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RESUMO

Desde as sociedades primitivas até os dias atuais, vem ocorrendo modificagbes nas
concepcdes, ideias e paradigmas que regem a participacdo social e os cuidados
destinados as pessoas com deficiéncia. Essas mudancas, associadas ao aumento da
expectativa de vida da populacdo em geral, tém culminado em um quadro inédito que é
o envelhecimento da populagdo com deficiéncia intelectual. Este fato assinala a
necessidade de rever as acdes destinadas a essas pessoas ao longo de suas vidas, a fim
de possibilitar a vivéncia da velhice com melhor qualidade de vida e de instituir
politicas publicas e servicos especificos destinados ao atendimento da pessoa idosa com
deficiéncia intelectual e de seus familiares. Com o intuito de contribuir com a
construcdo de conhecimentos sobre este fenémeno, a presente pesquisa tem por objetivo
identificar as principais caracteristicas das pessoas com deficiéncia que chegaram a
velhice e como elas avaliam sua qualidade de vida. Para tanto, foi empreendida uma
pesquisa de carater empirico e exploratério, a partir do entendimento fenomenolégico,
com abordagem qualitativa. Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados:
entrevista estruturada para levantamento de caracteristicas sociodemograficas e de
funcionalidade realizadas com a pessoa idosa com deficiéncia intelectual e seus
cuidadores; e entrevistas semiestruturadas com as pessoas idosas com deficiéncia
intelectual que apresentaram condi¢des de compreensao e comunicacao verbal buscando
apreender os significados de natureza psicoldgica, social, politica e historica nas suas
falas que dizem respeito a sua percepcdo da qualidade de vida. Participaram da
pesquisa, respondendo o questionario sobre o0s aspectos sociodemogréafico e de
funcionalidades, 35 pessoas com deficiéncia em processo de envelhecimento e seus
cuidadores; destes, 19 também participaram da entrevista semiestruturada. Com a
realizacdo dessa pesquisa foi possivel compreender alguns aspectos referentes ao
processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual atrelado a transicdo
demografica da populacdo em geral, as transformacdes sociais, econdmicas,
tecnoldgicas e cientificas e as caracteristicas do envelhecimento da populacdo sem
deficiéncia. E, ainda, apresentar as especificidades do perfil socioeconémico,
funcionalidades e aspectos da qualidade de vida das pessoas idosas com deficiéncia
intelectual no municipio pesquisado, comparado aos resultados de pesquisas
anteriormente publicadas. Os resultados sugerem que as pessoas com deficiéncia em
processo de envelhecimento que participaram da pesquisa apresentam muitas diferencas
entre si, constituindo um grupo consideravelmente heterogéneo e, embora necessitem de
atendimentos especificos na area da salde, educacgdo e assisténcia para que vivenciem
um envelhecimento ativo, avaliam como positiva sua qualidade de vida. Também foi
possivel constatar a necessidade de maior suporte para os familiares destas pessoas.

Palavras-chave: Educacdo Especial. Deficiéncia Intelectual. Envelhecimento. Qualidade
de vida.



ABSTRACT

From primitive societies to present days, changes in the conceptions, ideas and
paradigms that govern social participation and care for people with disabilities have
been occurring. These changes, associated with the increase in the life expectancy of
population in general, have culminated in an unprecedented context that is the aging of
the population with intellectual disabilities. This fact indicates the need to review the
actions aimed to these people throughout their lives, in order to enable them to live their
old age with a better quality of life and to institute public policies and specific services
aimed to the care of elderly people, with intellectual disability, and to the care of their
families. With the purpose of contributing to the construction of knowledge about this
phenomenon, the present study aims to identify the main characteristics of people with
disabilities who reached old age and how they evaluate their quality of life. For that, an
empirical and exploratory research was conducted, based on phenomenological
understanding, with a qualitative approach. Data collection instruments that were used:
a structured interview to survey sociodemographic and functional characteristics of
elderly people with intellectual disability and of their caregivers; and semi-structured
interviews with elderly people with intellectual disability who presented conditions of
comprehension and verbal communication, seeking to understand the meanings of
psychological, social, political and historical nature in their speeches that relate to their
perception of quality of life. A total of 35 people with disabilities in the aging process
and their caregivers participated in the survey responding to the questionnaire on the
sociodemographic and functional aspects; of these total, 19 also participated in the
semi-structured interview. With this study, it was possible to understand some aspects
related to aging process of people with intellectual disabilities linked to demographic
transition of population in general, to social, economic, technological and scientific
transformations and to characteristics of an aging people without disabilities. Also, to
present the specificities of socioeconomic profile, functionalities and aspects of quality
of life of elderly people with intellectual disability in the city studied, compared to
results of previously published researches. The results suggest that people with
disabilities in aging process, who participated in the research, have many differences
among them, constituting a considerably heterogeneous group, and although they need
specific care in the area of health, education and assistance to live an active aging, they
evaluate their quality of life as positive. It was also possible to verify the need for
greater support for the relatives of these people.

Keywords: Special Education. Intellectual Disability. Aging. Quality of Life.
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APRESENTACAO

Nasci em Franca/SP, aos sete de janeiro de 1980, filha de Braz Cardoso e Tania
Alvarenga Cardoso. Desde meu nascimento estive cercada pela presencga de pessoas que me
possibilitaram crescer em um ambiente saudavel. Minha infancia foi marcada pelo carinho e
afeto de meus pais e pelas brincadeiras com meu irmdo Danilo (dois anos mais novo que eu),
no quintal de nossa casa.

Desde muito nova, ansiava pelo ingresso na escola, 0 que aconteceu em 1985, na pré-
escola municipal localizada nas proximidades de nossa residéncia, momento de grande valia
para meu desenvolvimento. Em 1987 ingressei na primeira série, na Escola Estadual Homero
Alves, onde prossegui meus estudos até a oitava série. Minha vida escolar foi caracterizada
pelo apoio, acompanhamento e exigéncia constante por parte de meus pais.

Estudar sempre foi uma grande paixdo, sendo que desde a primeira série, havia
desenvolvido o gosto pela leitura e compreendido a importancia de me dedicar aos estudos.
Lembro-me de sempre auxiliar os colegas a compreender melhor as matérias, 0 que aos
poucos foi despertando em mim o gosto pela docéncia. Recordar essa fase da vida impulsiona
resgatar o que disse Paulo Freire sobre sua trajetoria “Nao nasci professor ou marcado para
sé-lo, embora minha infancia e adolescéncia tenham estado sempre cheias de ‘sonhos’ em que
rara vez me encarnando figura que ndo fosse a de professor.” (FREIRE, 1997, p. 79), pois 0
‘ensinar’ desencadeava sentimentos positivos, incentivava a, sempre que possivel, auxiliar os
colegas a melhor compreender os conteudos escolares e constantemente representar, atraves
de brincadeiras, o papel do professor.

Ao concluir o Ensino Fundamental, embora também me interessasse pela area
administrativa, optei por cursar o Magistério no Centro de Formacdo e Aperfeicoamento do
Magisterio - CEFAM - Projeto de formacéo de professores para atuar na educacdo infantil e
séries iniciais do ensino fundamental, em periodo integral, que tinha como objetivo formar
profissionais de qualidade para atuar na educagdo. No ano seguinte, também ingressei no
curso Técnico em Contabilidade, que cursava no periodo noturno na ETE Dr. Julio Cardoso
(Centro Paula Souza).

Em 1999, com os dois cursos concluidos, decidi seguir carreira na area administrativa.
Ingressei no curso superior de Administragdo de Empresas no Centro Universitario de Franca
-Uni-FACEF- e fui contratada como auxiliar administrativo na empresa Arthur Lundgren

Tecidos SA - Pernambucanas. Nesse mesmo ano iniciei na docéncia atuando como professora
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nas escolas da rede municipal de educagdo de Franca (processo seletivo). No segundo
semestre, devido a dificuldades em conciliar os horérios dos trabalhos com a faculdade, optei
por permanecer apenas com a docéncia.

No ano de 2000 permaneci como professora na rede municipal de educacdo de Franca
e ingressei também como professora no Instituto Samaritano de Ensino, uma instituicao
privada do municipio. No ano seguinte, atendendo a solicitacdo da diretoria da escola tranquei
minha matricula no curso de Administracdo de Empresas e ingressei no curso de Licenciatura
em Pedagogia. Nesse ano tive uma breve passagem pela rede municipal de educacdo de
Patrocinio Paulista, permanecendo na instituicdo particular. Em 2002 retornei para a rede
municipal de educacdo de Franca assumindo como professora efetiva, onde permaneci até
2006, quando assumi o cargo de Pedagoga na mesma rede.

Nos anos em que exerci a docéncia tive a oportunidade de atuar em sala de aula
regular com diversas criangas com deficiéncias e mesmo néo dispondo de recursos materiais e
de conhecimentos, desenvolvi propostas interessantes que contribuiram para que os alunos se
desenvolvessem de forma satisfatoria. Como pedagoga passei a ter contato com um numero
maior de criangas com deficiéncia, 0 que me motivou a buscar mais conhecimentos e meios
para lidar com as multiplas situacfes que me eram confiadas.

Inicialmente, dediquei-me a pesquisar e ler muitos livros, revistas e diversos materiais
sobre dificuldades de aprendizagem, desenvolvimento infantil, deficiéncia e psicopedagogia,
mas ndo foram suficientes; a cada dia, as inquietacbes aumentavam, 0 que me motivou a
buscar cursos de formacdo e especializacdo na area. Antes do final do ano iniciei a
especializacdo em Psicopedagogia na Universidade Castelo Branco e, concomitantemente, o
curso de Educacdo para a diversidade, pela PUC-Minas - SME. A realiza¢do desses cursos me
impulsionou a buscar outros como: Educacdo Inclusiva, Atendimento Educacional
Especializado (AEE) pela UFC-SME, Programa de Professores Alfabetizadores (PROFA)
MEC-SME, Deficiéncia Mental'- MEC-UFRGS- SME, entre outros, palestras e semanas de
formagéo relacionadas aos processos de aprendizagem, deficiéncias e inclusdo de alunos com
deficiéncia na rede regular de ensino.

A ansia por novos conhecimentos me motivou a buscar, em 2010, o curso de Mestrado
na Universidade Estadual Paulista - UNESP - Campus Franca, no Programa de POs-
Graduagdo em Servico Social. Area escolhida por possuir uma interface interessante com a

educacdo e oferecer recursos para desenvolver pesquisas junto a familias de criangas com

! Terminologia utilizada na época para designar a Deficiéncia intelectual.



16

deficiéncia que foram transferidas da APAE e ingressaram na rede regular de educacdo, visto
que o objetivo da pesquisa desenvolvida foi averiguar como os alunos com deficiéncia e seus
familiares avaliavam as politicas publicas de Inclusdo implantadas no municipio de Franca —
SP apos a proposta da Politica Nacional da Educacdo Especial na Perspectiva da Educacao
Inclusiva (2008) e se estas atendiam suas necessidades, interesses e aspiragoes.

O Mestrado foi de grande importancia na minha vida académica e profissional, pois
possibilitou a construcdo de muitos conhecimentos, além de ampliar minha visdo sobre a
Educacao e sobre a pesquisa cientifica. Ao longo do curso de mestrado, tive a oportunidade de
cursar duas disciplinas como aluna especial no Programa de Pés-Graduacdo em Educacao
Especial da UFSCar, devido a necessidade de buscar conhecimentos na &rea para embasar
minha pesquisa, o que foi de grande relevancia.

O ingresso no curso de mestrado também possibilitou a admissdo na docéncia do
ensino superior, &rea que muito estimo. Atuando inicialmente na Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras de ltuverava - FFCL - nos cursos presenciais e a distancia e na Universidade
de Franca — UNIFRAN - no nucleo de Educacdo a distancia. Atualmente permaneco na FFCL
e também ingressei na Faculdade Pestalozzi de Franca, dedicando-me a disciplinas do curso
de Pedagogia e dos cursos de Pés-Graduagdo em Psicopedagogia e Educacdo inclusiva.

No periodo em que cursei 0 Mestrado tive a oportunidade de realizar visitas em uma
instituicdo de longa permanéncia para idosos (ILPI) e conheci uma pessoa com deficiéncia
intelectual (PcDI), com sequelas de paralisia infantil que, embora, na época tivesse quarenta
anos, ja demonstrava sinais do envelhecimento, observado quando comparada aos demais
pessoas idosas atendidas. O contato com esta pessoa despertou o interesse e a curiosidade em
buscar informacGes sobre o processo de envelhecimento precoce das pessoas com deficiéncia
intelectual e para minha surpresa foram localizados poucos materiais a este respeito. Esta
constatacdo impulsionou a busca pelo curso de doutorado e o desenvolvimento de uma
pesquisa nesta area.

Ingressei no curso de Doutorado no Programa de PoOs-Graduacdo em Educacao
Especial da UFSCar no ano de 2014, o que tem sido de imensuravel importancia e tem
possibilitado grandes aprendizagens, tanto com as disciplinas cursadas, como a participacdo
nos diversos eventos e, sobretudo, com a realizacdo da pesquisa sobre o envelhecimento das
pessoas com deficiéncia intelectual. Tema que tem se mostrado de fundamental importancia,
pois a sociedade esta se deparando com este fendmeno e ndo possui respostas para as diversas
questdes resultantes deste processo, tampouco servigcos e atendimentos para assegurar a

qualidade de vida a estas pessoas.
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Neste sentido, espero com este estudo, contribuir para a construgdo de conhecimentos
sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia e, quicd, fomentar a
elaboracdo de politicas publicas de atendimento a esta parcela da populacao que devido a suas

peculiaridades carece de acOes especificas.
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INTRODUCAO

O Século XX foi um periodo marcado por grandes transformacdes nas diversas esferas
da sociedade: politica, social, econbémica e principalmente a tecnoldgica, que desencadeou
mudancas significativas nos meios de producgdo, transporte e comunicagcdo € nos Varios
campos das ciéncias. Tais avancos possibilitaram, dentre outros fatores, um aumento
significativo na expectativa de vida da populacdo, observado a principio nos paises
desenvolvidos e na segunda metade do Século XX e inicio do XXI, também nos paises em
desenvolvimento (IBGE, 2013).

Pesquisadores como Beauvoir (1990), Camarano e Pasinato (2004), Neri (2005 e
2012), Cerqueira e Oliveira (2006), Pereira, Schneider e Schwanke (2009), Moragas (2010),
Vasconcelos e Gomes (2012), Papaléo Netto (2013), Campelo e Paiva (2014) Alcéantara,
Camarano e Giacomin (2016) e Simdes (2016) afirmam que o interesse pelo envelhecimento
da populacdo ndo é atual e desde a antiguidade suas caracteristicas eram percebidas e
explicadas a partir de uma compreensdo mistica e filosofica. No Séc. V a.C. iniciaram as
descricdes cientificas para o envelhecimento e estas foram aprimoradas ao longo dos anos
com o desenvolvimento da medicina e da ciéncia. O interesse pelo envelhecimento cresceu,
sobretudo no século XX e XXI, devido ao aumento na quantidade de pessoas que alcangaram
a velhice.

O aumento na expectativa de vida da populacdo de diversas sociedades e as
caracteristicas deste processo de envelhecimento foram discutidas por diversos autores, dentre
eles Beauvoir, (1990), Pereira, Schneider e Schwanke (2009) e Papaléo Netto (2013) que
destacam algumas informacdes sobre a transicdo demografica observada nos diversos paises e
caracterizam o processo de envelhecimento da populacdo. Neri (2005; 2012), Cerqueira e
Oliveira (2006), Moragas (2010), Vasconcelos e Gomes (2012) e Simdes (2016), tendo como
enfoque o contexto brasileiro, apresentam aspectos da transicdo demografica salientando
como ela tem ocorrido e como a alteracdo nos indices de natalidade, de mortalidade infantil
tem impactado na expectativa de vida da populagéo brasileira e na sociedade em geral.

O aumento nos indices de longevidade tem desencadeado alteracdes nas caracteristicas
das pessoas que tem vivenciado o envelhecimento e alcangado a velhice na atualidade, pois
embora existam diferencas consideraveis observadas entre as pessoas em processo de
envelhecimento relacionadas principalmente ao acesso a bens sociais e a adogdo de hébitos
saudaveis ao longo da vida, quando comparados as pessoas idosas do inicio do século

passado, observa-se muitas diferengas, o que € discutido por Beauvoir (1990), Neri (2005,
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2006, 2011, 2012, 2013a), Pereira, Schneider e Schwanke (2009), Moragas (2010), Jackel-
Neto (2012), Noronha (2012), Papaléo-Neto, (2013), Consenza e Malloy-Diniz (2013),
Bicalho e Cintra (2013), entre outros.

As mudangas nas caracteristicas das pessoas idosas e decorrentes do processo de
envelhecimento sugerem refletir também sobre o que pode ser considerado qualidade de vida
ao investigar a vida destas pessoas. Estas discussdes sdo apresentadas por Schneider, et. al.
(2003), Chachamovich, Trentini e Fleck (2011), Fleck, (2008), Neri (2011, 2012 2013b),
Teixeira (2011). Os autores afirmam que, ao se referir a qualidade de vida das pessoas em
processo de envelhecimento ou que vivenciam a velhice, é fundamental considerar os
aspectos relacionados a funcionalidade, a autonomia e a tomada de decisdes. Ressaltam que
um dos principais desafios tanto das familias quanto dos governantes deve ser: assegurar que
a toda a populacdo em processo de envelhecimento que desfrute de bons niveis de qualidade
de vida, inclusive as pessoas com deficiéncia intelectual que vivenciam este processo.

O aumento na longevidade da populacdo em geral aliada as modificagdes nas
concepcdes ideias e paradigmas que regem a participacao social e os cuidados destinados as
pessoas com deficiéncia tém contribuido para o acréscimo na expectativa de vida destas
pessoas. A este respeito Pessotti (1984), Amaral (1994), Bianchetti (1995, 1998) e Aranha
(1995) ressaltam que ao longo da histéria da humanidade as pessoas com deficiéncia
passaram de uma condicdo de abandono e exterminio, vivenciada em grande parte das
sociedades ao reconhecimento enquanto cidaddos dignos dos mesmos direitos da populacéo
em geral. Possibilitando que uma parcela consideravel desta populacdo, sobretudo com
deficiéncia intelectual® chegassem a velhice. Para Clemente Filho e Groth, (2004), estas
pessoas que até meados do século XX possuiam expectativa de vida abaixo dos vinte anos,
atualmente tém chegado a velhice e apresentado expectativa de vida acima dos cinquenta
anos. Florez (2000) e Xavier (2009) ressaltam que o desenvolvimento das ciéncias,
principalmente dos tratamentos indicados para as pessoas com deficiéncia intelectual tambem
foram determinantes para que estas pessoas alcangassem maior longevidade.

Clemente Filho e Groth (2004), Guilhoto (2013b) e Xavier (2009, 2016) afirmam que

0 processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia, sobretudo das que possuem

2 Ao longo deste trabalho, ser utilizada a terminologia 'pessoa ou idoso com deficiéncia intelectual’, visto que,
de acordo com Sassaki (2002), é o termo que melhor representa a pessoa que apresenta importantes limitaces,
tanto no funcionamento intelectual, quanto no comportamento adaptativo, expresso nas habilidades
conceituais, sociais e praticas e tem inicio antes dos 18 anos (AAIDD, 2010). E vélido pontuar que nas
citagBes aparecerdo outras terminologias, isso se deve ao fato de que no decorrer dos anos houve diferentes
formas de compreender a deficiéncia e a pessoa com deficiéncia e, portanto, de nomea-la.
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deficiéncia intelectual, apresenta peculiaridades em relacdo a populacdo em geral, e que
necessitam de atendimentos e cuidados especificos ao longo da vida e durante a velhice.

Este novo quadro impde o desafio de oferecer qualidade de vida para esta populagédo
em seu processo de envelhecimento e na velhice, pois sdo pessoas que além das dificuldades
impostas pelo envelhecimento, na maior parte dos casos, tiveram inumeras privagdes ao longo
da vida e foram submetidos a tratamentos prolongados e por vezes inadequados, culminando
em quadros de maior vulnerabilidade (GUILHOTO, 2013a).

Entretanto, por se tratar de um fendmeno recente, sobretudo na sociedade brasileira,
buscou-se conhecer o estado da arte das pesquisas nacionais sobre o envelhecimento das
pessoas com deficiéncia e verificou-se que ha pouca producdo cientifica e escasso
conhecimento sobre o processo de envelhecimento e a velhice da pessoa com deficiéncia
intelectual (PcDI). Foram localizadas ao todo 40 pesquisas, sendo sua maioria artigos que
abordam alguns aspectos do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual, com enfoque para condi¢des de saude, participacdo social e cuidados necessarios.
Com este levantamento, observou-se a necessidade de desenvolver pesquisas que discutam
sobre as peculiaridades das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de
envelhecimento, pois como afirma Clemente Filho e Groth (2004) é de fundamental
relevancia conhecer as caracteristicas da pessoa idosa com deficiéncia intelectual e suas
condigdes de vida, a fim de subsidiar acdes que possibilitem a ampliacdo ou manutencgéo da
sua capacidade funcional, da insercdo social e da qualidade de vida e consequentemente
promova um envelhecimento ativo.

Outro aspecto observado com o estado da arte foi que, na maior parte das pesquisas
publicadas, ndo foi oportunizada a PcDI a participacdo direta, minimizando as possibilidades
de expor sua percepcao sobre o processo de envelhecimento e ser protagonista das pesquisas.

Considerando o contexto apresentado e com vistas a contribuir com a construcdo de
conhecimentos sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, a
presente pesquisa foi planejada assumindo carater empirico e exploratorio, com abordagem
qualitativa. Teve como proposta a investigacdo das condi¢Oes e da qualidade de vida das
pessoas idosas com deficiéncia que residem em um municipio do interior do estado de Séo
Paulo. Adotou a hipotese que, por se tratar de uma parcela da populagdo que comegou a se
constituir nas Gltimas décadas ainda conta com pouco amparo do poder publico, tampouco da
sociedade, o que compromete sua qualidade de vida e os expde a diversas situacdes de

vulnerabilidade.
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Esta pesquisa teve como objetivo geral identificar as principais caracteristicas das
pessoas com deficiéncia que chegaram a velhice e como elas avaliam sua qualidade de vida.
Para tanto buscou conhecer as caracteristicas sociodemograficas e de funcionalidades das
pessoas com deficiéncia intelectual que possuem mais de quarenta e cinco anos residentes no
municipio pesquisado, como se expressam sobre suas vidas e suas vivéncias e o que pensam
sobre sua qualidade de vida.

Como objetivos especificos, a pesquisa buscou descrever aspectos do processo de
transicdo demogréafica pelo qual as diversas sociedades tém passado nas ultimas décadas e
impactaram no processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual,
apresentar as caracteristicas da populagdo idosa da atualidade, para subsidiar as analises sobre
as caracteristicas das pessoas idosas com deficiéncia intelectual; destacar alguns conceitos de
qualidade de vida, com enfoque para a qualidade de vida da pessoa idosa analisando a
qualidade de vida na perspectiva de uma PcDI em processo de envelhecimento; identificar os
aspectos especificos que tem contribuido para o envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual; apresentar as peculiaridades do processo de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia intelectual relacionadas tanto a aspectos objetivos quanto subjetivos e seus
impactos na qualidade de vida.

A fundamentacédo tedrica teve como embasamento o entendimento fenomenoldgico
proposto por Merleau-Ponty (2006), para o qual tudo o que se manifesta no mundo é um
fendmeno que precisa ser descrito tal como ele é ou se mostra, sem que este seja explicado,
visto que busca definir a esséncia da percepcao e da consciéncia. Assim buscou descrever o
processo de envelhecimento vivenciado pelas pessoas idosas com deficiéncia intelectual, aqui
compreendido como fendmeno, a partir da reducdo fenomenoldgica e do estabelecimento de
unidades de significados.

Para a coleta de dados, foi empreendida uma pesquisa de campo por meio da qual se
buscou identificar as principais caracteristicas sociodemograficas e de funcionalidades das
pessoas idosas com deficiéncia intelectual que possuem mais de 45 anos, avaliar sua
qualidade de vida e levantar suas necessidades e aspira¢6es, bem como o reflexo destas na sua
qualidade de vida. Compreendeu a busca de informagdes sobre os participantes em
instituicdes especializadas localizadas em um municipio do interior do estado de S&o Paulo, a
realizacio de wuma entrevista estruturada para levantamento de caracteristicas
sociodemogréaficas e de funcionalidade com as pessoas idosas com deficiéncia intelectual e

seus cuidadores, e a realizacdo de entrevistas semi-estruturadas com a pessoa idosa com
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deficiéncia intelectual, quando esta possuia comunicacdo verbal, a fim de apreender sua
percepcéo sobre a qualidade de vida.

Os dados foram analisados buscando extrair as unidades de significados e foram
apresentados atentando-se ao entendimento fenomenoldgico que sugere a descricdo dos
fendmenos.

A pesquisa apresentada com detalhes a seguir inicia-se com o embasamento tedrico a
respeito do processo de envelhecimento da populacdo em geral, salientando as mudancas que
vem ocorrendo em diversas sociedades, com enfoque para o contexto brasileiro. Também séo
apresentadas informac0es a respeito do processo de envelhecimento das pessoas em geral na
contemporaneidade, bem como as caracteristicas e peculiaridades desta fase da vida. Estas
informacdes possibilitam compreender o processo de envelhecimento da PcDI atrelado a uma
conjuntura mais ampla.

Na sequéncia sdo discutidos alguns aspectos relacionados ao processo de
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, com destaque para suas
caracteristicas e peculiaridades e posteriormente é apresentado o estado da arte das pesquisas
nacionais sobre esta tematica.

Em seguida é apresentado o método utilizado para a realizacdo da pesquisa de campo,
com a caracterizagdo dos participantes, os instrumentos utilizados e os caminhos trilhados
para a coleta de dados.

Posteriormente sdo apresentados e discutidos os resultados da pesquisa de campo a
luz do referencial tedérico e das pesquisas brasileiras publicadas sobre a tematica,
considerando os aspectos objetivos relacionados a salde, funcionalidade, autonomia,
condigdes socioecondmicas e participacdo social. E os aspectos subjetivos relacionados a
percepcao da qualidade de vida, como a consciéncia do envelhecimento, o bem estar subjetivo
e a satisfacdo com a vida , o autoconceito e a percepcdo da autoeficacia. Salientando que ao
coletar informagdes sobre 0s aspectos objetivos buscou-se dar voz as pessoas com deficiéncia
intelectual para apreender suas percep¢des sobre o processo de envelhecimento e sobre sua

vida. Finalmente s&o apresentadas as consideragdes finais sobre a pesquisa.
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1 DIMENSOES DO ENVELHECIMENTO

A temética do envelhecimento tem, ao longo das ultimas décadas, despertado especial
atencdo dos pesquisadores que vem desenvolvendo diversas pesquisas com o intuito, ora de
explicar, ora de quantificar sua ocorréncia, e recentemente de como assegurar qualidade de
vida para as pessoas que envelhecem. Com o objetivo de compreender o processo de
envelhecimento da populacdo em geral e situar a pessoa com deficiéncia em relagdo a este
processo mais amplo, esta se¢cdo contard com uma discussdo sobre as diversas dimensdes do
processo de envelhecimento.

Para tanto, inicialmente serdo apresentados alguns fragmentos sobre a forma como a
sociedade, sobretudo os cientistas, filosofos e médicos compreenderam o processo de
envelhecimento e os aspectos referentes a velhice, ao longo da histéria da humanidade, na
sequéncia, serdo expostas informacgdes sobre o envelhecimento da populacdo mundial, com
enfoque para o contexto brasileiro, ressaltando o processo de transicdo demogréafica e o
aumento nos indices de longevidade da populacdo. Posteriormente serdo discutidas as
caracteristicas das pessoas que envelhecem em suas diversas dimensGes, bem como 0s
desafios relacionados ao processo de envelhecimento, tanto em ambito individual quanto
social. Para finalizar esta secdo, serdo abordados alguns aspectos referentes a qualidade de
vida na velhice.

Neste sentido, com o intuito de compreender os aspectos envolvidos no processo de
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, a principio serdo enfocadas
caracteristicas do processo de envelhecimento da populacdo em geral, para posteriormente

verificar como este processo ocorre com pessoas com esta deficiéncia.

1.1 Apontamentos sobre a compreensao do envelhecimento ao longo da histéria

Desde a antiguidade, o envelhecimento, sobretudo no plano biologico, foi percebido e
a longevidade, ndo comum na época, era explicada com base nas crencas religiosas.
Entretanto, com o tempo, as concepgdes religiosas sobre o envelhecimento passaram a néao
mais satisfazer a curiosidade e o interesse de médicos e filésofos. Intrigados com o declinio
bioldgico e com as caracteristicas comuns das pessoas longevas buscaram na medicina a
compreensdo sobre o processo de envelhecimento e sobre as circunstancias que levavam

algumas pessoas a alcancar idades mais elevadas.
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Beauvoir (1990) salienta que Hipdcrates (século V a.C), na Grécia antiga foi o
primeiro a apresentar observacgdes cientificas sobre as pessoas idosas desvinculando-as da
magia. Ele relacionou o envelhecimento a doenca, explicando-a a partir da teoria dos humores
proposta pela escola pitagorica, para a qual o corpo do homem é constituido por quatro
humores (sangue, fleuma, bile amarela e bile negra) que precisam relacionar-se
harmonicamente, em quantidade, proporcdo e propriedade (Rezende, 2009). De acordo com a
concepcao hipocratica da patologia humoral tanto a doenca, quanto a velhice resultam de um
desequilibrio entre os humores. Outra proposicdo interessante deste medico grego foi a
relacdo estabelecida entre as etapas da vida e as estagcbes do ano, na qual a velhice
corresponde ao inverno. Ele elaborou descrigdes sobre as especificidades das pessoas idosas,
bem como recomendac@es para melhores possibilidades de vida.

No século Il, Galeno revisou a teoria dos humores incluindo a existéncia de quatro
temperamentos considerados resultados da predominancia de um dos humores e ressaltou a
ideia da influéncia dos aspectos biolégicos sobre o comportamento. Ao abordar a velhice,
diferentemente do proposto por Hipdcrates, afirmou se tratar de um estado patoldgico
intermediario entre a doenca e a saude e conciliou a teoria dos humores a do calor interno,
originando as recomendacdes sobre a importancia da higiene, respeitadas na Europa até o
Século XI1X, nas quais ele indicava a necessidade de manter o corpo da pessoa idosa aquecido
e umidificado, com banhos quentes e ingestdo de vinho. Também recomendava as pessoas
idosas que se mantivessem ativas (REZENDE, 2009; PEREIRA, SCHNEIDER e
SCHWANKE, 2009);

As proposicdes de Galeno subsidiaram as postulacbes dos pesquisadores que o
sucederam, pois de acordo com Beauvoir (1990, p.25): “Até o fim do século XV, todas as
obras sobre velhice sdo tratados de higiene”. Ressaltando a predominancia da compreensao da
velhice enquanto doenca, visto que os tratados e os raros livros publicados neste periodo
tinham como objetivo principal instruir as pessoas a cuidar melhor das pessoas idosas.

A partir do Século XV diversas mudancas sociais e econdmicas advindas da ascensdo
da burguesia, a difuséo de ideias que formaram a base do lluminismo e o avango na medicina
e na anatomia culminaram em pesquisas e publicacdes sobre o envelhecimento. Nestes, a
teoria dos humores foi aos poucos abandonada, pois ndo respondia as inquietagdes dos
pesquisadores da época que dispunham de diversas possibilidades de pesquisa proporcionadas
pelos experimentos de autopsia e dissecagem e pelo surgimento da microscopia.

Neste periodo, varias teorias sobre o envelhecimento foram aventadas. Dentre elas,

Beauvoir (1990) destaca as relacionadas ao retorno as teorias mecanicistas da Antiguidade,
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comparando 0 corpo a uma maquina que se degrada ao ser utilizada por muito tempo, como
proposto pelo iatrofisico Borelli (1608-1979), compreensdes relacionadas ao vitalismo
considerando o homem possuidor de um principio vital que se enfraquece ocasionando a
velhice e a morte, defendido inicialmente por Stahl (1660-1734), ou ainda a involucdo senil
dos drgdos que diferencia a doenca do envelhecimento, proposta por Fischer (1685-1772).

Somente no século XIX as pesquisas sobre a velhice se tornaram mais precisas e
sistematicas, devido, sobretudo, ao progresso das ciéncias e a criacdo de asilos e hospitais
para abrigar doentes e pessoas idosas. Estes ultimos tiveram grande importancia, pois foram
responsaveis por fornecer dados clinicos sobre seus pacientes. No final do século XIX e inicio
do XX vaérias pesquisas sobre questbes bioldgicas e as patologias caracteristicas do
envelhecimento foram publicados. Pereira, Schneider e Schwanke (2009, p.158) destacam que
“[...] o século XX marcou definitivamente a importancia do estudo da velhice”; e ressaltam a
importancia de pesquisas de alguns pesquisadores como, Metchnikoff, idealizador da proposta
de criacdo da Gerontologia enquanto especialidade médica em 1903; de Alzheimer,
neuropsiquiatra com destacadas pesquisas sobre a deméncia, publicados em 1906; e Nascher
autor da proposta de criacdo da Geriatria em 1909, sendo considerado o “Pai da Geriatria”.

A criacdo da Gerontologia enquanto especialidade médica, destinada exclusivamente a
pesquisas sobre o envelhecimento, a velhice e as pessoas idosas, a partir de um entendimento
multidisciplinar, e posteriormente a criacdo da Geriatria, responsavel pelos aspectos clinicos
do envelhecimento e pelos amplos cuidados de salde necessarios as pessoas idosas,
denotaram a crescente preocupacdo com o processo de envelhecimento. Papaléo Netto (2013,

p.62) apresenta que:

[...] embora com as dificuldades préprias dos que sdo pioneiros, deram inicio
ao estudo sistematico, respectivamente, da gerontologia e da geriatria.
Acreditavam ambos que estas ciéncias correlatas iriam se transformar, em
um futuro préximo, em um campo proficuo de realizacdes cientificas.

A pesquisa sobre o processo de envelhecimento tornou-se relevante e despertou o
interesse de pesquisadores de diversas areas a partir da década 1930. Este interesse foi
desencadeado pelas grandes mudangas enfrentadas pela sociedade, principalmente
relacionadas ao processo de industrializacdo e seus desdobramentos que além do progresso
tecnoldgico e da medicina, impulsionaram a concentracdo de um grande contingente de
pessoas idosas nas cidades originando "projecfes demograficas indicativas do processo de
envelhecimento populacional que comecava a tornar-se acentuado nos EUA" (PAPALEO

NETTO, 2013, p.64), além de diversos problemas sociais envolvendo as pessoas idosas.
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Neste periodo, Pereira, Schneider e Schwanke (2009) também destacam as
contribuicbes da médica Marjory Warren, responsavel pelo desenvolvimento dos principios
centrais da Geriatria moderna na década de 1930 e pesquisas na area da reabilitacdo nas
décadas de 1940 e 1950, sendo reconhecida como a “Mie da Geriatria".

