquisa realizada em 147 paises do mundo. A
publicacdo levanta a terminologia utilizada para se referir a deficiéncia intelectual, a legislagao,
protecdo, campanhas de conscientizagdo, financiamento, beneficios governamentais, servigos
oferecidos as pessoas e suas familias. Pesquisa, ainda, os fatores que impactam acesso aos
servicos, os profissionais disponiveis por dreas de atuacdo e qualificacdo, o papel das ONGs e as
pesquisas e documentos produzidos pelos paises respondentes (WHO, 2010).

Nesse percurso histérico como pais membro da ONU, o Brasil procurou garantir
legalmente a inclusdo das pessoas com deficiéncias, como explicitado em diversas leis, decretos e
normas. A Constitui¢do Federal de 1988 que elege como fundamentos da Republica a cidadania,
a dignidade da pessoa humana (art. 1° incisos II e III) e a promo¢do do bem de todos,
independentemente de origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacao
(art. 3° inciso IV), (BRASIL, 2008). A Lei n° 7.853 de 1989, que dispde sobre o apoio as
pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo social, sobre a Coordenadoria Nacional para
Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CORDE. A Lei n. ° 8.112 de 1990, que reserva
as pessoas com deficiéncias até 20% (vinte por cento) das vagas oferecidas em concurso publico
(BRASIL, 2008). A Lei n. ° 8.213 de 1991 que preve, para as pessoas com deficiéncias, a reserva,
de 2% a 5%, de vagas em empresas privadas, conforme o nimero de empregados, posteriormente
confirmadas pelo decreto n°. 3. 298 de 24 de outubro de 1999 (BRASIL, 2008).

A Lei Organica da Assisténcia Social — Lei n. © 8.742 de 1993, que garante ao idoso € a
pessoa com deficiéncia, que comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutenciao e
nem té-la provida por sua familia, a concess@o do beneficio de prestagdo continuada - BPC
(BRASIL, 2008). O decreto n. ° 1.948 de 1996, que regulamenta a Politica Nacional do Idoso —
Lei n. © 8.842 de 1994. Esta prevé a assisténcia em modalidade ndo asilar, através de Centro de
Cuidado Diurno, Hospital Dia e Centro Dia, ao idoso dependente ou que possua deficiéncia

temporaria (BRASIL, 2008).
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O decreto n°. 3.298 de 1999, que regulamenta a Lei n°. 7.853 de outubro de 1989, dispde
sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL, 2008).
Esse decreto, conhecido como “Estatuto das Pessoas com Deficiéncia”, encontra-se embebido do
espirito da opc¢ao filoséfico-politico pela constru¢ao de uma sociedade inclusiva, ao estabelecer
diretrizes para ag¢Oes e providéncias interministeriais que favorecam o acesso a participacdo e a
permanéncia da pessoa com deficiéncia no mundo do trabalho, privilegiando as responsabilidades
da sociedade, com relacdo a vida na diversidade (SOUZA, 2009). Finalmente a Lei n°. 10.098 de
2000, que estabelece normas e critérios para a acessibilidade das pessoas com deficiéncia ou
mobilidade reduzida (BRASIL, 2008).

A Politica Nacional de Assisténcia Social, de 2004, prevé programas e servigos para
pessoas com deficiéncia em seus diversos niveis de atencio e, em 2009, a Resolugdo n° 109/2009
do Conselho Nacional de Assisténcia Social, regulamenta, entre seus servicos, a modalidade de
residéncia inclusiva para jovens e adultos com deficiéncia (BRASIL, 2008).

A construcdo de uma sociedade inclusiva torna, portanto, a todos: governos, sociedade,
idosos e pessoas com deficiéncias; co-responsaveis pelo processo de desenvolvimento coletivo,

através do respeito ativo as peculiaridades que constituem a riqueza da diversidade.

E uma sociedade para todos, independente de sexo, raga, orientagio
sexual ou deficiéncia; uma sociedade ndo apenas aberta e acessivel
a todos os grupos, mas que estimula a participa¢do; uma sociedade
que acolhe e aprecia a diversidade da experiéncia humana; uma
sociedade cuja meta principal é oferecer oportunidades iguais para

todos realizarem seu potencial humano (RATZKA, 1999, p. 28).

Nesse contexto o Paradigma dos Apoios se coloca como instrumento do Paradigma da
Inclusdo Social, pois ndo se pode falar sobre inclusdo sem compreender que esta se encontra
calcada no principio da igualdade. A inclusdo no trabalho, na escola e em todos os espacos da
vida comunitaria s6 poderd existir plenamente, no contexto da Inclusdo Social, ou seja, numa
sociedade democrética, que reconheca a diversidade que a constitui, respeite essa diversidade e se

ajuste, transformando-se e providenciando todos os tipos de suportes (pessoais, fisicos, materiais,
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atitudinais e praticos) que permitam a todos o funcionamento e o acesso pleno a vida em

sociedade (ARANHA, 2008).

O Paradigma dos Suportes ou Apoios

Em muitos paises cresceu a aceitacdo do principio segundo o qual respeitar a pessoa com
deficiéncia intelectual significa oferecer a ela todas as possibilidades de desenvolvimento,
inclusive as componentes dos processos cldssicos de reabilitacdo. Passou-se a rejeitar que €
prioridade reabilitar para integrar, entendendo-se que a participacdo social € um processo
simultdneo aos programas conhecidos como de reabilitacio ou habilitacdo. Ocorreu ampla
revisdo do conceito de incapacidade, que passou a ser enfocada do ponto de vista ecoldgico, ou
seja, da relacdo entre a pessoa deficiente e o seu ambiente.

Essa nova visdo da incapacidade difundida pela OMS influenciou a AAIDD a rever sua
definicdo de deficiéncia intelectual, a adotar nova classificacdo para o fendmeno e a propor
estratégias de acdes, conhecidas como o “Sistema 1992”. Este sistema tornou-se uma forte
referéncia mundial na reavaliacdo dos programas de aten¢do a pessoa com deficiéncia intelectual
e forneceu as diretrizes para a formacdo de um novo paradigma — o dos suportes ou dos apoios
(SCHALOCK, 2010).

O Paradigma dos Suportes € baseado no ajuste do contexto social, de forma a poder
garantir a todos, inclusive a pessoa com defici€ncia, as condi¢cdes que cada um necessita para ter
acesso ao espaco comum da vida em comunidade e participar do debate social de idéias e dos
processos decisérios da sociedade. Para alcangar esses objetivos a sociedade deve promover
mudancas tanto em aspectos fisicos, como em atitudes e préticas. Desde 1921 a AAID elabora
definicbes que visam orientar a execu¢do de programas de apoio, com base em novos
conhecimentos advindos de pesquisas cientificas e da pratica clinica. Em 2002 essa organizacao
ndo-governamental apresentou sua décima defini¢do de deficiéncia intelectual, em substitui¢do ao

“Sistema de 1992”. Essa defini¢do foi revista em 2007 e novamente em 2010:
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A deficiéncia mental € uma incapacidade -caracterizada por
significantes limitagdes concomitantemente no funcionamento
intelectual e no comportamento adaptativo, que se expressa nas
dreas conceituais, sociais e praticas. A deficiéncia mental instala-se

antes dos 18 anos (AAIDD, 2011).

Schalock, Luckasson e Shogren (2009) dizem que essa defini¢do incorporou a experiéncia
e as criticas de pesquisadores a proposta anterior. Logrou operacionalizar com maior clareza a
natureza multidimensional da deficiéncia intelectual e apresentar diretrizes praticas para
diagnosticar, classificar e planejar os apoios. Essa nova conceituagdo tem um nitido carater
funcional, pressupondo a compreensdo da interacdo entre incapacidade e o ambiente onde a
pessoa com deficiéncia intelectual vive e assumindo que ela tem potencialidades. Esse ponto de
vista orientou a implementacdo do Paradigma dos Suportes e propds o uso de novas tecnologias,
estratégias e servi¢os, como meio para a melhoria da qualidade de vida, da autodeterminacdo e da
inclusdo social da pessoa com deficiéncia.

Nessa conceituagdo mantiveram-se os critérios propostos na defini¢cdo anterior de 1992:
limitacdes significativas no funcionamento intelectual, na conduta adaptativa (concorrente e
relacionada) e que se manifestam durante o periodo de desenvolvimento.

A aplicagdo da definicdo proposta baseia-se em premissas que destacam que as limitagcdes
no funcionamento atual da pessoa com defici€ncia intelectual devem ser consideradas em relacdo
ao contexto de ambientes comunitarios partilhados por individuos da mesma idade e cultura.
Destacam também, que para uma avaliacdo vdlida da deficiéncia intelectual é necessario
considerar a diversidade lingiiistica e cultural, bem como as diferengas em comunicacdo e em
aspectos comportamentais, sensoriais € motores.

Finalmente, ressaltam que no mesmo individuo as limita¢des freqiientemente coexistem
com as potencialidades, e assim ao descreverem-se as limitagdes € importante tragar o perfil dos
de apoios necessarios, pois com apoios personalizados e apropriados, durante um dado periodo, o
funcionamento da pessoa com deficiéncia intelectual, geralmente experimentard melhoras.

O Paradigma dos Apoios incorpora uma nova visdo dos conceitos de incapacidade,
inteligéncia e comportamento adaptativo, que integram a atual conceituagdo da deficiéncia

intelectual. De acordo com o Centro Brasileiro de Classificacdo de Doengas (CBCD) a nova
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visdo da incapacidade resulta de estudos e aplicagdes préticas desenvolvidas desde 1980 pela
OMS, buscando definir um sistema classificatorio e descritivo das alteracdes funcionais. Esses
estudos culminaram com a apresentacao da “Classificagao Internacional de Funcionalidade”,
Incapacidade e Saide (CIF), aprovada na 54* Assembléia Mundial de Saide em 2001, para uso
internacional (CBCD, 2011).

A CIF adota sistema classificatério das alteracdes funcionais organizadas em trés
componentes: a) o corpo — compreendendo suas fungdes e estrutura; b) atividade e participacao
que representam aspectos da funcionalidade a partir da perspectiva individual e social,
englobando todas as dreas vitais desde a aprendizagem bdsica até interacdes interpessoais ou de
trabalho; c) o contexto, que ¢ a circunstdncia em que o “corpo” realiza suas “atividades e
participacao”. Entre os fatores contextuais estdo incluidos os fatores ambientais, que representam
o ambiente fisico, social e de atitudes nos quais as pessoas vivem, conduzem suas vidas e que t€ém
um impacto sobre todos componentes. A funcdo corporal e a estrutura do corpo relacionam-se
com a deficiéncia. A atividade e a participagdo social retratam a incapacidade, e os fatores
ambientais permitem dimensionar seu impacto sobre a incapacidade, quantificando os seus
aspectos positivos e negativos (DI NUBILA; BUCHALLA, 2009).

O termo funcionalidade trouxe uma nova dimensao aos termos deficiéncia, incapacidade e
desvantagem ao incluir experiéncias positivas correspondente as potencialidades da pessoa com
deficiéncia. A CIF permite reconhecer as limitacdes do individuo e aquelas pertinentes ao
ambiente e, portanto, avaliar os ganhos das intervencOes profissionais, dimensionar as
necessidades de suportes, e propor as alteracOes ambientais que se fizerem necessdrias em
direcdo a uma sociedade inclusiva. O déficit pessoal torna-se incapacidade como resultado da
interacdo com o ambiente, tanto em seus aspectos fisicos como das relacdes sociais, ou seja,
quando esse ndo fornece os apoios necessarios para reduzir as limitacdes funcionais da pessoa
(SCHALOCK; LUCKASSON; SHOGREN, 2009). As mudancas no conceito de incapacidade
trouxeram novas implicacdes para o campo da reabilitacdo ao considerd-la fluida, continua e
mutante, dependendo das limitagdes funcionais de cada pessoa e dos apoios de seu ambiente. A
incapacidade pode ser reduzida através de suportes e servigos dirigidos ao comportamento

adaptativo e ao exercicio dos papéis sociais.
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1.3  Um modelo contemporineo de inteligéncia e de comportamento adaptativo

A inteligéncia se refere a uma capacidade mental geral que engloba habilidade de
raciocinio, planejamento, resolu¢do de problemas, pensamento abstrato, compreensdo de ideias
complexas, aprendizagem rapida e aprendizagem pela experiéncia.

A inteligéncia € representada pelo quociente de inteligéncia (QI), medida considerada
atualmente imperfeita através de testes padronizados aplicados por especialistas. Portanto, de
acordo com critérios intelectuais, considera-se ainda como pessoa com defici€ncia intelectual
aquela que apresentar 70 pontos ou menos de QI (VERDUGO, 2011).

Entretanto, o autor observa que o conceito atual de deficiéncia intelectual adota o modelo
de sistema de competéncias pessoais-sociais, associado ao conceito de inteligéncia multipla, que
teve inicio com as pesquisas de Gardner em 1985 (GARDNER, 1995; VERDUGO, 2005;
SHALOCK, 2010; AAIDD, 2011). O modelo de competéncia pessoal-social da inteligéncia
classifica-a em trés dominios, tendo que o primeiro - a Inteligéncia prética -envolve a capacidade
para lidar com os aspectos fisicos e mecanicos da vida, incluindo a automanutenc¢do, as atividades
de vida didria e vocacional. Pode ser compreendida como a capacidade das pessoas se adaptarem
com sucesso ao ambiente no qual se encontram e exercerem sobre ele algum grau de dominio.

Como segundo dominio, cita-se a Inteligéncia conceitual ou académica que envolve, entre
outras, as capacidades para resolucdo de problemas abstratos e para o uso e compreensdo de
processos simbolicos, inclusive a linguagem. Nela se inclui a nogdo tradicional do QI e das
competéncias académicas.

O terceiro dominio, a Inteligéncia social, envolve as capacidades para entender e lidar
eficientemente com objetos, eventos e relagdes sociais. Entre essas se incluem o agir
apropriadamente nas relagcdes humanas, a empatia com o ambiente, a autoconsciéncia e a acao
dirigida para atingir resultados interpessoais desejados.

Trata-se de um modelo com foco na adaptacdio. O comportamento adaptativo &
considerado como um conjunto de habilidades conceituais, priticas e sociais que as pessoas
apreendem para o seu funcionamento na vida didria. LimitagOes significativas no comportamento
adaptativo impactam a vida didria de uma pessoa e afetam a maneira pela qual ela responde a

situagdes particulares e as demandas do ambiente (AAID, 2011). O construto é dependente das
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expectativas dos grupos sociais, das demandas ambientais e das expectativas de outras pessoas
com as quais interage (VERDUGO, 2005).

O comportamento adaptativo é dinamico e formado por uma estrutura multidimensional
que se torna mais complexo a medida que as pessoas envelhecem. A estrutura multidimensional e
hierarquica do comportamento adaptativo inclui: a) habilidades motoras ou fisicas que abrangem
grandes e pequenas habilidades motoras e habilidades referentes a deambulacdo, alimentagdo e
higiene pessoal; b) habilidades de vida independente que envolve o trabalho doméstico e a vida
no lar; c) habilidades cognitivas e de comunicacdo que abrangem a linguagem receptiva e
expressiva, a leitura, a escrita e o manuseio de dinheiro; d) habilidades sociais que envolvem a
amizade (fazer e manter amigos), interacdo com os outros, a participacdo social, o raciocinio, a
compreensdo e os sentimentos comunitarios (SHALOCK, 2010). O comportamento adaptativo
tem um papel relevante no diagndstico da deficiéncia intelectual, considerada como limitacdes
significativas em duas ou mais areas das habilidades acima descritas (CARVALHO; MACIEL,
2008).

A abordagem multidimensional da deficiéncia intelectual propde uma mudanca radical no
processo de sua avaliacdo, que deve buscar informacdes sobre as necessidades individuais em
diferentes dimensdes e relaciond-las com niveis de apoios apropriados. Propde unir estreitamente
a avaliacdo com a intervencdo e o apoio, tendo em conta aspectos pessoais € ambientais que
variam no decorrer do tempo. A AAIDD (2011) aponta as dimensdes que devem ser avaliadas
para que se possa propor os apoios necessdrios e adequados as pessoas com deficiéncia
intelectual: conduta adaptativa (conceitual, social e pratica), participacdo, interacdo e papéis
sociais, saude (fisica, mental e etiologia da defici€éncia) e contexto (ambiente e cultura).

A grande critica feita pelos defensores do Paradigma dos Apoios ressalta que os
programas e servicos que deveriam promover inclusdo social da pessoa com deficiéncia
intelectual freqlientemente a isolam e a segregam, especialmente por focarem mais seus déficits
que suas potencialidades e seu estilo de vida (AAIDD, 2011). Ao contrdrio, essas pessoas
necessitam de apoios individualizados para que possam viver, trabalhar, aprender e interagir com
as demais pessoas. Os apoios devem permitir a pessoa com deficiéncia intelectual adulta ter o
maximo controle sobre a propria vida, viver onde e com quem escolher, engajar-se em trabalhos
significativos em ambiente inclusivo e participar em sua comunidade de atividades espirituais, de

recreagao e de lazer.

22



Os apoios sdo recursos e estratégias para promover o desenvolvimento, a educacdo, os
interesses € o bem-estar social das pessoas com deficiéncias, entre elas a pessoa com deficiéncia
intelectual, e também contribuir para o processo de autodeterminacdo e inclusdo social. A
natureza dos sistemas de apoio € muito variada e sofre a influéncia do préprio individuo, da
familia, dos amigos, da rede de contatos informais e dos servicos especializados disponibilizados
pelas politicas publicas de saide, de assisténcia social ou por organizagdes que atuam frente a
deficiéncia intelectual (VERDUGO; 2011).

Os apoios sao classificados como “intermitentes” quando sdo episddicos, de curta
duracdo, e diferenciados quando direcionados para as transi¢coes e eventos do curso de vida como
perda de emprego ou problema de saude. E sdo classificados como “limitados” quando utilizados
por determinado tempo, caso dos treinamentos para o trabalho ou do acompanhamento especial
durante o periodo escolar. Sdo considerados como “extensivos” os de uso regular ou diario,
ocorrendo em diversos ambientes, por longo prazo. Ja como “continuados” os caracterizados por
disponibilidade constante, tal como ocorre com 0s apoios especializados na drea de sadde.

Entre os diversos tipos de apoios que podem ser utilizados destacam-se os que
possibilitam a acessibilidade no lar e na comunidade (rampas, adequagcdo de ambientes,
mobilidrios, utensilios); orientacdo (cores diversas, simbolos universais de acesso, texturas
diferenciadas, sonorizac¢do); seguranca (corrimaos, vidros especiais, pisos nio escorregadios);
estimulo sensorial (cores, texturas, sons, janelas, mobilidrio); oportunidade de escolha e controle
(luzes, campainhas, temperatura); autonomia e acesso ao trabalho (drteses, proteses e tecnologia
assistiva). O uso dos apoios deve visar sempre o bem-estar, a autonomia € a inclusdo social da
pessoa com deficiéncia intelectual.

Segundo Shalock (2010), a aplicacdo das proposi¢des do Paradigma dos Apoios frente a
deficiéncia intelectual deve ocorrer em trés etapas inter-relacionadas. Enfocando a primeira o
diagndstico da deficiéncia intelectual, com base no modelo ampliado pessoal-social da
inteligéncia, no qual o QI constitui-se apenas um dos aspectos e ndo a questdo central. Deve
também levar em consideracdo as habilidades adaptativas e se a defici€ncia se instalou antes dos
18 anos.

A segunda etapa consiste na identificacdo e descri¢do das capacidades e limitacdes nas
cinco seguintes dimensdes: habilidades intelectuais, conduta adaptativa, participacao, interagao e

papeis sociais, saude (fisica, mental, etiologia) e contexto (ambiente e cultura). Deve-se utilizar
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para esse fim instrumentos que permitam descrever e valorizar as potencialidades do individuo,
suas necessidades de capacitacdo. Na udltima, etapa estabelece-se o perfil de apoios necessdrios
nas dreas de desenvolvimento humano, educacdo e aprendizagem, vida doméstica, vida
comunitdria, emprego, saide e seguranca, comportamento social e protecdo e defesa. Os
resultados alcancados com o emprego dos apoios propostos devem ser monitorados.

Em resumo, o Paradigma dos Suportes ou Apoio inova ao propor que 0s apoios
adequados e individualizados, postos a disposicdo da pessoa com deficiéncia intelectual e
implementados no ambito da comunidade, sdo instrumentos indispensdveis para permitir o pleno
desenvolvimento de suas potencialidades. Inova também ao ampliar o conceito de apoio ou
suporte, incluindo além das intervencdes junto a pessoa com deficiéncia, a adequacdo dos
servicos, as adequacdes ambientais no espaco doméstico e da comunidade, e ao responsabilizar a
sociedade pelas mudancgas que possibilitem tanto a pessoa com deficiéncia intelectual como a
outros grupos excluidos, entre eles os idosos, a ampla participagdao na vida social (SHALOCK,
2010).

Na definicdo atual de deficiéncia intelectual, que orienta a utilizacdo do Paradigma dos
Apoios, destacam-se as dimensdes participacdo, interacdo e papéis sociais e independéncia, ao
lado das dimensdes inteligéncia e conduta adaptativa. Amplia-se a dimensdo saide que passa a
incluir a saide mental, bem como a dimensao contexto que passa a englobar a cultura. O foco na
pessoa e uma visdo global das necessidades de apoios sdo aspectos essenciais ao processo de
inclusdo social da pessoa com deficiéncia intelectual. A ado¢do do Paradigma do Apoio em
conjunto com o Paradigma da Inclusdo, que ressalta o direito da pessoa com defici€ncia
intelectual a participac@o plena na vida em sociedade, é essencial para garantir o seu processo de
inclusdo social.

No decorrer do século XX ocorrem profundas mudancas na concep¢do da deficiéncia
intelectual, destacando-se, inicialmente, sua distin¢do das doencas mentais e a €énfase em sua base
bioldgica, inata e hereditdria. Depois, incorporam-se os conceitos de normalidade e integracao e,
a seguir, se aceita a nog¢ao da influéncia de fatores sdcio-econdmicos e culturais, a conseqiiente
necessidade de intervencdes no ambiente e nas relagdes sociais. Contemporaneamente, a
deficiéncia intelectual é vista como condi¢do complexa e multideterminada, postulando-se a
inclusdo social da pessoa com deficiéncia intelectual com base na implementacdo do Paradigma

dos Suportes ou Apoios.
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Assume-se, neste trabalho, que o uso do Paradigma dos Suportes ou Apoios deva se
orientar pelos principios do Paradigma da Inclusdo, especialmente na sua luta pela garantia de
oportunidades para a participacdo plena da pessoa com defici€éncia na vida de sua comunidade.
Ressalta-se ainda que o mais tedrico e experiente dos discursos ndo substitui a fala das préprias
pessoas com deficiéncias (CARVALHO, 2003), o que confirma a relevancia de se incorporar as
praticas de aten¢do as pessoas com deficiéncia intelectual as proposi¢des dos movimentos que

advogam e trabalham pela sua autodeterminacao.

