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Resumo

Contexto e objetivo. O envelhecimento é um processo universal e individual que se refere a uma mudanga
progressiva, dinamica e complexa que, para além de se situar na esfera bioldgica e psicoldgica, é cultural
e socialmente construido, ocorrendo ao longo de toda a vida. Apesar de ser uma realidade pouco
estudada em Portugal, a verdade é que existem cada vez mais individuos com Dificuldades Intelectuais e
Desenvolvimentais (DID) que enfrentam o processo de envelhecimento devido ao aumento de esperanca
média de vida decorrente das melhorias das condi¢des de vida em geral. Este facto levanta grandes
desafios a sociedade, aos politicos, as familias e as instituicGes, os quais devem estar preparados com
politicas, respostas e servicos. Tendo em conta a literatura no dominio, o conhecimento sobre a
inexisténcia de diretrizes especificas para os adultos com DID em processo de envelhecimento e a
respetiva falta de orientacdes estratégicas nacionais de médio e longo prazo que promovam a melhoria
da qualidade de vida desta populagdo, fundamentaram a necessidade de desenvolver o presente estudo.
A presente investigacdo, qualitativa de natureza fenomenoldgica (Creswell, 2013), procura compreender
o processo de envelhecimento de adultos com DID na perspetiva dos seus cuidadores (informais e
formais). Assim, pretende-se com esta investigacdo contribuir para conhecer melhor a realidade do adulto
com DID em processo de envelhecimento, assim como dos seus cuidadores (informais e formais), de
forma a identificar os seus problemas, dificuldades e necessidades. A partir desta analise, procuramos
alertar para a necessidade de rever as praticas, valores e representacdes sobre o processo de
envelhecimento dos individuos com DID, de modo a criar ferramentas que permitam melhorar a
capacitagdo de instituicdes, profissionais, familias e dos préprios adultos com DID, visando a promogdo
de um envelhecimento bem-sucedido.

Método. No presente estudo, qualitativo de natureza fenomenoldgica, participam cinco diades, cuidador
formal-cuidador informal, de um adulto com DID com mais de 30 anos de idade. Os cuidadores formais
sdo maioritariamente do sexo feminino com idades entre os 34 e os 59 anos. Os cuidadores informais sdo
maioritariamente do sexo masculino com idades compreendidas entre os 60 e 91 anos. Arecolha de dados
foi efetuada com recurso a entrevista semiestruturada construida especificamente para o estudo. As
entrevistas gravadas em dudio foram depois transcritas e o seu conteudo sujeito a analise de conteudo
(Creswell, 2013).

Resultados. A andlise de conteddo das entrevistas permitiu identificar dois dominios comuns as
entrevistas de cuidadores formais e informais: (1) Ser adulto com DID e (2) Envelhecimento precoce. O
dominio Ser adulto com DID integra informacdo acerca da vivéncia social quotidiana das pessoas com DID
em processo de envelhecimento. Os relatos dos cuidadores mostram que a vivéncia quotidiana, assim
como a rede relacional dos adultos com DID sao bastante limitadas, centrando-se apenas na rotina diaria
casa-instituicdo. Do ponto de vista da autonomia, revelam dependéncia dos cuidadores ao nivel
instrumental, mas relativa autonomia em termos das atividades basicas. O dominio Envelhecimento
Precoce relne informagdes sobre o processo de envelhecimento dos adultos com DID, sendo notdria uma
clara perce¢do de diminuicdo de capacidades a medida que a idade avanga, acentuando situa¢des de
dependéncia, reflexo de um processo de envelhecimento antecipatério face @ idade cronoldgica. Para
além disso, realgam-se as preocupacdes dos cuidadores sobre o envelhecimento precoce dos adultos com
DID, em que por um lado, os cuidadores formais preocupam-se com o que acontecerd no futuro na
instituicdo face a falta de informacdo e formagdo especifica sobre o processo de envelhecimento dos
adultos com DID; e os cuidadores informais, por outro lado, preocupam-se com o facto de quem ira cuidar
do filho, dado também estarem a envelhecer.

Conclusdo. Ser idoso com DID ndo é de todo um constructo social, € um facto real, inquestionavel e
incontornavel que exige uma reflexdo urgente sobre o modelo que tem vindo a ser aplicado e que é
claramente insuficiente quando pensamos que as intervengdes tém forgosamente de ser
multidisciplinares e articuladas fundamentalmente entre a area social e da satde. E impossivel garantir a
qualidade da resposta e da intervengdo se ndao forem viabilizados novos métodos de organizagdo do
trabalho e de prestacdo de cuidados que assentem numa estratégia nacional de resposta a esta
populagao.

Palavras-chave: envelhecimento, Gerontologia Social, dificuldades intelectuais e desenvolvimentais,
trajetdrias de vida, cuidadores, envelhecimento precoce.
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Abstract

Context and aim. Aging is a universal and individual process that refers to a progressive, dynamic and
complex change that, in addition to being situated in the biological and psychological sphere, is culturally
and socially constructed, occurring throughout life. Although it is a little studied reality in Portugal, the
truth is that there are more and more individuals with Intellectual and Developmental Difficulties (DID)
who face the aging process due to the increase in average life expectancy in consequence of the
improvements in general living conditions. This poses major challenges to society, politicians, families and
institutions, which must be prepared with policies, responses and services. Considering the literature in
the field, knowledge about the lack of specific guidelines for adults with DID in the aging process and the
lack of medium and long-term national strategic guidelines that promote the improvement of the quality
of life of this population, constitute the basis for the development of this study. The present research,
qualitative and phenomenological (Creswell, 2013), aims to understand the aging process of adults with
DID from the perspective of their caregivers (informal and formal). Thus, it is intended with this research
to contribute to improve the understanding of the reality of the adult with DID in the aging process, as
well as of their caregivers (informal and formal), as well as to identify their problems, difficulties and
needs. Based on this analysis, we sought to highlight the need to review the practices, values and
representations about the aging process of individuals with DID, to create tools to improve the capacity
of institutions, professionals, families and adults with DID, aimed to promoting successful aging.
Method. In the present study, qualitative and phenomenological, participate five dyads, formal caregiver-
informal caregiver, of an adult with DID with more than 30 years old. Formal caregivers are mostly female,
aged between 34 and 59 years. Informal caregivers are mostly males between the ages of 60 and 91. Data
collection was performed using a semi-structured interview built specifically for this study. Interviews
recorded in audio were then transcribed and their content subject to content analysis (Creswell, 2013).
Results. The content analysis of the interviews allowed identifying two common domains: (1) Being an
adult with DID and (2) Premature aging. The domain Being adult with DID integrates information about
the daily social experience of people with DID in the process of aging. Caregiver reports show that daily
living, as well as the relational network of adults with DID, are very limited, focusing only on the daily
home-institution routine. From the point of view of autonomy, they reveal dependence of caregivers at
the instrumental level, but relative autonomy in terms of basic activities. The Premature Aging domain
gathers information about the aging process of adults with DID, with a clear perception of decreased
abilities as age advances, accentuating situations of dependence, which reflects a process of anticipatory
aging in relation to chronological age. In addition, caregiver’s concerns about the early aging of adults
with DID are highlighted, in which, on the one hand, formal caregivers are concerned about what will
happen in the institution's future in the face of lack of information and specific education about the aging
process of adults with DID; and informal caregivers, on the other hand, are concerned with who will care
for their child, given that they are also aging.

Conclusion. Being elderly with DID is not a social construct, it is a real, unquestionable and unavoidable
reality that requires an urgent reflection about the model that has been applied and which is clearly
insufficient when we think that interventions must necessarily be multidisciplinary and articulated
fundamentally between the social and health area. It is impossible to guarantee the quality of the
response and the intervention if new methods of work organization and care that are based on a national
strategy for this population are not feasible.

Keywords: Aging, Social Gerontology, intellectual and developmental difficulties, life trajectories,
caregivers, early aging.
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Dedicatdria

Ndo sou nada.
Nunca serei nada.
Ndo posso querer ser nada.

A parte isso, tenho em mim todos os sonhos do mundo.

Alvaro de Campos, Heterénimo de Fernando Pessoa

A minha filha Vitoria,
Para que nunca desistas dos teus sonhos.
E que seja sempre o Amor, o estado que te ilumine hoje e sempre,

para te relacionares com o mundo, com os outros.
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Introducao







Apesar de ser uma realidade pouco estudada em Portugal, a verdade é que existem cada vez
mais individuos com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (DID) que enfrentam o
processo de envelhecimento devido ao aumento da esperanca média de vida alcangada pela
melhoria das condicGes de vida em geral, nomeadamente ao nivel da saude. Este facto levanta
grandes questOes a sociedade, aos politicos, as familias e as instituicGes, os quais devem
desenvolver politicas e servicos para responder a este desafio. Concordando com a opinido de
Rosa (2004), a literatura académica deve debrucar-se mais sobre esta nova realidade
emergente. Apesar de nos ultimos anos crescer o interesse na tematica, esta ainda é pouco
abordada no nosso pais. A nivel internacional, come¢am a surgir alguns estudos com uma
preocupacdo mais especifica, porém na sua maioria assentam em aspetos particulares do
processo de envelhecimento, ndo o abordando de forma global e complexa (dindmica interativa
e sinérgica do bio-psico-social). Por ser uma tematica tdo pouco abordada é que existe uma
grande motivagao pessoal em saber mais, em analisar as necessidades para procurar respostas.
Surge a curiosidade e interesse no futuro incerto e pouco pensado para os adultos com DID, que
sdo estereotipados como ‘eternas criangas’. As instituicdes sao normalmente pensadas para as
criancas, jovens e adultos, mas a idade vai avangcando e as respostas sociais vao diminuindo. A
par do processo de envelhecimento das pessoas com DID, assiste-se ao processo de
envelhecimento das suas familias, o que traz uma grande preocupacgdo: quem ird cuidar dele

guando ja ndo formos capazes? (Baranger, Sullings, & Vlayen, 2013).

Os estudos de Perkins e Moran (2010) assim como de Cooper e Van Der Speck (2009) apontam
gue o processo de envelhecimento dos individuos com DID é mais desfavorecido que o da
populacdao em geral, possuindo necessidades mais complexas e experimentando maiores taxas

de doencas mentais, porém com menos possibilidades de tratamento.

Efetivamente, os idosos com DID sdo vitimas de dupla discriminagdo social (por serem velhos e
portadores de DID), sendo que o processo de envelhecimento aumenta a exclusdo social. O
imagindrio social é carregado de crencas, preconceitos e esteredtipos, possuindo uma imagem
negativa quer da deficiéncia, quer da velhice. Associando os dois, é visto como um problema
social complexo. A deficiéncia tem sido vista ao longo dos séculos como doenga, invalidez e
dependéncia, palavras-chave que também se aplicam a velhice. No imaginario social prevalece
a nogdo de que quando se envelhece ndo se possui qualidade de vida, nem existe a possibilidade
de bem-estar. A velhice deve ser encarada como mais uma etapa do ciclo de vida, com perdas e
ganhos, e ndo como o fim. Deve-se por isso fazer uma reconstrugao positiva do conceito de
velhice, valorizando essa etapa de vida tais como as outras, buscando assim uma reestruturagdo

da identidade social.



Os idosos com DID enfrentam varios problemas: perdem suporte familiar devido a idade, sendo
que existe a probabilidade de perder residéncia fixa (casos de sem-abrigo), viverem sozinhos ou
serem institucionalizados; corte no suporte social e servicos de salde do setor publico devido
as medidas de austeridade — a crise financeira prejudicou gravemente as pessoas com algum
tipo de deficiéncia — muitos idosos com DID foram forcados a abandonar os seus tratamentos
de salde e cuidados formais; oferta de apoio formal insuficiente; sobrecarga social e econémica
das familias, limitadas pelos seus recursos. Em sintese, os idosos com DID tém de lidar com dois

condicionantes: a sua deficiéncia e o processo de envelhecimento.

A par disso, os problemas de comunicacdo e interagdo social inerentes a DID podem conduzir ao
isolamento social, muitas vezes agravados por problemas comportamentais. Para além disso,
muitos individuos ndo possuem suporte profissional adequado (muitos nunca o tiveram). Neste

contexto, os idosos sentem-se ignorados, incompreendidos e isolados.

Felizmente, tal como Fuentes (2010) refere, nas ultimas décadas progrediu-se muito na
investigacdo relacionada com a forma como os individuos com DID podem ser auxiliadas a
desenvolver ao maximo as suas capacidades e competéncias. O ciclo de vida destes individuos
possui um paradoxo muito préprio, diferente da restante popula¢cdo, dado que a idade
intelectual, cultural e social é diferente da idade cronolégica, sendo mais lenta, ao contrario do
seu processo de envelhecimento, que é mais veloz. Por o seu ritmo evolutivo ser mais lento e
limitado, a mesma autora defende que estes individuos necessitam de uma maior orientagdo e

de um trabalho sistematico bem estruturado de modo a possuirem maior confianca e aceitagao.

As trajetdrias de vida dos individuos com DID diferem da maioria das pessoas em varios aspetos,
nomeadamente pelo facto de viverem com a familia até mais tarde e ndo possuirem igualdade
de oportunidades de cidadania por ndo serem reconhecidos como adultos com capacidade
juridica plena. Efetivamente, a idade adulta que representa para a restante populagdo
independéncia, nas pessoas com DID, muitas vezes, ha uma maior dependéncia devido ao
envelhecimento precoce. A medida que vio envelhecendo, as pessoas com DID vdo experienciar
as mesmas dificuldades e incapacidades que qualquer outro, mas de modo mais veloz e
acentuado, tornando este grupo mais vulneravel a certas situacdes que podem dificultar o

processo de integracdo social.

Ao abordarmos o processo de envelhecimento de adultos com DID, temos de abordar
necessariamente o envelhecimento precoce. Quando falamos de envelhecimento precoce ou

patoldgico, falamos em sinais do envelhecimento ou patologias ligadas a idade, que, nas pessoas



com DID, devido aos estilos de vida, problemas de saude e diferentes graus de DID, aparecem

precocemente e a um nivel acentuado (Coquebert, 2004).

A revisdo da literatura demonstra que a falta de informacdo sobre esta realidade emergente
(envelhecimento das pessoas com DID) contribui para um desconhecimento generalizado de
todos os envolvidos relativamente as necessidades especificas do idoso com DID. E urgente
implementar estratégias de prevencdo que incluam programas orientados para a educacao,

promoc¢do da saude e inclusdo na comunidade.

Neste contexto, com o presente estudo pretende-se compreender o processo de
envelhecimento de adultos com DID na perspetiva dos seus cuidadores formais e informais. A
abordagem diadica alicerca-se numa metodologia qualitativa, de natureza fenomenoldgica, o
que permite conhecer em profundidade o fenédmeno em estudo. O trabalho de investigacao foi
conduzido tendo em conta os contributos das perspetivas lifespan e organizacional do
desenvolvimento, de forma a melhor percebermos as alteragdes sentidas ao longo do processo
de envelhecimento das pessoas com DID e as suas reais necessidades, de forma a adaptar os

apoios necessarios para um envelhecimento bem-sucedido.

A presente dissertagdo encontra-se estruturada em trés capitulos: Capitulo | — Revisdo da
literatura; Capitulo Il - Método; Capitulo Ill - Apresentacdo e discussdo de resultados. No
primeiro capitulo realiza-se uma revisdo da literatura no dominio em estudo com vista a
fundamentar tedrica e empiricamente a presente investigacdo. Neste dmbito é analisado o
conceito de gerontologia, gerontologia social, envelhecimento humano, desenvolvimento
humano, dificuldade intelectual e desenvolvimental, cuidador formal e informal, servigo
centrado na pessoa com DID. Em primeiro lugar, é feita uma breve referéncia a evolugao
histérica da ciéncia gerontolégica e definicdo do conceito de Gerontologia e Gerontologia Social.
De seguida, é diferenciado o envelhecimento populacional do envelhecimento individual,
culminando com a abordagem do conceito de envelhecimento bem-sucedido e seus modelos
tedricos. Seguidamente, sdo exploradas as trajetérias (in) adaptativas numa perspetiva
desenvolvimental, explorando o conceito de desenvolvimento humano, bem como a
importancia dos contributos das perspetivas lifespan e organizacional do desenvolvimento. No
dominio da Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, efetua-se um enquadramento da
evolucdo do conceito e da interpretacdo da DID. Neste ponto também s3do apresentadas as
caracteristicas da sociedade portuguesa face a DID e as politicas sociais de apoio as pessoas com
DID. Para terminar, sdo apresentadas sucintamente algumas caracteristicas do processo de

envelhecimento dos adultos com DID, nomeadamente especificidades das trajetérias de vida e



do envelhecimento precoce, assim como o papel dos cuidadores e a importancia dos servicos
centrados na pessoa com DID. O segundo capitulo descreve como o estudo foi desenvolvido,
nomeadamente a contextualizacdo do estudo, o seu objetivo, os participantes, o instrumento
utilizado na recolha de dados, assim como os procedimentos de recolha e analise dos mesmos.
Por fim, na apresentacdo e discussdo dos resultados, incluidos no terceiro capitulo, sdo
elencados os principais resultados organizados em dominios e categorias, ilustrados com
trechos do discurso dos participantes. Posteriormente, procede-se a analise e discussdo dos
referidos resultados com base no quadro concetual e empirico delineado no primeiro capitulo.
A dissertagao termina com uma conclusdo onde se propde servigos de qualidade, orientados e
centrados na individualidade da pessoa idosa com DID e se sintetizam os principais contributos

do presente estudo para a investigacao e intervenc¢do gerontoldgica.



Capitulo |

Revisao da literatura






1. A Gerontologia e a Gerontologia Social

1.1. Evolucao histérica da Ciéncia Gerontoldgica

A palavra Gerontologia foi usada pela primeira vez pelo professor e prémio Nobel Elie
Metchnikoff do Instituto Pasteur de Paris em 1903, que a comp®ds a partir da lingua grega, onde
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gero significa velho e logia, estudo: “..penso que é extremamente provavel que o estudo
cientifico da velhice e da morte — dos ramos da ciéncia que podiam ser chamados,
respetivamente, gerontologia e tanatologia — nos aportard numerosas modificagdes no curso do
ultimo periodo da vida” (Metchnikoff, 1903, p.297-298). Com esta cita¢do, o autor no seu livro
The nature of man: studies in optimistic philosophy (1903) no contexto em que a ciéncia pode
contribuir para a melhoria da natureza dos seres humanos, previu que o estudo da velhice iria

assumir uma crescente importancia no decorrer do século XX, dado o aumento da esperanca

média de vida da populagdo, provocado pelos avancos das ciéncias naturais e da medicina.

Etimologicamente, a Gerontologia refere-se a disciplina que se destina ao conhecimento dos
mais velhos (Ballesteros, 2004). Apesar de ser uma disciplina jovem, desenvolvendo-se
principalmente na segunda metade do século XX, desde o Antigo Testamento que se destacam
as virtudes das pessoas mais velhas, o seu papel educador, guia e de exemplo/modelo a seguir
pelos mais jovens. Assim como os antigos textos egipcios e gregos, que referiam a sabedoria dos
mais velhos e o respeito que os jovens deveriam ter por eles. Para além disso, a velhice também
foi objeto de reflexdao de filésofos da Idade Antiga como Platdo (427-347 a.C.) que possuia uma
visdo positiva face a velhice, valorizando a importancia da prevencdo e profilaxia. J4 Aristdteles
(384-322 a.c) via a velhice como uma etapa de deterioragao do organismo, sendo considerada
uma doenga natural. Cicero (106-43 a.C.), por sua vez, apresenta uma leitura positiva da velhice
na sua obra De senectute, valorizando as virtudes da velhice e dando exemplos de realiza¢Ges
de personagens gregas e romanas com idades avangadas. Por fim, Séneca (4-65 d.C.) que segue
o pensamento de Aristoteles, defende que a velhice é uma doencga incurdvel que leva a
deterioracdo fisica e mental. A partir destes quatro autores, verificamos a importancia da
reflexdo sobre a velhice, que se realiza ao longo de toda a histéria da humanidade, desde a Idade

Antiga.

Efetivamente, a reflexdo sobre a velhice remonta a Idade Antiga, desenrolando-se na Idade
Média até a Idade Moderna. Porém até o século XX os investigadores centravam o seu
pensamento na descricdo das doencas, anatomia e fisiologia dos adultos que enfrentam o

processo de envelhecimento. Com efeito, a gerontologia, apesar de possuir um objeto de
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conhecimento muito antigo, € uma ciéncia muito recente, sendo a partir da segunda guerra
mundial que se comeca a desenvolver, dado se verificar um fendmeno muito importante para a
humanidade: o aumento do envelhecimento da populacdo. Este fendmeno resulta do éxito da
sociedade, em que os avancos cientificos, tecnoldgicos, biomédicos, educativos e sociais,
levaram ao aumento da esperanca média de vida e simultaneamente a uma diminuicdo da taxa

de natalidade.

Assim, a ciéncia gerontoldgica prop&e-se analisar o que normalmente ocorre durante o processo
de envelhecimento e o estudo da prépria velhice, enquanto experiéncia do ser humano. Para
isso, a gerontologia apresenta-se como uma ciéncia multidisciplinar, que abarca conhecimentos
bioldgicos, psicoldgicos e sociais, sendo o processo de envelhecimento um fenémeno bio-psico-
social. Assim, a biologia, a psicologia e as ciéncias sociais e humanas participam e contribuem
para o objeto de conhecimento. Para além disso, Ballesteros (2004) acrescenta que a

gerontologia tem distintos objetos de estudo: o velho, a velhice e o envelhecimento.

As principais teorias do desenvolvimento adulto e envelhecimento utilizadas em Gerontologia
(Ballesteros, 2004) sdo: bioldgicas (genéticas; celulares; cistémicas; teorias dos eventos vitais
biolégicos; entre outras); psicoldgicas (teorias do desenvolvimento; teoria do ciclo de vida;
teorias da atividade; teoria da continuidade; entre outras); socioldgicas (teoria da

desvinculagdo; teoria da subcultura; teoria da modernizagdo; entre outras).

As teorias bioldgicas, apesar de serem inUmeras, todas tém como premissa basica o facto de o
organismo individual experimentar trés etapas sequenciais: (1) crescimento e desenvolvimento;
(2) maturidade e (3) evolugdo e declinio. Para além disso, os bidlogos ressalvam que durante o
envelhecimento se produzem dois processos: declinio fisiolégico e maior frequéncia de doencas

(Ballesteros, 2004).

Na opinido de Fernandez-Ballesteros (2004, p.45) “nao existem teorias psicoldgicas explicativas
da velhice e do envelhecimento (..) apenas permitem descrever e, se acaso, predizer as
mudangas que com o tempo (e a idade) se produzem no funcionamento psicolégico das
pessoas”. As teorias psicoldgicas, tais como as bioldgicas, possuem principios basicos
transversais. Numa primeira instancia, estas teorias pretendem estabelecer que mudangas
(crescimento, estabilidade ou declinio) ocorrem no funcionamento psicolégico a medida que a
idade avanca. Para além disso, as teorias psicoldgicas preveem que nem todas as mudangas que
se produzem se ajustam ao padrdo de funcionamento bioldgico anteriormente descrito
(crescimento e desenvolvimento/maturidade/declinio e morte). Este facto compreende-se,

pois, o ser humano é um ser ndo apenas biolégico, mas também sociocultural. Por fim, nestas
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teorias faz-se a distin¢do entre dois conceitos: declinio e deterioracdo. O conceito de declinio diz
respeito a diminuicdo de uma determinada fungdo psicolégica que a maior parte dos seres
humanos experiencia, considerando-se ‘normal’. Contrariamente, por deteriora¢do entende-se
a diminuicdo ou perda que se desvia significativamente da média do grupo, e,
consequentemente, considera-se como ‘anormal’, aparecendo geralmente na presenca de

patologias bioldgicas.

Por ultimo, as teorias socioldgicas tém como objetivo explicar as alteracdes nos papéis sociais
advindas das transi¢cOes de vida que ocorrem durante o ciclo de vida. Destaca-se o facto das
teorias socioldgicas que surgiram entre as décadas de 1940-1980 e que impulsionaram a
investigacdo gerontoldgica internacional. Os diversos autores, no dambito das ciéncias sociais
(essencialmente no ambito da sociologia), estabeleceram grupos tedricos consoantes as teorias
socioldgicas, sendo que a maioria sdo inspiradas no interacionismo simbdlico, assim como na

teoria da estrutura social (Ballesteros, 2004).

1.2. O conceito de Gerontologia e os seus ramos de especialidade: a Gerontologia

Social

A Gerontologia é atualmente uma ciéncia claramente interventiva, na medida em que tem como
objetivo melhorar as condi¢des de vida dos idosos, garantindo que o processo de
envelhecimento seja orientado e bem-assistido, sendo acompanhado de ganhos na qualidade

de vida, satisfacdo e bem-estar.

Tal como Ballesteros (2004), Neri (2008, p.95) define a ciéncia gerontolégica como um campo
multiprofissional e multidisciplinar: «a gerontologia é o campo multi e interdisciplinar que visa
a descricdao e a explicacdo das mudancas tipicas do processo do envelhecimento e de seus
determinantes genético-bioldgicos, psicoldgicos e socioculturais. Interessa-se também pelo
estudo das caracteristicas dos idosos, bem como pelas varias experiéncias de velhice e
envelhecimento ocorridas em diferentes contextos socioculturais e histéricos. Abrange aspetos
do envelhecimento normal e patoldgico. Compreende a consideracdo dos niveis atuais de
desenvolvimento e do potencial para o desenvolvimento». Esta multidisciplinariedade estd
presente quer na formacgao gerontoldgica como na diversidade de ramos de especialidade. Os
conhecimentos multidisciplinares estao presentes em qualquer especialidade da gerontologia,

isto €, mesmo que falemos de gerontologia bioldgica, psicoldgica (psicogerontologia) ou social,
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em todas as especialidades estdo presentes (de forma interativa e sinérgica) os aspetos

bioldgicos, psicoldgicos e sociais (Ballesteros, 2004).

No ambito do trabalho em causa, interessa-nos focar a Gerontologia Social, termo usado pela
primeira vez por Clark Tibbitts em 1954, para descrever o “impacto das condi¢cdes sociais e
socioculturais sobre o processo de envelhecimento e das consequéncias sociais desse processo”
(Neri, 2008, p.96). O Gerontdlogo Social, tal como refere Ballesteros (2004, p.36), “deve possuir
conhecimentos bio-psico-sociais sobre a velhice e o envelhecimento”, de forma a compreender
o fendmeno do envelhecimento e da velhice, segundo uma perspetiva social (tendo também em
consideracdo areas como a politica, planeamento social, arquitetura, legislacdo, entre outras),

aplicando os conhecimentos em prol do maior bem-estar das pessoas idosas.

Neri (2008, p.96) nomeia alguns aspetos importantes a ter em conta na Gerontologia Social:
P s . - - . ~ .

atitudes em relagdo a velhice, praticas e politicas sociais, formas de gestdo da velhice pelas
instituicOes sociais e pelas organizagGes governamentais e ndo-governamentais, indices de bem-

estar das populagdes idosas, redes de suporte social, relagdes intergeracionais”.

Em modo de conclusdo, a Gerontologia Social é uma especialidade da Gerontologia que tendo
como base conhecimentos bioldgicos, psicoldgicos e sociais, esta especialmente dedicada ao
estudo do impacto das condi¢des socioculturais e ambientais do processo de envelhecimento e
da velhice, assim como as consequéncias sociais deste processo e as ag¢bes sociais que podem

estabelecer-se para melhorar o processo de envelhecimento (Ballesteros, 2004).

2. O Processo do Envelhecimento Humano

2.1. O fenédmeno do Envelhecimento Populacional e Individual

As ultimas décadas tém sido marcadas pelo crescente envelhecimento populacional, sobretudo
no mundo ocidental. Este fendmeno representa um desafio que exige um olhar inovador e
critico das potenciais oportunidades que os mais velhos colocam a sociedade. Portugal faz parte
do grupo de paises mais envelhecidos do mundo (Rosa, 2012). A taxa de natalidade estd em
declinio e o nimero médio de filhos por mulher tem vindo a decrescer, tornando-se evidente
um maior peso dos idosos na populagdo total, representando ja em 2011 19,0% da nossa

populagdo, ultrapassando as criangas e jovens com apenas 14.9% (INE, 2012).
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A longevidade pode estar relacionada com uma pandplia de fatores entre os quais se inclui a
hereditariedade, o sexo, o estatuto socioecondmico, a nutricdo, o apoio social, os cuidados
médicos, e as caracteristicas comportamentais e de personalidade (Robine, Vaupel, Jeune &
Allard, 1997). Para além disso, é importante perceber em que condi¢des os idosos envelhecem,
isto é, que recursos e competéncias tém, como se caracterizam, com quem se relacionam, como
lidam com os acontecimentos de vida e que significados atribuem a sua existéncia. Estima-se
que os futuros adultos idosos serdo diferentes dos de outrora e dos atuais, vivendo mais tempo
com mais saude, sendo mais qualificados a nivel académico e profissional, possuindo
rendimentos superiores, mais conscientes dos seus direitos, e mais propensos para atividades
culturais e de lazer. Estamos, portanto, perante uma nova realidade de envelhecimento
populacional e vivéncia da velhice. O préprio conceito de envelhecimento tem apresentado
varias altera¢Oes ao longo do tempo, evoluindo de acordo com o pensamento, as atitudes, os

conhecimentos e as construgdes sociais vigentes.

A analise da literatura mostra-nos que envelhecimento individual estd associado a um conjunto
de alteragdes bioldgicas, psicoldgicas e sociais que se processam ao longo da vida, sendo dificil
encontrar uma idade a partir da qual uma pessoa se possa considerar velha. Nas sociedades
contemporaneas, fruto da melhoria das condig¢des sociais e progresso da medicina, os marcos
cronoldgicos das diferentes fases da vida tém sido continuamente revistos. Birren e Cunningham
(1985) defendem que cada individuo deve ser pensado como tendo diferentes idades: uma
bioldgica, uma psicoldgica e uma social. A idade bioldgica estd relacionada com deterioragédo do
organismo com o passar do tempo, enquanto a social envolve a mudanca de papéis, habitos e
estatutos, que esta intimamente interligado com a cultura e histéria coletiva. Por fim, a idade
psicolégica diz respeito as competéncias cognitivas, comportamentais e emocionais,
personalidade e capacidade de adaptacdo e gestdo das exigéncias do meio onde esta integrado.
Apesar de a idade cronolégica ndo ser um bom indicador para o estudo do envelhecimento
individual, habitualmente estipula-se os 65 anos, o0 marco cronoldgico para a entrada na velhice,
sendo legalmente a idade da entrada para a reforma, o que apesar de ser um marco artificial, é

util para sistematizar a informacgdo na revisdo da literatura (Sequeira, 2007).

O processo do envelhecimento é, portanto, dinamico, de diferenciacdo, crescimento e
complexificacdo individual. Neste processo, o ator social, fruto das mudangas que se vao
operando, comega progressivamente a construir uma imagem de si como idoso, o que envolve

necessariamente um conjunto de ajustamentos pessoais.
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Nesta linha de pensamento, Baltes e colaboradores (2006), no dmbito da perspetiva Life Span,
referem que na idade adulta e na velhice existem perdas e declinios, mas também se verificam
ganhos e conquistas. Estas autores defendem que, para além do desenvolvimento se efetuar ao
longo de toda a vida e de se caracterizar por perdas e ganhos, ele é multidirecional,
multidimensional, multicausal e contextual. Neste contexto, a velhice é uma fase da vida que
nao pode ser mais descrita como sendo de declinio, mas é ela prdpria uma etapa evolutiva, como
as fases anteriores o sdo. No ambito desta perspetiva o desenvolvimento ao longo do ciclo de
vida é um longo processo de mudangas multidirecionais, entendidas como ganhos
(crescimento), como perdas (declinios), ou ambos e de plasticidade intra-individual relacionada
com as condi¢cOes de vida e com as experiéncias, historicamente enquadradas nas condi¢des
socioculturais ao longo da vida. Estendendo-se o processo desenvolvimental a todo o ciclo de
vida, a medida que a idade avancga a busca do sentido da vida torna-se mais vincada. Tomar
consciéncia das limitagdes humanas e aceita-las é especialmente importante numa etapa da
vida em que as pessoas sdo confrontadas com a deterioracdo fisica e mesmo com a perda do
seu estatuto social e, muitas vezes, familiar. A aceitagdo das limitacGes contribui para consolidar
a ideia de um tempo de vida que é finito, permitindo assim vivenciar a etapa mais avancada da

vida de um modo mais positivo para o proprio e para os outros.

2.2. Envelhecimento bem-sucedido | étimo
Arevisdo da literatura sobre o Envelhecimento bem-sucedido (EBS)/ 6timo apresenta-nos varios
modelos e conceptualizacdes tedricas, que, na sua maioria, sdo o reflexo dos respetivos campos

tedricos, académicos e cientificos, pelo que iremos apresentar alguns de modo sucinto.

2.2.1. Envelhecimento Bem-Sucedido de Rowe e Kahn: O modelo tridimensional

O modelo tridimensional de Rowe e Kahn (1997), oferece um entendimento multidimensional
do processo de envelhecimento, distinguindo envelhecimento normal, patolégico e étimo.
Enquanto o envelhecimento patoldgico ou secundario implica a existéncia de mudangas
resultantes de doencas, o envelhecimento normal ou primdrio refere-se a mudangas universais,
intrinsecas e progressivas relacionadas com o avancar da idade. Quanto ao envelhecimento
6timo, também designado por envelhecimento bem-sucedido, envolve um conjunto de
estratégias preventivas e compensatdrias que procuram minimizar os efeitos do
envelhecimento. Envelhecimento de bem-sucedido, segundo os autores, inclui trés
componentes principais e inter-relacionados: (1) auséncia de doencas ou de fatores de risco, (2)

funcionamento fisico e cognitivo elevado e (3) vida ativa a nivel ocupacional e social. Os estudos
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efetuados no contexto deste modelo associam o envelhecimento bem-sucedido a uma
variedade de fatores: bioldgicos, sociodemograficos, psicoldgicos, comportamentais e

relacionais.

Figura 1. Critérios de EBS de Rowe e Kahn (1997)

2.2.2. Envelhecimento Bem-Sucedido de Baltes e M. Baltes: Modelo de Otimizagdo

Seletiva com Compensagao

Baltes e M. Baltes (1990) apresentaram um modelo com sete preposices para o EBS,
nomeadamente: 1) existéncia de diferencas essenciais na forma de envelhecer (envelhecimento
normal, patoldgico e étimo); 2) ampla variabilidade inter-individual no envelhecimento; 3)
existéncia de plasticidade e reserva latente ao longo do ciclo vital; 4) limites na capacidade de
plasticidade e adaptacdo; 5) papel compensatério do conhecimento e da tecnologia; 6)
equilibrio entre ganhos e perdas e 7) escassas diferencas de idade, no que respeita a satisfacdo

vital e a outras carateristicas psicoldgicas positivas.