A ampliacdo da quantidade de pesquisas sobre o envelhecimento proporcionou uma
melhor compreensdo do processo de envelhecimento, o que impulsionou Tibbits a propor em
1954 a criacdo da Gerontologia social, compreendida como "area da Gerontologia que se
ocupa do impacto das condicdes sociais e socioculturais sobre o processo de envelhecimento e
das consequéncias sociais desse processo” (NERI, 2005, p. 96). A autora aponta também que

a gerontologia social se ocupa de:

[...] atitudes em relacdo & velhice, praticas e politicas sociais, formas de
gestdo da velhice pelas instituicbes sociais e pelas organizacGes
governamentais e ndo-governamentais, indices de bem-estar das populacdes
idosas, redes de suporte social, relacBes intergeracionais. (NERI, 2005,
p.96)

Neste sentido, € possivel afirmar que a Gerontologia Social tem como foco o processo
do envelhecimento de forma mais ampla e interdisciplinar, considerando a interacdo dos
aspectos biolégicos com os psicoldgicos e sociais. Rodrigues; Rauth e Terra (2016, p.26-27)
ressaltam que esta area abarca conhecimentos de diversos campos, dentre eles:
"antropoldgicos, psicoldgicos, legais, sociais, ambientais, econdmicos, éticos, espirituais e
politicos no processo do envelhecimento humano”. Dada a complexidade do processo de
envelhecimento, atualmente, a gerontologia também expandiu sua atuacdo para a area
biomédica, responsavel por pesquisas sobre o envelhecimento do ponto de vista molecular e
celular, a partir dos dados populacionais, com enfoque na identificacdo e prevencdo de
doengas.

No contexto brasileiro, o interesse por pesquisas sobre o envelhecimento marcou a
segunda metade do século XX, sendo criada em 1961, por médicos e professores de medicina
a Sociedade Brasileira de Geriatria que em 1969 passou a incorporar profissionais de outras
areas e a ser denominada de Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). Esta
organizacédo teve fundamental importancia na divulgacdo de conhecimentos sobre o processo
de envelhecimento, tanto por meio da realizagdo de encontros, seminarios e congressos,
quanto por meio da publicacdo de artigos cientificos e de revistas especificas da area. 1sso
proporcionou que um numero cada vez maior de profissionais tomasse conhecimento das

peculiaridades dos cuidados voltados para a populagéo idosa, que comecgava a crescer no pais.
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Ao longo dos anos de 1970 profissionais e algumas universidades, comegaram a
oferecer atendimentos especificos as pessoas idosas. Nos anos de 1980, alem de um aumento
na oferta de servicos, estes adquiriram carater sistematizado e estenderam sua atuacdo para
além do tratamento das doencas da velhice para propostas que visavam a promocdao da saude e
a prevencéo das doencas.

Nas Ultimas décadas do século XX também houve uma proliferacdo de cursos de
formacgdo, especializacdo e aperfeicoamento em geriatria e gerontologia, oferta de
atendimentos e servicos, além de um crescente reconhecimento social e politico sobre a
necessidade de adotar acdes que possibilitem um processo de envelhecimento saudavel, a
partir dos principios do envelhecimento ativo. O maior desafio para 0s governantes é
assegurar um processo de envelhecimento ativo e com qualidade de vida para as pessoas
idosas por meio de programas e politicas publicas planejadas especificamente para eles.
Veras, ao prefaciar a obra de Moragas (2010, p. 14) ressalta que: “O que antes era privilégio
de poucos — chegar a velhice — hoje passa a ser a norma, mesmo nos segmentos mais pobres.
Se no século XX isso foi uma conquista, no século XXI representa um imenso desafio”.

A transicdo demografica de um pais predominantemente jovem para um pais em que a
quantidade de pessoas idosas supera a quantidade de criancas e torna uma parcela
proporcionalmente maior da populacdo total, impde mudancas significativas apresentando
desafios e oportunidades.

Em ambito internacional também houve uma mobilizacdo em prol da oferta de
melhores condic¢des de vida para a populacdo idosa motivando diversas acdes. Dentre elas, é
valido apontar o papel da Organizacdo das NacGes Unidas (ONU) que, com o intuito de
propor reflexdes e acbes de enfrentamento a esta nova demanda a partir da construcdo de
politicas para o envelhecimento, realizou em 1982, a primeira Assembleia Mundial sobre o
Envelhecimento (AME). Nesta foi produzido o Plano de Ac¢édo Internacional de Viena sobre o
envelhecimento, documento que conta com sessenta e duas recomendacgdes referentes a
diversas areas como salide, educacdo, trabalho, entre outras. E vélido considerar que embora
este documento tenha sido construido com o intuito de atender a uma demanda dos paises
desenvolvidos, também influenciou outros paises na elaboracdo de suas leis, como foi o caso
do Brasil na elaboracdo da Constituicdo da Republica Federativa da Brasil de 1988 (BRASIL,
1988).

Em 1991, a ONU divulgou o documento: Principio das Nac¢Ges Unidas em favor das
pessoas idosas, no qual estdo elencados dezoito direitos referentes a independéncia,

participacdo, cuidado, autorrealizacdo e dignidade. Em 1992, realizou a Conferéncia
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Internacional sobre o Envelhecimento, na qual foi adotada a Proclamacéo do envelhecimento,
que dentre outras observacdes e recomendacdes, propde acles para as décadas de 1992 a 2001
e instaura 0 ano de 1999 como: Ano Internacional do Idoso. Em 2002, realizou-se em Madrid
a Segunda Assembleia Mundial das NacGes Unidas sobre o envelhecimento na qual foram
elaboradas a Declaragéo Politica e o Plano de A¢éo Internacional sobre o Envelhecimento de
Madrid (ONU, 2003). Diferente da primeira AME realizada em 1982, esta segunda
assembléia, teve como foco assegurar melhores condi¢des de vida para as pessoas idosas dos
paises em desenvolvimento. O plano pauta-se em trés orientagdes prioritarias: idosos e
desenvolvimento, promocdo da saude e bem-estar na velhice e criagdo de um ambiente de
vida propicio e favoravel.

O debate internacional em prol dos direitos das pessoas idosas impulsionou o Brasil,
gue também passou a verificar ampliacdo da populacdo idosa, bem como da expectativa de
vida, para a elaboracdo de diversas propostas voltadas a garantia de direitos sociais para essa
populacdo. Camarano (2016) afirma que o pais € um dos pioneiros da América Latina a
assegurar renda para a populacdo idosa, por meio da universalizacdo da seguridade social em
1988, com a publicacdo da Constituicdo Federal além de diversos outros direitos sociais, 0
que representa grande conquista. A autora ressalta que estes debates também culminaram na
aprovacao da Politica Nacional do Idoso (PNI), instituida por meio da Lei no 8.842/1994 e
regulamentada pelo Decreto no 1.948/1996 (BRASIL, 1994). Esse documento parte do
principio fundamental que “o idoso ¢ um sujeito de direitos e deve ser atendido de maneira
diferenciada em cada uma das suas necessidades fisicas, sociais, economicas e politicas”
(CAMARANO E PASINATO, 2004, p. 269).

Outros documentos também foram de grande relevancia para o reconhecimento dos
direitos das pessoas idosas, tais como o Estatuto do Idoso em 2003, por meio da lei n°® 10.741,
gue tem como objetivo assegurar facilidades e oportunidades para preservacdo da saude fisica
e mental, aperfeicoamento moral, espiritual, intelectual e social das pessoas idosas. E a
Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa em 2006, que seguiu as orientagdes da
Organizacdo Mundial da Saude expressa no documento Envelhecimento ativo: uma politica

de satde (OMS, 2005)° que, por sua vez, prevé a adocdo de diversas medidas a fim de ampliar

¥ Neste documento (OMS, 2005, p. 13 - 14) sdo conceituados alguns termos importantes para a compreenséo do
processo de envelhecimento, dentre eles:

Envelhecimento ativo é o processo de otimizagdo das oportunidades de saude, participagdo e seguranga, com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida a medida que as pessoas ficam mais velhas

Autonomia é a habilidade de controlar, lidar e tomar decisfes pessoais sobre como se deve viver diariamente, de
acordo com suas proprias regras e preferéncias.
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"a expectativa de uma vida saudavel e a qualidade de vida para todas as pessoas que estdo
envelhecendo, inclusive as que sdo frageis, fisicamente incapacitadas e que requerem
cuidados” (OMS, 2005, p. 13), tendo como referéncia os principios de independéncia,
participacdo, dignidade, assisténcia e auto-realizacdo estabelecidas pela ONU.

Diversos fatores vém contribuindo para a intensificacdo deste processo, tais como: 0s
avancos da medicina relacionados a prevencdo, diagnostico e tratamento de doencas; as
praticas de cuidado com a salde, que envolvem tanto a utilizacdo do esforco fisico e a
alimentacdo, as melhores condicdes de higiene; o impacto da educacdo sistematizada; o
processo de industrializacdo e urbanizagdo; os recursos tecnoldgicos, entre outros.

No entanto é valido considerar que o processo de envelhecimento da populacdo ocorre
de forma desigual nos diversos paises, como que foi constatado por Campelo e Paiva (2014)
ao analisar o relatério da Organizacdo Mundial da Saude (2003) que mostra a precariedade
das condicBes de vida em alguns paises, relacionado a expectativa de vida. A autora cita o
caso da Republica de Serra Leoa, localizada na Africa ocidental, que é um dos paises mais
pobres do mundo, no qual a expectativa de vida em 2003 era de 36 anos e 0 investimento em
salde de apenas US$3,00 por ano, comparado a realidade japonesa, em que a expectativa de
vida naquele ano era de 85 anos e o investimento em sade de US$ 550,00 por ano.

Embora o envelhecimento da populacdo e a transicdo demogréafica ocorram na maior
parte das regides do mundo, em paises em desenvolvimento como o Brasil, este processo tem
se mostrado mais acelerado, em comparacdo com paises desenvolvidos, de acordo com o
Fundo de Populacdo das Nagdes Unidas (UNFPA, 2012), como pode ser observado na Figura

a sequir:

Independéncia é, em geral, entendida como a habilidade de executar funcdes relacionadas a vida diéria — isto €, a
capacidade de viver independentemente na comunidade com alguma ou nenhuma ajuda de outros.

Expectativa de vida saudavel ¢ uma expressao geralmente usada como sindénimo de “expectativa de vida sem
incapacidades fisicas”.
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Figura 1: Numero de pessoas com 60 anos ou mais: mundo, paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, 1950 — 2050
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Fonte: Fundo de Populagdo das Nagdes Unidas (UNFPA, 2012, p. 4)

E possivel constatar o expressivo aumento na quantidade de pessoas idosas ao
observar que em 1950 a populacdo mundial idosa representava aproximadamente duzentos
milhdes e em 2050 as projecdes apontam para cerca de dois bilhGes. E também quanto ao
vertiginoso crescimento da populacdo idosa nos paises desenvolvidos, que em 1950 era de
aproximadamente cento e quinze milhdes e em 2050 sera de cerca de um bilhdo, seiscentos e
cinguenta pessoas idosas.

Ao analisar o contexto brasileiro, Veras, ao prefaciar a obra de Moragas (2010),

aponta que:

O ndmero de idosos passou de 3 milhGes, em 1960, para 7 milhdes em
1975, e para 22 milhdes em 2010 - um aumento de mais de 700% em 50
anos. Estima-se que o Brasil alcancara 32 milhGes de idosos em 2020. Em
paises como a Bélgica e a Francga, por exemplo, foram necessarios mais de
cem anos para que a populacdo idosa dobrasse de tamanho. (MORAGAS,
2010, p. 12)

No Brasil, o processo de transi¢cdo demogréafica e a constatacdo de maior longevidade
da populagéo ocorreram de forma tardia, quando comparado aos paises desenvolvidos, sendo
gue teve seu inicio em meados do século XX, com a queda dos indices de mortalidade e
intensificou-se por volta de 1970 com a diminuicdo da fecundidade. Vasconcelos e Gomes
(2012) apos a realizagdo de uma pesquisa sobre os dados dos Censos de 1950 a 2010 afirmam

que o processo de transi¢cdo demogréafica vivenciado no pais evidencia a alteragdo no perfil da
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populacdo, que em um passado proximo era predominantemente jovem; e, atualmente é
marcado pela presenca cada vez mais expressiva de pessoas com 60 anos ou mais de idade.

De acordo com dados censitarios do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica —
IBGE (BRASIL, 2011) é possivel verificar a transformacdo demografica descrita pelas
autoras e o envelhecimento da populagdo. Os dados mostram que em 1950 a quantidade de
jovens (pessoas com idade até 14 anos) era de 41,8%, enquanto os adultos (que compreende
de 15 a 59 anos) eram de 53,9% e as pessoas idosas (com idade acima de 60 anos) eram de
4,3% Ja em 2010, no ultimo censo realizado, os jovens compreendiam 24,0%, os adultos

65,1% e as pessoas idosas 10,8% da populacdo, conforme apresenta Figura 2 a seguir:

Figura 2: Piramide etaria do Brasil - compilacdo dos dados censitarios de 1950 a 2010
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Fonte: Vasconcelos e Gomes (2012, p. 545)

E pertinente observar a modificacdo que vem ocorrendo na configuracdo da piramide
etaria do Brasil, principalmente quando comparado o formato originado com os dados
coletados em 1950, com expressiva quantidade de pessoas na base da pirdmide e poucos no
topo ao formato originado a partir dos dados censitarios de 2010 no qual se observa
substancial redugdo na quantidade de pessoas na base e aumento no topo.

E relevante considerar o crescente predominio de mulheres entre as pessoas idosas, 0
que pode ser observado no topo da piramide, sendo o lado direito referente a pessoas do sexo
feminino e do esquerdo masculino. Veras (2001), Cerqueira e Oliveira (2006) e Neri (2012)
referem-se a este fendbmeno como "feminizacdo da velhice™ e afirmam que "As mulheres
vivem mais do que os homens em quase todas as partes do mundo” (CERQUEIRA,;
OLIVEIRA, 2006, p. 23).
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No contexto brasileiro, ao analisar a transicdo demogréfica pela qual o pais tem
passado vale destacar o papel do répido processo migratorio e de urbanizagdo que tem como
consequéncia cerca de trés quartos da populacdo nacional vivendo em areas urbanas e
enfrentando diversos problemas sociais, 0 que contribui para o aumento da vulnerabilidade®

das pessoas idosas. Para Camarano (2016, p. 15):

O envelhecimento populacional em curso em quase todo o mundo,
consequéncia da queda da fecundidade e da mortalidade, criou novas
necessidades e novas demandas sociais em todos os paises. A forma e o
ritmo como isso vem ocorrendo nos varios contextos diferem de um pais
para outro e trazem desafios distintos. No Brasil, essas demandas colocadas
pelo envelhecimento foram somadas a outras demandas sociais basicas ainda
ndo atendidas.

Outro aspecto a ser considerado € a heterogeneidade do envelhecimento da populagéo
nas diversas regifes do pais, pois como apresenta Veras (1994) em regiGes como o sul e o
sudeste verificam-se padrbes mais expressivos no que se refere ao aumento da populagédo
idosa, quando comparado a regides como Norte e Nordeste.

A mudanga demografica vivenciada pelo pais também evidencia o aumento da
esperanca de vida que no ano de 1950 era de 51,4 anos, em 2000 ultrapassou a marca de 70
anos e em 2014 atingiu a marca de 75,44 anos (SIMOES, 2016, p. 46). Estas alteragdes no
perfil etario da populacdo e o novo contingente de pessoas com mais de 60 anos vem
despertando nos pesquisadores, o interesse em estudar os varios aspectos imbricados no
processo de envelhecimento da populacdo, tais como as perspectivas bioldgicas, psicoldgicas
e sociais, os desdobramentos nas politicas publicas, na satde, economia e demais setores da
sociedade, pois de acordo com MULLER (2015, p. 25):

[...] a perspectiva de envelhecimento populacional modifica a participacdo
dos grupos na vida econémica, ou seja, se interfere na economia do pais,
modificam em cadeia as varias relacbes e politicas. O envelhecimento
populacional desafia as familias e a sociedade a encontrar solucbes para
estas questdes que sao tanto legais quanto éticas; tanto familiares e restritas
ao ambito privado, quanto dependentes direto das politicas publicas de
seguridade social, politicas urbanas, politicas sociais, politicas de trabalho e
emprego, de sustentabilidade do meio ambiente, de mobilidade urbana e de
acessibilidade, de acfes intergeracionais e pluriculturais, para homens e
mulheres, de todas as etnias, orientagéo sexual, de qualquer condic&o social.

* O conceito de vulnerabilidade empregado nesta pesquisa esta de acordo com Politica Nacional de Assisténcia
Social - PNAS (BRASIL, 2004, p. 33) que considera a vulnerabilidade social a partir da dimensdo material "[..]
decorrente da pobreza, privagdo (auséncia de renda, precéario ou nulo acesso aos servigos publicos, dentre
outros)" e da dimensdo relacional "[...] fragilizacdo de vinculos afetivos — relacionais e de pertencimento social
(discriminacdes etarias, étnicas, de género ou por deficiéncias, dentre outras)"
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Associado ao processo de envelhecimento da populagdo em geral observa-se também
o0 envelhecimento das pessoas com deficiéncia, sobretudo daquelas com deficiéncia
intelectual, notadamente aquelas que tinham alguma sindrome associada a deficiéncia; ou que,
a deficiéncia intelectual. Clemente Filho e Groth (2004) e Guilhoto (2013b) afirmam que até
meados do século passado estas pessoas possuiam poucas perspectivas de vida, e na maior
parte dos casos ndo ultrapassavam os vinte anos de idade, assunto esse que sera abordado
posteriormente.

Também é pertinente ressaltar que a forma de envelhecer e as caracteristicas das
pessoas que chegaram a velhice nas dltimas décadas em muito se diferem das pessoas idosas
do inicio do século passado, sendo necessario compreender este processo de envelhecimento
em suas diversas facetas.

De acordo com Neri (2013a), o aumento significativo de pesquisas sobre o
envelhecimento que marcaram o século XX propiciou uma relevante modificagdo nas
concepcdes e teorias sobre este processo, sobre as pessoas idosas e sobre a velhice.
Possibilitando afastar o esteredtipo da relacdo entre envelhecimento e doenca e das visdes
lineares sobre o desenvolvimento que consideram a velhice uma etapa de exclusivo declinio
fisico, intelectual, emocional e social e contribuindo para uma compreensao mais ampla e
interdisciplinar sobre esta etapa da vida

N&o existe consenso entre os cientistas, sobretudo no &mbito das ciéncias bioldgicas,
comportamentais e sociais sobre o conceito de envelhecimento. Papaléo-Neto (2013, p. 72)
afirma que ndo ha "uma defini¢do de envelhecimento que atenda aos multiplos aspectos que o
compdem”, entretanto sugere que alguns termos ou expressées podem ser delineados a fim de
possibilitar melhor aprofundamento no tema, desta forma a seguir serdo apresentados alguns
termos ou expressdes relacionados ao envelhecimento.

O termo envelhecimento refere-se ao processo que possibilita a uma pessoa alcancar a
velhice. Atualmente as teorias psicoldgicas e socioldgicas do envelhecimento mais adotadas
entre os tedricos ressaltam que este processo ocorre ao longo do desenvolvimento humano
(lifespan) e ndo a partir dos 60 ou 65 anos. Neri (2006, p.17) ao se referir ao paradigma
lifespan do desenvolvimento, sistematizado por Baltes (1939-2006), o define como um
processo continuo de mudancas influenciadas por aspectos genético-biologicos, sécio-
culturais e politicos. Desta forma, o envelhecimento é compreendido como um processo
concorrente ao desenvolvimento, pois "as mudancas evolutivas que classificamos comumente
como crescimento, ganho ou progresso e as que apontamos como perdas e degeneracdes se

fazem presentes da infancia a velhice” (NERI 2012, p.8).
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O processo de envelhecimento relacionado aos aspectos biologicos ocorre ao longo da
vida, caracterizando-se por mudancas morfoldgicas, funcionais, bioquimicas e psicolégicas,
pelo declinio na capacidade de adaptacdo e manutencdo da vida. Para Pereira, Schneider e
Schwanke (2009) estes aspectos podem ser observados a partir das alteracfes na composicdo
bioquimica dos tecidos; reducdo progressiva na capacidade fisioldgica; maiores dificuldades para
a percepc¢do e reacao aos estimulos; maior vulnerabilidade as doencas e aumento da mortalidade.

Neri, (2013a, p. 20) pontua ainda que:

O envelhecimento, ou senescéncia, € um processo universal, determinado
geneticamente para os individuos da espécie, motivo pelo qual é também
chamado de envelhecimento normal. Esse processo tem inicio logo depois da
maturidade sexual e acelera-se a partir da quinta década de vida, marcado
pela cessagdo ou diminui¢do da possibilidade de reproduzir a espécie e por
mudancas fisioldgicas e morfoldgicas tipicas.

Embora seja considerado um processo universal, se manifesta de forma singular e
variavel para cada pessoa, pois, além de continuo e complexo é multifatorial. O
envelhecimento esta relacionado tanto a aspectos genéticos e comportamentais quanto a
histéria de vida e o acesso a recursos financeiros, médicos, tecnoldgicos, psicologicos e
sociais. Neri (2005) acrescenta que ainda nao ha marcador bioldgico universal que defina o
envelhecimento, a demarcacdo entre a fase adulta ou maturidade e o envelhecimento é
arbitraria, sendo definida individualmente por fatores bioldgicos, socioecondmicos ou legais.

Neste sentido, ao analisar o processo de envelhecimento da populacdo é necessario
considerar que este se expressa heterogeneamente na sociedade, sendo de grande relevancia
considerar esta questdo e analisar as diversas variaveis que interferem no processo de
envelhecimento ao se pensar em ac¢des ou propostas para este grupo.

Atendendo a esta diversidade no processo de envelhecimento e a dificuldade em
estabelecer o conceito de envelhecimento normal, pesquisadores propdem que este seja
desmembrado em outros conceitos que sdo: o envelhecimento patoldgico, usual, comum ou
normativo e o bem sucedido, ativo ou saudavel. O envelhecimento patoldgico esta associado
ao declinio de diversas capacidades, baixo nivel de funcionamento, presenca de fragilidades,
comorbidades e maior dependéncia. O envelhecimento usual, comum ou normativo representa
0 processo natural de desenvolvimento em fases avangadas da vida, caracterizado por
declinios relacionados a doencas ou perda de reservas de capacidades. Ja o envelhecimento

bem sucedido, ativo ou saudavel se relaciona a vivéncia da velhice com boa qualidade de vida
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e menores prejuizos fisicos, sociais, emocionais, com alta funcionalidade e autonomia (NERI,
2013a; PAPALEO-NETTO, 2013).

O termo velhice, por sua vez diz respeito a ultima fase do ciclo vital, é resultado do
processo de envelhecimento. E um estado que caracteriza a condi¢do do ser humano idoso,
sendo esta subjetiva e vivenciada de forma diferenciada em cada cultura ou grupo social.
Beauvoir (1990, p. 15) afirma que:

Ela é um fenbmeno bioldgico: o organismo do homem idoso apresenta certas
singularidades. A velhice acarreta ainda, consequiéncias psicoldgicas: certos
comportamentos sdo considerados, com razdo, como caracteristicos da idade
avancada. Como todas as situagfes humanas ela tem uma dimensdo
existencial: modifica a relacdo do individuo com o tempo e, portanto, sua
relacdo com o mundo e com sua propria histdria. Por outro lado, 0 homem
ndo vive nunca em estado natural; na sua velhice, como em qualquer idade,
seu estatuto Ihe é imposto pela sociedade a qual pertence.

Ao considerar que ndo hd um marcador preciso que determina o inicio da velhice,
mesmo porque, ao considerar os principios do lifespan, o ponto final do envelhecimento € a
morte, a velhice pode ser identificada a partir de diversas perspectivas, tais como o
cronoldgico, biolégico, funcional, emocional, social, entre outros, entretanto, como ocorre
com o conceito de envelhecimento, comporta divergéncias e ainda ndo conta com uma
definicdo precisa.

Moragas (2010) ao destacar o conceito de velhice a partir do prisma cronolégico, ou
seja, considerando a idade como um marcador para se determinar a velhice, afirma que esta
embasado na "historia real do organismo, calculada pelo transcurso do tempo. E objetiva em
sua medida, visto que todas as pessoas nascidas na mesma data tém idéntica idade cronoldgica
e formam uma unidade de analise social” (MORAGAS, 2010, p.20).

A Organizacdo Mundial das Nac¢6es Unidas (ONU) e a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), mesmo afirmando que o marcador cronologico ndo pode ser o Unico atributo a ser
levado em consideracgdo, estabelecem que a velhice tem inicio aos sessenta e cinco anos em
paises desenvolvidos e aos sessenta anos em paises em desenvolvimento, como é o caso do
Brasil. Esta orientacdo é adotada no Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003, p.1) no qual esta
definido: "Art. 1° E instituido o Estatuto do Idoso, destinado a regular os direitos assegurados
as pessoas com idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos”. Entretanto alguns direitos como
transporte gratuito e Beneficio de prestacdo Continuada sdo assegurados apenas as pessoas

com mais de sessenta e cinco anos.
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Considerar a velhice a partir da idade cronoldgica, embora seja um dado importante e
necessario por se tratar de uma caracteristica objetiva, é insuficiente, pois de acordo com
Moragas (2010, p. 20) "[...] fica comprovado a diferenca de impacto do tempo para cada
pessoa, de acordo com o que tenha sido a sua maneira de viver, sua saude, suas condicdes de
trabalho etc.". Esta constatacdo pode ser observada tanto em pessoas que embora ndo tenham
atingido os sessenta anos apresentam caracteristicas da velhice, quanto em pessoas que
possuem sessenta anos ou mais e tais caracteristicas ndo se fazem presente.

Outra possibilidade apontada por Moragas (2010) para conceituar a velhice é a partir
de uma andlise funcional. Para o autor esta classificacdo reflete a relacdo tradicional entre a
velhice e o declinio das habilidades motoras, cognitivas, emocionais e sociais, ou seja, é 0
periodo em que as limitagcbes sdo mais evidentes. Entretanto, devido a mudangas nos
paradigmas sobre a velhice, desencadeados principalmente nas ultimas décadas, que
incentivam as pessoas a cuidar melhor da saude e a vivenciar a velhice com qualidade.
Acrescido aos avangos na medicina nas tecnologias e nas condi¢Bes socioculturais, muitas
pessoas estdo retardando o inicio da velhice funcional, pois se mantém ativos e produtivos.

Consenza e Malloy-Diniz (2013, p. 438) alegam que a maior longevidade das pessoas

ndo estd sendo acompanhada de maior incapacidade, como era o esperado, e afirmam que:

[...] os idosos tendem a ser mais saudaveis do que em épocas precedentes,
pois as doencas relacionadas a idade estdo ocorrendo mais tarde, levando os
indices de incapacidade a um declinio. Sabe-se que a partir de muitos
estudos longitudinais da saide no envelhecimento, que a morbidade tem sido
comprimida para anos posteriores do periodo de vida e que intervencdes sdo
possiveis para reduzir as incapacidades e os riscos associados a velhice.

E pertinente pontuar que esta realidade nfo é uma regra, pois o envelhecimento é um
processo multifatorial e dependendo das condicGes de vida da pessoa, pode resultar em
diferentes condicdes. Também ¢ valido considerar que o aumento da longevidade da
populacdo possibilitou que emergissem doencas e quadros clinicos considerados atualmente
como doencas da velhice, mas que antes tinham poucas chances de se manifestar.

Outros termos que carecem de reflexdo sdo o de velho e idoso, visto que carregam
estereOtipos e preconceitos que precisam ser revistos. O termo velho possui conotacdo mais
negativa e esta relacionado a incapacidade e inutilidade referindo-se a aquele que perdeu a

jovialidade, como afirma Jackel-Neto (2012, p. 36):

[...] em portugués, o termo utilizado para designar esse processo bioldgico
inevitavel é formado a partir do radical "velho". Para nds, o sentido imediato
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da palavra "velho" traz logo a imagem de algo decrépito, decadente, que
perdeu o uso ou a validade, que ja esta na hora de ser descartado.

Ja o termo idoso, utilizado para designar pessoas que tem muita idade, ndo é
compreendido pejorativamente, sendo uma forma respeitosa de tratamento para referir-se a
pessoas com mais de sessenta ou sessenta e cinco anos. Em decorréncia das alteragdes no
processo de envelhecimento que possibilitam que a velhice seja observada de forma tardia,
este termo, aos poucos, vem se desprendendo dos esteredtipos de incapacidade ou decadéncia
e vem ganhando novas significacdes, visto que a pessoa idosa, embora com muita idade
continue a vivenciar experiéncias positivas, a ser ativo, independente, autbnomo e produtivo.
Atualmente, por recomendagdo da OMS, ao invés do termo idoso, utiliza-se com maior
frequéncia a terminologia pessoa idosa.

Em paises europeus, na segunda metade do século XX, em resposta as alteracGes no
processo de envelhecimento e no aumento da populacdo idosa, sobretudo com melhores
condigBes socioecondmicas, foi difundido o termo terceira idade que propunha uma nova
forma de compreender o envelhecimento, a velhice e a pessoa idosa, relacionando-a com a
arte de bem viver, ou com "uma nova velhice, marcada pela atividade e pela produtividade na
ocupacdo de um tempo livre que se apresentava cada vez mais extenso”. (NERI, 2013a, p.
23), devido principalmente a disseminacdo das politicas de aposentadoria. Este termo fazia
referéncia principalmente a populacdo que tendo ultrapassado o0s sessenta anos ndo
manifestava sinais comuns da velhice sendo utilizado para designar a faixa intermediaria entre
a vida adulta e a velhice.

De acordo com Consenza; Malloy-Diniz (2013), esta nova realidade levou alguns
pesquisadores como Baltes e Smith a propor uma separacdo da terceira idade em duas fases,
denominadas pelos autores como terceira e quarta idade, sendo que na primeira fase alocam as
pessoas idosas mais jovens que ainda mantém um alto nivel de funcionalidade, autonomia e
independéncia. Na quarta fase, os autores inserem as pessoas idosas que apresentam
defasagens em suas habilidades funcionais e maior dependéncia, o que, em paises
desenvolvidos é observado quando a pessoa atinge por volta dos oitenta ou oitenta e cinco
anos. Foram propostas também outras possibilidades para dividir a velhice, ora em trés partes,
ora em quatro, dependendo da compreensao do pesquisador.

Discorrer sobre os conceitos e terminologias utilizados ao abordar o tema do
envelhecimento ainda € um desafio, pois h4 uma grande diversidade de postulagGes. Embora

0s conceitos e terminologias supracitadas ndo esgotem o assunto e possuam desdobramentos e
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outras explicagdes detalhadas, por vezes contraditorias ao analisar a questdo partindo de
outros pontos de vistas, estas definicbes sdo necessérias e possibilitam que as palavras
utilizadas estejam impregnadas de sentido.

Ao pesquisar sobre os termos envelhecimento, envelhecimento ativo, velhice, idoso,
pessoa idosa, terceira idade, entre outros, é recorrente a mengdo ao aumento da populacéo de
pessoas idosas, a longevidade e as novas caracteristicas do processo de envelhecimento, além
da diversidade na forma como ele € evidenciado e quando se tem inicio a velhice. Estas
observacOes instigam refletir sobre quais atributos caracterizam o envelhecimento ou a
velhice. Como apontado anteriormente o envelhecimento é um processo multidimensional,
que ocorre de forma individual e depende das experiéncias vivenciadas pelas pessoas ao longo
da vida, portanto, precisa ser compreendido a partir da interseccao de diversos fatores.

Embora comporte uma grande variedade de definicdes e bases explicativas, a velhice
pode ser identificada a partir de algumas dimensdes dentre elas a cronolégica, apresentada
anteriormente, a fisica ou bioldgica, funcional, emocional ou psicoldgica e social que serdo
abordadas a seguir.

A dimensdo fisica ou bioldgica refere-se as alteracdes nos diversos 6rgaos e sistemas
do corpo humano. Estas alteracdes manifestam-se em momentos e intensidades diferentes
para cada individuo, porém podem ser normativamente apresentadas.

Em relacdo a composicdo corporal e sistema musculoesquelético, de acordo com
Noronha (2012) , ha uma mudanca significativa na composicdo corporal da pessoa idosa
guando comparado a pessoa adulta jovem. A porcentagem de musculos, gordura, 0ssos e agua
identificada no adulto correspondem respectivamente a: 30%, 10%, 10% e 50% enquanto na
pessoa idosa: 15%, 35%, 8% e 42%, respectivamente. A modificacdo na relacdo entre estes
componentes provoca repercussdes na forma como se manifestam as doencas a reducdo na
proporcdo de &gua "resulta em menor sensacdo de sede, tendéncia a desidratacdo e
aparecimento de hipotensdo, aumento no potassio e diminuicdo do sédio” (NORONHA, 2012,
p. 72), E verificada uma reducfo na massa muscular e aumento na massa adiposa geral, com
aumento na gordura visceral abdominal, podendo acarretar doencas cardiovasculares e
diabetes mellitus e redugdo na gordura subcutanea.

O sistema musculoesquelético da pessoa idosa apresenta reducdo de massa e de forca
musculares e rigidez das cartilagens levando a uma reducéo da atividade fisica e tendéncia a
guedas, além de perda de célcio dos ossos, facilitando a ocorréncia de fraturas Bicalho e
Cintra (2013, p. 44) afirmam que "Fraqueza muscular, quedas, limitagfes funcionais,

imobilidade e fraturas osteoporoticas estdo ligadas a perda de massa musculoesquelética™.
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A pele sofre mudancgas decorrentes do envelhecimento intrinseco combinado com os
danos extrinsecos. Para Bicalho e Cintra (2013, p. 46) "a pele do idoso é seca, enrugada e
descamativa, o que predispGe ao purido. A pele também se torna fina, lisa e com elasticidade
e turgor reduzidos. A fragilidade predisp6e as fissuras, escoriacdes e infec¢bes cutaneas™

A respeito das alteragbes nos 6rgaos do sentido, na visdo, Noronha (2012, p. 74)
discorre que "Ha uma reducdo na acomodac&o visual, na acuidade, na percepc¢do das cores e
da profundidade™, além de diminuicao no diametro da pupila e o aparecimento da catarata. A
audicdo também ¢é prejudicada devido a degeneracdo dos ossiculos e diminuicdo nos
neurdnios auditivos, o que acarreta reducdo na percepcao das frequéncias e na diferenciacéo
dos sons. O paladar e olfato sofrem alteragcdes ocorrendo "elevacdo nos limiares para gosto e
cheiro, reducdo na capacidade discriminatdria e sensacdes distorcidas” (BICALHO; CINTRA
2013, p. 47)

No sistema imunolégico, ha reducdo dos linfécitos e menor producdo de anticorpos,
resultando em maior incidéncia de doencas infecciosas e doengas autoimunes devido ao
aumento na producdo de autoanticorpos. Também sdo observadas alteracdes no processo de
termorregulacdo, pois "o mecanismo de vasodilatacdo e vasoconstricdo estd mais lento, a
sudorese diminuida [...] hd uma perda da gordura subcutanea e tendéncia ao sedentarismo."
(NORONHA, 2012, p. 73). A autora ressalta também que este quadro resulta em uma
tendéncia a hipotermia.