1.4  Envelhecendo com deficiéncia intelectual: desafios para a familia e a sociedade.

Em um pais em que sé recentemente o fenOmeno do envelhecimento se torna
suficientemente visivel para mobilizar a atencdo das politicas publicas e da sociedade, o
envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual é ainda uma preocupacdo exclusiva das
familias, dos profissionais e organizacdes que atendem a essa parcela da populacdo e a ciéncia.

Enfocando o envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual, a Federacdo Nacional
das APAE’s — FENAPAES, em 2008, como resultado de simp0sio, cita as principais
preocupacdes de pais, dirigentes e técnicos quanto a essa questio (FENAPAES, 2010). Essas
preocupacdes dizem respeito a falta de apoio aos pais que estdo envelhecendo, as dificuldades
para promover alternativas de moradia para a pessoa com deficiéncia intelectual adulta, a
necessidade de promocao do seu envelhecimento saudadvel e a importincia que o envelhecimento
dessa pessoa integre a pauta das politicas publicas brasileiras. A organizacdo ressalta a
necessidade de envolvimento de irmdos, vizinhos e parentes no suporte a pessoa com deficiéncia
intelectual, os aspectos legais da deficiéncia, especialmente a questdo da curatela, e
principalmente a preocupacdo com a manuten¢do, durante o processo de envelhecimento, de
habilidades anteriormente adquiridas.

O reconhecimento do crescente numero de pessoas com defici€éncia intelectual
envelhecendo, levou a OMS, em parceria com a International Association for the Scientific Study
of Intellectual Disabilities (IASSID) e a Inclusion Internacional - (II), a promover estudos que
objetivam examinar as condi¢Oes gerais de saude e os fatores que interferem na sua promogao e
na longevidade, e também propor a¢des que contribuam para a inclusdo social e qualidade de

vida dessa populagdo em ambito mundial. As conclusdes dos estudos de 2000 foram apresentadas
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em relatérios que resumem os problemas detectados e destacam proposi¢des dirigidas aos
governos, especialmente de paises em desenvolvimento, nas dreas de saide, comportamental,
questdes de género e politicas publicas (WHO, 2003). Em 2011 o World Report on Disability
apresenta as preocupagdes dessa organizacdo com as questdes de satide, educacdo, trabalho,
servicos especializados e servigos de apoio a familias, como requisitos fundamentais para a
garantia de direitos, qualidade de vida e inclusdo social dessa parcela de populacio (WHO,
2011).

As conclusdes do simpdsio sobre “Pesquisas do Envelhecimento com Incapacidade”,
promovido pelo Centro de Reabilitacdo, Pesquisa e Treinamento sobre Envelhecimento com
Incapacidades da Universidade de Ilinois — EUA em 2001, ressaltam a importancia da promocao
do envelhecimento saudavel, do suporte familiar e da promoc¢do de ambientes comunitdrios
amigdveis. Essas condi¢des sdo essenciais como garantia da qualidade de vida da pessoa com
deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento (HELLER; JANICKI; HAMMEL, 2008).

A AAIDD cita como principais aspectos considerados em relacdo ao envelhecimento da
pessoa com deficiéncia intelectual a promog¢do da saude, o suporte familiar, a moradia segura, a
garantia de receber ajuda quando necesséario e as oportunidades para desfrutar uma vida produtiva
e significativa (AAIDD, 20011).

Com base nas organizagdes citadas, alguns aspectos especificos do processo de
envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual devem ser levados em conta na
organizacdo e implantacdo de servicos e programas a elas direcionados. Destacam entre eles que
as pessoas com deficiéncia intelectual, em relacio a populacdo geral, contam com menores
possibilidades de acesso aos servigos de saude e maiores dificuldades em relatarem suas queixas,
em decorréncia das limitacdes na drea de comunicagdo. Apresentam também maior probabilidade
de desenvolver estilos de vida prejudiciais, tais como o sedentarismo € o comportamento sexual
de risco, também estdo mais expostas ao abuso sexual e ao consumo de substancias nocivas,
como fumo e droga.

O fendmeno da feminizacdo do envelhecimento ocorre também na populagdo com
deficiéncia intelectual. Reconhecer que as mulheres vivem mais, apresentam mais morbidade e
incapacidade, bem como que o género € um determinante da satide, obriga a uma atencao

especial a saide das mulheres com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento.
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Para as pessoas com deficiéncia intelectual, a interacdo entre os aspectos bioldgicos,
sociais e psicolégicos do envelhecimento € tdo significativa quanto para a populagdo em geral, ou
seja, o envelhecimento ocorre da mesma forma para ambos os grupos. Entretanto, é importante
ressaltar que as pessoas com deficiéncia intelectual t€m necessidades especiais, que requerem
pessoal capacitado e adequacdes nos padrdes de servigos prestados, especialmente nas dreas de
satde e de assisténcia social.

Enfatizam que, como para a populacdo idosa em geral e apesar das mudancas em sua
natureza e das amplas diferencas culturais, a familia é o elemento principal da rede social e de
cuidados. Como tal, deve receber os suportes necessdrios para o exercicio desse papel. Assim,
com o aumento da expectativa de vida da pessoa com deficiéncia intelectual, cresce o periodo de
tempo em que as familias devem prestar cuidados e, paralelamente, ocorre o envelhecimento dos
familiares que sdo usualmente seus cuidadores primdrios. Crescem, portanto as necessidades de
suportes no ambito familiar e as demandas por alternativas de cuidados fora do ambiente
doméstico.

Complementando os aspectos especificos que devem ser considerados na aten¢do a pessoa
com deficiéncia intelectual, as organizagdes enfatizam que elas tém direito ao exercicio da
autodetermina¢do. Devem ter oportunidades de vivenciar experiéncias que as capacitem para
exercer controle sobre a sua vida e advogarem os proprios interesses.

Com base nos aspectos acima descritos, as organizacdes apresentam proposi¢des que
visam a promog¢do do envelhecimento saudavel, a implantacdo e manuten¢do de suportes e ao
desenvolvimento de acdes que tornem o ambiente social adequado tanto as demandas do processo
de envelhecimento como as da deficiéncia e, portanto contribuam para a inclusao social da pessoa
com deficiéncia intelectual. Para promover um envelhecimento saudavel, os servi¢os de saide
devem adotar uma perspectiva de curso de vida que reconheca a progressao ou conseqiiéncias de
doencas especificas, que identifique as distintas necessidades na drea de saidde e o relativo menor
status sdécio-econdmico da mulher com deficiéncia intelectual. Com base nesses conhecimentos
os servicos de saude devem se organizar para atender a essas distingdes.

E importante o uso de estratégias para a promogdo da saide mental e para minimizar
efeitos negativos dos problemas decorrentes na pessoa com deficiéncia intelectual em processo

de envelhecimento. As politicas publicas de saide devem distinguir quando a pessoa com
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deficiéncia intelectual necessita ser atendida pelos servigos gerais de satde e quando deve ser
encaminhada a servigos especializados e apropriados as suas necessidades.

A pessoa com deficiéncia intelectual adulta, sua familia e cuidador, devem receber
orientacdes especiais nas dreas de nutri¢do, atividade fisica, higiene oral, seguranca e controle de
comportamentos de risco. Os governos devem avaliar a necessidade de contar com recursos
humanos capacitados e treinados para prover servicos preventivos, de tratamento e reabilitacdao
nas dreas de sadde e assisténcia social.

A manutencdo da capacidade funcional e da competéncia comportamental durante o
processo de envelhecimento sdo fatores favordveis a promogdo da qualidade de vida, a
convivéncia entre geracdes e a inclusdo social. As politicas publicas devem implantar e manter
apoios e prové-los no dmbito familiar e nas redes de cuidados comunitarios, no sentido de
minimizar a necessidade de institucionalizacdo. Esses apoios devem ser desenvolvidos
respeitando-se os padrdes culturais, as mudancas decorrentes do envelhecimento e o nivel de
dependéncia, ouvindo-se, portanto, as familias e também a pessoa com deficiéncia intelectual.

A preocupacgdo das familias com o planejamento para o futuro, quando elas, em razao do
proprio envelhecimento, ndo puderem mais cuidar da pessoa com deficiéncia intelectual, deve ser
compreendida e estimulada a sua expressdao. Esse planejamento deve abranger questdes
residenciais, legais e financeiras, bem como os cuidados de saidde, as demandas vocacionais e por
atividades de lazer e suportes comunitédrios. Os servicos de aten¢do as familias devem estimular a
expansdo da rede de apoio a pessoa com deficiéncia intelectual, envolvendo irmdos, parentes,
amigos e vizinhos, visando a garantia de cuidados e a manutencdo de contatos sociais, a medida
que os cuidadores priméarios envelhecem.

A institucionalizacio s6 deve ser considerada quando se constituir em garantia de melhor
qualidade de vida e segurancga para o idoso com deficiéncia intelectual. Deve ser planejada de
modo a oferecer programas de tratamento e reabilitagcdo, em ambiente estimulante, que permita a
manutencdo de contatos com a familia, amigos e a comunidade. Para garantia de renda e
aposentadoria, o idoso com deficiéncia intelectual, deve ser incluido no sistema de seguridade
social disponivel a todos os cidaddos ou a populagdo idosa em geral.

As agdes de promog¢do da solidariedade entre jovens e idosos devem ser estendidas ao
idoso com deficiéncia intelectual, e os servicos que atendem esses idosos devem se preocupar em

nao segregd-los do contato com os jovens. Os programas de lazer ativo, uso criativo do tempo e
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educagdo, amplamente recomendados no campo da defici€ncia intelectual, devem ser promovidos
em espacos comunitdrios, em conjunto com a populacdo idosa, visando tanto a inclusdo
psicossocial como a integracdo fisica.

Aos governos cabe difundir informacdes sobre o processo de envelhecimento e sobre as
necessidades da pessoa com deficiéncia intelectual, combatendo os preconceitos e a dupla
discriminacdo, da velhice e da deficiéncia. Os profissionais que atuam junto a pessoa com
deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, além de capacitagdo especifica em
relacdo as suas necessidades, devem priorizar modelos de intervencdo comunitdria que
contribuam para a promo¢do do envelhecimento produtivo, para a qualidade de vida e a inclusdo
social.

As familias devem ser orientadas para compreenderem o conceito € promoverem a
autodeterminacdo da pessoa com defici€ncia intelectual, bem como as organizacdes que as
atendem devem tornar esse conceito uma prioridade e inclui-lo nas suas conferéncias,
publicacdes, advocacia, treinamentos, servigos, politicas e pesquisas. Os governos devem
priorizar politicas que promovam a autodeterminacdo e embasar suas equipes para colocd-la em
pratica nos programas e servicos de aten¢do a pessoa com deficiéncia intelectual.

Para que se alcance os objetivos propostos nessas recomendacdes, elas devem ser
implantadas com base em estudos e pesquisas, com foco nas especificidades econdmicas, sociais

e culturais do contexto em que se d4 o envelhecimento da pessoa com defici€ncia intelectual.

1.5 Proposicoes de um estudo descritivo

Para embasar teoricamente as questdes de pesquisa, além dos temas acima enfocados, é
necessdrio discutir o conceito de atitude e buscar dados de pesquisa sobre atitudes em relacao ao
envelhecimento, ao idoso, a deficiéncia intelectual ou mais especificamente sobre a pessoa com
deficiéncia intelectual que envelhece. Deve-se também resgatar as proposi¢des sobre o
planejamento para o futuro das pessoas com deficiéncia intelectual, sobre o papel da familia
frente a essa questdo, além de buscar pesquisas que confrontam e problematizam as perspectivas

atuais sobre o tema.
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Atitudes

Nao existe um conceito Unico e amplamente aceito sobre o que seja uma atitude.
Entretanto, suas diversas conceituagdes destacam, como pontos comuns, que sao posi¢des
mentais, relativamente estdveis, direcionadas a idéias, objetos e pessoas; que sao combinagdes de
crengas e sentimentos que predispdem uma pessoa a agir de certa maneira e que sdo idéias
carregadas de emocdo, predispondo a um tipo de agcdo em situagdes sociais especificas
(BROSTRAND, 2006).

Assim, uma atitude pode ser melhor compreendida quando é desdobrada em seus
componentes: como uma ideia (componente cognitivo), impregnada de emog¢do (componente
afetivo), que direciona uma a¢do (componente comportamental). O componente cognitivo, como
uma estrutura de conhecimentos ou de crengas compartilhadas principalmente pelos individuos
de um grupo social, permite as pessoas organizar e ponderar sobre informagdes que auxiliam na
constru¢do de suas nogdes sobre o mundo externo e sobre si mesmo. O componente afetivo
permite avaliar e distinguir as atitudes em termos de intensidade (mais X menos), direcdo
(positiva x negativa), e compreender como ela orienta a agdo. O componente comportamental
refere-se a acOes observdveis de aproximacdo ou de esquiva. Quando exprimem percepcoes
parciais, intuicdes ou distor¢des cognitivas, as crengas se unem aos preconceitos e esteredtipos,
que se revelam por meio de supergeneralizacdo e de supersimplificacdo. A supergeneralizacio
ocorre quando se estende a todos os componentes de um grupo atributos notados em um reduzido
nimero de individuos desse mesmo grupo, enquanto a supersimplificacdo se dd quando se
escolhe algumas caracteristicas de um grupo e as destaca como 0s seus Unicos e principais
atributos (NERI, 2006; NERI; JORGE, 2006; RESENDE; NERI, 2006).

Em revisdo tedrica, que destaca o cardter ambivalente das crengas e estereotipos, Cuddy,
Norton e Fisk (2011) afirmaram que alguns grupos sociais, como idosos, enfrentam um complexo
sistema de preconceitos que engloba crengas, sentimentos e comportamentos de carater positivo
(afetuosos, cordiais, sinceros) e negativo (incompetentes). Os esteredtipos sao determinados pela
percepc¢do da posi¢do do idoso na estrutura social, seu cardter avaliativo € persistente e orienta o
tipo de discriminacdo a que esse grupo social serd submetido. Assim, na sociedade americana,

pessoas com deficiéncia e vilvas, vistas como incompetentes do ponto de vista de recursos
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econOmicos e nivel educacional, sdo consideradas mais cordiais quando comparadas a outros
grupos.

Pesquisas sobre a natureza cultural das crengas e esteredtipos mostram que eles sdo
diretamente influenciados pela experiéncia pessoal, por reforco positivo ou negativo e
indiretamente pela aprendizagem, observacao e associacdo. Género, idade e escolaridade também
moldam a expressdo dos diferentes componentes das atitudes (NATIONAL DISABILITY
AUTHORITY, 2011). Nesse sentido a OMS (WHO, 2003, 2011) ressalta que mitos, preconceitos
em relacdo a velhice e a deficiéncia sdo comuns a todas as culturas, e determinam direta ou
indiretamente como cada uma, em particular, direcionard recursos e garantird os direitos desses
grupos minoritdrios. Orienta que medidas para inclusdo da pessoa com deficiéncia intelectual
devam ser implantadas com base em estudos e pesquisas, com foco nas especificidades
econOmicas, sociais e culturais do contexto em que se dd o envelhecimento dessas pessoas.

Estudo israelense, com o objetivo de investigar o conceito de envelhecimento e diferencas
em atitudes concernentes a ele, em uma amostra de pessoas sem deficiéncia intelectual (n 30) e
de pessoas com deficiéncia intelectual (n 32), da mesma faixa etaria, teve como resultado que a
conceituacdo desse processo € influenciada por esteredtipos. Concluiu que, cognitivamente, 0s
participantes focalizaram em caracteristicas fisicas, afetivamente perceberam o idoso como
ameacador e, em termos de comportamento, o consideraram como desamparado e inttil. O
conhecimento e compreensio sobre o processo de envelhecimento foi significativamente maior
entre os mais velhos da amostra, os respondentes sem deficiéncia intelectual alcangcaram maior
pontuacdo no teste de diferencial seméntico, e os respondentes com defici€ncia intelectual
focalizaram principalmente nos atributos fisicos e expressdes faciais do envelhecimento. Andlises
dos resultados foram embasadas na teoria da identidade social, recomendando-se intervencoes
educacionais para preparar as pessoas com deficiéncia intelectual para os ultimos estagios da vida
(LIFSHITZ, 2002).

“Estereotipos sobre a velhice e sua relagdo a formacdo em Gerontologia: um estudo
intergeracional” foi uma pesquisa realizada na Espanha para conhecer o grau de aceitacdo e
acordo em relagdo a uma serie de esteredtipos presentes na sociedade local e relacionados a
sexualidade, a personalidade e a aspectos cognitivos de idosos. A amostra (n 806) foi dividida em
quatro grupos: jovens e idosos com formacdo gerontolégica (n 384), jovens e idosos sem

formacdo gerontoldgica (n 422), estando os jovens com idade entre 21 e 30 anos e os idosos entre
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55 e 90 anos. Os resultados trazem afirmagdes que a impoténcia nos jovens € de fundo
psicoldgico, enquanto nos idosos esté relacionada a idade, que os idosos, por multiplas caréncias,
ndo se beneficiam da educagdo, que aos 30 anos a inteligéncia chega ao maximo e depois decai
rapidamente, que mais cedo ou mais tarde todos os idosos se tornardo senis, que eles ndo se
beneficiam da psicoterapia, que a personalidade é estivel durante a vida adulta e que a
menopausa leva a descompensacdo emocional. Aponta assim que a educacdo gerontoldgica é
importante para evitar crengas erradas em relagdo ao envelhecimento (GAZQUEZ et al., 2009).

Revisao de literatura realizada por pesquisadores irlandeses nas bases de dados Cochrane,
MEDLINE (Pubmed) e Psychlnfo, teve como objetivo levantar o conhecimento corrente em
relacdo as percepcdes sobre o envelhecimento, sobre os idosos e identificar fatores que
influenciam essas percepgoes. Foram eleitos para a revisdo artigos em lingua inglesa, publicados
entre janeiro de 1989 e julho de 2009, que abordavam percepc¢des do publico em geral, incluindo
diferentes grupos sociais, criangas e estudantes. Como conclusdo, identificou-se que as
percepcOes sobre idosos e o envelhecimento sdo complexas, multivariadas, ambivalentes. Sdo
influenciadas pelo contexto onde vive a pessoa, pelo grau de modernizacdo da sociedade, pelas
politicas publicas. Género, idade, conhecimento e a midia também influenciam nas percepcoes. A
revisdo destaca que a percepg¢ao do publico sobre os idosos impacta tanto de forma positiva como
negativamente suas vidas e as oportunidades de acesso a servicos sociais, a saide e a emprego.
Evidenciaram-se atitudes positivas sobre os idosos em diversos dominios, entretanto, a maioria
dos estudos mostra atitudes negativas, que em forma de esteredtipos e ageismo podem contribuir
para exclusdo social, isolamento e abusos (DRENNAN et al., 2011).

Dando continuidade estudo de 2001, em 2006 realizou-se amplo levantamento sobre
atitudes frente as pessoas com deficiéncia em uma amostra representativa da populacdo da
Irlanda, composta de 1004 homens e mulheres acima de 18 anos e de 257 pessoas com
deficiéncia (n 1261). A pesquisa coletou dados sobre o conhecimento e atitudes em relacdo a
deficiéncia, e a pesquisou relacionando-a a educacdo, emprego, relacdes sociais, acesso a
moradia, vizinhanca, beneficios sociais e a legislacdo, através de entrevistas face a face.

Os resultados referentes a atitudes frente a deficiéncia mostraram que 61% dos
respondentes concordaram que a sociedade impde barreiras a essas pessoas, sendo que a maioria
dos respondentes com deficiéncia endossou essa afirmacdo, e 45% julgaram que as pessoas com

deficiéncia eram tratadas de forma positiva. Dos entrevistados, 80% acreditavam que, em
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circunstancias especiais, € correto que as pessoas com deficiéncia sejam tratadas de maneira mais
favordvel que as demais, e mais da metade alegou que elas ndo eram capazes de participar
totalmente da vida em sociedade. Quanto as pessoas com defici€ncia intelectual, os respondentes
opinaram que podiam freqiientar escolas regulares, 75% concordaram que podiam manter
relagdes afetivo-sexuais e s6 64% concordaram que poderiam ter filhos. Foram detectadas
atitudes mais positivas em relacdo as pessoas com deficiéncia por parte de pessoas que tem
experiéncia com essa questdo, pelos que também sao deficientes ou conhecem pessoas com
deficiéncia. As respostas sofreram influéncia de género, apresentando em geral as mulheres
atitudes mais positivas frente a deficiéncia, as pessoas mais velhas alegaram conhecer maior
nimero de pessoas com deficiéncia e as pessoas das classes sociais ABC1 se mostraram mais
confortdveis em vizinhar e ter uma pessoa com deficiéncia intelectual como colega de trabalho

(NATIONAL DISABILITY AUTHORITY, 2011).

Planejamento para o futuro

Enquanto que nos paises desenvolvidos diminui ano a ano o nimero de pessoas com
deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento que vive com suas familias, nos paises em
desenvolvimento as familias continuam sendo o principal, e muitas vezes o tnico, suporte para
essas pessoas. Assim, enquanto cresce a expectativa de vida da pessoa com deficiéncia
intelectual, paralelamente se assiste o envelhecimento de seus parentes proximos, especialmente
de seus pais, tornando urgente a disponibilidade de recursos que permitam a continuidade do
cuidado no ambito da familia e da comunidade. Nesse sentido, a OMS chama atencdo que ha
marcantes diferencas entre as familias na sua disposi¢do para planejar o futuro e que a relutancia
€ exarcebada pela falta ou inadequacao da orientacdo disponibilizada pelos servigos que atendem
as pessoas com deficiéncia intelectual (WHO, 2003; IASSID, 2008; WHO, 2011).