Neste sentido, as preposi¢cdes supracitadas apresentadas por Baltes e M. Baltes (1990) sobre a
natureza do envelhecimento, apresentam-se como estratégias potenciais para o
envelhecimento bem-sucedido. Em primeiro lugar, a necessidade da ado¢ao de um estilo de vida
saudavel a fim de reduzir a probabilidade de condi¢cbes de envelhecimento patoldgico
(preposicdo 1). Em segundo, face a heterogeneidade consideravel na evolucdo, direcdo, e
diversidade do envelhecimento, é importante evitar solugdes simples e encorajar a flexibilidade
individual e social (preposi¢do 2). Em terceiro lugar, é desejavel fortalecer as capacidades de
reserva (preposicdo 3) a nivel educacional, motivacional e atividades relacionadas com a saude.

Quanto maior forem as capacidades de reserva, sejam de ordem fisica, mental ou social, maior
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sera a probabilidade de um envelhecimento bem-sucedido. Este facto deriva de uma maior
capacidade de reserva permitir a busca e a criacao de otimizar ambientes, como se depreende,
por exemplo, da concec¢do de proatividade ambiental de Lawton (Lawton, 1988; Parmelee &
Lawton, 1990 como citado por Baltes & M. Baltes, 1990). Com o objetivo de aprovar essas
estratégias gerais, a provisdo de recursos sociais e oportunidades sdo um pré-requisito. Limites
a capacidade de reserva (preposicdo 4) e o enriqguecimento e papel compensatorio do
conhecimento e da tecnologia (preposicdo 5) sugerem outro principio estratégico geral. Devido
a perda de capacidade de adaptagdo, nomeadamente em limites de capacidade, os idosos
precisam de suportes especiais compensatorios. E necessaria uma busca criativa de estilos de
vida adequados a idade e ambientes amigdveis para os idosos. Esta é talvez a parte mais
subdesenvolvida da nossa cultura. Ambientes amigdveis referem-se a ecologias que, para além
de proporcionarem condi¢Ges que promovem o desenvolvimento, sdo menos desgastantes das
capacidades de reserva da pessoa. A necessidade de lidar com as perdas, sendo necessario
considerar alternativas, reorientando a prdpria vida em termos de objetivos e aspiracbes
(preposicdo 6) e a capacidade continua de resiliéncia do self (preposicdo 7), sugerem a
necessidade de recorrer a estratégias que facilitem e promovam a gestdo do quotidiano, com
base num ajustamento a realidade que nao implique a perda de identidade, passando pela
adocdo de comportamentos realistas, face as capacidades individuais e pela consequente

adequacao de desejos e objetivos pessoais.

Para além disso, Baltes e M. Baltes (1990) desenvolvem um modelo psicolégico de
envelhecimento bem-sucedido, baseado em ganhos e perdas, que denominam de SOC
(Selective Optimization with Compensation) e que significa a otimizacdo seletiva com
compensacdo. Os processos de otimizacdo seletiva e de compensacdo sdo estratégias para
melhor lidar com as mudancas decorrentes da idade e que resultam da conjugacdo de trés
elementos: sele¢do, otimizacdo e compensagdo. O primeiro elemento, selegao, integra dois
tipos, eletiva e baseada nas perdas. Na sele¢do eletiva o individuo propde-se atingir niveis mais
elevados de funcionamento através dos recursos fornecidos e das oportunidades. A selegdo
baseada nas perdas ocorre como uma resposta ao declinio de meios relevantes para o objetivo
em causa e que estavam anteriormente disponiveis, ameagando a manutengdo do objetivo. E a
tarefa de adaptagao da pessoa e da sociedade para concentrar-se nos dominios que sao de alta
prioridade e envolvem uma convergéncia de exigéncias ambientais e motiva¢des individuais,
competéncias e capacidades bioldgicas. O processo de sele¢do implica que as expetativas de um
individuo sejam ajustadas para permitir a experiéncia subjetiva da satisfacdo, bem como o

controlo pessoal. O segundo elemento, otimizacdo, reflete a visdo que os individuos tém
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comportamentos que enriquecem e aumentam as suas reservas fisicas e mentais, permitindo
continuar a maximizar o rumo que definiram para as suas vidas, ou seja, a otimizacao considera
a aquisicdo (recursos internos e externos), a aplicacado e o aperfeicoamento de meios Uteis para
se atingirem niveis elevados de funcionamento e objetivos desenvolvimentais, de forma a
prevenir a ocorréncia de objetivos indesejaveis. Na velhice, a otimizacdo continua a ser de
grande importancia para a gestdo da vida pessoal, porque o comprometimento com objetivos
relacionados com o crescimento, geralmente tem func¢Ges reguladoras positivas. O terceiro
elemento, compensa¢do, torna-se operacional quando as capacidades comportamentais
especificas sdo perdidas ou sdo reduzidas abaixo de um padrdo necessario para o
funcionamento adequado. Esta restricao experimenta-se particularmente numa altura em que
situagdes e caracteristicas dos objetivos exigem uma ampla gama de atividades e um alto nivel
de desempenho. O elemento de compensagdo envolve aspetos da mente e da tecnologia.
Esforcos compensatdrios psicolégicos incluem, por exemplo, o uso de novas estratégias de
memorizacdo, quando a mecanica da memdria interna ou estratégias sdo insuficientes. O uso

de um aparelho auditivo seria um exemplo de compensagao por meio da tecnologia.

Antecedent Conditions Processes Outcome
Life Development as Specialized Reduced

and Age.Graded Adaptation Selection and
Reduction in General —p Optimization e | Transformed

Reserve Capacity Compensation but
Losses in Specific Functions Effective Life

Figura 2. As dindmicas continuas de Otimizagdo Seletiva com Compensagdo (Baltes & M. Baltes, 1990)

2.2.3. Envelhecimento Bem-Sucedido de Kahana e Kahana: O Modelo de Proactividade

Preventiva e Correctiva

Kahana e Kahana (2005) apresentam-nos um modelo sociolégico de EBS designado de Modelo
de Proatividade Preventiva e Corretiva. Este modelo assume uma postura proativa e preventiva,
baseada na prevencao de fatores stressores, e na correcao situacdes, acontecimentos, tentando
explicar como os individuos apresentam indicadores de EBS quando chegam a terceira idade,

sendo este um modelo de processo. Por outro lado, procuram avaliar o EBS através de
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indicadores de qualidade de vida (componente F), que englobam os estados afetivos, vida com
sentido e manutencao de atividades e de relagdes com valor. Para os autores, as pessoas idosas

gue apresentam estes indicadores tém um EBS (Kahana & Kahana, 2005).

Kahana e Kahana (2005) tentam compreender como se chega a esses indicadores de qualidade
de vida. Os contextos temporal e espacial (componente A) que englobam uma perspetiva
histdrica e biografica influenciam a qualidade de vida, pois o contexto social em que as pessoas
se desenvolvem tem impacto positivo ou negativo sobre o préprio desenvolvimento. A
exposicdo ao stresse acumulado (componente B) pode condicionar a qualidade de vida dos
individuos. Os eventos adversos de vida condicionam a qualidade da mesma. Nesta
componente, os autores salientam o stresse acumulado por acontecimentos de longa duragao
e o stresse provocado por acontecimentos recentes (doengas cronicas, perdas sociais e

incongruéncia pessoa-ambiente) (Kahana & Kahana, 2005).

Os mecanismos de recursos internos/predisposicdes do EBS, como a orientacdo futura, a
satisfagdo com a vida, a esperanga, o altruismo, a autoestima, a atitude perante os factos,
podem atenuar as situagdes adversas e tém impacto sobre a qualidade de vida. Os idosos que
possuem estes recursos, perante acontecimentos conflituosos, tém maior probabilidade de
ativar mecanismos que irdo atenuar o stresse. Para além dos recursos internos, também os
recursos externos influenciam o EBS, nomeadamente, os recursos financeiros, sociais e
emergentes (por ex., acesso a tecnologia e acesso a cuidados de saude). Os mecanismos
fundamentais que evitam o stresse e asseguram a qualidade de vida s3o as adaptac¢des proativas
(componente D) (Kahana & Kahana, 2005). Dentro destas, existem adaptacbes preventivas
tradicionais, corretivas tradicionais e preventivas e corretivas emergentes. Para melhor
compreensdo torna-se necessario apresentar alguns exemplos que clarifiquem cada aspeto.
Assim, no que concerne as adaptacdes preventivas, salienta-se o exemplo da promocdo da
saude, o exercicio fisico, a capacidade de planear previamente as situacGes e o apoio ao
proximo. As adaptacGes corretivas tradicionais referem-se a mobilizagcdo de apoios, substituicdo
de funcgdes e alteracdes ambientais que possam ser possiveis de efetuar. Quanto as adaptacdes
preventivas e corretivas emergentes, salienta-se o uso de tecnologia, os cuidados de saude e o

autoaperfeicoamento.

Segundo o modelo, é necessario que se facam adaptac¢des proativas de modo a atenuar o stresse
acumulado ou o stresse recente, realizando-se adaptagbes corretivas sobre essas situacoes.
Outro aspeto importante a salientar prende-se com a questdo de os recursos internos terem

impacto positivo na terceira idade, influenciando sob varias formas. Deste modo, o stresse
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cumulativo tem impacto negativo na ativacao das adaptagdes proativas, pois perante um agente
stressor ao longo da vida, as adaptacGes proativas vao diminuindo. Para além do referido
anteriormente, importa salientar que este modelo enfatiza também o processo, pois apresenta

uma explicagdo tedrica sobre como alcancar o EBS, valorizando assim o processo.

Em suma, os indicadores de EBS, resultados de qualidade de vida, tém origem na interacdo do
contexto temporal e espacial, da exposi¢cdo ao stresse e dos recursos internos e externos. Estes
vdo despertar mecanismos de adaptac¢Oes proativas, provocando EBS. Desta forma, todas as
componentes estdao ligadas entre si, comecando a leitura do modelo pelos resultados de

qualidade de vida e acabando nas adaptagdes proativas.

Figura 3. Modelo da Proatividade Preventiva e Corretiva de Kahana e Kahana (2005)

Em sintese, o EBS pode considerar-se como o resultado do processo de adaptacdo que ocorre
ao longo da vida através dos quais sdo alcancados um funcionamento fisico, cognitivo,
emocional-motivacional e social 6timo. A promogao do EBS implica a otimiza¢do de condigdes
ambientais, através de intervengdes biomédicas, fisicas, psicoldgicas e socio ambientais,

maximizando o bem-estar e a qualidade de vida na velhice.

3. Desenvolvimento humano: Trajetdrias (in)adaptativas

O desenvolvimento humano é um processo complexo que tem sido estudo a partir de diferentes

perspetivas no sentido de encontrar quadros conceptuais que permitam compreender tal
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complexidade e sustentar a intervengao no sentido de otimizar este processo, particularmente
guando nos confrontamos com pessoas que vivenciam condi¢des que de algum modo podem
condicionar o potencial de desenvolvimento, ou introduzir viés nas suas trajetorias
desenvolvimentais. Neste sentido, ao longo deste ponto procederemos a andlise de alguns
desses quadros conceptuais que nos permitem “ler”, compreender e sustentar a intervencao
nas trajetdrias desenvolvimentais (in)daptativas em geral, e das pessoas com DID em processo

de envelhecimento precoce em particular.

3.1. A concecao do desenvolvimento humano

O estudo do desenvolvimento psicoldgico foi alvo de varias conceg¢bes multidisciplinares
durante o século XX, mas foi o alargamento do enfoque da psicologia do desenvolvimento que
permitiu reconhecer que o desenvolvimento humano decorre ao longo de toda a vida do ser
humano e ndo apenas na infancia e adolescéncia como proferido inicialmente. O
desenvolvimento humano supde a ocorréncia de mudancas que sdo produto de forgas internas
(inatas/bioldgicas) e externas (ambientais/psicossociais). Estas vdo-se verificando a medida que
as pessoas avancam na sua idade, mudando os seus percursos de vida e mudando,

consequentemente, também os seus comportamentos individuais (Fonseca, 2007).

O desenvolvimento é um processo interativo continuo, sujeito a varidveis de ordem bioldgica,
social e cultural, onde os acontecimentos de vida vdao marcando a personalidade e o
comportamento do individuo, sendo ele um construtor ativo do seu préprio processo de
desenvolvimento, através, por exemplo, das suas escolhas. O individuo, apesar de estar sujeito
a uma evolugado regular e progressiva, ndo esta confinado a uma meta desenvolvimental pré-
determinada, o mesmo influencia diretamente o seu prdprio desenvolvimento ao criar ou mudar

os contextos onde o mesmo se processa (Fonseca, 2007).

Tendo em conta que o desenvolvimento humano é um fendmeno bio-psico-social, alvo de
interesse multidisciplinar integrando varias correntes de pensamento (biologia, psicologia,
antropologia e sociologia), a linha tedrica contemporanea mais integradora sobre o assunto
apresenta-se como o paradigma contextualista de Dixon e Lerner (1992). Este paradigma
assenta em quatro perspetivas que se inter-relacionam entre si: abordagem ecolédgica de
Bronfenbrenner (1979); contextualismo desenvolvimental de Dixon e Lerner (1992); teoria da
acdo e do controlo pessoal de Brandtstadter (1984) e a psicologia desenvolvimental do ciclo de

vida de Baltes (1987).
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Lerner, Easterbrooks e Mistry (2003) sinalizam a importancia do contributo dos autores
supracitados na consolidacdo de um conjunto de principios tedricos e empiricos que sustentam
hoje uma visdao do desenvolvimento baseada num sistema de relacdes entre a pessoa e o
contexto ao longo do ciclo de vida, enfatizando mais do que nunca o papel da interag¢do dinamica

e reciproca entre varidaveis muito diversas na construcdo desse desenvolvimento.

A abordagem ecoldgica (Bronfenbrenner, 1979) defende que o desenvolvimento decorre de
mudancas estaveis e duradouras na relagdo entre a pessoa e o seu meio ambiente, realcando o
papel ativo dos individuos na construcdo das suas respetivas vidas com uma «orientac¢do ativa e
responsiva» do ser humano face ao ambiente. A visdo ecolédgica do desenvolvimento humano
concebe o ambiente ecoldgico enquanto conjunto de estruturas repartidas por diferentes niveis

0s quais estdo articulados entre si: 0 microssistema, mesosistema, exosistema e macrosistema.

O contextualismo desenvolvimental (Dixon & Lerner, 1992) foca a conceptualizacdo do
desenvolvimento na relacdo ativa do individuo com a cultura, realcando a plasticidade no
desenvolvimento humano ao longo da vida, dado estarem em contacto com um mundo em
permanente mudanca. Porém, esta abordagem defende que, a medida que o organismo se
desenvolve, a extensdo de estruturas e fungdes cuja plasticidade pode ser aproveitada, vai

diminuido — plasticidade relativa.

A teoria da acdo e do controlo pessoal (Brandtstadter, 1984) defende que o desenvolvimento é
fruto da acdo individual e social, sendo formado através da conjugacdo de atributos,
expectativas, valores e crengas. Assim o ambiente cultural funciona como uma ‘segunda
natureza’ a qual os processos que vao desde o desenvolvimento pré-natal ao envelhecimento
estardo submetidos, em que cada individuo procura modelar o seu préprio desenvolvimento
através da selecdo e/ou criacdo de ‘condi¢Bes ecoldgicas artificiais’ ajustadas aos seus
interesses, capacidades e competéncias, oferecendo ao individuo a possibilidade de ‘construir’

o seu préprio desenvolvimento (Fonseca, 2007).

A psicologia desenvolvimental do ciclo de vida (Baltes, 1987) argumenta que o desenvolvimento
humano é o resultado da interagdo dinamica entre fatores bioldgicos, histdricos e culturais,
sendo um processo que perdure ao longo de todo ciclo da vida do ser humano e ndo apenas em
alguns segmentos. Esta teoria aponta oscilagdes desenvolvimentais, em que existem ganhos e
perdas, periodos mais e menos importantes, em que o organismo tem de se adaptar as
mudancas. Tal raciocinio conduziu Baltes e M. Baltes (1990) a preposi¢do da Sele¢do, Otimizacdo
e Compensacdo (SOC), em que descreve o processo de adaptacdo que o individuo esta envolvido

ao longo da vida, dado que em todas as fases do ciclo de vida existem elementos de crescimento

21



e de declinio. O SOC permite envelhecer de um modo mais positivo, selecionando o mais
importante, otimizando e usando eventuais compensacbes. O modelo psicolégico de
envelhecimento bem-sucedido, com estas trés estratégias, permitem ao individuo conseguir
lidar com as limitagdes que advém dos recursos pessoais: na sele¢do, o individuo define
objetivos, isto €, faz uma sele¢do dos dominios menos importantes e dos mais importantes; a
otimizagdo é destinada a melhorar ou manter o meio ou as estratégias utilizadas, no sentido de
alcangar metas de acordo com os objetivos selecionados através de uma melhoria das
competéncias ou de um esforco extra; por fim, a compensagdo envolve o uso de meios
alternativos para manter um certo nivel de funcionamento, quando os outros meios ndo sao

Uteis ou capazes.

O estudo de Freund e Baltes (2000) constatou que os individuos que adotaram comportamentos
baseados no modelo SOC revelaram niveis mais elevados de competéncia de trabalho e um
maior nivel de satisfacdo e bem-estar, e consequentemente, mais propensos em concentrar os
seus esfor¢os em metas mais importantes, identificar meios para atingir essas metas e quando
necessario procurar meios alternativos e, assim produzir maior desempenho. Envelhecer, pode,
assim, ser encarado de uma forma mais positiva, afastando toda a conotagao negativa, muitas
vezes, a ele associado, pois embora este traga consigo determinadas limita¢8es, o importante é
adotar (selecionar) estratégias capazes de atenuar tais limitacdes (otimizar) e de compensar as

perdas.

A partir da andlise do paradigma contextualista e das correntes tedricas inspiradoras
apresentadas, podemos observar que em todas o individuo é o responsavel pela constru¢do do
seu proprio desenvolvimento, tendo ele um papel ativo ao longo de todo o ciclo de vida. Para
além disso, existe um desenvolvimento intencional, isto é, o individuo adapta-se as
situagdes/mudancas, redefinindo-se o EU e os papéis sociais. A plasticidade humana tem
especial relevo nos periodos de transicdo, vendo aqui a integracdo da varidvel biologia e da
cultura. O fendmeno da transicdo da idade adulta para a velhice constitui o pico dos
ajustamentos do EU, em que o envelhecimento obriga o individuo (com menos recursos
bioldgicos, materiais e sociais) a selecionar objetivos e a rentabilizar as suas capacidades,

escolhendo os meios mais funcionais para o efeito (Fonseca, 2007).

Com tudo isto, vemos que “ndo ha um caminho, mas sim multiplos caminhos possiveis de
desenvolvimento, os quais se acentuam progressivamente com o avango da idade” (Fonseca,
2007, p. 277). Efetivamente, os percursos de vida, a medida que as pessoas envelhecem, vao

diferenciando cada vez mais uns dos outros, quer devido ao cruzamento de varidveis de ordem
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bioldgica e cultural, quer devido a influéncia dos acontecimentos de vida experienciados,
moldando os seus comportamentos e personalidades (Fonseca, 2007). Nas pessoas com DID, o
processo de envelhecimento, devido as suas dificuldades e limitacdes no funcionamento
intelectual e no comportamento adaptativo (expressas em aptiddes de adaptacdo pratica, social
e conceptual), apresenta-se de forma ainda mais heterogénea face aos pares. Perante as suas
dificuldades, a forma como cada pessoa reage as exigéncias do meio e a qualidade das
interagdes estabelecidas com os outros contribuem, em grande parte, para a sua individualidade

(Alonso & Bermejo, 2001).

Percebe-se, assim, que a designacdo de DID tem um cardacter dindmico tal como o diagndstico,
estando este relacionado com o meio envolvente, pelo que pode mudar de contexto para
contexto devido a variagdo das competéncias adaptativas da pessoa as situacGes a que é
exposta. Nao podendo deixar de destacar que, o meio ambiente em que a pessoa vive, pode
funcionar como elemento facilitador ou incapacitante das competéncias adaptativas, em que a
existéncia (ou ndo) de apoios adequados determina a qualidade do processo de

desenvolvimento.

O estudo do envelhecimento numa perspetiva desenvolvimental implica a consideragao das
diferencas inter-individuais, em que Schaie (1996) destaca a importancia ndo sé das diferencgas
entre os individuos quanto as suas capacidades cognitivas, mas também no que respeita a
outros aspetos do seu funcionamento durante a idade adulta e a velhice. Este aspeto tem toda
a pertinéncia quando falamos da trajetdria de vida das pessoas com DID, em que para além de
termos em conta os tragos préprios da pessoa com limitagdes no funcionamento intelectual,
também temos de atender para a interagdo com o meio, olhando para as capacidades (ou

competéncias), o contexto e o funcionamento como um todo (Alonso & Bermejo, 2001).

Uma visdo de ciclo de vida do desenvolvimento humano acarreta, para além das diferencgas
inter-individuais supracitadas, uma reflexdo sobre as mudangas intra-individuais que Baltes
(1987) assinala no paradigma de desenvolvimento ao longo do ciclo de vida, enunciando trés
determinantes explicativos da mudanca desenvolvimental: ligadas a idade, a histéria e os
acontecimentos ndo-normativos. Estas irdo ser desenvolvidas no proximo ponto de modo a

ajudar-nos a compreender as trajetérias desenvolvimentais (ndo) normativas.
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3.2. A dinamica biologia-cultura na determinagao das trajetdrias normativas e nao-

normativas

3.2.1. Contributos da perspetiva lifespan

Relacionado com a nova nomenclatura Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, onde o foco
ndo esta mais centrado apenas no funcionamento intelectual do individuo, mas também nas
suas competéncias de adaptacdo ao meio em que estd inserido, isto é, competéncias
desenvolvimentais, tem toda a pertinéncia abordarmos o paradigma de desenvolvimento ao
longo do ciclo de vida (lifespan) e a determinagdo das trajetdrias de influéncias de natureza

normativa® e ndo-normativa (Baltes, Lindenberger & Staudinger, 2006).

A perspetiva lifespan, apresentada por Paul Baltes (1987), e que tivemos a oportunidade de
analisar alguns aspetos em pontos prévios, considera o desenvolvimento humano transacional,
dindamico e contextual, sendo orquestrado por mudancas de influéncias genético-biologicas e
socio-culturais, de natureza normativa e ndao-normativa, marcado por ganhos e perdas e pela
interagdo individuo-cultura. A perspetiva lifespan propde a identificacdo das etapas de vida
(infancia, adolescéncia, fase adulta e velhice) nos seus aspetos temporais, contextuais e
processuais, de modo a compreendermos as mudangas que ocorrem no desenvolvimento
humano. Baltes (1987) defende que o processo do desenvolvimento humano ocorre ao longo
de todo o ciclo de vida de forma heterogénea, multidimensional e multidirecional, onde cada
trajetdria de vida estd envolvida em caminhos multiplos e inter-relacionada com outras
trajetdrias, havendo por isso uma interdependéncia entre vidas, abandonando, assim, os
modelos mais tradicionais, lineares, unidimensionais e unidirecionais do desenvolvimento. O
individuo, como ser social e dotado de plasticidade intraindividual, adquire significados proprios
do seu contexto histérico e das experiéncias de outros e influencia o seu préprio

desenvolvimento, sendo agente ativo de mudanca.

O desenvolvimento é, nesta perspetiva, encarado como adaptacdo, o que envolve de forma
continua o balango entre ganhos e perdas. Esta dindmica entre ganhos e perdas é moderada
pela interacdo entre os aspetos bioldgicos, culturais e as estratégias de autorregulagdo. A
multiplicidade de fatores influenciadores das mudancas registadas ao longo da vida sdo
sintetizadas por Baltes, Lindenberger e Staudinger (2006) que consideram existirem trés tipos
de determinantes ou influéncias principais do desenvolvimento: 1) as influéncias normativas

ligadas a idade, as quais correspondem as fungdes bioldgicas e sociais dos individuos,

1 Normativo — caracteristica de um evento que ocorre de modo semelhante para a maioria das pessoas de um grupo.
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diretamente relacionadas com a idade, a familia, a educacdo e o emprego; 2) as influéncias
normativas ligadas a histdria, representando os fatores ambientais e sociais que afetam ao
mesmo tempo a maior parte dos elementos de uma sociedade, tais como guerras, mudancas
econdmicas e tecnoldgicas, epidemias, etc. — efeito de coorte; e 3) as influéncias ndo
normativas, como o divércio, uma doenca crénica ou o enriquecimento subito, dizendo respeito
aos acontecimentos significativos para uma pessoa em particular e que a afetam

especificamente e ndo um grupo mais vasto.

As influéncias normativas reguladas pela idade, ou ontogenéticas, tendem a ocorrer na mesma
época e com a mesma duragdo para a maioria dos individuos, ndo sendo causado pela passagem
do tempo, mas pelas interagGes entre o organismo e o ambiente (Baltes, Lindenberger &
Staudinger, 2006). O conceito de normalidade é estatistico e diz respeito a alta frequéncia dos
eventos para cada grupo de idade. Por necessidades culturais, os eventos sdo registados no
tempo, dizendo respeito a influéncias bioldgicas (que caracteriza o crescimento, maturagdo e
envelhecimento) e sociais (que caracteriza o processo de socializagdo durante toda a vida),
fazendo delas uma sequéncia de mudangas previsiveis de foro genético-bioldgicas e

psicossociais.

As influéncias normativas reguladas pela histéria sdo eventos macroestruturais experimentados
ao mesmo tempo por todos os componentes de uma dada coorte (Baltes, Lindenberger &
Staudinger, 2006), isto &, sdo eventos significativos experimentados por um grupo de pessoas
gue moldam os seus comportamentos e as suas atitudes. Papalia e Feldman (2013) acrescentam
a teoria de Baltes, Lindenberger e Staudinger (2006) o termo geragdo histdrica, o que, na
perspetiva das autoras, é diferente de coorte etdria, dado que geragao historica é um grupo de
pessoas que passa pela experiéncia do evento num momento formativo das suas vidas, podendo
conter mais que uma coorte etdria (um grupo de pessoas nascidas aproximadamente na mesma
época). Papalia e Feldman (2013) defendem que uma coorte etdria so faz parte de uma geracao
histdrica se experienciar um importante evento histérico num momento formativo da sua vida.
Por exemplo, dependendo de quando e onde vivem, geracdes inteiras podem sentir o impacto
da escassez de alimentos, das explosdes nucleares ou dos ataques terroristas. No mundo
ocidental, a medida que as criangas vao crescendo, sdo influenciadas por computadores,
televisdo digital, internet, aplicacbes no telemdvel, redes sociais e outras inovagGes
tecnoldgicas, que nao existiam nas geragdes anteriores. As mudangas sociais, como o aumento
da presenga de maes no mercado de trabalho e de lares de pais ou maes solteiros, alteraram, e

muito, a vida familiar.
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As influéncias ndo-normativas ndo atingem todos os individuos de um grupo etdrio ao mesmo
tempo, ou seja, ndo sdo dependentes da ontogenia e nem do tempo histdrico. Sdo
acontecimentos de vida individuais e tém impacto apenas no préprio desenvolvimento. A sua
ocorréncia é imprevisivel e podem ser de caracter bioldgico ou social. Interrompem a sequéncia
e o ritmo do ciclo de vida esperado, geram condi¢cbes de incerteza e desafio e impdem
sobrecarga aos recursos pessoais e sociais. Podem ser eventos tipicos que acontecem num
momento atipico da vida (como a morte de um dos pais quando a crianga é pequena) ou eventos

atipicos (como por exemplo, sobreviver a um acidente aéreo ou possuir uma doenga crdénica).

Algumas dessas influéncias estdo para além do controlo da pessoa e podem apresentar raras
oportunidades ou sérios desafios, e sdo percebidos como momentos decisivos na vida. A
incontrolabilidade dos eventos ndo-normativos é, geralmente, fonte de stress, sendo maior nos
idosos, onde a plasticidade bioldgica declina com a idade. Os seus efeitos de longo prazo variam
de acordo com o significado do evento para o individuo e a sua condi¢ao de adaptagdo, tendo
consequéncias no seu status funcional, identidade e papéis sociais. Por vezes, as pessoas ajudam
a criar os seus proprios eventos ndo-normativos — por exemplo, ao decidirem ter um bebé, ou
ao se interessarem por hobbies perigosos — participando ativamente no seu préprio

desenvolvimento.

Estes trés tipos de influéncias atuam de forma concorrente na constru¢do de regularidades e de
diferencas individuais nas trajetdrias de vida. A biologia e a cultura atuam em relagao reciproca,
contextualizam o desenvolvimento e o envelhecimento e fazem cada ser humano um ser Unico
com um percurso singular. E neste sentido que se compreende que o desenvolvimento ao longo
da vida ndo é universal e que os caminhos a tomar sdo influenciados por diversos fatores. A
biologia, a cultura, o contexto histérico e os acontecimentos de vida, ddo origem a um imbricado
de influéncias que faz de cada pessoa o que é em cada momento e, simultaneamente influencia
o curso subsequente. Em suma, o envelhecimento/desenvolvimento humano depende de uma
complexidade de fatores bioldgicos, histéricos e socioculturais, assim como das condigOes

Unicas e especificas da vida de cada um.

3.2.2. Contributos da perspetiva organizacional do desenvolvimento

A perspetiva organizacional do desenvolvimento, que evidencia o papel dindmico do individuo,
vendo a pessoa como um todo organizado, revela-se uma grelha de leitura muito util para

perspetivar a articulacdo entre desenvolvimento normativo adaptativo e nao
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adaptativo/desviante. As ‘raizes’ desta perspetiva advém da teoria organismica de Werner

(1957), teoria psicanalitica de Freud (1927) e teoria estrutural de Piaget (1971).

A teoria organismica de Werner (1957) forneceu os principios fundamentais da perspetiva
organizacional do desenvolvimento e assenta em dois pontos-chave: 1) necessidade de estudar
0s processos psicoldgicos como um todo, tal como ocorrem no organismo (influéncia da Teoria
Gestdltica); 2) concec¢do do desenvolvimento como mais do que a passagem do tempo - envolve
mudancas estruturais definidas de acordo com o Principio Ortogenético — “sempre que ocorre
desenvolvimento, ele ocorre de um estado de relativa globalidade e falta de diferencia¢do para
um estado de crescente diferenciacdo, articulacdo e integragdo hierarquica” (Werner, 1957,
p.26). O principio da integragdo hierdrquica revela que o desenvolvimento se da através da
diferenciacdo de estruturas mais complexas que vao integrar de forma ordenada as anteriores

(Hamburger, 1980).

Um bom exemplo da aplicacdo pratica destes dois principios é o desenvolvimento do embrido.
Ap0s a fertilizacdo, o processo de divisdo celular resulta na producdo de um grande nimero de
células indiferenciadas, com forma e func¢do idénticas. A medida que o processo da divisdo das
células acontece, estas tornam-se mais diferenciadas na sua forma, fungdo e localizagado,
acabando por formar os diferentes sistemas e érgaos. De modo semelhante, também a atividade
motora do feto se torna mais diferenciada, quando passa a poder mover separadamente cada
um dos seus membros. Paralelamente a este processo de diferenciagao ocorre um processo de
integracao hierarquica, na medida em que os diversos sistemas passam a estar sob o controlo

de centros de regulagdo superior.

A concegdao organizacional do desenvolvimento possui importantes implicagdes na
compreensdo do desenvolvimento, na medida em que revela a presenca de modificagdes na
relagdao estrutura-fungao, ao longo do tempo; a possibilidade das mudangas ocorrer de forma
quantitativa ou qualitativa; a conceptualizagdo das mudangas desenvolvimentais como um
movimento para aumentar o controlo cefdlico e o consequente afastamento de centros

comportamentais mais difusos e automaticos.

A ideia de que as estruturas desenvolvimentais prévias, através de integragdo hierarquica, sdao
incorporadas nas posteriores, implica pensar que dominios ou dreas que no passado eram
vulnerabilidades ou forgcas dentro de uma estrutura organizacional podem permanecer
presentes, embora ndo proeminentes, na atual organizacdo do individuo, podendo ser

(re)ativados através de experiéncias idiossincraticas (Cicchetti & Cohen, 2006a, 2006b).
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A ontogénese individual (Sroufe, 1989) é perspetivada como um conjunto de estadios em que
emergem determinadas tarefas desenvolvimentais especificas, que vdo sendo
progressivamente integradas e reorganizadas de acordo com a emergéncia das que lhes
sucedem. Assim se compreende que determinadas tarefas desenvolvimentais, caracteristicas de
um dado periodo desenvolvimental, se mantenham criticas ao longo do ciclo de vida (Soares,
2000). Neste paradigma, o conceito de tarefa de desenvolvimento diz respeito a exigéncia
desenvolvimental, caracteristica de determinado estddio de desenvolvimento ou época do ciclo
de vida, cuja concretizagdo bem-sucedida contribui para a adaptagdo presente e ascensdo a

niveis mais complexos de organizagao (Sroufe, 1989; Soares, 2000).

Sroufe (1989), na edicdo das Atas de Rochester Symposium, defende a “coeréncia da adaptacao”
(p.21), entendendo que o “desvio desenvolvimental” (p.26) é visto como psicopatologia do
desenvolvimento. Nesta perspetiva, a inadaptagdo surge numa determinada época, na qual
adaptagbes prévias interagem com ‘situacOes atuais’, predizendo a adaptacdo. Isto é, uma
perturbagdo ou comportamento sintomatico reflete uma adaptagao bem-sucedida do individuo,

numa dada época e em determinadas circunstancias.

Sroufe (1989) caracteriza a adaptagdo desenvolvimental como integracdo adaptativa dentro e
entre os dominios bioldgico, emocional, cognitivo, comportamental e social, que permite ao
individuo dominar os desafios e as exigéncias desenvolvimentais com que se confronta. Ja a
inadaptag¢do desenvolvimental, é sindonimo de dificuldades ou esforgos inadaptativos para
resolver os desafios de um periodo de desenvolvimento, isto é, a falta de integracdo adaptativa
dentro e entre os diversos sistemas e contextos, que se prende entre o passado/presente e de
natureza interna/externa (Sroufe, 1989; Cummings, Davies & Campbell, 2000; Cicchetti &

Cohen, 2006a, 2006b; Soares, 2000).