O sistema endocrino apresenta alteracBes na producdo dos horménios ocasionando
reacOes diversas, sendo que Bicalho e Cintra (2013, p. 49) afirmam que "as doencas
relacionadas ao sistema endocrino s&o mais comuns em idosos" e desencadeando também
alteracdes no sistema reprodutor. Devido a deficiéncia hormonal o homem, embora mantenha
a fertilidade sua producdo de espermatozdide e a respostas sexual sdo menores, ja a mulher,
deixa de estar fértil na menopausa e a deficiéncia hormonal provoca ressecamento vaginal,
além de infecgOes urinarias repetidas.

Na pessoa idosa sdo observadas alteracdes gastrintestinais tais como diminui¢do do
paladar, menor producdo de saliva e ineficiéncia dos mecanismos que regulam a fome, a sede
e a saciedade levando a pessoa idosa a uma tendéncia a desnutricdo. O sistema renal também
registra um importante prejuizo, sendo observada reducdo na atividade de filtracdo, o que
pode ocasionar inchagos e desidratacdo. Quanto ao sistema urinario € comum verificar a
incidéncia de incontinéncia urinaria.

O sistema cardiovascular é caracterizado por modificacdes na constituicdo das artérias

e valvulas cardiacas, elevando a presséo arterial, podendo ocasionar sopros arritmias, reducao
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no deébito cardiaco e lentiddo nos mecanismos de manutencdo da pressao. Bicalho e Cintra
(2013, p. 52) afirmam que "O envelhecimento relaciona-se com aumento na incidéncia das
doencas cardiovasculares e reducdo na reserva cardiaca [...] As doengas cardiovasculares sao
as principais causas de morbilidade e mortalidade entre os idosos™

No sistema respiratorio sdo observadas alteragdes anatémicas e funcionais, dentre elas
a reducdo na complacéncia pulmonar, reducdo da retragdo eléstica pulmonar e da forca da
musculatura respiratoria, o que pode comprometer o fornecimento de oxigénio para o
abastecimento do corpo e tornar a pessoa idosa mais suscetivel a pneumonias, sendo que "as
infecgBes respiratorias sdo importantes causas de morbilidade em idosos" (BICALHO;
CINTRA 2013, p. 55)

Com relacao ao sistema nervoso, Noronha (2012, p. 75) aponta que é observado uma
reducdo de até 10% da massa cerebral global, com reducdo na quantidade de neurdnios e na
producdo dos neurotransmissores, 0 que "leva a uma lentificacdo da conducdo nervosa, com
consequente menor desempenho psicomotor, influéncia na marcha e no equilibrio, na
memoria e o raciocinio. As alteraces no sistema nervoso periférico e central podem
modificar o funcionamento dos 6rgdos dos sentidos, bem como 0s comprometimentos nestes
6rgdo também podem desencadear dificuldades no processamento das informagfes. Para
Ribeiro e Consenza (2013) com a ampliacdo da longevidade houve um aumento na ocorréncia
de doencgas degenerativas que provocam alteragdes cognitivas importantes, como a Doenca
de Alzheimer e outras deméncias ou a Doenca de Parkinson. O envelhecimento também
desencadeia alteracdes nas funcbes executivas, linguagem, memdria, atencdo e raciocinio e
dificuldades em aprender algo novo.

A dimensdo fisica estd diretamente relacionada a dimensdo funcional que se refere a
independéncia da pessoa idosa para realizar as atividades cotidianas, ou atividades de vida
diaria (AVD). Quanto maior a capacidade funcional da pessoa idosa, maiores serdo suas
possibilidades de atender suas necessidades pessoais e sociais, preservar sua saude e interagir
com o ambiente e com as pessoas. A Organizacdo Mundial da Saude OMS, por meio do
documento Classificac¢do Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude - CIF (OMS,
2004, p. 12) define que:

A funcionalidade e a incapacidade de uma pessoa sdo concebidas como uma
interaccdo dindmica entre os estados de saude (doengas, perturbagdes,
lesbes, traumas, etc.) e os factores contextuais. Os Factores Contextuais
englobam factores pessoais e ambientais. [...] Os factores ambientais
interagem com todos os componentes da funcionalidade e da incapacidade.
O constructo basico do componente dos Factores Ambientais é o impacto
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facilitador ou limitador das caracteristicas do mundo fisico, social e
atidudinal.

A funcionalidade e incapacidade da pessoa idosa tém um impacto direto na realizacao
das atividades de vida diéria que podem ser definidas, de acordo com Ribeiro, et. al. (2013, p.
188) como: "ampla classe de comportamentos que permite aos idosos ter vida independente,
tomar decisOes e participar da vida social.” Os autores salientam ainda que as atividades de
vida diaria (AVDs) sdo divididas hierarquicamente em trés niveis, sendo as atividades basicas
de vida diaria (ABVDs), atividades instrumentais de vida diaria (AlIVDs) e atividades
avancadas de vida diéria (AAVDs).

As atividades basicas de vida diaria (ABVDs) fazem parte do primeiro nivel, estdo
relacionadas a sobrevivéncia humana e dependem das condicdes de salde e da integridade do
sistema neuroldgico. Sdo definidas como atividades orientadoras para o autocuidado e para a
mobilidade funcional. "Elas tendem a se conservar até 0s anos mais avancados da velhice, a
menos que ocorram danos graves a saude e a cognicdo” (RIBEIRO, et al. 2013, p.190).

As atividades instrumentais de vida diaria (AIVDs) correspondem ao segundo nivel e
sdo as responsaveis pelo gerenciamento da vida, do ambiente doméstico e da mobilidade na
comunidade, sdo estas atividades que possibilitam ou ndo a pessoa idosa de morar sozinho.

No terceiro nivel estdo as atividades avancadas da vida diaria (AAVDs). Estas sdo
consideradas mais complexas e exigem autonomia e bom nivel de independéncia fisica, ou
seja, para que a pessoa idosa realize estas atividades, precisa ser capaz de realizar as
atividades do primeiro e do segundo nivel. Para Assis, Assis e Cardoso (2013, p. 361) "sdo
associadas a papéis sociais e ao funcionamento independente na vida pratica, no lazer e nas
atividades produtivas". A pessoa idosa que deixa de realizar estas atividades demonstra perda
precoce na capacidade funcional e pode também indicar mudancas na motivacdo para
interacOes sociais e em metas para a sua vida.

No Quadro 1, a seguir, sdo apresentados exemplos de cada tipo de AVDs.

Quadro 1: Tipos de atividades de vida diaria

ig;‘:ﬁg? Alimentar-se, tomar banho, vestir-se, continéncia, higienizar-se
ABVD
Mobilidade Deambulagéo, mobilidade em cadeiras de rodas, mobilidade no leito,
funcional transferéncias

Gerenciamento C . .. .
AIVD pessoal Usar o telefone, manusear dinheiro, autoadministrar medicacéo
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Gerenciamento Fazer compras, preparar alimentacdo, lavar roupas, executar tarefas

domestico domeésticas
Mobilidade na
. Usar transporte
comunidade
Praticar atividades fisicas, dirigir automovel, preparar refei¢des para
Atividades de amigos, praticar esportes, realizar atividades manuais, praticar
lazer jardinagem, ler jornais, livros ou revistas, realizar passatempos, pescar,

tocar instrumento musical, viajar, realizar atividades intelectuais
Participar de atividades politicas, manter contatos sociais diversos,

AAVD Atividades frequentar restaurantes, participar de eventos sociais, participar de
sociais grupos sociais ou religiosos, relacionar-se com amigos e familiares,
visitar amigos ou parentes
Atividades Prestar servicos comunitérios, trabalhar, exercer voluntariado, praticar
produtivas atividades religiosas e solitarias

Fonte: Assis, Assis e Cardoso (2013, p. 360)

A capacidade funcional da pessoa idosa resulta da interacao de diversos fatores fisicos,
sociais e emocionais e pode ser considerada um dos principais indicadores de qualidade de
vida e influenciam seu bem estar social e emocional.

Em relacdo a dimensdo psicoldgica ou emocional é valido pontuar que desde meados
do século XX alguns psicélogos vém se dedicando a pesquisa sistematica dos aspectos
imbricados no processo de envelhecimento, com destaque para o0s relacionados ao
desenvolvimento humano e aos componentes emocionais. Desta forma, vérias teorias e
explicacbes para 0s eventos e as caracteristicas que marcam o processo de envelhecimento
foram apresentadas. Neri (2013a) ressalta as teorias psicoldgicas classicas representadas por:
Buhler (1935) e Jung (1971); as teorias psicologicas de transicdo propostas por Erikson
(1959) e Neugarten (1969); e as teorias contemporaneas, representadas por Baltes (1987 e
1996) Carstensen (1991), Heckhausen e Schulz (1995).

De acordo com Neri (2011; 2012; 2013a) € possivel identificar diversas caracteristicas
tipicas deste momento da vida, aléem dos transtornos afetivos que também o acompanham,
como a depressdo, que de acordo com Barcelos, et al., (2007. p. 291) "[...] esta entre os
principais transtornos mentais no idoso e provavelmente é a causa mais frequente de
sofrimento emocional e queda na qualidade de vida". Também os transtornos de humor, o
transtorno bipolar o estresse, manias e tiques.

Para grande parte das pessoas idosas, a velhice é um periodo da vida muito desafiador,
pois € marcado por um grande numero de perdas fisicas, funcionais e sociais, além da perda

de amigos e familiares o que desencadeia sentimentos de incapacidade, inutilidade e medo da
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morte. Para Beauvoir (1990) muitas pessoas idosas recusam a assumir a condicao de velhice,
embora a percebam em outras pessoas, que por vezes possuem a mesma idade. Outro aspecto
que compromete a salde emocional da pessoa idosa é a dificuldade em lidar com as
mudancas, ocasionada principalmente pela rigidez cognitiva e intolerancia, despertando maior
inseguranca e conduzindo a pessoa idosa ao isolamento e a soliddo. Também é comum que
ela sinta falta de motivagdo e baixas expectativas, além de grande dependéncia emocional.

A saude emocional da pessoa idosa dependera de suas experiéncias ao longo da vida,
das atividades que realiza e de seu engajamento social. A este respeito Schneider e Irigaray
(2008, p. 592) afirmam que:

O envelhecimento é resultado de uma construgdo que o individuo fez durante
toda a vida. A auto-eficacia, que é a crenga do individuo na capacidade de
exercer controle sobre a propria vida, esta relacionada as escolhas pessoais
de comportamento durante o processo de envelhecimento e a preparacdo
para a aposentadoria. Saber superar as adversidades determina o nivel de
adaptacdo a mudancas e a crises proprias do processo de envelhecimento.

Desta forma, é fundamental que a pessoa idosa se mantenha ativo, de acordo com suas
particularidades e consiga ressignificar a velhice a partir de experiéncias positivas.

A dimenséo social esta relacionada tanto as questdes emocionais quanto fisicas, pois
estas contribuirdo ou prejudicardo sua participacdo na sociedade. O inverso também deve ser
considerado, pois em Vvarios casos as vivencias sociais impulsionam a pessoa idosa a melhor
qualidade de vida e consequentemente menos comprometimentos fisicos e emocionais. Silva
e Yassuda (2013, p. 429) afirmam que: "ldosos com maior disponibilidade de apoio
instrumental e emocional tem melhores niveis de salde autorreferida, qualidade de vida, bem-
estar emocional, satisfacdo com a vida e diminuicdo dos riscos de doengas." Os autores
ressaltam também que diversas pesquisas sugerem que pessoas engajadas socialmente
retardam o declinio funcional e apresentam menores riscos para problemas cognitivos.

E comum que a pessoa idosa reduza sua participagio social, e opte pelo isolamento,
em decorréncia das limitacbes que possui ou por encontrar dificuldades na comunidade da
qual participa, pois em muitos casos, esta ndo se encontra preparada para lidar com as
peculiaridades das pessoas idosas.

A dimenséo social do envelhecimento esté relacionada aos papéis sociais que a pessoa
idosa assume e ao grau de adaptacéo a estes papeis, sobretudo quando ele se aposenta e rompe
com sua rede de amizades proprias do ambiente de trabalho. Para Moragas, (2010, p.147),
devido as mudancgas nas concepgdes sobre o processo de envelhecimento e as novas

caracteristicas das pessoas idosas do inicio do Século XXI, estes ainda "necessitam encontrar
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um papel coerente na sociedade"”, que englobe sua participacdo em diferentes grupos, com
abordagens distintas, como a familia, grupos de voluntariado, para realizacdo de atividades
fisicas ou de lazer e grupos de participacéo politica.

Também € necessario pontuar que a forma como a pessoa idosa se engajara nas
atividades sociais deve estar de acordo com suas escolhas e com o que lhe confere prazer e
que respeite suas caracteristicas. Estas escolhas sofrerdo influéncia dos fatores sociais,
culturais e econébmicos da pessoa idosa, porém, independente do tipo de engajamento, é
fundamental que ele estabeleca interacGes sociais positivas e constantes.

Refletir sobre as dimensdes que englobam o envelhecimento e a velhice possibilitam
compreender a pessoa idosa em sua complexidade, pois, embora o envelhecimento ocorra de
forma distinta para cada pessoa, uma dimensdo esta relacionada e estabelece algum tipo de
dependéncia com outra. Esta discussdo também € de grande relevancia quando considerada a
qualidade de vida da pessoa idosa.

O termo qualidade de vida, utilizado com frequéncia em diversas &reas como a
medicina, psicologia, sociologia, economia, entre outros, quando relacionado ao processo de
envelhecimento. Muitas vezes se confunde com o conceito de saude ou ainda com auséncia de
doencas. Embora diversas definicGes se pautem em conceitos médicos, atualmente, dada as
mudangas no perfil das pessoas idosas e das que vivenciam o processo de envelhecimento,
bem como a compreensdo do que é a saude, a qualidade de vida precisa ser compreendida de
forma ampla e multidimensional.

Para tanto, a seguir serdo apresentados alguns conceitos sobre a qualidade de vida,
com enfoque para os aspectos relacionados a velhice e ao envelhecimento, ressaltando os
indicadores de qualidade de vida e de fragilidade.

As primeiras pesquisas publicadas sobre a qualidade de vida na literatura médica
datam meados dos anos de 1940, sendo que inicialmente estava relacionada a percepc¢édo
objetiva das condicdes de saude da pessoa. Neste sentido, a Organizacdo Mundial da Saude -
OMS, na vanguarda destas discussdes propos em 1946 em sua Constituicdo que: "A saude €
um estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de
doenca ou de enfermidade”. Embora atualmente existam criticas a respeito dessa
conceituacdo, na época influenciou os pesquisadores a publicarem, por volta de 1953 as
primeiras pesquisas considerando a percep¢do subjetiva da satisfacdo e em 1966 o termo
qualidade de vida foi relacionado a este construto. Nas décadas de 1970 a 1990 as pesquisas

sobre a qualidade de vida a partir da avaliagcdo subjetiva das questdes objetivas se
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multiplicaram e se aproximaram de conceitos como o de bem-estar e autonomia, se referindo,
sobretudo as intervengdes médicas realizadas.

Desde entdo tedricos que se dedicam a pesquisas sobre a qualidade de vida ainda néo
chegaram a um consenso sobre uma definicdo que comporte os diferentes aspectos e variaveis
que estdo imbricadas na qualidade de vida, o que conduz a elaboracdo de diversos conceitos
que partem de posicionamentos e modelos explicativos diferentes. Entretanto, de acordo com
Schneider, et al. (2003), mesmo com esta diversidade, é possivel considerar que a tendéncia
atual é analisa-la de forma multidimensional.

Chachamovich, Trentini e Fleck (2011) afirmam que os construtos teéricos sobre a
qualidade de vida, na area da saude, podem ser agrupados em dois modelos de acordo com
suas especificidades, sendo: o funcionalista, que compreende a qualidade de vida a partir das
habilidades adequadas apresentadas pela pessoa, capacitando-a a realizar de forma satisfatéria
as atividades, assim, a presenca de doengas ou limitagGes implica na diminui¢do da qualidade
de vida. O outro, denominado modelo de satisfacdo, esta relacionado a expectativa do
individuo e seu nivel de realizacdo, Para os autores "o modelo aponta que a qualidade de vida
estd diretamente relacionada ao grau de satisfacdo em varios dominios definidos com
importantes para o proprio sujeito” (CHACHAMOVICH; TRENTINI; FLECK, 2011 p. 64).

Ao considerar 0 modelo de satisfacdo, bem como a complexidade dos aspectos
envolvidos na definicdo de qualidade de vida e a necessidade de estabelecer um conceito que
subsidiasse 0 seu processo de avaliacdo de forma global, a OMS, publicou em 1994 o
conceito elaborado pelo grupo World Health Organization Quality of Life - WHOQOL que
concebe a qualidade de vida a partir da interacdo de diversas areas agrupadas em dominios.
Para a OMS, qualidade de vida é definida como: "percepcdo do individuo, de sua posi¢do na
vida no contexto da cultura e sistemas de valores no quais ele vive, e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (CHACHAMOVICH; TRENTINI; FLECK,
2011 p. 65). Este conceito é utilizado na construgdo de todos os instrumentos de avaliagdo da
qualidade de vida elaborados pela OMS e subsidiam as analises realizadas com os dados
coletados.

Esta compreensdo sobre a qualidade de vida da pessoa idosa proposta pela OMS é

tambem utilizada na Politica Nacional do Envelhecimento, na qual é definida como:

Qualidade de vida é “a percep¢do que o individuo tem de sua posicdo na
vida dentro do contexto de sua cultura e do sistema de valores de onde vive,
e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes. E um
conceito muito amplo que incorpora de uma maneira complexa a satde fisica
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de uma pessoa, seu estado psicoldgico, seu nivel de dependéncia, suas
relagBes sociais, suas crengas e sua relacdo com caracteristicas proeminentes
no ambiente”. A medida que um individuo envelhece, sua qualidade de vida
é fortemente determinada por sua habilidade de manter autonomia e
independéncia. (OMS, 2005, p. 14).

De acordo com Fleck (2008) no construto de qualidade de vida da Organizagéo
Mundial de Saude, podem ser destacados trés aspectos de grande relevancia, que sdo: a
subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensdes positivas e negativas.

A subjetividade € um aspecto basal, apresenta especial destaque neste conceito e diz
respeito a percepcdo da pessoa sobre sua vida, ou seja, é avaliado como a pessoa percebe a
realidade objetiva. Chachamovich, Trentini e Fleck, (2011, p. 65) afirmam que a percepcao
subjetiva do conceito apresentado pela OMS € observado em trés niveis que o primeiro esta
relacionado a "percepcao subjetiva de uma condigdo objetiva” o segundo a "percepcao global
subjetiva de funcionamento™ e o terceiro uma "avaliagdo especifica da percepcédo subjetiva".

A multidimensionalidade estd relacionada a compreensdo de que a avaliacdo da
qualidade de vida de uma pessoa deve ser realizada a partir das diferentes dimensdes da vida
humana. Os instrumentos versam basicamente sobre os seis dominios: fisico, psicolégico,
nivel de dependéncia, e relacionamento social, ambiente e aspectos espirituais. Esse aspecto
ressalta o entendimento que a qualidade de vida é resultado da interacdo de diversas areas
independentes da vida da pessoa.

Outro aspecto relevante diz respeito a privilegiar a presenca de dimens@es positivas e
negativas. De acordo com Chachamovich, Trentini e Fleck, (2011, p. 65), os instrumentos de
avaliacdo elaborados com base nesse conceito contemplam questdes positivas como
funcionalidade e mobilidade e também negativas, tais como medos ou dependéncia de
medicacdo. Os autores afirmam ainda que para uma avaliacdo ampla sobre a qualidade de
vida é fundamental que a pessoa seja indagada sobre suas percepcdes subjetivas nas duas
dimensGes e perceba a presenca da primeira e a auséncia da segunda.

As conceituacBes e os resultados das avaliagBes sobre a qualidade de vida tém
contribuido para melhor compreender o processo de envelhecimento da populagdo, visto que
para Neri (2011, p.13), no Brasil ha uma "nova sensibilidade social para a velhice, quer
considerada como um problema quer como um desafio para a sociedade". Para a autora, esta
sensibilidade € decorrente, inicialmente da tomada de consciéncia, por parte da sociedade
sobre o processo de envelhecimento da populacdo, devido a maior visibilidade das pessoas
idosas e a divulgacdo de informacOes sobre servigos e oportunidades sociais para elas. Em

segundo lugar, ela aponta a mudanca no perfil das pessoas idosas que atualmente vivenciam a
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velhice de forma mais ativa e produtiva, contradizendo os estere6tipos que associam 0
envelhecimento apenas a doengas e declinio funcional. A autora ressalta ainda o "antigo e
permanente, mas que assumiu nova feicdo nas ultimas décadas™ sonho de manter a juventude,
mesmo vivendo mais anos. Isso se deve principalmente aos avancos tecnologicos que
possibilitaram a industria oferecer cada vez mais produtos, nas mais diversas areas que
inibem, retardam ou disfarcam os sinais do envelhecimento.

Ao se referir as pesquisas sobre a qualidade de vida na velhice (Neri, 2013b, p. 19)
afirma que o paradigma predominante ainda é o biométrico, cujas dimensbes centrais se
referem aos bindbmios salde-doenca e funcionalidade-incapacidade. Desta forma, "o bom
envelhecimento é indicado por declinio minimo das funcdes fisioldgicas, refletindo em:
auséncia de doencas e fatores de risco para doencas; manutencdo de altos niveis de
funcionalidade fisica e cognitiva e envolvimento ativo com a vida"

Entretanto, ela aponta ser insuficiente este modelo para a avaliacdo da qualidade de
vida na velhice e discorre que: "Boa saude é um dos aspectos de uma realidade multifacetada
e complexa que inclui bons niveis de funcionalidade fisica e mental, independéncia e
autonomia, capacidade de alterar o ambiente, atividade, produtividade e participacdo social"
(NERI, 2013b, p.16). Elege como fundamental considerar os aspectos subjetivos interagindo
com o0s objetivos para mensurar a qualidade de vida e afirma: "Dados de pesquisas
socioldgicas, econémicas e epidemiolégicas indicam que isoladamente, variaveis objetivas
tais como nivel de renda, classe social, escolaridade, etnia, nacionalidade, género, idade e
salide sao preditores fracos da qualidade de vida" (NERI, 2011, p. 14).

Para a autora a interagdo dos fatores objetivos com o0s subjetivos possibilita
compreender o que levam as pessoas idosas a manter a funcionalidade, o envolvimento social
e a manutencdo da saude fisica, mesmo sem que possua as condi¢cdes objetivas para tal e

pontua que:

[...] as variaveis subjetivas podem explicar porque, mesmo na presenca de
eventos adversos tais como pobreza, doengas e eventos estressantes, 0S
idosos podem funcionar bem, investir na propria saide e na solucdo de
problemas cotidianos e existencias, ajudar a familia e a comunidade e
trabalhar para deixar um legado para as préximas geracdes. Pode parecer um
paradoxo, mas as condicGes subjetivas respondem pela manutencdo da
resiliéncia psicoldgica dos idosos, mesmo quando a resiliéncia biolégica esta
comprometida (NERI, 2011, p. 15)

Um dos modelos explicativos da psicologia para a continuidade da funcionalidade e do

bem-estar subjetivo, mesmo com a presenca de riscos e perdas de natureza bioldgica e social é
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apresentado por Neri (2011, 2013a e 2013b), no qual a qualidade de vida na velhice é
compreendida a partir do metamodelo de selecdo, otimizacdo e compensagdo. Parte do
principio de que o bom envelhecimento ndo depende da auséncia de fragilidades ou doencas,
mas sim da capacidade de adaptacdo da pessoa idosa aos recursos biologicos, psicoldgicos e
sociais que possui. Ou seja, em um envelhecimento comum, usual ou normativo, a pessoa
apresentard declinios nos diversos dominios e para manter boa qualidade de vida precisa
alocar ou realocar recursos internos e externos, tendo como objetivo a otimizacdo dos
recursos e a compensacao das perdas. Por selegéo, os autores entendem que a pessoa promove
um ajuste nas suas metas, compativeis com 0s recursos que possui. A otimizacdo estd
relacionada ao desenvolvimento de estratégias que permitam o alcance de altos niveis de
funcionamento, por meio da coordenacdo e manutencdo de recursos internos e externos. A
compensacao se refere a utilizacdo de alternativas e recursos tecnoldgicos para manter o
funcionamento, tais como o uso de aparelhos, mobiliarios adaptados, entre outros

Para ampliar a compreensdo sobre este paradigma € interessante conhecer a estrutura
da qualidade de vida na velhice apresentada por Neri (2011, 2012 e 2013b), que contempla
quatro dominios, sendo: competéncia, comportamental, condi¢bes ambientais objetivas,
qualidade de vida percebida e bem estar subjetivo. Estes possuem dimensdes subjetivas,
objetivas, individuais, socio-culturais e temporais, e estdo em interacdo multipla.

Neri (2013b, p. 20-21) afirma que: o dominio da competéncia comportamental se
refere ao "grau em que a saude do idoso, sua funcionalidade, sua cognicdo, o uso que faz do
tempo e sua sociabilidade, correspondem ao que é considerado normal e esperado para sua
idade". Neste construto a salde € a base de todo o sistema e exerce influéncia na
competéncias para a realizacdo das atividades de vida diaria, porém é valido considerar que a
incapacidade para a realizacdo de atividades instrumentais de vida didria ndo impede o
funcionamento cognitivo emocional.

As condigdes ambientais possibilitam o desempenho das competéncias
comportamentais que s@o a base para sua realizagcdo na medida em que promovem a interagdo
fisica, social e psicoldgica da pessoa idosa, com ambiente, aumentando sua eficacia e a
qualidade de vida percebida. Para Neri (2012, p. 154) "gquando os idosos gozam de
independéncia a autonomia, eles proprios podem providenciar arranjos para que seu ambiente
se torne mais seguro, variado e interessante”, aumentando seu conforto, seguranca,
mobilidade e funcionalidade.

A qualidade de vida percebida diz respeito & avaliagdo pessoal e subjetiva que cada

pessoa faz sobre sua competéncia comportamental e estd relacionada as discrepancias ou
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congruéncias entre as expectativas estabelecidas e o que a pessoa idosa realmente consegue
ser, ter ou fazer, em diferentes dimensdes, tais como: a salde, cognic¢do, funcionalidade, uso
do tempo e a sociabilidade, bem como, 0 manejo da vida pratica. A avaliacdo de seu
desempenho é realizada a partir de comparacbes de valores pessoais, sécio-culturais do
desempenho passado, e do que é realizado por outras pessoas da mesma idade. Neri (2001,
p.24) afirma que: "percepgdo de congruéncia entre o real e o esperado conduz a senso de
controle sobre o ambiente, a senso de autoeficacia e autoestima elevados. O senso de
ajustamento pessoal é assim, um elemento que interage com a satisfacdo e com as emogdes”.

O bem-estar subjetivo é percebido a partir da avaliacdo pessoal da interacdo das
relacbes estabelecidas entre a competéncia comportamental, as condigdes ambientais e
qualidade de vida percebida, ou seja, a partir da interacio destes aspectos. E influenciada pela
experiéncia emocional positiva ou negativa que resulta da avaliacdo que a pessoa idosa faz de
sua qualidade de vida. Para Neri (2011, p.23) podem ser apontados quatro aspectos principais
no conceito de bem-estar subjetivo que séo:

1. Pertence ao ambito da experiéncia privada e é relativamente independente
de salde, conforto e riqueza;

2. As medidas do bem-estar subjetivo incluem tanto a avaliacdo global
quanto a avaliacGes de dominio especifico, tais como: satde fisica e mental,
relagOes sociais e espiritualidade;

3. O bem-estar subjetivo inclui afetos positivos e negativos, que sa0 menos
estaveis do que a satisfacdo, uma vez que podem ser afetados por eventos
situacionais;

4. As avaliagBes subjetivas de qualidade de vida sdo medidas pela
personalidade entendida como um sistema de predisposicdes de parte
bioldgica que determina o nivel de alerta, a excitabilidade, a intensidade e a
gualidade das respostas emocionais; como as formas habituais de uma
pessoa se comportar e como uma estrutura de conhecimentos sobre si
mesmo. Esta estrutura é o self.

Desta forma, o bem-estar subjetivo € um fendmeno complexo, envolve as variaveis
objetivas e subjetivas e esta relacionado a adaptacdo das pessoas idosas as suas condicdes de
vida, ao equilibrio entre afetos positivos e negativos e a sua capacidade de criar estratégias de
enfrentamento para lidar com os problemas cotidianos.

Compreender os conceitos imbricados na avaliacdo da qualidade de vida da pessoa
idosa é de grande relevancia, pois, sendo o envelhecimento um processo resultante da
interacdo de diversas dimensdes caracterizado pela individualidade e heterogeneidade, a
avaliacdo precisa assumir também carater multidimensional e considerar as diversas variaveis
provocam rebatimentos positivos ou e negativos na vida das pessoas idosas. Estas

informacdes devem subsidiar a elaboragdo de propostas de produtos, atendimentos, servigos
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programas em ambito da social, educacional, tecnoldgico ou de saude que possibilite a pessoa
idosa vivenciar a velhice com qualidade.

Ao abordar a qualidade de vida na velhice é importante refletir sobre o conceito de
fragilidade. Este tema tem sido muito estudado na area da medicina e dado sua relevancia,
alguns autores defendem que se trata de uma sindrome clinica (NERI 2013b). Embora as
pessoas possam manifestar fragilidades ao longo de sua vida, durante a velhice ela se torna
mais comum e precisa ser considerada a fim de que assegurar que a pessoa idosa mantenha
melhores condi¢des de qualidade de vida possivel, com os recursos que dispde.

O conceito de fragilidade na velhice, por muito tempo esteve relacionado a
comorbidade e incapacidade, porém, para Teixeira (2011) pesquisadores atuais consideram
que a fragilidade em pessoas idosas estd relacionada a uma condi¢cdo clinica de
vulnerabilidade aos estressores, que ocorre devido ao declinio nas reservas fisioldgicas
decorrentes do envelhecimento, que por sua vez, desencadeia uma redugdo progressiva na
capacidade de manter a um equilibrio estavel do organismo, frente as alteracdes exteriores.

A partir desta compreensdo, Neri (2013b) ressalta que o envelhecimento normal
acompanha um declinio fisico e cognitivo, resultado da diminuicdo das reservas de energia,
menor eficiéncia da funcdo neuroenddcrina e imune, diminuicdo da resisténcia aos estressores
e lentiddo psicomotora e cognitiva. Porém o impacto deste declinio e sua intensidade
dependem da histdéria de vida da pessoa, relacionado aos riscos econémicos, sociais e
bioldgicos aos quais foi exposta, bem como ao estilo de vida adotado. Para a autora, a
interacdo das diversas variaveis resulta em diferentes potenciais para ter boa salde e boa

funcionalidade e menor fragilidade. Para ela:

Como resultado [da interacdo das variaveis], de um lado podem ser
observados idosos com 6tima qualidade da salde e 6tima qualidade de vida,
traduzidas em poucas doencas, bom nivel de autocuidado, funcionalidade
fisica e mental preservadas, altos niveis de atividade, controle e participacdo
e alto nivel de satisfacdo com a vida. Do lado oposto, predominam a
inatividade, as incapacidades, a fadiga, a anorexia e a sarcopeniaS,
caracteristicos da fragilidade, e de comorbidades, dor crénica, sintomas
depressivos, autocuidado deficiente, baixo nivel de participacdo e de
satisfagdo com a vida. Estas condigdes caracterizam ma qualidade de vida na
velhice (NERI, 2013b, p.15).

5A sarcopenia pode ser definida como o decréscimo da capacidade neuromuscular, decorrente do avanco da
idade, sendo caracterizada principalmente pela diminui¢éo da quantidade e da habilidade das proteinas contrateis
exercerem tensao necessaria para vencer uma resisténcia externa a realizacéo de uma tarefa. Traduz-se pela
redugdo da massa muscular. A substitui¢do progressiva da massa corporea magra por gordura e tecido conjuntivo
é conseqiiéncia do envelhecimento (UNICOVSKY, 2004, p. 298).
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Entretanto, a autora ressalta que tanto em um extremo, quanto no outro, estdo
localizados uma minoria de pessoas idosas, e que a grande maioria apresentam qualidade de
vida muito diversa manifestadas em combinacdes de condicGes de fragilidade, funcionalidade
e satisfacdo. Assim, ela descreve a fragilidade como um processo complexo, multifacetado e
que ndo pode ser considerado apenas como a antitese da boa salude, mas sim como uma das
expressoes da qualidade de vida.

Para Neri (2013b) a fragilidade ndo é uma doenca, mas sim um conjunto de sinais e
sintomas especificos que indicam uma condicdo de vulnerabilidade aos estressores. Como as
condicOes de envelhecimento e da velhice séo diversas, nem todas as pessoas idosas serdo
consideradas frageis. Teixeira (2011) e Neri (2013b) apresentam cinco critérios para
identificacdo da fragilidade em pessoas idosas, que sdo: perda de peso significativa (cerca de
4,5 quilos ou 5% do peso corporal); Relato de fadiga ou exaustdo quando gquestionado sobre
sete dias que antecederam a entrevista; Reducéo da forca de preensdo manual, indicada pela
média na realizacdo de trés medicBes; Diminuicdo na realizacdo de atividades fisicas e
lentiddo da marcha, também indicada pela média de trés medicdes; Baixa taxa de gasto
caldérico em exercicios fisicos e atividades domésticas. Para 0s pesquisadores quando a pessoa
idosa se enquadra em trés ou mais critérios, é considerada fragil, em caso de atender a dois
critérios, € avaliada como pré-fragil.