O planejamento para o futuro deve ser abordado, portanto, na perspectiva dos interesses
pessoais de quem envelhece com deficiéncia intelectual, dos valores e necessidades de recursos
demandados por sua familia, para que possa continuar a prestacdo de cuidados, e também do
governo, na sua responsabilidade em prover os servigos e orientacOes necessdrias para que esse

processo seja orientado para a garantia de direitos e para a promocao da qualidade de vida.
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Considerando que o cuidado de longo prazo prestado pela familia a pessoa com
deficiéncia intelectual muda ao longo do curso da vida em razdo de aposentadoria, doenca e
morte do cuidador principal e de outros membros da familia, Baxley e outros (2011) destacam
que € importante que essa familia projete o seu préprio futuro, antes de planejar o futuro de quem
cuida. Os cuidadores, enquanto envelhecem, necessitam de apoio oportuno e adequado para saber
lidar com o inevitdvel término do papel de cuidador. E € indispensdvel que haja apoio para que
essa transicdo seja bem sucedida e propicie seguranga emocional a todos os envolvidos. Os
autores ressaltam ainda que um plano para o futuro deva abranger todos os aspectos da vida de
uma pessoa, incluindo residéncia, finangas, questdes legais como a curatela, relacdes sociais e
familiares, lazer e grupos de interesse. Deve-se ainda levantar os apoios disponiveis,
considerando como tal a prépria pessoa, a familia proxima e extensa, os servigos publicos de
atencdo a pessoa com deficiéncia intelectual, outras agencias governamentais € OS recursos
comunitérios, como clube, igrejas e a rede de fornecedores e servicos que a familia ja freqiienta e
utiliza.

Heller, Janicki e Hammel (2008) dizem que nos Estados Unidos, mesmo que as familias
demonstrem grande preocupacao sobre a situagdo das pessoas de quem cuidam quando ndo mais
puderem prestar cuidados, menos da metade delas fazem algum tipo de planejamento para o
futuro da pessoa com deficiéncia intelectual. Muito raramente envolvem os irmaos nessas
discussdes, mesmo cientes de que muitas vezes eles serdo os futuros cuidadores e assim existem
poucas pesquisas sobre como motiva-los e sobre iniciativas de orientagdes as familias quanto ao
planejamento para o futuro. Os autores destacam a iniciativa da Rehabilitation Research and
Training Center on Aging with Developmental Disabilities (RRTC-ADD) que desenvolveu e
testou um modelo de intervencdo treinando e apoiando a familia e a pessoa com deficiéncia
intelectual para iniciar esse processo, com resultados significativos na diminuic¢io do estresse do
cuidador, no aumento da participacdo da pessoa interessada e na sua mobilizacdo para aderir a
grupos de autodefesa.

Avaliando os programas que apdiam familias nesse processo de planejamento, Bigby
(2011) atesta que os que alcancaram melhores resultados foram os que incluiram os seguintes
elementos: foco tanto na pessoa com deficiéncia como no seu cuidador, credito no efeito das
mudancas, supervisdo técnica, multiplos niveis de interven¢ao, mobilizacdo da rede de suporte

informal, utilizacdo de diversas e diferentes estratégias. Os programas centrados tanto na familia
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como na pessoa com deficiéncia trouxeram como resultados melhor atendimento das demandas
apresentadas pelos usudrios, grande satisfacio por parte do cuidador e maior integracdao da pessoa
com deficiéncia intelectual na comunidade.

Tendo em conta que o planejamento para o futuro é uma questdo central para irmdos de
pessoas com deficiéncia intelectual, o Institute on Disability and Human Development (IDHD),
do estado americano do Illinois, realizou um estudo tendo como questdes norteadoras: conhecer o
grau de envolvimento de irmaos nos planos para o futuro, levantar os fatores que contribuiram
para esse envolvimento, o que os levaram a se considerar como os futuros responsdveis pelo
cuidado e quais as suas expectativas e necessidades em relacdo a essa questdo. Foram
pesquisadas varidveis demograficas (idade, género, etnia, nivel educacional e atividades de vida
diaria e género da pessoa com deficiéncia intelectual), reacdo emocional sobre a infancia,
distincia entre a sua residéncia e a do irmao com deficiéncia intelectual, envolvimento nas suas
atividades de vida didria, suporte reciproco, participacdo social, satisfacdo e 6nus do cuidado.
Dos que responderam a pesquisa, 93% eram irmads, com alto nivel educacional (76%), morando
em sua maioria (70%) a uma hora de distancia de seu irmao/irma com deficiéncia intelectual. O
estudo constatou que poucas familias haviam feito planejamento em relagcdo a questao residencial
(39%), financeira (44%), redigido uma carta de inten¢do ou documento informal sobre o futuro
(44%), e somente 32% das familias havia identificado um provavel cuidador. Os irmaos que se
mostraram mais envolvidos com o planejamento para o futuro foram os mais velhos que a pessoa
com defici€ncia e aqueles j4 mobilizados frente a essa questdo. Independente de a familia haver
ou ndo planejado o futuro, os irmdos se mostraram mais propensos a colaborar para identificar
futuros cuidadores e em elaborar planos quanto a moradia. E se mostraram menos interessados
em questdes formais, como arranjos financeiros e sobre as providéncias quanto a guarda e
curatela da pessoa com deficiéncia intelectual INSTITUTE ON DISABILITY AND HUMAN
DEVELOPMENT, 2011).

Em oficinas de reflexdo com irmaos das pessoas com defici€ncia, sob condenacdo da
Associacion AMAR da Argentina, realizadas entre 2002 e 2005, foram ouvidos 608 irmaos com e
sem deficiéncia. Os resultados das enquetes realizadas apontaram que das familias de origem
desses irmaos 33% realizaram o planejamento para o futuro, destas, 33% decidiram com quem
moraria o filho com deficiéncia, 25% planejaram sobre administracdo dos bens, curatela e

protecdo legal e 24% dos irmaos entrevistados participaram desse planejamento. Dos irmaos das
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pessoas com deficiéncia entrevistados 93% alegaram ja haver pensado sobre quando os pais ndao
mais puderem prestar cuidados, e quanto aos sentimentos que afloraram a esse respeito citaram:
24% responsabilidade, 21% preocupacdo, 19% angtstia e tristeza e 16% medo. Quanto as
preocupacdes desses irmdos emergiram das enquetes as seguintes questdes: O que acontecerd
com meu irmao, se eu morrer primeiro? Poderei atuar equitativamente entre e minha familia e
meu irmdo? Como planejar e resolver o futuro econdmico? Minha esposa/marido aceitard meu
irmao? Meus filhos serdo afetados por um tio deficiente? Os irmaos entrevistados apresentaram
as seguintes sugestoes a seus pais: procure a autonomia do seu filho deficiente para que ndo seja
uma carga para os outros filhos; ndo sobreprotejam o filho deficiente para nao prejudicar o futuro
dos irmaos; nao atribuam aos outros filhos funcdes de pai e mae; aprendam a buscar recursos e
ndo centralizem a vida familiar no deficiente; planejem o futuro dando participa¢do aos irmaos,
nao os deixem a margem (NUNEZ; RODRIGUEZ, 2011).

Em Portugal, Bento (2011) ouviu quatro pessoas com deficiéncia intelectual com idade
superior a 45 anos, quatro profissionais e quatro familiares (trés maes e um pai) de uma
associacdo particular de solidariedade social voltada para a questdo da deficiéncia intelectual. A
investigagdo, composta por trés estudos complementares, objetivou no estudo denominado “Um
olhar sobre o amanh3a”, focado em conhecer o ponto de vista dos entrevistados sobre diversos
dominios do processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual. Como resultado,
concluiu-se que a pessoa com deficiéncia intelectual ndo percebe claramente o seu préprio
processo de envelhecimento e que o planejamento de respostas sociais para atender as demandas
desse processo deve levar em consideracdo o envelhecimento de seus principais cuidadores, que
ja se encontram na 3* idade. Observou que as opinides dos pais e profissionais coincidem em
relacdo aos fatores indicados como determinantes de qualidade de vida para as pessoas com
deficiéncia intelectual que envelhecem, enquanto essas pessoas apontam que qualidade de vida e
bem estar na velhice deve levar em conta as vontades e interesses individuais. Esses revelaram
também que gostam de envelhecer ativos e com satde, mantendo lagos familiares e de amizade.
Todos optaram por envelhecer no ambiente doméstico em detrimento da institucionalizacio.

Pesquisa desenvolvida na Austrdlia procurou investigar o significado de envelhecimento
ativo em um grupo de pessoas com deficiéncia intelectual, usudrios de servigos publicos, acima
de 50 anos e com capacidade de comunicacdo verbal (n 16). A amostra foi composta de seis

homens e dez mulheres (de 52 a 80 anos), dos quais dez residiam em instituicdes, trés moravam
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sozinhos e trés com suas familias. Através de entrevistas semi-estruturadas, planejadas com base
no documento da OMS “Envelhecimento ativo”, o estudo levantou as experiéncias pessoais de
envelhecimento e esperancas e expectativas quanto ao futuro. Os resultados mostraram que 0s
respondentes desejavam as mesmas coisas na velhice que, em geral, a populacio idosa residente
na comunidade. Emergiram dos dados e foram consideradas relevantes em termos de habilidade
individual para envelhecer de forma ativa e positiva as seguintes categorias: sentir-se respeitado,
estar ativamente envolvido, estar e sentir-se seguro, manter habilidades e capacidade para
aprendizagem, contar com moradia adequada, ter boa saide e aptiddo fisica, manter relagdes
sociais satisfatdrias e contar com apoio (BUYS ez al., 2011).

O crescimento do nimero de pessoas com deficiéncia intelectual envelhecendo tornou
urgente a identificagdo dos suportes que essas pessoas necessitardo quando seus pais ndao mais
puderem prestar cuidados, e € a justificativa apresentada para estudo realizado no Canadd em
uma amostra de 44 cuidadores, selecionados entre as 132 familias de pessoas com defici€éncia
intelectual residentes na Ilha Principe Alberto. Usando método quantitativo e qualitativo indagou-
se sobre as preocupacdes quanto ao cuidado a ser prestado aos filhos no futuro, sobre demandas
em relacdo a servicos domiciliares e institucionais, sobre a falta de compreensio e apoio para o
exercicio do papel de cuidador e sobre como colaborar para que o filho se tornasse membro
produtivo e ativo da sociedade. As andlises dos dados identificaram necessidade de interagdao com
agéncias governamentais, apoio para folgas das tarefas de cuidado, necessidade de relacdes
sociais e apoio emocional. As preferéncias quanto a institucionalizacdo indicaram residéncias de
pequeno porte e residéncias conjuntas para pais € seus filhos com deficiéncia intelectual. Os
autores enfatizaram a importancia de suporte para os pais que desejavam continuar cuidando de
seus filhos em casa e a garantia da continuidade dos mesmos quando esses pais ndo mais
pudessem prestar cuidados (WEEKS ez al., 2011).

Os estudos acima atestam a importancia das recomendacdes da OMS (WHO, 2003, 2011)
que enfatizam que o planejamento para o futuro de individuos com deficiéncia intelectual deve
prever: ouvir a propria pessoa, todas as pessoas envolvidas no cuidado e criar oportunidades para
ampliacdo da rede de suporte (amigos, vizinhos, familia ampliada) durante o seu processo de
envelhecimento. Qualquer planejamento deve também considerar e ser sensivel a cultura e

influéncias étnicas que condicionam o cuidado prestado pela familia, prevendo, quando houver
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atitudes e crengas negativas, intervengdes para que essas se tornem mais positivas em relacdo ao

suporte familiar.

1.6 Justificativa

Tendo em vista a recenticidade do fendmeno e das questdes sociais que o contextualizam,
compreende-se o relativamente escasso conhecimento acumulado sobre o envelhecimento da
pessoa com deficiéncia intelectual. A literatura a respeito das atitudes frente ao envelhecimento e
a deficiéncia ressaltam que elas influenciam as politicas publicas, a legislacdo e determinam o
grau de prioridade dado a esses temas. Chamam aten¢do que acdes para inclusdo social devem se
orientar pelas atitudes, crencas e esteredtipos que permeiam um dado contexto. Da mesma forma,
os estudos sobre as perspectivas de futuro para da pessoa com deficiéncia intelectual que
envelhece, reforcam que entender o ponto de vista e as demandas da familia e da pessoa deva ser
condicdo essencial ao se propor programas e servicos que visem a qualidade de vida e inclusdo
social dessa parcela da populacdo. Portanto pesquisas em paises em desenvolvimento sdo
esséncias para determinar como os valores e atitudes prevalentes nesses contextos influenciam o
cuidado prestado a pessoas com deficiéncia intelectual.

Julga-se assim, que os dados de uma pesquisa que explicita com o fendmeno da
longevidade da pessoa com deficiéncia intelectual, se delineiam em um contexto brasileiro
abordando temas que confluem o envelhecimento e a deficiéncia intelectual, possam contribuir
para o planejamento de politicas publicas e para orientar intervencdes de organizacdes que
atendem a pessoa com defici€ncia intelectual que estd envelhecendo.

Teve-se, portanto, como questionamentos e interesses que orientaram e delimitaram os
objetivos do estudo “Ouvindo a cidade”, saber quais eram os atributos socialmente definidos com
relacio a pessoas com deficiéncia intelectual em Pocos de Caldas. Se, nesse contexto,
predominavam atributos positivos ou negativos com relacdo a essas pessoas, se género, idade e
escolaridade influenciavam a atribuicdo a elas de qualidades e limitagdes, e também conhecer se
a convivéncia ou ndo convivéncia com pessoas com deficiéncia intelectual influenciava em lhes
atribuir qualidades positivas e negativas.

As indagacdes que se quis responder com a investigagdo “Ouvindo a familia” se

referiram, a saber, se as familias se preocupavam em planejar o futuro do adulto com deficiéncia

38



intelectual, quais eram as suas expectativas em relacdo a essa questdo, se a pessoa com
deficiéncia intelectual, seus irmaos e outros familiares eram ouvidos e/ou chamados a participar
do planejamento para o futuro e, finalmente, que programas e servicos de politicas publicas as
familias julgavam ser necessdrios para atender a pessoa com deficiéncia intelectual no seu
processo de envelhecimento, e lhes respaldar na prestacdo de cuidados de longa duracdo.

No primeiro estudo denominado “Ouvindo a cidade” solicita-se a 798 adultos residentes
em Pocos de Caldas, sem deficiéncia intelectual, identificados por género, faixa etdria e grau de
escolaridade, que apontassem atributos positivos e negativos da pessoa com deficiéncia
intelectual e informassem se conviviam ou ndo com essas pessoas. No segundo estudo, “Ouvindo
a familia”, foram levantadas as preocupagdes de nove cuidadores familiares de pessoas adultas
com deficiéncia intelectual quanto ao futuro destas pessoas, quando ndo mais pudessem prestar-
lhes cuidados em razdo do proprio envelhecimento.

Ressalta-se o cardter complementar e dialético dos dois estudos, entendendo que as
atitudes em relacdo 4 deficiéncia intelectual influenciam na prestacio do cuidado familiar,
institucional e publico prestado a essas pessoas. Por outro, lado considera-se que os avangos e
dificuldades enfrentadas pelas familias, no cuidado disponibilizado as pessoas com deficiéncia
intelectual que envelhecem, colaboram na emergéncia de atitudes positivas/negativas, que

facilitam ou dificultam o processo de inclusao social dessas pessoas.

1.7  Objetivos

Foram objetivos do primeiro estudo:

e Caracterizar os participantes quanto a género, idade e escolaridade;

e Levantar os atributos positivos e negativos da pessoa com deficiéncia intelectual, segundo
as verbalizacdes dos respondentes;

e Analisar relacdes entre os principais atributos positivos e negativos apontados e as
variaveis: género, idade e escolaridades dos respondentes;

e Identificar relagdes entre género, idade e escolaridade e o grau de convivéncia dos

respondentes com pessoas que tém deficiéncia intelectual;
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Analisar relagdes entre a convivéncia ou nao convivéncia com pessoas com deficiéncia
intelectual e atributos positivos/negativos, conforme o género, a idade e a escolaridade

dos respondentes.

Foram objetivos do segundo estudo:

Conhecer as preocupagdes quanto ao futuro de pessoas com defici€ncia intelectual
expressos por seus cuidadores familiares;

Levantar as demandas por cuidados apresentadas pelas familias, quanto ao futuro da
pessoa com deficiéncia intelectual, nas dreas de moradia, finangas, protecdo legal,
cuidados com a saudde, trabalho, atividades sociais, religiosas e de lazer;

Investigar as providéncias tomadas pelos cuidadores familiares para assegurar a atenc¢io
necessdria a seus familiares que t€ém deficiéncia intelectual, quando eles préprios ndo mais
puderem prover cuidados;

Levantar as expectativas dos cuidadores familiares quanto a provisao de servicos publicos
e comunitdrios para atender as necessidades de seus entes queridos com defici€ncia

intelectual, quando eles ndo mais puderem cuidar.

40



2. MATERIAIS E METODOS

2.1 O contexto

Os estudos foram realizados em Pocos de Caldas-Minas Gerais, cidade com 149.667
habitantes (IBGE, 2010) que, como centro educacional e de servi¢os, polariza diversas cidades do
Sul do Estado e municipios vizinhos do Estado de Sao Paulo. Pocos de Caldas se caracteriza por
deter um dos maiores IDH-M (fndice de Desenvolvimento Humano Municipal) entre os
municipios mineiros — 0,847, e por ocupar posicdo relevante nessa classificacdo entre os
municipios brasileiros. (FEDERACAO DAS INDUSTRIAS DO RIO DE JANEIRO — FIRJAN,
2011). Caracteriza-se, também, por contar desde muitos anos com percentual de populacio idosa
acima da média do Estado e do Pais, tendo hoje 12,59% de sua populagdo com 60 anos ou mais.
(MINAS GERALIS, 2010). Pela sua localizacdo geogréfica, pela sua qualidade de vida e pela sua
tradicdo como estincia hidromineral, a cidade atrai idosos de cidades vizinhas e de grandes
centros urbanos do Estado de Sdo Paulo, que para ela se mudam em busca de um ambiente mais
seguro, que possibilite desfrutarem um envelhecimento funcionalmente ativo e socialmente
participativo (SIQUEIRA, 2000).

Fundada em 1972 a APAE de Pocos de Caldas atende hoje diariamente 585 pessoas na faixa
etaria de um dia a 63 anos, contando com uma equipe de 134 funcionérios. Mantém convénio
com a Secretaria de Educacdo de Pogos de Caldas e Secretaria de Estado da Educacdo de Minas
Gerais para funcionamento do seu Nucleo Pedagdgico. Atende em Educacdo Infantil, Ensino
Infantil, Escolarizacdo e Trabalho, Programas Pedagdgicos Especificos, Projeto Educacional para
Autistas e Projeto Educacional para educandos com comprometimentos significativos. No seu
Niicleo Satide mantém convénio com a Secretaria Municipal de Satde - Sistema Unico de Satide
(SUS), realizando atendimentos terapéuticos, de avaliacdo, acompanhamento e reavaliagdo nas
areas de Servico Social, Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional,
Nutricdo, Odontologia, Pedagogia, Psicopedagogia, Psicologia e especialidades médicas
(Neurologia, Pediatria e Psiquiatria, Neurologia). O Nucleo de Promog¢do Social desenvolve
programas para coloca¢do no mercado de trabalho e os programas Envelhecimento, Arte e

Cultura, Esporte e Lazer (APAE POCOS DE CALDAS, 2009).
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A colaboragdo da APAE foi fundamental para realizacdo do segundo estudo desta
investigacdo, por manter um cadastro que possibilitou identificar familias residentes na cidade
que tivessem entre seus membros uma ou mais pessoas adultas com deficiéncia intelectual. Além
disso, a grande aceitagdo do trabalho da APAE pela comunidade local e o interesse dessa
instituicdo por estudos sobre o envelhecimento estimularam a adesdo de familiares a presente
pesquisa.

Ressalta-se que os estudos foram aprovados pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontifica
Universidade Catdlica de Minas Gerais, instituicdo na qual atua a pesquisadora, através do

parecer CAAE — 0243.0.213.000-11.

2.2 Primeiro Estudo: Ouvindo a cidade

Participantes

Para conhecer os atributos da pessoa com deficiéncia intelectual, estabeleceu-se ouvir 750
homens e mulheres adultos (a partir de 18 anos), residentes em Pogos de Caldas. A amostra foi
calculada considerando a populacdo do municipio em 2007 — 143.477 habitantes (IBGE, 2008),
adotando-se como margem de seguranca o percentual de 1,96%, para um erro de 3,58% e um
grau de confianga de 95%. Das 750 pessoas que comporiam a amostra, previu-se que deveriam
ser entrevistados 390 mulheres e 360 homens, considerando-se a estratificagdo por género da
populacdo do municipio: 52% mulheres e 48% homens (IBGE, 2008).

Visando a maior representatividade da populagdo local na amostra, estabeleceu-se
previamente ouvir pessoas residentes nas cinco grandes regides geograficas da cidade: Sul, Leste,
Oeste, Centro e Rural, de acordo com o percentual de moradores de cada regido na composi¢ao
da populagdo total do municipio. Assim, planejou-se que a amostra deveria ser composta de
17,5% de moradores da Regido Central, 27,5% da Regiao Leste, 21,5% da Regido Oeste, 25% da
Regido Sul e 8,5% da Zona Rural do municipio. Nao se considerou a regido norte por ser essa
ocupada pela Serra de Sdo Domingos, que acompanha a cidade em toda a sua extensdo. Admitiu-
se ainda, consultando a Secretaria de Planejamento e Coordenagdao Geral de Pocos de Caldas, a

variacdo de até 1%, para mais ou para menos, nos percentuais acima estabelecidos, tendo em
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vista as mudancas de residéncias entre bairros observadas anualmente na populacdo local

(POCOS DE CALDAS, 2008).

Instrumental

Elaborou-se para a coleta de dados instrumental (APENDICE A), no qual constava
pequena introdugdo sobre o objetivo da pesquisa, dados de identificacdo do respondente: género,
idade, local de residéncia por bairro da cidade e escolaridade. Para coletar o grau de escolaridade
adotou-se a antiga e nova nomenclatura dos niveis formais de ensino, visando melhor
compreensdo por parte das diferentes faixas etdrias que seriam entrevistadas. Assim o formulario
apresentou sempre duas alternativas para cada nivel de escolaridade: primario ou 1* a 4* serie,
gindsio ou 5% a 8* série, 2° grau ou colegial, curso superior ou faculdade. Em seguida vinha a
questdo dicotomica: Vocé (o senhor (a) mantém contato com pessoa com deficiéncia intelectual?
Por ultimo, constavam as questdes sobre os atributos da pessoa com deficiéncia intelectual na
seguinte ordem: cite trés atributos positivos de uma pessoa com deficiéncia intelectual. Cite trés
atributos negativos de uma pessoa com deficiéncia intelectual.

Ao solicitar ao respondente que expressasse como qualificava a pessoa com deficiéncia
intelectual, procurou-se usar um termo que no contexto do estudo tivesse um cardter neutro,
visando sua adesdo a pesquisa e ndo indugdo a qualquer tipo de resposta. Optou-se assim pelo
termo atributo ou qualidade, que,de acordo com Houaiss (2002),se refere ao que € proprio ou
particular de um ser ou maneira de ser, boa ou md de uma coisa ou pessoa. Reconhecia-se, de
antemio, que as respostas poderiam representar os componentes cognitivo, afetivo e
comportamental de atitudes referentes a deficiéncia intelectual que permeavam o contexto do

estudo.