Em relagdo aos conceitos de adaptac¢do e inadaptacgdo, sobre a continuidade e mudanga ao longo
do ciclo de vida, importa referir que cada ponto adaptativo do desenvolvimento aumenta a
probabilidade do proximo ser igualmente adaptativo, “a competéncia prévia tende a promover
a competéncia posterior: o individuo que se confronta de um modo adaptativo com os desafios
de um estadio particular, estara melhor equipado para se confrontar com os novos desafios
sucessivos do desenvolvimento” (Cohen & Cichetti, 1995, p.6), sendo que as trajetdrias
adaptativas proporcionam um maior leque de escolhas futuras (Sroufe, 1989). Sroufe (1989)
defende que cada ponto inadaptativo do desenvolvimento aumenta a probabilidade de o
proximo ser igualmente inadaptativo dado que o compromisso presente na qualidade da

integracgdo intra e inter sistemas pode, no futuro, gerar lacunas, défices ou atrasos, para além
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disso, dado que pode surgir a promocao futura do padrdo rigido promotor de inadaptacdo, no
presente. O autor ainda acrescenta que as trajetdrias inadaptativas restringem as opcdes

futuras.

Cichetti e Cohen (1995) partilham de uma opinido diferente, no sentido que defendem que a
(in)adaptacdo precoce ndo assegura/determina uma (in)adaptacdo futura, pode sim a
(in)adaptacdo precoce constranger/influenciar a (in)adaptacdo futura, sendo que os individuos
nem sdo “ndo” afetados pelas experiéncias precoces nem ficam para sempre marcados por elas.
Esta perspetiva esta diretamente associada ao papel fundamental do contexto, no sentido que
o desenvolvimento humano é caracterizado pela interagdo entre o organismo ativo e em

desenvolvimento e um ambiente dindmico (Dixon & Lerner, 1992).

De acordo com esta perspetiva, o organismo age em diferentes niveis de analise, incluindo o
substistema intraindividual (e.g. interacGes entre os sistemas biolégico, emocional e cognitivo),
o subsistema interpessoal (e.g. familia e outras rela¢des significativas) e o sociocultural (e.g.
comunidade, cultura). Estudar os processos de (in)adaptacdo é estudar como cada individuo lida

com as oportunidades e limites da experiéncia/ambiente, produzindo um resultado Unico.

O conceito de ambiente ndo partilhado de Plomin (1994) revela-se de grande importancia no
sentido em que mais do que avaliar a nivel socioecondmico, estrutura familiar, rede social, entre
outros, importa a forma como cada individuo experiencia o seu préprio nicho. Para além disso,
dado que ao longo do ciclo de vida os diversos contextos de desenvolvimento se tornam
progressivamente mais diferenciados e complexos, afigura-se extremamente util, pela
sistematizacdo oferecida, uma grelha de leitura hierarquizada, como a apresentada por

Bronfenbrenner (1979) no dmbito da abordagem da ecologia social.

Com tudo isto, vemos que o comportamento adaptativo se define como o construto
desenvolvimental que descreve os modos como um individuo responde as exigéncias
ambientais face a varias situagGes (Hatton, 2003), influenciando a sua integragdo e vivéncia
quotidiana. A (in)adaptagdo desenvolvimental ndo apenas diz respeito aos comportamentos
(in)adaptados do individuo (atividades da vida didria, motricidade, comunicagao e socializagdo),
mas essencialmente as caracteristicas do meio, pelas relagdes interpessoais e pelos diferentes
papéis assumidos no processo de desenvolvimento humano (Santos & Morato, 2002). Assim, faz
todo o sentido a integragcdao do conceito de comportamento adaptativo na conceptualizagdo da
DID, estando integrada numa perspetiva multidisciplinar, que perspetiva “o individuo no seio do
seu contexto ecolégico, enfatizando a relacdo entre as capacidades intelectuais e adaptativas e

o tipo de apoios requeridos para a sua potencializagdo” (Santos & Morato, 2002, p.17). O
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comportamento inadaptativo relaciona-se com as limita¢cdes na qualidade no funcionamento
diadrio perante as exigéncias ambientais. A consideracdo dos comportamentos (in)adaptativos
sdo cruciais para o diagndstico da DID e consequente planeamento de intervencdo educativa e
social. Na literatura, sobre a andlise da (in)adaptacdo desenvolvimental das pessoas com DID,

encontramos dois conceitos fundamentais: inteligéncia e competéncia social.

Segundo Alonso e Bermejo (2001), as dificuldades adaptativas dos individuos com DID provém
de limita¢des na sua inteligéncia social e prdtica. As limitacGes na inteligéncia prdtica dizem
respeito a capacidade de ser autossuficiente, como pessoa independente, na realizacdo de
atividades habituais da vida quotidiana, considerada fundamental para a aquisicdo de

competéncias sensoriais e motoras, de cuidado pessoal, e de seguranga e autoprotecao.

A inteligéncia social faz referéncia a capacidade de compreender as expectativas sociais e o
comportamento dos outros, de modo a avaliar corretamente e adotar comportamentos
adequados as diferentes situacGes sociais, sendo indispensavel na aquisicdo de competéncias
adaptativas nos dominios da comunicacdo, socializacdo, profissdo, tempo livre, vida diaria e
integracdo na sociedade. Para uma boa analise das competéncias de adaptac¢do é fundamental
conhecer o funcionamento de cada individuo nas diferentes dimensdes de adapta¢do nos
contextos em que se desenvolve. A identificacdo das situa¢bes de inadaptagao e a sua gravidade
obtém-se com base na comparagdo do comportamento do individuo com os seus pares em

contextos comunitarios (Alonso & Bermejo, 2001).

Sobre a inteligéncia, Edwards e Luckasson (2002) defendem que, enquanto construto, pode ser
descrita como uma capacidade mental geral. Inclui competéncias, tais como, raciocinio,
planificagdo, resolucdo de problemas, pensamento abstrato, compreensao de ideias complexas,
rapidez de aprendizagem e capacidade de aprender com a experiéncia. As suas limitagdes
devem também ter em conta a conduta adaptativa; a participacdo, as interagbes e os papéis

sociais, a saude e o contexto.

O conceito de competéncia social, segundo Lemos e Menezes (2002), desempenha um papel
preponderante no desenvolvimento humano em geral e no funcionamento adaptado na escola,
influenciando as relagdes com os professores, aceitagdo pelos pares e sucesso escolar, “a
competéncia social refere-se a um conjunto de comportamentos apreendidos, socialmente
aceites, na medida em que permite intera¢les eficazes com os outros e previne relagdes
socialmente inaceitaveis” (Lemos & Menezes, 2002, p.267). Os mesmos autores acrescentam
que as criancas que sdo capazes de partilhar, pedir ajuda quando necessitam assim como ajudar

os pares, pedir por favor e agradecer, iniciar interagGes positivas, serdo bem-sucedidas nas suas
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relacGes. Contrariamente, as criangas com défices na competéncia social demonstram, na sua
maioria, baixo rendimento escolar, assim como problemas de adaptacao no futuro, ou mesmo

de inadaptacao.

Efetivamente, quando falamos de crian¢as ou pessoas adultas com DID, constatamos que os
défices no comportamento adaptativo levam a diminuicdo da qualidade do seu funcionamento
perante as exigéncias do meio, acarretando por sua vez, comportamentos desajustados. Tal
situacdo é influenciada por varidveis pessoais e sociais, designadamente, ao nivel cognitivo,
afetivo e social (Verdugo, 2001). Segundo Verdugo (2001), as pessoas com DID possuem
dificuldades de compreensdo do comportamento social, descodificacdo de sinais e de certos
comportamentos por parte de outras pessoas, assim como demonstram dificuldades em
colocar-se no papel do outro e perceber as suas motivacdes. Para além disso, evidenciam
limitagOes para comunicar os seus préprios pensamentos e sentimentos. Tudo isto impossibilita

a capacidade dessa pessoa em responder as exigéncias sociais.

Neste sentido, Alonso e Bermejo (2001) consideram que os problemas de comportamento
demonstrados por alguns individuos com DID consistem num dos maiores obstaculos para se
conseguir um ambiente de aprendizagem, trabalho ou convivéncia adequados. Existindo muitas
vezes conflitos no processo de interagdo social entre pares com valores antagdnicos, levando
inevitavelmente a comportamentos sociais desadequados, nomeadamente estereotipias,
autoagressoes, perturbagdes fisicas de regulagao e disturbios emocionais especificos. Tudo isto
resulta de uma interagdo social desadequada, motivada por interesses opostos e conduzindo a
obstaculos sociais diversos. Os mesmos autores referem, ainda, que o comportamento
problemdtico pode ser um meio de comunicagdo para aqueles em que as capacidades
linguisticas estdo gravemente limitadas, e que os comportamentos que cumprem esta funcao
comunicativa se relacionam com intera¢des sociais, defendendo que a aprendizagem das
capacidades de comunicacdo pode substituir problemas de comportamento, diminui-los ou

elimina-los.

Santos e Morato (2002) referenciam estudos de varios autores que consideram que a falta de
competéncias sociais/comportamento adaptativo estd relacionada com a ndo aprendizagem ou
aprendizagem incorreta das condutas normalizadas, com a extingdo de comportamentos
assertivos adquiridos, e com os processos de avaliacdo negativos dos comportamentos pelo
proprio individuo ou do seu meio envolvente. Estes autores consideram, ainda, que a
competéncia social é perspetivada e traduzida na passagem da dependéncia pessoal total para

uma autonomia individual, em que o caminho se trilha a partir do aperfeicoamento das

31



componentes da comunicacdo verbal e ndo-verbal, de capacidades sociais especificas, da
capacidade de identificacdo e resolucdo de problemas, da capacidade de dar respostas

comportamentais assertivas na regulacao das relagdes interpessoais.

Na mesma linha de pensamento, Hall e Hall (2008, p.161) referem “a maior parte dos
comportamentos problematicos persistentes ocorre porque a crianca tem um défice a nivel de
uma competéncia e a melhor abordagem para mudar o comportamento em causa é suavizar
esse défice”. Para isso, € necessario encontrar a solugdo adequada com vista a eliminacdo desse
mesmo comportamento, o que envolve também ter em consideracdo o papel da negociacdo na
solucdo do problema, sendo esta ultima uma 6tima forma de pratica social, uma vez que existem
diferentes tipos de conflito. Seguindo-se a linha do processo negocial positivo, dever-se-a ter
em conta as abordagens cognitivas e motivacionais, pois as primeiras centralizam a sua atengao
na capacidade cognitiva e seus enviesamentos e as segundas no dominio afetivo e social. Para
além disso, dever-se-a ter em consideragao o papel do contexto social na forma como influencia

a existéncia de um comportamento (in)adaptado.

Existem muitos episddios, ao longo do ciclo de vida que influenciam o nosso desenvolvimento
e, mais ainda, quando se trata de uma pessoa com DID, em que o envelhecimento ocorre de
forma precoce, tornando-se fundamental compreender como se processa o envelhecimento
nestas pessoas e fazer avaliagGes periddicas para se determinar em que medida este processo

afeta as capacidades do individuo.

Com o aumento da esperanca média de vida torna-se imprescindivel prevenir dificuldades
evitaveis, manter o nivel das capacidades funcionais e promover a independéncia das pessoas
com DID, através da aposta nos servicos da comunidade, focados nas necessidades especificas
desta populagdo (Long & Kavarian, 2008). S6 conhecendo a forma como € vivido/experienciado
o processo de envelhecimento numa perspetiva lifespan, é que poderemos compreender as
alteragdes sentidas neste processo pelos adultos com DID e as suas reais necessidades, de forma

a adaptar os recursos necessarios.
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4. Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

4.1. Evolugdo do conceito e da interpretagdo de Dificuldade Intelectual e

Desenvolvimental (DID)

A evolucdo do conceito e conhecimento das limitagGes apresentadas pelos individuos vistos
como deficientes tem sido lenta, com avancos pontuais, em momentos especificos, ao longo da
histdéria. SO a partir do século XIX é que surgem alguns estudos para compreender e explicar

algumas situagdes problematicas (Da Silva & Coelho, 2015).

O conceito de deficiéncia remonta a Antiguidade Classica, época em que era supervalorizada a
perfeicdo, sendo as pessoas que ndo se enquadravam nos critérios estabelecidos pela sociedade
vistos como ‘deficientes’. Estes eram totalmente excluidos socialmente, o que dificultava ainda
mais o seu desenvolvimento. Na civilizagdo grega, as criancas com deficiéncia fisica eram
retiradas e deslocadas para as montanhas de onde eram langadas (Sprinthall & Sprinthall, 1994),

assim como em Roma, onde eram atiradas ao rio (Correia, 1999).

Com a difusdo do Cristianismo, assiste-se na Idade Média, a uma mudanca de valores (a
sobrevalorizacdo do conhecimento religioso em detrimento da perfeicdo do saber humano) que
se reflete no modo como eram tratadas as pessoas portadoras de deficiéncia (caridade/castigo).
Por caridade eram acolhidas em igrejas ou noutras instituicdes de cariz social. Porém, as pessoas
portadoras de deficiéncia mental eram as mais estigmatizadas, devido a associagdo feita entre
estas pessoas e a imagem do demdnio ou atos de feiticaria, sendo muitas delas perseguidas e

condenadas ao exterminio.

Entre os séculos XVI e XVIII ndo houve grandes alteragdes no modo como a sociedade tratou as
pessoas portadoras de deficiéncia. S6 a partir do século XIX é que comegou a surgir interesse
cientifico sobre as varias questdes ligadas a deficiéncia, sendo nos principios do século XIX que
surgiram os primeiros estudos debrucados sobre a deficiéncia mental, nomeadamente
experiéncias educativas, com vista ao melhoramento da situacdo. Na base deste trabalho
encontram-se os estudos de Esquirol, em 1818, que permitiram estabelecer a diferenga entre

deficiéncia mental e doenga mental (Silva, 2009).

Medeiros e Dinis (2004) referem que as pessoas com DID nao sdo doentes, dado que ndo é uma
situagao temporaria, é irreversivel, sendo por isso «perfeitamente possivel redefinir o conceito
de normalidade a fim de ajusta-lo a condigdo permanente das pessoas» (p.9). A este propdsito,

Fernandes e Aguiar (2010, p.5) acrescentam: “a deficiéncia mental ndo é uma doencga, mas sim
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uma condicdo em que se encontram alguns seres humanos. E primordial que a familia e o
programa de educacdo ao deficiente mental Ihe proporcionem um ambiente de crescimento e
desenvolvimento para seu bem-estar”. Tal como Almeida (2008) nos elucida, como a Dificuldade
Intelectual e Desenvolvimental ndo é uma doencga, ndo devemos perder tempo a procura da sua
cura, mas sim tentar maximizar o bem-estar do individuo procurando adequadamente que ele
chegue a velhice. E ainda Bechara (2011) quando refere que deficiéncia, nos atos da vida em
comunidade, ndo é sinénimo de incapacidade, e que esta por sua vez, ndo é sindnimo de

inaptidao.

Até meados do século XX, a conce¢do médica da deficiéncia mental foi aquela que reinou na
literatura (correntes médica ou bioldgica pura com a médico-pedagdgica). Porém, no inicio do
século passado comecgaram a surgir concec¢des psicoldgicas, de caracter psicométrico, que,
através do uso da escala de inteligéncia de Binet-Simon (1905) com limites e pontuagdes pré-
definidas, classificava as pessoas ‘normais’ e as ‘atrasadas mentais’. Este teste de inteligéncia foi
pioneiro em Franga, alargando-se internacionalmente, chegando a ser o Unico método de
avaliacdo dos psicélogos para avaliar a inteligéncia das criangas e dos adultos. Era através dos
resultados obtidos nos testes de Binet que se chegava a conclusdo que a pessoa era ‘atrasada
mental’, sendo rotulada dentro de quatro categorias ‘idiota, imbecil, débil e retardado’

(Castanedo, 2007).

Os testes de Binet deram origem a outro conceito psicométrico: quociente de inteligéncia (Ql).
Na mesma légica, o Ql abaixo do considerado normal (valor de referéncia quanto ao limite
superior - 70), indica um ‘retardo mental’ tal como a Organizagdo Mundial de Saude (CID - 10,
2016) e a American Psychiatric Association (DMS-1V, 2002) ainda estipulam, sendo a codificagdo
da deficiéncia mental a seguinte: deficiéncia mental ligeira — Ql entre 50-55 e aproximadamente
70; deficiéncia mental moderada — Ql entre 35-40 e 50-55; deficiéncia mental grave — Ql entre

20-25 e 35-40; deficiéncia mental profunda — Ql abaixo de 20-25 (DSM-IV-TR, 2002).

Tanto a perspetiva clinica, como a perspetiva psicométrica sdo concegdes que se centram
apenas nas limitagGes do individuo, isto €, numa perspetiva das funcgdes e estruturas do corpo e
menos no relacionamento com as restricGes na participacdo de cada individuo com o seu
contexto ambiental (interacdo social). Castanedo (2007) defende que é necessario um olhar
multidimensional sobre a deficiéncia mental, acrescentando que a nomenclatura ‘deficiéncia
mental’ provoca muita discérdia entre os tedricos, justamente pela complexidade da
problemdtica. Para além de fatores internos, existem fatores externos que influenciam o grau

de desenvolvimento e maturidade destas pessoas, isto é, deve-se pensar numa concecdo
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envolvendo a interacdo organismo/ambiente. Sendo que as dificuldades destas pessoas sdo do
ponto de vista das exigéncias do ambiente e da adaptacdo ao mesmo e ndo a partir de

classificagGes baseadas em défices, que resultam em rotulagGes negativas e estigmatizantes.

Dada a necessidade de redefinir a conceptualizacdo biomédica de deficiéncia para um modelo
biopsicossocial, assim como afastar o olhar negativo, pejorativo, estigmatizante do termo e os
seus efeitos discriminatdrios, alguns autores tém procurado a nova terminologia proposta pela
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), (antes American
Association on Mental Retardation), em 2007 - “Intellectual and Developmental Disabilities” -
menos estigmatizante e inserida num conceito de défice mais alargado que assenta numa
perspetiva que valoriza a interagdo do individuo com o seu meio ambiente (Schalock, et al.,

2010; Wehmeyer et al, 2008) e ndo nos défices individuais.

“

Tal como Santos e Morato (2012) defendem ao introduzir esta nova nomenclatura “a
funcionalidade é agora a palavra-chave no campo das populacdes especiais, onde realmente o
focus redireciona-se, (..) para a qualidade de interacdo dindmica e de participagdo nas
atividades expectdveis para qualquer cidaddo da comunidade onde se insere, relegando para
segundo plano a questdo de centrar-se exclusivamente no problema da pessoa” (p.6). Em suma,
as palavras de ordem sdo adaptacgao e provisdao de uma rede de recursos para a vivéncia de uma
vida independente. Estes autores propdem a utilizagdo de palavras como limitagGes,
dificuldades ou restri¢des, dado estar implicita a possibilidade de recuperagdo (com recursos

corretos), substituindo a utilizacdo de palavras estigmatizantes como incapacidade.

Em Portugal tem havido alguma hesitacdo na adoc¢do desta nova terminologia devido, em
grande parte, ao fato do diagndstico clinico da DID ter ainda por base os critérios propostos pela
APA anteriormente referidos (Palha, 2012). Por outro lado, a tradugdo do termo Disability
parece ndo ser consensual, surgindo umas vezes como défice (Palha, 2012) e outras como
dificuldade (Santos & Morato, 2012). O termo Intelectual é bastante mais consensual, uma vez
gue a avaliagdo efetuada incide nos fatores intelectuais, subjacentes ao constructo do
funcionamento do intelecto, muito mais passivel de ser analisado quando comparado ao mental
(Morato & Santos, 2007). Por sua vez, o termo desenvolvimental, ligado aos termos
dificuldades/défices intelectuais conduz a uma maior objetividade, pela sua extensdo e relagdo
com os fatores adaptativos, isto é, em termos de interagdo do individuo, envolvimento na

diversidade contextual e/ou validade ecoldgica (Morato & Santos, 2007).

Este novo conceito de DID assenta num conjunto de carateristicas que devem ser tidas em

consideracdo durante todo o percurso de diagndstico, classificacdo e na criagdo de um perfil de
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funcionalidade, isto €, na elaboracdo do plano de interveng¢do (Morato & Santos 2007; Santos,
Morato, Monteiro, Filza, Carvalho & Nunes, 2009; Schalock, et al., 2010). Com um sistema de
apoio adequado e individualizado (centrado na pessoa e prestado na comunidade), as pessoas
com DID podem assumir o papel de cidaddo ativo e participativo, tomando decisdes pessoais
relativas a sua prépria vivéncia, assim como a melhoria da sua qualidade de vida. A enfase é

colocada no padrdo dos apoios necessarios, implicando uma sociedade inclusiva.

Com a nova designacdo pretende-se remover a carga negativa que a sociedade possui face a
esta problematica, mudando, assim, as atitudes e expectativas sociais, de forma mais positiva e
inclusiva. A DID reflete um conceito realista e positivo, ndo degradando a condicdo humana,
chegando o termo ‘deficiente’ e ‘atrasado mental’ usado como um insulto nos meios escolares
e de comunicacao, fruto da banalizacdo do conceito: “As pessoas utilizam frequentemente estas
expressGes com uma conotac¢do negativa, de forma corriqueira, quando querem insultar alguém
que é incompetente a conduzir, por exemplo, e ndo se apercebem que isso acaba por gerar a

exclusdo social das pessoas deficientes” (BIPP — INCLUSAO PARA A DEFICIENCIA, 2017).

O uso da nomenclatura DID vai de encontro a mudanca de paradigma que se assiste na literatura
mais recente sobre a tematica, enquadrando-se no quadro da ecologia social; incorpora-se
numa pratica profissional mais focada nos comportamentos funcionais e atendendo ao
contexto; é menos discriminatdria no que diz respeito a designacdao e tem subentendido a
atribuicdao de apoios especificos e individualizados necessarios a promog¢ao do desenvolvimento
(Santos, 2010). “A DID é entendida como o resultado da existéncia de limitagdes ao nivel do
funcionamento intelectual concomitantes com as limitagdes ao nivel das competéncias
adaptativas antes dos 18 anos e que se expressam nas habilidades praticas, cognitivas e sociais”

(Santos & Morato, 2012, p.11).

Neste contexto, o Modelo Multidimensional da DID (Schalock & Luckasson, 2004, Schalock, et
al., 2010) identifica cinco dimensdes sobre o funcionamento humano: Dimensao |: Capacidade
intelectual (a inteligéncia) que permite entender o mundo que nos rodeia; Dimensdo Il
Comportamento adaptativo (a capacidade de desempenho) a nivel conceptual (a linguagem, a
leitura e escrita entre outras), social (a responsabilidade, a autoestima entre outras) e pratica
(atividades da vida diaria como comer, vestir-se, usar a casa de banho entre outras); Dimensado
Ill: Participacdo, Interacdo, e Papéis Sociais (envolvimento e execucdo de tarefas do quotidiano)
gue ocorrem em contextos de vida real (em casa, na escola, no trabalho entre outros); Dimensao

IV: Saude (o bem estar-fisico, mental e social); Dimensao V: Contexto (os aspetos relacionados
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com a vivéncia didria do individuo) descreve as condicGes inter-relacionais no quotidiano de um

individuo.

Em modo de conclusdo, verificamos que o problema da ‘deficiéncia’ ndo reside apenas no
individuo, mas resulta também das exigéncias do meio, isto €, num meio pouco exigente, uma
pessoa com DID podera apenas necessitar de um apoio esporadico, mas se viver num meio mais
exigente, precisa de apoios mais intensos e de forma continuada. Esta nova designacdo possui
um caracter dindmico, estando este relacionado com o contexto, variando consoante as

competéncias adaptativas das pessoas as situagdes e ambientes que vivem.

4.2. Caracteristicas da sociedade portuguesa face as pessoas com DID

Nos ultimos anos, tem-se assistido a uma preocupac¢do crescente com o cumprimento dos
direitos de cidadania das pessoas com DID, no sentido em que a sociedade tem de ser lembrada

que os Direitos Humanos abrangem todos os cidadaos, sem excegao.

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, aprovada pela Organizacdao das Nag¢des Unidas
(ONU) em 1948, apresenta-nos um conjunto de direitos que se estendem a todos os cidad3os,
como os Direitos Civis, em que todos devem ter direito a liberdade e seguranga pessoal; a
igualdade perante lei; a livre crenga religiosa; a propriedade individual ou em sociedade; e o
direito de opinido (Art. 3° ao 1992). Direitos Politicos, relativos a liberdade de associacdo para fins
politicos; direito de participar do governo; direito de votar e ser votado (Arts. 20 e 21). Os
Direitos Econdmicos com o direito ao trabalho; a prote¢ao contra o desemprego; a remuneragao
que assegure uma vida digna, a organizagao sindical; e direito a jornada de trabalho limitada
(Arts. 23 e 24). E ainda os Direitos Sociais como o direito a alimentag¢do; a moradia; a saude; a
previdéncia e assisténcia; a educagdo; a cultura; e direito a participagdo nos frutos do progresso

cientifico (Art.25 ao 289).

No entanto, inUmeros desafios se colocam quando se tenta passar estes direitos para a pratica,
ndo se estendendo a certas camadas populacionais devido a determinadas caracteristicas e
esteredtipos que sdo criados e enraizados numa cultura que tende a desvalorizar, em vez de

criar as condi¢des necessarias para que todos possam ser e viver em igualdade.

Restringindo-nos ao caso especifico portugués, e tendo em consideragdo a constituicdo da
Republica Portuguesa, podemos verificar que foi necessario repensar a questdo dos direitos,

pois nem todos eram considerados dignos dos mesmos e assim, no seu artigo 712 foi produzida
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uma referéncia inequivoca as pessoas com DID, onde mostrava que as mesmas devem usufruir
plenamente dos direitos e deveres consignados na Constituicdo, com ressalva do exercicio ou

do cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados.

Com a ratificacdo da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) e do
protocolo opcional, em julho de 2009, o poder politico assume com clareza que a abordagem se
deve centrar no ponto de vista dos direitos que decorrem da nossa condicao de seres humanos.
A assinatura e ratificacdo destes instrumentos reconhecem ainda que cabe ao Estado assegurar
o exercicio dos direitos consagrados na CDPD e possibilita as organizacdes e a sociedade civil o
papel de monitoriza¢cdo da implementacao da Convengdo. Assim, o Estado obriga-se a realizar
uma politica nacional de prevencdo e de tratamento, reabilitacdo e integracdo, a desenvolver
uma pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para
com eles (Martins 2010). O Estado Portugués comprometeu-se a promover, proteger e garantir
condigdes de vida dignas as pessoas incapacitadas em ambitos muito concretos, langcando a
Estratégia Nacional para a Deficiéncia (ENDEF 2011-2013), com 133 medidas, envolvendo todos
os Ministérios, concentrando-se em 5 eixos prioritarios: (1) Deficiéncia e Multidiscriminagdo; (2)
Justica e Exercicio de Direitos; (3) Autonomia e Qualidade de vida; (4) Acessibilidades e Design
para todos; e (5) Modernizagdo Administrativa e Sistemas de Informac&o (Didrio da Republica,

2010).

Apesar da crescente preocupac¢do com a tematica, a realidade social e politica das pessoas com
DID continua muito diminuta e fragmentada. A necessidade de criar solu¢gdes com forte
implantacdo comunitdria como resposta a necessidade crescente de um sistema de inclusdo
para a vida, requer um envolvimento das familias, das comunidades, das pessoas com DID, mas
também dos organismos estatais que tutelam as areas de educacgdo, da salude e da seguranga

social.

A questdo do envelhecimento das pessoas com DID tem impacto ndo apenas no proprio
individuo, mas também em toda a sociedade, que deve agir de acordo com as necessidades que
vdo surgindo aos seus elementos, devendo reduzir barreiras a participacdo e criar
acessibilidades fisicas, arquitetdnicas e sociais (onde incluam cuidados de saude e bem-estar,
servigos centrados na pessoa e prestados na comunidade), que permitam uma inclusdo plena
na vida social, pois a DID é também uma construcdo social, formulada por determinados

critérios, como uma representacdo socialmente referenciada.
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Nesta linha de pensamento, surge o conceito de Sociedade Inclusiva — mobilizacdo social e
politica— em que a Declara¢do de Madrid? é um exemplo notavel. Este conceito estd integrado
na estratégia do Movimento de Vida Independente3, que enverga um novo paradigma
conceptual de DID, o chamado modelo social, que tem como principal objetivo a igualdade de
oportunidades para que cada pessoa seja autbnoma e autodeterminada, reconhecendo que

todos os seres humanos sao livres e iguais, usufruindo do direito de exercer a sua cidadania.

Segundo Martins (2010), enquanto problema social, a construcdo de uma sociedade inclusiva
torna-se um imperativo ético orientado por acdes de politicas sociais sendo o cumprimento
destes direitos de cidadania contributo vital para a qualidade social das pessoas com DID. Para
Sousa (2007), as pessoas com deficiéncia devem ter como direitos fundamentais o acesso a
cidadania plena e vida auténoma que assegura a opg¢do com finalidade da participacdo em
condigdes de igualdade na sociedade, e a oportunidade de tomarem decisGes auténomas e

ativas acerca da sua forma de vida.

Atualmente ainda se acredita que as pessoas com DID sé se encontram protegidas contra os
preconceitos e discriminacdes se este grupo for sustentado financeiramente pelo governo,
sendo o responsavel pela sua autonomia e sustentabilidade, uma vez que na verdade, é
exatamente o contrdrio, estas pessoas sdo vistas como vitimas, doentes, vulneraveis e,
consequentemente, discriminadas. Segundo o Instituto Nacional para a Reabilitagdo (INR, 2009;
Martins, 2010, p.21) deve-se “prevenir e proibir a discriminagdo, direta ou indireta, em razdo da
deficiéncia, sob todas as suas formas, e sancionar a pratica de atos que se traduzam na violagdo
de quaisquer direitos fundamentais, ou na recusa ou condicionamento do exercicio de
quaisquer direitos econémicos, sociais, culturais ou outros, por quaisquer pessoas, em razdo de

uma qualquer deficiéncia”.

Martins (2010) defende que, na realidade, o apoio do governo portugués as pessoas com DID é
quase nulo, sendo que ainda se espera que a promog¢ao dos direitos e da qualidade de vida
destas pessoas seja um dos objetivos principais do governo, para que estas pessoas vivam sem

preconceitos numa sociedade onde estejam plenamente incluidas.

2 Declaragdo de Madrid (23 de margo de 2002) trata da inclusdo de pessoas portadoras de deficiéncia na sociedade,
dando enfase aos temas: direitos humanos dos deficientes; igualdade de oportunidades; barreiras sociais que
conduzem a discriminagao e a exclusdo; pessoas com deficiéncia como um grupo diverso e emprego como fator chave
para a inclusdo.

3 Surge nos anos 70 nos Estados Unidos da América lancando um novo modelo concetual da deficiéncia chamado de
Modelo Social, que vem romper com o Modelo Médico existente até a data, analisado no ponto 4.1.
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Atualmente, ainda estad por cumprir a promessa da elaboracdo de uma Il Estratégia Nacional
para a Deficiéncia (2014-2020) ajustada quer as realidades e contexto nacionais, quer ao
cumprimento das obrigacdes previstas na Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, assim como a intencdo do Governo alargar a rede de Servicos de Informacdo e
Mediacdo para as Pessoas com Deficiéncia (SIM-PD), instalada nas autarquias locais, com vista

a informar e encaminhar de forma mais proxima as pessoas com DID ou as suas familias.

Os idosos com DID sdo vitimas de dupla discriminacdo social (por serem velhos e portadores de
DID), sendo que o processo de envelhecimento aumenta a exclusdo social. O imaginario social é
carregado de crencas, preconceitos e esteredtipos, possuindo uma imagem de negativa quer da

deficiéncia, quer da velhice. Juntando os dois, é visto como um problema social.

A deficiéncia é vista pela sociedade ao longo dos séculos como doenca, invalidez e dependéncia,
palavras-chave que também se aplicam a velhice. No imaginario social prevalece a no¢do de que
guando se envelhece, ndo se possui qualidade de vida, nem a possibilidade de bem-estar.

Neste ambito, faz sentido falarmos no termo idadismo, surgido pela primeira vez em 1969 pelo
psicdlogo americano Robert Butler para se referir “as atitudes e praticas negativas generalizadas
em relagdo aos individuos baseadas somente numa caracteristica—a sua idade” (Marques, 2011,
p.18). Apesar do termo aplicar-se a todos os grupos etarios, o idadismo em Portugal atinge
principalmente as pessoas mais velhas, sendo por isso que alguns autores falam em gerontismo.
As atitudes idadistas em relagdo as pessoas mais velhas baseiam-se em trés fatores -
esteredtipos, preconceito e discriminagdo — espelhando os nossos valores culturais mais
profundos e as praticas institucionais da nossa sociedade. A velhice deve ser encarada como
mais uma etapa do ciclo de vida, com perdas e ganhos, e ndo como o fim. Deve-se por isso fazer
uma reconstrucao positiva do conceito de velhice, valorizando essa etapa de vida tal como as

outras, buscando assim uma reestruturagao da identidade social.

Portugal necessita urgentemente de uma mudanca ideoldgica profunda no modo como
encaramos o envelhecimento e as pessoas com DID, deixando de lado a visdao negativa que
prevalece nas varias esferas da nossa sociedade e que persiste em tratar estas pessoas como
inuteis e sem papel social na sociedade. Esta mudanca ideoldgica passa em primeiro lugar por
uma investiga¢cdo mais aprofundada sobre o processo de envelhecimento das pessoas com DID,
compreender o fendmeno e perceber quais as manifestagdes de exclusdo social a que estdo
sujeitos, para depois podermos proceder a um trabalho junto dos cidaddos com vista a
desmitificacdo das representagdes sociais estereotipadas e preconceituosas, rumo a inclusdo

social. Esta mudanga ideoldgica passa por todas as dreas sociais, nomeadamente na
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acessibilidade e nos equipamentos, onde vivemos numa sociedade em que a adaptacao das

infraestruturas as pessoas com mobilidade reduzida estd muito aquém do expectavel.

Efetivamente, sao muitos os problemas que os idosos com DID enfrentam: perdem suporte
familiar devido a idade, existindo a probabilidade de perder residéncia fixa ou viverem sozinhos;
corte no suporte social e servigos de salde do setor publico devido as medidas de austeridade
— a crise financeira prejudicou gravemente as pessoas com algum tipo de deficiéncia — muitos
idosos com DID foram forgados a abandonar os seus tratamentos de satde e cuidados formais;
oferta de apoio formal insuficiente; sobrecarga social e econdmica das familias, limitadas pelos
seus recursos (Baranger, Sullings & Vlayen, 2013). Os idosos com DID tém de lidar com dois
condicionantes: a sua dificuldade intelectual e desenvolvimental e o seu processo de

envelhecimento.

A par disso, os problemas de comunicagao e interagdo social inerentes a DID podem conduzir ao
isolamento social, muitas vezes agravados por problemas comportamentais. Para além disso,
muitos individuos ndo tém suporte profissional adequado (muitos nunca o tiveram), em que ha
varios casos de diagndstico erréneo, o que leva a consequéncias drasticas. Com tudo isto, as

pessoas com DID sentem-se ignoradas, incompreendidas e isoladas.