Teixeira (2011) alerta para o fato de a fragilidade ser uma condigdo que se manifesta
em um continuum de gravidade, tendo inicio com alteracbes minimas na manutencdo da
homeostase, ou melhor observada quando a pessoa idosa esta exposta a situacdes estressoras,
nas quais apresenta maiores dificuldades de enfrentamento ou recuperacdo, e evoluindo até o
falecimento.

Uma pesquisa coordenada por Neri (2013b) sobre a fragilidade em pessoas idosas
brasileiras (Estudo Fibra) constatou, dentre outros, que as pessoas idosas provenientes de
contextos sociais de maior vulnerabilidade apresentam maior probabilidade de viver eventos
negativos, situacdes estressantes, acesso restrito a bens e servigos, o que potencializa 0s
efeitos da fragilidade e de sua associagdo com doencas, déficit cognitivo, baixa
funcionalidade e resisténcia a estressores internos e externos. A pesquisa confirmou o que
havia sido observado em pesquisas internacionais sobre a possibilidade de intervengdes com
esta populacdo buscando a interagao entre 0s recursos pessoais e sociais, tais como condic¢oes
dignas de trabalho, acesso a saude e a educacdo a toda populacéo, para favorecer a qualidade

de vida na velhice, mesmo na presencga de riscos associados ao envelhecimento.
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Compreender e identificar os sinais de fragilidade e de pré-fragilidade auxilia os
profissionais e os familiares a potencializarem intervengdes para estimular a pessoa idosa a
utilizar melhor suas reservas de energia, 0S recursos subjetivos e interpretativos a fim de
retardar a transicdo da condicdo de pré-fragilidade para a fragilidade. Porém, dada a
dificuldade no estabelecimento do inicio da fragilidade é importante que seja oferecida uma
atencdo especial a pessoas idosas, ou em processo de envelhecimento, para que, consigam
desenvolver melhores condi¢des para enfrentar os desafios do envelhecimento.

Tanto a literatura de diversas areas da salde, de abordagem social, quanto relacionada
a psicologia, afirmam que o engajamento de pessoas idosas em atividades sociais, fisicas e a
realizacdo de atividades que estimulam o desenvolvimento cognitivo possibilitam a vivéncia
de uma velhice com maior resiliéncia, sendo esta fundamental para atingir melhor qualidade
de vida. Tais atividades precisam ser estimuladas, mesmo antes do inicio do envelhecimento,
pois, sendo a qualidade de vida na velhice resultado das vivéncias ao longo da vida, é
importante refletir sobre uma preparagdo, ao longo da vida para um envelhecimento saudavel.
Esta preocupacdo precisa ser constante em se tratando de pessoas de maior vulnerabilidade.
Fontes e Neri (2015, p. 1478) afirmam que:

Recursos individuais e sociais de enfrentamento auxiliam os idosos a
lidarem com eventos criticos por meio da atribuicéo de significados a luz da
experiéncia passada, da busca e da manutengéo de atividades prazerosas, do
desempenho de papéis sociais relevantes, da adocdo de estratégias de
enfrentamento adaptativas e do acionamento de suporte social. Tais
mecanismos de enfrentamento promovem resiliéncia por meio da atenuacéo,
da transformacéo ou da negacdo do impacto das adversidades.

A resiliéncia tem sido apontada como uma caracteristica fundamental das pessoas
idosas que apresentam bem-estar na velhice. Ela diz respeito a flexibilidade da pessoa ao
enfrentar as situacdes estressoras, as adversidades e maior adaptacdo ao meio, tanto em
aspectos bioldgicos gquanto emocionais. Uma pessoa resiliente desenvolve um senso de
coeréncia entre as metas e expectativas e suas possibilidades de realizacdo. Neri (2011)
associa a resiliéncia ao senso de ajustamento e autorregulacdo, que por sua vez envolvem o
autoconceito, a autoestima e a autoavaliacéo.

Para Fontes e Neri (2015, p. 1477) na velhice a resiliéncia tende a aumentar,
possibilitando a pessoa idosa o alcance de melhores niveis de adaptacdo. Para as autoras,
podem ser considerados resilientes aquelas que ao vivenciarem situacfes estressoras "exibem
um padrdo adaptativo positivo caracterizado pelo manejo dos eventos que ameacam a

adaptacdo, ou que, depois de serem afetados por adversidades, logo recuperar seus niveis



53

anteriores ou basais de bem-estar objetivo e subjetivo". Elas ressaltam que as pessoas idosas
resilientes tendem a alterar o significado atribuido a situacdo estressora ou adversidade,
reduzindo cognitivamente o nivel do risco imposto por ela e sua exposicdo a reacOes
negativas. "Isso significa que, se puder contar com recursos de resiliéncia, o idoso nédo
sucumbe a fatores de risco bioldgico, socioecondmico e psicossocial.

Considerando a fragilidade como um fator de risco na velhice e a resiliéncia como
possibilidade para promocéo qualidade de vida, é importante que o engajamento da pessoa
idosa em atividades prazerosas que privilegiem a atividade fisica e cognitiva e desenvolvam
sua resiliéncia sejam estimuladas, antes do inicio do envelhecimento, pois, sendo a qualidade
de vida na velhice resultado das vivéncias ao longo da vida, é importante refletir sobre uma
preparacdo, ao longo da vida para um envelhecimento saudavel e com qualidade. Esta
preocupacdo precisa ser constante em se tratando de pessoas de maior vulnerabilidade, pois
dificilmente seréo supridas todas as suas necessidades, assim, mesmo na presenca de riscos,
conseguirdo vivenciar um processo de envelhecimento autoavaliado como positivo,
ampliando suas funcionalidades, retardando a fragilidade e com qualidade de vida.

As pesquisas sobre a qualidade de vida das pessoas idosas e das que estdo em processo
de envelhecimento tem sido de grande relevancia e tem apontado para um futuro promissor
para as pessoas idosas, pois como aponta Neri (2013b) ao tomar conhecimento dos
mecanismos que possibilitam a estas pessoas manter sua funcionalidade e seu bem-estar
subjetivo, mesmo na presenca de fragilidade e riscos para sua qualidade de vida, amplia o
conhecimento sobre os limites e as possibilidades do desenvolvimento no ser humano e na
velhice.

Esta nova forma de conceber o envelhecimento, para além dos antigos estere6tipos de
incapacidades, revendo o papel da pessoa idosa na sociedade, na familia e na economia tem
ampliado suas possibilidades de participacdo social e consequentemente sua qualidade de

vida, pois tende a retardar os efeitos e a duracdo da fragilidade.
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2 O ENVELHECIMENTO DA PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Em consonancia com o envelhecimento da populacdo em geral observa-se também o
recente envelhecimento das pessoas com deficiéncia, sobretudo daquelas com deficiéncia
intelectual que possuiam alguma sindrome associada ou decorrente, que até meados do século
passado possuiam poucas perspectivas de vida, e na maior parte dos casos ndo ultrapassavam
0s vinte anos de idade. Este fendmeno deve-se as modificacdes ocorridas ao longo da historia
da humanidade na forma como a sociedade concebe, se relaciona e cuida das pessoas com
deficiéncia, influenciada, principalmente pelo avanco das ciéncias médicas, possibilitando a
sobrevida, desde o nascimento, embora nem sempre a populagdo mais necessitada tenha
conhecimento e acesso a estes atendimentos; e também a ampliacéo da participacédo social.

Pessotti (1984), Amaral (1994), Bianchetti (1995; 1998), Aranha (1995), entre outros,
apresentam que desde as sociedades primitivas até as sociedades contemporaneas vem
ocorrendo modificagdes nas concepc¢des, ideias e paradigmas responsaveis por regem a
participacdo social e os cuidados destinados as pessoas com deficiéncia possibilitando
melhores condi¢des de vida e consequentemente o alcance da velhice.

Os autores supracitados pontuam que nas sociedades primitivas, dada a selecéo
natural ocasionada pelas condigfes ambientais e a preocupagdo dos grupos em manter a
seguranca e a salde dos seus integrantes, as pessoas com deficiéncia, em sua maioria, eram
extintas, pois, de acordo com Bianchetti (1998, p. 28) eram tidas como "um peso morto,
levando-o a ser relegado, abandonado, sem que isso cause 0s sentimentos de culpa
caracteristicos da nossa fase." O inicio da agricultura, da pecuaria e o estabelecimento das
comunidades em locais fixos acarretaram grandes mudangas no modo de vida da sociedade,
entretanto, as pessoas com deficiéncia continuaram a ser exterminadas. De acordo com
Aranha (1995, p.6.4), “A deficiéncia, nessa €poca, inexistia enquanto problema, sendo que as
criancas portadoras de deficiéncias® imediatamente detectaveis, a atitude adotada era a da
'exposicdo’, ou seja, 0 abandono ao relento, até a morte”. O mesmo comportamento era
caracteristico das sociedades antigas nas quais o0 exterminio de criangas com deficiéncia era
comum, pois se buscava uma forma de eugenia. Pessotti (1984, p.3), ao se referir a cultura
espartana, descreve que as criangas com deficiéncia eram consideradas sub-humanas, "[...] 0

que legitimava sua eliminagéo ou abandono."

® De acordo com as orientag8es internacionais e os documentos legais nacionais, este termo foi substituido por
pessoa com deficiéncia, entretanto, por tratar-se de uma citacdo direta, foi mantido neste texto.
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Na Idade Média, a partir da ascensdo do Cristianismo, iniciou-se um periodo
marcado pela mudanga na forma de conceber e agir com as pessoas com deficiéncia, sendo
difundidos novos valores. Bianchetti (1995, p.9) afirma que: “O deficiente deixa de ser morto
ao nascer, porém, passa a ser estigmatizado, pois, para o moralismo cristdo/catdlico,
deficiéncia passa a ser sindnimo de pecado”. A grande quantidade de criangas com deficiéncia
abandonadas levou a Igreja a fundar instituigdes, conventos ou centros responsaveis pela
assisténcia, pelos cuidados e pela sobrevivéncia destas criancas. De acordo com Amaral
(1994), estas instituicbes atendiam ao desejo da populacdo de que estas pessoas ficassem
convenientemente confinadas, longe da vida social, pois ainda eram tidas como empecilho,
motivo de vergonha ou desonra.

Na Idade Moderna, segundo Aranha (1995) com os avangos desencadeados pela
revolucdo burguesa iniciada no final do Século XV, dentre eles as conquistas no campo das
ciéncias e das pesquisas na area da medicina, o tratamento destinado as pessoas com
deficiéncia também sofreu alteracfes, pois a deficiéncia deixou de ser vinculada a questdes
espirituais, para ser compreendida como questdo médica e organica. A nova compreensdo da
deficiéncia e a necessidade de manter a ordem social acarretaram a disseminacdo de
instituicbes que segregavam as pessoas com deficiéncia, retirando-as da convivéncia social,
oferecendo a assisténcia necessaria e o tratamento médico.

A revolucdo industrial também motivou diversas mudancas nas sociedades. Estas
refletiram no trato com as pessoas com deficiéncia, visto que as descobertas cientificas e as
conquistas sociais levaram muitos familiares e pessoas solidarias a se mobilizarem em prol do
reconhecimento destas pessoas enquanto cidadaos de direitos; e da necessidade da ampliacéo
da oferta de atendimentos clinicos, terapéuticos e educacionais, via intervencdo do Estado.
Estas mobilizacdes assinalam o comeco de uma importante mudanca na concepcdo da pessoa
com deficiéncia, enquanto sujeito de possibilidades, dando inicio a um periodo marcado pela
busca da integracdo social das pessoas com deficiéncia. Aranha (1995, p.67), utilizando o
exemplo americano no qual a sociedade se mobilizou para a reintegracdo dos soldados
mutilados pela guerra, nos diversos setores sociais, afirma: “Fortaleceu-se a convicgéo de que
as pessoas com deficiéncia podiam trabalhar, trabalhariam e que queriam uma oportunidade
de ter voz ativa na sociedade”.

Ao longo de 1970 destacaram-se alguns movimentos em prol dos direitos das
pessoas com deficiéncia, sendo que estes instigavam a sociedade a repensar suas agdes frente
estas pessoas propondo novas formas de agir e apontando a necessidade da criagédo de

politicas publicas especificas para o atendimento as necessidades desta populacéo.
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Para que houvesse uma maior mobilizagdo dos diversos paises em prol do
desenvolvimento e do reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia, de acordo
com Carvalho (1997, p.35) a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) elegeu 1981 como o
Ano Internacional das Pessoas Deficientes, afirmando a autora ter sido: “o inicio de uma
década destinada a estimular o cumprimento dos direitos dessas pessoas a educacdo, a salde e
ao trabalho [...],tendo por finalidade o pleno desenvolvimento de todos os portadores de
deficiéncia, bem como sua completa participagao” A ONU, alcangou parcialmente os seus
objetivos, principalmente por desencadear, a partir de 1981 a elaboracdo de diversos
documentos, tratados e declaragdes que discutiam os direitos das pessoas com deficiéncia.

Um dos documentos de grande relevancia no Brasil é o texto da Convencéo sobre os
direitos das pessoas com deficiéncia, aprovado em dezembro de 2006, que entrou em vigor
em 2008, sobre o qual Xavier (2009, p.37) afirma:

Os artigos que compBem a convencdo foram exaustivamente debatidos e
estudados pelas proprias pessoas com deficiéncia, e isso foi fundamental
para que o documento seja hoje considerado em todo o mundo um
instrumento importantissimo para a verdadeira inclusao social, educacional,
profissional de pessoas com deficiéncia, entre elas as com deficiéncia
intelectual.

Este e diversos outros documentos e textos legais produzidos no Brasil nas Gltimas
décadas, em consonancia com um movimento mundial em prol da pessoa com deficiéncia
vem ampliando suas possibilidades de participacdo social e de desenvolvimento, pois
atualmente, embora distante da igualdade de direitos, oportunidades e possibilidades
almejadas, observa-se que a sociedade, de forma geral vem buscando meios para atender as
necessidades das pessoas com deficiéncia.

Estas mudancas vém, ao longo das Gltimas décadas, possibilitando que um namero
maior de criancas e jovens com deficiéncia intelectual atinjam a idade adulta, fato que desde a
década de 1970 tem impulsionado instituicbes como a APAE, a Associacdo Pestalozzi entre
outras a implantar servicos de atendimento ao adulto com deficiéncia intelectual, oferecendo a
residéncia protegida e diversas oficinas e atividades, possibilitando melhores condicdes de
vida e de desenvolvimento. Estes atendimentos eram vistos por alguns como uma importante
alternativa, visto que na auséncia de atendimentos especificos, as pessoas com deficiéncia
intelectual que atingiam a idade adulta eram internadas em instituicfes psiquiatricas.

Este contexto, por sua vez, tem desencadeado também um processo inédito, que é o
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, pois com a ampliagdo dos

atendimentos tanto na area da salde, educacdo e assisténcia, tratamentos e cuidados com a
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salde, estd sendo assegurada uma sobrevida, desde o nascimento, as pessoas com deficiéncia
intelectual. Ou seja, estas pessoas que até meados do século XX raramente ultrapassavam 0s
vinte anos, estdo atualmente alcancando idades mais elevadas, apresentado expectativa de
vida acima dos cinquenta anos. A este respeito Florez (2000) explica que esta ocorréncia se
deve principalmente aos avancos na medicina e nos cuidados se saude dispensados a estas
pessoas e na melhoria das condi¢fes de higiene e saneamento basico, pois:

A vida da pessoa com deficiéncia intelectual, em geral, tem-se prolongado,
de forma semelhante ao que se observa no restante da populacdo com
alguma forma de deficiéncia [...]. Isto se deve a melhora substancial dos
sistemas de prevencdo e tratamento das doencas: vacinas e antibioticos para
infeccbes, medicamentos de grande eficAcia para doengas cronicas, a
ampliacdo dos recursos sanitarios para toda a populacdo, melhora nas
condigdes de higiene e hébitos alimenticios, etc.” (FLOREZ, 2000, p. 65,
traducdo livre).

O processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia tem desencadeado
inquietacOes e reflexdes, pois, alem de constituir um grupo ainda pouco conhecido, impde a
necessidade de serem implementadas acfes e politicas publicas que assegurem qualidade de
vida e a possibilidade de vivéncias diversas para esta parcela da populacdo que cresce a cada
dia. Este processo traz em seu bojo uma série de desafios, visto que grande parte destas
pessoas apresenta caracteristicas peculiares e necessidades especificas. Dentre eles podem ser
elencados: o pouco conhecimento sobre a referida populacéo, a situacdo de vulnerabilidade
social vivenciada por muitos, o circulo de relacionamentos restrito, a dificuldade enfrentada
pelo cuidador principal, que na maior parte dos casos € a mde, também vivenciando o
processo de envelhecimento, a inexisténcia de programas sociais e politicas publicas
especificas a esta demanda, entre outros.

Para Marin, et al (2013) os desafios enfrentados pelas pessoas com deficiéncia
intelectual que envelhecem sdo mais complexos e muitos deles estdo relacionados as

dificuldades de inserc¢éo social ativa e afirmam que:

As pessoas que viveram outros momentos da vida com deficiéncia, além de
anteciparem a condicdo desencadeada pelo processo de envelhecimento,
apresentam grande probabilidade de conviver com os efeitos impostos tanto
pela deficiéncia como pelo envelhecimento. Nessa populagéo, aponta-se para

" La vida de la persona com deficiencia mental, en general, se ha prolongado en un grado parecido al que se
aprecia en el resto de la poblacién com alguna importante excepcion [...]. Esto se debe a la mejora sustancial en
los sistemas de prevencién y tratamiento de las enfermedades: vacuna y antibiéticos para las infecciones,
farmacos de gran eficacia para enfermedades cronicas, generalizacion de los recursos sanitarios para toda la
populacién, mejoria de la higiene y habitos alimenticios, etc
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a “exclusdo em dobro”, pois as pessoas que envelheceram sem deficiéncia
recebem comumente cuidado de seus filhos e netos, o que tende a ndo correr
com o idoso com deficiéncia. Acrescenta-se que, em nosso pais, ndo se
dispde de politicas publicas direcionadas para a assisténcia a essas pessoas.
(MARIN, et. al. 2013, p. 365)

Bento (2008) comenta que as pessoas com deficiéncia intelectual idosas ou em
processo de envelhecimento carecem de mais cuidados, comparadas a populacdo em geral,
como acontece em outros periodos das suas vidas, pois aliam-se ao envelhecimento, o

preconceito e o despreparo técnico e social para atuar junto a estas pessoas. Para a autora:

Como consequéncia, esta populacdo apresenta um conjunto de novas
necessidades derivadas de seu processo de envelhecimento que vem a
modificar sua condic¢éo anterior depois de enfrentarem uma infancia e uma
juventude marcadas pela discriminacdo e falta de oportunidades, as pessoas
com deficiéncia que chegam a terceira idade, tem de enfrentar agora mais
um a excluséo social: a velhice com os mesmos anseios de todos: uma vida
activa, com lazer, salde e qualidade de vida. (BENTO, 2008, p. 27)

Neste sentido, verifica-se a necessidade da implantacdo e ampliacdo da oferta de
servicos especificos que atendam a esta populacdo, tanto em sua vida adulta quanto na
velhice, pois promovendo o desenvolvimento da PcDI em todas as areas da sua vida hd uma
expansdo nas suas possibilidades de participacdo social e, consequentemente em sua
autonomia, para que os efeitos do processo de envelhecimento ndo limitem ou impecam sua
participacdo, tampouco prejudiquem sua qualidade de vida.

Ao discorrer sobre as necessidades das pessoas com deficiéncia que envelhecem e
como este processo se manifesta nesta populacdo, Bento (2008) afirma que devem ser
consideradas as trés formas de envelhecimento que sdo: o envelhecimento cléassico, o
envelhecimento individual e o envelhecimento patoldgico.

Para Bento (2008), o envelhecimento classico que se refere a diminuicdo progressiva
das condiges fisicas associada a idade, que caracteriza o envelhecimento da populacdo em
geral, porém, em se tratando das pessoas com deficiéncia intelectual, devido a dificuldade no
reconhecimento destas condicGes, geralmente nd&o acompanham adequadamente estas
mudancas tampouco buscam o0s tratamento necessarios, estas tendem a apresentar impactos
mais marcantes.

A autora considera envelhecimento individual as diferencgas oriundas das condic6es de
vida das pessoas, da etiologia da deficiéncia e como é conduzido seu processo de
desenvolvimento pessoal e social. Neste aspecto as pessoas com deficiéncia geralmente

manifestam um envelhecimento mais acentuado, visto que em muitos casos nao desenvolvem
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atitudes favoraveis em longo prazo com vistas a um envelhecimento saudavel, e também
sofrem as consequéncias do uso de medicamentos especificos, quedas devido a crises
convulsivas, auséncia de condic6es de trabalho em centros de emprego protegido, alimentacdo
desequilibrada, atividade fisica insuficiente, e falta de atendimentos especificos entre outros.

Bento (2008) assinala que o envelhecimento patoldgico diz respeito as patologias
associadas a idade, que se associam as caracteristicas e as comorbidades da deficiéncia.

Neste sentido é fundamental que sejam propostas acdes ao longo da vida da PcDI que
visem minimizar os impactos negativos do envelhecimento individual e patoldgico no seu
processo de envelhecer e também os capacite para reconhecer as caracteristicas do
envelhecimento. Embora estas a¢des sejam de grande relevancia também para a populacdo em
geral, em se tratando das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento,
devido as caracteristicas ja apresentadas, sdo fundamentais para a manutencdo das suas
funcionalidades e da autonomia.

Caldas (2004) considera que em se tratando das pessoas com deficiéncia intelectual
em processo de envelhecimento, suas necessidades de salde ainda ndo sdo compreendidas e,
consequentemente, ndo ha um planejamento especifico; tampouco programas preventivos
visando manter a capacidade funcional da pessoa com deficiéncia na velhice, principalmente
no Brasil, ressaltando a necessidade do desenvolvimento de pesquisas nesta area. Esta
questdo também é constatada por Siqueira (2011 a, p. 1) ao apontar para a necessidade de:

[...] aprofundar o conhecimento sobre as caracteristicas desse processo na
realidade brasileira. Visando respaldar as familias no exercicio do cuidado,
orientar as organizagdes nas intervencOes técnicas e subsidiar as politicas
publicas no desenvolvimento de programas e servigos.

Outro aspecto relevante, que deflagra o pouco conhecimento das caracteristicas das
pessoas com deficiéncia intelectual, diz respeito a falta de consenso entre 0s pesquisadores
sobre quando considerar uma PcDI idosa, como apresentado anteriormente.

Um importante e pioneiro marco na divulgacdo de pesquisas a respeito do processo de
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual no pais, de acordo com Prado (2006),
foi a realizagdo do 1° Congresso Brasileiro sobre envelhecimento e deficiéncia mental
promovido pelo Instituto APAE, S8o Paulo em fevereiro de 2004. Apos a realizacdo deste
evento, foi publicado o livro: Envelhecimento e deficiéncia mental: uma emergéncia
silenciosa (CLEMENTE; GROTH, 2004) contando com uma compilacdo das pesquisas

apresentadas.
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A APAE é também uma das instituicdes pioneiras a oferecer atendimento a pessoas
com deficiéncia intelectual idosa no Brasil, sendo que em 1998, a APAE de S&o Paulo criou a
primeira instituicdo do pais dirigida para pessoas com deficiéncia intelectual idosas, o Centro
Socio-ocupacional Zequinha, transformado em servigo de Apoio ao envelhecimento em 2004.
Além deste servico propde acdes com vistas a assegurar melhor qualidade de vida para a
pessoa com deficiéncia, tanto em sua juventude, idade adulta quanto na velhice, buscando
desenvolver e manter maiores funcionalidades, autonomia e independéncia por meio da oferta
de atividades e da participacdo em oficinas. E instiga discussdes sobre esta tematica, tanto por
meio da publicacdo de livros (CLEMENTE; GROTH, 2004; GUILHOTO, 2013), de artigos
na revista cientifica APAE Ciéncia (2013, 2015) e uma edicdo especifica da revista
Deficiéncia Intelectual (2014) quanto pela realizacdo cursos de formacao e de encontros com
profissionais de diversas areas, familiares e demais membros da sociedade civil para refletir e
discutir sobre as a¢Oes destinadas a esta populacéo.

Com o intuito de possibilitar melhores condi¢des de vida as pessoas com deficiéncia
intelectual que estdo envelhecendo, o poder publico e algumas organizacGes da sociedade
civil tém, timidamente, disponibilizando alguns atendimentos para esta populacdo, ora
enquanto um continuum dos servigos oferecidos aos adultos, ora acolhendo em ILPI as
pessoas com deficiéncia intelectual que perderam seus cuidadores, ou quando estes ndo
possuem mais condi¢bes de cuidar e de prover os cuidados necessarios. Outro servico
disponibilizado pelo Estado é a construcdo de residéncias inclusivas destinadas
principalmente aos adultos com deficiéncia em situacdo de vulnerabilidade, proposta no Plano
Nacional dos Direito das pessoas com deficiéncia - “Viver sem limite” (BRASIL, 2013),
sendo este um importante recurso para o acolhimento de pessoas com deficiéncia idosas.
Entretanto a maior parte dessas iniciativas ainda se restringe aos grandes centros urbanos, séo
insuficientes para atender toda a demanda e por envolver adultos, ndo oferecem atendimentos
especificos as pessoas idosas.

Ao investigar o envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual € mister
refletir sobre as condi¢des que foram oferecidas a elas ao longo de suas vidas, pois ao
considerar a velhice como uma fase da vida e ndo como um quadro de enfermidade, € preciso
compreende-la como resultado dos anos que a antecedem. Portella (2015, p. 403) ressalta que
embora o pais conte com amplo amparo legal em favor dos direitos das pessoas com
deficiéncia, estas nem sempre recebem os atendimentos necessarios e sofrem com o
preconceito, a discriminacdo e a invisibilidade social, decorrente de uma concepgdo que

desvaloriza as pessoas por suas caracteristicas e rejeita a convivéncia com a diversidade.
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"Desse modo, a medida que o envelhecimento avanca rumo a velhice, pessoas deficientes
intelectuais continuam a se deparar com um conjunto de obstaculos que reforcam a
discriminacdo™ (PORTELLA, 2015, p. 403).

Contudo, muitas pessoas com deficiéncia intelectual estdo vencendo estas diversas
barreiras e paulatinamente derrubando proje¢des de expectativas de vida e alcancando idades
cada vez mais elevadas. Isso impGe a necessidade de buscar mais conhecimentos sobre esta
populacéo a fim de subsidiar aces que possibilitem melhores condi¢des de vida, tanto para 0s
que estdo em processo de envelhecimento, quanto para os que ja sao idosos.

Atendendo a necessidade de melhor compreender o processo de envelhecimento das
pessoas com deficiéncia para que a sociedade apresente respostas e agdes que possibilitem a
esta populacdo melhores condicBes de vida, foi empreendida uma pesquisa de com o intuito
de conhecer a producdo cientifica brasileira relacionada as PcDI idosa, sendo possivel
observar que as pesquisas nacionais sobre o processo de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia intelectual sdo muito recentes e ndo esgotaram as multiplas dimensfes deste
processo, entretanto, sdo de grande relevancia, pois tem possibilitado maior visibilidade a esta
discussdo, tem dado suporte para as intervencGes promovidas em prol das pessoas com
deficiéncia intelectual idosas e subsidiam pesquisas futuras.

A fim de conhecer as publicaces cientificas a respeito do processo de envelhecimento
das pessoas com deficiéncia intelectual, foram realizadas buscas nas bases de dados Scientific
Electronic Library Online (Scielo), Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e
Tecnologia (IBICT), Biblioteca Virtual em Saude (BVS) - Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) a partir dos descritores: “deficiéncia intelectual e
envelhecimento”, “deficiéncia mental e envelhecimento”, "Deficiéncia intelectual e velhice” e
“Deficiéncia mental e velhice”, e em sites e paginas de universidades como a Universidade de
Sdo Paulo (USP), Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCAR), Universidade Estadual
Paulista (UNESP) e Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) a fim de localizar
teses, dissertacdes, revistas cientificas, anais de congressos e seminarios cientificos.

Foram localizadas diversas pesquisas, entretanto a maior parte foi descartada por
abordar a deficiéncia intelectual adquirida ao longo da vida ou a deméncia relacionada ao
processo de envelhecimento. Devido a escassez de pesquisas publicadas e dificuldades na
localizagdo das publicacbes, foram utilizados poucos critérios para selecdo das publicagdes
que abordavam a tematica pretendida, sendo desconsideradas apenas publicagdes néo

cientificas como artigos de revistas comerciais ou institucionais, sites sem vinculos com
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universidades, publicadas entre os anos de 2003 a 2016, A data inicial foi estabelecida por ndo
ter sido encontrada publicacdo anterior a esta data.

Atenderam ao tema 40 publicacdes entre os anos de 2003 a 2016, sendo trés livros:
dois publicados pela APAE e um pela Secretaria Estadual de direitos da pessoa com
deficiéncia, 30 artigos, uma tese, quatro dissertacGes, um capitulo de livro e uma entrevista.

Apresentados no Quadro 2 a seguir:

Quadro 2: Estado da arte das pesquisas nacionais sobre o processo de envelhecimento das

pessoas com deficiéncia intelectual

Ano de
Titulo Autor (es) Tipo publica Fonte/l__oczil it
cio publicacao
Desenvolvimento da identidade | Brasil, F. R.; Artigo 2003 | Revista cientifica
em pessoas com deficiéncia Fortanazi, S. eletronica de Psicologia
mental em fase de A.; Correr, (FAEF)/ Marilia- SP
envelhecimento. R.
Envelhecimento e deficiéncia Clemente Livro 2004 Instituto APAE/Sao
mental: uma emergéncia Filho, A. S.; Paulo-SP
silenciosa. Groth, S.
M.(Org.)
O deficiente mental idoso Schettert, L. Disserta 2006 Universidade de Passo
institucionalizado: reflexdes S. cao de Fundo/ Passo Fundo- RS
sobre suas interagoes. Mestrado
Reflexdes sobre as interacdes Schettert, L. Artigo 2007 | Revista de Educacéo
sociais: pessoas idosas com S. Especial (UFSM)/ Santa
deficiéncia mental Maria-RS
Ser deficiente, ser Prumes, C. Disserta 2007 Pontificia Universidade
envelhescente, ser desejante P. cdo de Catolica de Sdo Paulo/
Mestrado Sao Paulo-SP
O idoso e a deficiéncia: um Segalla, J. I. Artigo 2008 | Anais do Congresso
novo olhar a questdo da inclusdo | S. F.; Silva, Nacional do
social do idoso. C.R; CONPEDI/Brasilia-DF
Pedroso, G.
S
Significado das oficinas de Rodrigo, R. Disserta 2009 | Pontificia Universidade
ocupacao para idosos com C.B. cdo de Catolica de S&o Paulo
deficiéncia intelectual Mestrado
O idoso e a deficiéncia: uma Moraes, M. Artigo 2009 | Revista lgap6 (IFAM)/
andlise da situacdo socio-afetiva | R. Q.; Souza, Manaus-AM
e educacional dos alunos com D. P.
deficiéncia intelectual em fase
de envelhecimento.
Pessoas com deficiéncia Xavier, M. Artigo 2009 Secretaria Estadual de
intelectual e envelhecimento das | A. V. Assisténcia e
familias cuidadoras desenvolvimento de Sdo
Paulo/ Sdo Paulo-SP
O envelhecer dos individuos Valenza, A. Artigo 2009 Anais do Encontro
com Sindrome de Down. A.; Pires Internacional de
Janior, H Producdo Cientifica
Cesumar/ Maringa-PR
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Ano de
Titulo Autor (es) Tipo publica Fora I.‘OC%I i
co publicacdo
O preco da longevidade Fioravante, Artigo 2011 | Revista Pesquisa
C. FAPESP- Séo Paulo-SP
Envelhecer com deficiéncia Siqueira, M. Tese de 2011 Universidade Estadual de
intelectual: ouvindo a cidadeea | E. C. doutora Campinas/ Campinas-SP
familia. do
Envelhecimento e deficiéncia Cavalheiro, Artigo 2011 Instituto APAE Sao
intelectual. E.A.; Paulo/ Sdo Paulo-SP
Scorza, C. A.
Qualidade de vida das pessoas Siqueira, M. Capitulo 2011 | NERI, A. L. (Org.).
gue envelhecem com deficiéncia | E. C.; Neri, de livro Qualidade de vida na
mental. A. L. velhice. 2. ed. Campinas,
SP: Alinea. Campinas-SP
O envelhecimento de pessoas Guhur, M. L. Artigo 2012 | RBCEH, Passo Fundo/RS
com deficiéncia mental e os P.; Guhur, J.
desafios para familias e V. M.
instituicBes socioeducativas: um
estudo exploratorio descritivo
Envelhecimento e Associacdo de | Cipolla, M. Artigo 2012 | Revista Tematica Kairds
Pais e Amigos dos Excepcionais | A.; Lopes, A. Gerontologia. PUC/SP —
do municipio de Séo Paulo: uma Sao Paulo-SP
caracterizacdo dos servicos de
atendimento a pessoa com
deficiéncia intelectual.
O envelhecimento em Girardi, M.; Artigo 2012 RBCEH, Passo Fundo-
deficientes intelectuais Portella, M. RS
R.;Colussi,L.
Essas pessoas que envelhecem... | Costa, L. B. Disserta 2012 | Universidade Federal do
saberes de adultos com B. cdo de Rio Grande do Sul/Porto
deficiéncia intelectual. mestrado Alegre-RS
O desafio de envelhecer com Martins, D. Artigo 2013 | Anais do Congresso
sindrome de Down V.; Barbosa, internacional de
R. S.; Silva, envelhecimento
A.J. B. humano/Campina
Grande-PB
As condigBes de vida e satde de | Marin, M. J. Artigo 2013 | Revista brasileira de
pessoas acima de 50 anos com S.etal. geriatria gerontologia/Rio
deficiéncia e seus cuidadores em de Janeiro/RJ
um municipio paulista.
A experiéncia da maternidade na | Pegoraro, Artigo 2013 | Revista Bardaroi
velhice: implicagfes do cuidado | C.; Smeha, (UNISC)/ Santa Cruz do
ao filho com deficiéncia L. N. Sul-RS
intelectual.
Saber Down: terceira idade e Talhaferro, Artigo 2013 Revista cientifica
fatores psicossociais. B.; Bianchi, Unilago/Séo José do Rio
L.C.A.P. Preto-SP
Deficiéncia intelectual e Oliveira, A. Artigo 2013 | Revista APAE Ciéncia -
envelhecimento: um desafio F. Federacdo Nacional das
contemporaneo APAES - Fenapaes
Envelhecimento e deficiéncia: Guilhoto, L. Livro 2013 Instituto APAE de Séo
uma emergéncia silenciosa (2. M. F.F. Paulo/Séo Paulo-SP
ed. revisada e ampliada) (Org.)
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Ano de
Titulo Autor (es) Tipo publica Fora I.‘OC%I i
co publicacdo
Idosos com Sindrome de Down: | Rosa, E. R. Artigo 2014 | Revista Kairos
como esta sua condicéo social et. al. Gerontologia/Sé&o Paulo-
na sociedade? SP
Resultados do projeto SENECA | Instituto Artigo 2014 | DI Revista de deficiéncia
APAE de intelectual/Sé&o Paulo-SP
Séo Paulo
Envelhecimento e deficiéncia Guilhoto, L. Artigo 2014 DI Revista de deficiéncia
intelectual na grande S&o Paulo | M. F. F. et. intelectual/S&o Paulo-SP
al.
A Sindrome de Down e 0 LOPES, B. Artigo 2014 Revista Kairés
processo de envelhecer: revisdo | S. et al. Gerontologia. PUC/SP —
sistematica. Séo Paulo-SP
Envelhecimento e deficiéncia Hayar, M. A. Artigo 2015 | Revista APAE Ciéncia -
intelectual: o cuidador familiar Federacdo Nacional das
como protagonista nos cuidados APAES - Fenapaes Séo
ao idoso Paulo
Entrevista com Maria Amélia Xavier, M. Entrevista | 2015 Revista APAE Ciéncia -
Vampré Xavier AV Federag@o Nacional das
APAES - Fenapaes- S&o
Paulo
Deficiente intelectual e familia: | Aldrigue, A. | Artigo 2015 Revista APAE Ciéncia -
um estudo sobre o envelhecer S. C.; Souza, Federagdo Nacional das
F; Santos; T. APAES - Fenapaes Séo
F.P. Paulo
Envelhecimento e deficiéncia: Araujo, L. A. | Artigo 2015 Revista APAE Ciéncia -
uma dupla vulnerabilidade D.; Carvalho, Federag&do Nacional das
T.A.0. P. APAES - Fenapaes
Envelhecimento da pessoa com | Guilhoto. L. | Artigo 2015 Revista APAE Ciéncia -
deficiéncia intelectual M.F.F Federagdo Nacional das
APAES - Fenapaes - Sdo
Paulo
Envelhecimento da pessoa com | Nogueira, E. Artigo 2015 | Revista APAE Ciéncia -
deficiéncia intelectual na F.T.; Federacdo Nacional das
perspectiva do curriculo Binoto, A. APAES - Fenapaes - S&o
funcional natural P.D.; Paulo
Suplino, M.
Cuidadores familiares e 0 Carvalho, C, Artigo 2015 | Revista Kairos
envelhecimento da pessoa com | L.; Ardore, Gerontologia - PUC/SP —
deficiéncia intelectual: M.; Castro, Sédo Paulo-SP
implicacdes na prestacdo de L.R.
cuidados
Deficiéncia intelectual, AGUIAR, A. Artigo 2015 Revista Deficiéncia
envelhecimento e A Intelectual - APAE - S&o

neurociéncia: programas de
intervencdo cognitiva mais
consistentes para as pessoas
com deficiéncia intelectual e
seus familiares.