Procedimentos

Os participantes foram recrutados pela pesquisadora e por dois auxiliares de pesquisa
treinados. Ndo foram adotados critérios de aleatorizacdo nem de logradouros e nem de pessoas,
que eram abordadas em pontos de fluxo. Foram adotados procedimentos especificos para

viabilizar o recrutamento e a coleta de dados junto a habitantes da zona urbana e da zona rural.
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Na zona urbana, os participantes foram abordados em pontos de fluxo (ruas, pragas, edificios
publicos, centros de vendas). Para recrutar e entrevistar moradores da zona rural, fez-se trés
visitas a bairros rurais, onde se abordou seus moradores em ruas centrais do municipio, onde, nos
finais de semana, estacionam os coletivos que os trazem para compras na cidade.

A pesquisadora principal fez constante acompanhamento do fluxo de coleta de dados,
buscando atingir o percentual de entrevistados de acordo com a regido de residéncia e o gé€nero.
Para acompanhar a meta estabelecida de respondentes por regido da cidade, usou-se catdlogo
elaborado pelo Departamento Municipal de Eletricidade — DME - Pogos de Caldas, que identifica
as ruas e bairros do municipio por regiao geografica (DME, 2008). O recrutamento e a coleta de
dados foram realizados de fevereiro a abril de 2009.

A cada participante potencial, que parecia preencher o critério de ter mais que 18 anos de
idade, perguntava-se se residia em Pocos de Caldas e, em seguida, expunham-se os objetivos da
pesquisa. Havendo concordancia em participar, aplicava-se o formuldrio elaborado
especificamente paro estudo (APENDICE A), que identificava o entrevistado por género, idade e

bairro de residéncia, para, em seguida, apresentar-lhe as seguintes questdes:

= Cite trés qualidades ou atributos positivos de uma pessoa com deficiéncia intelectual.

= Cite trés qualidades ou atributos negativos de uma pessoa com deficiéncia intelectual.

Era perguntado também se o entrevistado mantinha ou ndo mantinha contato com pessoa com
deficiéncia intelectual. Explicava-se ao entrevistado que como “manter contato” se considerava o
convivio permanente ou periddico, por injun¢des familiares, profissional ou de vizinhanga.
Aguardava sua resposta, anotando-se a opcdo sim ou ndo. Nesse processo, muitas vezes foi
necessdrio esclarecer que deficiéncia intelectual significava deficiéncia mental ou se concordava

com outro termo usado pelo entrevistado, quando se entendia que ele se referia a mesma

condicao.

Anadlise de dados

Para descrever o perfil da amostra segundo as varidveis em estudo, elaboraram-se tabelas

de freqiiéncia das varidveis categdricas (gé€nero, idade, escolaridade), com os valores de
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freqliéncia absoluta (n) e relativa (%), e estatisticas descritivas (com medidas de posicdo e
dispersdo — média, desvio-padrdo, valores minimo, midximo, mediana e quartis) das varidveis
continuas (nimero de atributos). Quanto a idade os respondentes foram agrupados e classificados
como adultos jovens (de 18 a 37 anos), adultos maduros (de 38 a 57 anos), adultos idosos (de 58
anos e em diante).

Os dados concernentes as citacdes de atributos positivos e negativos foram submetidos a
andlise de contetido (Bardin, 1970). Dois observadores independentes separaram, juntaram por
sinonimia e depois categorizaram e agruparam os adjetivos mencionados em positivos €
negativos. Em seguida, cotejaram e sucessivamente reanalisaram seus resultados até obter 100%
de concordancia. Com base no nimero total de adjetivos mencionados determinaram-se os
atributos principais da classe positivo, ou seja, os que obtiveram os tr€s maiores percentuais de
citacdo, realizando o mesmo procedimento para a classe de atributos negativos. Esses atributos
foram entdo novamente agrupados em categorias para orientar e facilitar a apresentacdo e andlise

dos resultados (Quadro 1).

QUADRO 1. Categorias de atributos das classes positivo e negativo. Estudo Ouvindo a
cidade, Pocos de Caldas em 2009.

ATRIBUTO/CATEGORIA | DESCRICAO | EXEMPLOS
Atributos positivos
Relacionais Facilitam o estabelecimento de relagdes | Amoroso, amigo, afetuoso, carinhoso,
sociais positivas amavel
Emocionais positivos Descrevem estados positivos de humor Alegre, feliz, comunicativo, bem
humorado
De capacidade Descrevem as potencialidades observadas Inteligente, esperto, capaz, esfor¢cado
Atributos negativos
Emocionais negativos Dificultam o estabelecimento de relacdes | Agressivo, nervoso, irritado, bravo
sociais
De dependéncia Descrevem necessidades de apoio e atencdo | Dependente, carente, vulnerdvel, fragil
De incapacidade Descrevem as limitacdes observadas Limitado, ignorante, incapaz, bobo

Fonte: Dados do estudo, 2009.

Foi feita contagem e tabulado o numero total de participantes conforme a citagdo dos
principais atributos positivos e negativos, no total e por ordinais. Além disso, foi tabulada a
freqiiéncia com que foram citados os atributos principais das classes positivo e negativo. Os
dados categoricos resultantes da andlise de conteido foram submetidos a contagens de freqii€éncia

bruta e percentual e a medidas de posicao e de dispersao
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Ainda com relagdo aos principais atributos positivos e negativos, foram feitas comparacdes
estatisticas entre os grupos de género, idade, escolaridade e conforme a convivéncia ou nao
convivéncia com pessoas com deficiéncia intelectual. Para tanto foram utilizados os testes Qui-
Quadrado ou Exato de Fisher. Esses quando os valores esperados foram menores que 5. O nivel
de significancia adotado foi de 5% (p<0.05). Para andlise estatistica utilizou-se o programa

computacional: The SAS System for Windows (Statistical Analysis System), versao 8.02.

2.3 Segundo estudo — Ouvindo a familia

Participantes

Preliminarmente fez-se contato com a Diretora Técnica da APAE — Pogos de Caldas, quando
se apresentou a proposta da pesquisa, seus objetivos, as formas de divulgacdo dos resultados e os
cuidados éticos a serem observados: concordancia em participar e ndo identificacdo dos
entrevistados, confiabilidade e finalidade do uso dos registros. Solicitou-se a colaboracdo da
institui¢do, indicando e facilitando o acesso da pesquisadora a familias de adultos e idosos com

deficiéncia intelectual, que deveriam ser escolhidos conforme os seguintes critérios de inclusdo:

» Os familiares deveriam ser os responsdveis ou cuidadores de individuos que fossem os mais
velhos usudrios ou ex-usudrios da APAE de Pogos de Caldas, independentemente da etiologia
de sua deficiéncia.

= Os individuos com deficiéncia intelectual que eram alvo dos cuidados deveriam ter idade
igual ou maior que 25 anos de idade.

* Os cuidadores familiares deveriam formalizar sua concordancia em participar da pesquisa,
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) elaborado para esse fim

(APENDICE B).

As familias que se enquadravam nos critérios acima foram contatadas em seus domicilios
pela pesquisadora, ocasido em que se identificou, entre os familiares, aquele que era o principal
responsavel pelo cuidado a pessoa adulta com deficiéncia intelectual e se verificou a

possibilidade de contar com o seu depoimento. Nesse contato preliminar, foi possivel identificar
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diferentes composi¢des familiares e pressupOs-se que essas representassem as diversas
composi¢coes das familias brasileiras, que atualmente prestam cuidados tanto ao idoso quanto a
pessoa com defici€ncia intelectual em processo de envelhecimento. Assim foram escolhidos,
como amostra de conveniéncia para participacdo no estudo, nove cuidadores primarios que
integravam oito diferentes composicdes familiares.

Identificaram-se as seguintes diferentes composi¢des familiares, tomando como referéncia a
relacdo de parentesco entre a pessoa que era a principal responsavel pelo cuidado (cuidador
primdrio ou principal) e a pessoa com deficiéncia intelectual. Foram elas:

Familia 1 - composta por mae cuidadora e filha adulta com deficiéncia intelectual.

Familia 2 - composta por mae cuidadora, filho adulto com deficiéncia intelectual e pai.

Familia 3 - composta por mae cuidadora, filha adulta com defici€ncia intelectual, padrasto e
filhos/irmaos do segundo casamento da mae.

Familia 4 — composta por irma cuidadora, irmdo adulto com deficiéncia intelectual, cunhado e
sobrinha.

Familia 5 — composta por pai cuidador e filho adulto com deficiéncia intelectual.

Familia 6 — composta por irma cuidadora, irmdo adulto com deficiéncia intelectual e mae
necessitando de cuidados.

Familia 7 - composta por casal de avds cuidadores e 2 netos adultos com deficiéncia intelectual.
Familia 8 — composta por mde cuidadora, filha adulta com deficiéncia intelectual, irma e

sobrinha.

Instrumentais

O Formulério de Informagdes Socioecondmicas Familiares (APENDICE C) foi elaborado
pela pesquisadora para fins do estudo. O instrumental possibilitou coletar informagdes sobre a
composi¢do do grupo familiar (género, idade, relagdo de parentesco com a pessoa com
deficiéncia intelectual), renda familiar, situacdo da residéncia (propria, alugada, financiada,
cedida). Com ele, fez-se também a identificacio do cuidador quanto a género, idade e
escolaridade, condi¢des de trabalho (exercicio ou nio de atividade remunerada em domicilio ou
fora, hordrio de trabalho), execucdo de tarefas de cuidado e domésticas. Fez-se também

identificacdo da pessoa com deficiéncia intelectual quanto a género e idade, etiologia da
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deficiéncia do ponto de vista do cuidador, levantou-se relagdo com a APAE (freqiientador ou ex-
frequentador e servicos utilizados) atividades realizadas dentro e fora do ambito doméstico.

O Formulério de Levantamento de Preocupagdes e Expectativas quanto ao Futuro (APENDICE
D) foi elaborado com base em recomendagdes das organizagdes que estudam o envelhecimento
da pessoa com deficiéncia intelectual, no sentido de abranger os grandes temas/questdes que
impactam a seguranca e a qualidade de vida e sdo comuns ao universo das pessoas com
deficiéncia, tais como residéncia, cuidados com a saude, prote¢do legal, participacdo na vida
comunitdria e lazer, deixando em aberto um espago para que cada familia/cuidador expresse
outras preocupacdes que lhes fossem especificas. (WHO, 2003, IASSID, 2008, AAIDD, 2011).
Por meio de questdes fechadas e abertas, levantou-se se existia preocupacdo quanto a
possibilidade de ndo mais poder prestar cuidado, quanto as preocupacdes com a pessoa com
deficiéncia intelectual em relacdo a residéncia, finangas, questdes legais, cuidados com a saude,
emprego e atividades sociais, religiosas e de lazer. Apresentou também questdes para saber se a
familia ou cuidador j4 planejava e tomava medidas para a continuidade do cuidado prestado, se a
pessoa com deficiéncia intelectual era ouvida a respeito, se outros membros da familia
participavam desse processo € quais eram eles, e se o cuidador julgava que esses membros
responderiam no futuro pelo cuidado. Como questdes finais, coletou-se informacgdes sobre o
interesse do cuidador em servigos publicos e comunitdrios adequados a atender a pessoa com
deficiéncia intelectual, quando ndo mais pudesse prestar cuidados, e quais seriam esses Servicos.
Esses instrumentais foram submetidos a um pré-teste pela pesquisadora em entrevista com
cuidadora de filho adulto com deficiéncia intelectual (ex-usudrio da APAE) e, posteriormente,
submetidos a dois observadores informados. Elegeu-se como observadores informados duas
assistentes sociais com pratica profissional em entrevistas e estudos de casos. Essas observadoras
conferiram e aplicaram os formuldrios no sentido de opinar se eram eficazes para os fins
propostos. Considerou-se, como critérios nessa avaliagdo a compreensibilidade dos instrumentos,
o tempo de duracdo de sua aplicacdo e o quanto facilitavam ou dificultavam as respostas dos
sujeitos. Foi estabelecido como exigéncia minima de concordancia o percentual de 80% de
concordancia entre os especialistas. Como foram alcancados 95% de concordancia, os

instrumentos foram considerados vidveis para aplicagdo.
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Procedimentos

Iniciou-se o estudo apresentando aos cuidadores selecionados os objetivos da pesquisa e
solicitando a assinatura do termo de consentimento livre e informado - TCLE. Apds os
esclarecimentos pertinentes e assinatura do termo, foram agendadas as sessdes de coleta de
dados. Os instrumentos elaborados pela pesquisadora, visando atender os objetivos do estudo,
foram aplicados em duas sessdes distintas, com dura¢do média de 30 minutos cada uma delas.
Em cada sessao apresentou-se os instrumentos um a um esclarecendo sua finalidade. Apresentou-
se cada questdo pela sua ordem de colocacdo no formuldrio, prestando os esclarecimentos
pertinentes a cada uma delas, aguardou-se a resposta do informante, anotando a informac¢ao no
proprio instrumento.

Na 17 sessdo preencheu-se o “Formulério de Informagdes Socioecondmicas Familiares” e na 2*
sessdo aplicou-se o “Formuldrio de Levantamento de Preocupacdes e Expectativas quanto ao

Futuro™.

Analise dos dados

As informagdes sociodemogréficas coletadas foram organizadas de forma a condensar as
principais caracteristicas das diferentes composi¢des familiares. Os registros cursivos,
decorrentes das sessdes em que se aplicaram aos cuidadores os formuldrios com questdes abertas
e opinativas, mereceram tratamento analitico narrativo. Essa forma de analise visou descrever as
principais questdes que emergiram das colocacdes dos entrevistados, procurando, a0 mesmo
tempo, interpretd-las com base no referencial tedrico e levando em consideracdo a sua
complexidade, contextualizac¢do e dinamica.

Concluindo, todos os dados foram confrontados com o referencial tedrico que embasou o
estudo no sentido de se buscar concordancias, semelhangas, diferencas e incongruéncias entre

estudos internacionais e os resultados encontrados em um contexto brasileiro.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1 Primeiro Estudo: Ouvindo a cidade

Para se conhecer os atributos da deficiéncia intelectual em Pocos de Caldas foi possivel
efetivamente entrevistar um ndmero de pessoas acima do proposto, ou seja, 360 homens e 418
mulheres. Contemplando, entretanto, como previsto, a distribuicdo por género da populagdo local
por ocasido do estudo. Essa amostra, de 798 respondentes, contemplou também a distribui¢do da
populacdo por regido geografica da cidade, como proposto no planejamento da pesquisa. Na

tabela 4 se apresentam as principais caracteristicas da amostra pesquisada.

TABELA 4. Frequéncia de participantes conforme variaveis sociodemograficas,
convivéncia com pessoas com deficiéncia intelectual e distribuiciao por regiao geografica do
municipio. Estudo OQuvindo a cidade, Pocos de Caldas em 2009

Variaveis Condicoes n %
Género Masculino 380 47,62
Feminino 418 55,51
Idade 18-37 497 62,28
38-57 246 30,83
>=58 55 6,89
Escolaridade 1* — 4% serie 82 10,28
5% — 8% série 190 23,81
Colegial 352 44,11
Superior 174 21,80
Regido Centro 138 17,29
Leste 221 27,69
Oeste 171 21,43
Sul 199 24,94
Rural 69 8,65
Convivéncia Sim 443 55,51
Niao 355 44,49

Fonte: Dados do estudo, 2009.

A idade dos respondentes variou entre 18 anos e 92 anos. Considerando-se a distribui¢do
da populacdo da cidade por faixa etdria por ocasido do estudo, observou-se, na amostra
pesquisada, que os adultos jovens foram ouvidos em maior nimero do que a sua real propor¢do
na populacdo do municipio. Isso provavelmente em razdo dos entrevistadores terem tido mais
oportunidade para abordar essas pessoas em espacos publicos. Essa mesma observacdo cabe

quanto ao percentual de homens ouvidos na faixa etdria > 58 de anos, pois as pracas locais se
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constituem espacos privilegiados de convivéncia para essa parcela de populacio (ALVISE,
2007). Ressalta-se, entretanto, que ndo se definiu no planejamento da pesquisa o percentual de
pessoas por faixa etdria que deveriam ser entrevistadas.

A adogdo da antiga e nova nomenclatura dos niveis formais de ensino, de uso corrente
entre a populacdo local, terd contribuido para que os entrevistados indicassem com seguranca o
seu grau de escolaridade. Analisando a caracterizacdo da amostra, observou-se a prevaléncia de
pessoas com escolaridade de 2° grau ou colegial e a seguir ginasial ou de 5* a 8* série, seguido de
perto por pessoas que indicaram ter curso superior. O nivel de escolaridade primario ou de 1% a 4*
série teve a menor indicacdo e a opcao sem escolaridade ndo foi escolhida, mostrando assim os
resultados do esfor¢o da Politica de Educacdo do municipio, que hd vdrios anos desenvolve
programas de erradicacao do analfabetismo e de expansdo da rede bésica de ensino. Os resultados
da pesquisa refletiram positivamente a contribuicao da escolaridade na composi¢ao do IDHM que
vem sendo alcancado por Pocos de Caldas. A cidade nos dltimos anos tem se situado entre as
cidades mineiras com maior IDH, alcancando em 2007 uma pontuacdo de 0, 847 (FIRJAN,
2011). Também quanto a escolaridade foi observada uma frequéncia estatisticamente maior de
respondentes de 58 anos ou mais, do que de respondentes mais novos que tinham apenas o 1°
nivel da escola fundamental (1* a 4* séries). Entre os de idade intermediaria (38 anos a 57anos),
houve um ndmero maior de respondentes com até oito anos de escolaridade, e entre os mais
jovens (18 anos a 37anos) um nimero estatisticamente significante de respondentes com curso
colegial (y* = 108,01; gl = 6; p < 0, 001). Verificou-se diferenca significativa (p<0.001) entre os
entrevistados de acordo com a faixa etaria, constatando-se maior escolaridade entre os
entrevistados com menor idade. Os com até oito anos de escolaridade sobressairam-se
numericamente quanto a ndo-emissdo ou a emissdo de somente um atributo da pessoa com
deficiéncia intelectual, e os com curso colegial e com curso superior com emissdo dos trés
atributos solicitados em cada uma das classes (positivo- negativo).

Quanto a convivéncia ou nao convivéncia com pessoa com deficiéncia intelectual,
observou-se pelas informagdes dos entrevistados um percentual maior de pessoas que convivem.
Essa informacao atende ao interesse do estudo em saber se os respondentes tinham algum tipo de
contato, ndo interessando, entretanto, conhecer o grau de proximidade, a intensidade e a duracio

da convivéncia.
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Foi observado um nimero maior de mengdes a atributos positivos do que a atributos
negativos. Entre os positivos , com maior nimero de mengdes, apareceram atributos concernentes
a aspectos relacionais, depois 0s concernentes a aspectos emocionais e por ultimo os relativos a
aspectos de capacidade. Entre os atributos negativos os mais frequentes fizeram meng¢do a estados
emocionais negativos. Em seguida vieram as meng¢des aos atributos de dependéncia e por dltimo
aos atributos de incapacidade. A tabela 5 mostra a frequéncia das categorias de atributos positivos

e negativos outorgados pelos respondentes deste estudo as pessoas com deficiéncia intelectual.

TABELA 5. Frequéncia de participantes conforme a atribuicio das qualidades
positivas e negativas a pessoa com deficiéncia intelectual por categorias. Estudo Ouvindo a
cidade, Pocos de Caldas em 2009

Atributos positivos

n %0
Total 782 97,99
1°. Relacionais 566 72,38
2°. Emocionais positivos 292 62,66
3. De capacidade 221 71,74

Atributos negativos

n %0
Total 746 93,48
1°. Emocionais negativos 541 72,52
2°. De dependéncia 242 32,44
3°. De incapacidade 152 20,38

Fonte: Dados do estudo, 2009.

Acredita-se que os participantes do estudo tiveram mais dificuldade ou foram mais
parcimoniosos em apresentar atributos negativos para a deficiéncia intelectual. Boyle e outros
(2011), discutindo as atitudes de estudantes da area da sadde frente a deficiéncia intelectual, a
doenca mental e ao abuso de substancias psicoativas, chamaram atencdo sobre seu cardter
positivo ou negativo. Enfocaram que as pessoas podem expressar conflitos ou ambivaléncias em
relacdo a um objeto, situacdo, individuo ou grupo, mostrando a coexisténcia de diferentes
julgamentos frente 2 mesma questdo ou pessoa, 0 que torna visivel o componente afetivo da
atitude. Os autores ressaltaram ainda, que a maneira pela qual um individuo expressa uma atitude
varia de acordo com suas peculiaridades, e também em relacdo a direcdo (positivo/negativo), a
forca ou intensidade (muito/pouco) dessa atitude. Destacaram que, enquanto culturalmente se

aceitava que algumas atitudes poderiam ser verbalizadas abertamente, outras deveriam ser
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expressas de formas sutis, veladas ou dissimuladas. Neste trabalho, quando se compara os
atributos classificados em primeiro e terceiro lugares na classe de atributos positivos com os seus
correspondentes na classe de atributos negativos, eles também se contradizem. Essa constatacio
leva a supor que os entrevistados em Pocos de Caldas, também perceberam qualidades
conflitantes nas pessoas com deficiéncia intelectual.

Pdde-se observar que, em ambas as classes de atributos (positivo — negativo), aqueles
agrupados na 1* categoria (relacionais e emocionais negativos), distanciaram-se, em termos
percentuais, dos atributos agrupados nas demais categorias. O mesmo ndo ocorreu quando se
comparou os agrupados nas demais categorias. Infere-se, portanto, que a 1* categoria de atributos
de cada classe (positivo e negativo), expressaram as principais crencas em relacdo a deficiéncia
intelectual em Pocos de Caldas.

Estudo sobre influéncia da cultura chinesa sobre as atitudes em relacdo a defici€éncia
intelectual, realizado por Bi (2010), enfatizou que elas influenciam e sdo profundamente
influenciadas pelo contexto social e ndo podem ser analisadas fora dessa perspectiva. Destacou
que aspectos particulares de cada contexto social como a religido, a midia, bem como as
experiéncias anteriores de cada pessoa com grupos estigmatizados, sdo significativos para a
consolidagdo das atitudes. As organizacdes que promovem o envelhecimento ativo da pessoa com
deficiéncia intelectual enfatizam constantemente que mitos, crencas e estigmas referentes a ela
permeiam todas as culturas, contribuem para a existéncia de servigos sociais e de saide
precariamente organizados, € para o oferecimento de politicas publicas ineficazes (WHO 2003,
IASSID, 2008, INTERNATIONAL INCLUSION 2010, WHO 2011).