Felizmente, tal como Fuentes (2010) refere, nas Ultimas décadas progrediu-se muito na
investigacdo relacionada com a forma como os individuos com DID podem ser auxiliados a
desenvolver ao maximo as suas capacidades e competéncias. O ciclo de vida destes individuos
possui um paradoxo muito préprio, diferente da restante popula¢do, dado que a idade
intelectual, cultural e social é diferente da idade cronolégica, sendo mais lenta, ao contrario do
seu processo de envelhecimento, que é mais veloz e acentuado. Nas palavras de Pimenta (2011,
p.4) “o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual acontece de modo
atipico e precoce, que nomeamos de sinais do envelhecimento, com comprometimentos nas
suas habilidades cognitivas, sensoriais, adaptativas, afetivas e sociais, podendo alterar a sua
autonomia e independéncia”. O autor ainda acrescenta que as pessoas com DID apresentam
sinais de envelhecimento ja a partir dos 30 anos de idade, devido ao uso prolongado de
medicamentos tais como neurolépticos e anticonvulsivos, causando problemas secundarios de
saude, como desmineralizacdo, osteoporose, assim como dificuldades na mobilidade e
diminui¢do da for¢a muscular. Tudo isto implica cuidados e apoio especificos para a populagdo
idosa em adultos de 30 ou 40 anos. Pimenta (2011) realga ainda a importancia da pratica de
atividade fisica regular como medida preventiva do envelhecimento precoce das pessoas com

DID. Na mesma linha de raciocinio, Simdes (1998) defende a extrema importancia de praticas
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de movimento corporal na interrupc¢do deste ciclo de deterioracdo da saude. Para além do treino
das habilidades fisicas, também é necessério treinar as habilidades cognitivas, sensoriais e
sociais ao longo de todo o ciclo de vida das pessoas com DID. Por o seu ritmo evolutivo ser mais
lento e limitado, Fuentes (2010) defende que estes individuos necessitam de uma maior
orientacdo e de um trabalho sistematico bem estruturado de modo a possuirem maior confianga

e aceitagao.

Veiga (2003, p. 209) afirma que a sociedade é “uma teia de intera¢cdes complexas, orientadas
por normas padronizadas, influenciadas pelo sistema de regras sociais vigente, que promove
atitudes e modelos de comportamento estereotipados e preconceituosos a respeito da
deficiéncia, onde a situacdo de desvantagem social tende a provocar a exclusdo social destas
pessoas”. Fuentes (2010) ainda afirma que, por a condi¢do social de cada individuo estar
relacionada com o desempenho de papéis sociais, a pessoa com DID é desconhecida como um
ser social, assumindo-se que sdo socialmente inuteis, incapazes e improdutivos, ficando as suas
acles limitadas no ambito familiar e da escola especial. A aceitacdo da pessoa com DID na
sociedade depende do seu comportamento e da forma como se relaciona com os outros. Dai
ser necessario prepara-los para a vida em comunidade, assim como preparar a propria
sociedade para o convivio com esses individuos, numa dtica de inclusdo social, reconhecendo-

os como cidadaos ativos com direitos e deveres.

Gil (2002) afirma que a inclusdo social se apresenta como um compromisso ético por parte da
sociedade, juntamente com as politicas sociais de promover a diversidade, respeitar a diferencga
e reduzir as desigualdades. Como afirmava Aristoteles (384-322 a.C.), o ser humano é um animal
social por exceléncia e a sua vida sé adquire sentido na relagdo com os outros. O isolamento
social prejudica a sociabilidade do individuo, sendo mais drastico nos individuos com DID, as
atitudes mais negativas da sociedade levam a que o individuo se reduza ao seu préprio défice,
acabando por se autoexcluir e assumir a vontade alheia, deixando para trads a sua vontade
propria e o seu papel social de pessoa ativa e capaz, incorporando a falta de autonomia,

afetando a sua identidade social (Neves, 2000).

Silva e Dessen (2001) apresenta-nos o conceito do ‘rotulo’ de deficiente mental que representa
uma dupla fungdo. A primeira é que determina o comportamento da pessoa com DID na
sociedade. A segunda prende-se com o facto de determinar os padrdes de comportamento dos
outros ao interagirem com esta pessoa. Para além disso, destaca-se também a perceg¢do e nogao
de desvio construida socialmente sobre a DID, refletida nas praticas coletivas de conivéncia com

as pessoas portadoras. A rejeicdo das pessoas com DID por parte da sociedade acaba por refletir
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a proépria fragilidade social, uma vez que tudo o que é diferente e foge daquilo que consideramos
‘normal’ (conceito pré-estabelecido pelo imagindrio social) acaba por criar diversas reacoes. E
quando a diferenca se estende as pessoas com DID, ser diferente ndo significa ser menos,
porque ha sempre algo que esta pessoa tem em comum com todas as outras, que é o facto de
nunca poder deixar de ser ela mesma (Perdigdo, 2003). Enquanto as diferencas forem
consideradas patologias e desvios da norma, as intervencdes cientificas e sociais estardo a

contribuir para a estigmatizacao e segregacao.

Assim, podemos dizer que os individuos com DID necessitam de aprimorar as suas relacbes
interpessoais para se adaptarem melhor a vida em comunidade, assim como ocupar os seus
tempos livres de uma forma pessoalmente gratificante, isto leva a conquista de uma maior
autonomia e satisfagdo pessoal, que leva, consequentemente, a um processo de
envelhecimento com qualidade de vida. Efetivamente, um envelhecimento bem-sucedido
relaciona-se diretamente com a participacdo em processos culturais, construcdo da identidade

e o estabelecimento de relagGes sociais significativas.

4.3. Politicas sociais de apoio as pessoas com DID

Neste ponto, iremos analisar as politicas sociais existentes de apoio as pessoas com DID, bem

como a evolugdo destas ao longo dos anos.

A politica nacional que diz respeito a integragao das pessoas com DID vigora na Constituicdo da
Republica Portuguesa e na Lei n238/2004, de 18 de agosto, que vem revogar a Lei n.2 9/89, de
2 de Maio. Esta Lei define as bases gerais do regime juridico da prevencgdo, habilitagao,
reabilitacdo e participacdo da pessoa com DID. A dignidade humana é enunciada como um fator
inerente a proépria condicdo humana, defendida pelo Estado Social Democratico, em que os
direitos sociais do cidaddo portugués com DID assentam em trés pilares fundamentais: (1)
igualdade de direitos; (2) dever do Estado para com os cidadaos; (3) dever do Estado em apoiar
0s movimentos associativos que surgem para apoio das pessoas com deficiéncia. Para isso, o
Estado Portugués compromete-se com a: promog¢ao da igualdade de oportunidades, no sentido
de que a pessoa com deficiéncia disponha de condi¢des que permitam a plena participa¢do na
sociedade; promocgao de oportunidades de educagdo, formacdo e trabalho ao longo da vida; e
promoc¢do do acesso a servigos de apoio; promog¢ado de uma sociedade para todos através da
eliminagdo de barreiras e da ado¢do de medidas que visem a plena participa¢do da pessoa com

deficiéncia.
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A nivel histdrico, as politicas sociais antes do 25 de Abril de 1974 eram baseadas numa ldgica de
assistencialismo, essencialmente por parte da Igreja com a criacdo das misericérdias, ainda hoje
existentes um pouco por todo o pais. Apds a revolugdo dos cravos, as politicas sociais ganharam
um papel importante nas politicas governativas através da formacdo do Estado de providéncia.
Porém, a falta de eficiéncia do mesmo, fez com que os apoios concedidos as pessoas com
deficiéncia fossem transferidos para a criagcdo de Organiza¢Ges Ndo Governamentais (ONG), que
englobam diversos servicos: juridico, educagdo especial, formagdao profissional, auxilio

residencial e domicilidrio, emprego protegido e atividades profissionais.

A partir do governo liderado pelo Engenheiro Antdnio Guterres, as politicas sociais voltaram a
ser alvo de grande aten¢do, nomeadamente a nivel da Seguranca Social e A¢do Social, seguindo
sempre o modelo social europeu. Analisando os dados da Unido Europeia (2005) conclui-se que
se deve trabalhar numa dtica de sociedade inclusiva, integrando as pessoas com DID na
participacao da vida social, econdmica e cultural de forma total. A empregabilidade é o fator
chave desta integracdo positiva, fornecendo a estas pessoas autonomia a nivel financeiro,
realizacdo pessoal e formagdo continua, exercendo assim em pleno o verdadeiro direito de
cidadania. Segundo os dados do Instituto de Emprego e Formacdo Profissional (2005), e de
forma a ajudar na inclusao das pessoas com deficiéncia, tem ocorrido uma forte aposta na sua
formacdo profissional, sendo o investimento formativo mais direcionado a populagdo com
deficiéncia mental, “eventualmente detentora de menos capacidades académicas,
promovendo-se por esta via a melhoria da sua competitividade face ao mercado de trabalho”
(Fernandes, 2007, p.104). Neste sentido, e segundo a conceptualizacdo da Associacdo
Portuguesa de Deficientes (2017), uma formagdo profissional adequada e planificada

subentende o conhecimento continuado e atualizado das necessidades do mercado de trabalho.

Atendendo a presente realidade, é notdrio que existe durante as ultimas décadas um periodo
considerado rico na abordagem e tratamento da problematica da integracdo social e econdmica.
E neste cenario que surge um conjunto diversificado de medidas de politica social e programas
como é o caso do Programa Pré-Profissional, que foi viabilizado “através do Despacho
Normativo n.2 388/79, de 31 de dezembro, emitido pelos Ministérios dos Assuntos Sociais, do
Trabalho e da Educagdo, do V Governo Constitucional, presidido por Maria de Lourdes
Pintasilgo” (Botelho, 2010, p. 24). Este programa tinha como objetivo preparar para o mercado
de trabalho os jovens que apresentavam algum tipo de deficiéncia. Outros programas foram
surgindo, como por exemplo, o Programa de agao comunitaria para a reabilitagao profissional

de deficientes (1974); Programa de integragao social dos deficientes (1981); Programas HELIOS
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(1988-91); Programa HELIOS Il (1993-96); Plano Nacional de Emprego (1998); e Programa de

Qualificacdo de Pessoas com Deficiéncias e Incapacidades (2009).

Com o passar dos anos muitas foram as medidas adotadas e praticadas tendo em vista a
protecdo e integracao de pessoas com deficiéncia na sociedade. Mas foi no ano 2000 que
existiram maiores esforgos a nivel politico como forma a fortalecer a politica europeia que diz
respeito a deficiéncia através do Tratado de Amesterdado e da Agenda 2000. Assim sendo, a sua
acao direcionou-se essencialmente pela ndo discriminagao, a promog¢ado do emprego e a inclusdo
social, e é neste seguimento que o Tratado da Unido Europeia, que entrou em vigor em 1999,

passou a ser a base das politicas comunitarias de apoio a deficiéncia.

Plano de Acdo Europeu (2005), apresentando uma visdo mais holistica, previa a concretizacdo
de acbes para melhorar a respetiva integracdo econdmica e social, baseando a sua estratégia
em quatro pilares considerados fundamentais: (1) acesso ao emprego e a manutengdo da vida
ativa, incluindo a luta contra a discriminagdo; (2) acesso a educacgdo e a formagdo ao longo da
vida para reforcar a capacidade de insercdo profissional e a cidadania ativa; (3) acesso as novas
tecnologias para tornar as pessoas com deficiéncia mais autbnomas; e (4) acesso a acessibilidade
dos edificios publicos, a fim de se conseguir melhorar a participagao no trabalho e a integragao

econdmica e social.

Apesar de todos os avancos ja verificados, uma longa trajetéria ainda continua por fazer, no que
diz respeito as politicas de apoio para as pessoas com DID em Portugal, uma vez que a grande
parte das necessidades continuam por satisfazer, tendo que a dimensdo social ganhar um

espaco maior na agenda nacional.

Segundo Martins (2010), enquanto problema social, a construcdo de uma sociedade inclusiva
torna-se um imperativo ético orientado por acGes de politicas sociais, sendo o cumprimento

destes direitos de cidadania contributo vital para a qualidade social das pessoas com DID.

5. Envelhecimento, trajetdrias de vida e Dificuldade Intelectual e

Desenvolvimental

5.1. Ser idoso com DID

Através dos Censos de 2001, verificamos que a maioria de pessoas com deficiéncia no nosso pais

situa-se entre os 45 e 90 ou mais anos (45.2%), enquanto apenas 12% possuem entre os 0 e os
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19 anos. Os dados mais recentes mostram que a esperanca média de vida para a populagdo em
geral se tem situado na faixa dos 80 anos (PORDATA, 2015) e, para a populagdo com DID, nos
60/70 anos (Rosa, 2004). Estima-se que existam a nivel planetario cerca de 60 milhdes de

pessoas com algum tipo de DID (OMS, 2000).

Dado o fendmeno do envelhecimento da populagdo, verificamos que a esperanca média de vida
das pessoas com DID duplicou no ultimo século (Rosa, 2004), conjeturando grandes desafios as
familias, as organizac¢Ges e ao Estado, no sentido de prover apoios necessarios para promover
uma vida digna e com qualidade de vida para esta camada populacional em particular. A maioria
destes individuos, com excec¢do dos grupos com a Sindrome de Down e multideficiéncia, atingem
idades avangadas vivenciando um processo de envelhecimento com as inevitdveis alteracGes
fisicas, psicoldgicas e sociais (OMS, 2000; Patja, 2000; Ibafiez, 2002), necessitando, assim, de

apoio ao longo de todo o ciclo de vida.

Por variadas razées, a longevidade das pessoas com DID tem tendéncia a tornar-se numa
problematica social emergente da sociedade contemporanea (Peirats, 2010). Primeiro, por se
tratar de um tema de cruzamento entre conceitos, o conceito de DID e o de processo de
envelhecimento, que é, como se sabe, um conceito sé por si dificil de definir, dado tratar-se de
um constructo multidimensional que engloba aspetos bioldgicos, psicoldgicos e sociais. Em
segundo lugar, pela dificuldade em estudar o envelhecimento das pessoas com DID ignorando
as especificidades proprias de todo o processo de incapacidade do individuo ao longo do seu
percurso de vida. Por fim, pelo fato de tradicionalmente o tipo de atendimento desta populagdo
se ter baseado num modelo assistencialista onde o enfoque principal era o bem-estar e ndo a
autodeterminagdo, o que traz dificuldades acrescidas para as suas expetativas de futuro

(Acevedo, 2013).

Sendo o processo de envelhecimento um fendmeno bio-psico-social de ciclo de vida, a velhice
revela-se uma fase desenvolvimental que carece de especial aten¢do pois nela ocorrem grandes
altera¢Oes, seja ao nivel de atitudes, da intervencdo e acompanhamento social, seja da
manutencdo fisica e dos cuidados especificos. Para além disso, Rosa (2004) lembra que, tal como
acontece com outras fases da vida deste tipo de populacgdo, alia-se a velhice o desespero técnico
e social. A populagdo com DID é heterogénea e, consequentemente, as suas necessidades de
apoio e a intensidade das mesmas sdo varidveis e requerem adaptacdes ao individuo. O declinio
fisico e funcional na velhice requer uma cuidadosa avaliagdo. Um declinio na funcionalidade do
individuo ndo deve ser prontamente atribuido a problemas comportamentais ou a patologias

como a deméncia. A avaliacdo compreensiva de adultos com DID que evidenciam estas
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altera¢Oes frequentemente apresenta altas taxas de condi¢Ges concorrentes trataveis. Alguns
exemplos incluem perturbagbes afetivas, deficiéncias sensoriais, delirios e outras condigoes
médicas de dificil diagndstico. As dificuldades na comunicacdo, nesta populacdo, poderdo criar
barreiras para uma avalia¢do cuidada ou para um adequado suporte dos servigcos competentes

(OMS, 2000).

As trajetdrias de vida dos individuos com DID diferem da maioria das pessoas em varios aspetos,
nomeadamente pelo facto de viverem com a familia até mais tarde e ndo possuirem igualdade
de oportunidades de cidadania por ndo serem reconhecidos como adultos com capacidade
juridica plena. Efetivamente, a idade adulta que representa para a restante populagdo
independéncia, nas pessoas com DID, muitas vezes, ha uma maior dependéncia devido ao
envelhecimento precoce. A medida que vio envelhecendo, as pessoas com DID vdo experienciar
as mesmas dificuldades e incapacidades que qualquer outro, mas de modo mais veloz e
acentuado, tornando este grupo mais vulneravel a certas situa¢des que podem dificultar o

processo de integracdo social.

As pessoas com DID, depois de enfrentarem (na sua grande maioria) uma trajetéria de vida
marcada pela discriminagdo e falta de oportunidades, quando chegam a terceira idade
enfrentam mais uma fase de exclusao social, partilhando os mesmos anseios de todos: uma vida

ativa, com qualidade de vida.

Assim, verificamos o emergir de uma nova realidade social que constitui uma emergéncia
silenciosa® na medida em que ndo hd ainda conhecimento suficiente sobre os programas,
recursos e servigos adequados as necessidades desta populagdo. Esta realidade deve, portanto,
integrar a agenda politica nacional e internacional. O envelhecimento e a deméncia nas pessoas
com DID tem profundas implicages na definicdo das politicas futuras dos servigos de apoio, que
comegaram recentemente a acordar para esta realidade crescente (Elizabeth, McCarron,
Connnaire, & McCallion, 2009). Estes estdo integrados numa grande variedade de contextos, a
viver com as suas familias, sozinhos ou em residéncias de acolhimento e instituicdes, entre
outras. Existe, assim, a necessidade de responder a estas solicitagGes, sendo necessario assumir
que existem individuos que necessitem de apoio e que ndo estdo ainda identificados pelos

servicos competentes (Wilkinson & Janicki, 2002).

Em alguns paises tem sido estudada a questdo, se os idosos com DID, que desenvolvem
deméncia, deverdo ser acolhidos por servigcos direcionados para idosos ou por instituicdes

vocacionados para a DID, existindo argumentos para cada uma destas posi¢cGes (McCarron &

4 Designag&o usada pelo Comité de Reabilitagio e Integracdo das pessoas com Deficiéncia do Conselho da Europa.
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Lawlor, 2003). Ainda de acordo com estes autores, por diversas razées o diagndstico de
deméncia, em individuos com DID, é muitas vezes feito hum estado ja muito avancado de
deterioracdao mental. Desde logo porque existe, por parte dos cuidadores formais e informais,
uma falta de sensibilidade para avaliar o declinio das func¢es cognitivas e funcionais nesta
populacdo. Este declinio é atribuido frequentemente ao processo de envelhecimento. Mas
também porque este diagndstico é dificil de efetuar dado os fracos recursos cognitivos e a

impossibilidade de avaliar esta populagdo com os testes usados para a populagdo em geral.

Os fatores sociais, culturais, ambientais, de desenvolvimento e de stresse tém um impacto
significativo na expressdo, tanto de perturbacGes psiquiatricas como de comportamento, nos
idosos com DID. Isto porque esta populacdo, em geral, desempenha poucos papéis sociais e
possui redes sociais limitadas e, assim, tem poucas possibilidades de experimentar e aprender
com os acontecimentos de vida em geral. Como exemplo, a aceita¢cdo da morte, que é uma parte
do processo de envelhecimento, é dificultada pela auséncia de exposi¢cdo aos rituais, como os
funerais, numa tentativa de poupar a pessoa a estes eventos desagradaveis. Estes elementos
indutores de stresse sdo multiplos e incluem a separagdo ou a morte de um familiar, a soliddo e

a mudanga de residéncia (Davidson, Janicki, & Thorpe, 2001).

Ao abordarmos o processo de envelhecimento de adultos com DID, temos de abordar
necessariamente o envelhecimento precoce. Quando falamos de envelhecimento precoce ou
patoldgico, falamos em sinais do envelhecimento ou patologias ligadas a idade, que, nas pessoas
com DID, devido aos estilos de vida, problemas de saude e diferentes graus de DID, aparecem

precocemente e a um nivel acentuado (Coquebert, 2004).

Quando falamos das pessoas com DID em particular, a preocupag¢do com os seus estilos de vida
aumenta, devido as especificidades desta populagdo, e nas consequéncias do seu
comportamento na sua saude. Os principais fatores de risco para a saude nesta populagdo sdo
os desvios significativos ao peso (um IMC abaixo ou acima dos valores considerados adequados
a cada sujeito), a falta de exercicio fisico e o uso prolongado de medicagdo (Novell, Nadal,

Smilges, Pascual, & Pujol, 2008).

No que se refere ao desvio significativo do peso, pode-se referir que o excesso de peso e a
obesidade é o principal problema, incidindo sobretudo nas mulheres com DID (Winter et
al.,2012): o risco de obesidade estd ligado ao sexo (maior nas mulheres), a farmacoterapia
utilizada (nomeadamente os antipsicoticos), as comorbilidades associadas (como doenca
mental) e ao nivel de desempenho funcional (as pessoas com DID mais autdonomas, ao fazerem

compras e preparar uma refeicdo de forma auténoma, tendem a ter piores habitos alimentares).
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Em segundo lugar, a populacdo com DID possui niveis de atividade fisica diminutos quando
comparados com a populacio em geral, apresentando comportamentos sedentarios,
influenciando no futuro os niveis necessarios de apoio e de cuidados de saude desta populacdo
(Hilgenkamp et al.,, 2011). Este facto aliado a habitos alimentares pobres conduz ao
desenvolvimento de obesidade, assim como a doencas cardiovasculares, diabetes tipo 2, prisao
de ventre, osteoporose, incontinéncia e artrite em adultos mais idosos com DID (Haveman,

2010).

Em terceiro lugar, refere-se as consequéncias do uso prolongado de medicagdo nesta
populacdo, em que o uso indevido ou prolongado de ansioliticos e neurolépticos, muitas vezes
sem um diagndstico e/ou controlo médico adequados, com todos os problemas secundarios de
saude que dai podem advir, nomeadamente a desmineralizacdo, osteoporose, diminuicdo da
forgca muscular, excesso de peso e obesidade (Novell, Nadal, Smilges, Pascual, & Pujol, 2008). O
problema aumenta consideravelmente quando se fala em pessoas com DID institucionalizadas
(Novell, Nadal, Smilges, Pascual, & Pujol, 2008), o que influencia negativamente o processo de

envelhecimento desta populagdo.

Para além das causas supracitadas que promovem os sinais de envelhecimento precoce, Arantes
(2004) ainda refere a dificuldade de relatar queixas, comportamento sexual de risco, abusos de

tabaco, alcool e drogas, infantilizagdo e vida social pouco estruturada.

Tasse e colaboradores (2003) sintetizam as causas dos sinais de envelhecimento precoce como
a existéncia de lesbes cardiacas e digestivas cronicas; falta de higiene; sedentarismo;
alimentagdo pouco equilibrada; consequéncias dos danos de ataques epiléticos consecutivos;
fragilidade psicopatoldgica; efeitos do stress; e por fim, a auséncia de prevengao, dada a ideia
gue estas pessoas ndo iriam viver muito tempo. Haveman e Stoeppler (2004) ressalvam ainda a
importancia das consultas médicas frequentes para rever a posologia dos medicamentos, que
em muitos casos a dose da medicacdo é sempre a mesma durante periodos muito longos, sendo
que a medida que a idade avanga ha necessidade de diminuir a posologia devido aos efeitos

secundarios.

Efetivamente, quando falamos de envelhecimento precoce, hd que ter em conta o conceito de
comorbilidade na populagdo com DID, que tem maior probabilidade de sofrer diversos
problemas de salide comparativamente a restante populagdo (Davidson, Janicki, & Thorpe,
2001). O risco de virem a apresentar problemas fisicos ou psicolégicos aumentam, dai a
relevancia de adaptarem estilos de vida saudaveis. De uma forma geral, os problemas fisicos ndo

sdo muito diferentes dos sentidos pelos idosos da populagdo em geral, destacando-se os
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problemas ortopédicos, respiratéorios e do ouvido médio. Entre as perturbacSes mentais
sentidas por esta populacdo, destacam-se as deméncias e a depressdo. Os comportamentos
nado-verbais, tais como a lentificagdo psicomotora e sintomas bioldgicos de depressdo
apresentam grande importancia quando a pessoa ndo tem capacidade de verbalizar e comunicar
adequadamente (Davidson, Prasher, & Janicki, 2003). Importa ter em conta que existem
problemas de salude que se encontram associados a determinadas sindromes ou consequéncia

das lesdes cerebrais que originaram a DID (Mufioz, 2007).

O comportamento agressivo é uma carateristica que normalmente se associa a esta populagao,
mais um dos estigmas que tém de enfrentar. Segundo Panek e colaboradores (1979), um dos
maiores problemas no ambiente duma instituicdo residencial é a violéncia dirigida aos
funcionarios, aos bens e aos outros residentes. Esta constatagdo é reforgada por Cooper e Van
Der Speck (2009) que refere que a agressividade pode ser muito incapacitante, dificultando a
integracdo e a participa¢do do individuo com DID na sua comunidade e no acesso aos servicos
de apoio, potenciando a sua exclusdo e, consequentemente, a sua autoestima, tendo ainda
consequéncias para a sua familia e para os cuidadores profissionais, aumentando a tensdo na
relagdo. No estudo desenvolvido por Cooper e Van Der Speck (2009) foi encontrada uma
associagao positiva entre comportamentos agressivos e menor probabilidade do individuo com

DID ser cuidado por profissionais.

Um dos aspetos principais do envelhecimento precoce das pessoas com DID sdo as condigdes
de saude, quer fisica quer psiquica (lbafiez, 2002). De acordo com Haveman e colaboradores
(2011) existe uma disparidade das condi¢cdes de saude da populagdo com DID em relagdo a
populagdo em geral, o que parece refletir uma combina¢do de fatores, nomeadamente,
predisposicdo genética para determinados estados de saude; circunstancias sociais menos
favoraveis; relutancia ou incapacidade de utilizacdo os servigos de saude; alheamento das
campanhas de educacdo sobre salde publica; e contextos que favorecem estilos de vida pouco

ativos e empobrecidos.

No entanto, nesta populagdo, com o envelhecimento parece haver um declinio precoce ao nivel
do aparelho respiratdrio, cardiovascular, gastrointestinal, musculo-esquelético, sistema
nervoso, sistema sensorial e geniturindrio (Gangadharan, Devapriam, & Bhaumik, 2009;
Haveman, 2010; Lifshitz & Merrick, 2004; Lin, Wu, Lin, Lin, & Chu, 2011; Merrick, Kandel, &
Morad, 2003; Robinson, Dauenhauer, Bishop, & Baxter, 2012). Henderson e colaboradores
(2009) verificaram que cerca de 20% das pessoas com DID entre os 40 e 49 anos apresentavam

duas ou mais categorias de queixas fisicas relacionadas com doencas sistémicas e que esse
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numero aumentava com a idade. Por outro lado, as doengas do aparelho respiratério, e para
aqueles que ja tém demeéncia, o risco de asfixia e pneumonia por aspira¢do, sdo a principal causa

de morte em pessoas idosas com DID (Gangadharan, Devapriam, & Bhaumik, 2009).

Ao nivel da saude mental, cerca de 21% das pessoas com DID com idade superior a 50 anos
desenvolvem doencas do foro mental (Gangadharan, Devapriam, & Bhaumik, 2009; Novell,
Rueda, & Carulla, 2013). No entanto, a experiéncia clinica parece apontar numa direcdo
diferente da ideia tradicional de que os problemas mentais que afetam estas pessoas em
processo de envelhecimento sdao semelhantes aos que aparecem na populacao em geral. Por
exemplo, nos casos em que existe um maior comprometimento cognitivo, os transtornos
mentais surgem geralmente sob a forma de perturbacdes do comportamento, queixas e sinais
fisicos. Resultam da interagdo entre varios fatores e, em Uultima instancia, determinam o

ajustamento social do individuo com DID (Novell, Nadal, Smilges, Pascual, & Pujol, 2008).

Novell e colaboradores (2008) referem trés grupos distintos de fatores que interagem entre si,
delimitando o ajustamento psicossocial individual final, nomeadamente: (1) bioldgicos -
alteracdes da funcdo cerebral, fendtipos comportamentais, epilepsia, alguns transtornos
enddcrinos e metabdlicos; (2) psicoldgicos - défices intelectuais e de memodria, dificuldade de
julgamento e falta de iniciativa, baixa autoestima, problemas de aprendizagem, baixa tolerancia
ao stresse, mecanismos de defesa inadequados, falta de competéncias para resolver problemas,
e sequelas patoldgicas da propria sindrome; (3) ambientais/socioculturais - problemas
relacionais com os pais e outros familiares, falta de apoio emocional, abuso psicolégico e sexual,

falta de integragao social e acontecimentos de vida perturbadores.

Strydom e colaboradores (2013) referem uma incidéncia de deméncia em pessoas com DID com
65 e mais anos até cinco vezes superior a populagdo em geral. Analisar a forma de manifestagao
da deméncia na populagdo com DID nao parece facil. Por um lado, o facto dos estudos sobre a
incidéncia da deméncia nesta populagdo raramente fazerem uma distin¢do entre subtipos. Por
outro, esta forma pode diferir de acordo com a gravidade do DID pré-existente. Por ultimo, é
também importante distinguir o tipo de manifestacdo de deméncia em diferentes subgrupos,
tais como individuos com sindrome de Down, porque o seu perfil cognitivo e bioldgico tem

caracteristicas Unicas que podem influenciar essa manifestacdo (Strydom et al., 2009).

Os adultos com DID, devido a algumas caracteristicas proprias do grupo, estdao mais expostos ao
desenvolvimento de doencas crénicas em idades mais precoces do que as outras pessoas,

nomeadamente devido a fatores bioldgicos relacionados com sindromes e problemas de
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desenvolvimento associados a DID, acesso limitado a cuidados de saude, questdes ambientais,

assim como estilos de vida.

Os estudos de Perkins e Moran (2010), assim como Cooper e Van Der Speck (2009) apontam que
o processo de envelhecimento dos individuos com DID é mais desfavorecido que o da populagdo
em geral, possuindo necessidades mais complexas e experimentando maiores taxas de doencas

mentais, porém com menos possibilidades de tratamento.

A revisdo da literatura demonstra que a falta de informacdo sobre esta realidade emergente
(envelhecimento das pessoas com DID) contribui para um desconhecimento generalizado de
todos os envolvidos relativamente as necessidades especificas do idoso com DID. E urgente
implementar estratégias de prevenc¢do que incluam programas orientados para a educacdo,

promoc¢do da saude e inclusdo na comunidade.

Um outro aspeto ao qual a literatura neste dominio tem chamado atencao é a qualidade de vida
dos adultos com DID a medida que envelhecem. O conceito de qualidade de vida remete para
uma percec¢ao individual da posicdao na vida, relacionada com objetivos, expectativas, normas e
preocupacoes, tendo em conta o contexto cultural e os valores em que os individuos vivem.
Segundo a OMS (2001), é um conceito amplo, subjetivo, que inclui de forma complexa a saude
fisica da pessoa, o seu estado psicoldgico, o nivel de independéncia, as relagGes sociais, as

crengas, as convicgdes pessoais e a sua relagcdao com aspetos importantes do meio ambiente.

Foi a partir da década de 80 que o conceito de qualidade de vida foi-se tornando mais
abrangente, multidimensional, holistico. O seu elevado grau de subjetividade e complexidade
tem posto o conceito em causa pelos investigadores, ao afirmarem que cada individuo avalia a
sua qualidade de vida de forma pessoal nas diferentes perspetivas que esta contempla
(bioldgica, psicoldgica, cultural e econdmica), tendo em conta a percecdo que cada um tem de
si, dos outros e do mundo que o rodeia. Efetivamente, o conceito de qualidade de vida difere de

pessoa para pessoa, cultura para cultura, entre muitas outras dimensdes.

Apesar de o conceito apresentar inUmeras complexidades, este também se aplica a populagdo
com DID no sentido em que se procura acentuar a importancia do bem-estar individual, focando
o poder de decisdo que devem ter sobre a sua prdpria vida, reconhecendo as suas preferéncias
individuais e fortalecendo aspetos como autonomia, participacao, respeito pelos seus direitos
em igualdade com os demais. Esta enfase na qualidade de vida acarreta um grande desafio para
o Estado e grandes responsabilidades politicas, no sentido de criar medidas para a participagao
ativa na sociedade das pessoas com DID, numa ética de igualdade de oportunidades, como

cidaddos com capacidade plena juridica: criagao de programas, medidas e respostas ajustadas
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as reais necessidades destas pessoas, promovendo a sua qualidade de vida e otimizando

respostas sociais promotoras do seu bem-estar.

Pimenta (2011) ressalva a importancia da escuta do desejo dos adultos/idosos com DID que o
cuidador muitas vezes esquece. O autor defende que lhes devemos dar mais protagonismo: “(...)
é possivel proporcionar a pessoa idosa com deficiéncia intelectual ou no processo de
envelhecimento, o direito de aprender a lidar com as questdes do desejo nas situacdes do dia-
a-dia. Situagdes como comer, vestir, passear, conversar, namorar, escolher as atividades que lhe
proporciona prazer, talvez ndo com a mesma agilidade, mas com a mesma habilidade, porém
em outro tempo. Isto marca e demarca, ou melhor, se inscreve um protagonismo, inscrito pelo
desejo, desterrando a imagem de eternas criangas ou de pessoas ndo desejosas e capazes” (p.8).
Muitas vezes o desejo dos cuidadores, do que consideram ser o melhor para os filhos/clientes,
é confundido com o desejo da pessoa com DID. H4 uma distor¢ao da realidade nesse sentido,
em que a falta de autonomia do adulto com DID faz com que confunda os seus préprios desejos,

levando-os a desejar o que os cuidadores desejam.

Pimenta (2011) refere que a escuta do desejo é um desafio, porém ndo é impossivel, e tal
contribui muito para a construgao da identidade social das pessoas com DID. Efetivamente, este
ato pressup8e muita paciéncia e tolerancia da parte dos cuidadores para com o adulto/idoso,
na medida em que tem de esperar que a resposta ocorra. Este método é muito importante no
sentido em que as escolhas pressupdem responsabilidades, e ndo escolher também. Assim, o
adulto com DID é responsabilizado pelas suas escolhas. Nesta pratica, o foco é fazer o minimo
para extrair o maximo. A ideia é fornecer os instrumentos de apoio a realiza¢do da tarefa e ndo
fazer por eles, assim estdo constantemente a praticar as suas capacidades e potencialidades,

para ndo as perder precocemente, ao mesmo tempo que lhe é proporcionado protagonismo.