Paulo
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Ano de
Titulo Autor (es) Tipo publica Fora I.‘OC%I i
co publicacdo
Percepcdes de envelhecimento e | Portella, M. Artigo 2015 | Revista Deficiéncia
velhice entre adultos com R. Colussi, Intelectual - APAE - S&o
Deficiéncia Intelectual E. L., Paulo
Girardi, M.
A pessoa deficiente intelectual e | Portella, M. Artigo 2015 | Revista Kairos
o0 envelhecimento: da percepcdo | R. et. al. Gerontologia - PUC/SP —
do fenbmeno a realidade S&o Paulo-SP
cotidiana
Enfrentando o desafio: XAVIER, M. Livro 2015 Livro eletronico,
envelhecimento e deficiéncia A V. Secretaria de Estado dos
direitos da pessoa com
deficiéncia- S&o Paulo
Percepc¢éo de cuidadores sobre o | Guilhoto, L. Artigo 2016 | Revista Kairds
estado de salde e M. F. F.etal Gerontologia - PUC/SP —
envelhecimento de pessoas com S&o Paulo-SP
Deficiéncia Intelectual, em Sao
Paulo, Brasil. E diferente de
populacdo em geral?

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora, com base nos dados coletados sobre o estado da arte das
pesquisas a respeito do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual.

Ao realizar a leitura e analise das pesquisas, buscou-se identificar o assunto principal
de cada um, entretanto devido a diversidade de temas e objetivos de pesquisa encontrados, as
pesquisas ndo foram agrupadas, sendo apresentados individualmente a seguir, de acordo com
a data de publicacéo.

e Desenvolvimento da identidade em pessoas com deficiéncia mental em fase de
envelhecimento. (BRASIL; FORTANAZI; CORRER, 2003): os autores discorrem sobre a
construcdo da identidade em pessoas com deficiéncia intelectual que vivenciam o processo de
envelhecimento.

e Envelhecimento e deficiéncia mental: uma emergéncia silenciosa (CLEMENTE FILHO;
GROTH, org., 2004): livro publicado pela APAE de S&o Paulo com artigos de diversos
especialistas sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual
idosa. Esta publicagdo é fruto do 1° Congresso Brasileiro sobre envelhecimento e deficiéncia
mental promovido pelo Instituto APAE, S&o Paulo.

e O deficiente mental idoso institucionalizado: reflexdes sobre suas interacgdes.
(SCHETTERT, 2006): aborda o envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual
institucionalizadas, comparando as respostas apresentadas por aqueles que frequentaram a

escola especial e 0s que ndo tiveram este acesso.
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o Reflexdes sobre as interacbes sociais: pessoas idosas com deficiéncia mental.
(SCHETTERT, 2007): a autora apresenta as principais conclusfes da pesquisa realizada em
sua dissertacdo de mestrado sobre as interacdes sociais estabelecidas por pessoas idosas com
deficiéncia intelectual.

o Ser deficiente, ser envelhescente, ser desejante (PRUMES, 2007): a autora discorre sobre
aspectos do processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia, ressaltando a vivéncia da
sexualidade.

e O idoso e a deficiéncia: um novo olhar a questdo da inclusao social do idoso. (SEGALLA,;
SILVA; PEDROSO, 2008): apresenta uma reflexdo sobre a necessidade da criagdo de
servicos, por parte do estado, para assegurar a pessoa com deficiéncia idosa, condicGes
satisfatorias de vida.

e Significado das oficinas de ocupacdo para idosos com deficiéncia intelectual (Rodrigo,
2009): a pesquisa mostra o impacto da participacdo nas oficinas de ocupacédo para a vida de
pessoas idosas com deficiéncia intelectual institucionalizados.

e O idoso e a deficiéncia: uma anélise da situacdo sécio afetiva e educacional dos alunos
com deficiéncia intelectual em fase de envelhecimento. (MORAES; SOUZA, 2009): aborda
uma pesquisa realizada em uma instituicdo especializada sobre a avaliacdo das pessoas com
deficiéncia intelectual sobre sua situacdo sécio afetiva.

e Pessoas com deficiéncia intelectual e envelhecimento das familias cuidadoras (XAVIER,
2009): este artigo compde a colecdo Futuridades, publicagdo da Secretaria Estadual de
Assisténcia e desenvolvimento, e sdo discutidas questdes do envelhecimento da pessoa com
deficiéncia a partir da familia cuidadora.

e O envelhecer dos individuos com Sindrome de Down. (VALENZA; PIRES JUNIOR,
2009): os autores abordam os aspectos que influenciam positivamente o processo de
envelhecimento das pessoas com sindrome de Down.

e O preco da longevidade (FIORAVANTI, 2011): o autor apresenta alguns aspectos do
envelhecimento da PcDI, a partir dos resultados de pesquisas, aponta alguns servigos de
atencdo a esta populacdo e expde questionamentos sobre as dificuldades enfrentadas pelas
pessoas com deficiéncia intelectual longevas.

e Envelhecer com deficiéncia intelectual: ouvindo a cidade e a familia. (SIQUEIRA, 2011):
tese de doutorado na qual a pesquisadora buscou compreender as percepgdes da populagéo de

Pocos de Caldas-MG sobre a pessoa idosa com deficiéncia intelectual e quais as expectativas
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das familias das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimentos em
relacdo ao seu futuro e aos cuidados necessarios.

e Envelhecimento e deficiéncia intelectual. (CAVALHEIRO; SCORZA, 2011): séo
apresentados aspectos do processo de envelhecimento da PcDI e os desafios de assegurar que
este transcorra com qualidade.

e Qualidade de vida das pessoas que envelhecem com deficiéncia mental. (SIQUEIRA,
NERI, 2011): capitulo do livro que aborda a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia
em processo de envelhecimento (escrito a partir da tese de doutorado da autora.)

e O envelhecimento de pessoas com deficiéncia mental e os desafios para familias e
instituicdes socioeducativas: um estudo exploratério descritivo (GUHUR; GUHUR, 2012):
apresenta o resultado de uma pesquisa realizada em Maringd/PR que teve como objetivo
caracterizar algumas dimensdes do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual.

e Envelhecimento e Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais do municipio de Sao
Paulo: uma caracterizacdo dos servigos de atendimento a pessoa com deficiéncia intelectual.
(CIPOLLA; LOPES, 2012): artigo que buscou apresentar os servicos oferecidos na cidade de
Séo Paulo as pessoas com deficiéncia longevas.

e O envelhecimento em deficientes intelectuais. (GIRARDI; PORTELLA; COLUSSI, 2012):
apresenta uma revisdo das publicacdes cientificas sobre o processo de envelhecimento da
PcDI de 2007 a 2012.

e Essas pessoas que envelhecem... saberes de adultos com deficiéncia intelectual. (COSTA,
2012): dissertacdo de mestrado que apresenta o resultado de uma pesquisa realizada com um
grupo focal formado por cinco pessoas com deficiéncia intelectual no qual discutem as
experiéncias do envelhecimento e as imagens que possuem sobre a velhice.

e O desafio de envelhecer com sindrome de Down. (MARTINS; BARBOSA; SILVA,
2013): apresenta uma analise da producdo cientifica sobre o processo de envelhecimento das
pessoas com sindrome de Down, com enfoque para os desafios enfrentados por esta
populagéo.

e As condi¢bes de vida e saude de pessoas acima de 50 anos com deficiéncia e seus
cuidadores em um municipio paulista. (MARIN, et al., 2013): os autores discorrem sobre uma
pesquisa que buscou caracterizar as condi¢des sociodemograficas e de saude das pessoas com

deficiéncia com idade acima de 50 anos e de seus cuidadores.
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e A experiéncia da maternidade na velhice: implicaces do cuidado ao filho com deficiéncia
intelectual. (PEGORARO; SMEHA, 2013): apresenta alguns aspectos das vivéncias de
mulheres idosas que possuem filhos com deficiéncia intelectual.

e Saber Down: terceira idade e fatores psicossociais. (TALHAFERRO; BIANCHI, 2013):
apresenta os resultados de uma pesquisa realizada com dois sujeitos com Sindrome de Down
em processo de envelhecimento na qual as autoras buscam analisar 0s aspectos sociais e
emocionais e a qualidade de vida dos sujeitos.

¢ Deficiéncia intelectual e envelhecimento: um desafio contemporaneo (OLIVEIRA, 2013) a
autora apresenta algumas informacgdes sobre o processo de envelhecimento da PcDI e o
resultado de uma pesquisa realizada na APAE de Peabiru.

e Envelhecimento e deficiéncia: uma emergéncia silenciosa (GUILHOTO, et al, 2014):
segunda edicdo revisada e ampliada do livro Envelhecimento e deficiéncia mental: uma
emergéncia silenciosa publicada em 2003.

e Idosos com Sindrome de Down: como estéd sua condi¢do social na sociedade? (ROSA, et
al., 2014): discute o papel da familia e da sociedade junto &s pessoas com Sindrome de Down
em processo de envelhecimento ressaltando seus direitos e a necessidade da inclusdo social.

e Resultados do projeto SENECA (Instituto APAE de S&o Paulo, 2014): divulga os
resultados de uma pesquisa realizada na Catalunha (Espanha) que acompanhou ao longo de
cinco anos um grande grupo de pessoas com deficiéncia intelectual com mais de 40 anos e
verificou que em comparagdo com a populacdo sem deficiéncia, estes demonstram 0s sinais
da velhice precocemente apontando a necessidade de cuidados e atendimentos especificos.

e Envelhecimento e deficiéncia intelectual na grande S&o Paulo (GUILHOTO, et. al., 2014):
0s autores apresentam de uma pesquisa comparativa realizada na cidade de Sdo Paulo a fim de
identificar as diferencas existentes entre um grupo de pessoas com deficiéncia intelectual
longevas e um grupo de pessoas idosas sem deficiéncia.

e A Sindrome de Down e o processo de envelhecer: revisdo sistematica. (LOPES, et al.,
2014): nesta pesquisa 0s autores apresentam o0s resultados de uma revisdo de literatura
realizada na através do Portal de Periodicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior e portal High Wire. Foram critérios de inclusdo os artigos publicados nos
ultimos dez anos com as palavras “Down Syndrome” e “Elderly”. Foram localizados dezoito
publicacbes e de acordo com o0s autores, a maioria versa sobre as diferencas entre o

envelhecimento da pessoa com Sindrome de Down e a que nao apresenta deficiéncias.
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e Envelhecimento e deficiéncia intelectual: o cuidador familiar como protagonista nos
cuidados ao idoso (HAYAR, 2015): a autora apresenta o resultado de uma pesquisa sobre as
condigdes de vida do cuidador da pessoa idosa com deficiéncia intelectual e salienta que as
politicas sociais existentes sdo insuficientes para atender estas pessoas com deficiéncia
intelectual e seus cuidadores, que na maior parte dos casos € um familiar.

e Entrevista com Maria Amélia Vampré Xavier (XAVIER, 2015): nesta entrevista Maria
Ameélia Vampré Xavier relata sua experiéncia em ser mde de uma pessoa idosa com
deficiéncia intelectual, algumas dificuldades enfrentadas desde quando o filho era crianca até
chegar a velhice e seu engajamento na luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia.

e Deficiente intelectual e familia: um estudo sobre o envelhecer. (ALDRIGUE; SOUZA,;
SANTOS, 2015): neste artigo os autores apresentam o resultado de uma pesquisa realizada
com adultos com deficiéncia intelectual e seus familiares sobre suas perspectivas para o futuro
e planos de vida, sendo observado que os adultos com deficiéncia intelectual almejam a
constituicdo de uma familia e a insercdo no mercado de trabalho, enquanto o0s responsaveis
demonstram se preocupar com os responsaveis pelos cuidados do filho no caso do seu
falecimento e também com os planos de constitui¢do de familia do filho.

e Envelhecimento e deficiéncia: uma dupla vulnerabilidade (ARAUJO; CARVALHO,
2015): neste artigo os autores discorrem sobre a efetivacdo dos direitos constitucionais para as
pessoas com deficiéncia, visto que elas acumulam dois vetores de vulnerabilidade e
necessitam de agdes especificas para que esta populacdo receba a protecéo social necessaria e
compativel com suas necessidades.

e Envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual (GUILHOTO, 2015): a autora
apresenta neste texto dados de uma pesquisa realizada com pessoas com deficiéncia, por
meio de questionarios respondidos por seus cuidadores e por um grupo controle, por meio
dos quais levanta algumas evidéncias sobre o envelhecimento precoce das pessoas com
deficiéncia intelectual.

e Envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual na perspectiva do curriculo
funcional natural (NOGUEIRA; BINOTO; SUPLINO, 2015): neste texto os autores relatam a
experiéncia da aplicacdo de um projeto socio-ocupacional que tem como fundamento o
Curriculo Funcional Natural criado por Judith LeBlanc que consiste no desenvolvimento
natural de habilidades funcionais Uteis para a vida. Este vem sendo aplicado desde 2003 em

uma instituicdo e tem alcangado resultados significativos na preservacdo de fungdes corporais,
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na aquisi¢do e manutencdo de habilidades diarias, independéncia, conscientiza¢do do préprio
processo de envelhecimento e dos familiares, entre outros.

e Cuidadores familiares e o envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual:
ImplicagGes na prestacdo de cuidados (CARVALHO; ARDORE; CASTRO, 2015): esta
pesquisa apresenta os dados de uma pesquisa realizada com cuidadores de pessoas com
deficiéncia intelectual idosas sobre seu perfil e os cuidados prestados. Com a pesquisa
observou-se que na maior parte dos casos 0s cuidados sdo realizados pelos familiares, sendo a
mde a principal responsavel, o que aponta para a importancia em oferecer suporte para esta
pessoa e incentivo a capacitacao.

e Deficiéncia intelectual, envelhecimento e neurociéncia. (AGUIAR, 2015): este texto
apresenta os resultados de um levantamento bibliografico sobre as pesquisas que enfocam os
conhecimentos das neurociéncias sobre o processo de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia intelectual, por meio do qual os autores concluiram que ha a necessidade de mais
pesquisas e suporte adequado para as pessoas com deficiéncia que estdo envelhecendo, visto
que as funcBes cognitivas estdo intimamente relacionadas a qualidade de vida.

e Percepgdes de envelhecimento e velhice entre adultos com Deficiéncia Intelectual
(PORTELLA; COLUSSI; GIRARDI, 2015): artigo que apresenta os resultados de uma
pesquisa realizada com pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento,
utilizando-se de uma metodologia criativa na qual os participantes expressaram suas
percepcOes sobre o envelhecimento em dindmicas individuais ou em grupos. A pesquisa
mostrou que os participantes demonstraram dificuldades em perceber que estdo envelhecendo
e relataram ter medo da morte de seus cuidadores.

e A pessoa deficiente intelectual e o envelhecimento: da percepcdo do fendmeno a realidade
cotidiana (PORTELLA, et al., 2015), com esta pesquisa 0s autores buscaram verificar a
percepcdo de 10 pessoas com deficiéncia intelectual idosas sobre o envelhecimento e
constataram que estas apresentam uma visdo negativa sobre este processo.

e Enfrentando o desafio: envelhecimento e deficiéncia (XAVIER, 2015): neste livro, a
autora narra sua experiéncia como méde de uma pessoa idosa com deficiéncia intelectual e
salienta os desafios enfrentados tanto pelo pessoa com deficiéncia quanto pela familia.
Embora ndo se constitua uma publicacdo vinculada a uma instituicdo académica, &€ muito rico
do ponto de vista da apresentacdo das informacdes, visto que Xavier foi uma das fundadoras
da APAE de S&o Paulo e esteve ao longo de sua vida envolvida com a luta pelos direitos das

pessoas com deficiéncia intelectual.
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e Percepcdo de cuidadores sobre o estado de saude e envelhecimento de pessoas com
Deficiéncia Intelectual, em S3o Paulo, Brasil. E diferente de populacio em geral?
(GUILHOTO, et al., 2016): os autores relatam os resultados de uma pesquisa realizada com
cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual sobre o desempenho delas nas atividades de
vida diaria, funcdes neuroldgicas e psiquicas, ao longo dos tltimos cinco anos.

A partir dos dados levantados com a pesquisa, € possivel verificar que a maior parte
das pesquisas realizadas no pais sobre o processo de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia intelectual esta apresentada em forma de artigos, confirmando a necessidade de
pesquisas mais aprofundadas sobre a tematica enfocando os diversos aspectos imbricados no
processo de envelhecimento destas pessoas.

Com relagéo ao ano de publicagdo, embora desde 2004 a APAE tenha buscado colocar
0 processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia em pauta nas discussdes, foi
constatado um aumento no numero de pesquisas sobre a tematica apenas a partir de 20009,

com maior expressdo em 2015, como pode ser observado no Quadro 3 a seguir:

Quadro 3: Ano de publicacéo das pesquisas sobre o processo de envelhecimento das pessoas
com deficiéncia intelectual

Ano de publicacao Quantidade de publicacdes

2003 1

2004

2006

2007

2008

2009

2011

2012

2013

ro|la|lr|lr|lRr|IN|R|R

2014

2015

RN
[EEN

2016 1

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora, com base nos dados coletados sobre o estado da arte das
pesquisas a respeito do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual.

Foi observado predominio de pesquisas publicadas no estado de Sdo Paulo, com a
participacdo efetiva das APAES, e verificada que embora ainda de forma incipiente houve

publicacbes sobre a tematica em diversos estados podendo inferir que lentamente, o0s
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pesquisadores de diversas localidades tém se interessado em estudar este fendbmeno, como

pode ser observado no Quadro 4 a seguir:

Quadro 4: Local de publicagdo das pesquisas sobre o processo de envelhecimento das
pessoas com deficiéncia intelectual.

Local de publicacdo das pesquisas Quantidade de pesquisas publicadas

APAE 14

Séao Paulo o~
Demais instituicoes 16

Rio Grande do Sul

Brasilia

Amapa

Parana

S =N

Paraiba

Rio de Janeiro 1

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora, com base nos dados coletados sobre o estado da arte das
pesquisas a respeito do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual

Os assuntos recorrentes nas pesquisas sdo as peculiaridades do processo de
envelhecimento da pessoa com deficiéncia, o envelhecimento precoce da PcDI, o papel da
mée enquanto cuidadora principal e a auséncia de atendimentos, servicos e politicas sociais
para esta demanda. Em varias pesquisas também foram apresentas informacGes sobre o
processo de envelhecimento e as caracteristicas especificas das pessoas idosas com Sindrome
de Down. Outro aspecto que merece atencdo € a participacdo das APAES na divulgacao de
informac@es sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia, visto que parte
das pesquisas foram localizadas em publicaces cientificas desta instituicdo.

Ao confrontar informagdes e conhecimentos sobre o processo de envelhecimento das
pessoas com deficiéncia, bem como suas peculiaridades, apresentadas nas pesquisas
publicadas, fica evidente que a sociedade ndo se preparou para lidar com os desafios impostos
por esta nova realidade.

A realizacdo deste levantamento possibilitou conhecer 0 que os pesquisadores tém
publicado sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual e
verificar que existem varias lacunas e varias duvidas sobre este processo, principalmente por
se tratar de uma parcela da populacdo com caracteristicas muito diversas e que vivencia o
envelhecimento de forma singular.

Os resultados das pesquisas anteriormente descritas que compde o estado da arte do

processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, referentes as
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caracteristicas e peculiaridades deste processo serdo apresentados juntamente com os dados

coletados na pesquisa de campo realizada para a construcdo desta pesquisa.
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3 METODO

A pesquisa cientifica € uma acdo de um sujeito inquieto, que busca respostas aos
problemas que Ihe sdo postos, para os quais, a informacéo da qual dispde ndo é suficiente. De

acordo com Demo (2009, p. 23):

A pesquisa é a atividade cientifica pela qual descobrimos a realidade.
Partimos do pressuposto de que a realidade ndo de desvenda na superficie.
Ndo é o que aparenta a primeira vista. Ademais, nossos esquemas
explicativos nunca esgotam a realidade, porque esta é mais exuberante que
aqueles.

Embora a pesquisa cientifica ndo esgote a realidade, para que tenha o carater
cientifico, carece de sistematizacdo, pois de acordo com Gil (2010, p. 1) é compreendida
como "[...] o procedimento racional e sistematico que tem por objetivo proporcionar respostas
aos problemas que sdo propostos.” Enquanto procedimento racional, ela se utiliza de métodos
para sua execucdo, visto que como atividade cientifica requer um rigor metodoldgico, sendo
que nesta perspectiva, 0 método é também compreendido, de acordo com as proposicdes de
Gatti (1999, p. 63) como "[...] um ato vivo, concreto, que se revela nas nossas acdes, na nossa
organizacdo e no desenvolvimento do trabalho de pesquisa, ha maneira como olhamos as
coisas do mundo."

A investigacéo cientifica empreendida para a realizacdo desta pesquisa® pautou-se em
uma pesquisa exploratéria e empirica com abordagem qualitativa e pelo entendimento
fenomenoldgico da realidade embasado em Merleau-Ponty (2006), para o qual tudo o que se
manifesta no mundo é um fenbmeno que precisa ser descrito tal como ele é ou se mostra, sem
que este seja explicado, visto que busca definir a esséncia da percepcdo e da consciéncia por
meio de uma analise intencional.

A partir do entendimento fenomenologico, embasado em Merleau-Ponty (2006)
busquei descrever o fendmeno observado, ou seja, a informacdo apresentada pelo sujeito, em
sua esséncia, sem a intengdo de explica-la, mas de identificar a percep¢édo e os significados
construidos a partir de sua experiéncia no mundo vivido. Como pontua o autor: "Trata-se de
descrever, e ndo de explicar nem analisar [...] Tudo aquilo que sei do mundo, mesmo devido a

ciéncia, o sei a partir de minha visdo ou de uma experiéncia do mundo sem a qual os simbolos

8 Atendendo aos aspectos legais e éticos, o projeto de pesquisa foi submetido a avaliacdo do Comité de Etica em
pesquisa e aprovado em 03 de agosto de 2016 conforme parecer n® 1.663.007 (Anexo 1).
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da ciéncia ndo poderiam dizer nada" (MERLEAU-PONTY, 2006, p.3). Para ele 0 homem é
um ser perspectival, que atribui significados e percebe os objetos do mundo em perspectivas
particulares, estabelecidas a partir da experiéncia de seu corpo vivo, do sentir e do olhar,
construindo a percepcdo do ser para si e do ser no mundo. Assim busquei descrever o
processo de envelhecimento vivenciado pelas pessoas idosas com deficiéncia intelectual, aqui
compreendido como fendmeno, por meio da redugdo fenomenoldgica das informacGes
apresentadas pelos participantes e do estabelecimento de unidades de significados.

Pretendo, a partir do referencial tedrico e da pesquisa de campo exercitar a “dialética
sem sintese” proposta por Merleau-Ponty, a fim de langar luz sobre as caracteristicas das
pessoas com deficiéncia intelectual que chegaram a velhice com enfoque na qualidade de
vida, a partir da percepcdo que constroem sobre a vida e sobre o envelhecimento. Para
Dartigues (2008, p. 26) "A tarefa efetiva da fenomenologia serd, pois, analisar as vivéncias
intencionais da consciéncia para perceber como ai de produz o sentido dos fendbmenos". Ao
considerar que a PcDI possui uma maneira particular de agir e de compreender o0 mundo a sua
volta, é fundamental que a ela seja oportunizado externar suas percepcdes sobre sua vivéncia
da velhice, a fim de compreender os significados construidos sobre o processo de envelhecer.

Para a realizacdo desta pesquisa parti da hipdtese que, por se tratar de uma parcela da
populacdo que comecgou a se constituir nas Gltimas décadas ainda ndo conta com apoio do
poder publico, tampouco da sociedade. Este aspecto compromete a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia intelectual e os expde a diversas situacdes de vulnerabilidade, pois 0s
gue chegaram a velhice apresentam defasagens em varios aspectos da qualidade de vida, tais
como: diversos problemas de salde desencadeados tanto pelas condi¢Ges precarias de vida
quanto pelos longos e agressivos tratamentos realizados no decorrer da vida, dificuldades para
realizacdo das atividades de vida diaria e consequente diminuicdo de suas funcionalidades,
necessidade de cuidadores constantes, poucas opc¢des educacionais devido a escassos
conhecimentos sobre a area no Brasil quando do nascimento destas pessoas, entre outros.

Neste sentido, buscando verificar a veracidade da hipotese inicialmente proposta, esta

pesquisa teve como objetivos:

Objetivo geral:
- Identificar as principais caracteristicas das pessoas com deficiéncia que chegaram a velhice e
como elas avaliam sua qualidade de vida. Para tanto, busquei conhecer as caracteristicas

sociodemogréficas e de funcionalidades das pessoas com deficiéncia intelectual que possuem
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mais de quarenta e cinco anos, residentes no municipio pesquisado, como se expressam sobre

suas vidas e suas vivéncias e 0 que pensam sobre sua vida.

Obijetivos especificos:

- Descrever aspectos do processo de transi¢cdo demografica pelo qual as diversas sociedades
tém passado nas Ultimas décadas e impactaram no processo de envelhecimento das pessoas
com deficiéncia intelectual

- Apresentar as caracteristicas da populacao idosa atualmente, para subsidiar as analises sobre
as caracteristicas das pessoas idosas com deficiéncia intelectual;

- Destacar alguns conceitos de qualidade de vida, com enfoque para a qualidade de vida da
pessoa idosa analisando a qualidade de vida na perspectiva de uma PcDI;

Identificar os aspectos especificos que tem contribuido para o envelhecimento das pessoas
com deficiéncia intelectual;

- Apresentar as peculiaridades do processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual relacionadas tanto a aspectos objetivos quanto subjetivos e seus impactos na
qualidade de vida.

Por tratar-se de um tema relativamente pouco estudado no contexto brasileiro, além da
revisdo da literatura sobre o processo de envelhecimento e as caracteristicas da populacdo em
geral, bem como as peculiaridades do envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual,
também realizei o estado da arte das pesquisas cientificas publicadas no pais entre 0s anos
2003 a 2016. Para tanto empreendi uma busca nas bases de dados Lilacs, Scielo, IBICT e
BVS a partir dos descritores: "deficiéncia intelectual e envelhecimento” "deficiéncia mental e
envelhecimento” "Deficiéncia intelectual e velhice" e "Deficiéncia mental e velhice", em sites
e paginas de universidades como a USP, UFSCar, UNESP e Unicamp. Também considerei 0s
artigos publicados em anais de eventos cientificos e na Revista APAE Ciéncia, que tem se
destacado na publicacdo de diversas pesquisas que abordam o tema. Devido a escassez de
pesquisas publicadas e dificuldades na localizacdo das publicacGes, utilizei poucos critérios
para selecdo, desconsiderando apenas publica¢fes ndo cientificas como artigos de revistas
comerciais ou institucionais, e sites sem vinculos com universidades. Selecionei as
publicacdes de 2003 a 2016, visto que anteriormente a este periodo ndo encontrei pesquisas
publicados sobre o tema. Localizei ao todo 40 pesquisas, em sua maioria artigos. Estas foram
lidas na integra e informag¢fes como tipo de publicagdo, ano, estado do pais em que foi
publicado e assunto principal foram sistematizadas, a fim de apresentar alguns aspectos do

estado da arte destas pesquisas. Este material constituiu um rico recurso para construcdo do
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referencial tedrico para a apresentacdo das peculiaridades das pessoas com deficiéncia
intelectual que estdo envelhecendo, contribuindo com a analise dos dados obtidos com a
pesquisa de campo realizada para esta pesquisa.

Com a pesquisa de campo busquei identificar as principais caracteristicas
sociodemogréficas e de funcionalidades das pessoas idosas com deficiéncia intelectual e
compreender como eles avaliam e se expressam sobre sua qualidade de vida. A coleta de
dados foi realizada em uma cidade do interior do estado de Sdo Paulo que conta com cerca de
trezentos e quarenta mil habitantes, destes quatro mil cento e cinquenta e uma pessoas
informaram possuir deficiéncia intelectual/mental® de acordo com o Censo de 2010 (IBGE,
2011).

Em relacdo ao atendimento educacional a PcDI, este municipio foi um dos pioneiros
do interior do estado a instalar uma instituicdo voltada a prestacao de servicos as pessoas com
deficiéncia intelectual, a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE que
aconteceu em 1970%. Até esta data a cidade contava com cinco salas especiais destinadas ao
atendimento educacional das criancas com deficiéncia localizadas nas escolas estaduais da
cidade™ e algumas instituicdes particulares.

Atualmente o municipio conta com diversas instituicdes publicas, organizagdes nédo
governamentais e instituicGes particulares que oferecem atendimentos as pessoas com
deficiéncia intelectual, tanto na area educacional quanto social e médica. Dentre estas se
destacam a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE e o Centro de Educacgéo
Integrada - CEI no atendimento a adultos e, recentemente as pessoas idosas.

A pesquisa de campo teve inicio no segundo semestre de 2016, com a coleta de
informacgBes sobre os participantes em cinco instituicdes do municipio que prestam
atendimentos as pessoas idosas com deficiéncia, sendo: Secretaria Municipal de Assisténcia
Social, Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia, Secretaria Municipal de Educacéo -
Alfabetizacdo de Jovens e Adultos, Centro de Educagdo Integrada e Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais - APAE.

Adotei como procedimento agendar por telefone a visita a instituicdo ou sede de

atendimento, a realizacdo da visita e conversa com representante da instituicdo para

% Este dado é importante, porém merece ressalvas, pois ndo foi realizada distincao entre a deficiéncia intelectual
observada até os 18 anos de formas de adquirir a deficiéncia como a ocorréncia de acidentes, ou deméncia em
consequéncia da idade.

19 Faco constar que a Senhora Cirle Bomfim Pedro, muito contribuiu com a fundago desta instituicdo da qual
foi vice presidente em 1973 e com a luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia do municipio, e que seu
filho, um dos primeiros alunos da instituicdo participou desta pesquisa.

1 Informagdes obtidas na pagina da APAE da cidade.
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apresentacdo da proposta da pesquisa, preenchimento da carta de autorizagéo e solicitacdo das
informagdes sobre as pessoas idosas com deficiéncia intelectual. Tanto o Conselho Municipal
da Pessoa com Deficiéncia, quanto a Secretaria de Assisténcia Social ndo aceitaram participar
da pesquisa, pois justificaram ndo possuir dados especificos. A Secretaria Municipal de
Educacdo aceitou participar, porém as informagdes ndo foram fornecidas pelo setor
responsavel. Efetivamente forneceram informag6es o Centro de Educacédo Integrada - CEI que
apresentou dados de vinte e trés pessoas idosas com deficiéncia intelectual que recebem
atendimento na instituicdo e a APAE que apresentou dados de cinquenta e cinco pessoas
idosas que sdo assistidas pelas instituicdes nos diversos programas que possui. As duas
instituicdes forneceram nome completo, ano de nascimento (foram incluidos os que nasceram
em 1970 e nos anos anteriores) e contatos telefonicos.

E importante ressaltar que os dados coletados junto as instituicdes referem-se a apenas
a parcela da populacdo idosa com deficiéncia intelectual que recebe algum tipo de
atendimento institucional. Possivelmente residam no municipio muitos outras pessoas idosas
com deficiéncia intelectual, que ndo recebem atendimentos nas institui¢cées. Por constituir um
grupo de pessoas que acumula dois ou mais fatores de vulnerabilidade, em muitos casos estes
ficam confinados em suas residéncias, sendo invisiveis a sociedade, o que dificulta a
localizag&o destes participantes.