Julga-se que, no contexto deste estudo, os atributos elencados refletiram também os
principios de paradigmas que anteriormente orientavam as intervengdes para as pessoas com
deficiéncia intelectual, como o da integracdo, que se assentava em principios cognitivos e
normativos pretensamente universais (ARANHA, 2008). Julga-se ainda que refletiram de acordo
o Brighter Futures Program (2011) crencas amplamente difundidas que véem a pessoa com
deficiéncia intelectual como eterna crianga, incapaz de tomar decisdes, de aprender e de perceber
o mundo ao seu redor.

Cuddy, Norton e Fisk (2011) propuseram um modelo para prever e descrever como
determinado grupo social € classificado em uma sociedade e como essa classificacdo se relaciona

com o tipo de preconceito que seus membros irdo sofrer, correlacionando duas dimensdes
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primarias dos esteredtipos: competéncia e cordialidade. Esse modelo apontou que alguns grupos,
incluindo idosos, podem se confrontar com um complexo quadro de esteredtipos que engloba
crencas, sentimentos e comportamentos positivos e negativos. Os autores esclareceram que o que
consolida essa inconsisténcia é fato de que o comportamento dos membros de um grupo, ao
confirmar um tipo de esteredtipo, consegue intensificar o esteredtipo oposto. Pressupdem-se
assim que, no presente estudo, os atributos relacionais destaquem a cordialidade da pessoa com
deficiéncia intelectual e os atributos de dependéncia ressaltem que € ela € vista como
incompetente para gerir a propria vida e mobilizar recursos a seu favor, confirmando o modelo
tedrico proposto pelos autores.

A Tabela 6 mostra medidas relativas ao nimero de atributos positivos e negativos da

pessoa com deficiéncia intelectual coletados pelo estudo.

TABELA 6. Medidas de posicao e dispersao relativas ao nimero de atributos positivos e
negativos mencionados pelos participantes (n = 798). Estudo Ouvindo a cidade, Pocos de
Caldas em 2009

Atributos positivos

Média dp Min. Med. Max.

2,11 0,70 0,00 2,00 3,00

Atributos negativos

Média dp Min. Med. Max.

1,75 0,80 0,00 2,00 3,00

Fonte: Dados do estudo, 2009.

Observou-se durante o tratamento dos dados que, mesmo solicitando trés atributos
de cada classe (positivo e negativo), os entrevistados, por diversas vezes, deixaram de apresentar
o numero de indica¢des pedidas para cada classe de atributo. Tomando por base que cada
entrevistado poderia citar trés atributos positivos e trés negativos, dever-se-ia ter no total um
numero de 2.394 citacOes em cada classe de atributos. Entretanto, na classe de atributos positivos
foram feitas 1.686 citacdes € 97,99% dos entrevistados citaram atributos dessa classe. Na classe
de atributos negativos foram feitas 1.393 citacdes, tendo que 93,48% dos entrevistados citaram
atributos dessa classe. A média de citagdes de atributos positivos e negativos por respondente € o

desvio padrdo de cada categoria (submetidos ao teste de hipdtese), mostraram que houve uma
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maior dispersdo em relacdo a quantidade, por participante, de atributos negativos citados. Essas
observacgdes reforcam as apresentadas anteriormente, quanto a possivel maior dificuldade dos
entrevistados em conferir atributos negativos a pessoa com deficiéncia intelectual.

Os resultados do estudo mostraram também mais homens fazendo mengdes a atributos
positivos relativos a aspectos emocionais, maior nimero de mulheres com mengdes positivas a
aspectos de capacidade e maior freqiiéncia de homens com mengdes relativas a condicdo de

dependéncia (Tabela 7).

TABELA 7. Comparacao entre os géneros, convivéncia com pessoas com deficiéncia
intelectual e freqiiéncia de mencdes a atributos por classe (positivo e negativo) e por
categorias. Estudo Ouvindo a cidade, Pocos de Caldas em 2009

Feminino Masculino p
n % N %0

Convivéncia Sim 290 69,38 153 40,26 <0,001?
Nio 128 40,26 227 59,74

Emocional positivo Sim 126 30,14 166 43,68 <0, 001"
Nio 292 69,86 214 56,32

De capacidade Sim 130 31,10 91 23,95 <0, 024¢
Nio 288 68,90 289 76,05

De incapacidade Sim 306 73,21 235 61,84 <0, 001¢
Nio 112 26,79 145 38,16

De dependéncia Sim 107 25,60 135 35,52 =0, 002°
Nio 311 74,40 245 64,47

T =6832;gl=1; "y =1573; gl =1; ¢ =503; gl=1; " y’'=11,77; gl = 1; " =9,29; gl = |
.Fonte: Dados do estudo, 2009.

Estudos sobre atitudes ressaltaram que as mulheres sdo mais propensas a atribuir
qualidades positivas as pessoas com deficiéncia intelectual, relacionando essa predisposi¢do a
cultura. Entretanto, esses estudos nao estabeleceram com clareza os fatores culturais que levavam
as mulheres a compartilharem crencas e expressarem sentimentos mais positivos frente a essa
questdo. Avramidis e Norwich (2010), em revisao de literatura sobre atitudes de professores do
Reino Unido, em relacdo a integracdo e inclusdo de estudantes com deficiéncia intelectual,
apontaram que as professoras mostraram maior tolerancia e expressaram atitudes mais positivas
quanto as propostas de integracdo do que os professores do sexo masculino. Entretanto, os
autores ressaltaram que, quanto a género, as evidencias dos diversos estudos que analisaram
apresentavam inconsisténcias. Também revisdo de literatura coordenada pela National Disability

Authority (NDA) da Irlanda, afirmou que as diferencas de género na expressao de atitudes frente a
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deficiéncia estdo mais relacionadas as caracteristicas de cada género do que a preconceito sobre a
questdao (NDA, 2011). O artigo ndo esclareceu o que compreendia por caracteristicas de género.
No presente estudo observou-se que maior percentual de mulheres declarou conviver com
pessoas com deficiéncia intelectual e apontou atributos de incapacidade, enquanto maior numero
de homens fez mencao a atributos emocionais positivos. Pode-se perceber, portanto que a relacao
entre género e atitudes frente a pessoa com deficiéncia intelectual € um tema que exige novas
investigacdes, principalmente levando em conta os valores culturais vigentes.

Ainda no estudo em Pocos de Caldas, as comparagdes estatisticas entre os grupos de idade
com relacdo a escolaridade, convivéncia com pessoas com deficiéncia intelectual e a frequéncia
de mencdes a atributos positivos e negativos, ndo revelaram diferencas estatisticamente
significantes, a ndo ser com relagdo as faixas de idade. Kamapalan e Yi-li (2009) em estudo
realizado em Singapura, sobre as atitudes de profissionais cuidadores sobre a sexualidade de
adultos com deficiéncia intelectual, disseram que os resultados ndo apontaram diferencas
significativas entre os grupos de idade que participaram da pesquisa. Resultados de estudos de
Dorji e Solomon (2009) sobre as atitudes de profissionais de saude do Butdo em relacdo a
deficiéncia, encontraram que idade e numero de anos de pratica se correlacionavam com
concepgoes erroneas sobre o tema. Os autores atribuiram esse resultado a falta de conhecimento
dos profissionais mais velhos sobre reabilitacdo e integracdo das pessoas com deficiéncia, e
apontaram que os jovens profissionais do Butdo, que tiveram oportunidades para serem treinados
em outros paises e de interagirem com pessoas com deficiéncia durante sua formagdo, mostraram
atitudes bastante positivas em relagdo a essa questdo. Os autores concluiram ressaltando que,
dada a grande experiéncia e sabedoria dos médicos e enfermeiros mais velhos, poderia se esperar
deles atitudes mais positivas, e informaram que no Sul da India as pessoas mais velhas também
expressavam atitudes negativas sobre as pessoas com deficiéncia, refletindo fatores relacionados
a cultura asidtica.

Quando se relaciona escolaridade e citacdes de atributos por classe positivo e negativo,
nota-se, no presente estudo, maior nimero de atributos de incapacidade e maior nimero de
atributos da classe negativo citados pelos respondentes que informaram ter cursado colegial e
curso superior, € maior nimero de atributos de capacidade citados pelos que cursaram até a 4* e

até a 8% série do nivel fundamental de ensino (Tabela 8).
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TABELA 8. Freqiiéncia de participantes por nivel de escolaridade com relacao a citacao de
atributos por classe (positivo e negativo) e por categorias. Estudo Ouvindo a cidade, Pocos

de Caldas em 2009
1* — 47 série 5% — 8% série Colegial Superior p
n % n % n % n %

De Sim 24 29,27 74 38.95 87 24,72 36 20,69 < 0,001
capacidade Nio 58 70,73 116 61,05 265 75,28 138 79,31
De Sim 13 15,85 22 11,58 76 21,59 41 23,56 €=0, 011
incapacidade Nio 69 84,15 168 88,42 276 7841 133 76.44
N° de 0 9 10,98 9 4,74 23 6,53 11 6,32 =0, 009
atributos 1 29 35,37 59 31,05 99 28,13 39 22,41
negativos 2 34 41,46 106 55,79 163 46,31 90 51,72

3 10 12,20 16 8,42 67 19,03 34 19,54

ot =15,64;¢1=3;"¢*=17,94 ; gl =3; ¢’ =11,19; gl =3 ; * ¥’ =22,02; gl =9 .
Fonte: Dados do estudo, 2009.

Dupoux, e outros (2006) citaram alguns estudos (ANTONAK et al., 1995; STOLER,
1992), nos quais, individuos com maior nivel de educacdo demonstram atitudes mais negativas
sobre as possibilidades de integracdo das pessoas com defici€ncia, enquanto outros estudos
encontraram resultados opostos (LEROY; SIMPSON, 1996; VILLA et al., 1996). Os resultados
de pesquisa desenvolvida pelos autores sobre a integracio de estudantes com deficiéncia no Haiti
indicaram que, em média, os professores com grau de mestre tiveram atitudes mais positivas em
relacdo a integracdo de estudantes com deficiéncia do que os professores com mais baixos graus
de escolaridade. Estudo usando escala internacional de atitudes, para comparar atitudes de
estudantes (n=511) e de quatro grupos de profissionais de saide (n=489), frente a adultos com
deficiéncia, indicou que a qualidade do contato foi o fator dominante, influenciando o escore de
atitudes encontradas. Entretanto, outros fatores como idade, anos de estudo, conhecimento e nivel
educacional também determinaram as significativas diferencas na expressdao de atitudes pelos
grupos pesquisados (WAI AU; MAN, 2006). No presente estudo, os individuos com 1 a 4 anos e
com 1 a 8 anos de escolaridade foram os que mais citaram os atributos de capacidade e os com
curso colegial os que mais emitiram atributos de incapacidade. Os respondentes com curso
superior destacaram-se no percentual de atributos negativos apontados, bem como na indicacao
dos atributos de incapacidade.

O critério convivéncia versus ndo convivéncia com pessoas com defici€ncia intelectual foi
utilizado para comparar os grupos arranjados conforme as varidveis de interesse. As comparagdes
entre os homens e as mulheres revelaram que um nimero estatisticamente maior de mulheres

relatou conviver com pessoas com deficiéncia intelectual (p <0.001). Comparagdes entre os
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grupos de idade e os niveis de escolaridade (p=0.001) revelaram também diferencas

estatisticamente significativas quanto ao ndmero dos que relataram conviver com essas pessoas

(Tabela 9).

TABELA 9. Freqiiéncia de participantes conforme as variaveis sociodemograficas e a
convivéncia com pessoas com deficiéncia intelectual. Estudo Ouvindo a cidade, Pocos de

Caldas em 2009
Variaveis Condicoes Convivéncia
Sim % Nao %

Género Masculino 153 40,26 227 59,74
Feminino 290 69,38 128 30,62
Idade 18-37 274 55,13 4487
38-57 144 58,54 223 41,46
>58 25 45,45 102 54,55
30 30,49
Escolaridade 1* — 4° serie 57 69,51 25 51,05
5* — 8 série 93 48,95 97 40,63
Colegial 209 59,38 143 51,72

Superior 84 48,28 90

Fonte: Dados do estudo, 2009.

O expressivo percentual de mulheres que declararam conviver com pessoas com
deficiéncia intelectual provavelmente reflete os papéis de género prevalecente na sociedade local.
Definindo-se “papéis de género” como os comportamentos e atitudes socialmente esperados dos
membros de uma sociedade diferenciados por sexo, Pedreira (2009) enfatiza que o papel do
cuidado no imagindrio da sociedade ocidental, por uma generalizacdo do feminino, leva a crer
que a inclinacdo para o “cuidar” ¢ algo inerente a um jeito de ser feminino.

Mesmo com as mudancgas observadas nos ultimos anos quanto aos papéis de género,
pode-se inferir que, no contexto do estudo, o olhar mais direcionado da mulher a pessoa com
deficiéncia intelectual exprime o sentido do cuidado como estar atento, usar a aten¢do sobre algo
ou alguém. Estipula-se assim a tarefa de cuidar como atributo e responsabilidade feminina, tanto
no ambito da doengca como do envelhecimento e da deficiéncia, vulnerabilidades humanas que
exigem presencga e desvelo. Essa visdo cultural € ainda bastante presente na realidade brasileira,
como discute Silva (2008) ao afirmar que, apesar da luta do movimento feminista, o cuidado é
visto ainda como um valor predominantemente feminino. Mulher e cuidado sao percebidos como

ser e acdo solidamente interligados.
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Portanto, com base na perspectiva do cuidado, deve-se distinguir o cuidado “com” do
cuidado “de” diz Silva (2008, p.24), citando Tronto, que ressalva que cuidar assume uma carga e
se configura em atividade regida pelo género. Nesse sentido, papeis tradicionais de género em
nossa sociedade, determinam que o homem tenha o cuidado “com” e a mulher cuide “de”, e
mesmo que a distin¢ao entre esses tipos de cuidado sejam ténues, faz-se necessaria em sociedades
que definem o cuidado de acordo com o género. Essa perspectiva de cuidado centrada no género
possivelmente esclareca, no contexto do estudo, a citagdo de atributos emocionais relacionados a
dependéncia por parte dos homens que, orientados a serem provedores, tem “cuidado com”, ou
seja, responsabilidade por aqueles que percebem como vulnerdveis. As mulheres, culturalmente
estimuladas durante todo o curso da vida a cuidar, “cuidam de”, individualizando o cuidado, o
que permite ver além das dificuldades (agressividade, nervosismo, irritacdo), as potencialidades
(inteligéncia esperteza, capacidade), como preconizam os paradigmas dos Apoios e da Inclusdo
Social, que orientam atualmente as acdes frente a deficiéncia intelectual.

As relacdes entre grupos de idade e convivéncia mostraram que, os adultos jovens (de 18
anos a 37 anos) e os adultos maduros (de 38 anos a 57 anos), indicaram em maior nimero
conviver com pessoas com deficiéncia intelectual do que os adultos idosos (de 58 anos ou mais).
Pesquisas realizadas regularmente na Irlanda pela National Desability Authority (NDA), sobre
atitudes da populacdo em relacdo a deficiéncia, mostraram que entre 2001 e 2006 o percentual de
respondentes que declararam conviver com pessoas com deficiéncia cresceu de 48% para 71%
(NDA, 2011). Julga-se possivel que, no contexto local, a maior proximidade dos grupos etérios
mais jovens com a questdo da deficiéncia ja reflita os resultados das politicas publicas brasileiras.
Essas politicas, nos ultimos anos, especialmente nas dreas de saude, educacdo e trabalho, estdo
permitindo, como afirma Favero (2003), envolver os grupos que por falta de condi¢des adequadas
estavam excluidos da vida em sociedade, o que pode ser considerado entdo como processo de
inclusdo. Estudo patrocinado pelo Comité Olimpico Internacional em 10 paises, incluindo o
Brasil, mostrou que crengas negativas e desconhecimento sobre as questdes da deficiéncia sdo
mais difundidas entre os adultos. Por exemplo, 60% dos adultos japoneses consideravam que
estudantes com deficiéncia intelectual nao deviam ser educados juntamente com outros
estudantes, enquanto jovens do Japdo, e de todos os outros paises participantes da pesquisa, ja
reconheciam as potencialidades e valores das pessoas com deficiéncia intelectual. Segundo os

autores, as mudancas de atitudes em diversos paises possibilitardo agilizar o processo de inclusio

60



e mostram a disseminacdo de atitudes positivas entre a populacdo mais jovem dos paises
pesquisados (SIPERSTEIN; NORINS; MATSUMOTO, 2011).

Sobre escolaridade e convivéncia com a deficiéncia, o estudo em Pogos de Caldas
mostrou que respondentes com nivel de escolaridade até a 4* serie do ensino fundamental e
colegial foram os que mais indicaram conviver com pessoas com deficiéncia intelectual
(p=0.001). Pesquisa coordenada pela Equal Opportunities Commission (EOC, 2011), junto a
1011 moradores de Hong Kong, obteve resultado semelhante, pois em relacdo a pergunta sobre
contato regular com pessoa com deficiéncia intelectual a maioria, que respondeu
afirmativamente, indicou como escolaridade o nivel médio — colegial (p <0.05). Outras
inferéncias sobre convivéncia e escolaridade sé podem ser feitas, conforme indicam diversos
estudos, levando em consideragdo as crencas expressas pelos respondentes de diferentes niveis de
escolaridade (WAI AU et al. 2006; BOYLE et al., 2011, NDA, 2011).

Considerando que neste estudo a questdo convivéncia ou ndo convivéncia com a
deficiéncia intelectual € premissa para se compreender as atitudes frente a essa condi¢@o, buscou-
se, no tratamento dos dados, relaciond-la a mencdo dos atributos positivos ou negativos
coletados. Assim, observou-se nos resultados que houve maior frequéncia de mencdes a atributos
positivos entre os participantes que relataram conviver com pessoas com deficiéncia intelectual,
também que esse grupo citou o maior ndmero de atributos emocionais positivos. A men¢ao a
atributos negativos foi maior entre os que relataram nio conviver com pessoas com deficiéncia

intelectual, bem como esses pontuaram a mais na citagdo de atributos de dependéncia (Tabela

10).
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TABELA 10 Freqiiéncia de participantes conforme a convivéncia com pessoas com
deficiéncia intelectual, com relacao aos atributos por (classe positivo e negativo) e categoria.
Estudo Ouvindo a cidade, Pocos de Caldas em 2009

Principais atributos Respostas Convivéncia Nao-convivéncia P
n %o n %

Convivéncia Sim 290 69,38 153 40,26 <0,001°
Nio 128 40,26 227 59,74

Relacionais Sim 318 71,78 248 69,85 P=0.552
Nio 125 28,22 107 30,15

Emocionais positivos Sim 131 70,42 161 45,36 <0.001
Nio 312 29,58 194 54,64

De capacidade Sim 130 29,45 91 25,64 =0.244
Nio 313 70,65 264 74,36

Emocionais negativos Sim 310 69,97 231 65,07 =0.140
Nio 133 30,03 124 34,93

De dependéncia Sim 105 23,71 137 38,60 <0.001
Nio 338 76,29 218 61,40

De incapacidade Sim 76 17,16 76 21,41 =0.128
Nio 367 82,84 279 78,59

40°=0.35; gl=1;" y'=21.15; gl=1; “y’=1.36; gl=1; * y'=2.17; gl=1; © y°=20.68; gl=1, '¥’=2.31; gl=1
Fonte: Dados do Estudo, 2009.

Expressivo numero de trabalhos consultados sobre as atitudes frente a defici€ncia, a
deficiéncia intelectual e sobre adultos maduros e idosos que envelhecem com deficiéncia
intelectual, discutiram o tema da convivéncia. A convivéncia foi enfocada como o fator
primordial para perceber a forma como podem se expressar os trés componentes das atitudes: o
avaliativo, em termos de intensidade e direc@o, o cognitivo, que se refere as crencas em termos de
positivo ou negativo € o comportamental, em termos de aproximacdo ou esquiva. Neri (2006)
ressaltou que as atitudes sdo socialmente aprendidas a partir da influéncia de interagdes, ao vivo e
simbdlicas, entre individuos, grupos e instituicdes sociais. Artigo da NDA (2011), citando
diversos estudos anteriores, enfatizou que as atitudes sdo diretamente influenciadas por
questionamentos, experiéncias pessoais e por reforco positivo ou negativo e indiretamente pela
observacdo, associacdo e aprendizagem social. Os autores destacaram a importancia da
experiéncia direta na formacdo de atitudes e que os efeitos positivos do contato t€m sido vistos
frente a diversos grupos, como idosos, pacientes psiquidtricos e criancas com deficiéncias. Os
resultados do presente estudo confirmaram a colocagdo dos autores ao encontrar maior percentual
de respondentes que conviviam com pessoas com deficiéncia intelectual e maior nimero de

citagdes de atributos positivos por parte desse mesmo grupo.
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Segundo Kleeman e Wilson (2009) as atitudes, formadas através da experiéncia direta, levam
a expressdo de crengas mais positivas, ndo necessariamente pelo volume de informagdo que
possibilitam, mas porque essa forma de experiéncia afeta o processo de formacdo da atitude,
alterando a maneira pela qual as informacdes sao processadas. Estudo, sobre atitudes de
profissionais de saide em relagcdo a deficiéncia, concluiu que aqueles diretamente envolvidos em
cuidados de reabilitacdo mostraram atitudes mais positivas, apesar do conhecimento tedrico que
todos compartilhavam sobre a questdo (BOYLE et.al, 2011). Questiona-se, com base nos
resultados do estudo em Pocos de Caldas, se a mengdo a atributos emocionais positivos, em larga
escala, pelos respondentes que conviviam e simultaneamente a men¢do a atributos de
dependéncia e incapacidade, por esse mesmo grupo, ndo mostram que a convivéncia possibilita a
expressdo de julgamento afetivo positivo, apesar do conhecimento das limitagOes inerentes a
deficiéncia intelectual.

O World Report on Disability (WHO, 20011) enfatizou que respeito mituo e compreensao
contribuem para uma sociedade inclusiva. Portanto, diz que € vital conhecer as crencas e atitudes,
confrontar as percep¢des negativas e apresentar a defici€éncia de forma positiva Afirma que as
atitudes negativas constituem questdo de impacto na vida das pessoas com deficiéncia, tem
particular implicacdo para a qualidade da assisténcia, do suporte e se tornam barreiras quando os
profissionais da saide ndo conseguem ver além da deficiéncia, os professores ndo percebem o
valor das criancas com deficiéncia, os empregadores discriminam e a prépria familia tem baixas
expectativas em relagcdo a seus parentes com defici€ncia.