A qualidade de vida das pessoas com DID que envelhecem parece estar baseada nos mesmos
fatores que asseguram a qualidade de vida na populagdo em geral. No entanto, a revisdo
bibliografica indica-nos um conjunto de dimensdes da qualidade de vida que tém maior impacto
no envelhecimento desta populagao (Luckasson et al., 2002; Heller & Factor, 2008; Ibafiez, 2002;
Buys, Boulton-Lewis, Tedman-Jones, Edwards, & Knox, 2008; Alonso, 2010; Peralta, Neto, &
Marques, 2013) designadamente: igualdade de direitos como a restante populagdo; diminuicdo
das barreiras a participacdo, isto é, a possibilidade de estarem ativamente inseridos na vida
social e comunitaria, indo de encontro ao paradigma da Sociedade Inclusiva; servigos centrados
na pessoas e prestados na comunidade, que permitam ter condi¢des de saude e de bem-estar;

contexto seguro, de forma a poderem levar a cabo a¢Ges independentes e de livre escolha
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dentro do maximo das suas possibilidades, respeitando a sua situagdo individual, a sua
intimidade, os seus bens pessoais e as suas op¢cdes em relacdo ao meio ambiente; e relacdes
satisfatdrias, no estabelecimento e manutencao de novas relagGes interpessoais dentro e para

além da familia.

Numa perspetiva de envelhecimento bem-sucedido focado na capacidade funcional do
individuo e ndo apenas na auséncia de doenca, “pensar e descrever o envelhecimento humano
com foco nos deficientes intelectuais possibilita ampliar a compreensdo de que os seres
humanos, independentemente de suas condi¢Ges intelectuais ou fisicas, possuem potenciais e
habilidades que lhes sdo prdprias e lhes garantem a individualidade, assegurando a realizacdo
pessoal em qualquer idade” (Girardi, Portella, & Colussi, 2013, p.81). A pratica das competéncias
é fulcral no processo de envelhecimento, com o avancar da idade, especialmente nas pessoas
com DID, a perda de capacidades funcionais pode levar a que as competéncias pegam um novo
tempo para executd-las. E caso nao se crie ferramentas e recursos para que elas sejam realizadas
neste novo tempo, elas empobrecem, perdem-se, tornam-se indteis. Uma velhice funcional é
possivel com a maximizagdo dos ganhos e minimiza¢do das perdas. No caso especifico das
pessoas com DID, a aposta poderd passar pela utilizacdo de estratégias que compensem as

perdas funcionais.

A condic¢do social da pessoa com DID esta determinada pelos seus papéis sociais, os quais ndo a
reconhecendo como ser social limitam, assim, a sua esfera de agao a familia e a institui¢ao. Por
isso, as pessoas com DID deverdo desenvolver ao maximo as suas capacidades e competéncias
com o propésito de promover experiéncias que aumentem a possibilidade de disfrutar da vida
e das alteragGes que o proprio processo de envelhecimento promove (lbafiez, 2002). A pratica
de competéncias sociais, de vida didria, como também de competéncias para o trabalho, com
procedimentos avaliativos bem estruturados sdo de grande importancia para a funcionalidade

do adulto/idoso com DID (Pimenta, 2011).

Em suma, o individuo com DID deve ser reconhecido como um ser com capacidades, mesmo
que limitadas, de dirigir a sua prdpria vida. Devemos conduzi-lo para que descubra as suas
potencialidades e dificuldades e oferecer oportunidades para que tome consciéncia de si,
permitindo-lhe construir uma identidade e estabelecer relages. Os cuidadores podem trabalhar
autonomia, potencialidades e dificuldades. Para além disso, os cuidadores podem ajudar a
desenvolver competéncias sociais através da participacdo ativa, o que permitird a interacdo
social. Desta forma, o individuo com DID sentir-se-4 incluido na sociedade, construindo relagées

sociais afetivas e laborais. Neste processo, a pessoa com DID ird descobrir os seus interesses,
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medos e expetativas, assim como conhecer os valores morais e culturais do meio em que se
insere. Para além disso, ird também conhecer os seus direitos e como utiliza-los e tomar
consciéncia dos seus deveres como membro de um grupo social. Isto é, os cuidadores devem
educar o individuo com DID para a vida, e isto s6 se pode conseguir respeitando o seu tempo e

estabelecendo meios de comunicacdo adequados (Fuentes, 2010).

5.2. Papel dos cuidadores de adultos com DID

Quando falamos do processo de envelhecimento dos individuos com DID, temos de falar
obrigatoriamente na figura do cuidador, destacando-se a familia e as instituicdes especializadas.
Sobre este aspeto, a psiquiatra Karla Giacomin (2011, p.1) ao ser questionada sobre a sua
percecdo do envelhecimento em deficientes mentais, respondeu “o envelhecimento dos
deficientes intelectuais ndo é mérito de politicas publicas, e sim do esfor¢co de familiares por
melhores condi¢Ges de vida”. Tanto no seio familiar, como no meio institucional, a revisdo da
literatura mostra-nos que a principal preocupacdo é o bem-estar fisico do individuo, como a

alimentacao e a higiene, deixando para segundo plano a integracao social e profissional.

5.2.1. Cuidador Informal

A par do processo de envelhecimento das pessoas com DID, assiste-se ao processo de
envelhecimento das suas familias, o que traz uma grande preocupacdo: ‘Quem ira cuidar dele

qguando ja ndo seremos capazes?’ (Baranger, Sullings, & Vlayen, 2013).

A preocupacdo e o receio que 0s pais apresentam em relagado ao futuro dos seus filhos com DID
nem sempre é um fator positivo para um envelhecimento bem-sucedido, dado que, muitas
vezes, acaba por reduzir as oportunidades de planear e preparar a etapa da vida que se segue.
Muitos pais ‘nem querem pensar nisso’. Pelo contrario, para o bem-estar dos seus filhos com
DID, os cuidadores informais devem ter bem presente esta realidade, que, possivelmente gragas
a melhoria das condi¢Ges de vida e avangos da medicina, os filhos irdo sobreviver aos pais. Para
que toda a familia, incluindo a pessoa com DID, possa manter a sua qualidade de vida, devem
ser elaborados planos realistas e individualizados, tal como Aguilella e colaboradores (2008)

propdem.

Se ndo houver uma preparag¢do prévia de um plano de integracado social do adulto com DID,
quando a morte ou a doenca aparece entre os cuidadores informais repentinamente, pode ser

fonte de stresse e angustia por parte do individuo, abalando a sua seguranca e rotina diaria. O
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afastamento da familia, da casa, dos amigos e da realidade social conhecida durante décadas,
pode abalar a saude psicologica do mesmo. O ambiente e os vinculos da pessoa com DID sdo
alterados, na medida que, por vezes, o cuidador informal tem de ser substituido pelo cuidador
formal, sendo os idosos acolhidos numa instituicdo especializada, representando a sua nova
familia. Esta mudancga repentina sem preparac¢do prévia ndo é adaptativa. Neste sentido, as
familias tém de ser providas de apoios sociais, de modo a que as pessoas com DID e suas familias
possuam uma retaguarda de respostas sociais que atendem as particularidades de cada pessoa,
em que o projeto principal do cuidador formal e informal é comum: a felicidade da pessoa
cuidada. O ideal é que haja uma atuagdo em rede entre a familia e a instituicdo, isto é, um

trabalho conjunto entre cuidador formal e informal (Pimenta, 2011).

O envelhecimento dos cuidadores informais, que avanca a par da pessoa com DID, conduz a
alguns problemas, tais como: problemas de saude, diminuicdo da forga, doenca e morte;
diminui¢do dos recursos financeiros; isolamento familiar e social (Silva, 2004; Sarfaty & Zribi,
2012). A tarefa de cuidar pode traduzir-se numa sobrecarga intensa que leva a problemas fisicos,
psicolégicos, emocionais, sociais e financeiros que podem ser vivenciados pelos membros da
familia (Pimentel, 2005). Estes acabam por representar vulnerabilidades no cuidador informal e
afetar a sua relagdo com a pessoa com DID. E deste contacto do cuidador informal com
determinadas situacGes de crise, decorrentes do ato de cuidar que surge a sindrome de
sobrecarga do cuidador, traduzido pelo facto do cuidador informal nem sempre conseguir
sozinho desempenhar o seu papel de cuidador e sofrer de uma forma de stresse especifica,
caracterizada por esforgo fisico, tensdao permanente, falta de tempo para dormir e cuidar de si,
que progressivamente o isolam do seu meio social e o afetam fisica, psicolégica, emocional e
socialmente. Com o passar do tempo, essa situacdo pode acabar por se refletir nos préprios
dependentes de cuidados, eventualmente tratados com menor solicitude e vitimas de
negligéncia, irritabilidade ou até maus-tratos (Pimentel, 2005). Pimentel (2005) identificou dois
tipos de fatores stressantes nos cuidadores informais: objetiva e subjetiva. A primeira refere-se
a doenga ou incapacidade, a exigéncia dos cuidados prestados e ao impacto nas varias
dimensdes do cuidador (familiar, social, entre outros). A segunda diz respeito as respostas
emocionais do cuidador, a forma como sdo percecionadas as exigéncias do cuidar. No entanto,
mesmo quando as familias podem recorrer a respostas sociais de apoio, habitualmente o
cuidador principal é o familiar que tende a prolongar essa tarefa ao longo da vida (Mufioz, 2007).
Porém, cuidar representa também aspetos positivos, ou potencialidades, gerados pela
solidariedade, proximidade, intimidade, dedicacdo, afeto profundo e cumprimento de uma

obrigacdo moral (Paul, 1997). E neste contexto que surge um outro aspeto relacionado com o
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papel desempenhado pelo cuidador, associado ao processo de resolugdo da situacao problema
a nivel individual e obtencdo de qualidade de vida, merecedor de toda a nossa atencdo, o
denominado conceito de coping, ou procedimento ou conduta usada pelo cuidador informal
para lidar convenientemente com a situacdo e se proteger de sentimentos de opressao ou

stresse provenientes do ato de cuidar (Howe, 2008).

Na nossa sociedade, geralmente sdao as mulheres, especificamente as maes, as principais
cuidadoras. Estas enfrentam o problema de conciliagcdo da esfera profissional, lida doméstica e
cuidados aos filhos com DID, o que a leva a sobrecarga. As mulheres sdo (ainda) vistas pela
sociedade como as responsaveis pelos cuidados maternais e domésticos, uma perce¢do que é
naturalizada através da histéria e cultura da sociedade ocidental. Esta divisdo de género entre
os cuidadores parece ser explicada pelo fato de a mulher experimentar a maternidade,
determinando assim que esta possui maior predisposi¢cdo para lidar com cuidados da vida diaria,
como higienizar e alimentar, assim como desempenhar as tarefas domésticas (Pimenta,
Rodrigues, & Greguol, 2010). Ndo raramente, a maior participa¢do feminina no mercado de

trabalho também é um dos motivos que envolve a institucionalizagdo do adulto com DID.

A pouca informacdo disponivel sobre este tema dificulta a criacdo de uma rede adequada de
servigcos e apoios, assim como um correto planeamento dos recursos econémicos, materiais e
humanos que possibilitem respostas adequadas as necessidades presentes e futuras desta

populagdo e das suas familias (Aguilella, Alonso, & Gémez, 2008; Bento, 2008).

De acordo com Alves (2012), os idosos com DID sao suscetiveis de enfrentar grandes transicdes
nas suas vidas a medida que eles e suas familias envelhecem. Para aqueles que vivem com as
suas familias, a morte ou a doenca dos cuidadores, bem como as altera¢ées normais provocadas
pelo envelhecimento podem implicar uma significativa mudanga no ambiente em que os idosos
com DID vivem. Quando estas pessoas sao recolocadas, o aumento da morbilidade e da
mortalidade torna-se preocupante. Este fendmeno, a que os investigadores apelidam transfer
trauma (trauma da transferéncia), tem sido verificado em instituicdes destinadas a acolher esta

populacdo (Hogg, Lucchino, Wang, & Janicki, 2000).

5.2.2. Cuidador Formal

Tal como a familia, algumas instituicdes também tomam a si o compromisso do cuidado da
pessoa com DID. Essas, por vezes, assumem o papel de uma nova familia, na medida em que é

no seu seio que o idoso ird estabelecer novos vinculos. Viver numa instituicdo representa um
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grande desafio para qualquer pessoa e, para as que tém DID, isso pode ser ainda mais
angustiante, pois abala a sua seguranca e desvia-as de uma rotina estabelecida ao longo dos
anos. O idoso com DID institucionalizado constitui, quase sempre, um grupo privado de seus
projetos, uma vez que se encontra afastado da familia, da casa, dos amigos, das relagGes nas

quais sua histdria de vida foi construida (Rocha & Ribeiro, 2011).

Vieira e Fiamenghi (2009) assinalam que a maioria dos idosos com DID ndo esta
institucionalizada por vontade prépria, mas por uma necessidade inevitavel. Assim, a atitude de
cuidar necessita de expansdo e crescimento, pois para cuidar de alguém torna-se necessario
indagar sobre qual seria o projeto de felicidade da pessoa que esta a ser cuidada.

Para cuidar efetivamente dos idosos com DID, Rocha e Ribeiro (2011) compreendem ser
imprescindivel que as instituices tenham disponiveis os registros atualizados sobre as
condicdes de saude, bem como sobre os graus de dependéncia funcional e as deficiéncias fisicas
e cognitivas dessas pessoas. Afinal, tais registros contribuem para monitorizar alteragdes sobre
o estado inicial, avaliagdo da eficacia terapéutica, identificagdo de potencialidades, riscos e
exigéncias de cuidados, orientando o planeamento da intervengdo gerontoldgica

multiprofissional (Lenardt, Michel, & Tallmann, 2009).

A medida que v3o envelhecendo, as pessoas com DID necessitam de mais apoio nas tarefas da
vida didria, no trabalho ou nas atividades de lazer. Embora o envelhecimento n3do seja uma
doenga, ndo podemos negar que a experiéncia de doenga na velhice é complexa. As pessoas
idosas com DID tendem a sofrer de varias patologias e/ou incapacidades, fruto das
especificidades da DID, assim como do proprio envelhecimento. Tal como Fonseca (2007) refere,
as deficiéncias, o luto, a perda das redes sociais, os baixos rendimentos e o isolamento sdo
acontecimentos que ocorrem na populagdo idosa, o que condiciona a sua saude, independéncia,

autonomia e qualidade de vida.

O cuidador formal surge como a pessoa responsavel por um conjunto de tarefas que vao muito
além da satisfagdo das atividades de vida diaria (AVD’s), como cuidados com a alimentacao,
higiene e mobilidade, facilmente mensuraveis e observaveis, requerendo um esforco continuo
ao nivel cognitivo, emocional e fisico, muitas vezes ndo reconhecido e que pode constituir-se
como um ‘fardo pesado’, chegando mesmo a levar os cuidadores formais a situacées de doenca
(Paul, 1997). Sendo importante a instituicdo prever estratégias para estes profissionais, de modo
a diminuir as consequéncias do desgaste psicoldgico e riscos da profissdo (e.g. gestdo de crises

dos clientes).
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O ato de cuidar exige ao cuidador formal aprendizagem e adaptacdo, pois o exercicio do seu
papel remete para a importancia dos afetos na relagdo e trabalho com os clientes, o que implica
uma preocupacao constante que colide muitas vezes com a auséncia de respostas formativas

destinadas a capacitar estes profissionais.

Visando a qualidade de vida dos idosos com DID, torna-se essencial que as organizagdes
acautelem uma equipa multidisciplinar, em que todos os profissionais possam trabalhar em
conjunto, reforcando a importancia da prestacdo de cuidados personalizados a cada cliente, com

base num plano individual de intervencao.

5.3. Servicos centrados na pessoa com DID

A American Association on Intelectual and Developmental Disabilities (Schalock et al., 2010;
Santos & Morato, 2008) propde um sistema de classificacdo para as pessoas com DID assente
nas capacidades dos individuos e ndo nas suas limitagdes, de modo que a partir deste se possa
delinear planos de intervencdo centrados na pessoa, isto é, individualizados, atendendo as
particularidades de cada individuo. Servigos centrados na pessoa, mas prestados na
comunidade, sempre com vista a inclusdo social, combatendo o isolamento e a discriminagao.
Este sistema divide-se em trés etapas: (1) avaliacdo individual das competéncias intelectuais e
do comportamento adaptativo (testes estandardizados de inteligéncia e um teste de avaliacdo
de comportamentos adaptativos nas diferentes dimensGes do funcionamento humano); (2)
identificacdo das areas fortes e fracas do individuo; e, por ultimo, (3) o planeamento e
desenvolvimento dos tipos de apoios que devem ser alocados ao individuo em cada uma das

dimensdes do funcionamento humano.

A avaliacdo diagndstica deve ter em consideracdo as praticas e os valores culturais, as
oportunidades educacionais, de trabalho e lazer, assim como as condi¢cdes contextuais do
desenvolvimento do individuo, tendo em conta os seguintes pressupostos: (1) as limitagdes
verificadas no funcionamento atual devem ser consideradas no ambito do contexto em que o
individuo se insere, considerando a idade dos pares e a sua cultura; (2) uma avaliacdo valida
considera a diversidade cultural e linguistica, assim como as diferengas observaveis ao nivel de
fatores relativos a comunicagdo, aspetos sensoriais, motores e adaptativos; (3) no individuo as
limitagOes coexistem com capacidades, o que pressupdes reconhecer na pessoa com DID, dreas
fortes e dreas em que necessita de apoio; (4) o objetivo da descri¢do das limitagdes da pessoa é

o desenvolvimento de um plano adequado de apoios, ou seja, o diagndstico sé é relevante se
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resultar em apoios que melhorem a sua qualidade de vida; e (5) com apoios individualizados
apropriados durante um periodo adequado, a funcionalidade da pessoa com dificuldades

intelectuais e de desenvolvimento melhorara duma forma generalizada (Schalock et al., 2010).

Segundo a sua intensidade os apoios podem ser classificados do seguinte modo: (1) apoios
intermitentes, apoios episddicos fornecidos apenas quando necessarios, na medida em que o
individuo nem sempre precisa do mesmo ou apenas precisa em periodos especificos de
transicdo, podendo ser de alta ou baixa intensidade; (2) apoios limitados, apoios de natureza
continua e temporalidade limitada utilizados em periodos criticos que requerem maior
estabilidade; (3) apoios amplos, apoios de natureza regular e periddica, que denotam ja um
acompanhamento regular (didrio) pelo menos em alguns contextos especificos (casa, escola,
trabalho); (4) apoios constantes ou permanentes, apoios de natureza permanente, estavel e de
alta intensidade, denotando uma maior intrusividade do que os restantes (Luckasson et al.,,

2002; Santos, et al., 2008; Schalock et al., 2010).

Tal como defendem Storniolo e colaboradores (2011), ndo nos podemos esquecer que 0s
individuos com DID constituem um grupo heterogéneo com distintas necessidades individuais e
familiares. Cada pessoa é Unica e a DID continua a ser uma interrogacdao no campo cientifico,

sendo objeto de estudo de inUmeras areas disciplinares.

A implantacdo de apoios e servicos adequados as necessidades de cada individuo com DID sdo
um dos aspetos relevantes na implementacdao de programas que promovam e otimizem com
sucesso a independéncia pessoal e a inclusdo social desses individuos (Schalock et al., 2010),

assim como uma manifesta¢do plena dos direitos humanos contemplados pela ONU em 1948.

Reconhecendo que nem todas as pessoas com DID podem integrar e participar no tecido
produtivo da sociedade, verificamos que muitas das raz6es impeditivas desta participacdo sao
de caracter iminentemente discriminatério e decorrente de obstaculos e preconceitos

enraizados em todo o espectro social.

Nas ultimas décadas temos assistido a um esforco por parte das organizagées em criar modelos
de resposta centrados na pessoa e prestados na comunidade (movimento que preconiza a
prestacdo de cuidados na e pela comunidade como fator de inclusdo), atendendo as
particularidades de cada individuo, focando as suas habilidades e competéncias, isto é,
valorizando a funcionalidade do individuo. Este esforgo organizacional promove a ‘exposi¢ao’ e
o contacto entre todos os envolvidos, com impactos positivos na pessoa, na familia e na

comunidade em geral.
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Apesar dos avancgos existentes, continuamos a verificar que os servigos disponiveis estdo
claramente dependentes das respostas disponiveis no terreno, fruto de politicas de inclusdo
passivas, deixando muitas vezes de fora estas pessoas ou ndo respondendo cabalmente as

necessidades individuais dos clientes.

Alguns trabalhos (Caldwell, 2006; Heller & Caldwell, 2005) que investigaram o impacto das
politicas e servigos centrados na pessoa (prestados na comunidade), verificaram a existéncia de
uma maior satisfacdo com os servicos recebidos, menos necessidades ndo atendidas, melhor
acesso aos cuidados de salde, menos despesas ndo orcamentadas, reducgdo do stresse, maior
autoeficacia, mais oportunidades de emprego (tanto para os cuidadores como para as pessoas
com DID), melhoria das oportunidades sociais e de lazer e aumento da participacdo na

comunidade.

As intervencgdes ambientais e as tecnologias de apoio desempenham aqui um papel importante,
permitindo que estas pessoas se mantenham nas suas residéncias e junto das suas familias com
efeitos positivos ao nivel da funcionalidade e da reducdo da mortalidade, ao mesmo tempo que

reduzem o stresse e a ansiedade dos cuidadores (Gitlin et al., 2006; Hammel, Lai, & Heller 2002).

Um bom exemplo no nosso pais de servicos centrados na pessoa e prestados na comunidade,
em prol de uma sociedade inclusiva, é o trabalho proporcionado pela associa¢cdo BIPP, com os
seus projetos: BIPP’S gourmet e SEMEAR. A nivel europeu, a INCLUSION EUROPE, tal como o
nome indica, € uma associacdo que se preocupa com o conceito de sociedade inclusiva,
apresentando uma visao holistica sobre o tema “ageing of people with intelectual disability and
their families” (2013). Para além disso, o Estado Portugués reconhece que a integracdo das
pessoas com DID no mercado de trabalho é um fator fundamental para a inclusdo social, para a
independéncia econdmica e consequente valorizacdo e realizagdo pessoal. Uma das primeiras
iniciativas para dar apoio ao emprego das pessoas portadoras de deficiéncia foi criada pelo
Decreto - Lei n240/83, de 25 de janeiro emitido pelo Ministério do Trabalho (1983), como ja
referimos, segundo o qual: “A Constituicdo da Republica consagra como obriga¢do do Estado a
realizacdo de uma politica nacional de prevencdo e tratamento, reabilitacdo e integracdo social
dos deficientes; devendo pois, ser-lhes assegurado o exercicio efetivo dos direitos reconhecidos
e atribuidos ao cidaddo em geral, nomeadamente o direito ao trabalho” (p. 171). Apesar de se
verificar progressos significativos nas ultimas décadas no que concerne a inclusdo de pessoas
com DID no mercado de trabalho, Portugal continua a ser dos paises da Unido Europeia que
apresenta menor taxa de atividade e elevada taxa de desemprego entre as pessoas com DID

(Martins, 2010).
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Pastore (2007) defende que a inclusdo de pessoas com DID no mercado de trabalho é um
processo que leva a sua prdpria aceitacdo como pessoa com competéncias. A DID ndo é
necessariamente um obstaculo inultrapassavel no desempenho de uma atividade profissional
pois, segundo Sousa (2007), estas pessoas tém por direito ser cidadaos igualitarios sobretudo
no que diz respeito ao trabalho, partindo do pressuposto que as empresas empregadoras tém
em consideragdo as caracteristicas que estas pessoas apresentam, assim como nao desprezam
as suas capacidades. Contudo, as pessoas com DID ndo representam um grupo homogéneo, o
que faz com que a sua propria integracdo nem sempre seja a Unica e adequada resposta para
todas as situagdes (Fernandes, 2007). Para a inclusdo das pessoas com DID é necessario que se
adote uma atitude de maior flexibilidade e adaptabilidade por parte das empresas. Devemos
aceitar a realidade sem criar barreiras, uma vez que a prépria flexibilidade é considerada uma

das competéncias imprescindiveis para a admissao de profissionais.

A decisdo de admitir uma pessoa com DID enfrenta muitas vezes preconceitos e resisténcias de
ideias pré-concebidas relativamente a sua capacidade produtiva, a saude e seguranca destes, a
propria imagem da empresa e ainda aos efeitos negativos que pode criar no ambiente de

trabalho.

E fundamental que as empresas criem as suas préprias estratégias de contratacdo de pessoas
com DID, incentivando a diversidade e promovendo a igualdade de oportunidades para que
todos possam desenvolver o seu potencial. As empresas podem, assim, ajudar neste sentido,
uma vez reconhecida a potencialidade destas pessoas, criando também as condi¢Ges essenciais
de desenvolvimento profissional, rompendo as barreiras que normalmente as excluem do

mercado de trabalho e, consequentemente, do processo produtivo.

Neves (2000) refere que a integracdo socioprofissional das pessoas com DID nado deve depender
de um sentimento de solidariedade generalizado, mas sim da consciencializacdao da sua
contribuicdo socioeconémica positiva, tanto para a empresa como para o desenvolvimento do

proprio pais.

Em jeito de conclusdo podemos afirmar o quao importante é que todos os individuos se sintam
incluidos na sociedade a que pertencem, assim como é importante que todos tenham a mesma
igualdade de oportunidades e direitos. S6 deste modo estes se sentem com confianca para
realizar e demonstrar as suas capacidades como ser socialmente ativo, criando assim condi¢Ges
para uma vida plena e minimizando e/ou adiando as condi¢des potenciadoras do processo de

envelhecimento precoce tdo provavel neste grupo.
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Capitulo I

Método






Contextualizacdo do estudo

O presente estudo foi realizado numa instituicdo particular de solidariedade social (IPSS) situada
num concelho do norte do pais que tem por objetivo, segundo os seus estatutos, “a promocado
intelectual, moral e social das criancas inadaptadas, com vista a sua perfeita adequag¢do ao meio
e a sua integracdo na sociedade como elementos vdlidos da mesma, a quem deva e possa dar
idéntico tratamento e igualdade de oportunidades” (Artigo 29). A Instituicdo, de natureza
associativa, fundada a 7 de abril de 1978, tem como missdo melhorar a qualidade de vida das
pessoas com DID e/ou multideficiéncia e suas familias, desenvolvendo respostas sociais
qualificadas, eficazes e eficientes, de referéncia na regido, privilegiando a popula¢cdo maior de

16 anos.

Esta Instituicdo é constituida por nove valéncias/respostas sociais que tém como finalidade
apoiar e melhorar a qualidade de vida das pessoas com incapacidades e suas familias,
designadamente Centro de formacdo profissional (CFP), Lar Residencial (LRE), Centro de Ensino
Especial (CEE), Servico de Apoio Domicilidrio (SAD), Centro de Recursos (CR), Intervengdo
Precoce na Infancia (IPI), Centro de Recursos para a Inclusdo (CRI), e dois Centros de Atividades
Ocupacionais (CAO). E no ambito desta Ultima resposta social que o presente estudo se

desenvolve.

O CAO é uma estrutura de dia que tem como objetivos a ocupac¢do laboral, manutengdo de
conhecimentos e desenvolvimento de competéncias pessoais e sociais para pessoas com DID.
Esta resposta social tem como finalidade desenvolver o potencial ou manter as capacidades das
pessoas com DID através da criagdo de atividades diferenciadas e intervengées individualizadas,
promotoras de autonomia, qualidade de vida e da inclusao social, apresentando os seguintes
objetivos de intervencdo: (1) estimular e facilitar o desenvolvimento possivel das capacidades
remanescentes das pessoas com DID; (2) facilitar a sua integracdo social; (3) facilitar o
encaminhamento de pessoas com deficiéncia, sempre que possivel, para programas adequados
de integragao socio—profissional; (3) proporcionar um atendimento assente em fundamentos de
prestacdo de servicos de qualidade; (4) melhorar a qualidade de vida e bem-estar dos seus
destinatdrios, bem como o aumento da autoestima e a valorizagdo pessoal e social; (5) promover
a interagdo dos clientes com a familia e/ou significativos e comunidade com vista a melhorar a
participacdo e integracgdo sociais; (6) participar em atividades e contextos sociais variados; (7)
proporcionar o acesso a atividades no exterior que promovam a interagdo com outras

instituicdes e com a comunidade, bem como o acesso a atividades de desporto, cultura e lazer,

65



com o intuito da manutencdo e/ou desenvolvimento de capacidades e enriquecimento pessoal

(Website da Instituicdo, 2017).

O CAO destina-se a acolher jovens/adultos, a partir dos 18 anos, com DID e/ou multideficiéncia,
qgue ndo rednam condi¢cdes de empregabilidade e residentes na drea geografica do Concelho
onde a Instituicdo esta instalada. Estes adultos, uma vez integrados no CAO, poderdo usufruir
de (1) atividades desportivas /terapéuticas que visam a ativacdo fisico-funcional e a estimulagdo
sensorial, na promoc¢do de competéncias de relacionamento interpessoal, autodeterminacao,
autonomia, bem-estar, cidadania e participacdo social; (2) atividades estritamente ocupacionais
que visam estimular a sociabilizacdo e o equilibrio nas varias dimensdes da vida do cliente (fisica,
afetiva e social) tornando-o mais ativo e participativo; (3) atividades socialmente Uteis que visam
aumentar a autoestima e a valorizagdo pessoal e social, no sentido de promover a autonomia e
potencialidades dos clientes. Quando possivel, é proporcionada a transi¢ao para atividades mais
“profissionalizadas”, dentro da prdpria instituicdo ou no meio envolvente; e por fim, (4)
atividades complementares, em que todas as intervengdes sdo orientadas por profissionais
especializados, em atividades reconhecidas no desenvolvimento integral do cliente (Website da

Instituicdo, 2017).

Tendo em conta a area de interven¢ao do CAO, ao longo da semana é proporcionado um variado
leque de atividades, em que estdo enquadradas segundo as preferéncias e capacidades dos
clientes, apresentadas como: (1) atividades ocupacionais - artes plasticas/trabalhos manuais,
reciclagem/elaboracdo de materiais, atelier de jardinagem, oficina de barro; (2) atividades
terapéuticas — snozelen, fisioterapia e reabilitagdo psicomotora, hidroterapia, estimulagdo
sensorial; (3) atividades expressivas — teatro, apresentacdo e dinamizagdo de histérias, musica,
grupo de bombos, pintura; (4) atividades de desenvolvimento da comunicagdo - terapia da fala
e newsletter; (5) atividades desportivas e de lazer — boccia, piscina, zumba, ginastica, desporto
adaptado, yoga do riso, futebol; (6) atividades de integragdo social - atividades socialmente Uteis
(ASUS), nomeadamente trabalhos a tarefa (para empresas locais), atividades laborais em
empresas locais, lavagem de carros, entre outras atividades de apoio e manutengao do centro;
(7) atividades de desenvolvimento pessoal e social - grupo de autorrepresentacdo, grupo de
competéncias pessoais e sociais, tecnologias de informagdo e comunicagdo, treino de
competéncias para a vida/autonomia em ambientes externos, oficina de cuidados pessoais; (8)

outras atividades - praia, intercambios, passeios e atividades culturais.
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A Instituicdao conta atualmente com dois CAOs, localizados na mesma rua, sendo frequentado
no total por 80 adultos com DID, com idades compreendidas entre os 18 e os 53 anos,

maioritariamente do sexo masculino (especificamente 51 homens e 29 mulheres).

Objetivo do estudo

A presente investigacdo, qualitativa de natureza fenomenoldgica (Creswell, 2013), visa
compreender o processo de envelhecimento de adultos com dificuldades intelectuais e

desenvolvimentais na perspetiva dos seus cuidadores (informais e formais).

Participantes

Participaram no estudo cinco diades cuidador formal-cuidador informal, fazendo-se cada diade
constituir por um cuidador formal e um cuidador informal de um adulto com dificuldades
intelectuais e desenvolvimentais com mais de 30 anos de idade que frequenta o CAO da

Instituigao.

Tendo em conta o objetivo do estudo, foram identificados adultos com dificuldades intelectuais
e desenvolvimentais com mais de 30 anos de idade, que possuissem ligagdo familiar direta com
o seu cuidador informal. Apds esta identificacdo, o estudo foi apresentado aos respetivos
cuidadores formais e informais destes adultos, tendo-se disponibilizado para participar cinco
diades, isto &, cinco cuidadores formais e cinco cuidadores informais, sendo que cada par/diade

(formal-informal) cuidava do mesmo adulto com DID.

O cuidador formal é o profissional que acompanha o adulto com DID no seu processo de
envelhecimento, sendo adotado o critério de todos os entrevistados possuirem a mesma
categoria profissional (auxiliares de acdo educativa). O cuidador informal é aquele que é

assumido pela instituicdo em causa como o responsavel familiar pelo adulto com DID.

Os cuidadores formais que participam no estudo sdao maioritariamente do sexo feminino e as
idades variam entre os 34 e os 59 anos. No que diz respeito as habilitagdes literdrias, todos
possuem o 122 ano. A maioria dos cuidadores formais sdo casados e trabalham na instituicdo ha
muitos anos, sendo que o funcionario mais novo trabalha ha 9 anos e o mais antigo ha 20 anos.
A categoria profissional da maioria é auxiliar da acdo educativa, mas dois dos funcionarios

passaram recentemente para a categoria profissional de monitor.
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Os cuidadores informais que participam no estudo sdao maioritariamente do sexo masculino
(especificamente trés pais e duas maes do adulto com DID) com idades compreendidas entre os
60 e 91 anos. No que diz respeito as habilitacGes literarias, existe grande diversidade, entre o 42

ano e 122 ano. A maioria dos cuidadores informais é casada e reformada.

Os adultos com DID em s3ao maioritariamente do sexo masculino e as idades compreendidas
entre os 32 e 51 anos. As sindromes s3do variadas entre os adultos com DID, nomeadamente
sindrome de Cohen, trissomia 21, asperger, défice global de desenvolvimento e deficiéncia
intelectual. No que concerne as habilitacGes literdrias, existe uma diversidade entre a frequéncia
do Centro de Ensino Especial da instituicdo até os 18 anos, 42 ano e 92 ano de escolaridade. Para
além disso, alguns deles também frequentaram o Centro de Formacgao Profissional de modo a
serem inseridos posteriormente no mercado de trabalho. Atualmente, dois dos adultos com DID
estdo inseridos num posto de trabalho perto do CAO, para onde se deslocam a pé, duas vezes
por semana. A maioria reside em casa com os pais e irmdos, deslocando-se todos os dias para o
CAO e regressando a casa no final do dia. Apenas um dos adultos com DID estd institucionalizado
na residéncia (o mais velho), visitando os familiares todos os fins-de-semana. A maioria dos
adultos com DID estdo integrados na instituicdo ha varios anos, sendo que o mais novo esta

integrado ha 6 anos e o mais velho ha 30 anos.

Assim, em termos de diades, como ja referimos, contamos com cinco diades (cuidador informal-
cuidador formal) conforme se apresenta na tabela 1. De modo a mantermos a confidencialidade

dos participantes deste estudo, serdo atribuidos nomes ficticios.
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Tabela 1. Diades participantes no estudo

Designagao

Caraterizagdo

Adulto com DID?