Foram utilizados como critérios de inclusdo para participacdo da pesquisa: apresentar
deficiéncia intelectual, de acordo com a classificacdo descrita pela American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD, 2010, p.1), “limitacGes significativas no
funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo que abrangem muitas habilidades
praticas e sociais de vida diaria e que se originam antes dos 18 anos”, ter nascido em 1970 ou
em anos anteriores e residir no municipio pesquisado. Devido a inviabilidade da realizacdo de
uma avaliacdo que constatasse a condi¢do da deficiéncia intelectual, esta pesquisa valeu-se do
relato do cuidador e de suas informagdes sobre a deficiéncia apresentada pelo participante.

E pertinente justificar que a opgdo por incluir na pesquisa pessoas com deficiéncia
intelectual que nasceram em 1970 ou em anos anteriores e, portanto possuem mais de 45 anos,
explica-se por ndo haver consenso entre 0s pesquisadores, tampouco pesquisas conclusivas
sobre a influéncia da deficiéncia no processo de envelhecimento. Pois, enquanto o parametro
utilizado para a caracterizacdo da populacdo em geral considera idosa a pessoa com idade
igual ou superior a 60 anos nos paises em desenvolvimento, como é o caso do Brasil e 65
anos nos paises desenvolvidos, como é observado nas conceituagdes da Organizacdo Mundial
de Saude (OMS, 2005), do Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003) e do Instituto Nacional de
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Geografia e Estatistica - IBGE (2013), e alguns autores afirmam que ndo "ha evidéncias de
que o envelhecimento se dé de forma diferente no individuo com DI" (BRANDAO, 2011,
online). Muitos autores tais como Bento (2008), Alves (2012) e o Relatério mundial sobre
deficiéncia (OMS, 2012) relatam que o processo de envelhecimento das pessoas com
deficiéncia ocorre mais precocemente se comparado ao restante da populacdo, pois é
observada a diminuicéo de reservas fisicas e o aparecimento de enfermidades que geralmente
acometem a populacdo idosa como a doenca de Alzheimer, além do ajuste psicologico a
velhice e maior dependéncia para realizacao das atividades de vida diéria.

Para Alves (2012): "Muitos, com 45 anos, apresentam j& um processo de
envelhecimento que a maioria da populagdo s6 atinge pelos 65/70 anos". A mesma opinido é
expressa no Relatério mundial sobre deficiéncia (OMS, 2012, p. 61) que afirma: "O processo
de envelhecimento comeca mais cedo do que o normal para alguns grupos de pessoas com
deficiéncia. Algumas pessoas com deficiéncia de desenvolvimento apresentam sinais de
envelhecimento precoce em torno dos 40 a 50 anos".

Este quadro é observado, sobretudo, nos casos de Sindrome de Down em que
pesquisas apontam que o envelhecimento precoce € desencadeado pela trissomia do
cromossomo 21 (ROSA, et al., 2014). Nos demais grupos de pessoas com deficiéncia
intelectual em processo de envelhecimento, estes marcadores também sdo observados
precocemente, entretanto, podem ser desencadeados por fatores biolégicos ou mesmo
ambientais, por condicdes de vida desfavoraveis como precarias condi¢fes de higiene, salde,
alimentacdo, educacdo e acesso a bens sociais e culturais, longos e agressivos tratamentos
farmacoldgicos, uso abusivo de substancias quimicas, ou ainda pela ndo efetivacdo de
politicas publicas para o atendimento a esta populacéo.

Apbs a localizacdo dos participantes agendei, por meio de contato telefénico, visitas
no domicilio da pessoa com deficiéncia para a realizacdo da pesquisa, com todos que se
dispuseram a contribuir participando das entrevistas, sendo que esta foi direcionada de acordo
com as possibilidades de participacdo e colaboracdo da PcDI. Antes do inicio das entrevistas
realizei a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice D e E) e do
Termo de Assentimento (Apéndice F) e os mesmos foram devidamente preenchidos pelos
participantes da pesquisa.

A opcéo pela utilizacdo de entrevista justifica-se principalmente por permitir maior
proximidade entre o pesquisador e os participantes da pesquisa e permitir maior liberdade de

expressao. De acordo com Lidke e André (1986, p. 33):
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Mais do que outros instrumentos de pesquisa, que em geral estabelecem uma
relacdo hierarquica entre pesquisador e o pesquisado, como na observacéo
unidirecional, por exemplo, ou na aplicacdo de um questionario ou de
técnicas projetivas, na entrevista a relagdo que se cria é de interacdo,
havendo uma atmosfera de influéncia reciproca entre quem pergunta e quem
responde. Especialmente nas entrevistas ndo totalmente estruturadas, onde
ndo ha a imposicdo de uma ordem rigida de questdes, o entrevistado discorre
sobre o tema proposto com base nas informagdes que ele detém e que no
fundo sdo a verdadeira razdo da entrevista. Na medida em que houver um
clima de estimulo e de aceitagdo mutua, as informagdes fluirdo de maneira
notavel e auténtica.

Manzini (2003, p. 12 e 13) ressalta que: "a entrevista é, essencialmente, uma forma de
interacdo social [...]. Pode ser entendida como uma conversa orientada para um objetivo,
sendo esse objetivo estabelecido pelo pesquisador”. Neste sentido, ao realizar as entrevistas é
necessario considerar que os roteiros sao guias e como tal carecem de adaptacdes e, sobretudo
por se tratar de pessoas com deficiéncia intelectual precisam aproximar-se da compreenséao e
possibilidades de resposta do participante, sendo necessario adequar a linguagem ao formular

o roteiro. O autor também destaca que:

Numa linha teérica fenomenoldgica, o objetivo seria o de atingir o0 maximo
de clareza nas descricbes dos fendmenos sociais. Assim, as perguntas
descritivas teriam grande importancia para a descoberta dos significados dos
comportamentos das pessoas de determinados meios culturais (MANZINI,
2004, p. 3).

A pesquisa de campo englobou a realizacdo de duas entrevistas, por mim elaboradas
para fins desta pesquisa, sendo uma com questdes estruturadas a serem respondidas pelo
cuidador, compreendido com informante, com a participacdo da PcDI e outra, com roteiro
semiestruturado, direcionada apenas aos participantes com deficiéncia intelectual que
possuissem condic¢Bes de comunicacao oral.

Para conferir maior confiabilidade aos instrumentos foram avaliados e aprovados por
trés juizes independentes. Também realizei a aplicacdo piloto das entrevistas junto a dois
participantes da pesquisa para validar os instrumentos e verificar sua viabilidade. Apés a
aplicacdo do piloto realizei os ajustes necessarios.

O instrumento com questdes estruturadas a ser respondido pelo cuidador sobre a
pessoa com deficiéncia em processo de envelhecimento tem como objetivo tracar o perfil
sociodemografico dos participantes e suas condi¢des de funcionalidade, para tanto, abrange
caracteristicas sociodemograficas (género, idade, estado civil, com quem vive, renda pessoal e
familiar, condi¢cbes de moradia, acomodacOes da casa a ela destinadas, grau de parentesco

com o cuidador principal, entre outras.), questdes relativas a saude, lazer, autonomia,
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cuidados, historico de institucionalizagdo e participacdo em programas ou projetos sociais e
educacionais, entre outros e um quadro para a avaliagcdo da funcionalidade em atividades de
vida diaria, (Apéndice A).

Elaborei este instrumento, para fins da pesquisa de campo, a partir de questionarios
sociodemogréficos utilizados por institutos de pesquisa como Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica - IBGE, pelo Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio
Teixeira - INEP e pelo Ministério da Educacdo - MEC, utilizando apenas informacoes
relevantes para a pesquisa em questdo e incluindo perguntas que possibilitassem compreender
aspectos da vida da PcDI. Também construi o quadro com questfes sobre a funcionalidade da
pessoa idosa com deficiéncia intelectual, para fins da pesquisa de campo, a partir de perguntas
utilizadas no indice de Barthel, no indice de Katz e no Questionario das atividades
instrumentais de vida diaria: Health Assessement Questionnaire- Disabilith Index (HAQ-DI)
(MAFRA, 2012). Como critérios para a avaliacdo de cada item utilizei uma escala que parte
da realizacdo da acdo com autonomia e independéncia, compreendendo a realizacdo da acao
sem auxilio e corretamente; a realizacdo da acdo com auxilio referente as acbes que sdo
realizadas parcialmente, ndo corretamente ou com pouca dificuldade pela pessoa idosa com
deficiéncia intelectual; as acdes que realiza apenas se contar com auxilio constante de um
cuidador e as acbes que ndo realiza nem com auxilio. Os itens serdo classificados pelo
cuidador ou pela pessoa idosa com deficiéncia intelectual, ndo contando com a verificagdo das
habilidades especificadas em cada um dos itens. Optei pela construcdo dos instrumentos por
compreender que 0s instrumentos padronizados de coleta de informacgdes disponiveis nédo
atenderiam 0s objetivos da pesquisa tampouco consideravam as peculiaridades das pessoas
com deficiéncia intelectual.

Apbs a realizacdo da entrevista com as questdes estruturadas selecionei 0s
participantes que apresentaram condicdes de compreensdo e comunicacdo para responderem a
entrevista com roteiro semiestruturado (Apéndice B). Este instrumento, por mim construido,
para fins da pesquisa, teve como referéncia os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida
elaborados pela Organizagdo Mundial da Saude - WHOQOL e validados no pais (FLECK, et.
al, 2008). Esta entrevista foi realizada com a pessoa idosa com deficiéncia intelectual e teve
como objetivo compreender como esta percebe seu processo de envelhecimento, suas
possibilidades e dificuldades e como avalia sua vida. Devido as peculiaridades da PcDI, em
algumas entrevistas, foi necessario realizar a mesma pergunta do roteiro diversas vezes,
utilizando termos diferentes, para assegurar a compreensédo e estimular uma resposta. Foram

gravadas digitalmente e posteriormente transcritas.
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Embora inicialmente o universo da pesquisa tenha sido estimado em 78 participantes,
efetivamente participaram 35 pessoas com deficiéncia intelectual em processo de
envelhecimento e seus cuidadores. Dos demais, 19 ndo atenderam aos critérios estabelecidos,
15 ndo foram localizados®?, seis ndo aceitaram participar da pesquisa, dois faleceram e um
nome foi inserido em duplicidade na lista. Das 35 pessoas com deficiéncia intelectual que
participaram da pesquisa sociodemogréfica e de funcionalidade, 19 foram selecionadas para
participar também da entrevista com roteiro semiestruturado. Destes participantes que
responderam a entrevista semiestruturada, alguns demonstraram maiores possibilidades de
comunicacdo e apresentaram respostas mais consistentes, enquanto outros utilizaram
respostas curtas e pouco elucidativas.

A luz do entendimento fenomenoldgico, os dados obtidos com a pesquisa de campo
foram analisados a partir da reducdo fenomenoldgica e compreendidos em unidades de
significado (GIORGI, 1985; DENARI, 1997; ODEH, 1998, TINOS, 2012), buscando
"retornar as coisas mesmas", pois para o0 Merleau-Ponty (2006, p. 5), "o real deve ser descrito,
ndo construido ou constituido™, ou seja, descrever como a PcDI idosa confere significados aos
objetos e pessoas que participam de sua experiéncia em uma realidade ja estabelecida. Desta
forma, com o intuito de apreender a intersubjetividade, foram estabelecidas como unidades de
significado para descrever as informacfes apresentadas pelos participantes, as questdes
objetivas tais como moradia, salde, participacdo social e as subjetivas relacionadas a
satisfacdo com a vida, a consciéncia do envelhecimento, ao autoconceito, a percepcdo da
autoeficacia e bem estar.

Ao utilizar a compreensao fenomenoldgica proposta por Merleau-Ponty (2006, p.4-5)
pretendi identificar o sentido atribuido pelas pessoas com deficiéncia intelectual ao seu
processo de envelhecimento e compreender como ela vivencia a velhice a partir das relacdes
que estabelece com 0 meio, suas percepcoes a respeito de sua vida e da qualidade de vida, ou
seja, sua experiéncia vivida concretamente em seu contexto histdrico social e emocional.

Para tanto, com o intuito de ser fiel a descricdo do fendbmeno do envelhecimento
apresentado pelos participantes e trabalhando com a esséncia das informac@es obtidas, estas
serdo apresentadas no decorrer da discusséo sobre os aspectos e peculiaridades que marcam o
processo de envelhecimento da PcDI buscando apresentar o processo de envelhecimento a

partir da visao destes participantes.

2 0s dados oferecidos por uma das instituicdes foram coletados em prontuérios e alguns destes ndo eram
atualizados ha mais de dez anos, o que prejudicou a localizagdo dos participantes por meio de contato telefonico.
Também houve a inser¢do de nomes de pessoas que ndo possuem deficiéncia intelectual e apenas receberam
atendimentos de fisioterapia na instituicéo.
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3.1 Caracterizacao dos participantes

A pesquisa de campo realizada em um municipio do interior paulista no primeiro
semestre de 2017 contou com a participacdo de 35 pessoas com deficiéncia intelectual,
informados por instituicdes especializadas, que possuem mais de 45 anos. Destes, 18 sdo do
sexo feminino e 17 do sexo masculino e possuem idade entre 47 e 67 anos, sendo que 16
participantes possuem idade entre 47 e 50 anos, 8 de 51 a 55 anos, 7 de 56 a 60 anos, 3 de 61
a 65 anos e 1 acima de 66 anos.

Todos os participantes apresentaram as caracteristicas da deficiéncia intelectual,
manifestadas nas diversas limitacbes que possuem tanto no dominio cognitivo quanto no
comportamento adaptativo, observado na pouca autonomia para a realizacdo das atividades do
dia-a-dia, nos relacionamentos sociais, nos condi¢cBes de comunicacdo, entre outros
relacionados as habilidades praticas, sociais e conceituais. Entretanto, constatei grande
diversidade entre os participantes no que diz respeito a estas habilidades. Também observei
gue todos demonstraram vivenciar os marcadores do envelhecimento, o que serd discutido
posteriormente.

Das 35 pessoas idosas com deficiéncia intelectual que participaram da pesquisa, 16
demonstraram poucos recursos de compreensdo e comunicacao oral e participaram apenas da
entrevista estruturada sobre as condicGes socioeconémicas e de funcionalidade, por meio da
atuacdo dos cuidadores que exerceram papel de informantes, pois envolvia aspectos objetivos
da vida da pessoa idosa. Os demais 19 participantes acompanharam seus cuidadores ao
responderam a entrevista estruturada e na sequéncia responderam 0 questionario
semiestruturado sobre sua qualidade de vida. Destes, oito participantes demonstraram
melhores condi¢es de compreensdo e comunicacao e ofereceram respostas mais estruturadas
elucidativas. Sete apresentaram dificuldades, sendo necessario reelaborar a pergunta mais de
uma vez, mas na maior parte da entrevista conseguiram participar e apresentar suas
percepcdes. E quatro demonstraram maiores dificuldades, mesmo em perguntas mais simples,
sendo que em algumas situagdes houve interferéncia cuidador, tanto para estimular uma
resposta quanto para dar sentido para o som produzido.

As informagbes obtidas com as entrevistas estruturadas sobre o perfil
sociodemografico foram organizadas em quadros para melhor visualizagdo, compreensao e
caracterizagcdo dos participantes e sdo apresentadas a seguir. Entretanto estas informagoes

serdo apresentadas ao discutir 0s aspectos objetivos e subjetivos envolvidos no processo de
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envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual. Os nomes dos participantes foram

substituidos por apelidos escolhidos pelos proprios participantes ou por seus cuidadores.

Quadro 5: Apresentacdo das informacgdes obtidas com as entrevistas estruturadas - aspectos
sociodemogréficos das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento:
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Anjinha 49 | F Pai S | Nao | B Catolica 8 L
Aparecida (SD) 49 F Mée S Néo | B Sem religido 8 L
Augusto 54 | M Irmé S | Néo | B Sem religido 6 N
Bete 47 F Ass. Social S | Néo | Pa Catolica ILPI | C
Cacé 47 | M Pai e irma S Néo | B Catolica 12 C
Carlinhos 51 | M Ass. Social S Néo | B Catolica ILPI | C
Chica 54 F Mae S Néo | B Catolica 5 N
Chico 49 | M Irmédo S Néo | B Evangélica 6 N
Cici 54 F Irma S Néo | B Sem religido 5 S
Cida 47 F Mae S Ndo | Pr Evangélica 5 L
Dinha 56 F Irma S | Nao | B Catolica 9 C
Fatima 48 F Irma S | Nao | B Catolica 3 N
Fran 56 F Irmé S | Néo | B Evangélica 7 N
Jeré 67 | M Sobrinha S | Néo | B Evangélica 7 S
José 48 | M Pai e mae S | Nao | B Sem religido 6 L
Lu 47 F Irmé S | Néo | B Sem religido 4 N
Maguinha 48 | M Irma S | Néo | B Evangélica 7 N
Mané 48 | M Irma S Nado | P Evangélica 6 N
Maria 61 F Propria D | Sim | Pr Evangélica 5 L
Mary 58 F Irma S | Néo | B Catolica 4 N
Mazinha 51 F Cunhada S Néo | B Catolica 6 C
Mirian (SD) 56 F Pai S Néo | B Espirita 10 L
Mirtin 47 | M Mae S | Néo | B Catolica 4 N
Nadin 58 | M Irma S | Nao | B Catolica 12 C
Nico 65 | M Irma S | Ndo | P Catolica N
Palmeirense 49 | M Irmé S Néo | B Evangélica N
Renato 5 | M Irma S Néo | B Evangélica N
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Rosinha 48 F Irma S | Nao | Pa Catolica 6 C
Santista 48 | M Mae S | Néo | Pa Espirita 6 N
Teté 62 F Irma S | No | B Catolica 6 )
Toinzinho 5 | M Irméo S | Néo | B Espirita 4 L
Toninho 49 | M Irma S Néo | B Evangélica 6 0]
Valdo 5 | M Irma S Néo | B Evangélica 6 N
Zé 51 | M Irma S Nédo | Pr Catolica 4 N
Zezé 58 F Irm& S Néo | B Catolica 3 )
Legenda:

Sexo: F- feminino M - Masculino

Cor: B - branco Pa - Pardo Pr - Preto

Estado civil: S: solteiro D: divorciada

Regido da cidade em que reside: C -centro N -norte S -sul L -leste O - oeste

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora com base nas informagOes obtidas nas entrevistas
estruturadas.

E pertinente observar que por terem alcancado a velhice, provavelmente estes
participantes desfrutaram, ao longo de suas vidas, de condicGes favoraveis de saude, higiene e
cuidados, pois como afirma Florez (2000), a longevidade das pessoas com deficiéncia
intelectual esta relacionada ao aumento da expectativa de vida da populacdo em geral e no
aprimoramento dos sistemas de prevencdo e tratamento de doencas, a utilizacdo de vacinas e
medicamentos mais eficazes, na melhoria nas condicdes de higiene e na oferta de
atendimentos variados na area da saude e assisténcia. Embora o envelhecimento das pessoas
com deficiéncia intelectual seja um fendmeno observado em diversos contextos e constatado
com a realizagdo desta pesquisa, os indices de morte de pessoas com deficiéncia intelectual
antes de atingir a velhice ainda séo altos, pois como constatou o IBGE com o censo de 2010

(IBGE, 2010) das 2.617.025 pessoas que declararam possuir deficiéncia intelectual®®

, apenas
2,9% possuem 65 anos ou mais.

As informacdes sobre os aspectos sociodemograficos possibilitam compreender como
estd organizada e estruturada a vida da pessoa idosa com deficiéncia intelectual e tracar um
perfil das pessoas que residem no municipio pesquisado. E interessante ressaltar que caso o
critério utilizado quanto idade respeitasse o estabelecido no Estatuto do ldoso, participariam
da pesquisa apenas trés pessoas idosas.

Também é importante considerar que por ter buscado informagdes em instituicdes que

oferecem atendimentos aos adultos e pessoas idosas com deficiéncia intelectual, houve maior

13 Este niimero precisa ser considerado com ressalvas, pois engloba tanto pessoas com deficiéncia intelectual de
desenvolvimento quanto adquirida.
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seguranga quanto ao diagnostico de deficiéncia intelectual dos participantes. Entretanto pode-
se inferir que na cidade residam mais pessoas com deficiéncia intelectual que alcancaram a
velhice e por néo receber atendimentos nas instituicdes especializadas, ndo foram localizados

para participar desta pesquisa.
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4 PECULIARIDADES DO ENVELHECIMENTO DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL: APRESENTANDO E DISCUTINDO OS
RESULTADOS

A longevidade da populacdo com deficiéncia intelectual observada nos ultimos anos
representa uma conquista, visto que até meados do Século XX, a expectativa de vida dessas
pessoas ndo ultrapassava os 20 anos. Este fendmeno, por um lado é fruto da mudanga na
forma de agir e de cuidar dessas pessoas ao longo de suas vidas, sobretudo, na ampliacdo da
oferta de atendimentos especificos e de oportunidades de inclusdo dessas pessoas no convivio
social, escolar e no mercado de trabalho. Estas medidas, embora ainda sejam insuficientes
para atender a toda a demanda e, em alguns casos, inadequadas, tém possibilitado que muitos
alcancem a velhice. Resultado, principalmente, dos esforgos de pais e familiares que buscam a
efetivacdo dos direitos e a inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual nos ambitos
familiar e social.

Por outro lado, a longevidade dessa populagdo acompanha as transformagdes sociais e
cientificas que tém possibilitado melhores condi¢des de higiene e saneamento bésico; controle
de doencas, atendimento médico e tratamentos especificos; alimentacdo, difusdo de
conhecimentos e maior acesso a educacdo e as politicas publicas; avancos tecnoldgicos e de
comunicacdo, entre outros, que contribuem para a maior expectativa de vida da populacdo em
geral.

O envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, ao mesmo tempo em que
representa uma conquista, também precisa ser compreendido como um grande desafio a ser
enfrentado pela sociedade, pois essas pessoas acumulam as desvantagens proprias a sua
condigdo de pessoa com deficiéncia e intrinsecas da velhice, demandando respostas
especificas as suas necessidades, como assinalam Araujo e Carvalho (2015, p.9): "a pessoa
idosa com deficiéncia congrega dois vetores de vulnerabilidade” que precisam ser
considerados ao longo de seu processo de envelhecimento.

Com o intuito de contribuir com a construcdo de conhecimentos sobre esta populagao
realizei uma pesquisa de campo, por meio da qual conheci 35 pessoas com deficiéncia
intelectual em processo de envelhecimento que residem em municipio do interior paulista.
Com esta pesquisa pude compreender diversos aspectos referentes as suas condigoes
sociodemogréficas e de funcionalidades por meio da entrevista estruturada, realizada com os
participantes ou com seus cuidadores. E também como alguns deles se expressam sobre suas

vidas por meio da realizacdo da entrevista semiestruturada. Os resultados desta pesquisa de
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campo serdo apresentados a seguir, iniciando pelos aspectos objetivos, relacionados ao
envelhecimento precoce, as condi¢fes socioecondmicas, de salde e de participacdo social.
Posteriormente serdo apresentados os aspectos subjetivos que se relacionam a avaliagcdo da
qualidade de vida e compreende a percepcdo do envelhecimento, a satisfacdo com a vida e seu
bem estar, a concepcao do autoconceito e a percep¢do da autoeficacia. Estas categorias foram
elencadas a partir dos autores utilizados como referencial tedrico, com enfoque para Neri
(2011, 2012, 2013b), Bento (2008), Assis, Assis e Cardoso (2013) e Ribeiro et al. (2013) e da
analise dos dados obtidos com a pesquisa de campo realizada para a elaboracdo deste
trabalho.

A discussdo dos dados coletados na pesquisa de campo, que se referem as
caracteristicas das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, conta
com informacBes provenientes do referencial tedrico anteriormente apresentado e com
informagdes obtidas com os estudos que compde o estado da arte sobre a temética. A op¢édo
em apresentar as informacGes obtidas com os trabalhos que compde o estado da arte,
concomitantemente aos dados da pesquisa de campo, justifica-se por possibilitar maior
integracdo entre os conhecimentos ja publicados sobre o tema e articula-los aos dados obtidos

com a pesquisa de campo evitando a repeticao de informagdes.

4.1 Aspectos objetivos: condicdes sociodemograéficas e de funcionalidades

Ao analisar os dados coletados na pesquisa de campo, sobre as sobre as peculiaridades
das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, é possivel constatar,
no que se refere as condigdes sociodemograficas e de funcionalidades, que houve
consideravel variacao entre respostas apresentadas pelos participantes e por seus cuidadores,
sendo que alguns usufruem de autonomia para a realizacdo de diversas atividades, e outros
sdo totalmente dependentes. O mesmo acontece em relacdo a salde, pois embora a maioria
utilize medicamentos controlados, alguns relatam possuir boas condi¢Ges de salde, enquanto
outros apresentam saude precaria. Na sequéncia serdo apresentados alguns aspectos objetivos

imbricados no envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual.
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4.1.1 Envelhecimento precoce

A precocidade em que se observam, nas pessoas com deficiéncia intelectual, as
alteracOes fisicas, emocionais e sociais, caracteristicas do envelhecer da populagdo em geral, é
um tema recorrente nas investigacdes sobre o envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual.

Embora alguns autores afirmem que o envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual ocorra como na populacdo em geral, varias pesquisas vém comprovando
disparidade entre 0 marcador cronolégico e o bioldgico em pessoas com deficiéncia (BENTO,
2008; SIQUEIRA, 2011; HAYAR, 2013; GUILHOTO et al. 2014, GUILHOTO, 2015;
PORTELLA, 2015; AGUIAR, 2015, entre outros). Aguiar (2015, p. 31) também afirma que
"nove artigos publicados em uma edigéo especial de 2010 sobre envelhecimento da revista
Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities (v. 7, n. 1, p. 1-83, 2010)
confirmam o envelhecimento precoce de pessoas com DI

Para Bento (2008), aos 45 anos, as pessoas com deficiéncia intelectual demonstram as
caracteristicas proprias da velhice, que se manifestam na populacdo em geral ap6s o0s 60 anos,
com importante degradacdo ap0s os 75 anos. A este respeito Hayar (2013, p. 47-48) afirma

que:

Estudos nacionais e internacionais mostram evidéncias de que as pessoas
com deficiéncia intelectual, principalmente aquelas com sindrome de Down,
apresentam envelhecimento precoce. Sendo assim, é dificil definir a partir de
gual idade cronoldgica uma pessoa com deficiéncia intelectual pode ser
considerada idosa.

Bento (2008) ressalta que, embora em grande parte dos casos, os efeitos bioldgicos,
psicolégicos e sociais do envelhecimento aparecam antes da idade cronoldgica que marca o
inicio da velhice, essas pessoas ndo se enquadram nos critérios de admissdo aos servicos
voltados para pessoas idosas, tampouco usufruem dos direitos assegurados a esta populacao,
como é o caso do Estatuto do Idoso que tem como referéncia apenas a idade cronologica. Esta
discrepancia na idade cronoldgica e bioldgica observada em grande parte das pessoas com
deficiéncia intelectual, associada & desinformacdo por parte de profissionais da salde e
assisténcia pode dificultar o acesso dessas pessoas a Servigos essenciais e resultar no
agravamento do quadro apresentado.

Bento (2008, p. 30) salienta que a precocidade no aparecimento de sinais do

envelhecimento é desencadeada por diversos fatores, dentre eles destaca o "[...] uso
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prolongado de medicamentos tais como 0s neurolépticos e 0s anticonvulsivos que aumentam
0s riscos de desenvolvimento de problemas secundérios de saide como desmineralizacao,
osteoporose e desordens do movimento”, visto que estes medicamentos sdo comumente
prescritos as pessoas com deficiéncia intelectual que fazem uso destas substancias por toda a
vida. Siqueira (2011, p. 26) afirma que, em rela¢do a populacéo geral, além de acesso restrito
aos servicos de salde, as pessoas com deficiéncia intelectual apresentam maiores dificuldades
para narrar suas queixas para os profissionais, devido a comprometimentos na comunicacao.
O autor aponta também que apresentam: "[...] maior probabilidade de desenvolver estilos de
vida prejudiciais, tais como o sedentarismo e 0 comportamento sexual de risco, também estdo
mais expostas ao abuso sexual e ao consumo de substancias nocivas, como fumo e droga".

De acordo com Cavalheiro e Scorza (2012), véarias pesquisas apontam para 0
aparecimento precoce de sinais do envelhecimento como a menopausa gque acontece mais
cedo nas mulheres, e doencas como as cardiovasculares, o diabetes, o refluxo, entre outras.

Com o intuito de confirmar os resultados das pesquisas realizadas e as constatacfes
empiricas de muitos profissionais, que atuam com pessoas com deficiéncia intelectual que
estdo em processo de envelhecimento, foram desenvolvidas algumas pesquisas junto a esta
populagdo buscando verificar 0 impacto da passagem dos anos no desempenho de diversas
funcbes. Dentre eles destacam-se a realizacdo de um estudo longitudinal entre os anos de
2003 e 2008 na Catalunha, Espanha, denominado Projeto Seneca, no qual foi constatado o
envelhecimento precoce das pessoas com deficiéncia intelectual. Porém, de acordo com a
pesquisa, com excecdo de pessoas que apresentam Sindrome de Down, o envelhecimento
precoce ndo € inerente ao quadro da deficiéncia, pois "é resultado a falta de programas de
promocdo de salde, pouco acesso a servicos de salde e baixa qualidade da satde e assisténcia
social" (GUILHOTO, 2015, p. 32-33). Ja com relacdo as pessoas com Sindrome de Down,
foram verificados diversos sinais de envelhecimento precoce, tais como: "menopausa precoce,
alteracdes de pele e cabelo, deterioragdo visual e auditiva, maior risco de evolugdo para
doenca de Alzheimer, epilepsia, disfungéo tireoidiana, diabetes, obesidade, apneia do sono,
alterac6es musculoesqueléticas etc.” (GUILHOTO, 2015, p.34).

Em outra pesquisa, Guilhoto et al. (2014) apresentaram o0s resultados do Projeto
Epidoso, desenvolvido pelo Centro de Estudos do Envelhecimento (CEE) da Escola Paulista
de Medicina, Universidade Federal de Sdo Paulo (EPM/UNIFESP), que realizou a primeira
pesquisa longitudinal com pessoas idosas com deficiéncia intelectual da América Latina e

chegou a resultados semelhantes aos encontrados na Catalunha, salientando a influéncia dos
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atendimentos adequados no processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual.

Os autores apresentam informacGes sobre outro trabalho realizado pelo Grupo de
pesquisas sobre envelhecimento da APAE, que aplicou questionarios a cuidadores de 195
pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, buscando coletar
informagBes sobre o desempenho das pessoas com deficiéncia nos dominios fisico,
neuroldgico e psiquiatrico, comparando os ultimos cinco anos. Com a pesquisa observou-se

maior numero de alteracdes em relacéo ao grupo controle, nos aspectos:

1) fisico: caminhar, mastigar/engolir, tomar banho, higienizagdo apds o uso
do banheiro, cansago excessivo, saude bucal, alteracdo de peso e autonomia
no transporte;

2) neuroldgico: fala e compreenséo de frases;

3) psiquidtrico: apatia, alteracdo do humor, presenca de sinais de transtorno
obsessivo-compulsivo;

4) lazer: recusa de participacdo em atividades sociais em grupo.
(GUILHOTO, et al., 2014, p. 10)

Para os autores, os resultados da pesquisa indicam a presenca de processos patologicos
nos dominios fisicos e psiquicos que podem tornar-se fatores de risco para o envelhecimento
precoce, sendo necessarias "Medidas de prevencdo e suporte de saude sdo necessarias a fim
de se minimizar o impacto individual e social do envelhecimento anormal nas pessoas com
DI". (GUILHOTO, et al., 2014, p. 11)

A partir destas constatacfes é possivel inferir que o envelhecimento precoce das
pessoas com deficiéncia intelectual precisa ser compreendido a partir da interacdo das
condicdes fisicas e bioldgicas com as oportunidades oferecidas pela sociedade e, ainda, com o
estilo de vida adotado, pois como ocorre com todas as pessoas, a saude fisica e emocional na
velhice é consequéncia de praticas saudaveis adotadas no decorrer da vida.

Com a pesquisa de campo por mim realizada junto a 35 pessoas com deficiéncia
intelectual em processo de envelhecimento, também, foi possivel constatar que os sinais do
envelhecimento se manifestam precocemente entre os participantes, pois, embora, eles
possuissem de 47 a 67 anos, todos narraram dificuldades proprias do envelhecimento.

Em relagdo a dimensdo fisica, pode ser observado que com excecdo da Fatima e do
Jeré, todos fazem uso de medicacdo controlada, sendo que a maioria utiliza antidepressivos,
anticonvulsivo e calmantes, muitos utilizavam também medicamentos para pressao, diabetes,

problemas cardiacos, distdrbio de comportamento/personalidade e disturbio do sono. Em
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relacdo aos marcadores bioldgicos do envelhecimento, alguns relataram perda de forca
muscular (Nadin, Mirian, Bete e Carlinho), dificuldades na marcha (Bete, Cida, Palmeirense,
Toninho, Mariazinha), sete participantes informaram ficar doentes com frequéncia, destes,
seis narraram possuir muitos problemas de sadde. Em relagéo a dimenséo psicoldgica, embora
no decorrer das entrevistas todos tenham demonstrado estabilidade emocional, 20
participantes informaram tomar antidepressivos, calmantes ou medicacdo para distarbio de
comportamento, o que pode indicar alta ocorréncia de dificuldades emocionais. Trés
participantes disseram possuir maior dependéncia emocional (Maria, Cida e Nadin). E em
relagdo a dimensdo social, a maioria relata ter bom relacionamento com os cuidadores e
familiares, 25 informaram participar de atividades em instituicOes especializadas e apenas
quatro relataram participar de algum grupo (musica, esporte, igreja), além das atividades
desenvolvidas nas instituicdes.

A partir das informacdes coletadas com a pesquisa de campo, pode-se inferir que todos
estdo vivenciando o envelhecimento, alguns de forma mais limitada e outros com maior
autonomia e melhores condicbes fisicas e de salde e que todos que atingiram a velhice
receberam, de certa forma, cuidados suficientes ao longo da vida, pois como afirma Xavier
(2015), as pessoas com deficiéncia que chegaram & velhice receberam os cuidados minimos

necessarios na hora certa e ao longo de suas vidas.

4.1.2 Saude

A salde e a dimensdo fisica representam grande impacto na qualidade de vida, nas
possibilidades de interacdo social e do estabelecimento de vinculos. Ao se referir a PcDI, em
processo de envelhecimento ou idosa, esta dimensdo geralmente esta prejudicada, pois a
sobrecarga de medicamentos ingeridos ao longo da vida, associada a dieta inadequada e
restritas possibilidades de realizacdo de atividades fisicas resultam em um corpo debilitado e
pouco funcional.