Como proposto no Ageing and Intellectual Disabilities Report (WHO, 2003) a OMS em
20011 continua a reforcar que se faz urgente a realizagdo de estudos e pesquisas com foco nas
especificidades econdmicas, sociais e culturais do contexto em que se dd o envelhecimento da
pessoa com deficiéncia intelectual. (WHO, 2011). Acredita-se que este estudo, ao procurar tragar
um panorama das atitudes frente a defici€ncia intelectual, em um contexto brasileiro, atendeu as
recomendacdes da OMS, pois compreender os preconceitos e mitos em relagdo a ela é condicao
fundamental para que se possa atender as complexas demandas advindas do envelhecimento da

pessoa com deficiéncia intelectual.
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3.2 Segundo Estudo: Ouvindo a familia

O estudo, em que foram ouvidas as familias de pessoas com deficiéncia intelectual,
coletou inicialmente informacdes que permitiram identificar a sua composi¢do, as condig¢des
socioecondmicas, dados demogrificos do cuidador e da pessoa com deficiéncia intelectual
(Quadro 2).

QUADRO 2. Composicao familiar, informacoes socioeconomicas e de identificacao da
pessoa com deficiéncia intelectual (PDI) e do seu cuidador. Estudo ouvindo a familia, Pocos

de Caldas em 2009.
Composi¢ao Renda Residéncia Identificacdo
familiar Salario Pessoa com Deficiéncia Cuidador
Minimo Género Idade | Parentesco | Idade | Escolaridade
PDI+ Mae Até 3 SM Cedida Feminino 37 Maie 71 Sem
escolaridade
PDI+ Pai + Mde | Até 3 SM Prépria Masculino 35 Maie 62 Primério
PDI + Mae +de3até6 Prépria Feminino 41 Maie 59 Primério
+Padrasto +
Irmaos
PDI+ Irma + +de3até 6 Prépria Masculino 51 Irma 61 2° grau
Cunhado +
Sobrinhos
PDI+ Pai +de3até 6 Prépria Masculino 36 Pai 74 Ginasial
PDI+ Irma + +s de 3 até 6 Prépria Masculino 50 Irma 62 Primério
Mae
PDI + PDI+AvV0 | +de 9 até 12 Prépria Masculino 30 Avd 80 2° grau
+ Av6 Masculino 28 Av6 78 Ginasial
PDI + Mae + +de3até6 Prépria Feminino 35 Mie 56 Primério
Irma + Sobrinha

Fonte: Dados do estudo, 2009.

Constata-se que a maioria dos cuidadores entrevistados pelo estudo foram mulheres
(77,77 %), entre eles destacando-se inicialmente as maes (44,44%) e em segundo lugar, em razio
do processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual, as irmads. Dois homens
integraram o estudo cuidando de filho e netos, o que mostra também, sob a perspectiva do
cuidado de longa duragdo, o envelhecimento dessas pessoas. Cerveny e Berthoud (2009) chamam
atencao que, apesar das previsoes alarmistas, a familia, com sua imensa capacidade de adaptacao,
vém se transformando no inicio do século XXI, sem deixar de cumprir as fun¢des consideradas
estruturadoras e definidoras da propria instituicdo: a sua fun¢ao bioldgica de garantir a protecao e

o cuidado das novas geracdes, e sua fungdo social de transmissdo de padrdes e normas de cultura.
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A idade média dos cuidadores pesquisados por este estudo foi de 67 anos, a renda familiar
de até 3 Salarios minimos a até 12 salarios minimos (mediana - mi: 4,2 SM) e sé uma familia ndo
residia em casa prépria.Quanto a atividade remunerada, 3 maes e 1 irma ainda a exerciam, sendo
que 2 trabalhavam na propria casa (tricoteira e costureira), tendo uma delas aposentadoria. Os
demais cuidadores eram aposentados e uma pensionista. Estudo sobre familias colombianas com
adultos com deficiéncia intelectual entre 23 e 55 anos, mostrou prevaléncia de mulheres como
cuidadoras primarias (93%), sendo que delas, 65,2% eram maes, 39.2% tinham educacio
primdria, 50% das familias tinham renda que as definiam como de status socioecondmico médio,
foram predominantemente consideradas como familias incompletas (aquelas na qual um dos pais
ou irméos nio estd presente) e eram compostas por trés a cinco pessoas (CORDOBA et al, 2011).
Estudo realizado por Saviani-Zeoti e Petean (2008), em Ribeirdo Preto, sobre a qualidade de vida
de 15 pessoas com deficiéncia intelectual, mostrou que, dos cuidadores da populacdo estudada, a
maioria eram maes (73%), havendo também um pai, uma irmd, uma mae adotiva e uma tia
materna. Desses 47% tinham 50 anos ou menos, enquanto os outros 53% tinham mais que 50
anos de idade, somente dois deles possuiam nivel superior de escolaridade, sete fizeram o ensino
médio e os demais o ensino fundamental completo ou incompleto. A renda familiar variava, indo
de um ate 17 saldrios minimos, sendo que 40% tinham renda inferior ou igual a quatro saldrios
minimos e os outros 60%, uma renda igual ou superior a cinco saldrios minimos. O perfil das
familias abordadas neste estudo mostrou semelhanca com os dados dos estudos colombianos e
brasileiros.

A OMS destaca que a pessoas com doenca mental ou deficiéncia intelectual
parecem ter mais desvantagens em algumas dreas do que aquelas que vivem com defici€ncia
fisica ou sensorial. Em razdo dos custos extras para atender as necessidades da pessoa com
deficiéncia intelectual, elas e suas familias tém possibilidades de serem mais pobres do que as
familias de renda similar, nas quais nenhum membro viva com essa condi¢cao (WHO, 2011).

Enquanto que as pessoas com de deficiéncia intelectual, parentes e destinatdrios dos
cuidados prestados pelos entrevistados deste estudo, tinham como principais caracteristicas idade
entre 28 a 51 anos (média de 38,11 anos), sendo a maioria do sexo masculino e todos
freqiientavam a unidade local da APAE de duas a trés vezes por semana, onde tinham acesso a
atendimento fisioterdpico, psicoldgico, de terapia ocupacional e acompanhamento medico

periédico. Soube-se, quanto a etiologia da deficiéncia, que dois tinham sindrome de Down e os
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demais foram classificados, de acordo com os cuidadores, como tendo paralisia cerebral,
disritmia cerebral, oligofrenia e problema no cérebro em decorréncia do parto. Ainda de acordo
com os cuidadores, sete faziam uso de medicagcdo constante, cinco apresentavam deficiéncia
fisica, visual ou auditiva e tré€s usavam prétese e ortese, cinco eram filiados a convénios médicos
particulares e quatro recebiam atendimento médico do Sistema Unico de Satide (SUS). Todos
eles necessitavam de supervisdao para manter a higiene pessoal e trés dependiam parcialmente dos
cuidadores no exercicio das atividades basicas de vida diaria (ABVD’s), principalmente para
auxilio no banho e no vestir. Sobre eles, se informou ainda que cinco ndo tinham nenhuma
escolaridade, trés eram semi-alfabetizados e um freqiientava classe do programa de Educacio
para Jovens e Adultos. Os seus cuidadores também informaram que sete colaboravam nas
atividades domésticas como arrumagdo de casa, cozinha, limpeza do quintal, cuidado e passeio
com animal doméstico, e, além disso, um atendia telefone e interfone, ajudava na oficina
mecanica do irmao e tocava em uma banda marcial, uma confeccionava pequenas pecas de tricod e
croché e um confeccionava caixas e embalagens de papel.

Quando indagados sobre o futuro da pessoa com deficiéncia intelectual as

principais preocupagdes expressadas pelos cuidadores de Pocos de Caldas foram:

= Quanto a moradia: com quem e onde morard, por trés cuidadores: “A irmd que
talvez cuide tem trés filhos e a casa é pequena” (mae 71 anos/filha 37 anos). “Fico sempre
pensando, como sera o lugar em que vai morar?” (mde 59 anos/filho 41 anos). “Como
poderd morar e ficar sozinho, pois ndo saberd administrar a propria vida? (irma 62
anos/irmao 50 anos).

= Quanto as financas: cinco cuidadores expressaram preocupagdes em relacdo a
garantia da continuidade do recebimento de beneficios que sdo fontes atuais de renda das
familias, como aposentadoria, pensdo e o beneficio de prestagdo continuada — BPC, garantido
pela Politica de Assisténcia Social (BRASIL, 2004). Mostraram preocupacdo também em
relacdo a como serdo administrados os recursos ja garantidos para a pessoa com deficiéncia,
como renda de aluguel e poupanca. “A aposentadoria vai dar para sustentd-lo?” (pai 74
anos/filho 36 anos). "E se o BPC for cancelado? Como comprar remédios e alimentos?* (mae
59 anos/filha 35 anos). “Ele ndo sabera administrar o dinheiro e ndao confio em Asilos” (irma

61 anos/irmao 51 anos).
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= (Cuidados legais: nesse sentido, sete cuidadores mostraram preocupacdes em
relacdo a transferéncia de imdvel residencial para a pessoa com deficiéncia intelectual, sobre
quem se responsabilizard por ela legalmente, sobre a transferéncia de aposentadoria e sobre a
garantia de continuar freqiientando a APAE. “Nenhum dos sete irmdos vai querer se
responsabilizar por ela” (mae 71 anos/filha 37 anos). “Fico procurando advogados e o INPS
para saber como é possivel deixar nossas aposentadorias para eles” (avd 80 anos/netos 30 e
28 anos). “A APAE ndo é do governo, até quando ele vai poder fregiientar?” (mae 62
anos/filho 35 anos).

= Saudde. As preocupacgdes expressas por todos os cuidadores disseram respeito a
garantia da continuidade dos cuidados nessa drea, como administracio de medicamentos, idas
amédicos e a APAE, quanto as pessoas com deficiéncia intelectual se tornarem mais frigeis e
doentes, em decorréncia do envelhecimento. “Quem levara para médicos e para a APAE?”,
“Agora tem saude boa e depois?” (made71 anos/filha 37 anos). “Tenho muito medo do
envelhecimento, pois os médicos dizem que eles sdo frageis” (mae 62/filho 35 anos). “E se
tiver nodulo de mama e problemas ginecologicos? Vai aceitar o tratamento?” (mae 56
anos/filha 35 anos).

= Trabalho: somente dois cuidadores expressaram-se a esse respeito, pois os demais
argumentaram que as pessoas com deficiéncia intelectual nunca trabalharam e que, portanto,
essa questdo ndo os preocupava. “Por enquanto o irmdo tem oficina e depois? Qutras
pessoas ndo o conhecem e vdo deixar que trabalhe por prazer?” (irma 62 anos/irmdo 50
anos). “Recomendo que na minha falta ela arrume cozinha em troca do almoco, pois sabe
fazer isso muito bem” (mae 56 anos/filha 35 anos). “Ndo me preocupo, pois o futuro ndo
depende do trabalho dele” (pai 74 anos/filho 36 anos).

= Atividades sociais, religiosas e de lazer: todos os cuidadores expressaram
preocupacdes em relagdo ao isolamento, a continuidade da freqii€éncia a atividades de lazer,
ao estabelecimento de novos vinculos, e a continuidade da freqiiéncia a igreja e ao exercicio
da fé religiosa professada pela familia. “Tenho receio do que ndo continue o que acontece
hoje, pois faz visitas a parentes, vai a praca e a igreja. O irmdo fard, mas e a cunhada?”
(mae 59 anos/filho 41 anos). “Me pergunto se ele conseguird ter novos vinculos. Se
conseguira gostar de pessoas de fora da familia” (irma 61 anos/irmao 51 anos). “Tenho

medo que ela fique isolada, depois que eu morrer” (mie 71 anos /filha 37 anos). “E uma
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coisa que ele gosta Coral e Igreja Catolica. Gostaria muito se continuasse fazendo” (irma 62
anos /irmao 50 anos). “Quero que continue na Igreja Catolica como o irmdo e a cunhada”
(pai 74 anos/filho 36 anos). “Nado quero que escolham outra religido que ndo seja a Catolica,
pois poderd lhes prejudicar. Tenho medo que as pessoas influenciem” (av6 78 anos/netos 30
e 28 anos).

= Qutras preocupagdes disseram respeito a seguranca, ao envelhecimento do
cuidador e ao enfrentamento da sua morte. “E se ela ficar enferma na cama e eu ndo
agiientar mais cuidar?” (mae 71 anos/ filha 37 anos). “Na minha falta ndo ha outra pessoa
que saiba lidar. Ele sofrerd muito” (irma 61 anos/irmao 51 anos). “Como lidard com a minha
morte? Tenho medo que dé trabalho ao irmdo.” (pai 74 anos/filho 36 anos). “Tenho medo
que seja atacada por homens na rua” (mae 56 anos/filha 35 anos). “Tenho medo que sejam

seqiiestrados” (avo 80 anos/netos 30 e 28 anos).

Aguado e outros (2010), em pesquisa realizada com pessoas com deficiéncia intelectual
atendidas por instituicdes publicas e privadas das provincias espanholas de Castilla e Leon,
ouviram 362 dessas pessoas diretamente ou por meio de seus cuidadores familiares e
institucionais. A respeito das preocupacdes e necessidades percebidas, notaram que as que foram
compartilhadas pelo maior nimero de respondentes, diziam respeito em ordem decrescente de
prioridade a saide pessoal (saide em geral, presenca de dores, dependéncia de outras pessoas,
limita¢des funcionais), recursos econdmicos (valor da pensdo, dependéncia econdmica e situagao
econdmica da familia), assisténcia publica a saude, assisténcia social e barreiras arquitetonicas. O
Department of Family and Community Services da Provincia da Nova Gales do Sul na Austrdlia
ao apresentar, em 2001, o resultado de estudo com oito cuidadores familiares de pessoas com
deficiéncia intelectual, esclareceu que ele embasou projeto de capacitacdo desses cuidadores para
planejarem o futuro de quem cuidam. Os resultados mostraram as seguintes preocupacdes em
relacdo ao futuro: questdes financeiras e legais (testamento, mau uso dos bens do cuidador e da
pessoa com deficiéncia, guarda e curatela) alojamento e suporte (onde a pessoa poderd residir),
saude (quem poderd garantir o cuidado tendo em vista a crescente dependéncia da pessoa, a
existéncia ou ndo de servigos necessarios e o custo maior dessa dependéncia) (NEWTON, 2011).

Estudo de Weeks e outros (2011) sobre as expectativas de irmaos de pessoas com

deficiéncia intelectual discutiu que as necessidades apresentadas pelos cuidadores eram
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influenciadas pela cultura e pela disponibilidade de servigos oferecidos pelo governo. Observou
que outros estudos também (MCCONKEY et al., 2004; HARRIGTON, 2005) mostraram a
preferéncia por manter a pessoa com deficiéncia na familia, havendo, portanto, mais solicitagdes
de suporte para isso do que para outras alternativas residéncias. No estudo em Pocos de Caldas,
relacionando-se as preocupacdes quanto ao futuro mencionadas, ao nimero de cuidadores que a
elas se referiram, encontrou-se a seguinte ordem de prioridade: saide e atividades sociais
religiosas e de lazer, cuidados legais, financas, moradia, outras e trabalho. Julga-se possivel que
esses cuidadores, pela tradicdo do cuidado no ambito da familia, esperem que seus parentes
continuem residindo no seu circulo e, portanto, expressem mais preocupacdes em relacdo aos
cuidados com a satide, dado ao apoio precariamente disponibilizado pelo governo, e com o
suporte para que as pessoas continuem participando da vida em sociedade. Entretanto, essa ordem
se inverte ao colocarem as demandas por servicos publicos, quando entdo as alternativas
residéncias se tornam a principal reivindicagdo.

Ao questionar os cuidadores especificamente sobre se, com o passar dos anos, ficou mais
dificil cuidar, as repostas enfocaram dois aspectos. O primeiro relacionado a perda de
funcionalidade em razdo do envelhecimento tanto do cuidador como da pessoa com deficiéncia
intelectual, dificultando o cuidado, e que foram expressas nas seguintes colocacdes: “Meus
problemas de saiide aumentam e ele esta ficando mais nervoso e pesado” (mae 59 anos/filho 41
anos). “Com passar do tempo esta ficando mais teimosa e esta engordando com a menopausa”
(mae 71 anos/filha 37 anos). “Estd mais pesado, mais lento para se alimentar, mais dificil de dar
banho e, as vezes é preciso usar forga fisica e minhas forgas ja sdo poucas.” (irma 61 anos/irmao
51 anos). “Ele ¢ docil, mais esta ficando cada vez mais dificil, pois sinto que a perda de minha
forga fisica é muito grande” (pai 74 anos/filho 36 anos).

O segundo aspecto, enfocado pelos cuidadores, relacionou-se as mudancgas psicoldgicas,
decorrentes do envelhecimento, observadas nos que cuidam e que contribuiram para facilitar o
cuidado: “Porque entendem com mais facilidade do que quando eram criangas” (avd 78
anos/netos 30 e 28 anos). “Ficou mais docil de que quando era mais jovem” (mae 59 anos/filho
41 anos). “Porque eu tenho visto que essas pessoas quando ficam mais velhas sdo mais
obedientes e se entregam melhor as decisoes da familia. Aqui em casa estd acontecendo isso”

(irma 62 anos/irmao 50 anos). “Ficou melhor. Deu muito trabalho na adolescéncia. Influencia de
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mdas companhias. Agora adulta estd entendendo que precisa tomar cuidado com as amizades”
(mae 56 anos/filha 35 anos).

Os resultados encontrados em Pogos de Caldas mostraram que o envelhecimento, tanto do
cuidador como da pessoa com deficiéncia intelectual, acarretou o aumento do 6nus fisico, mas
também ampliou a satisfacdo psicolégica com o cuidado de longa duracdo. Os aspectos
enfocados se referem a questdes centrais na drea do envelhecimento: funcionalidade e exercicio
de papéis sociais e estdo de acordo com os resultados das pesquisas a seguir apresentadas. Os
resultados mostraram também que o cuidado de longa duracdo, definido por Lloyd-Sherlock
(2010), citado por Camarano e Leitdo ¢ Melo (2011), como “o apoio material, instrumental e
emocional, formal ou informalmente oferecido por um longo periodo de tempo as pessoas que o
necessitam, independentemente da idade”, permitiram aos cuidadores a continuidade do exercicio
de relevante papel social.

Estudo sobre 146 familias de pessoas com deficiéncia intelectual, residentes em zona rural
da Austrélia, ressaltou que o envelhecimento dessas pessoas, associado a crescente possibilidade
de seus cuidadores demandarem assisténcia, em razdo do préprio envelhecimento, era uma das
questdes mais desafiadoras no campo da deficiéncia intelectual. Ouvindo cuidadores com idade,
média de 61,5 anos, em sua maioria mulheres (78%), os resultados obtidos mostraram que a
idade avancada foi a maior dificuldade apontada para a manutencdo dos cuidados prestados, mas
que ao mesmo tempo havia o desejo de cuidar pelo maior tempo possivel. Os cuidadores,
especialmente as mulheres mais velhas, expressaram manter 6timas relagcdes com seus filhos
adultos e satisfacdo em prestar cuidados. Para as maes idosas, a experi€ncia em cuidar tornou-se
mais positiva com o passar do tempo (ELEY et al., 2010). Pesquisa realizada na Tailandia por
Chou e outros (2009), com 350 mulheres cuidadoras de parentes com deficiéncia intelectual,
sendo 91% delas maes, teve como resultado que o 6nus do cuidado mencionado relacionou-se a
maior idade e pior nivel de saide da cuidadora e ao menor grau de funcionalidade da pessoa com
deficiéncia intelectual na execugdo das atividades bdsicas de vida diaria (ABVD’s). Por outro
lado, os preditores positivos para o cuidado, foram também a idade e o suporte social recebido.
As cuidadoras mais velhas declararam maior satisfacdo em prestar cuidado, atribuindo-se esse
resultado ao declinio no envolvimento em papéis sociais, como no trabalho e outros papéis

familiares
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Os resultados do estudo em Pocos de Caldas ndo expressaram também que o caréter
profundamente normativo, a experiéncia e o senso de competéncia decorrentes do cuidado
familiar de longa duragdo, puderam compensar, em alguma medida, o desgaste e sofrimento de
anos do cuidado, aliados além do mais, as pressdes do proprio envelhecimento?

Em relac@o a questdo sobre a preocupacio com a possibilidade de ndo mais poder cuidar,
as respostas de sete entrevistados se remeteram, principalmente, a morte dos cuidadores e ao
medo de ndao haver quem os substituisse nas tarefas de cuidar: “Tenho muito medo. Quando
morrer que Deus o leve comigo” (mae 62 anos/filho 35 anos). “Ela esta perdendo a saude e
tenho receio que ninguém goste dela sem saude” (mae 59 anos/filha 35 anos). “Porque made é
mde. Ninguém terd a mesma paciéncia” (mae 59 anos/filha 41 anos). “Porque ele é dependente e
quem tera paciéncia para cuidar? Ndo ha outra pessoa que podera cuidar dele” (irma 62
anos/irmdo 50 anos). “E preciso esquecer tudo: cinema, passeios. Vivo para cuidar dele e quem
terd essa coragem?” (irma 61 anos/irmao 51 anos). “Tenho medo de morrer e ela ficar, porque
ela e os irmdos ndo se dao” (mae 71 anos/filha 37 anos).

Holland (2011), discutindo o envelhecimento € morte de membros da familia de pessoas
com deficiéncia intelectual, disse que essa questdo deve ser reconhecida, e ressaltou a
necessidade de haver preparacdo para as perdas e apoio no luto. O autor citou que os resultados
de estudo de Hollins e Esterhuyzen (1997), com 50 pessoas com deficiéncia intelectual que
vivenciaram a perda de parentes proximos, mostraram subseqiientes altas taxas de distdrbios
comportamentais e sofrimento emocional, os quais muitas vezes ndo foram reconhecidos como
respostas as perdas, indicando que freqiientemente elas ndo eram levadas em consideragdo.
Também pesquisa de McEvoy, Reid e Guerin (2002), entrevistando 41 pessoas com defici€ncia
intelectual na Inglaterra, usando a escala de vocabuldrio britanico, trés componentes do conceito
de morte e avaliacdo da percep¢dao emocional, teve como resultado que menos de % dos
respondentes expressaram um conceito completo da morte, perto de 50% falharam na questdo
sobre reconhecimento de emocdes, mostrando-se, portanto incapazes de ter respostas apropriadas
por ocasides de perdas. Os resultados apontaram para a importancia das pessoas com deficiéncia
intelectual contarem com intervencoes terapéuticas e assisténcia durante os processos de perdas e
luto.