Diade A

Diade B

Diade C

Diade D

Diade E

Cuidador Informal — pai, 91 anos, viuvo,
42 ano de escolaridade, reformado, com
3 filhos, a filha com DID esta

institucionalizada (Cl 01).

Cuidador Formal - auxiliar de acdo
direta, 38 anos, casada, 12 anos de
escolaridade, trabalha na instituicdo ha
11 anos (CF 01).

Cuidador Informal — mde, 60 anos,
casada, 122 ano de escolaridade, florista,
com 2 filhos, co-habita com os dois filhos

com DID (CI 02).

Cuidador Formal — monitor, 47 anos,
casado, 12 anos de escolaridade,
trabalha na institui¢do ha 9 anos (CF 02).
Cuidador Informal — pai, 65 anos,
casado, 62 ano de escolaridade,
reformado, com 2 filhos, co-habita com

o filho com DID (CI 03).

Cuidador Formal - auxiliar de acdo
educativa, 59 anos, casada, 12 anos de
escolaridade, trabalha na instituicdo ha
16 anos (CF 03).

Cuidador Informal — pai, 72 anos,
casado, 42 ano de escolaridade,
reformado, com 2 filhos, coabita com o

filho com DID (CI 04).

Cuidador Formal — monitora, 34 anos,
casada, 12 anos de escolaridade,
trabalha na instituicdo ha 16 anos (CF
04).

Cuidador Informal — mde, 60 anos,
casada, 122 ano de escolaridade,
empregada fabril, com 2 filhos, coabita

com o filho com DID (CI 05).

Cuidador Formal - auxiliar de acdo
educativa, 59 anos, vilva, 12 anos de
escolaridade, trabalha na instituicdo ha

20 anos (CF 05).

Alfazema — 51 anos, género feminino,
deficiéncia intelectual, esta na
Instituigdo ha 26 anos. Adora preparar os
lanches e auxiliar na cozinha. Ndo gosta
de desporto. A principal dificuldade sdo

as perdas na memoria a curto prazo.

Cravo — 32 anos, género masculino,
sindrome de Cohen, estd na Instituigdo
ha 6 anos. Adora conversar e namorar.
Ndo gosta de desporto. As principais
dificuldades sdo a visdo e problema

bsseo.

Hibisco — 41 anos, género masculino,
sindrome de asperger, estd na
Instituicdo ha 18 anos. Adora comer,
passear e falar de futebol. Ndo gosta de
tomar banho. A principal dificuldade é

manter-se desperto.

Jasmim — 44 anos, género masculino,
trissomia 21, esta na Instituicdo ha 38
anos. Adora dangar e ver futebol. Ndo
gosta de mexer na terra e pintura. A

principal dificuldade é a perda auditiva.

Lirio — 38 anos, género masculino, défice
global de desenvolvimento, estd na
Instituicdo hd 23 anos. Adora passear eir
a piscina. Ndo gosta que os horarios nao
sejam  respeitados. As  principais
dificuldades sdo a perda de capacidades

fisicas.

> Em anexo encontra-se uma descricdo mais detalhada de cada adulto com DID realizada com base nas
entrevistas, analise dos processos clinicos e observagao do investigador.
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Instrumento de recolha de dados

A recolha de dados foi efetuada através de entrevista semiestruturada aos cuidadores formais
e informais dos adultos com DID. Os guibes das entrevistas foram construidos especificamente
para o presente estudo, sendo compostos por questdes abertas, de forma a possibilitar aos
entrevistados a expressao da sua experiéncia relativamente ao fendmeno sob estudo. O guido

das entrevistas para o cuidador formal e o cuidador informal eram estruturalmente similares.

Aquando da elaboracdo dos guides de entrevista, teve-se em consideracdao a adequacao da
linguagem ao publico-alvo, adaptando o mesmo as caracteristicas dos participantes,
nomeadamente uma linguagem clara e percetivel na formulagcdo das questdes, bem como a

extensdo da entrevista (Wenger, 2001).

Apds a sua elaboracgdo, o guido da entrevista do cuidador formal e informal foi aplicado a uma
diade com caracteristicas e condicGes similares ao grupo-alvo, com caracter de ensaio, no
sentido de explorar a sua adequacdo ao objetivo do estudo e as caracteristicas dos participantes.
Apds a sua aplicacdo foi realizada uma reflexdao falada sobre a experiéncia dos entrevistados,
bem como a natureza e caracteristicas do guido. O feedback obtido foi muito positivo, sendo por

isso efetuada adequagGes minimas para a construcdo da versdo definitiva dos guides.

Procedimentos de recolha de dados

Ap0s a identificacdo de uma instituicdo geograficamente situada na regido norte do pais que da
resposta a adultos com DID, foi efetuado um primeiro contacto formal com a Direcdo da
Instituicdo com um pedido de autorizacdo para a realiza¢ao do estudo. Uma vez apresentado o
objetivo do estudo, a sua natureza, a salvaguarda dos principios éticos e deontoldgicos, obteve-
se a autorizacdo para a realizacdo do mesmo e foi definido o procedimento a adotar para o
acesso a informacao e identificagdo dos potenciais participantes. Posteriormente com ajuda dos
técnicos dos CAOs, procedemos a identificacdo de adultos com DID com mais de 30 anos e que
possuiam uma ligacdo direta familiar com o seu cuidador informal. De seguida, o estudo foi
divulgado junto dos cuidadores formais e informais destes adultos com DID, sendo solicitada a
sua participacao voluntdria. Como referido previamente, disponibilizaram-se para participar

cinco diades.

As entrevistas foram agendadas de acordo com a disponibilidade dos cuidadores, tendo sido
todas realizadas numa sala da Instituicdo que reunia condigdes fisicas e de privacidade para a

conducdo das mesmas. Previamente ao inicio das entrevistas os participantes foram informados
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de que seriam asseguradas as condi¢des de sigilo e confidencialidade e foi pedido autorizacdo
para gravacdo das entrevistas em dudio. Uma vez obtido o consentimento informado, procedeu-
se a realizacdo da entrevista. Posteriormente todas as entrevistas foram transcritas verbatim,

sendo-lhes atribuido um cédigo de identificacao.

Procedimentos analiticos

Atentando ao objetivo do estudo utilizou-se uma metodologia de investigacao qualitativa. Esta
abordagem metodoldgica proporciona uma compreensdo holistica do fendmeno que nos
propomos investigar, permitindo um conhecimento profundo e detalhado acerca do mesmo. A
metodologia qualitativa possibilita a descricdo de temas especificos, num determinado local e

periodo temporal (Creswell, 2013).

Sustentada pela metodologia qualitativa, a andlise de conteddo das entrevistas foi efetuada
tendo em conta o procedimento de andlise de conteddo proposto por Creswell (2013). O
processo de andlise de conteldo, cujo objetivo consiste em atribuir um significado aos dados de
texto ou imagem, compreende a preparacdo e organizacdo dos dados para a analise, a sua
reducdo a temas através do processo de codificacdo e condensacao e a representacdo dos dados
em tabelas, figuras ou mesmo a sua discussdo e interpretacdo. Creswell (2013) refere que a
recolha e andlise de dados e a elaboracdo do relatério de investigagdo sdo fases
interrelacionadas de um processo continuo, podendo ser efetuados em paralelo. A analise de
dados resulta da recolha dos mesmos num periodo temporal especifico, através da colocagdo
de questdes gerais, dependendo o seu desenvolvimento das informac¢des cedidas pelos

participantes.

Em concordancia com o esquema de Creswell (2013) abaixo representado, verificamos a
existéncia de um procedimento geral que permite atribuir um sentido as fases da analise
qualitativa dos dados (Figura 5). Esta figura, denominada pelo autor de “data analysis spiral”
(Creswell, 2013, p. 182), permite uma interpretacdo dindmica da andlise de dados e propGe que
o investigador percorra um conjunto de ciclos analiticos ao invés de seguir uma abordagem
linear e hierdrquica. Inicia-se o processo com a existéncia de dados de texto ou imagem e
termina-se com uma descricdo ou um relatério. A medida que o processo prossegue, o
investigador interage com diversos niveis da anadlise de dados, movendo-se entre estes

continuamente.
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Resultados

Representar Matriz, Arvores
Visualizar Proposigdes
Descrever Contexto,
Classificar Categorias,
Interpretar Comparacdes
Reflexdes
Ler
Catesorizar Escrever Notas
& Questdes Transversais
Ficheiros,
Gestdo de Dados \ Unidades

Organizagao

Recolha de Dados

Figura 4. Processo de andlise de conteldo na investigacdo qualitativa (Adaptado de Creswell, 2013)

Os niveis de analise supramencionados sdo enfatizados nas seguintes etapas:

(1) organizar e preparar os dados para andlise, que abrange a transcricdo de entrevistas,
digitalizacdo de material, transcricdo de notas, classificacdo e organizacdo dos dados em

diferentes tipos.

(2) ler através dos dados, sendo comum, nesta fase, os investigadores fazerem anotagGes nas
margens ou comentarios gerais sobre os dados em analise, para obterem uma ideia geral da

informacao recolhida e refletir sobre o seu significado geral.

(3) descrever, classificar e interpretar os dados em cédigos e temas, onde o processo de
codificacdo consiste na organizagdao do material recolhido em partes ou fragdes de texto, antes
de atribuir um significado a essa informacgao. Para proceder a codificacdo é necessario dispor de
dados textuais ou imagens obtidas na recolha e dados, fragmentos de frases ou paragrafos ou
imagens em categorias e rétulos de categorias com uma designacdo, vastas vezes baseada na
linguagem do participante (nomeado de in vivo term). Nesta fase, é fundamental a
operacionalizacdo de varios procedimentos que irdo ser abordados em seguida. Em primeiro

lugar, é importante possuir uma nocdo do todo, através da leitura cuidadosa das transcri¢cdes
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das entrevistas e das anotacdes das ideias em bruto que vao surgindo ao investigador. De
seguida deve-se escolher uma entrevista (e.g., a mais interessante, a mais pequena, a primeira
da lista) e tentar compreender o significado da informagdo. Apds o término da realizacdo desta
tarefa nas restantes entrevistas, elabora-se uma lista com todpicos, que deverdo ser
transformados em colunas. Logo depois de terem sido criadas as referidas colunas, retorna-se
aos dados executando nova andlise em busca de novas categorias e codigos. Procura-se
encontrar a palavra que melhor descreva os tdpicos, regressando novamente as categorias.
Neste momento, o objetivo é reduzir a lista de categorias, agrupando-as em dominios que se
relacionam entre si e originam novos temas. Por Ultimo, reinem-se os dados relativos a cada
categoria para efetuar uma andlise preliminar. As etapas anteriormente mencionadas
posicionam o investigador num processo sistematico de analise textual de dados. No que
concerne a codificacdo, regra geral, o investigador cria os cddigos consoante surge a informacao
recolhida dos participantes, utiliza cddigos predeterminados e depois ajusta os dados, ou usa
um conjunto de cddigos predeterminados e de cédigos emergentes. No ambito das ciéncias
sociais, a abordagem mais comum refere-se a permissado para que os codigos aparegcam durante
o processo de andlise dos dados (abordagem indutiva), pelo que o presente estudo seguiu esta

abordagem, sendo feito o processo de codificacdo dos dados manualmente.

(4) interpretar os dados, esta fase envolve a interpretacdo da informacdo sobre pessoas, locais
ou eventos, podendo o investigador criar codigos para fazer a descri¢do. Podendo esta andlise
ser importante na realizacdo de uma descricao detalhada de um estudo de caso, entre outras
situacdes. A codificagdo concebe um numero reduzido de categorias que sdo, posteriormente,
agrupadas em dominios, atentando o grau de similaridade e proximidade. Pressupde-se que os
dominios e as respetivas categorias expliquem as diversas perspetivas dos participantes e sejam

suportadas por diversas cotacOes e evidéncias particulares.

(5) representar e visualizar os dados, sendo comum utilizar-se extratos das entrevistas para
apresentar e ilustrar os resultados da andlise efetuada. Pode também utilizar-se tabelas ou
figuras enquanto estratégias de condensacdo e organizacdo dos dados. Na fase final o
investigador orienta-se pela questdo “Quais foram as licdes aprendidas?” para alcangar uma
sintese de ideias. Os resultados desta reflexao refletem a leitura do investigador acerca do
fendmeno, com base na sua cultura, histdria e experiéncia. A interpretacao pode também surgir
da comparagao dos resultados com a informacgao recolhida na literatura cientifica no dominio.
Como tal, os resultados quer confirmem ou ndo as informagdes recolhidas, revelam a

interpretagdo do investigador acerca dos resultados obtidos.
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Capitulo Il

Apresentacao e discussao de
resultados






1. Apresentacdo de resultados

Neste capitulo proceder-se-a a (1) apresentacdo dos resultados decorrentes da andlise de
conteldo das entrevistas efetuadas as diades cuidador formal - cuidador informal, seguida (2)

sua andlise e interpretacdo com base no enquadramento concetual e empirico apresentado.

A andlise de conteuldo das entrevistas permitiu identificar dois dominios comuns as entrevistas
de cuidadores formais e informais: (1) Ser adulto com DID e (2) Envelhecimento precoce, que por
sua vez sao compostos por um numero variavel de categorias e subcategorias (Tabela 1). De
seguida, apresenta-se uma descricdo de cada dominio, categorias e subcategorias que os
integram, utilizando estratos das entrevistas com o propédsito de ilustrar as descri¢des. Os
resultados das diades cuidadores formais-cuidadores informais sdo analisados e apresentados

em simultaneo por categoria de analise.

Tabela 2. Dominios, categorias e subcategorias de andlise

Dominios Categorias Subcategorias

Ser adulto com DID Autonomia Funcionalidade

Rotinas diarias

Funcionamento sécio emocional

Estatuto de saude

Contextos de vida

Auto-imagem

Sexualidade

Integragdo na comunidade

Envelhecimento precoce ManifestagSes de envelhecimento cognitivo

Manifesta¢Ges de envelhecimento fisico

ManifestagGes de envelhecimento sécio emocional

“Eu ndo sou velho”

Concegdo global de envelhecimento precoce

Estratégias para lidar com o envelhecimento precoce

Preocupagdes com o envelhecimento precoce
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DOMINIO - SER ADULTO COM DID

O dominio Ser Adulto com DID integra informacdo acerca da vivéncia social quotidiana das
pessoas com DID em processo de envelhecimento na perspetiva dos entrevistados.
Especificamente, este dominio diz respeito as competéncias e funcionalidades (a nivel fisico,
cognitivo, social e emocional), as rotinas diarias, as relacbes interpessoais, as condi¢bes de
salde, a participacdo em atividades laborais e/ou culturais, a ocupacido do tempo livre, as
manifestacdes e representacdes do corpo e da sexualidade, e por fim, a inclusdo na sociedade.
Face ao descrito emergem sete categorias: (1) Autonomia que inclui duas subcategorias, Rotinas
Didrias e Funcionalidade; (2) Funcionamento sdécio-emocional; (3) Estatuto de saude; (4)

Contextos de vida; (5) Auto-imagem; (6) Sexualidade; (7) Integrag¢do na comunidade.

1) Autonomia

Dentro da categoria Autonomia surgem subcategorias inerentes a funcionalidade e as rotinas
didrias. A subcategoria funcionalidade integra informagao sobre o facto dos adultos com DID
serem ou ndo auténomos na tomada de decisdo e realizagdo das atividades basicas e
instrumentais da vida diaria. Os relatos dos cuidadores, tanto formais como informais,
demonstram que os adultos com DID nao apresentam capacidade de iniciativa na realiza¢cao das
atividades instrumentais da vida quotidiana nem de tomada de decisao. Dependem, assim, das
orientagdes e estrutura dos seus cuidadores para a realizagdo da maioria das tarefas do dia-a-

dia.
“Um pouco, em termos de iniciativa, nGo tem muita.” (CF 02)
“Ndo tem... temos de mandar...” (Cl 02)
“Uiii... ndo faz nada.” (Cl 03)
“faz a caminha dele..., mas de resto nada mais faz...” (Cl 04)

“uii... tem de se andar sempre em cima dele... ‘6 Lirio faz isto faz aquilo’... pode ter
alguma iniciativa de ir ver ao quadro de ver o que tem de fazer, mas de resto temos

de lhe mandar fazer tudo.” (CF 05)

“Iniciativa ndo tem muita...” (Cl 05)
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Ainda sobre a capacidade de iniciativa, os cuidadores acrescentam que os adultos com DID

apenas possuem iniciativa em atividades que realmente |hes interessem ou deem prazer.
“As irmds... ela vai sozinha.” (Cl 01)

“A unica iniciativa que vejo da parte da Alfazema é na hora dos lanches, ndo é
preciso chamar por ela, que ela sabe. Até é ela que chama por mim ‘Rosa jd posso
ir? Ja estd na hora?’ é mesmo o que ela gosta de fazer. Agora de resto... acaba por

desistir de tudo.” (CF 01)

“Vai para o computador (...) vai para o parque infantil.” (Cl 02)
“Iniciativa s6 tem para comer. Mais nada. E ver futebol.” (Cl 03)
“A iniciativa dele é em relag¢do ao futebol.” (CF 03)

“Iniciativa so6 tem de ir para a piscina e de comer.” (CF 05)

J4 em relagdo a autonomia na realiza¢do das atividades basicas da vida diaria, verifica-se que,
este grupo de adultos com DID, fazem parte dos mais auténomos, isto é, conseguem realizar a
maioria das tarefas do dia-a-dia sem ajuda dos seus cuidadores, apenas necessitam da sua

orientagao.
“Ela faz tudo sozinha.” (Cl 01)

“Ela é autonoma nas atividades, mas precisa sempre de orientacGo em tudo.” (CF

01)
“Ele é auténomo ao ponto de vir de comboio.” (CF 02)
“Aprendeu praticamente tudo sozinho.” (Cl 02)

“Ele faz tudo... é auténomo sim... s6 ndo faz de comer e assim, isso ndo faz... agora

de resto ele faz o que a gente pede (...)” (Cl 04)
“Sim, ele estd inserido no grupo dos mais auténomos.” (CF 04)

No que concerne a subcategoria Rotinas Didrias, os cuidadores informais relatam as atividades
guotidianas que se desenrolam no inicio e final do dia e ao fim-de-semana. Os relatos dos
cuidadores informais demonstram heterogeneidade nas vivéncias quotidianas dos adultos com

DID, ndo se observando interesses ou rotinas diarias comuns entre eles.

“Levanta-se as 9h, toma o pequeno-almocgo e depois quer ir logo ver as irmds, ds

vezes liga um bocado a televisGo, mas cansa-se logo, ela quer é ir para as irmds {(...);
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ao meio-dia, poe a mesa, arruma a cozinha toda, tudo direitinho, lou¢a, fogdo,
mesa, tudo limpinho; a tarde, vai para as irmds ou vizinhos e depois as 20h... ela

come qualquer coisa e Id para as 20h30/45 vai para a cama.” (Cl 01)

“Levanta-se as 7,30 para ir para a APACI; Chega a casa ao final do dia, ds 17h30.
Depois vai para o computador, gosta muito. Se tiver bom tempo vai para o parque
infantil; se ndo vai para o parque, vai para o computador, jantamos, fazemos-lhe a

higiene, e as 9h vai para a cama.” (Cl 02)

“Ele dorme muito... acorda tarde, chama-se por ele, vai a casa de banho, veste-se e
vai para a cozinha tomar o pequeno-almoco (...) a primeira coisa que faz é logo ligar
a televisdo, vé todo o dia a televisdo... se tiver alguma revista, pega e desenha,

‘tumba’, tumba’, copia!” (Cl 04)

“O Lirio levantasse as sete menos cinco da manhd, vai a casa de banho... lava a
cara... faz a sua higiene...; Ele toma o pequeno-almocgo e depois desce para o café e
espera que um funciondrio do CAO o venha buscar; depois quando chega a casa
gosta sempre de se deitar. A segunda, terca, quinta e sexta, ele deita-se até eu
chegar do trabalho e depois quando eu chego dou-lhe o lanche. A quarta-feira ele
vai para o gindsio; E depois deita-se até eu o chamar para o jantar. Por ele estd
sempre deitado. As vezes liga a televisdo, mas pde sem som e deita-se. Ao fim de
semana, ele poe-se a pé, faz a sua higiene, veste-se e depois vem cd baixo e dd umas
voltinhas com a trotinete cd em baixo junto ao prédio e depois eu dou-lhe vinte
céntimos, compra quatro gomas e gosta de estar sentado um bocado no café.” (Cl

05)

Por sua vez, os cuidadores formais relatam o dia-a-dia dos adultos com DID na instituicdo, de
segunda a sexta-feira, em que chegam por volta das 9 horas da manha e regressam as suas casas

por volta das 16h30. Apenas um deles estd institucionalizado na residéncia da associagao.

“ela vem da residéncia, vem para a sala, e como ela sabe ver as horas, jd sabe que
aquela hora tem de ir para a cozinha. Que é na hora do lanche da manhd e de

tarde.” (CF 01)

“O Cravo chega por volta das 9h, 9h e pouco num autocarro. Vem de comboio e
depois faz o ultimo percurso que é da central até ao centro de autocarro da
instituicdo. Chega cd, o percurso que faz é colocar os seus bens pessoais num cacifo

que tem”; “As atividades do dia sdo variadas, ele tem um calenddrio semanal, esse
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calenddrio tem simbolos, em questdo do hordrio... tem dias de ir d piscina, tem dias
de fazer/estar no teatro, alfabetizacdo. Tem uma serie de atividades distribuidas
pelo o dia. Pela a semana”; “Ele trabalha em algumas delas mais na parte cognitiva,

atividades na parte cognitiva do que na parte fisica.” (CF 02)

“O Jasmim chega por volta das 09h30, estd na sala de reciclagem ou entdo ele estd
inserido no posto de trabalho. Ele trabalha numa empresa de meias na Barcel com.
Quando vai para Barcel com sai as 09h30 e vem ao 12h. Vai almogar por volta da
meia hora, vem e depois sai a uma. Vai para o posto de trabalho e regressa as 16h

(hora de lanchar) e depois prepara-se para ir fazer transporte na central.” (CF 04)

Através dos relatos dos cuidadores formais é notdrio que as atividades diarias sdo distribuidas
pela semana por cada cliente segundo as suas capacidades funcionais, assim como preferéncias

do préprio, em que claramente manifestam o que gostam e ndo gostam de fazer.

“Gosta de passear, de fazer caminhadas, de desporto em si nGo gosta. Gosta muito
de teatro, e gosta destas atividades em sala, que chamamos de reciclagem, fazemos

bordados e pequenos trabalhinhos, ela gosta.” (CF 01)

“(...) mexer na terra e pintura. Se ndo usar luvas ele ndo gosta, mas ele gosta muito

de dangar e gosta de tudo o que tem haver com terapia ocupacional (...)” (CF 04)

“gosta mesmo muito da piscina, se ndo vai morre... gindstica...” (CF 05)

2) Funcionamento sdcio emocional

A categoria Funcionamento sécio emocional integra informagao sobre o comportamento sdcio
emocional dos adultos com DID. Efetivamente, o relato dos cuidadores formais e informais
explicitam como os adultos com DID reagem a determinadas situaces, manifestam/expressam
as suas emog0es, caraterizam a sua rede relacional e a forma como interagem e comunicam

com os outros.

Do ponto de vista emocional, podemos dizer, através dos relatos dos cuidadores formais e
informais, que a maioria ndo aceita a critica e ndo reage bem emocionalmente quando é
contrariado, apresentando comportamentos agressivos ou de tristeza, nas palavras dos
cuidadores fazem ‘birras’. O descontrolo emocional ndo se reflete apenas em situagbes de
descontentamento, mas também em situacbes de felicidade extrema, apresentando

comportamentos de ansiedade, resultando por vezes em agressividade, nomeadamente
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perante os seus cuidadores informais, onde, nas palavras dos mesmos, ‘descarregam tudo em

casa’.

“As vezes traz os problemas todos para casa, ndo tem coragem de falar I na

instituigdo com os colegas ou funciondrios.” (Cl 02)
“Em casa descarrega em nds; (...) ele passa-se com qualquer coisa.” (Cl 03)

“Ele quando esta contente fica muito alterado... em casa desbobina tudo e é um

bocado agressivo.” (CF 03)
“Ele ndo aceita a critica.” (CF 04)

“(...) uma coisa que ndo se pode fazer é obrigar a fazer nada (...) uiii, leva a mal e

revolta-se...” (Cl 04)

“(...) ter que respeitar o hordrio... isso sim é muito importante para ele, uii Deus me
livre se falha alguma coisa, comeg¢a logo a berrar e a chorar; uii chora muito... chora
por isto e por aquilo... uiii... leva a mal tudo e nada... é muito embirrento, sé gosta

de fazer o que ele quer. Se o contrariamos, ele faz um barulho (birra)...” (CF 05)

“Quando estd contrariado é um pouco agressivo verbalmente e outras vezes levanta
o brago, mas s6 quando estd muito zangado. Ele ndo aceita um ndo. O Lirio ndo

gosta de ser castigado.” (Cl 05)

Apesar disso, os relatos dos cuidadores formais e informais revelam que a maioria dos adultos

com DID sdo afetuosos e tém necessidade de relagdes de proximidade.
“E muito meiga e gosta de dar beijinhos.” (Cl 01)
“Adora conviver com gente.” (CF 01)

“Ele é bastante motivado pela relacdo, relagdo humana com outras pessoas.” (CF

02)
“E muito meiguinho.” (CF 03)

“Dd-se com toda a gente, quer logo dar uma beijoca a toda a gente, a alegria dele
é ter muita gente em casa e dar beijocas a todos, gosta de estar a beira das

pessoas.” (Cl 04)

“E um menino muito afetuoso.” (CF 05)
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As relagOes intimas também sdo uma dimensdo importante na vida dos adultos com DID, de

acordo com os seus cuidadores.

“Tem namorado no outro centro. E muito pacifico. E muito querido com ela. Passa

cd antes de ir para o posto de trabalho e diz ‘bom dia meu amor’.” (CF 01)
“A namorada é muito importante para ele. Eles estdo muito apaixonados.” (Cl 02)

“O namoro para ele faz parte da vida. E uma parte essencial da vida, um namoro.”

(CF02)
“Tem a namorada (...) diz que vai casar em S. Bento da Porta Aberta.” (Cl 03)
“Ele tem aqui uma relacdo sentimental.” (CF 04)

No que respeita a rede relacional, os cuidadores formais dos adultos com DID referem que a

maioria possui uma rede relacional na instituicdo, dado que gostam de todos e ddo-se bem com

todos.
“Dd-se bem com todos. Adora falar com toda a gente.” (CF 01)
“O Cravo aqui no Centro, ele ndo tem uma rede, sdo todos amigos dele.” (CF 02)
“Dd-se bem com todos. Ele gosta de todos.” (CF 03)
“Dd-se bem com todos por igual”. (CF 05)

Ja nos relatos dos cuidadores informais, os adultos com DID relacionam-se mais com os pais,

especificamente com a mae, mais do que qualquer outra pessoa.
“E mais comigo [mde]” (Cl 01)
“Ele ndo se dd com o pai como se dd comigo [mde].” (Cl 02)
“Ele dd-se mais é comigo [mde].” (Cl 05)

Os cuidadores formais e informais revelam que os adultos com DID interagem e relacionam-se

com os outros de forma positiva. Globalmente, sdo todos muito socidveis e gostam de falar com

toda a gente.

“Toda a gente gosta dela, na freguesia toda a gente a conhece, quando a

encontram, é logo ‘old silvina, dd cd um beijinho’ e ela Id vai.” (Cl 01)

“Gosta muito de conversar e fala sobre tudo”. (Cl 02)
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“Uii, estas pessoas gostam todas dele, tem muitos amigos no café, na pastelaria,
porque ele adora falar de futebol, entdo as pessoas puxam por ele, e é o que ele

gosta.” (Cl 03)

“Interage muito bem seja com quem for.” (CF 03)

2

“Ele vai logo cumprimentar toda a gente, todas as pessoas sdo amigas para ele.”

(Cl04)

“Ele conhece tudo e todos, dd-se muito bem com toda a gente, fala com todos, as

vezes até é chato. Ele cumprimenta todos, todos.” (Cl 05)

Porém, se geram algum tipo de desconforto na presenca de alguma pessoa, afastam-se e tentam

evita-la.

“(...) tem alguns colegas que ndo simpatiza tanto. Dentro da familia, a familia da
parte do meu marido, ele ndo gosta muito (...) e até me pediu para ndo ir mais a

casa dos avos paternos porque ndo se sentia bem.” (Cl 02)

“Ele cria ali uma empatia tdo grande ao ponto de se desviar dois ou trés metros da
pessoa que ndo gosta. Ndo consegue cruzar com ela, nGo consegue estar sentado

na mesa com a pessoa.” (CF 03)

3) Estatuto de saude

A nivel da categoria Estatuto de saude, os relatos dos cuidadores formais e informais revelam
que, apesar de cada um ter os seus problemas de saude proéprios da prépria DID, a maioria dos
adultos com DID queixa-se de dores, apresentando dificuldades em desempenhar atividades
que exigem esforgo fisico.

“Na gindstica ja se queixa um bocadinho.” (Cl 02)

“Problemas de satde na parte dssea.” (CF 02)

“Queixa-se de dores as vezes.” (Cl 03)

“Comecga a doer as costas (...) ‘déi-me as costas’, ‘nGo posso’.” (Cl 04)

“Ele as vezes queixa-se um bocado do joelho.” (CF 05)

84



4) Contextos de vida

A categoria Contextos de vida integra informacdo sobre as atividades que nao se inscrevem na
rotina casa-instituicdo. Através das descri¢des feitas pelos cuidadores formais e informais, foi
possivel perceber que as Unicas atividades sociais fora da rotina casa-instituicdo, sdo na sua
maioria ir ao café, a missa e passeios com a familia. O que parece significar que os contextos de

vida destes adultos sdo muito limitados, e consequentemente as experiéncias de vida

proporcionadas.

“S6 vamos a festa do bom sucesso e a missa, de resto, (...) ficamos mais pela casa

dos familiares a conversar.” (Cl 01)

“Ele s6 sai de casa para ir a pastelaria que é ali pertinho de casa, buscar rebucados

ou bolos ou pdo...” (CF 03)

“Ele é mais por casa...so se a gente der uma voltinha é que vem connosco, sendo é

escola-casa.” (Cl 04)

“Gosta de estar sentado um bocado no café.” (Cl 05)

5) Auto-imagem

Na categoria Auto-imagem, os relatos dos cuidadores formais e informais revelam que a maioria
dos adultos com DID ndo se preocupa com a auto-imagem. Os cuidados com a higiene tém de

ser muitas vezes lembrados.
“O banho também é preciso relembrar as vezes.” (Cl 01)
“Ndo quer tomar banho”. (Cl 03)

“Ndo se preocupa nada com o corpo, s6 com a roupa que tem de estar direitinha.”

(Clo5)

Porém, o cuidado com a roupa parece ser uma caracteristica intrinseca a maioria.
“Ela estd sempre a mudar de roupa.” (Cl 01)
“Muito limpinho com a roupa.” (CF 02)

“Se ele traz uma pega de vestudrio novo ou uns sapatos, ele estd sempre a procurar
para mostrar, mas sempre muito asseado, muito preocupado com a roupa dele.”

(CF 04)
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“Muito asseado com a roupa.” (Cl 05)

6) Sexualidade

Na categoria Sexualidade, os relatos dos cuidadores formais e informais referem se existe ou
ndo manifestacGes de sexualidade. Com efeito, a maioria ndo apresenta qualquer tipo de

manifesta¢des de sexualidade, nem nunca falaram do assunto com os seus cuidadores.

“Nunca conversamos sobre sexualidade, com o namorado é so beijinhos, é a moda

antiga.” (CF 01)

“Eu ndo tenho notado tanta necessidade dele. Acho que jd se realiza com a protegdo

d namorada, com o beijinho, com o miminho.” (CF 02)
“Ele isso ndio fala.” (CF 04)

“Nunca o vi a fazer ou querer nada...” (Cl 04)

“Nunca o ouvi dizer nada sobre sexo.” (CF 05)

“Ele ndo sabe o que é sexualidade nem nada, ele ndo tem nogdo de nada {(...)” (Cl

05)

7) Integragdo na comunidade

Na categoria Integra¢do na comunidade sé os cuidadores formais é que apresentaram
informacdo, sendo ela divergente entre os mesmos. Se por um lado temos cuidadores formais
que relatam que ainda existe muito preconceito da sociedade face estas pessoas, temos outros

gue possuem uma visdao mais positiva, de inclusao.

“Em relagdo a sociedade, sou muito positivo.... Consigo facilmente enquadra-los no
mercado de trabalho (...) acho que a sociedade em geral acolhe-os bem, aceitam-
nos bem. Hoje em dia, acho que é natural estar inseridos numa sociedade, no

mercado de trabalho, pelo menos a nivel a nacional, penso eu.” (CF 02)
“As pessoas olharam para eles como se fossem ‘coitadinhos’.” (CF 03)

“(...) ha muito preconceito. O Jasmim participou agora no Moda B, no fim-de-

semana passado, e notou-se.” (CF 04)
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DOMINIO ENVELHECIMENTO PRECOCE

O dominio Envelhecimento Precoce relne informacgdes sobre o processo de envelhecimento dos
adultos com DID, nomeadamente as manifesta¢des de envelhecimento a nivel cognitivo, fisico
e sécioemocional e a perce¢dao dos adultos com DID sobre o seu préprio processo de
envelhecimento. Para além disso, este dominio integra informacgdo sobre as causas, estratégias
e preocupagdes com o envelhecimento precoce. Conforme o referido, o presente dominio, tal
como o anterior, integra também sete categorias: (1) Manifestacbes de envelhecimento
cognitivo; (2) Manifestacbes de envelhecimento fisico; (3) Manifestagées de envelhecimento
sdcioemocional; (4) “Eu ndo sou velho”; (5) Conce¢do global de envelhecimento precoce; (6)
Estratégias para lidar com o envelhecimento precoce; e (7) Preocupagées com o envelhecimento

precoce.