Em se tratando das caracteristicas das pessoas idosas com deficiéncia, € importante
considerar as informac@es apresentadas no Relatério Mundial sobre deficiéncia (ONU, 2012)
e por autores como Alves (2012) e Guilhoto (2013b) nas quais se constata, comparando com a
populacdo em geral, que as pessoas com deficiéncia apresentam maiores comprometimentos
tanto nas questdes fisicas/bioldgicas, psicologicas e cognitivas, quanto sociais. Para Alves
(2012, p. 15-16):



93

Os portadores de deficiéncia mental tém maiores probabilidades de sofrer
diversos problemas de saude, do que o restante da populac¢do. O risco de
virem a apresentar problemas fisicos ou psicoldgicos aumenta em virtude da
gualidade da sua experiéncia de vida e, da mesma forma, pode reduzir-se se
forem seguidos habitos saudaveis de vida.

Como apresentado anteriormente, os marcadores do envelhecimento caracteristicos do
envelhecimento da populacéo em geral sdo percebidos nas pessoas com deficiéncia intelectual
precocemente. Esses ocasionam, também, prejuizos na autonomia para a realizacdo de
atividades diarias, sendo estas geralmente restritas; dificuldades de memoria; doencas como a
epilepsia, depressdo, diabetes, pressdo, problemas cardiacos, respiratrios e gastrointestinais.

Embora esses prejuizos se assemelhem ao envelhecimento da populacdo em geral, 0s
comprometimentos proprios da deficiéncia intelectual, como as limitagdes cognitivas e de
comunicacdo e a pouca informacdo que possuem sobre sua saude, geralmente prejudicam a
identificacdo das enfermidades e consequentemente a prescricdo de cuidados e tratamentos
eficazes.

A maior probabilidade de vivenciar problemas fisicos e prejuizos sensoriais e
cognitivos na velhice, em alguns casos, é decorrente de comorbidades, habitos prejudiciais a
salde e a falta de atendimentos e tratamentos adequados. De acordo com Carvalho, Ardore e
Castro, (2015, p. 334).

Um fato que norteia o envelhecer de alguém com DI diz respeito as
diferencas e especificidades presentes em um mesmo grupo de pessoas
consideradas, muitas vezes, apenas como pessoas com DI que envelhecem.
No entanto, nesse mesmo grupo, podem ocorrer padrdes distintos de
envelhecimento, com expectativas de vida diferentes e necessidades
especificas de atengcdo em salde e cuidados especificos.

Contribui para o agravamento dessa situagdo e maior vulnerabilidade da PcDI idosa, a
falta de servicos especializados e de programas a ela direcionados, pois na maior parte dos
casos também sofre com a falta de recursos financeiros e auséncia ou escassez de
relacionamentos sociais, dificultando a vivéncia da velhice dentro dos padrdes socialmente
determinados.

E importante ressaltar que, devido a trajetéria de vida, as pessoas com deficiéncia
geralmente possuem um circulo de relacionamentos restrito as pessoas da familia, pois, em
muitos casos, observa-se certo isolamento da pessoa e de sua familia devido a condicéo de
deficiéncia. Marin, et al. (2013) consideram um processo de dupla excluséo vivenciado pela

PcDI idosa; entretanto, ao considerar as diversas variaveis que coexistem, em muitos casos
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com a condi¢do de deficiéncia e do envelhecimento, como a pobreza, o género, as
dificuldades de comunicacdo e mobilidade, o analfabetismo, a falta de acesso aos bens
culturais e sociais e a atendimentos especificos, 0s prejuizos no estabelecimento de relacGes
sociais entre outros, percebe-se que é de fundamental importancia a implantacao de politicas
publicas que minimizem os enfrentamentos diarios impostos as pessoas com deficiéncia.

Na pesquisa de campo realizada para a elaboragdo deste trabalho, observei que ao
questionar os participantes sobre sua saude, a maioria informou possuir boas condi¢cdes de
salde, entretanto, ao interrogar sobre os medicamentos de uso continuo prescritos para a
pessoa com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, apenas dois ndo fazem
uso continuo de medicacdes, 23 ingerem até trés medicamentos diariamente, sete utilizam de
quatro a seis medicamentos e trés, mais de seis medicamentos por dia. E 22 participantes
informaram ja ter passado por internagdes, sendo que dois por mais de quatro vezes.

No geral, destacam-se os problemas de salde relacionados a epilepsia, a depressdo, ao
diabetes, a pressdo arterial, aos problemas cardiacos, aos disturbios psiquiatricos e distirbios

hormonais, como pode ser observado no Quadro 6 apresentado a seguir:

Quadro 6: Apresentacao das informacdes obtidas com as entrevistas estruturadas - condicdes
de saude das pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento
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Anjinha 49 | Boa | N | N[N N N | até 3 | Tiredide
Aparecida 29 | Boa | N I NI N 1 N | até3 Depressdo, calmante e dist.
(SD) Vez hormonal
Augusto 54| Boa | N | N | N viz N | até 3 | Pressdo e coragdo
Bete 47 | Boa | N s | N N N de 4 a | Atrofia ~muscglar, diabetes,
6 depresséo e dist. hormonal
Cacéa (SD) 47 | Boa | N | N | N viz N | até 3 | Tirebide e acido Urico - gota
Carlinhos 51 | Boa | N | N IR N N | mais C_onvulsoes_, dep_ressao, diabetes e
de 6 | dist, gastrointestinal
Chica 54 | Boa N N | R N N | até 3 | Convulséo, depressdo
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Chico 49 | MPS | S S| N N N | até 3 | Pressédo e circulagdo
Cici 54 | Boa | N s | N de 2 N | até3 C_onvul_saq,,dgpressao, presséo,
a3 dist. psiquiatrico
Cida 47 | Boa | N | N | N N N | até3 | Convulséo
Dinha 56| Boa | N | N | N v:éz S | até 3 | Dist. gastrointestinal
Fatima 48 | Boa | N | N | N N S | Néo
Eran 56 | Boa N N | N 1 N | até3 Dgprggsqo, hipotireoidismo, dist.
vez psiquiatrico.
Jeré 67 | Boa | S N | N N N | Nao
José 48 | Boa | N | N | N N N | até3 | Calmante
La 47 | mps | s N | R N N deda anvgllsa_to, pressdo, dist.
6 psiquiatrico.
. 1 de 4 a | Diabetes, pressao e dist.
Maguinha 48 | Boa | S | N | N vez N 6 psiquiAtrico.
Mané 48 | Mps | s s | R de 2 mais | Convulsdo, tiredide, prostata e
a3 de 6 | glaucoma
Maria 61 | MPS | N S| N viz N | até 3 | Coracdo, colunae pressdo
Mary 58 | Boa | S S|R N N | até 3 | Convulsdo, dores musculares
Mazinha 51 | Boa | N | N | R 4a g | mais Convylsao, depresséo, diabetes,
6 de 6 | pressdo
Mirian (SD) | 56 | Boa | N S | N N S | até 3 | Depressao, tiredide, labirintite
Mirtin 47| MPs| s | N | N|%2| N | agg | Convulsdo, depressdo, dist.
a3 psiquiétrico.
Nadin 58| Boa | N | N|R| © |'s| a3 |Convulsio
Nico 65 | Boa | N S| N v:eLzz N | até3 | Calmante
Palmeirense | 49 | Boa | S | N | N | N | N | a3 | Gonvulsdo, depressdo, pressdo,
dist. psiquiatrico
1 deda « e
Renato 56| Boa | N | N | R vez N 6 Convulséo e hipotireoidismo
Rosinha 48 | Boa | N | N | N viz N | até 3 | Pressdo
Santista 48 Boa |l N | N IR de 2 N | até3 C_onvul_sao_,, d_|abetes, pressdo e
a3 dist. psiquiatrico.
Teté 62 | Boa N s | R de 4 s deda Cpnvulsao,_ deprgssao, dist. sono e
a6 6 dist. gastrointestinal
1 mais Convulsdo, depressédo, diabetes,
Toinzinho 59 | MPS | S N | N S pressdo, calmante e dist.
vez de 6 SRR
psiquiatrico.
Toninho 49 | Boa | N | N | R v:éz N | até 3 | Convulsdo, depressdo e calmante
Valdo 53 | Boa N N | R dae32 S | até 3 | Convulsdo, calmante
1 deda Convulsdo, depressdo, dist.
Zé 51| Boa | N S| N N psiquiatrico, Calmante e
vez 6s -
Parkinson
Zeze 58| Boa | N | N | C L N | até3 | Convulséo

vez
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Legenda:

S-Sim

N - Ndo

R - Raramente

C - Constantemente

MPS - muitos problemas de salde

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora com base nas informacfes obtidas nas entrevistas
estruturadas

De forma geral, é possivel constar que mesmo ingerindo diariamente variadas
medicacdes e sofrendo as consequéncias das enfermidades que apresentam, a maior parte dos
participantes considera sua saude boa. Esta avaliacdo pode estar relacionada a percepcao das
perdas de funcionalidade devido as condi¢cbes de salde apresentadas, ou por apresentarem
pouco estimulo para a realizacdo de atividades mais complexas. Para Neri (2013b), a
realizacdo de atividades de vida didria demonstra bons niveis de funcionamento, o que
possibilita a pessoa idosa avaliar sua acdo de forma favoravel, construindo ou mantendo
autoconceito positivo que auxilia na avaliagdo do bem-estar subjetivo e, consequentemente,
da qualidade de vida.

As condicdes de satde e a dimenséo fisica determinam as possibilidades funcionais de
uma pessoa e ditam sua participacdo social e os papéis sociais que assume. Embora na
entrevista ndo constasse uma questdo especifica sobre a pratica de esportes, ao serem
questionados sobre as atividades de lazer ou sobre o que fazem em casa, geralmente esta
indagacdo era feita e apenas sete relataram realizar alguma atividade fisica. Chama a atengéo
o fato de algumas pessoas informarem que ndo possuem nenhuma ocupacao e passam grande
parte do dia sentadas, deitadas, assistindo a televisdo ou ouvindo mausicas, 0 que, em relacéo
aos aspectos fisicos, representa grande prejuizo e pode ser considerada uma das causas de
maiores comprometimentos de salde. O sedentarismo e 0 baixo envolvimento em atividades
do dia a dia podem contribuir para a ocorréncia da deméncia, que em relacdo & populagéo
idosa, em geral, € mais observada em pessoas idosas com deficiéncia intelectual. De acordo
com Conceicdo, Carvalho e Silva (2013, p. 206): "Para a OMS, a participacdo em atividades
fisicas de leves a moderadas, pode retardar os declinios funcionais. Assim, uma vida ativa
melhora a salde mental e contribui para o gerenciamento de distlrbios como a depressdo e a
deméncia". Ou seja, é necessario que a pessoa com deficiéncia intelectual seja motivada a se
engajar em atividades fisicas regularmente.

Ao investigar sobre a funcionalidade das pessoas com deficiéncia intelectual em
processo de envelhecimento, dos 35 participantes, Maguinha, Nico, Zezé, Valdo, informaram

possuir maiores comprometimentos para a realizacdo das atividades de vida diéria, 14
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informaram conseguir realizar com independéncia a maior parte das atividades e apenas
Anjinha informou realizar todas as atividades com independéncia. Ao questionar 0s
cuidadores e os participantes sobre o desempenho na realizacdo das atividades de vida diéria,
ficou evidente, em varias situacdes, que a pessoa idosa teria condi¢fes de realizar a atividade
com independéncia, porém, a familia ndo permitia, sentindo-se na obrigacéo de auxilid-la ou
nio solicitava que a realizasse. E pertinente observar que 29 participantes informaram nao
cozinhar e apenas trés disseram fazer esta atividade com maior autonomia. Quanto a
realizacdo de pequenas compras nas redondezas de casa, 19 relataram néo realizar e apenas 15
informaram fazer passeios pela redondeza de suas casas com independéncia, como

apresentado no Quadro 7 a seguir:

Quadro 7: Apresentacao das informacdes obtidas com as entrevistas estruturadas - condicdes
de funcionalidade das pessoas idosas com deficiéncia intelectual em processo de
envelhecimento
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Anjinha 49 | | | | | | | | | | | | | |
Aparecida(SD) |49 | I | L | 1 [t | vttt |N|N|NJI
Augusto 54 | | A | | | A | | | | | N |
Bete 47 | A | N | | M | | | A | N N N
Cacé (SD) 47 | | | | | | | | | | N N | A |
Carlinhos 51 | Al M| A | | | N N | Al A|N|A
Chica 54 | | | | | | A | | | A | N |
Chico 49 | | A | | | | | | | | | N |
Cici 54 | | | | | | | | | | | M N |
Cida 47 | | | Al A | | | | | A | N |
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Dinha 5 | 1 | M| M| M M| I I I | A| N| N[N
Fatima 48 | A | | I I Al T AT |A|IN|A]|I

Fran 5 | A|N|A | M Al I | N|N|N|N
Jeré 67 | A | I | A | I Al I | N|N|N|N
José 48 | | I A | | | I N I N | N|N
Lu 47 | A | A | I M| I N|N|N|N|N
Maguinha 48 | N | N | N | N N|N|N|N|M|N|N/|N
Mané 48 | | I I I | | I | I | N | |

Maria 61 | | I I I | | I | I | M| N | I

Mary 58 | A | | I | A | | I | I | N | |

Mazinha 51| A| M| A | M Al Il ATl |[M|M|N|N
Mirian (SD) 56 | | I I I Al Il A N|[N|N|A
Mirtin 47 | |1 N | N|A Al M| I N I | N | N
Nadin 58 | | I I I | | I | I N | N | I

Nico 65| A|M | M| N Al Il |A|N|[N|N|N|N
Palmeirense 49 | | A I A N | Al A I | N | A
Renato 5 | A|A|A ]I | | I N|N|N|N|N
Rosinha 48 | | I I I | | I | A | N | I
Santista 48 | | I I I | | I | I | N | N
Teté 62| I | M| M|A | | I I | A| N| N[N
Toinzinho 5|1 | M| I I | | I | I I | M|
Toninho 91 AA| LA N M| A]|I I | N | |
Valdo 53 | N N N N A | N N N | A|N N N
Zé 51 | A | M | | | | | M | N N |

Zezé 58 | A | N N N N N N N | M| N N N
Legenda:

| - realiza com independéncia
A - Realiza com auxilio

M - Realiza com muito auxilio
N - N&o realiza

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora com base nas informacGes obtidas nas entrevistas

estruturadas.

Os resultados da investigacdo sobre a funcionalidade nas atividades de vida diaria

colaboram para a verificacdo do processo de infantilizacdo que as pessoas com deficiéncia

intelectual geralmente s@o submetidas, pois o fato de ndo realizarem atividades que teriam

condicGes fisicas para realizar as deixam mais dependentes ainda dos cuidadores e familiares,

além de prejudicar seu processo de desenvolvimento.

Outro aspecto relacionado a saude diz respeito ao predominio de mulheres idosas,

observado na populacdo em geral (IBGE, 2010) e, também, nas pessoas com deficiéncia
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intelectual. Esse processo é denominado por alguns autores como feminizacdo da velhice,
como aponta Siqueira (2011, p. 26): "O fendmeno da feminizacdo do envelhecimento ocorre
também na populacdo com deficiéncia intelectual™.

No universo de participantes da pesquisa de campo observei pequeno predominio de
mulheres: 18 mulheres e 17 homens. Essa pequena diferenga pode ser compreendida devido a
fonte utilizada para a identificagdo de informacOes sobre os participantes. Como as
informacdes foram obtidas em instituicbes de atendimento especializado, pode-se inferir que
muitas mulheres ndo tiveram acesso a esses atendimentos, seja por opcdo da familia ou
porque, mesmo apresentando a deficiéncia intelectual, elas desenvolveram maior autonomia e
independéncia, foram incluidas no mercado de trabalho ou permaneceram em seus lares,
auxiliando suas familias nos servigos domésticos. No caso da participante Maria observou-se
que, embora apresentando diversas limitacdes, constituiu familia, teve filhos e adotou uma
crianca que também possuia deficiéncia intelectual, identificada na pesquisa como Cida.

Ao abordar a saude da PcDI, é importante considerar que diversos autores tém
identificado diferencas nos processo de envelhecimento das pessoas que apresentam
sindromes associadas a deficiéncia intelectual, como ¢é o caso da Sindrome de Down, dentre
eles: Valenza; Pires Janior, (2009), Martins; Barbosa; Silva, (2013) Talhaferro; Bianchi
(2013), Lopes, et al. (2014) e também no exterior, como no caso do Projeto Seneca
apresentado por Guilhoto et al. (2014), entre outros.

De acordo com Siqueira e Nery (2012, p. 255), em relacdo as pessoas que possuem
deficiéncia intelectual, as pessoas com "[...] Sindrome de Down ou que tém mdaltiplas
deficiéncias, apresentam maior probabilidade de desenvolver problemas secundarios de satde
e de sofrer perdas sensoriais, cognitivas e adaptativas precoces, associadas ao
envelhecimento”. Rosa, et al. (2014, p. 227) também discorrem sobre as diferencas nos

processo de envelhecimento das pessoas com Sindrome de Down e salientam que:

Este envelhecimento precoce, com inicio a partir dos 25 anos, causado pelas
alteracBes metabolicas consequentes do fato de existirem ndo dois, mas trés
cromossomos 21 no DNA das pessoas com SD*, acarreta uma série de
dificuldades. A partir dos 40 anos, alguns jA comecam a desenvolver a
doenca de Alzheimer que, na populagdo em geral, costuma se manifestar
apos 0s 65 anos.

Lopes, et al, (2014), apds a realizacdo de uma revisdo de literatura sobre as pesquisas

que abordam as especificidades do processo de envelhecimento da pessoa com Sindrome de

1% Sindrome de Down
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Down, verificaram que as pesquisas sd0 unanimes em afirmar que os sinais do
envelhecimento séo percebidos nessa populagdo precocemente, em relagdo a populagédo em
geral, o que para os autores justifica estudar as diferencas entre a idade bioldgica e a idade

cronoldgica nessas pessoas. Eles concluem o estudo afirmando que:

[...] o processo de envelhecer na SD experimenta alteracbes de cunho
precoce, destacando-se 0 aparecimento de deméncia e declinio das
capacidades funcionais e cognitivas, que na populacdo em geral sdo
caracteristicas que demoram tempo mais prolongado para se estabelecerem.
Os achados evidenciam que, nos individuos com SD, dificilmente a idade
cronolégica e a idade biolégica encontram-se em equilibrio, com
aceleramento exacerbado da biolégica. (LOPES, et al., 2014, p.150)

Com a pesquisa de campo que realizei, ndo foi possivel observar diferencas
significativas entre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual
comparando ao das pessoas que possuem a Sindrome de Down, visto que embora a
quantidade de pessoas com esta sindrome tenha sido pequena, quanto a funcionalidades,
apresentaram melhor desempenho que varios outros com a mesma idade, além de relatar boa
salde e fazer uso de poucos medicamentos.

Nesse sentido, ao se considerar as diferencas no processo de envelhecimento das
pessoas com deficiéncia intelectual, sobretudo, nos casos da Sindrome de Down, é importante
salientar a necessidade da implantacdo de servicos que fornecam a essa populacdo e a seus
cuidadores informacgdes sobre as diferencas no processo de envelhecimento e a adogdo de
habitos saudaveis, tais como a préatica de atividades fisicas regulares, a alimentacdo adequada,
além de subsidia-los para que estejam atentos aos sintomas das principais doengas que
acometem pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento para que as

medidas sejam tomadas a tempo, evitando maiores complicac@es de salude.

4.1.3 Condigdes socioecondmicas

As condigdes socioeconémicas da PcDI podem influenciar o desenvolvimento ao
longo de sua vida e possibilitar um envelhecimento com maior qualidade de vida, visto que
permitem ou impedem que ela tenha acesso a atendimentos, tratamentos e recursos materiais
necessarios para o bom desenvolvimento.

Com vistas a assegurar condicbes minimas sociais de vida para pessoa com
deficiéncia, a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 (BRASIL, 1988)
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instituiu o Beneficio de prestacdo Continuada como uma politica de transferéncia de renda
que posteriormente foi melhor definida e passou a fazer parte de um conjunto de acGes
socioassistenciais com a promulgacdo da Lei Organica da Assisténcia Social - LOAS
(BRASIL, 1993). Esse beneficio assegura a pessoa com deficiéncia e a pessoa idosa, com
mais de 65 anos que comprovarem nao possuir meios de prover a propria manutencdo nem de
té-la provida por sua familia, o recebimento de um salario minimo mensal.

Esse beneficio, muitas vezes, & um recurso necessario para as pessoas com deficiéncia
intelectual, pois os custos com os tratamentos e atendimentos geralmente sdo altos, como
aponta o Relatdrio Mundial sobre a deficiéncia (OMS, 2012, p. 10): "As pessoas com
deficiéncia podem enfrentar custos extras resultantes da deficiéncia - tais como 0s custos
associados ao tratamento médico ou dispositivos assistivos, ou a necessidade de apoio
assistencial”

Outro aspecto que reafirma a necessidade desse beneficio é que a maior parte das
pessoas com deficiéncia ndo esté inserida no mercado de trabalho. Essa situagdo se deve em
grande parte pela exclusdo e pela pouca capacitacao profissional oferecida a essas pessoas. A
partir da promulgacdo da Lei n° 8.213 de 1991 (BRASIL, 1991), conhecida como Lei de
cotas, que no seu artigo 93 determina cotas para a contratacdo de funcionarios com
deficiéncia, houve maior preocupacdo das instituicbes que desenvolviam trabalhos
educacionais e assistenciais em oferecer formacao especifica para o trabalho. Entretanto, no
caso das pessoas com deficiéncia intelectual, devido as peculiaridades de sua condicéo,
poucos conseguiram emprego fora das instituicdes, pois como ressalta Aradjo e Schmidt
(2006, p. 252), ao se referir a pessoas com deficiéncia intelectual: "[...] a inclus&o no mercado
de trabalho dessa populacéo € uma idéia muito recente e ndo muito aceita, ja que sdo grandes
as barreiras para essas pessoas e poucas as oportunidades de trabalho a elas destinadas".

Com a pesquisa de campo realizada observei que a maior parte das familias possui
condigdes financeiras que possibilitam atender as necessidades da PcDI, sendo que apenas em
cinco situacOes observou-se que a familia apresentava situacdo financeira desfavoravel e em
trés situacdes o Beneficio de Prestagdo Continuada ou a aposentadoria de um salario minimo
era a Unica renda da familia. Dos participantes da pesquisa, sete declararam ndo receber o
beneficio e nem a aposentadoria, pois a renda familiar é superior a0 minimo necessario para

receber o beneficio, conforme apresentado no Quadro 8 a seguir:
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Quadro 8: Apresentacdo das informacdes obtidas com as entrevistas estruturadas - renda das
pessoas idosas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento

Numero de
pessoas
Nome Idade Rgl;%)e Renda pessoal f?ririlltjil:r resigg; ,

casa
Anjinha 49 Sim 1SM 2 SM 2
Aparecida (SD) 49 Sim 1SM 2-4SM 9
Augusto 54 Sim 1SM 4 -10 SM 2
Bete 47 Sim 1SM - ILPI
Caca (SD) 47 Sim 1SM 4 -10 SM 7
Carlinhos 51 Sim 1SM - ILPI
Chica 54 Né&o 1SM 2-4SM 2
Chico 49 Sim 1SM 4 -10 SM 2
Cici 54 Sim 1SM 2-4SM 6
Cida 47 Sim 1SM 1SM 6
Dinha 56 Sim 1SM 4-10SM 3
Fatima 48 Né&o - 2SM 2
Fran 56 Sim 1SM 2-4SM 7
Jeré 67 Sim 1SM 2-4SM 4
José 48 Né&o - 2-4SM 5
La 47 Sim 1SM 4-10SM 3
Maguinha 48 Néo 1SM 2SM 2
Mané 48 Né&o 1SM 2 SM 2
Maria 61 Néo 1SM 6
Mary 58 Né&o 1SM 1SM 3
Mazinha 51 Sim 1SM 2-4SM 2
Mirian (SD) 56 Né&o - 4-10SM 3
Mirtin 47 Sim 1SM 2SM 2
Nadin 58 Néo Mais de 2 SM 4-10 SM 2
Nico 65 Sim 1SM 4-10SM 5
Palmeirense 49 Sim 1SM 2-4SM 4
Renato 55 Sim 1SM 2-4SM 7
Rosinha 48 Sim 1SM 2-4SM 2
Santista 48 N&o - 2 SM 3
Teté 62 Sim 1SM 4-10 SM 3
Toinzinho 59 N&o 1SM 2 SM 3
Toninho 49 Sim 1SM 2 SM 2
Valdo 53 Néo - 4-10SM 5
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zZé 51 Sim 1SM 2 SM
Zezé 58 Néao 1SM 2 SM
Legenda:

SM - Salario Minimo

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora com base nas informacfes obtidas nas entrevistas
estruturadas.

Um aspecto de consideravel relevancia abordado em algumas pesquisas que enfocam
o0 envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual é o planejamento do
envelhecimento ou planejamento de futuro, conforme aponta Siqueira, (2011, p. 72):

A dependéncia permanente, o declinio da capacidade fisica, a falta de
suporte formal, o isolamento social, pressdes financeiras e ansiedade sobre o
futuro de seus parentes proximos, estdo levando as organizagdes que
atendem e defendem os direitos dessas pessoas estimulem a adoc¢do do
planejamento para o futuro. Essas propostas abarcam o planejamento da
assisténcia a saude, da participacdo em atividades de lazer, das questBes
legais, residéncias e financeiras.

Como salientado pela autora, este planejamento ndo envolve somente o aspecto
financeiro e precisa ser compartilhado com a pessoa com deficiéncia, para que seja oferecido
a ela decidir sobre seu futuro, mesmo que, em alguns casos, ela apresente maior
comprometimento cognitivo. No que se refere ao aspecto financeiro, em algumas das familias
entrevistadas, percebe-se que existe a possibilidade de realizar algum tipo de planejamento
para o futuro, porém, em outras, ndo, visto que o valor recebido pela pessoa idosa é utilizado
para a o custeio das despesas da familia.

Também em relacdo a renda da pessoa com deficiéncia, é valido considerar que apenas
um dos entrevistados, o Santista, relatou que a mae Ihe da uma quantia em dinheiro por més
para ele "comprar umas coisinhas minhas", entretanto, nesse e nos demais casos a renda ¢
administrada pelo cuidador.

Embora o aspecto econémico exerca forte influéncia sobre as condigdes de vida da
PcDl, a sua qualidade de vida dependera da existéncia de outros fatores, como a salde,

anteriormente discutida, e a participagéo social, que sera abordada no proximo topico.
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4.1.4 Participacdo social

A participagéo social configura um dos aspectos determinantes para a longevidade das
pessoas com deficiéncia e para sua qualidade de vida. Envolve tanto a participacdo no
contexto familiar, quanto em instituicdes escolares, oficinas, grupos relacionados a atividades
fisicas, religiosas, musicais, danga, artesanato, trabalho, vizinhanga, entre outros; ou seja, em
todos os contextos em que nos colocamos em relagdo com o outro. SOmos seres sociais e nos
desenvolvemos a partir das interacdes estabelecidas com as demais pessoas. Também por
meio das relacBes sociais nos constituimos e assumimos 0s papéis que nos identificam.

As pessoas com deficiéncia intelectual geralmente vivenciam pobres situacfes de
interacdo social, seja por receio da familia que em muitos casos superprotege desde a infancia,
seja por discriminacdo e exclusdo das proprias pessoas que participam dos grupos sociais,
sendo observada, em muitos casos, a opcdo pelo isolamento, mesmo estando em ambientes
com outras pessoas. Essa situacdo tende a se agravar com o envelhecimento, visto que muitos
deixam de frequentar as instituicdes e reduzem seu circulo de relacionamento, que passa a ser
composto apenas pelas pessoas da familia. A este respeito Aradjo e Carvalho (2015, p. 16)

pontuam que:

Muitas das pessoas com deficiéncia quando sdo adultas, apds ter terminada a
atuacdo nos servicos prestados quando criancas e adolescentes permanecem
em casa, em situacdo de isolamento, inatividade e improdutividade, que se
agrava com a chegada da velhice, que é uma fase da vida vulneravel em que
ha a decadéncia fisica e intelectual e que se acrescenta muitas vezes a
exclusdo social.

As atuais propostas de educacdo e a progressiva insercdo de alunos com deficiéncia
nas escolas regulares tém possibilitado a muitas criancas e jovens com deficiéncia a
ampliacdo de seus relacionamentos e também auxiliado no desenvolvimento de ajustamentos
proprios da vida em sociedade, impulsionando-os a vivenciar diversas situagdes de interacao.

Por meio da pesquisa de campo que realizei, foi possivel constatar que a maior parte
das pessoas entrevistadas participa de atividades em instituicOes especializadas (25) e que a
maioria ja frequentou essas instituicdes ao longo da vida (25) sendo que destes, 15 relataram
ter frequentado as instituicdes por mais de cinco anos. Muitos participantes também relataram
que frequentaram a escola regular, porém, nas salas especiais e por curto periodo de tempo.

Apenas seis participantes relataram saber ler. A este respeito € interessante observar

que entre os participantes, ndo ha relacdo entre as condi¢bes socioeconémicas, as
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oportunidades oferecidas e o fato de conseguir ler, pois dos participantes que relataram ler,
apenas um possui condicdes financeiras mais favoraveis e o cuidador de um dos participantes
informou que um dos grandes sonhos de sua mée era que 0 irmao conseguisse ler e, para
tanto, fez diversas tentativas, tanto com professores particulares, escolas especializadas e
diversos profissionais até seus 25 anos, quando, segundo a cuidadora, aceitou o fato de ele
n&o conseguir ler.

A leitura é um importante recurso para o aprimoramento da participacdo social, visto
que amplia as possibilidades de interacdo e compreensdo oferecidas para as pessoas com
deficiéncia que, geralmente, s&o muito reduzidas. Durante a entrevista, ao serem questionados
sobre a leitura, apenas duas participantes manifestaram seu desejo de aprimorar a leitura e
informaram que estdo frequentando as aulas da Educacédo de Jovens e Adultos - EJA - para ler
melhor e aprender a fazer conta. Os demais ndo manifestaram interesse em aprender a ler.

Outro aspecto abordado na pesquisa de campo é a insercdo no mundo do trabalho,
sobre o qual apenas cinco participantes relataram ter exercido alguma atividade profissional
remunerada, além das oficinas de ocupacdo que muitos atuam. A este respeito, Santos e Dota
(2013, p. 128) pontuam que:

Pessoas com DI podem ser produtivas no mercado de trabalho, havendo
assim uma melhora na qualidade de vida, na autoestima e na adaptacdo
social; além dos recursos financeiros, o trabalho contribui para a construgédo
da cidadania e da garantia de direitos. E fonte de autonomia, que pode ser
reconhecido como fator de protecdo ao envelhecimento.

A inser¢do no mercado de trabalho, também, possibilita que a pessoa com deficiéncia
amplie suas redes de relacionamento, vivencie situacdes socialmente esperadas para sua idade
cronoldgica, reduzindo os impactos da infantilizagdo comumente imposta pelos pais. Além de
possibilitar que desenvolva competéncias, habilidades, autonomia, maior independéncia e que
compreenda as convencdes sociais exigidas para enfrentar as demandas de um ambiente que
ndo é protegido, como no caso das institui¢cdes. Para Siqueira e Neri (2011, p. 257), ao privar
a pessoa com deficiéncia da experiéncia do trabalho formal, isso pode acarretar uma "reducgéo
em suas competéncias sociais e de seu prestigio".

Possibilitar a inser¢do de pessoas com deficiéncia intelectual no mercado de trabalho
geralmente envolve questdes complexas e exige que a pessoa seja formada e preparada
especificamente para o trabalho que ira desenvolver. Também é fundamental que a equipe que
recebera essa pessoa seja preparada para auxilid-la em suas necessidades e que esse processo

seja acompanhado por profissionais especializados. Quando ndo for possivel a inser¢do da
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pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho formal é fundamental que sejam oferecidos

atendimentos em oficinas abrigadas para que seja oportunizado a essa pessoa vivéncia do

trabalho.

Grande parte das pessoas com deficiéncia que participou da pesquisa de campo

frequentou as oficinas profissionalizantes ofertadas pelas instituicdes do municipio,

entretanto, apenas trés participantes relacionaram a atuacéo nas oficinas como trabalho.

A seguir, serd apresentado o Quadro 9 com as informacgdes sobre escolarizacdo e

trabalho das pessoas com deficiéncia que participaram da pesquisa.

Quadro 9: Apresentagdo das informacOes obtidas com as entrevistas estruturadas -
escolarizacéo e trabalho - pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento

Frequentou Frequent
Ja trabalhou? escola ou a_alg_um_a
alguma Por quanto institui Sabe
Nome Idade Por guanto A aprp ~ Qual?
" instituicéo tempo? cao ler?
tempo? L .
especializada especiali
? zada?
Anjinha 49 N&o Sim mais de 10 anos Sim CEl Néo
Aparecida 49 Néo Sim menos de 1 ano Nao - Nao
(SD)
Augusto 54 Nao Sim de 4 a 5 anos Néo - Néo
Bete 47 Sim Sim de 4 a 5 anos Sim CEl Nao
de 1 a 3 anos
Cacéa (SD) 47 Sim Sim mais de 10 anos Sim CEl | Nao
de 4 a 5 anos
Carlinhos 51 Nao Nao - Sim CEl Nao
Chica 54 N&o Sim mais de 10 anos Sim CEl Néo
Chico 49 N&o Sim mais de 10 anos Sim APAE | Néo
Cici 54 Nao Nao - Sim CEl Nao
Cida 47 Nao Sim mais de 10 anos Sim CEl Sim
Dinha 56 Néo Sim mais de 10 anos Sim outra | Néao
Fatima 48 Nao Sim de 1 a3 anos Sim CEl Nao
Fran 56 Néo Sim menos de 1 ano Néo CEl Néo
Jeré 67 Nao Sim mais de 10 anos Sim CEl Néao
José 48 Nao Sim de 4 a5 anos Nao - Nao
LU 47 Néo Sim menos de 1 ano Néo - Néo
Maguinha 48 Né&o Né&o - Sim APAE | Nao
Mané 48 Nao Sim mais de 10 anos Sim APAE | Nao
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Maria 61 de 6 a?llrg A0S Sim de 1 a3 anos Sim CEl | Sim
Mary 58 Nao Néo - Sim APAE | Sim
Mazinha 51 Né&o Sim mais de 10 anos Sim CEl | Néo
Mirian (SD) | 56 Né&o Sim mais de 10 anos Sim CEl | Nao
Mirtin 47 Né&o Sim de 6 a 10 anos Né&o - Né&o
Nadin 58 Né&o Sim de 4 a5 anos Sim CEl | Sim
Nico 65 Né&o Né&o - Né&o - Né&o
Palmeirense | 49 Né&o Sim mais de 10 anos Sim APAE | Nao
Renato 55 Né&o Na&o - Sim APAE | Nao
Rosinha 48 Né&o Né&o - Sim CEl | Nao
Santista 48 de 1??%05 Sim mais de 10 anos Né&o - Sim
Teté 62 Néo Néo - Sim CEl | Néo
Toinzinho 59 Né&o Sim de 4 a5 anos Sim CEl | Néo
Toninho 49 de 6 5'1% anos Sim mais de 10 anos Sim APAE | Sim
Valdo 53 Né&o Na&o - Né&o - Né&o
Zé 51 Nao Sim mais de 10 anos Sim APAE | Néo
Zezé 58 Né&o Né&o - Né&o - Né&o

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora com base nas informagfes obtidas nas entrevistas
estruturadas.