Ao investigar as providéncias tomadas pelas familias para assegurar a aten¢ao necessaria

as pessoas com deficiéncia intelectual, quando eles préprios ndo mais puderem prover cuidados,
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observou-se que a maioria dos cuidadores em Pocos de Caldas ja procurava tomar providencias
financeiras para garantir a seguranca de quem cuidavam. Dois cuidadores, sobre a mesma otica,
alegaram que ndo tomavam providencias em razdo da baixa renda familiar. “Procuro guardar
algum dinheiro, pensando nela” (mae 56 anos/filha 35 anos). “Jd coloquei a casa no nome dele”
(mde 62 anos/filho 35 anos). “Ndo quis ter a carteira assinada para que ela ndo perdesse o
beneficio (BPC)” (mae 59 anos/filho 41 anos). “O dinheiro ¢ pouco, ndo consigo guardar e a
familia ndo ajuda” (mae 71 anos/filha 37 anos). Resultados de estudo, em trés diferentes areas da
Inglaterra, enfocando questdes financeiras do ponto de vista dos cuidadores (nl11), de consultores
financeiros (n7) e das pessoas com deficiéncia intelectual (n 25), mostraram que 74% delas
dependiam dos pais ou cuidadores para controlar suas financas. Elas revelaram que precisavam
desse suporte, mas também se sentiam frustradas por nido terem o controle da prépria vida
financeira. Os pais se sentiam responsaveis pela seguranca financeira dos filhos e estavam
frequentemente engajados, no que consideravam como uma batalha, para garantir um apropriado
futuro financeiro para eles. A maioria dos cuidadores destacou que as familias eram, quase na sua
totalidade, financeiramente interdependentes, pois muitos deles, como cuidadores primérios, nao
tiveram chance de prosseguir em uma carreira, em decorréncia das responsabilidades do cuidado.
As instituicdes financeiras, apesar de manter metas de negdcios em relacdo a grupos sociais
excluidos, ndo ofereciam servicos especificos para pessoas com deficiéncia intelectual. O estudo
advertiu que os cuidadores deveriam receber orientagdes sobre beneficios, maximizacdo de renda,
testamentos e legados (NORAH FRY RESEARCH CENTRE AT THE UNIVERSITY OF
BRISTOL, 2011).

A medida que as pessoas com deficiéncia intelectual estdo vivendo mais, suas familias se
deparam com uma série de questdes que tem chamado aten¢do de pesquisadores que
acompanham esse recente fendmeno. A dependéncia permanente, o declinio da capacidade fisica,
a falta de suporte formal, o isolamento social, pressdes financeiras e ansiedade sobre o futuro de
seus parentes proximos, estdo levando as organizacdes que atendem e defendem os direitos
dessas pessoas estimulem a adoc@o do planejamento para o futuro. Essas propostas abarcam o
planejamento da assisténcia a saude, da participacdo em atividades de lazer, das questdes legais,
residéncias e financeiras. Vé-se entretanto, nas respostas dos cuidadores de Pogos de Caldas, que
eles, apesar de expressarem preocupagdes com todas as questdes acima citadas, consideraram no

planejamento para o futuro somente as providencias financeiras em detrimento das demais.
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Estudo realizado por meio de entrevistas semi-estruturadas ouviu, nos Estados Unidos, 62
cuidadoras (média de 70 anos), de adultos com deficiéncia intelectual, sobre planejamento para o
futuro. E os resultados indicaram que 82% delas se declararam relutantes em fazer planejamento
e 28% estavam preocupadas somente com o planejamento financeiro. As dificuldades observadas
para nao planejar foram a falta de percep¢do sobre o tempo necessdrio para se estruturar suporte
residencial, dificuldade em pensar o futuro, desconfianca em relacdo as opgdes residenciais
existentes e a confianga no interesse de outros parentes em dar continuidade ao cuidado. Os
pesquisadores também perceberam que situagdes de crise, como doenca ou morte do cuidador
principal, ddo consciéncia a toda a familia da importancia do planejamento para o futuro
(BOWEY; MCGLAUGHLIN, 2011).

Dillenburger e McKerr (2011) em estudo qualitativo, justificaram que os cuidadores de
pessoas com deficiéncia intelectual viviam sob estresse em razdo de problemas de saude,
pressdes financeiras e inseguranca em relagdo ao futuro de seus filhos. Entrevistaram 27 deles
para explorar seu ponto de vista e experiéncias sobre o cuidado de longa duragdo, os servigcos
publicos de apoio disponiveis, demandas fisicas, psicologicas e planejamento para o futuro.
Concluindo que a falta de suporte em geral, de suporte para pausas no cuidado e de planejamento
para o futuro, causavam elevado nivel de estresse. Ressaltaram, que os profissionais de politicas
publicas da drea da deficiéncia intelectual deveriam apoiar e orientar os cuidadores para que
pudessem elaborar planos para o futuro de quem cuidam, como forma de garantia de melhor
qualidade de vida para eles e de melhor cuidados a serem prestado as pessoas com deficiéncia
intelectual.

Respondendo se ha providéncias para o futuro sdo discutidas com a pessoa com
deficiéncia intelectual, somente um cuidador em Pocos de Caldas alegou que sim, porém se
contradizendo ao falar: “Nunca me passou pela cabeca, que ele pudesse dar palpite” (irma 62
anos/irmao 50 anos). Dando continuidade a questdo, indagou-se também se outras pessoas da
familia se interessavam em discutir e ajudar a tomar providencias em relacdo ao futuro da pessoa
com deficiéncia intelectual. A pergunta possibilitou que indicassem qual membro da familia
julgavam que poderia continuar oferecendo o cuidado, quando foram indicados irmaos, tias e
cunhada. “Nunca chamei ninguém para conversar, mas se chamar meu outro irmdo tenho
certeza que ele assumira a responsabilidade” (irma 62 anos/irmao 50 anos). “Toda a familia

quer cuidar dele. As irmas e a cunhada” (mae 62 anos/filho 35 anos). “O Irmdo mais novo jd me
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prometeu que cuidard dela” (mae 59 anos/filha 41 anos). “Ele so tem um irmdo e esse meu filho
jd me disse que quando chegar a minha hora posso ir em paz. Ele jurou que X ndo ficard
desamparado” (pai 74 anos/filho 36 anos). “As tias prometeram a irmd que nos ajudariam a
cuidar e que tomariam conta depois da nossa morte” (avd 80 anos/netos 28 e 30 anos). Essas
declaracdes mostraram a profunda esperanga, de todos os cuidadores entrevistados, de que o
cuidado continuasse a ser prestado no ambito familiar.

Weeks e outros (2011), no amplo estudo realizado com 132 familias de pessoas com
deficiéncia intelectual sobre as preocupacdes quanto ao futuro dessas pessoas, ouviu de forma
aprofundada uma sub-amostra de 32 maes cuidadoras, perguntando a elas, entre outras questoes,
sobre o principal receio em relacdo a continuidade do cuidado quando nido mais puderem presté-
lo, e apresentando diversas opc¢des para o cuidado fora do domicilio. As respostas mostraram que
a maioria (n17) preferia a continuidade do cuidado em casa, por outros membros da familia,
principalmente irmaos (n12). Outras indicaram prever recursos para que também um membro da
familia pudesse continuar prestando o cuidado (n3), j4 as demais (n2) se posicionaram a favor de
receber cuidado profissional em casa.

Argumentando que o envelhecimento populacional trouxe para os filhos a
responsabilidade culturalmente esperada de prestar apoio aos pais na velhice e que, atualmente, o
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual apresenta, para muitos deles, a
responsabilidade do cuidado enquanto irmdos. Davys, Mitchell e Haigh (2011) entrevistaram 21
adultos que residiam em diferentes regides da Inglaterra e mantinham diferentes niveis de contato
com o irmdo com deficiéncia intelectual, através de questiondrio enviado por e-mail. Foram
pesquisados os seguintes temas: visdo sobre o futuro, influéncia dos pais no planejamento para o
futuro, impacto da pessoa com deficiéncia sobre a vida e necessidades do entrevistado. Dos
respondentes, 85% foram mulheres, e delas 76% tinham idade entre 45 e 54 anos. Quanto a
arranjos de moradia, 42% viviam com um parceiro, 23% viviam com um parceiro e filhos, 28%
viviam sozinhos e 4% viviam com parentes. Nenhum deles residia com os pais € o irmao com
deficiéncia intelectual. Os dados foram submetidos a andlises estatisticas descritivas e andlise
temdtica, mostrando como resultado respostas variadas quanto a influencia dos pais no
planejamento para o futuro. Metade dos irmdos disse manter conversas francas com os pais,
enquanto outros 50% alegaram que eles eram indbeis para discutir o futuro da pessoa com

deficiéncia intelectual, o que levava a grande frustracdo e angustia. Metade também informou que
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a familia ndo tinha um plano formalizado para o futuro, somente 1/3 alegou que esse plano
contemplava seus interesses € o do irmdo com deficiéncia intelectual, e 3/4 ressaltaram o grande
impacto que o futuro papel de cuidador poderia ter sobre sua vida, expressando temor sobre o que
aconteceria quando os pais ndo mais pudessem prestar cuidados e como conciliar as necessidades
do irmao com deficiéncia intelectual e as responsabilidades frente a sua propria familia.

As respostas dos cuidadores de Pocos de Caldas mostraram também ndo haver
planejamento formal sobre o futuro da pessoa com deficiéncia intelectual, exceto algumas
providéncias financeiras. As discussdes com a familia ampliada pareceram acontecer de maneira
informal, expressando mais intengdes e boa vontade de ambas as partes, e ndo se traduzindo em
medidas concretas. A inconsisténcia desses futuros arranjos ficou clara quando a maioria dos
cuidadores indicou a importancia de contar com alternativas de acolhimento, quando ndo mais
puderem prestar cuidado, como se verd nas respostas dadas quando questionadas sobre suas
demandas por politicas publicas.

Terminando o estudo, perguntou-se aos cuidadores com quais servigos publicos gostariam
de contar, e todos se pronunciaram sobre a necessidade de local para residéncia da pessoa com
deficiéncia: “Seria bom ter uma casa para internac¢do, desde que cuide bem, ndo judie, seja tudo
limpinho” (mae 71 anos/filha 37anos). “Em caso de precisdo uma Casa de Longa Permanéncia,
dirigida pela APAE, pois teria a certeza que ela seria bem cuidada” (mae 59 anos / filha 41
anos). “Uma Associagdo para idosos, legalizada e organizada, para quando ninguém da familia
puder assumir” (Pai 74 anos/filho 36 anos). Indicaram também como demanda atendimento
médico, transporte, assisténcia social, garantia de renda, oportunidade para trabalho como fonte
de subsisténcia e a garantia de continuidade da freqiiéncia a APAE: “Gostaria de ter um servigo
que o ajudasse em tudo que for necessdrio, por exemplo, transportd-lo para o médico e ouvi-lo
em suas necessidades” (irma 6lanos/irmao S5lanos). “Que lhe garantisse um trabalho para
ganhar algum dinheiro. Ele é muito bom na limpeza” (mde 62 anos/filho 35 anos). “Que o
governo lhes garantisse renda para a subsisténcia” (avo 78 anos/netos 28 e 30 anos). “E preciso
garantir assisténcia social, servicos médicos e apoiar a APAE para que possa continuar
assistindo eles na velhice* (irmi 62 anos /irmio 50 anos). E importante ressaltar que todos os
cuidadores se pronunciaram que gostariam de continuar contando com os servigos da APAE.

Nos tltimos anos, diversos estudos discutem as politicas publicas para as pessoas com

deficiéncia e, nesse sentido, a Inclusion International, em 2006, divulgou relatério que analisou o
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processo de inclusdo da pessoa com deficiéncia intelectual em ambito global, tomando como
referéncia os oito Objetivos do Milénio, aprovados por 189 paises na Cupula do Milénio
promovida pela ONU (INCLUSION INTERNACIONAL, 2009). Como parte integrante desse
relatorio consta o “Status report on poverty and disability in the Americas” (2004), que abordou
a situacdo das familias de pessoas com deficiéncia intelectual e sumarizou as principais questoes
de politicas publicas nos paises estudados, entre eles o Brasil. Além de constatar que essas
familias enfrentavam maiores dificuldades financeiras, de acesso a beneficios e servigcos publicos
que as demais. O relatério demonstrou também que elas, e ndo somente seu membro com
deficiéncia intelectual, enfrentavam diversas barreiras para participacdo na vida comunitaria. Em
conseqiiéncia do pouco interesse demonstrado pelos governos sobre as necessidades das pessoas
com deficiéncia intelectual, na maioria dos paises da regido, existiam ainda escassos e confidveis
dados estatisticos que pudessem balizar o planejamento de politicas publicas. As familias
identificaram também como problemas enfrentados por elas a falta de servicos de saude
especializados, voltados ndo s6 para a atencdo as especificidades de sadde das pessoas com
deficiéncia intelectual, como também para orientar acdes de promog¢do e prevencao em saude, € a
falta de apoio para prover os cuidados no ambito doméstico (INCLUSION INTERNACIONAL
2009).

A OMS em 2007 apresentou o relatorio global “Atlas: Global Resources for Persons with
Intellectual Disabilities’ (Atlas-ID, 2007)” que, com base em pesquisa desenvolvida em 147
paises, englobando 95% da populacao mundial, sistematizou informagdes sobre os termos usados
e sistemas adotados para classificar a deficiéncia intelectual, sobre politicas e legislacdo,
financiamento e beneficios, servicos de prevengdo em sadde, servicos sociais de apoio ao
cuidado, capacitacdo de recursos humanos, pesquisas e sistemas de informacao, papel da ONGs
locais e de organizagOes internacionais. Os dados foram apurados especificamente para cada uma
das seis regides de atuagdo da OMS, incluindo as Américas, agrupando também os paises por
categorias de renda per capita anual, de acordo com critérios do Banco Mundial (baixa renda,
média baixa renda, alta média renda, alta renda) (WHO, 2007).

Os resultados brasileiros apareceram englobados na regido “Américas”, entre os paises de
média baixa renda (U$ 766-3035), destacando-se neles que o pais ainda fazia uso em larga escala
do termo deficiéncia mental em detrimento do termo deficiéncia intelectual, e adotava para

classificd-la a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10) em vez da CIF, como
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recomendado pela OMS. Destacavam a vigéncia de politica nacional para a pessoa com
deficiéncia, a existéncia de legislacdo especifica para a garantia de direitos e protecdo dessas
pessoas, bem como a existéncia de beneficio em pectnia para os que comprovassem baixa renda
e, portanto, de cariater ndo universal. Chamavam atencdo sobre a influéncia de fatores
socioecondmicos e de localizacdo geogrifica, especificamente sobre as diferencas entre a
populacdo urbana e rural, que interferiam no acesso a servicos de satide e servigcos sociais e
enfatizavam que as familias constituiam-se no principal suporte para as pessoas com deficiéncia
intelectual de todas as faixas etdrias. Os resultados consideravam a existéncia de or¢amento
proprio destinado a provisdao de servicos enfatizando que, entretanto, ndo era suficiente para
garantir a ampla gama de necessidades dessas pessoas, levando as ONGs a se responsabilizarem
por supri-las, especialmente nas dreas de reabilitacdo, educagdo e auto-advocacia. Finalmente,
ressaltavam que eram poucos expressivos os recursos destinados pelo governo a pesquisa e
difusdo de conhecimento sobre a deficiéncia intelectual.

Andlise desse relatério global, tomando como referencia os direitos a saide prevista na
Carta dos Direitos Humanos da ONU, propds estabelecer o Atlas ID como referencia para
avaliacdo dos servicos disponibilizados pelos estados nacionais as pessoas com defici€ncia
intelectual e a suas familias. Arrolou a provisao de servicos preventivos e curativos, a
organizacdo e seguranca do setor saude e, de forma especial, a disponibilidade de servigcos de
base comunitdria, com énfase na atencdo primaria em saide, como condi¢des fundamentais para
colocar a questdo da deficiéncia intelectual na agendas governamentais, no ambito da America
Latina (LECOMTE; MERCIER, 2010).

Revisdo de literatura sobre o impacto da Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia no Brasil, coletou dados em bases indexadas e em bibliografia
académica, incluindo textos sobre inclusio social e politica estatal de inclusdo, e submeteu-os a
andlise de contetido tematica. Os resultados mostraram que as pessoas com deficiéncia
conquistaram politicas que asseguram acesso a bens e servicos, mas, encontravam dificuldades de
inclus@do nos campos da educacdo e do mercado de trabalho, devido a pouca instrucdo,
desqualificacdo e também as estratégias de resisténcia por parte das empresas que se omitiam em
contrata-las. Os textos académicos indicavam os entraves da inclusdo, priorizando os direitos a
educagdo, mercado de trabalho e assisténcia em saude, em detrimento de direitos relativos a

cultura, turismo, lazer (FRANCA; PAGLIUCA; BAPTISTA, 2010). As colocag¢des dos
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cuidadores de Pocos de Caldas explicitaram a centralidade da questdo saide e do apoio ao
cuidado de longa duracdo em suas vidas e na vida da pessoa com deficiéncia intelectual.
Corroboraram, assim, o interesse dos pesquisadores por essas questdes. Mostrando que outras
perspectivas para a vida da pessoa com deficiéncia intelectual que envelhece, como o acesso a
cultura e ao lazer, ndo sdo nem ainda consideradas entre suas demandas por politicas publicas.

Também em revisdo de literatura, enfocando dados epidemioldgicos, politicas e servigos
para as pessoas com deficiéncia intelectual na America Latina, Mercadante, Evans-Lacko e Paula
(2009), apresentaram como principal conclusdo que a falta de evidéncias cientificas torna dificil
caracterizar como se expressa essa questdo. Enfatizaram que a inexisténcia de dados
epidemiolégicos se constitui na principal barreira para o desenvolvimento e avaliacdo de
programas governamentais nessa regido. Ressaltaram que, apesar de recentes esforcos
governamentais para implantacdo de programas especificos para atender as necessidades da
populacdo com deficiéncia intelectual, a efetividade desses programas é questiondvel, e pesquisas
se fazem urgentes para orientar a implantacdo de futuras politicas e servicos. Salientaram que
paises com alto nivel de producdo cientifica, como o Brasil e o México, ndo priorizam ainda
pesquisas epidemioldgicas e sobre politicas e servigos para a deficiéncia intelectual.

Di Nubila e outros (2011) expuseram as recomendacdes de grupo de trabalho
interministerial, estabelecido por decreto presidencial, com objetivo de avaliar os modelos de
classificacdo da deficiéncia usados no Brasil e recomendar a ado¢do de um tnico modelo. Esse
grupo terminou seus trabalhos, em 2009, propondo a adoc¢do da CIF e recomendando uma serie
de acdes para seu uso em todo o territorio nacional. Entre essas recomendacdes destacou-se a
importancia de avaliar os resultados das atuais politicas publicas, principalmente considerando
seus objetivos de equalizacdio de oportunidades e reparacdo da histérica situacdo de
discriminacdo e marginalizacdo das pessoas com deficiéncia. Os autores enfatizaram as
recomendacdes sobre a necessidade de assisténcia, de servicos de saude especializados, de
seguridade social, de beneficios e acdes afirmativas que visassem a garantia de direitos das
pessoas com deficiéncia. Chamaram atencdo para a importancia de recursos orcamentariamente
garantidos e edi¢@o de atos normativos que viabilizassem a adocao e implantacao da CIF.

Essa ampla discussdo sobre as politicas publicas para a deficiéncia e para a deficiéncia
intelectual comprova a urgéncia da implementagdo de programas e servicos acessiveis e que

atendam as suas demandas. As respostas dos cuidadores em Pocos de Caldas mostraram
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claramente que ndo se sentiam respaldados pelas politicas publicas, exceto pela importancia do
BPC, para a subsisténcia da pessoa com deficiéncia intelectual, constituindo-se a APAE,
enquanto ONG (Organizacdo Nao Governamental), a grande referencia na prestacio de servicos
pessoa com deficiéncia intelectual e as suas familias.

Nota-se, no ambito dos municipios, que cumprindo o principio doutrindrio da
universalidade e o principio organizativo da descentralizacdo politico-adminstrativa, previstos
pela Constitui¢do brasileira de 1988 (BRASIL, 1988), programas e servigos de politicas publicas
J4 se tornaram referencia para a populacdo. E, de forma especial, aqueles disponibilizados pelas
politicas de educacgdo, de satude e de assisténcia social. A questdo € saber se essas politicas estdo
preparadas para lidar com a complexidade do envelhecimento e mais ainda com as
especificidades do envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual.

Ouvir cuidadores que envelhecem e lidam com a deficiéncia intelectual e o
envelhecimento, possibilitou constatar a profundidade das relacdes estabelecidas pelo cuidado de
longa duragdo, decorrente do direito a envelhecer conquistado pelas pessoas com defici€éncia
intelectual e suas familias. Ao mesmo tempo, permitiu observar o anonimato da questdo
“envelhecer com deficiéncia intelectual” e a fragilidade do apoio com que contam essas pessoas,

suas familias e seus cuidadores.

79



4. CONSIDERA COES FINAIS

Tomando como referencia os objetivos apresentados, considera-se que os dois estudos
alcancaram os resultados a que se propunham. Destaca-se no primeiro estudo a concretizagdo, em
um contexto especifico — a cidade de Pocos de Caldas, de um levantamento estatisticamente
significativo de atitudes positivas e negativas frente a deficiéncia intelectual. Este tipo de
levantamento, como propde a OMS, € fundamental para que se possa compreender como valores
culturais e condi¢des econdmicas e sociais influenciam na formacao e expressao de atitudes que,
por sua vez, orientam a disponibilidade de recursos e a oferta de servi¢os a grupos minoritarios.

Salienta-se como pertinente a categorizacdo dos atributos coletados, possibilitando
mostrar em que aspectos mais especificos a populacdo consultada percebe as limitacdes e
potencialidades da pessoa com deficiéncia intelectual. Como enfatiza a literatura e propdem o
paradigma dos suportes e o modelo contemporaneo de inteligéncia e de comportamento
adaptativo, considerar e compreender essa dupla natureza da deficiéncia é fundamental para se
posicionar contra esteredtipos e preconceitos, e para propor intervengdes que respeitem as
limitagcdes e garantam condi¢des para expressdo das potencialidades.

Relacionar as categorias propostas para os principais atributos coletados a género, idade e
principalmente a convivéncia com pessoas com deficiéncia intelectual, permitiu compreender
como crengas e esteredtipos se expressam no contexto local. Comparar esses resultados aos de
pesquisas realizadas em diferentes contextos, possibilitou apreender como os aspectos sécio-
econdmicos e culturais influenciam a formacgdo, sustentacdo e exclusdo de grupos minoritarios,
de forma especial, as pessoas com deficiéncia intelectual e seus cuidadores idosos.