1) Manifestagbes de envelhecimento cognitivo

Os relatos dos cuidadores formais e informais que se enquadram na categoria Manifestacoes de
envelhecimento cognitivo revelam bastantes mudancas/alteracdes a nivel cognitivo a medida
que a idade dos adultos com DID avanga. Com efeito, sdo vdrias as manifestagdes: menos
atentos, maior lentificagdo no raciocinio, maiores perdas na memdria a curto prazo, discurso

repetitivo ou recursivo entre outras perdas.
“A memodria a curto prazo esquece-se.” (CF 01)

“Agora notamos de ano a ano, dia a dia, que em casa estd mais agressivo e aqui a

querer (...) mandar.” (CF 03)
“E chato no sentido que estd sempre a falar no mesmo.” (Cl 04)
“Ele ndo consegue interpretar logo.” (CF 04)

“Consoante os anos vdo passando eles vdo perdendo capacidades, na maneira de

agir, na maneira de falar, de se comportar”. (CF 05)

“Eu noto que estd mais esquecido..., mas é a memdria a curto prazo.” (Cl 05)

2) Manifestagées de envelhecimento fisico
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Na categoria Manifestacées de envelhecimento fisico os relatos dos cuidadores formais e
informais vdo de encontro a sinais de envelhecimento visiveis no préprio corpo dos adultos com
DID, onde se verifica a queda de cabelo, as rugas, a falta de dentes e aumento de peso, mas
também a manifestacdes que mostram a decadéncia fisica, no sentido em que se verificam
varias queixas de dor e cansaco, perda de capacidades fisicas e destreza. Assim como as

alteracgdes a nivel sensorial, particularmente em termos visuais.
“Cansa-se mais (...)” (CF 01)
“Ficou sem cabelo muito cedo, e ele preocupa-se em ndo ficar careca {(...)” (Cl 02)
“Ele queixa-se de dores as vezes.” (Cl 03)

“Ele ndo tem forcinha nenhuma... ele por exemplo na piscina comega a correr, mas
depois para logo, jé ndo tem forca.. mas isso serd talvez da idade, do

envelhecimento, porque antes corria mais um bocado...” (CF 03)
“Cabelos brancos e a pele com rugas.” (CF 04)
“Algumas coisas que ele fazia sozinho, agora ja ndo faz.” (Cl 04)

“Ele ja ndo anda téo bem como andava antes... nota-se nos préprios pés dele...” (CF

05)
“Muito gordo.” (Cl 05)

“Légico que tem algumas dificuldades, tem porque associa, tem vontade de, quer
fazer isto ou aquilo. Mas tendo em conta a sua fraca visdo, nds tentamos explicar e
ds vezes quase pedimos desculpa porque ele nota-se que quer mesmo e nds ndo
podemos dizer nGo “tens que entender que epd, para isto aqui nGo consegues. Tens

falta de visdéo”.” (CF 02)

3) Manifestacbes de envelhecimento sécio emocional

Na categoria Manifestagdes de envelhecimento sécio emocional, os cuidadores formais e
informais descrevem alterac¢des verificadas a nivel social e emocional dos adultos com DID no
decorrer do processo de envelhecimento. Através dos relatos dos cuidadores, vemos que as
mudancas mais referidas sdo: agressividade, desmotivacao, dificuldade em aceitar a critica e ser

contrariado. Efetivamente, os cuidadores formais e informais verificam que a medida que a
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idade avanca, as interagbes sociais ficam comprometidas devido a um maior descontrolo

emocional e falta de interesse generalizado por parte dos adultos com DID.

“Era mais brincalhdo.... Adorava festas, principalmente convivios de familia, com a
minha familia, falava muito mais, mais aberto, chegou a ir um més de férias com as
minhas irmds, ndo tinha saudades... gostava de andar de bicicleta, muito, adorava
(...); agora ndo gosta de passear connosco (...) s6 quer estar sentado, dormir, se eu
deixasse passava o dia na cama, estd mais recatado em tudo, tudo (...). O Cravo so
hd pouco tempo é que toma uns ansioliticos, porque vi que ele precisava, enervava-

se mais e tudo e o neurologista receitou.” (Cl 02)
“Daqui a uns anos ninguém o pode aturar.” (Cl 03)

“agora é mais agressivo, custa-lhe aceitar um ndo, aceitar umas critica (...) ele vira-
se logo contra mim, diz logo ‘fala-me baixo’ e pronto... nisso noto muita diferenga,
o ser agressivo. Hd uns vinte anos atrds, o Lirio desenhava muito, passava muito
tempo a fazer trabalhos manuais, fazia com folhas de papel auténticos camibes e
assim, por iniciativa dele, ninguém lhe mandava, agora nem pensar. Ndo faz nada.
Agora so se lhe pedir para me ajudar em qualquer coisa, sendo sé quer estar

deitado.” (Cl 05)
“Ndo tem vontade de fazer nada...” (Cl 02)

“E fazer as coisas que lhe apetece, é agressivo, ndo aceita que a gente lhe diga nada.

Isso é a principal mudanga.” (Cl 03)

“Esta sempre deitado.” (Cl 05)

4) “Eu ndo sou velho”

A categoria “Eu ndo sou velho” diz respeito a percegdo que os adultos com DID tém do seu
proprio processo de envelhecimento, na perspetiva dos cuidadores. Tal como o nome da
categoria indica, os relatos dos cuidadores formais e informais revelam que os adultos com DID
nado tém percecdo de que estdo a envelhecer, rejeitando a prépria ideia de ser velho e de um
dia, morrer. Verifica-se também uma ‘aversdo’ ao tema da velhice e da morte em relacdo aos

proprios pais.
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“(...) agora a nivel do envelhecimento dela, ndo se preocupa com nada, ela s6 quer
estar bem, mais nada. Ela é muito prdtica. Nunca me falou de ficar velha, nunca

tivemos uma conversa sobre isso.” (CF 01)

“A palavra “velho” ndo existe no vocabuldrio dele, ndo existe muito isso. Alids até
ndo a aceita muito bem. (...) “néo pode ir carecas nem velhos” e ele diz “isso ndo se
diz, estd a faltar-me ao respeito”. Ele tem uma boa nog¢do que tem calo, que tem
cabelos brancos, mas ndo associa muito d velhice. Associa que é natural da parte

fisica dele, da saude. Ndo liga muito d velhice, ndo.” (CF 02)

“S6 tem medo que eu e o meu marido morra. Nem se pode falar disso. Estd sempre
a dizer ‘a minha mde ndo vai morrer’. Uiii, reage muito mal se eu falo disso ou digo
que estou a ficar velha. Ele recusa-se a aceitar. Lida muito mal. (...). NGo se pode ter
conversas sobre morte ou envelhecimento a frente dos miudos. Uii se apanham

essas conversas comegcam logo aos gritos ‘ndo! Morrer ndo!”.” (Cl 02)

“(...) quando fazemos anos ele tem essa nogdo que estamos a ficar mais velhos...ele
até diz que estou da idade da mde dele... mas diz com muita alegria e satisfacdo...

naturalidade.... Ndo se preocupa nada com isso...” (CF 03)
“(...) na minha opinido ele ndo sabe o que é ser velho ou que é ser novo.” (CF 05)

“Ele nGo quer que ninguém seja velho. Ele ndo aceita mesmo o ‘ser velho’. Ndo sei
porqué. Ele nunca explicou. SO sei que ele diz sempre que eu néo sou velha nem vou
morrer. Nem se pode falar nisso, fica logo nervoso. Em relagdo a ele... diz sempre

que ndo vai ficar velho também. Ndo sei se ele ndo gosta da palavra velho...” (Cl 05)

5) Concegdo global de envelhecimento precoce

Na categoria Concecdo global de envelhecimento precoce, os cuidadores formais nomearam nos
seus relatos as causas do envelhecimento precoce dos adultos com DID, com base na sua
experiéncia profissional. Globalmente, segundo a opinido dos cuidadores formais, o estilo de
vida, o uso de medicacdo e as especificidades da prépria DID faz com que os sinais de
envelhecimento surgem precocemente neste grupo. Face a esta percecdo clara de
envelhecimento precoce e, muitas vezes, acelerado, os cuidadores formais sentem alguma
impoténcia ou incapacidade, pois sentem que nada podem fazer ou ndo sabem o que fazer para

adiar ou minimizar este processo.
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“Temos aqui clientes mais novos e que envelhecem mais depressa, até olha-se para
eles e nota-se mesmo muito a ficarem mais velhos. (...) Noto que eles engordam
”

mais quanto mais a idade avanga, temos de dar refeicbes cada vez mais de dieta.

(CF 01)

“O envelhecimento precoce na maioria deles tem a ver, é uma serie de fatores, ds
vezes tem a ver com falta de estimulacdo ou entdo a falta de capacidades para
aceitar a estimulagdo também. (...) ao perderem certas capacidades desmotivam,
desinteressam, deixam de ter interesse. Tem aqueles sintomas do meu avé, da
minha avd, do chatinho, do repetitivo, da curvatura do proprio corpo, mais caido. A
gente vai reparando que tem aquelas coisinhas que nds vemos no avé e na avo.
Alguns deles foram tendo e nds levantamos a cabeca e dizemos “ele fazia assim, ele
fazia assado e agora deixa-me olhar para ele” e a gente olha e nota que tem aqueles
sintomas dos setenta anos. Nos temos essa nogdo e nds o que fazemos? Vamos
adaptando aquela situagdo de incapacidade e desmotivagdo. (...) hd alguns deles
que tém uma sexualidade muito ativa (...) mas depois aos 30/35 anos jd noto que o
corpo deles jad ndo pede.. isso para mim é um sinal de decadéncia... de

envelhecimento.” (CF 02)

“a propria vida deles.... Muito parada... por exemplo no caso do Hibisco ele chega a
casa e senta-se no sofd... ndo faz nada... ndo estd a ser estimulado a nivel das
capacidades... se for preciso vé televisGo de manhd a noite ao fim-de-semana...
adormece e vé outra vez televisdo (..) adormece muito... pode ser mesmo da

medicagdo...” (CF 03)

“A prépria doenga filha... s6 pode ser a propria doenca (...) o proprio sistema deles
faz com eles envelhecem mais depressa... ‘déi-me um brago, déi-me uma perna...”
‘comega a doer mais’. A deficiéncia deles é que lhes faz isso... mais senis, mais
carequinhos, mais velhinhos..., mas pronto é prdprio deles... porque muitos deles
tém outras deficiéncias (...) eu acho que cada ano que passa acho que vdo tendo
mais problemas e ficando mais cabisbaixos. (...). Dou banho a uns que antes ndo
dava... a alimentag¢do dou a boca e antes comiam pela mdozinha deles... muitos até

passaram para sondas e para cadeiras de rodas... uns ficaram acamados... outros

tém mais infegdes respiratorias...” (CF 05)

6) Estratégias para lidar com o envelhecimento precoce
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Na categoria Estratégias para lidar com o envelhecimento precoce, os cuidadores formais
revelam as estratégias que vao utilizando no dia-a-dia para lidar com o envelhecimento precoce
dos adultos com DID. Nos seus relatos, os cuidadores formais revelam que vao adaptando as
atividades com base na sua experiéncia profissional, de forma a continuar a trabalhar, a
estimular, para ndo se perderem as capacidades. Trabalham em equipa, trocam opinides e
estratégias. Porém, sentem necessidade de mais orientacdo/informacdo e formac&o para lidar
com o envelhecimento precoce dos adultos com DID, onde muitas vezes se sentem ‘perdidos’

sem saber o que fazer perante as situages que vao surgindo no dia-a-dia.

“(...) trabalho exterior (...). Porque vdo para o trabalho, porque se vdo juntar aos
ditos “normais”, porque vdo fazer aquilo que os ditos “normais” fazem e aquilo vdo
Ihes mantendo num nivel emotivo bom e ao manter-se nesse nivel também acaba
por trabalhar, se possivel outras situagoes. (...). O nosso objetivo é que eles cheguem
cd e tentar que eles mantenham as capacidades e nunca desistir. Tenta-se adaptar
as atividades, mas mesmo assim vai-se notando que eles vdo descendo em termos
de capacidade. (...). O nosso trabalho é uma incdgnita... as vezes tenho alturas que
ndo sei o que fazer... precisava de mais alguma coisa para me orientar... Mas nem
todos tém o mesmo sucesso que eu... porque jd falei com outros colegas de outras
instituigdes..., mas pronto... @ mim tem corrido bem. Mas para finalizar é preciso
pensar mais no envelhecimento, aqui nesta sala hd instrumentos que sGo mais
adequados para crian¢as porque também ndo sabemos mais, ndo hd estudos...
vamos adaptando a nossa maneira... precisamos de saber mais... numa casa como
”

a nossa precisamos de especialistas para uma idade jd avancada, cada vez mais.

(CF02)

“Mais atividades se calhar... nomeadamente cd fora... de modo a estimuld-los mais

para ndo envelhecer tdo depressa.” (CF 03)

“Agora em termos de estimulo nds temos proporcionado (...). N6s ds vezes vamos
fazendo pequenas coisas, nés notamos que hd progressos, mas que hd muita pouca

informagdo ainda hd.” (CF 04)

“Ja me habituei a fazer de tudo (...) vamos fazendo em equipa... também temos
meétodo... tem de haver organizag¢do... quando vemos alguém aflito tentamos
resolver da melhor maneira, consoante a nossa experiéncia.. vamo-nos
adaptando... quando hd ordens médicas sequimos as ordens, sendo do resto

aplicamos as nossas estratégias, depois um lembra-se e diz que podia mudar isto
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ou aquilo e falamos em equipa, noutra semana sou que me lembro de alguma

coisa... fazemos assim...” (CF 05)

7) Preocupagées com o envelhecimento precoce

Nesta categoria, Preocupacbes com o envelhecimento precoce, os cuidadores formais e
informais manifestaram as suas preocupag¢des com o envelhecimento precoce dos adultos com
DID. Se por um lado os cuidadores informais se preocupam com o facto de quem ird cuidar do
filho quando eles ja ndo puderem e como ele sera cuidado, dado estes também estarem a
envelhecer; os cuidadores formais preocupam-se com o que acontecera no futuro na instituicao
face a falta de informacgdo e formagao que possuem sobre o processo de envelhecimento dos

adultos com DID.

“Preocupa-me muito e fico mal comigo mesma, pois para os meus filhos eu néo
posso morrer. Mas eu também me preocupo muito com o futuro deles. Mas ndo
quero saber a esperan¢ca média de vida, um médico jd me quis dizer, mas eu quis
saber. Eu s6 digo uma coisa... queria que os meus filhos morressem no mesmo dia
que eu. Eu ndo quero pensar nisso, mas penso. Eu sei que os meus filhos tém de ter
muita higiene mesmo. Eu tenho uma empregada que me ajuda a dar os banhos e
tudo, mas nunca fica como eu faco. E isso preocupa-me muito, os cuidados, tudo....

Preocupa-me tudo. Ja os inscrevi na residencial (...)” (Cl 02)

“Preocupa-me porque isto, nds ds vezes, desmotivamo-nos. As vezes damos
connosco a pensar “serd que eu fiz pouco? Serd que sou um dos culpados de? Serd
que hd uma culpa? E eu sou um dos culpados?” e ds vezes, pronto é normal, mas
por outro lado é dizer assim, “mas isto nés daqui a quatro/cinco anos o que serd
disto? Um lar de idosos?” (riso) ds vezes falamos nisso. Um lar de idosos com idosos
especificos, ndo é aqueles ditos idosos. (...) cada vez se sente mais essa necessidade,
mas isso ja chegamos a falar, a necessidade de pessoas que investiguem mesmo.
Que tentem investigar, para que depois saiam algumas dicas para que nods
possamos beber, para nos ajudar nisto, porque se ndo ao final dos anos chegas a
ponto que dizes “Vou evoluir para onde?”. As familias (algumas delas) tém falta de
conhecimento... também tem a ver com o baixo grau académico que a maioria
tem... para aceitar as incapacidades do proprio familiar... tém dificuldade de
entender que é um processo degradativo... que tem a ver com uma série de fatores:

idade, medicagdo... uma série de fatores onde ndo existem culpados (riso). As vezes
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as familias acham que existe um culpado para as perdas de capacidades..., mas ndo
hd na maioria das vezes culpado... todos querem tentar manter, manter, manter...
ndo dd... ndo dd. Isto é como o motor de um carro, podemos tentar manter, mas ao
final de 10/15 anos ele envelhece naturalmente. (...) as vezes hd uns atritos com as
familias... na questdo do aceitar percebe? mas as familias precisam de estar
preparadas, ter um guido, a dizer tipo ‘ o seu filho tem isto, tem aquilo, tenha
calma...” qualquer coisinha para eles darem uma vista de olhos, para ajudd-los, para
orientd-los... eles tém falta disto... devia haver gente como vocé das universidades
que estudem o caso e os ajudem a entender melhor isto... um estudo para eles
lerem... para ficarem mais informados... para saber que o envelhecimento deles é
um processo natural... nGo hd culpados. E para nds (funciondrios) ter mais
encontros, umas tertulias, umas formagdes, com gente das universidades, nem que
seja com os finalistas dos cursos para nos elucidar um bocado mais, para nos

ajudarem.” (CF 02)

“Com isto tudo nem sabemos como vai ser o futuro dele, preocupa-me muito,
porque ninguém o pode aturar agora, quanto mais daqui a uns anos! Ja fizemos a

reserva na residencial para quando a gente ndo puder mais.” (Cl 03)

“(...) preocupo muito com o envelhecimento... a minha esposa até tem uma maneira
de falar... que diz que queria que queria que ele morresse antes dela. Hoje em dia
tudo trabalha... os irmdos trabalham... jd nos escrevemos na residencial..., mas sé
haverd lugar quando for mesmo necessdrio, néo se pode reservar... e se quando a

gente faltar ndo terd lugar? A gente preocupa-se com isso...” (Cl 04)
“Essa drea é pouco debatida. (...) ainda é um tabu.” (CF 04)

“(...) pais que estdo a ficar num estado que ndo conseguem cuidar deles. (...) isto vai
ser um lar de idosos. Os que vierem a seguir a mim terdo de fazer outro tipo de
coisas, alimentag¢do a boca, higiene pessoal, fraldas, tudo... é como tratar de

velhinhos...” (CF 05)

“Preocupa-me um dia que ndo possa tomar conta dele, porque pronto, o meu
marido estd fora, o meu outro filho tem a vida dele, e ninguém tem tanta paciéncia
como eu. Ld estd, eu também estou a envelhecer, a ficar com as defesas mais fracas,
e para ajudar outra pessoa é mais complicado. Ld estd estamos a envelhecer ao
mesmo tempo. Eu jd o inscrevi aqui no centro para um dia que néGo possa, mas ld

estd, se eu morrer amanhd, ele tem de ter vaga, isso preocupa-me. O que eu mais
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queria era que ele ficasse com a familia se eu morrer, mas se a familia ndo puder
ficar com ele, ao menos que tem tenha cd vaga. Eu costumo dizer que eu ndo tenho
medo de morrer, eu tenho medo de morrer primeiro que o meu filho. Ninguém sabe
cuidar dele como eu. Ndo é bem cuidar... é entende-lo. (...) Isso as outras pessoas

ndo sabem... nem o meu marido entende o Lirio como eu entendo.” (Cl 05)

Em sintese, os resultados obtidos na andlise de conteldo as entrevistas as diades cuidador
formal-cuidador informal permitem reunir informacgao relativa ao processo de envelhecimento
de adultos com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais. Os relatos dos cuidadores formais
e informais narram as vivéncias quotidianas dos adultos com DID no seu processo de
envelhecimento, mas também apontam as manifestacGes de envelhecimento precoce,
juntamente com as suas preocupacgdes e estratégias para lidar com o mesmo. Um dos aspetos
mais evidente dos resultados é a presenca de manifesta¢des de envelhecimento em todos os

adultos com DID, o que corrobora a nogdo de envelhecimento precoce em pessoas com DID.
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2. Discussao de resultados

Finda a apresentacdo dos resultados obtidos, proceder-se-a a sua analise e interpretacao a partir
do referencial tedrico e empirico anteriormente apresentado. A discussdo de resultados,

seguidamente apresentada, sera estruturada de acordo com o objetivo da investigac¢do.

A base fundacional do presente estudo assenta na compreensdao do processo de
envelhecimento de adultos com DID na perspetiva dos seus cuidadores (informais e formais).
Para atingir o objetivo pretendido, o estudo assentou numa perspetiva qualitativa de natureza
fenomenoldgica e centrou-se na analise do discurso dos elementos da diade cuidador formal -
cuidador informal acerca de como ¢é vivido/experienciado o processo de envelhecimento do

adulto com DID a seu cuidado.

A andlise de conteldo das entrevistas permitiu compreender o processo de envelhecimento de
adultos com DID, sistematizando-o em dois dominios: Ser adulto com DID e Envelhecimento
Precoce. Neste ambito, as entrevistas desvelaram a percecao dos cuidadores formais e informais
do processo de envelhecimento do adulto com DID, evidenciando nomeadamente as suas
rotinas diarias, funcionalidade, funcionamento socio-emocional, estatuto de saude, contextos
de vida, auto-imagem, sexualidade e integracdao na comunidade. Para além disso, as entrevistas
possibilitaram conhecer as manifestagdes de envelhecimento precoce (cognitivo, fisico, sécio
emocional), assim como as causas e as preocupagoes que os cuidadores referem face aos sinais

de envelhecimento precoce e as estratégias para lidar com o mesmo.

Pudemos observar na populagdo da Instituicdo, em que a faixa etaria predominante é a partir
dos 30 anos, o salto qualitativo e quantitativo na longevidade das pessoas com DID, vendo a sua
esperancga de vida sempre a aumentar, tal como é apresentado na literatura (Rosa, 2004) e nos
dados estatisticos no dominio (INE, 2012; PORDATA, 2015). O que, na opinido de Rosa (2004),
conjetura grandes desafios as familias, as organiza¢des e ao Estado, no sentido de prover apoios
necessarios para promover uma vida digna e com qualidade de vida para esta camada
populacional em particular. A maioria destes individuos, com excecdo dos grupos com a
sindrome de Down e multideficiéncia, atingem idades avancadas vivenciando um processo de
envelhecimento com as inevitdveis alteragdes fisicas, psicoldgicas e sociais (OMS, 2000; Patja,

2000; lbafiez, 2002), necessitando, assim, de apoio ao longo de todo o seu ciclo de vida.

Por variadas razées, a longevidade das pessoas com DID tem tendéncia a tornar-se numa
problematica social emergente da sociedade contemporanea (Peirats, 2010). Primeiro, por se

tratar de um tema de cruzamento de dois fenémenos complexos, o fenémeno DID e o de
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envelhecimento, que é, multidimensional, multicausal e multidirecional. Em segundo lugar, pela
dificuldade em estudar o envelhecimento das pessoas com DID ignorando as especificidades
proprias de todo o processo de incapacidade do individuo ao longo do seu percurso de vida. Por
fim, pelo fato de tradicionalmente o tipo de atendimento desta populacdo se ter baseado num
modelo assistencialista onde o enfoque principal era o bem-estar e ndo a autodeterminacgao, o

que traz dificuldades acrescidas para as suas expetativas de futuro (Acevedo, 2013).

Indo de encontro a literatura do dominio, a analise de contetddo das entrevistas dos cuidadores
formais e informais revelam que por volta dos 30 anos comegaram a surgir as manifestacoes de
envelhecimento precoce nos adultos com DID de quem cuidam. A medida que a idade avancga,
os adultos com DID revelam bastantes mudancgas/alteracées a nivel cognitivo, nomeadamente:
perdas de atencdo, maior lentificagcdo de raciocinio, perdas na memaria a curto prazo, discurso
repetitivo ou recursivo, entre outras. A nivel fisico, os relatos dos cuidadores formais e informais
vao de encontro a sinais de envelhecimento visiveis no corpo dos adultos com DID, queda de
cabelo, rugas, falta de dentes, aumento de peso, dor e cansac¢o, perda de capacidades fisicas e
destreza. Assim como as altera¢des a nivel sensorial, particularmente em termos visuais. Para
além disso, os cuidadores formais e informais descrevem alteragdes verificadas a nivel social e
emocional dos adultos com DID no decorrer do processo de envelhecimento. Através dos relatos
dos cuidadores, vemos que as mudangas mais referidas sdo: agressividade, desmotivacao,
dificuldade em aceitar a critica e ser contrariado. Efetivamente, os cuidadores formais e
informais verificam que a medida que a idade avanca, as interagGes sociais ficam
comprometidas devido a um maior descontrolo emocional e falta de interesse generalizado pela
relacdo social. Porém, apesar de serem em minoria, ha relatos de cuidadores formais e informais
gue apontam potencialidades, na medida em que com o avancar da idade estes adultos
tornaram-se pessoas mais maduras, com mais sabedoria e um maior autocontrolo. Todas estas
manifestagdes de envelhecimento precoce (fisico, psicoldgico, social) relatadas pelos cuidadores
encontram ressonancia na literatura revista (Pimenta, 2011; Tasse & Morin, 2003; Verdugo &

Bermejo, 2001).

Efetivamente, o ciclo de vida destes individuos possui um paradoxo muito préprio, diferente da
restante populagdo, dado que a idade intelectual, cultural e social é diferente da idade
cronoldgica, sendo mais lenta, ao contrdrio do seu processo de envelhecimento, que é mais
veloz e acentuado. Nas palavras de Pimenta (2011, p.4) “o processo de envelhecimento das
pessoas com deficiéncia intelectual acontece de modo atipico e precoce, que nomeamos de
sinais do envelhecimento, com comprometimentos nas suas habilidades cognitivas, sensoriais,

adaptativas, afetivas e sociais, podendo alterar a sua autonomia e independéncia”. O autor
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ainda acrescenta que as pessoas com DID apresentam sinais de envelhecimento ja a partir dos
30 anos de idade, devido ao uso prolongado de medicamentos tais como neurolépticos e
anticonvulsivos, causando problemas secundarios de salude, como desmineralizacdo,
osteoporose, assim como dificuldades na mobilidade e diminui¢ao da forca muscular. Tudo isto

implica cuidados e apoio especificos para a populacdo idosa em adultos de 30 ou 40 anos.

De facto, segundo a opinido dos cuidadores formais entrevistados, o estilo de vida, o uso de
medicacdo e as especificidades da prépria DID faz com que os sinais de envelhecimento surgem
precocemente neste grupo. Face a esta percecao clara de envelhecimento precoce e, muitas
vezes, acelerado, os cuidadores formais sentem alguma impoténcia ou incapacidade, pois
sentem que nada podem fazer ou ndo sabem o que fazer para adiar ou minimizar este processo.
Porém, alguns cuidadores formais e informais tém dificuldade em diagnosticar as perdas de
capacidades do adulto com DID ao longo do tempo, dado as especificidades da dificuldade
intelectual e desenvolvimental de cada um. Alguns cuidadores revelaram dificuldade em
nomear as perdas ao longo do tempo, quando questionadas na entrevista, pois até entdo

associavam estas perdas a propria DID e ndo ao proprio processo de envelhecimento.

A opinido dos cuidadores formais vai de encontro ao que Tasse e colaboradores (2003) referem
serem as causas dos sinais de envelhecimento precoce: existéncia de lesdes cardiacas e
digestivas crénicas; falta de higiene; sedentarismo; alimentagcdo pouco equilibrada;
consequéncias dos danos dos ataques epiléticos consecutivos; fragilidade psicopatoldgica;
efeitos do stress; auséncia de prevencdo, dada a ideia que estas pessoas ndo iriam viver muito
tempo. Haveman e Stoeppler (2004) ressalvam ainda a importancia das consultas médicas
frequentes para rever a posologia dos medicamentos, em que em muitos casos, a dose da
medicacdo é sempre a mesma durante periodos muito longos, sendo que a medida que a idade

avanca, ha necessidade de diminuir a posologia devido aos efeitos secundarios.

Efetivamente, quando falamos de envelhecimento precoce, temos de ter em conta o conceito
de comorbilidade na populagdo com DID, em que tém maiores probabilidades de sofrer diversos
problemas de saude, do que a restante populagdo (Davidson, Janicki, & Thorpe, 2000). O risco
de virem a apresentar problemas fisicos ou psicolégicos aumentam dai a importancia de serem
adotados estilos de vida sauddveis. De uma forma geral, os problemas fisicos ndo sdo muito
diferentes dos sentidos pelos idosos da populacdo em geral, destacando-se os problemas
ortopédicos, respiratérios e do ouvido médio. Entre as perturbacdes mentais sentidas, por esta
populacdo, destacam-se as deméncias e a depressdo. Os comportamentos ndo-verbais, tais

como a lentificacdo psicomotora e sintomas bioldgicos de depressdo, possuem grande
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importancia quando a pessoa ndo tem capacidade de verbalizar e comunicar adequadamente
(Davidson, Prasher, & Janicki, 2003). Importa ter em conta que existem problemas de saude que
se encontram associados a determinadas sindromes ou consequéncia das lesdes cerebrais que

originaram a DI (Mufioz, 2007).

Para lidar com o envelhecimento precoce e tentar minimizar as perdas, os cuidadores formais
revelam nos seus relatos algumas estratégias, adaptando as atividades com base na sua
experiéncia profissional, de forma a continuar a trabalhar, a estimular, para ndo se perderem as
capacidades. Trabalham em equipa, trocam opiniGes e estratégias. Porém, sentem necessidade
de mais orientacdo/informacdo e formagdo para lidar com o envelhecimento precoce dos
adultos com DID, onde muitas vezes se sentem ‘perdidos’ sem saber o que fazer perante as
situacdes que vao surgindo no dia-a-dia. Sobre isto, Pimenta (2011, p.13) argumenta “é preciso
apostar em programas e servigos, voltados para a promog¢do da saude, qualidade de vida e
desenvolvimento da autonomia e independéncia. Tais dispositivos devem ser permeados com
atividades de artesanato, atividades ocupacionais, atividades de praticas fisicas periddicas,
atividades artisticas e de entretenimento. Mas que contemplem a prevengao e manutencao das
habilidades, utilizando todas, completamente todas as atividades e atendimentos, sejam
técnicos, terapéuticos ou pedagdgicos para o treino das habilidades que irdo contribuir para um

protagonismo da pessoa com deficiéncia intelectual no processo de envelhecimento”.

Pimenta (2011) realga a importancia da escuta do desejo das pessoas com DID neste processo
de manutenc¢do das capacidades, assim como respeitar o ritmo de cada um, dado que com o
avancar da idade, ha capacidades que ndo se perdem, apenas “pedem” um novo tempo para
executa-las. E caso ndo se crie dispositivos e recursos para que elas sejam realizadas neste novo
tempo, elas podem empobrecer-se, perder-se, tornarem-se inlteis. Para além disso, o mesmo
autor salienta a relevancia da familia e a instituicdo atuarem em rede, isto é, trabalharem em
conjunto, na mesma dire¢cdo, de modo a maximizarem o bem-estar e qualidade de vida do adulto
com DID, pondo os seus interesses em primeiro lugar. Este aspeto também foi destacado pelos
cuidadores formais nas suas entrevistas, salientando a importancia de uma relagdo instituicdo-
familia de colaboragdo para maximizacdo das potencialidades e manutenc¢do das capacidades
do adulto com DID em processo de envelhecimento, sendo que uma relagdo conflituosa
constitui um entrave no processo de desenvolvimento/envelhecimento do adulto com DID. Na
mesma linha de raciocinio, Simdes (1998) defende a extrema importancia de praticas de
movimento corporal na interrup¢do deste ciclo de deterioragdo. Para além da pratica de
competéncias fisicas, também é necessario a pratica de competéncias cognitivas, sensoriais e

sociais ao longo de todo o ciclo de vida das pessoas com DID. Por o seu ritmo desenvolvimental
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ser mais lento e limitado, Fuentes (2010) defende que estes individuos necessitam de uma maior
orientacdo e de um trabalho sistematico bem estruturado de modo a possuirem maior confianga

e aceitagao.

Algo que caracteriza esta populagao é o facto de ndo terem a noc¢do tdo acentuada de que estdo
a perder capacidades como a populacdo de um modo geral possui. No presente estudo, os
relatos dos cuidadores formais e informais revelam que os adultos com DID ndo tém percecdo
de que estdo a envelhecer, rejeitando a propria ideia de ser velho e de um dia, morrer. Verifica-
se também uma ‘aversdo’ ao tema da velhice e da morte em relagdo aos préprios pais. De acordo
com Lifshitz (2002), as pessoas com DID tém dificuldade em conceptualizar o envelhecimento.
Caracterizam-se pelos tracos tipicos do estagio pré-operativo de Piaget (1971), que inclui
egocentrismo, irreversibilidade e percecao unidimensional, revelam-se incapazes de relacionar

as multiplas facetas do envelhecimento e tendem a julgar o idoso pela sua aparéncia.

Os cuidadores formais e informais nas suas narrativas manifestaram as suas preocupag¢ées com
o envelhecimento precoce dos adultos com DID. As analises de conteudo dos relatos
corroboram a revisdo da literatura (Baranger, Sullings, & Vlayen 2013; Pimenta, 2011; Peralta,
Neto & Marques, 2013). Se por um lado os cuidadores informais se preocupam com o facto de
quem ira cuidar do filho quando eles ja ndo puderem e como ele serd cuidado, dado estes
também estarem a envelhecer (Baranger, Sullings, & Vlayen 2013); os cuidadores formais
preocupam-se com o que acontecera no futuro na instituicdo face a falta de informacdo e
formagdo que possuem sobre o processo de envelhecimento dos adultos com DID (Peralta,

Neto, & Marques, 2013).

Os cuidadores informais entrevistados ja se apresentam todos na terceira idade e demonstram
uma elevada preocupagdo com a sua prépria morte e com a sua prépria velhice, transmitindo
receio por ndo saberem se o seu estado de saude ira permitir cuidar dos seus filhos, por muitos
anos, de forma auténoma. Consequentemente, preocupam-se com o facto do seu filho também
estar a envelhecer e com o planeamento das respostas para o envelhecimento destes, com o
objetivo de em vida conseguirem um lugar e alguém que cuide com carinho e amor o seu filho.
Colocam-se aqui também questdes do ponto de vista legal, do ponto de vista da
representatividade, do suporte social destas pessoas apds os pilares fundamentais que sao as

figuras familiares.

Baranger e colaboradores (2013) reforcam este aspeto ao identificar a preocupacdo dos
cuidadores informais: a par do processo de envelhecimento das pessoas com DID, assiste-se ao

processo de envelhecimento das suas familias, o que traz uma grande preocupacdo: ‘quem ird
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cuidar dele quando ja ndo seremos capazes?’ A preocupacdo e o receio que 0s pais apresentam
em relacdo ao futuro dos seus filhos com DID nem sempre é um fator positivo para um
envelhecimento bem-sucedido, dado que, muitas vezes, acaba por reduzir as oportunidades de
planear e preparar a etapa da vida que se segue. Muitos pais ‘nem querem pensar nisso’. Pelo
contrario, para o bem-estar dos seus filhos com DID, os cuidadores informais devem ter bem
presente esta realidade, que, possivelmente gracas a melhoria das condi¢des de vida e avanco
da medicina, os filhos irdo sobreviver aos pais. Para que toda a familia, incluindo a pessoa com
DID, possam manter a sua qualidade de vida, devem ser elaborados planos realistas e

individualizados, tal como Aguilella e colaboradores (2008) propdem.

Para cuidar efetivamente dos adultos com DID em processo de envelhecimento, Rocha e Ribeiro
(2011) consideram ser imprescindivel que as instituicdes tenham disponiveis os registros
atualizados sobre as condi¢Ges de saude, bem como sobre os graus de dependéncia funcional e
as deficiéncias fisicas e cognitivas dessas pessoas. Afinal, tais registros contribuem para
monitorizar alteragdes sobre o estado inicial, a avaliagdo da eficdcia terapéutica, a identificacdo
de potencialidades, riscos e exigéncias de cuidados, guiando o planeamento da assisténcia
gerontoldgica multiprofissional. (Lenardt, Michel, & Tallmann, 2009). O ato de cuidar exige ao
cuidador formal aprendizagem e adaptagdo, pois o exercicio do seu papel remete para a
importancia dos afetos na relagdo e trabalho com os clientes, o que implica uma preocupacéo
constante que colide muitas vezes com a auséncia de respostas formativas destinadas a
capacitar estes profissionais. Visando a qualidade de vida dos idosos com DID, torna-se essencial
que as organizacGes acautelem uma equipa multidisciplinar, em que todos os profissionais
possam trabalhar em conjunto, reforcando a importdncia da prestacdo de cuidados
personalizados a cada cliente, desenvolvendo um plano individual de intervencao. A
complexidade dos servicos a prestar as pessoas idosas com DID implica que se aposte na
qualificagdo dos cuidadores formais, acautelando ndo sé a qualidade do servico prestado, mas

salvaguardando, também, a saude fisica e mental destes profissionais.

No que concerne as vivéncias quotidianas dos adultos com DID deste estudo, os relatos dos
cuidadores informais demonstram heterogeneidade, ndo se observando interesses ou rotinas
didrias comuns entre eles. Através dos relatos dos cuidadores formais, é notério que as
atividades diarias sao distribuidas pela semana por cada cliente segundo as suas capacidades
funcionais, assim como preferéncias do préprio, em que claramente manifestam o que gostam
e ndo gostam de fazer. Este facto é corroborado na revisdao da literatura, em que Alonso e
Bermejo (2001) defendem que as trajetdrias desenvolvimentais ndo sdo homogéneas,

dependem sempre da interagao dindmica entre a pessoa e o seu contexto. Tal evidéncia também
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se verifica nas trajetdrias de vida das pessoas com DID, que, como os restantes individuos, a
forma como cada pessoa reage as exigéncias do meio e a qualidade das interagGes estabelecidas
com os outros, contribuem, em grande parte, para a sua individualidade. Por essa razao, vemos
que as trajetorias desenvolvimentais das pessoas com DID ndo sdo apenas orientadas pelas suas
dificuldades no funcionamento intelectual, mas também pela sua interacdo com o meio, tendo
particular relevancia as caracteristicas deste meio (barreiras a participacgdo, facilitadores), isto

é, tem de se ter em conta as capacidades (ou competéncias), o contexto e o funcionamento.

Os relatos dos cuidadores, tanto formais como informais, demonstram que os adultos com DID
ndao apresentam capacidade de iniciativa na realizacdo das atividades instrumentais da vida
guotidiana nem de tomada de decisdao. Dependem, assim, das orientacdes e estrutura dos seus
cuidadores para a realizacdo da maioria das tarefas do dia-a-dia. A maioria dos adultos com DID
nao se preocupa com a autoimagem, os cuidados com a higiene tém de ser muitas vezes
lembrados. Para além disso, os cuidadores acrescentam que os adultos com DID apenas
possuem iniciativa em atividades que realmente Ihes interessem ou deem prazer. J4 em relagdo
a autonomia na realizagdo das atividades bdsicas da vida diaria, verifica-se que, este grupo de
adultos com DID, faz parte dos mais auténomos, isto é, conseguem realizar a maioria das tarefas

do dia-a-dia sem ajuda dos seus cuidadores, apenas necessitam da sua orientagao.

Os adultos com DID deste estudo possuem uma rede relacional muito restrita fora da Instituicao,
relacionando-se mais com os pais, principalmente com a mae. Para além disso, os relatos dos
cuidadores formais e informais revelam que, apesar de as relagdes intimas serem uma dimensao
importante na vida dos adultos com DID, sendo afetuosos e terem necessidade de relagdes de
proximidade, a maioria ndo apresenta qualquer tipo de manifestacdes de sexualidade, nem

nunca falaram do assunto com os seus cuidadores.

Através das descrigOes feitas pelos cuidadores formais e informais, foi possivel perceber que as
Unicas atividades sociais fora da rotina casa-instituicao, sdo na sua maioria ir ao café, a missa e
passeios com a familia. O que parece significar que os contextos de vida destes adultos sdo muito

limitados, e consequentemente as experiéncias de vida proporcionadas.

Nesta otica, Alonso e Bermejo (2001) defendem que se torna necessario identificar estratégias
de apoio e servigos que possam elevar o funcionamento do individuo, promovendo os seus
interesses, independentemente das suas capacidades. Os apoios adequados contribuem para
incrementar a sua independéncia e capacitd-los para acederem aos contextos de vida em
comunidade, entre eles a educacdo, o lazer e o trabalho. Os mesmos autores referem ainda que

qguando o diagndstico é feito antes de a crianga iniciar a sua escolaridade, a intervencdo precoce
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é um contributo valioso na estimulacdo de competéncias adaptativas, onde a implicagcdo da
familia é fundamental. Ao entrar para a escola, é fundamental a sua inclusdo no grupo de pares.
O apoio a ser prestado devera ser numa perspetiva multidisciplinar, envolvendo todos os atores

gue participam no processo do aluno, de modo a potenciar a sua aprendizagem.

Apesar das particularidades de cada caso, alguns autores referem caracteristicas comuns as
pessoas com DID no que diz respeito ao processo de aprendizagem, referidas nomeadamente:
“dificuldade em termos de capacidade de atencdo, concentragdo e memorizagdo, bem como um
fraco limiar de resisténcia a frustracdo associada a um baixo nivel motivacional, atrasos no
desenvolvimento da linguagem, inadaptacdo do seu reportério social, dificuldades no processo

ensino-aprendizagem” (Santos, 2010, p. 5).

Em suma, Alonso e Bermejo (2001) ressalvam a pertinéncia de que a designacdo de DID seja
interiorizada pelos diferentes servicos, nomeadamente os das areas sociais e educacionais, onde
as dificuldades de adaptacdo mais se fazem sentir, de modo a promovermos o sucesso destas

pessoas ao longo das suas trajetdrias desenvolvimentais.

Do ponto de vista emocional, podemos dizer, face aos relatos dos cuidadores formais e
informais, que a maioria ndo aceita a critica e ndo reage bem emocionalmente quando é
contrariado, apresentando comportamentos agressivos ou de tristeza, nas palavras dos
cuidadores fazem ‘birras’. O descontrolo emocional ndo se reflete apenas em situagdes de
descontentamento, mas também em situacdes de felicidade extrema, apresentando
comportamentos de ansiedade, resultando por vezes em agressividade, nomeadamente

perante os seus cuidadores informais.

Estes dados sdo corroborados pela literatura do dominio, sendo que Verdugo (2001) refere que
guando falamos de criangas ou pessoas adultas com DID constatamos que os défices no
comportamento adaptativo levam a diminuicdo da qualidade do seu funcionamento perante as
exigéncias do meio, acarretando por sua vez, comportamentos desajustados. Tal situagdo é
influenciada por varidveis pessoais e sociais, designadamente, ao nivel cognitivo, afetivo e social.
Segundo Verdugo (2001), as pessoas com DID possuem dificuldades de compreensdo do
comportamento social, descodificagdo de sinais e de certos comportamentos por parte de
outras pessoas, assim como demonstram dificuldades em colocar-se no papel do outro e
perceber as suas motivagdes. Para além disso, evidenciam limitagSes para comunicar os seus
préprios pensamentos e sentimentos. Tudo isto impossibilita a capacidade dessa pessoa

responder as exigéncias sociais.
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Neste sentido, Alonso e Bermejo (2001) consideram que os problemas de comportamento
demonstrados por alguns individuos com DID consistem num dos maiores obstaculos para se
conseguir um ambiente de aprendizagem, trabalho ou convivéncia adequados. Existindo muitas
vezes conflitos no processo de interagdo social entre pares com valores antagdnicos, levando
inevitavelmente a comportamentos sociais desadequados, nomeadamente estereotipias,
autoagressoes, perturbacdes fisicas de regulacdo e disturbios emocionais especificos. Tudo isto
resulta de uma interacdo social desadequada, motivada por interesses opostos e conduzindo a
obstaculos sociais diversos. Os mesmos autores referem, ainda, que o comportamento
problemdtico pode ser um meio de comunicagdo para aqueles em que as capacidades
linguisticas estdo gravemente limitadas, e que os comportamentos que cumprem esta fungao
comunicativa se relacionam com interagdes sociais, defendendo que a aprendizagem das
capacidades de comunica¢do pode substituir problemas de comportamento, diminui-los ou

elimina-los.

Quando questionados sobre a integracdo na comunidade dos adultos com DID, os relatos dos
cuidadores formais apresentam-se divergentes. Se por um lado temos cuidadores formais que
relatam que ainda existe muito preconceito da sociedade face estas pessoas, temos outros que

possuem uma visdao mais positiva, de inclusao.

A revisdo da literatura no dominio, sugere que, apesar de nos ultimos anos ter-se assistido a
uma preocupacao crescente com o cumprimento dos direitos de cidadania das pessoas com DID,
no sentido em que a sociedade tem de ser lembrada que os Direitos Humanos abrangem todos
os cidadaos, sem excegao, inumeros desafios se colocam quando se tenta passar estes direitos
para a pratica. Segundo Martins (2010), enquanto problema social, a constru¢do de uma
sociedade inclusiva torna-se um imperativo ético orientado por a¢des de politicas sociais, sendo
o cumprimento destes direitos de cidadania contributo vital para a qualidade social das pessoas
com DID. Para Sousa (2007), as pessoas com deficiéncia devem ter como direitos fundamentais
0 acesso a cidadania plena e vida autdbnoma que assegura a opc¢dao com finalidade da
participacao em condicdes de igualdade na sociedade, e a oportunidade de tomarem decisdes
auténomas e ativas acerca da sua forma de vida. Apesar da crescente preocupa¢do com a
tematica, a realidade social e politica das pessoas com DID continua muito diminuta e
fragmentada. A necessidade de criar solugdes com forte implantagdo comunitaria como
resposta a necessidade crescente de um sistema de inclusdo para a vida, requer o envolvimento
das familias, das comunidades, das pessoas com DID, mas também dos organismos estatais que

tutelam as dreas de educacgdo, da saude e da seguranga social.
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De uma forma global, parece-nos que os resultados alcancados respondem positivamente ao
objetivo do nosso estudo. Posicionando-se na linha das orienta¢des de Creswell (2013), o
presente estudo, com metodologia de investigacdo qualitativa, de natureza fenomenoldgica,
proporcionou uma compreensdo holistica do percurso de envelhecimento de adultos com DID
na perspetiva dos seus cuidadores. A metodologia qualitativa possibilita a descricao de temas
especificos, num determinado local e periodo temporal. Partindo da estratégia diddica cuidador
formal-cuidador informal, foi possivel, através da andlise de conteddo das suas entrevistas,
averiguar a congruéncia existente entre as varias dimensdes do processo de envelhecimento
das pessoas com DID, analisando o fenémeno em profundidade. E importante ressalvar que este
estudo apresenta uma leitura do processo de envelhecimento contextualizada no espaco

geografico, histérico, politico, temporal e socio-relacional dos participantes.
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Conclusao







O estudo apresentado nesta dissertacdo visou compreender o processo de envelhecimento de
adultos com DID na perspetiva dos seus cuidadores (informais e formais). A investigacdo foi
realizada numa instituicdo particular de solidariedade social, onde foram identificados adultos
com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais com mais de 30 anos de idade, que

possuissem liga¢do direta familiar com o seu cuidador informal.

Alicercada numa metodologia qualitativa, a analise de conteldo das entrevistas, aos cuidadores
formais-cuidadores informais, foi efetuada em simultdneo. Esta abordagem diadica possibilitou
conhecer em profundidade o fendmeno em estudo. A andlise de conteudo das entrevistas
permitiu a identificacdo de dois dominios de informacdo — Ser idoso com DID e Envelhecimento
Precoce. Face aos resultados obtidos, os cuidadores formais e informais partilham, na sua
maioria, das mesmas percecdes acerca do envelhecimento dos adultos com DID a seu cuidado.
Globalmente, os nossos resultados podem ser agregados em trés eixos: (1) um relativo ao
processo de envelhecimento dos adultos com DID, nomeadamente no que se refere a
caraterizacdo do processo de envelhecimento precoce destes adultos; (2) um segundo eixo
relativo aos cuidadores informais que se carateriza pela preocupacgdo central face ao futuro dos
adultos com DID (seus familiares/filhos, nomeadamente em termos de cuidados futuros, bem
como pela preocupacdo relativa ao préprio processo de envelhecimento e as implicagdes deste
para o processo de cuidar; (3) e um terceiro relativo aos cuidadores formais que incorpora a
necessidade e interesse ao nivel da (in)formacdo sobre este novo fendmeno — o envelhecimento
dos adultos com DID, a relevancia da transformacgao das instituicdes no sentido de responderem
a longevidade destes adultos e a necessidade de novos modelos de relagdo familia—
instituicdo/profissionais. Assim, os resultados alcancados permitem contribuir para a
compreensao do processo de envelhecimento dos adultos com DID, possibilitando a criagcao de
ferramentas que permitam a capacitacdo das organizagées, dos profissionais, das familias e dos

proprios adultos com DID, visando a promogao do seu bem-estar e qualidade de vida.

Os resultados deste estudo surgem reforcados pela literatura no dominio e pela investigacdo
prévia. De facto, o processo de envelhecimento representa um desafio as condi¢Ges de bem-
estar, qualidade de vida e cidadania destes adultos. Mas é igualmente verdade que muitas das
nossas capacidades dependem de constante estimulagdo para continuarem vivas e ativas, o que
implica, necessariamente, a existéncia de oportunidades para que tal acontega. Assim reside um
dos maiores desafios das sociedades modernas: aceitar que os adultos com DID em processo de
envelhecimento continuem a ter um projeto de vida e que é preciso construir oportunidades
para que o mesmo se possa concretizar. Veiga (2003, p. 209) afirma que a sociedade é “uma teia

de interagdes complexas, orientadas por normas padronizadas, influenciadas pelo sistema de
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regras sociais vigente, que promove atitudes e modelos de comportamento estereotipados e
preconceituosos a respeito da deficiéncia, onde a situacdo de desvantagem social tende a
provocar a exclusdo social destas pessoas”. Fuentes (2010) ainda afirma que, por a condicdo
social de cada individuo estar relacionada com o desempenho de papéis sociais, a pessoa com
DID é desconhecida como um ser social, assumindo-se que sdo socialmente inuteis, incapazes e
improdutivos, ficando as suas ag¢des limitadas no ambito familiar e da escola especial. A
aceitacdo da pessoa com DID na sociedade depende do seu comportamento e da forma como
se relaciona com os outros. Dai ser necessario prepara-los para a vida em comunidade, assim
como preparar a propria sociedade para o convivio com esses individuos, numa ética de inclusao

social, reconhecendo-os como cidaddos ativos com direitos e deveres.

As evidéncias apresentadas no nosso estudo permitem verificar que ser idoso com DID ndo é
apenas uma construgao social, € um facto real, inquestionavel e incontornavel que exige uma
reflexdo urgente sobre o modelo que tem vindo a ser aplicado e que é claramente insuficiente
guando pensamos que as intervengdes tém forcosamente de ser multidisciplinares e articuladas
fundamentalmente entre a drea social e da satide. E impossivel garantir a qualidade da resposta
e da intervenc¢do se nao forem viabilizados novos métodos de organizagdo do trabalho e de
prestacdo de cuidados que assentem numa estratégia nacional de resposta a esta populagado.
Aproveitamos ainda, para remeter esta necessidade para o papel do poder publico e da
sociedade civil, tomando em consideracdo a inumera legislacdo de protecdo ao idoso e a

percec¢do da caréncia na implementacdo de politicas publicas (Peralta, Neto & Marques, 2013).

Verifica-se, apds analise das entrevistas dos cuidadores formais e informais, que os adultos com
DID tém uma perce¢do negativa relativamente ao que para eles é ser uma pessoa idosa,
mostrando até uma certa ‘aversdo’ ao tema, principalmente quando se fala na velhice dos pais.
Realcga-se, nos relatos dos entrevistados, uma clara percecao de envelhecimento precoce dos
adultos com DID a partir dos 30 anos, em que a perda de capacidades remete, todas elas, para
o aumento da condicdo de dependéncia. Os cuidadores formais e informais verificam que a
medida que a idade avanca, os adultos com DID participam ainda menos na sociedade, sendo
gue as interagdes sociais ficam mais comprometidas devido a um maior descontrolo emocional
e falta de interesse generalizado na interagdo com os outros. Reforga-se, assim, a importancia
do muito trabalho que esta por desenvolver no que respeita a capacitacdo destas pessoas e no
garante dos direitos fundamentais tais como: acesso ao trabalho, a saude, a autonomia e

independéncia, a aprendizagem ao longo da vida, ao lazer, entre outros.
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Através das narrativas dos cuidadores formais, é de realcar o enfoque da necessidade de
formacdo e informacado sobre as especificidades do processo de envelhecimento dos adultos
com DID, nomeadamente no que concerne a pratica e manutenc¢do de capacidades, quando
estas tendem a perder-se de modo acentuado. Utilizam estratégias de coping, mantendo as
pessoas com DID tdo ativas quanto possivel, estabelecendo um programa regular de tarefas e
partilham com a instituicdo/equipa os problemas com que se deparam. A equipa de profissionais
da Instituicdo sdo muito cooperantes entre si, existe muito didlogo e partilha entre colegas de
trabalho, assim como com os quadros técnicos, tendo o objetivo em comum: o bem-estar e
qualidade de vida dos seus clientes. As principais dificuldades no desempenho da sua func¢do
referidas nos seus relatos, sao o facto das familias ndo serem t3o cooperantes quanto poderiam;
as dificuldades em dominar certas situa¢des; o sentimento de incapacidade para mudar
determinados contextos profissionais e considerar que as pessoas idosas com DID revelam um

grau de exigéncia elevado e ndo colaboram tanto quanto seria desejavel.

Nos relatos dos cuidadores informais, também se realga a preocupagao constante com o futuro
dos seus filhos quando estes ja ndo se forem capazes de cuidar deles. Preocupam-se com a falta
de respostas sociais para assumir este papel. A melhor resposta social para os seus filhos numa
fase mais avancada da idade, seria aquela que contemplasse a promogao da qualidade de vida
destas pessoas principalmente ao nivel do bem-estar fisico, psicolégico, emocional e social, uma
Instituicdo em que se sentissem ‘em casa’, e que os cuidadores formais fossem a nova familia
deles, com todos os cuidados e aten¢do que necessitassem. Todos os pais entrevistados ja
inscreveram os seus filhos na residéncia da Instituicdo para alguma eventualidade, porém a
inscricdo é limitada ao nimero de vagas. Os pais preocupam-se com este facto. Mas neste
momento, também ndo encontram outra solucdo, s6 lhes resta esperar. A solucdo que agrada
mais aos pais é que um dos familiares, geralmente irmao, fique como tutor do adulto com DID,

mas ao mesmo tempo ndo querem ‘impor’ esta responsabilidade a outro familiar.

Torna-se assim, urgente a criacdo de referenciais que agreguem o contributo de todos os que
intervém nesta area: profissionais da area da reabilitacdo social, da area da saude, familias e
pessoas idosas com e sem DID. Estes referenciais devem refletir também as necessidades
impostas pelo desempenho de fun¢bes de intervengdao direta junto desta populagdo, nao
descurando aspetos menos visiveis e aparentemente insignificantes, mas fundamentais para o
sucesso e continuidade das intervengbes. Entram aqui estratégias de gestdo do stress, de
prevencao ao nivel da saude mental, de atuacdo gerontoldgica, de estimulagdo psicomotora,
fatores de risco e prote¢do na area dos maus-tratos e de abordagens que salientem a

importancia da ética e deontologia profissional como motor das praticas organizacionais
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(Peralta, Neto, & Marques, 2013). Proceder a humanizacdo dos servicos, com base na
implementacdo de abordagens compreensivas e consolidacdo de praticas preventivas, é um

objetivo que devemos ambicionar.

Peralta e colaboradores (2013) apresentam algumas propostas que se devem ter em conta para
um envelhecimento bem-sucedido dos adultos com DID: criagdo de equipas multidisciplinares
que, por via do estabelecimento de parcerias, incluam profissionais da area social e da salde de
forma a promover um trabalho em rede, otimizar recursos e criar sinergias que visem assegurar
0 bem-estar das pessoas com DID em processo de envelhecimento e das respetivas familias;
incluir nos centros de saude e hospitais, servicos especializados e com formacdo adequada para
profissionais que intervenham junto destas pessoas; promover programas sociais definidos com
e para as pessoas idosas com e sem DID, visando o seu bem-estar e qualidade de vida, incluindo
aqui a participacdo ativa da e na comunidade; criagdo de uma associacdo nacional de
representantes com o apoio do Instituto Nacional para a Reabilitagao, I.P. como forma de firmar
um compromisso entre as entidades publicas e as organiza¢des da area da reabilitagdo, as
familias e os representantes desta mesma associagao, garantindo assim, o direito a participa¢do
ativa e ao exercicio de cidadania plena, em consonancia com o preconizado na Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia; criagdo de respostas sociais inovadoras que permitam
gue estas pessoas vivam num contexto adequado ao seu grau de autonomia e independéncia,
promovendo assim, ndo s a capacitacdo desta populacdo mas também, a potenciacdo de
respostas inclusivas e sustentadas num modelo de apoio social mais humanizado e menos
institucionalizante; a reformulacdo dos atuais modelos de prestacdo de servigos a pessoas com
DID, pensando na salvaguarda da sustentabilidade das organizacGes, cuja situacdo é
preocupante devido ao estrangulamento financeiro provocado pela reducdo dos apoios do
Estado. Esta reformulacdo tem de ser planeada de forma articulada com as entidades
governamentais, ndo esquecendo que foram as organizagdes, durante anos, a Unica resposta
social para este tipo de populagdo, acrescendo agora, uma nova dimensdo — a do
envelhecimento — que acompanha conforme vimos, a tendéncia demografica invertendo a
piramide tal como a conhecemos; a promoc¢ao de atividades de lazer, da aprendizagem ao longo
da vida e o apoio ao turismo social sénior para pessoas com DID como areas fortes do ponto de
vista do crescimento da economia, do setor e da melhoria das respostas disponiveis com vista a

promocao do bem-estar e da qualidade de vida.

Em suma, apds a analise dos resultados e da revisdo da literatura no dominio (Peralta, Neto, &
Marques, 2013; Rosa, 2004; Fuentes, 2010), seguem-se alguns pressupostos que, no Nosso

entender, possam melhorar o bem-estar e a qualidade de vida dos adultos com DID, com vista
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a um envelhecimento bem-sucedido, tais como (1) valorizar a importancia da orientacdo e
(in)formacéo dos cuidadores informais no que se refere ao planeamento do envelhecimento da
pessoa com DID; (2) continuo investimento na drea da investigacdo e desenvolvimento sobre o
fendmeno social do envelhecimento associado a DID; (3) consciencializagdo de que a
complexidade dos servicos a prestar as pessoas idosas com DID, implica que se aposte na
qualificagdo dos cuidadores formais acautelando ndo sé a qualidade do servigo prestado, mas
salvaguardando também, a saude fisica e mental destes profissionais; (4) o reforco da
importancia da intergeracionalidade, como fator de valorizacdo da pessoa idosa (inclui a
importancia da mudanca de atitude, percecdo e mentalidade sobre os idosos, sobretudo os que

tém DID).

Para os profissionais da gerontologia social, o presente estudo contribuiu para a disseminacédo
do conhecimento acerca do processo de envelhecimento dos adultos com DID, em que o papel
do gerontélogo social é de grande pertinéncia para a instituicdo e a familia, partindo do
conhecimento que possui pode formular propostas que melhor respondam as situacgdes,
melhorando a qualidade de vida de todos os intervenientes deste processo. Efetivamente, ao
capacitar os cuidadores formais e informais, estamos a aumentar a qualidade de vida dos
adultos com DID, com vista a um envelhecimento bem-sucedido. O gerontdélogo social,
identificando e compreendendo a realidade social dos adultos com DID, esta capacitado para
assumir um papel dindmico e inovador na promocao da justica social, ndo ajudando apenas um

caso individual, mas sim toda uma populagao.
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Anexos







Caracterizacao dos adultos com DID

A Alfazema (Diade A)

A Alfazema, de 51 anos, género feminino, foi diagnosticada com deficiéncia intelectual e tem
ataques epiléticos. Esta na Instituicdo hd 26 anos, mais especificadamente desde 1991, onde
integrou a formacdo profissional. Realizou o0 42 ano de escolaridade no ensino publico. Apés o
curso de formacgdo profissional, integrou o CAO da Instituicdo. Ficou os ultimos seis anos sem
frequentar o CAO. Porém, dado o falecimento da mae no ano passado, regressou a Instituicdo a
tempo inteiro durante a semana, frequentado o CAO durante o dia e ficando na residéncia da
Instituicdo a noite. Vai a casa no fim-de-semana. Esta decisdo foi tomada porque o pai (Cl 01),
de 91 anos, tem muita dificuldade em cuidar da Alfazema, possui muitas dificuldades motoras
dado o seu envelhecimento. A Alfazema aceitou bem esta decisdo, alids adora frequentar a

Instituicdo, aspeto que refere frequentemente.

Adora preparar os lanches e auxiliar na cozinha. Todos os dias tem a tarefa de preparar o lanche
da manh3 e da tarde. Gosta muito de rir e conversar. N3o gosta de desporto. A medida que a
idade avanga, tem apresentado cada vez mais perdas de memdria ao nivel da memoria a curto
prazo. Gosta de estar bem-apresentada, mas ndo é vaidosa. Em casa, ajuda o pai em tudo o que
pode, nomeadamente na limpeza da casa. O fim-de-semana é passado quase completamente

na casa das irmds, onde gosta muito de estar.

O pai (Cl 01), preocupado com o futuro da Alfazema, ja tomou providéncias, nomeadamente
colocou o irmdo como futuro tutor da Alfazema. Nos ultimos tempos tem manifestado falta de
interesse geral por todas as atividades, com excegao da atividade de preparagao dos lanches. A
nivel fisico, a sua aparéncia é semelhante a de qualquer outra pessoa de 50 anos, ndo perdendo
a boa disposicdo e vontade de conviver com os outros, ou seja, a nivel socio-emocional ndo se

verificam perdas relevantes.

O Cravo (Diade B)

O Cravo, tem 32 anos, género masculino, foi diagnosticado com o Sindrome de Cohen, e é um
‘verdadeiro cavalheiro’. Gentil, educado e amavel com toda a gente, é assim que todos
conhecem e descrevem o Cravo. Apesar de ser o cliente que frequenta a instituicdo ha menos
tempo (6 anos), toda a gente o elogia e gosta dele. O Cravo frequentou o 92 ano no ensino

especial e depois frequentou uma instituicdo que da resposta a pessoas com DID. Porém, ndo
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gostou de |4 estar e pediu aos pais para encontrarem outra instituicdo para ele e para o irmao
mais novo, também com sindrome de Cohen. atualmente, o Cravo e o irmdo, sentem-se felizes
e realizados na instituicdo onde se encontram. Apesar de a sua area de residéncia ser mais
distante, os pais sentem-se também mais descansados por verem os seus filhos bem. Deslocam-
se os dois de comboio sozinhos, todos os dias saem no comboio das 8h e regressam no comboio

das 17h30.

Ainfancia do Cravo nao foi facil, teve que fazer 16 cirurgias para conseguir andar, pois tinha uma
luxacdo muito acentuada. Os pais tém muito orgulho nele. E auténomo no uso das TIC e gosta
de ter conversas ‘complexas’. ‘E o eterno cavalheiro’ nas palavras do seu cuidador formal, sendo
0 namoro para ele uma parte essencial da vida. Muito educado nas suas conversas e meigo nos
seus gestos, o Cravo gosta de estar bem-apresentado e privilegia a higiene pessoal. Tem nogao
do seu estado de saude (problema 6sseo, fraca visdo, problemas de locomocdo) e, portanto,
tem muitos cuidados com a sua saude. Ndo gosta muito de realizar atividades desportivas. O
envelhecimento precoce é muito notdrio no Cravo, a sua aparéncia fisica, caracterizada por
perda de cabelo, cabelos brancos, rugas, também apresenta alguns sinais de envelhecimento
socio-emocional, de acordo com o seu cuidador informal, pois esta mais ‘fechado em si mesmo’,
ndo gosta tanto de sair, conviver com as pessoas, até mesmo com a proépria familia, prefere

muitas vezes ‘remeter-se ao siléncio’.

A familia, preocupa-se muito com o futuro dos filhos, especificamente com quem e como serdo
cuidados, pois nas palavras da mae ‘s eu sei quais sdo os seus pontos fracos’ (Cl 02). Em

desespero refere que gostava que ‘falecessem todos ao mesmo tempo’ (Cl 02).

O Hibisco (Diade C)

O Hibisco é um adulto com 41 anos, género masculino, esta diagnosticado ha muitos anos com
um atraso desenvolvimental psicomotor, porém os quadros técnicos da instituicdo, consideram
que o diagndstico mais adequado é Sindrome de Asperger, face aos comportamentos que o
Hibisco apresenta no dia-a-dia. Frequenta a Instituicdo ha 18 anos. Realizou o 12 ano de
escolaridade e apds o mesmo os pais decidiram que a resposta social mais adequada seria uma

instituicdo especifica para criangas com DID.

O Hibisco apresenta comportamentos distintos em casa e na Instituicdo. Em casa, o Hibisco
mostra ser agressivo, estd sempre a gritar, insulta os familiares, ndo respeita as ordens dos pais,

nao aceita qualquer tipo de critica ou ser contrariado, manifestando logo comportamentos
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inadequados. Na instituicdo, todos os profissionais referem que é muito amoroso, ndo diz ndo a
nada, aceita tudo o que lhe dizem, acata todo o tipo de ordens. Para além disso, da-se bem com
todos os colegas, ndo sendo agressivo nem com colegas, nem com os funcionarios. Adora comer,
passear e falar de futebol. Tem namorada e diz que vai casar no S. Bento da Porta Aberta. Nao
gosta de tomar banho, sendo por vezes ‘um martirio’ nas palavras do pai (Cl 03), chegando ao
ponto de ter que o ameagar, porém, na Instituicdo nunca reclama. Face a esta diferencga
comportamental, o pai (Cl 03) considera que ele tem necessidade de ‘descarregar tudo em casa
porque na Instituicdo tem mesmo que respeitar as regras’. Porém, uma caracteristica que
ambos os cuidadores percecionaram, é que a medida que a idade avanga, o Hibisco vai ficando
menos tolerante e mais impulsivo. Neste aspeto, o pai revela que em casa ‘ja ninguém o pode
aturar’. O pai (Cl 03) refere que o médico ja o tinha alertado para este aspeto. Para além disso,
0 pai preocupa-se com o estado de saude dele e da esposa, sendo que temem sobre a
capacidade para cuidar do filho e sobre as respostas sociais insuficientes. Outro aspeto do
envelhecimento precoce no Hibisco, é o facto de adormecer constantemente, ndo consegue

estar atento por muito tempo, cansa-se rapidamente ou adormece mesmo.

O Jasmim (Diade D)

O Jasmim tem 44 anos, género masculino, possui trissomia 21, e esta na Instituicdo desde os 6
anos de idade. Frequentou o centro de ensino até finalizar idade da escolaridade obrigatdria e
depois foi para o CAO. O Jasmim estd integrado num posto de trabalho. Gostam muito dele na
fabrica onde ele esta inserido e ele também gosta de |4 estar. Sente-se Util e inserido na
comunidade. Adora dancar e ver futebol. E muito meigo e gosta de cumprimentar toda a gente,
com beijinhos e ‘passa bem’. Tem uma relagdo amorosa com uma colega da Instituicdo. E muito
educado, e para ele, todos sao amigos dele. Nao gosta de mexer na terra, pintura e tudo o que

implique ndo usar luvas.

O Jasmim tem cabelos brancos e rugas, para além disso, nota-se bem, a medida que o tempo
passa, que existem perdas de capacidades, principalmente auditivas. Queixa-se cada vez mais

de dores fisicas e custa-lhe a fazer certas ativas que requerem esforco fisico.

Tal como acontece com os outros cuidadores informais dos adultos com DID, a preocupacado
com o futuro do Jasmim é algo constante na vida dos pais, afirmando que gostariam que o ‘filho

falecesse primeiro’ (Cl 04).

O Lirio (Diade D)
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O Lirio, de 38 anos, género masculino, diagnosticado com défice global de desenvolvimento,
frequentou a escola publica até aos 14 anos, e aos 15 anos foi para o Centro de Formacgao
Profissional. O Lirio, nas palavras da sua mae (Cl 05), ‘sempre teve muitas manias’ e que tém de
ser respeitadas, pois ele ndo aceita o contrario. Ja o cuidador formal (CF 05) também concorda
com essa opinido, na medida em que as rotinas e os horarios tém de ser respeitados, caso
contrario chora, grita e fica muito descontrolado. Ambos os cuidadores referem que o Lirio s
gosta de fazer aquilo que quer. Os cuidadores, quando caracterizam o Lirio, dizem que ele é
muito inteligente, amoroso, sociavel, perfecionista e dd muito valor a familia, que quer sempre
‘toda junta’ (Cl05). O Lirio, tal como o Jasmim, esta inserido num posto de trabalho, onde realiza

um trabalho exemplar também numa fabrica. Para além disso, adora passear e ir a piscina.

Fruto do processo de envelhecimento, a made (Cl 05) queixa-se de ele estar cada vez mais
agressivo, responde ‘torto’, fala alto, quer mandar em todos e fazer o que quer. Segundo a mae,
o Lirio ndo era assim ha uns anos atras, era mais meigo, ndo respondia ‘torto’, ndo gritava, era
mais ativo, mas agora so quer estar na cama todo o dia se o deixarem. Tem muita necessidade
de descansar. Para além disso, o Lirio estd mais esquecido, particularmente a nivel da memoaria
a curto prazo. O cuidador formal (CF 05) também nota que o Lirio, para além da perda de

capacidades fisicas, também faz mais birras e é mais resistente atualmente.

A mae (Cl 05), com o marido a trabalhar no estrangeiro, esta muito preocupada com o futuro do
Lirio, em particular com o dia em que ja ndo possa cuidar do filho, que apesar de ter um irmao,

‘ele tem a vida dele’ e ‘ninguém o percebe como eu, nem o meu marido’ (Cl 05).
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