O estudo nao propds, deliberadamente, por precaugao frente a recenticidade do fendmeno,
indagar a amostra pesquisada especificamente sobre os atributos positivos e negativos da pessoa
com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento. Também, como limita¢gdes, apontam-
se haver no estabelecimento da amostra a ser ouvida somente a representacdo por género e por
regido de residéncia da populagdo local, nao considerando a sua representatividade por grau de
escolaridade e faixa etdria. Outra limitacdo diz respeito a ndo haver levantado a renda dos
respondentes, permitindo verificar a relacdo entre fatores componentes do IDH (longevidade,
renda e escolaridade) e a expressdo de atitudes em relagdo a pessoa com deficiéncia intelectual.

Questiona-se também se solicitacdo para que fossem citados atributos bipolares
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positivos/negativos ndo permitiu a expressdo de outros atributos que contemplassem tanto as
limitacdes como as potencialidades da deficiéncia intelectual.

O segundo estudo, enfocando as perspectivas de futuro, deu oportunidade para que os
cuidadores familiares se manifestassem abertamente sobre suas vivencias, temores, esperangas, €
necessidades frente o processo de envelhecimento da pessoa de quem cuidavam. As palavras dos
cuidadores expressaram limitacdes e potencialidades da pessoa com deficiéncia intelectual, que
permitiam o seu enquadramento nas categorias de atributos positivos/negativos adotadas pelo
estudo anterior. Explicitaram, assim, como os componentes cognitivo, afetivo e comportamental
das atitudes sao influenciados e moldados pelo contexto cultural e histérico.

O seu cardter qualitativo, dando enfoque a diferentes composi¢des familiares, mostrou a
emergéncia de novos arranjos familiares para atender as demandas do envelhecimento e da
deficiéncia intelectual. Proporcionou também, ao dar voz aos cuidadores, reunir informagdes para
atender a essas pessoas e suas familias, no que tange ao que realmente necessitam, dentro de sua
prépria visdo, para que os recursos sejam direcionados pelas necessidades sentidas e demandas
apresentadas. De forma que ndo apenas pela visdo dos profissionais e dos planejadores de
politicas publicas.

Como limitacdes aponta-se a pequena representatividade da amostra, ndo permitindo
generalizagdes mais amplas a partir de seus resultados. Indica-se também que o estudo ndo levou
em consideracdo o grau de dependéncia da pessoa com deficiéncia intelectual. O que
provavelmente influencia na expressdo das demandas por servicos e apoios especificos no
decorrer do cuidado de longa duracdo. Considera-se também como limitagdo nao ter dado voz a
propria pessoa com deficiéncia intelectual, de acordo com suas limita¢des e potencialidades.

A partir dos resultados destes estudos, propde-se como pauta para novas pesquisas o
levantamento de atitudes em relagdo ao idoso e pessoa com deficiéncia intelectual envelhecendo,
em diferentes contextos brasileiros, possibilitando comparar como fatores socioecondmicos e
culturais medeiam a formacdo e expressdo de esteredtipos e preconceitos em relagdo ao
fenomeno recente da longevidade humana.

Consideram-se igualmente importantes estudos que priorizem o cuidado de longa duracdo,
levando em conta o grau de dependéncia da pessoa com deficiéncia intelectual que envelhece e as

caracteristicas socio-demograficas das familias e cuidadores, possibilitando aprofundar
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conhecimento sobre as demandas por diferentes modalidades de servicos e apoio ao longo das
diversas etapas desse processo.

Na perspectiva de planejamento sobe o futuro, ressalta-se a pertinéncia de investigacdes
que se proponham a ouvir, quando pertinente, a pessoa com deficiéncia intelectual possibilitando
que ela expresse, de acordo com suas potencialidades, suas expectativas quanto ao préprio futuro.
Destaca-se também, pelos resultados encontrados, a relevancia de se integrar as pautas de
pesquisas o papel dos irmaos, da familia ampliada, e das redes formais e informais de apoio ao
processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual em nosso pais.

Observa-se que sdo escassos os estudos na drea do envelhecimento que abordam o
envelhecimento da pessoa com deficiéncia, bem como sdo escassos os estudos na drea da
deficiéncia que atentam para o processo de envelhecimento. Portanto, torna-se necessiria a
colaboracdo entre essas dreas para que as proposi¢des de estudos sobre o processo de
envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual possam contar com o conhecimento tedrico
e empirico por ambas produzido, bem como possam contemplar temas de interesse comum. Essa
colaboracdo permitird, na conjuntura brasileira, além de fundamentar as reivindicacdes frente as
politicas publicas, enfocar o 6nus e bonus dos multiplos papéis exercidos por cuidadores, que
também envelhecem, a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia intelectual e de sua familia, o
isolamento social que também atinge o seu cuidador, as perspectivas para o envelhecimento ativo
e a autodeterminagdo dessa parcela de populacao.

Toma-se como referencia Quaresma (2005), que ressalta a interdependéncia entre o
envelhecimento humano e social marcadamente sobre o impacto da longevidade na estrutura
familiar, na economia, na protecdo social, no direito, nas representacdes sociais, nas praticas
culturais, na relacio com o tempo, para chamar atencdo para a urgéncia de investimento na
formacdo de recursos humanos aptos a atuar frente as diferentes demandas desse fend6meno.

Destaca-se atualmente a perspectiva do envelhecimento de grupos minoritdrios, como as
pessoas com deficiéncia intelectual, e frente a ela a importancia de profissionais preparados para
orientar no cuidado de longa duragdo, no suporte ao cuidador principal, na implementacdo do
envolvimento e responsabilizacdo da familia ampliada, da rede de relacdes socias e de recursos
humanos comunitdrios nesse processo, bem como em orientar as familias e a pessoa com

deficiéncia intelectual para adesdo as proposi¢des dos movimentos de autodeterminacao.
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Tendo em vista o crescimento da expectativa de vida da pessoa com deficiéncia
intelectual e de outros grupos minoritdrios, como portadores de doencas crOnicas e doencas
mentais, que também conquistam o direito a longevidade, julga-se que a Gerontologia, enquanto
area do conhecimento, serd cada vez mais chamada a dar a sua colaboracdo no processo de
inclusdo social. Assim, considera-se relevante que os profissionais da 4rea se capacitem para
identificar, levantar e considerar em suas propostas de intervengdes as atitudes, preconceitos,
mitos, esteredtipos que permeiam a realidade brasileira em relacdo a velhice e demais grupos
excluidos.

Os resultados dos dois estudos levam a questionar quando e como politicas publicas, que
se aproximam ainda timidamente do fendmeno do envelhecimento, perceberdo e se organizarao
para atender as demandas resultantes da longevidade da pessoa com deficiéncia intelectual.
Reforcam, igualmente, a urgéncia de mobilizacdo das familias e das organizacOes da sociedade
civil para buscarem respostas do Estado, principalmente frente as necessidades de atencdo a
saude, de apoio ao cuidado familiar de longa duracao e de alternativas residéncias, para quando o
cuidado ndo for mais possivel de ser prestado no ambito domiciliar.

Sugere-se as politicas publicas, mediante agdes intersetoriais coordenadas pelas politicas
municipais de Assisténcia Social e Saude, priorizarem a criacdo de espacos comunitdrios de
convivéncia adequados a receberem as pessoas com deficiéncia intelectual que envelhecem.
Esses espacos, além de permitirem a essas pessoas acesso a programas culturais e de lazer,
possibilitariam, pelas oportunidades de convivéncia, que revelassem suas limitacoes,
potencialidades e necessidades de apoio para uma participacdo plena na vida de suas
comunidades. Seriam, portanto, estincias privilegiadas no combate a atitudes negativas e mitos
ainda prevalentes frente a deficiéncia intelectual.

Faz-se notar a urgéncia de programas e servicos para a pessoa com deficiéncia intelectual
no ambito da atencdo primadria das politicas de Assisténcia Social (CRAS) e Saude (Unidade da
Estratégia de Sadde da Familia) como forma de garantir o acesso a servi¢os e programas € a
coordenacgdo do cuidado social e de saide pertinente. Bem como os encaminhamentos aos demais
niveis de aten¢do, quando houver necessidade de cuidados especializados. Destaca-se que esta
atencdo deva ser estendida a familia, com finalidade de garantia da qualidade do cuidado de

longa duracao.
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Recomenda-se s politicas publicas, de forma especial as municipais, a consolidacio e
aprimoramento das parcerias com as organizagdes ndo governamentais, como a rede APAE, que
pela qualidade dos servigos prestados nesses longos anos a sociedade brasileira, sdo parceiros
legitimos para propor, orientar e validar a¢cdes em prol das pessoas com deficiéncia intelectual
que envelhecem. Essas organizacdes tém reconhecimento e capilaridade para mobilizar uma
ampla rede voluntaria de apoio ao cuidado de longa duracdo, coordenar alternativas residéncias
quando a familia ndo puder mais cuidar, colaborar na formagdo de recursos humanos e,
principalmente, estimular a inclusdo social e a autodeterminacdo da pessoa com defici€ncia
intelectual na perspectiva de direito de cidadania.

Por dltimo, quer-se crer que a pesquisa “Envelhecer com deficiéncia intelectual: ouvindo
a cidade e a familia” possa contribuir para estimular novos estudos em relacdo a longevidade da
pessoa com deficiéncia intelectual na atual conjuntura brasileira, chamar aten¢do para a
relevancia e necessidade de apoio ao cuidado de longa duragdo prestado pelas familias, alertar o
Estado para a urgéncia da efetivacdo de politicas publicas que atendam as demandas desse
segmento de populacdo e destacar a releviancia da formacdo de recursos humanos em

Gerontologia que incorpore a problematica da longevidade da pessoa com deficiéncia intelectual.
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APENDICES

APENDICE A

FORMULARIO DO ESTUDO “OUVINDO A CIDADE”

Esta pesquisa faz parte de um estudo realizado pela Prof.” Maria Eliane Catunda da PUC
Minas - Campus de Pocgos de Caldas, sobre o Envelhecimento da Pessoa Deficiente
Intelectual. Os resultados da pesquisa servirdo para orientar os servicos a serem prestados
a essas pessoas, visando contribuir para a melhoria da sua qualidade de vida.

Sua opinido é muito importante e agradecemos a sua colaboracao.

1. Idade: 2. Sexo: Feminino [ | Masculino [ ]

3. Bairro onde reside:

4. Escolaridade:  Primario|[ Jou 1*a4®série[ ] Ginasio[ ]Jou 5*a8série[ ]
2°Grau|[ Jou Colegial[ ] Faculdade[ ]ou Superior[ ] Sem escolaridade|[ ]

5. Mantém contato com pessoa deficiente intelectual? SIM[ ] NAO[ ]

6. Cite trés qualidades ou atributos positivos de uma pessoa com deficiéncia intelectual

1.

2.

3.

7. Cite trés qualidades ou atributos negativos de uma pessoa com deficiéncia intelectual

1.

2.
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

N° Registro CEP: CAAE -0243.0.213.000-11
Titulo do Projeto: Envelhecer com deficiéncia intelectual: ouvindo a cidade e a familia.

Este termo de consentimento pode conter palavras que vocé ndo entenda. Peca ao pesquisador
que explique as palavras ou informagdes nao compreendidas completamente.

Introducao:

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “Envelhecer com deficiéncia intelectual:
ouvindo a cidade e a familia”. Se decidir participar dela, ¢ importante que leia estas informagdes
sobre o estudo e o seu papel nesta pesquisa.

Vocé foi selecionado por responder ao perfil da populagdo da pesquisa, ou seja, ser cuidador
familiar e primdrio de pessoa com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, sua
participacao ndo é obrigatéria. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu
consentimento. Sua recusa ndo tera nenhum prejuizo em relagio com o pesquisador E preciso
entender a natureza e os riscos da sua participacdo e dar o seu consentimento livre e esclarecido

por escrito.

Objetivo:

O objetivo desse estudo € investigar como os cuidadores familiares avaliam os atributos positivos
e negativos da deficiéncia intelectual presentes no contexto onde essas pessoas vivenciam o
envelhecimento, quais suas expectativas e se planejam o futuro de quem cuidam

Procedimentos do Estudo:

Se concordar em participar deste estudo vocé sera solicitado a responder algumas perguntas sobre
a os atributos da deficiéncia intelectual e sobre suas expectativas sobre o futuro da pessoa com
deficiéncia intelectual. As suas respostas serdo anotadas e os relatdrios e resultados deste estudo
serdo apresentados em defesa de tese e em artigos cientificos, em congressos € outros eventos
cientificos, sem que vocé seja identificado. Os procedimentos de coleta de dados serao
realizados através de duas entrevistas que serdo realizadas em local por vocé indicado.
Estimamos que cada entrevista, com preenchimento de formularios, tenha duracido de
aproximadamente 40 minutos. E importante ressaltar que apés a finalizacao da pesquisa os
formularios serao destruidos.

Riscos e desconfortos:
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Os desconfortos e riscos que voc€ poderd sentir estdo relacionados ao sentimento de
constrangimento ou angustia em responder a alguma questdao. Se vocé sentir alguma angustia
podera livremente expressar seus sentimentos, solicitar adiamento ou suspender a entrevista

Beneficios:

A participacdo nessa pesquisa ndo acarretard gasto para voc€, sendo totalmente gratuita. Vocé
poderd ter acesso aos resultados dessa pesquisa e esse conhecimento poderd contribuir para
aprofundar o conhecimento sobre o processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia
intelectual processo na realidade brasileira. Além disso, os resultados desse estudo poderdo
beneficiar o desenvolvimento da pesquisa sobre as familias no exercicio do cuidado, orientar
organizacdes nas intervengdes técnicas e subsidiar as politicas publicas no desenvolvimento de
programas € servigos

Carater Confidencial dos Registros:

Algumas informagdes obtidas a partir de sua participagdo neste estudo ndo poderdo ser mantidas
estritamente confidenciais, mas a sua identificacdo serd mantida como informagdo sigilosa. Os
relatérios e resultados deste estudo serdo apresentados sem nenhuma forma de identificacdo
individual.

Participacao:

Sua participacdo nesta pesquisa consistird em responder as questdes apresentadas pela
entrevistadora. E importante que vocé esteja consciente de que a participacdo neste estudo de
pesquisa € completamente voluntdria e de que vocé pode recusar-se a participar ou sair do estudo
a qualquer momento sem penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tenha direito de outra
forma. No caso de vocé decidir retirar-se do estudo, deverd comunicar a pesquisadora. A recusa
em participar ou a saida do estudo ndo criard problemas para vocé ou outros.

Para obter informacoées adicionais:

Vocé receberd uma cépia deste termo onde consta o telefone e o endereco da pesquisadora,
podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou em qualquer momento.
Caso vocé venha a sofrer algum dano relacionado ao estudo, por favor, ligue para Maria Eliane
Catunda de Siqueira no telefone 3712- 7910 ou entre em contato com ela no seguinte endereco:
Sao Dumont, 255, apto 63 — Sdo Benedito — Pocos de Caldas. Vocé poderd contatar também uma
terceira pessoa que ndo participa da pesquisa e que é o representante do Comité de Etica em
pesquisa na PUC Minas, professora Maria Beatriz Rios Ricci, no telefone 3319.4229, por e-mail:
cep.proppg @pucminas.br ou, ainda, no seguinte endereco: Av. Dom José¢ Gaspar, 500 — Prédio
43 - sala 107 — Coragdo Eucaristico — Belo Horizonte.

Declaracao de Consentimento:
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Li ou alguém leu para mim as informagdes contidas neste documento antes de assinar este termo
de consentimento. Declaro que fui informado sobre os métodos a serem utilizados nesta pesquisa,
as inconveniéncias, riscos, beneficios e eventos adversos que podem vir a ocorrer em
conseqiiéncia dos procedimentos.

Declaro que tive tempo suficiente de ler e entender as informag¢des acima. Declaro também que
recebi uma cépia deste formuldrio de consentimento. Compreendo que sou livre para me retirar

do estudo em qualquer momento, sem perda de beneficios ou qualquer outra penalidade.

Dou meu consentimento de livre e espontanea vontade e sem reserva para participar deste estudo.

Nome do participante (em letra de forma)

Assinatura do participante Data

Atesto que expliquei cuidadosamente a natureza e o objetivo deste estudo, os possiveis riscos e
beneficios da participagdo no mesmo, junto ao participante. Acredito que o participante recebeu
todas as informagdes necessdrias, que foram fornecidas em uma linguagem adequada e
compreensivel e que ele/ela compreendeu essa explicacdo.

Assinatura do pesquisador Data
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APENDICE C

FORMULARIO DE INFORMACOES SOCIO-ECONOMICAS DA FAMILIA,
IDENTIFICACAO DO CUIDADOR E DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL
(PDI) ESTUDO “OUVINDO A FAMILIA”

1. Nome da PDI

2. Nome do cuidador:

3. Endereco:

4. Composicao do grupo familiar residente:

Parentesc
Nome o ¢/ PDI Sexo | Idade | Profissao Saldrio/Renda
5. Situacido da moradia:
a. Casa prépria () b. Alugada ( ) c. Cedida ( ) d. Financiada ( )
6. Renda familiar: (em salarios minimos)
a.Até3 () b. Mais de 3 at€ 6 ( ) c.Maisde 6 até 9 ()
d. Maisde 9 até 12 ( ) e. Maisde 12 ()
IDENTIFICACAO DO CUIDADOR
7. Sexo: a. Feminino ( ) b. Masculino ( )
8. Data de nascimento: / /

9. Escolaridade:
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a. Primario ( )ou 1*a4*série( ) b.Ginasio ( )ou 5*a 8" série ()
¢. 2° Grau ( ) ou Colegial ( ) d.Faculdade ( ) ou Superior ( ) e.Sem escolaridade ( )

10. Qual foi ou é sua profissao?

a. Aposentado ( ) b. Pensionista ( )

11. Atualmente trabalha? a.Sim () b.Ndo ()
11.1. Onde?

12. Jornada de trabalho:

13. Condicoes de satde:

14. Doencas cronicas: a. Sim () b.Ndo ()
14.1. Especificar:

15. Deficiéncias:  a. Auditiva ( ) b. Visual ( ) c. Fisica ( )

15.1. Especificar:

16. Uso de orteses e proteses: a.Sim () b. Nio ( )

16.1. Especificar:

17. Medicamentos de uso constante:

18. Executa atividades domésticas diariamente:
a.Sim( ) b.Nao () c. As vezes ()
18.1. Quais?
a. Cozinhar( ) b. Lavar ( ) c.Passar( ) d.Limpezadacasa( ) e.Outras( )

18.2. Especificar:

19. As tarefas domésticas sao divididas com outras pessoas da familia?:
a.Sim() b.Nio() ¢ Asvezes()

19.1. Com quem?:

20. Tem empregada doméstica ou faxineira?

a.Sim( ) b.Nao () c. As vezes ()

21. Outras pessoas ajudam no cuidado com a PPD?

a.Sim() b.Nao() c.Asvezes()

22. Quem ajuda? a.Conjuge( ) b.Filha( ) c.Filho( ) d.Outro parente ( )
e. Empregada doméstica/faxineira ( ) f. Vizinho ( ) g. Amigo/a ()
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23. Que tipo de ajuda essas pessoas prestam? a. Alimentacdo ( ) b. Vestudrio ( )
c¢. Higiene pessoal () d. Transporte ( )  e. Lazer/ Passeios ( )

f. Medicagdo ( ) g. Outras ()

24. Exerce atividades sociais/recreativas regulares?

a.Sim( ) b.Nao () c. As vezes ()

24.1. Quais?

a. Fisicas () b. Culturais ( ) c.Religiosas( ) d.Educativas( ) e.Outras ( )
24.2. Periodicidade:

IDENTIFICACAO DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL - PDI

25. Género: a. Feminino ( ) b. Masculino ( )

26. Data de nascimento: / /

27. Diagnéstico da deficiéncia intelectual (pelo cuidador):

28. Freqiienta a APAE: a.Sim () b.Nao ()

28.1. Dias/ horarios semanais:

CONDICOES DE SAUDE:

29. Doencas cronicas:

30. Deficiéncias: a. Auditiva ( ) b. Visual ( ) c. Fisica ()

30.1 Especificar:

31. Uso de orteses e proteses: a. Sim () b. Nao ( )

31.1 Especificar:

32. Medicamentos de uso constante:

33. Atendimentos na APAE: a. Fisioterapia ( ) b. Terapia Ocupacional ( )
¢. Psicologia ( ) d. Fonoaudiologia ( ) e. Outros ()

33.1. Especificar:

34. Dias/horarios semanais:

35. Atendimento médico/hospitalar: a.SUS () b. Convénio ( ) ¢. Outro ( )
35.1. Especificar:

36. Atividades fora do domicilio:

a. Sempre ( ) b. Nunca ( ) c. As vezes ()
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36.1. Quais:

36.2. Dias/horarios semanais:

37. Trabalha? a.Sim () b. Nao () c. Emcasa () d. Fora ()
37.1. Especificar:

37.2. a. Remunerado ( ) b. Sem remuneracio ( )

37.3. Dias/horarios semanais:

38. Frequenta escola regular: a.Sim () b.Ndo ()

38.1 Periodo/Série:

39. Renda: a.Sim () b. Nao () c. BPC () d. Aposentadoria ( )
e. Pensdo ( ) f. Salario ( ) g. Outras: ()
39.1 Valor em SM:

40. Outras informacoes:
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APENDICE D

FORMULARIO SOBRE PLANEJAMENTO PARA O FUTURO ESTUDO “OUVINDO A
FAMILIA”

Nome da PDI:

Nome do Cuidador:

1. O Sr.(a) se preocupa quanto a possibilidade de no futuro ndao poder cuidar do portador de
deficiéncia intelectual ? NAO[ ] SIM[ ]

2. Quais sdo as suas preocupagdes quanto ao futuro da PDI em relagao a:

Moradia

Finangas e cuidados legais

Cuidados com a saude

Emprego

Financas e cuidados legais

Atividades sociais, religiosas e de lazer.

Outras.

3. Com o passar dos anos ficou mais dificil cuidar? Por qué?
4. Preocupa-se quanto a no futuro ndo poder mais cuidar?
5. O Sr. (a) e sua familia tomam providéncias para garantir o futuro do portador de deficiéncia

inteelctual? NAO[ ] SIM[ ]
Quais?
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6. Outras pessoas da familia se interessam em discutir e ajudar a tomar providencias em relacio
ao futuro da PDI?

7. Essas providencias sdo discutidas com a PDI?

8. Com quais servicos publicos gostaria de contar quando nao puder mais cuidar?
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