E interessante observar que quando questionei os participantes da pesquisa de campo
sobre as atividades de lazer e o que realizam em casa, poucas se referiram a interacdo com
outras pessoas. A maioria informou que realiza passeios a casa de parentes, sendo esta a
principal atividade de lazer da PcDI. Apenas alguns informaram realizar outras atividades
como passeios pela redondeza de sua casa e outros passeios com a familia. Oito afirmaram
gue a pessoa nao realiza nenhuma atividade de lazer. Vale destacar a resposta da Zezé e do Zé
que se envolvem em brincadeiras tipicas da infancia: brincar de bonecas e de bolinhas de
gude, o que pode sugerir certa infantilizacdo desses adultos.

Também observei que muitos passam o tempo livre em casa sem realizar atividades
especificas, pois sete declararam ndo ter nenhuma ocupacéo, 12 informaram que auxiliam nos
afazeres domésticos e os demais ocupam seu tempo assistindo a televisdo, ouvindo mausica,
desenhando ou dormindo, como pode ser observado no Quadro 10, apresentado a seguir, no
qual estdo sistematizadas informagdes sobre as atividades realizadas pelas 35 pessoas com

deficiéncia intelectual que participaram da pesquisa:
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Quadro 10: Apresentacdo das informacdes obtidas com as entrevistas estruturadas -
atividades e lazer - pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento

T AIEL Quem reside na
f q p Quais sdo suas | frequéncia
Nome Idade R ekt atividades de realiza as casacoma
em casa? L pessoa com
lazer? atividades P
deficiéncia?
de lazer
Visita casa de
. parentes, chacara
Anjinha 49 Realiza ngr(rJllgztti)Csoe;fazeres comoirmido e a 15Z§12a22r Pai (87)
cunhada nos
finais de semana
Auxilia nos afazeres Mae (70)
Aparecida domésticos, mas passa a N&o tem padrasto (72),
(SFI):)) 49 maior parte do tempo atividades de irma (44)
sentada no sofa ouvindo lazer cunhado (53) e
musica sobrinhos
Faz afazeres domésticos, Néo realiza Irméo (49 que
Augusto 54 Assiste TV, anda pela atividades de também tem DI -
casa lazer Chico)
S Passeios com
Bete 47 A§s]ste aTV, ouve amigos que a 1 vez por ILPI
musica e faz tapetes més
buscam no Lar
Passa a maior parte do .
Passeios no . N
tempo no seu quarto, Shoobing € Nno 1 vez por Pai (75), a irma
Caca (SD) 47 | assiste TV, ouve musicas ppIng P (40), irméos (50
rancho. Faz semana )
e consegue acessar x e 38) e sobrinhos
. natacéo
videos no YouTube
Assiste TV, participa de
Carlinhos 51 grupos com TO,_PS|c. e Pgs§e|os, festas, 1 Vez por ILPI
Ped., joga bola e interage | atividades do lar més
COM as pessoas
Auxilia nos afazeres
domésticos, trata do
Chica 54 cac_horro, mas passa a ~ Naotem Mée (79 anos)
maior parte do tempo atividade de lazer
sentada no sofda, sem
atividades
Assiste TV e auxilia Assiste 20 Jogo Irméo (54 que
. de futebol no 1 vez por .
Chico 49 (pouco) nos afazeres da . também tem DI -
campinho do semana
casa ; Augusto)
bairro
Atividade fisica
Passa a maior parte do com um amigo mais de 1 Irma (48),
- tempo dormindo, ouve na academia ao
Cici 54 e . : vez por cunhado (57) e
masicas e auxilia nos ar livre perto de .
‘e semana sobrinhos
afazeres domésticos sua casa e gosta
de fazer a unha
. Mée (60), irma e
Passeios com o
Passa grande parte do CEl passeios 1 vez por cunhado (47 e
Cida 47 | tempo deitada e sentada P P 46) e sobrinhos.
pelo centro da semana . X
e faz artesanato cidade Filha adotiva da

Maria
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Visita casa de
parentes, faz

. Pinta desenhos, rabisca . . 1vezpor | Mae (89)eirmd
Dinha 56 passeios, visita as ~
cadernos, faz artesanato més (64)
casas dos
vizinhos
- Mée (72) que
Fatima 48 Assiste TV Visita casa de 1 vez por tem Alzheimer.
parentes semana x
Irmé@ mora perto.
Fica sentada na varanda . q mais de 1 Ing (4.7)’ x
Fran 56 sem nenhuma ocupagéo Visita casa de vez por cunnaco, 1rmao
. parentes Renato (55 com
ou andando pela chacara semana X
Dl)e sobrinhos
Jeré 67 Assiste a TV Vaidigreja | LVezpor | Sobrinha(47)e
semana sobrinhos
Fica pouco em casa. Pai (74) e mae e
Levanta cedo e fica Passeio pelas maisde 1 | (67) Possui mais
José 48 andando pelo bairro, na redondezas de vez por dois irmaos com
casa de conhecidos, na casa semana deficiéncia (40 e
praca 43 anos)
Visita casa de
Rabisca cadernos, joga parentes e 1 vez por Irma e cunhado
Lu 47 . ~
bola com criancas acompanha a més (50 e 49)
irma nos passeios
Passa o dia todo sentada
Maguinha 48 sem nenhuma_ ocupagdo, _ I\_lao realiza Irm (58 anos)
apenas caminha pela atividade de lazer
casa com auxilio
Visita casa de
. Assiste a TV e ajuda nos parentes, 1vez por | Irmd adotiva (64)
Mane 48 . -
afazeres da casa passeios com a més e 0 cunhado (69)
familia
Passa arande parte do Passeios com 0 Filha (47 anos
. gr P CEl, passeios 1 vez por Cida), Filha e
Maria 61 tempo deitada e sentada -
pelo centro da més genro (47 e 46) e
e faz artesanato .
cidade netos
Faz artesanato, cuida das Visita casa de 1 vez por Irm& (53) e
Mary 58 parentes, faz \
plantas . semana sobrinho
caminhada
Faz atividades na mais de 1
. Assiste TV e ouve bicicleta Cunhada (60
Mazinha 51 . e vez por
musica ergométrica e anos)
. semana
caminhada
Desenha, rabisca
. desenhos e pinta livros Passeios comos | maisde 1 .
Mirian . . . - - Pai (76) a
56 de colorir, ouve musica, | pais, aniversarios vez por
(SD) . madrasta (61)
ajuda nos afazeres e restaurantes semana
domésticos
Visita casa de
ricipada | Meisce
Mirtin 47 Assiste TV participa Vvez por Mée (65 anos)
distribuicéo de
semana
sopa no centro
espirita
Nadin 58 Assiste TV, faz caca- Visita casa de 1 vez por Irma 59 anos
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palavras, ajuda nos parentes, semana
afazeres domésticos passeios
Passa o dia todo deitado Visita casa de 1 vez vor Irma (62),
Nico 65 ou sentado, sem P cunhado (65) e
« parentes semana .
nenhuma ocupagao sobrinhos
Ouve musica e auxilia Ndo tem Irma (52)
Palmeirense | 49 o atividades de cunhado (50) e
nos afazeres domésticos ;
lazer sobrinho
Passa o dia no banheiro, . Irma (47),
. mais de 1 A
Renato 55 sentado na varandNa sem Visita casa de vez por cunhado, irma
nenhuma ocupacao ou parentes Fran (56 com DI)
. semana .
andando pela chacara e sobrinhos
. Auxilia nos afazeres _N_éo tem x
Rosinha 48 o atividades de Irmé& (51)
domésticos I
azer
Auxilia nos afazeres N&o tem Pai e a mae (72 ¢
Santista 48 domeésticos, I€, assiste atividades de
71 anos)
TV lazer
Passa a maior parte do
| _ter&wpo sentada ou Acompanha a )
Tetd 62 eitada, sem ocupacéo, familia em 1 vez por Irma (66) e
de vez em quando faz . semana cunhado (62)
. passeios
desenhos e exercicios
fisicos em casa
Passa o dia todo sentado N&o tem Mée (84) e com
Toinzinho 59 no sofa, nenhuma atividades de A
x 0 irméo (55)
ocupacéo lazer
Assiste TV, ouve V::;?]t(;&;safsze 1 vez por
Toninho 49 | musica, faz exercicios na parentes, P Irméa (58)
- - passeios com a semana
bicicleta ergométrica S
irmd
Passa 0 tempo todo
n%iﬁi?r?angciagaézez]é Visita casa de 1 vez vor Mae (69) e com
Valdo 53 pacao, parentes, chacara P as irmas (49, 48 e
levanta para se alimentar ; més
. e caminhada 45)
e para fazer caminhada
quando a familia chama
Passa o dia deitado na
76 51 cama ouvindo msica e Faz caminhada 1 vez por Irma (_66) e
brincando com bolinhas semana sobrinha
de gude
Brinca (_je boneca e N Mae (72) Moram
. assiste TV Visita casa de 1 vez por
Zezé 58 . , A no fundo da casa
Usa cadeiras de roda ha parentes més N
da irma
10 anos

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora com base nas informacfes obtidas nas entrevistas

estruturadas.

Chama a atengdo que varios participantes da pesquisa de campo possuem familias com

namero reduzido de integrantes, o0 que pode prejudicar as interagdes e os relacionamentos. O

fato de varios demonstrarem marcantes dificuldades na comunicacdo também é indicativo de

prejuizos no estabelecimento das relacGes sociais.
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Ao observar a composicdo familiar da grande maioria dos participantes observei que
muitos sdo cuidados por pais/mées ou irmdos/irmas que também vivenciam o processo de
envelhecimento, sendo que dos 35 participantes, 19 moram com cuidadores que possuem
mais de 60 anos. Alguns casos que despertam maior atengédo sdo: a familia da Chica que mora
sozinha com a mée de 79 anos; a Dinha que mora com a mae de 89 anos e com a irma de 64
anos; a Fatima que mora com a mée de 72 anos com Alzheimer; o0 José que mora com o pai de
74, a mae de 67 e mais dois irmdos com deficiéncia e a Zezé, que utiliza cadeiras de rodas e
mora com a mée de 72 anos.

Essas familias tém enfrentado grandes desafios, pois como verificado por Pegoraro e
Smeha (2013, p. 239): "[...] 0 avanco da idade do cuidador tem como consequéncia a perda de
energias, bem como o surgimento de algumas doencas, o que diminui a capacidade de cuidar
do filho". As caracteristicas proprias do envelhecimento comecam a se manifestar de forma
mais intensa apds os 70 anos, ocasionando diminuicdo da forca fisica, falhas na memoria,
menor equilibrio, lentiddo para a realizacdo de tarefas, entre outros, que aumentam a tenséo
do cuidador e da pessoa com deficiéncia. Quando o cuidador € a mae, geralmente esta
situacdo se torna mais dificil, pois associado a todo o desgaste proprio do cuidar de uma
pessoa em processo de envelhecimento, estd o sentimento de culpa por ter um filho com
deficiéncia e a autocobranca de fazer sempre o melhor para cuidar do filho, mesmo que seja
muito desgastante. Também é valido destacar que as maes das pessoas com deficiéncia
intelectual idosas, ou seus cuidadores, comumente vivenciam uma velhice comprometida,
pois na maior parte das situacdes, em decorréncia dos cuidados empreendidos ao longo da
vida, como o excesso de esfor¢o fisico e as diversas privagdes, também desenvolvem sérios
problemas de salde, sendo este um aspecto que precisa de uma atencdo especial. Ainda de
acordo com Pegoraro e Smeha (2013, p. 249):

[...] constatou-se que, com o avancar da idade, as mdes se encontram mais
sobrecarregadas no cuidado do filho, pois é provavel que ocorram, com mais
facilidade, perdas de habilidades fisicas e sensoriais, o que dificulta o
desempenho da fungdo. A velhice € um momento do ciclo vital no qual os
filhos deveriam cuidar dos pais, mas, neste caso, as maes continuam no
papel de cuidadoras. Quando as atencbes deveriam ser voltadas as suas
necessidades, o que se percebe é que elas se dedicam totalmente ao filho,
n&o priorizando o seu bem-estar.

Observacdo semelhante é feita por Xavier (2015), mae de uma PcDI associada a varios
comprometimentos motores que viveu até quase 60 anos. Para ela, os pais das pessoas com

deficiéncia percebem com mais intensidade a passagem do tempo, pois, além de maiores
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dificuldades para atender as necessidades dos filhos, também vivenciam maior isolamento
social, pois devido as dificuldades proprias do seu processo de envelhecimento, associadas as
dificuldades do filho, dificilmente saem de suas casas. Comparando essas afirmativas com 0s
dados da pesquisa observei que nos casos em que 0s cuidadores sdo mais velhos, as pessoas
com deficiéncia ttm menos oportunidades de sair de casa e passear e a maior parte informou
ndo possuir atividades de lazer. Essa situacdo se agrava quando os recursos financeiros da
familia ndo sdo suficientes para contar com o auxilio de profissionais especializados como
cuidadores e enfermeiros.

Dessa forma, é de grande relevancia refletir sobre o desgaste fisico e emocional dos
cuidadores, bem como os apoios que podem ser oferecidos a eles, sobretudo, quando se
ampliam as exigéncias de cuidados com a pessoa com deficiéncia e minimizam as condicdes

fisicas, pois como salienta Hayar, (2013, p. 41):

O desgaste fisico e emocional dos cuidadores é muito grande, e € comum
que eles se esquecam de realizar seus proprios cuidados médicos, de higiene,
alimentagdo e descanso. A tensdo emocional a que ficam submetidos
provoca também desgastes imunolégicos que poderdo afetar sua saude fisica
e mental. Por esse motivo, os cuidadores familiares precisam receber apoio e
suporte para os cuidados, a fim de que eles proprios ndo fiqguem doentes.

Com o intuito de atender a esta necessidade, alguns atendimentos vem sendo
disponibilizados por instituicbes ndo governamentais, ou por iniciativa do governo, tais como
as residéncias inclusivas ou ILPIs que atendem a pessoa por longos periodos ou apenas
durante a semana, centros dia, para que as pessoas com deficiéncia passem o dia, realizem
atividades e recebam os atendimentos necessarios, a disponibilizacdo e estimulo para
contratacdo de cuidadores formais. Tanto a discussdo sobre a utilizacdo de ILPI, quanto a
contratacdo de cuidadores formais suscitam diversos sentimentos nas familias que, na maior
parte dos casos, buscam, a todo custo, manter a pessoa com deficiéncia em sua residéncia a
maior parte do tempo, pois acreditam que somente eles poderdo oferecer atendimento
adequado e de qualidade, visto que cuidam dos filhos desde o nascimento e ao longo da vida.

Das pessoas com deficiéncia que participaram da pesquisa duas residem em uma ILPI,
sendo que uma delas reside nesse tipo de instituicdo desde que era crianga, pois por algum
tempo ela também abrigou um orfanato, e a outra entrevistada devido a morte dos pais e por
ndo ter parentes que pudessem acolhé-la. E um dos participantes possui um cuidador formal
que permanece durante todo o dia na casa da pessoa com deficiéncia, assegurando os cuidados

necessarios e possibilitando, inclusive, que o cuidador tenha um trabalho.
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O suporte oferecido aos cuidadores também tende a minimizar os casos de violéncia e
maus tratos contra a pessoa com deficiéncia, pois como alerta Hayar (2015, p. 41), "O estresse
pelo qual passa o cuidador pode ser desencadeador de comportamentos agressivos e que a
potencial vitima disso acaba sendo a propria pessoa fragilizada por uma doenca ou
deficiéncia, de quem ele cuida". Entre os participantes dois relataram ter sofrido violéncia, um
afirmou que a irm& bate quando "perde a paciéncia", e outra que a mée ja bateu nela com a
vassoura. Mas, de forma geral, o relacionamento entre o cuidador e as pessoas com
deficiéncia pareceu ser muito amigavel, prevalecendo o carinho, a atencdo e o cuidado.
Talvez este seja um dos motivos que levaram esses participantes a alcancar idades mais
elevadas.

O envelhecimento dos pais que cuidam das pessoas com deficiéncia e a proximidade
com a morte instigam as familias a planejar quais serdo o0s responsaveis pelos cuidados dos
filhos dependentes, quando ndo puderem mais realizar estas acdes. A este respeito Cavalheiro
e Scorza (2012, p. 28) afirmam que “as pessoas com deficiéncia tendem a desenvolver
relacionamentos fortes e duradouros com seus irmdos sem deficiéncia e quando ambos
envelhecem, estes ultimos naturalmente substituem o cuidado que antes estava a cargo dos
pais”. E Marin (2013, p. 372) relata que:

[...] eles se sentem responsaveis pelo irmdo com deficiéncia e realizam
funcgdes de educacéo e cuidado por solicitacdo dos pais ou iniciativa propria.
Além disso, ha uma tendéncia em avaliarem seus irmaos deficientes como
vulneraveis e sensiveis as adversidades, levando-os a uma atitude de
superprotecdo, caracterizada por um padrdo de paternidade.

Esta constatacdo também foi feita a partir da pesquisa de campo que realizei, pois
constatei que em 17 casos 0s irmados/irmds assumiram 0s cuidados das pessoas com
deficiéncia. Destes, apenas no caso da Cici ndo observei vinculos afetivos estabelecidos entre
o0 cuidador e a pessoa com deficiéncia, sendo que a cuidadora afirma nado ter convivido com a
irma e que ficou com ela apenas por que prometeu para a mée antes que essa falecesse. Com
os demais casos, observou-se o cuidado e, em muitos casos, a superprotecdo e infantilizacdo
da pessoa com deficiéncia.

Quando ocorre a morte da mae, geralmente um ente familiar assume os cuidados da
pessoa com deficiéncia. Entretanto, esse quadro tende a ser muito tumultuado para a pessoa
com deficiéncia que, além da perda do cuidador, em muitos casos, perde tambeém seu espaco,
sua rotina, suas referéncias e tende a apresentar grande sofrimento e manifestar maiores

comprometimentos sociais e de satude. Em algumas situagdes também fica mais vulnerdvel ao
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abandono e a violéncia. Considerando a necessidade de estabelecer novos cuidadores, Saraiva
(2011, p.16) afirma que:

Na grande maioria dos casos os familiares e outros cuidadores informais,
como 0s amigos e vizinhos, responsabilizam-se pelo cuidar, procurando
garantir os cuidados necessarios com grande esforco e dedicacdo pessoal.
Deste modo, cuidar constitui para eles um desafio exigente, ndo s6 ao nivel
pessoal e familiar, mas também social, laboral e financeiro.

Outras composicbes familiares diferenciadas, observadas durante as entrevistas que
chamam a atencdo para outras possibilidades de organizagdo foram as da Maria e Cida que
séo mée e filha adotiva, ambas com deficiéncia intelectual, moram juntas e recebem o apoio
da filha bioldgica de Maria. Neste caso chama a atencdo que mée e filha fazem todas as
atividades juntas, sendo uma companhia para a outra em todos 0s momentos; Augusto e
Chico sdo irmdos e moram sozinhos, tinham outro irmdo que também possuia deficiéncia e
faleceu. O irmdo mais novo reside proximo & casa deles e auxilia no que for necessario.
Augusto realiza todas as atividades da casa, inclusive o preparo das refei¢des, e informou que
sofreu um acidente vascular encefalico ha dois anos, motivo pelo qual ndo frequenta mais a
instituicdo especializada, como seu irmdo Chico. Mané é filho adotivo e atualmente é cuidado
pela irm&d. Mazinha mora com a cunhada, pois seu irmao faleceu ha seis meses. Jeré é cuidado
pela sobrinha, mas ja passou pela casa da irma que também faleceu. Fran e Renato séo irmaos,
cuidados pela irmd mais nova que também tem um filho com deficiéncia intelectual, sendo
que a ocorréncia dos casos de deficiéncia na familia é justificada pelo grau de parentesco dos
pais.

Conhecer como as familias se organizam e se estruturam para atender as necessidades
da pessoa com deficiéncia em processo de envelhecimento suscita a reflexdo sobre o papel do
poder publico em oferecer atendimentos e servicos a essas pessoas, tanto ao longo de sua vida
qguanto na velhice, a fim de assegurar maior qualidade de vida, no que diz respeito aos
aspectos objetivos, ou seja, em relacdo a salde, aos aspectos socioecondémicos e a
participacdo social. Para Schettert, (2006, p. 111), "Embora tenham ocorrido avangos em
relacdo aos direitos, estabelecidos via institutos legais, existe uma larga distancia entre o
previsto legalmente e a realidade [...], tanto em relacdo as questdes educacionais quanto aos
direitos sociais dos idosos”. Araujo e Carvalho (2015) ressaltam que a pessoa com deficiéncia
estd legalmente amparada pelo Estatuto da pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2015) e as que
possuem mais de 60 anos, também pelo Estatuto do Idoso (BRASIL, 2003); entretanto, por se

tratar de um fendmeno recente no pais os servigcos de atencdo a essa populacéo sao reduzidos
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e ndo contam com um conjunto de politicas publicas especificas destinadas a essa populagéo.

Os autores consideram que:

H& de se pensar neste processo com o objetivo de inclusdo plena, com o
abastecimento por um conjunto de a¢fes que as permita ter acesso aos bens e
servigos, ou seja, aos beneficios da vida em sociedade, assim como €
imprescindivel o investimento na formagdo continua dos profissionais
envolvidos neste processo. Os desafios exigem uma reflexdo maior e uma
acdo mais rapida, sob pena de o fendémeno saudavel e desejado da
longevidade das pessoas com deficiéncia intelectual ficar sem a protecdo
adequada. A lei fica para trds, porque ndo pensamos a questdo, enquanto as
pessoas com deficiéncia intelectual se tornam idosas em nimero cada vez
maior. Esse é um dos desafios da atualidade. (ARAUJO; CARVALHO,
2015, p. 11)

Dessa forma, com o aumento da expectativa de vida das pessoas com deficiéncia
intelectual, também crescem os desafios para a oferta de atendimentos de qualidade que
assegurem melhores condic¢des de autonomia a funcionalidade a elas e a necessidade de apoio
para os familiares, com vistas a possibilitar que este processo seja vivenciado de forma
positiva e resulte em ganhos para todos os envolvidos. Embora existam diferencas
significativas entre as pessoas com deficiéncia intelectual que envelhecem, as mudancas
tipicas do envelhecer sdo inevitaveis, porém, seus impactos podem ser minimizados quando

oferecidas oportunidades adequadas de desenvolvimento a pessoa ao longo da vida.

4.2 Aspectos subjetivos: qualidade de vida e envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual

A qualidade de vida é atualmente um tema recorrente nas discussdes na area da saude,
educacao e politica e, também, um desejo de ser alcancada por grande parte da populacdo. Diz
respeito a avaliacdo que cada pessoa faz de sua vida a partir da interacdo de multiplos fatores
relacionados a aspectos objetivos como salde, condi¢do socioeconémica, interagdes sociais e
a aspectos subjetivos que englobam o funcionamento individual e seu bem-estar, a partir da

interacdo com os aspectos objetivos disponiveis®®. Para Neri (2012, p. 150):

E importante compreender que, em qualquer momento do ciclo vital e em
qualquer sociedade, a qualidade de vida ¢ um fendmeno de vérias faces e,
assim, é mais bem descrito por intermédio de um construto
multidimensional. A avaliacdo de seus varios dominios tem como referéncia
critérios biolégicos, sociais e psicolégicos aplicada as relagBes atuais,

15 E valido destacar que existem diversas formas de conceituar a qualidade de vida e seus desdobramentos.
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passadas e prospectivas, de individuos, grupos humanos e sociedades com o
ambiente fisico e social. Nessa avaliacdo sdo também levados em conta
valores individuais e sociais a respeito do que € normal e do que é tido como
desejavel ou ideal quanto ao bem estar objetivo e subjetivo.

Varios autores se debrugcam em estudos sobre a qualidade de vida, buscam conceitua-
la e avalid-la e muitos deles concordam que sua avaliacdo deve ser feita a partir das
percepcdes apresentadas pela prdpria pessoa, pois consideram que as mesmas condigdes
objetivas podem originar percepgdes diferentes e, consequentemente, avaliagdes diversas da
qualidade de vida (SCHNEIDER, et al. 2003; CHACHAMOVICH; TRENTINI; FLECK,
2011; FLECK, 2008 NERI, 2011, 2012, 2013a, 2013b).

Ao refletir sobre a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia em processo de
envelhecimento, considerando apenas 0s aspectos objetivos, tais como a salde, as condices
socioeconémicas e as interacdes sociais, pode-se inferir, a partir das informac6es apresentadas
no item anterior, que dificilmente alguém que vivencie um envelhecimento precoce, a
ocorréncia de diversas patologias concomitantemente, as restrices sociais, a exclusdo, o
preconceito e diversas privagdes, alcancaria niveis satisfatorios de qualidade de vida.

Entretanto, considerando que a avaliacdo da qualidade de vida ndo depende apenas dos
aspectos objetivos, mas é percebida subjetiva e individualmente a partir da forma como cada
pessoa se relaciona e compreende seu meio, a pesquisa de campo, por mim realizada, contou
também com uma entrevista semiestruturada para verificar como as pessoas idosas com
deficiéncia intelectual avaliam sua vida. Participaram dessa entrevista 19 dos 35 participantes
da pesquisa, selecionados por apresentarem melhores condi¢cbes de comunicacdo e
compreensdo. Partiu-se da necessidade de dar a estas pessoas a oportunidade de ser ouvidas e
considerando suas singularidades, tentar extrair informag6es para compreender sua satisfacao
com a vida, seu autoconceito, autoeficacia e bem estar. Esta acdo comportou o desafio de
transpor as barreiras da compreenséo e da comunicagéo, visto que a avaliacdo da qualidade de
vida remete aspectos subjetivos que nem sempre sdo compreendidos em sua totalidade pelas
pessoas com deficiéncia intelectual.

Para esta entrevista, convidei as pessoas com deficiéncia a assumir o lugar de
informantes, sendo este momento conduzido a partir de um roteiro com perguntas alusivas a
qualidade de vida. Esta parte da pesquisa de campo constituiu um momento muito rico e de
grande relevancia, tanto para mim, quanto para as pessoas com deficiéncia intelectual em
processo de envelhecimento, pois a elas foi dada a oportunidade de se expressar, ou seja, sua

participacdo e suas opinides foram valorizadas e consideradas. Chamou a atencdo, em
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especial, a atitude de um dos participantes, que quase no final do roteiro perguntou se estava
indo bem na entrevista.

E interessante considerar que a realizacdo da entrevista estruturada (aspectos
sociodemograficos e de funcionalidade) com o cuidador e ou com a pessoa com deficiéncia
em processo de envelhecimento, favoreceu a concretizagao da entrevista semiestruturada. Pois
foi possivel conhecer aspectos relevantes da vida de cada participante e de seus familiares o
que possibilitou uma aproximacdo com as pessoas idosas com deficiéncia intelectual.
Também minimizou as eventuais reacdes de timidez e inseguranca, possibilitando que os
participantes compreendessem como deveria ser sua participacdo e o que se esperava dele, a
partir do exemplo da participacao do cuidador.

Houve grande discrepancia no padrdo das respostas apresentadas pelos participantes
desta etapa da pesquisa de campo. Oito participantes apresentaram respostas mais estruturadas
e elucidativas, demonstrando melhor compreensdo da questdo. Sete apresentaram maiores
dificuldades, sendo necessario reelaborar a pergunta mais de uma vez, apresenta-la de forma
mais simples e fragmentada, buscando a compreensdo e mais informacdes, entretanto, as
respostas foram sucintas. Quatro participantes, mesmo contando com auxilio do cuidador para
estimular a compreensdo da pergunta e a resposta, se limitaram a frases curtas e pouco
esclarecedoras ou utilizando apenas uma palavra, como "sim", "ndo", "gosto™ ou "ndo sei".
Em algumas situacdes, devido as dificuldades de comunicacdo da pessoa com deficiéncia,
também foi necessario auxilio do cuidador para compreender as respostas e dar sentido para o
som produzido pelo participante, como na entrevista de Caca em que a intervencdo do
cuidador foi constante e no caso da entrevista com Aparecida que para a pergunta sobre
passeios disse "dede di taci" e a mée informou que ela estava se referindo a ir até a chacara da
irma dela, que Aparecida chama de tia Dedé, utilizando taxi.

Pautando-me pelo entendimento fenomenolégico de Merleau-Ponty (2006) busquei
descrever as informacdes apresentadas pelos participantes, suas percepgfes a respeito da
compreensdo do processo de envelhecimento que estdo vivenciando, a avaliacdo da satisfacao
com a vida e seu bem estar, a concepcdo do autoconceito e a percepgdo da autoeficacia. Com
isso procurei apreender os significados atribuidos por eles a sua qualidade de vida, por meio
do estabelecimento de unidades de significado, como proposto por Giorgi (1985).

Os aspectos subjetivos apresentados a seguir referem-se a avaliacdo da qualidade de
vida e compreendem a percepcao do envelhecimento, a satisfacdo com a vida e seu bem estar,

a concepcdo do autoconceito e a percepgdo da autoeficacia.
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4.2.1 Consciéncia do envelhecimento

A velhice, compreendida como uma das fases da vida caracterizada por declinios mais
acentuados nas dimensdes fisicas, sociais e emocionais nem sempre é compreendida pelas
pessoas com deficiéncia intelectual, que embora consigam reconhecer as caracteristicas de
uma pessoa idosa, na maior parte das vezes ndo tem consciéncia de estar vivenciando o
envelhecimento.

Para Siqueira e Neri (2011) este fato pode ser compreendido devido a escassez de
experiéncias vivenciadas pela PcDI no que se refere a compreensdo da passagem do tempo e

pontuam que :

Para a populacdo em geral a vida € estruturada em fases - infancia,
adolescéncia, vida adulta e velhice - nas quais os individuos tem que atender
a expectativas sociais e dar conta de tarefas evolutivas especificas, tais como
ir a escola na infancia e na adolescéncia, trabalhar na vida adulta e
aposentar-se na velhice" (SIQUEIRA; NERI, 2011, p. 256)

Entretanto, as autoras afirmam que a vida das pessoas com deficiéncia intelectual
geralmente ndo € organizada desta forma, pois em muitos casos, a familia as superprotegem
desde criancas, ndo permitindo que elas desenvolvam sua autonomia, e criem grande
dependéncia dos pais. Este comportamento tende a se manter ao longo da adolescéncia e fase
adulta conduzindo para que a pessoa com deficiéncia dificilmente tome decisbes, controle
suas acOes, amplie sua rede de relagbes sociais, busque informacdes, estabeleca metas e
controle sua eficacia pessoal. Quando a PcDI ndo é inserida no mercado de trabalho e
consequentemente ndo se submete as regras relativas ao emprego, também tem as
oportunidades de desenvolver as competéncias sociais esperadas para a fase adulta
minimizadas.

Outros aspectos que podem ser apontados como indicativos da passagem das fases da
vida sdo: a evolucdo e conclusao dos estudos e a vivéncia da sexualidade. Entretanto € comum
que a pessoa com deficiéncia permaneca nas escolas especializadas até a velhice, ndo
concluindo seus estudos e que muitos, devido a proibi¢des da familia encontrem dificuldades
para se envolver emocionalmente com outras pessoas contribuindo para o processo de
infantilizacéo, no qual os pais tratam a pessoa com deficiéncia como se fosse sempre crianga e
assexuada.

Para Oliveira (2013, p. 35) as pessoas com deficiéncia intelectual que alcancaram a

velhice ou vivenciam o processo de envelhecimento precoce, vivem uma exclusdo em dobro,
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pois sdo discriminadas por serem deficientes e por serem idosas e a afirma que: "Se ainda
pesa sobre o0 idoso brasileiro o estigma de incapaz e improdutivo, muitas vezes sendo tratado
como um fardo para os familiares, pode-se imaginar o que pesa sobre o idoso deficiente

intelectual”. A autora também afirma que:

Inimeras pesquisas indicam que é significativa a falta de informacdo e
preparacdo da maioria das familias brasileiras para lidar com o filho com
deficiéncia intelectual. Ndo parece absurdo supor que esse mesmo padréo se
repita com o filho idoso deficiente intelectual. O que os estudos tém
mostrado € que essas pessoas continuam sendo tratadas de forma
infantilizada, como pessoas incapazes de aprender e de agir de maneira
autébnoma no dia a dia. (OLIVEIRA, 2013, p. 35)

As afirmac6es feitas por Oliveira puderam ser observadas em varios momentos da
pesquisa de campo que realizei, sobretudo em relacdo a dependéncia que a pessoa com
deficiéncia tem de sua familia e a dificuldade na percepcdo da passagem do tempo que foi
manifestada de forma mais marcante por seis participantes da pesquisa que ndo conseguiram
narrar situacdes importantes que aconteceram em sua vida. Cinco participantes recordaram de
um fato ou uma preferéncia da infancia e oito apresentaram respostas que fazem alusdo a
passagem do tempo.

Dos oito participantes que recordaram de fatos que sugerem a percep¢do do tempo:
Bete, Carlinhos e Mané utilizaram referéncias do local em que residiam quando criangas:
Bete: "Quando eu o era crianga eu fui criada aqui, tinham muitas criangas que moravam
aqui quando era orfanato™.
Carlinhos: "Quando era crianga morei no Santa Helena, também, e ai mudei pra ca. Depois
gue meu pai morreu, eu morei no Miramontes e vim para ca".

Mane: "Nasci em Campinas Ficou sem a minha avo, gostava muito dela".

Quatro participantes se referiram a situacGes traumaticas e a morte de algum ente
querido, como Carlinhos, Mané, Maria e Mirian:
Maria: Nao aconteceu nada de bom na infancia. Quando eu estava com seis anos, aconteceu
um fato ruim, meu pai morreu, eu tava aprendendo a ler e nunca mais aprendi a ler, eu
chorava de vontade aprender a ler, mas eu ndo aprendia. Minha familia morreu tudo com
depressao, por causa do que aconteceu."

Mirian: "Eu lembro, eu era bebé. Minha mde morreu. Foi triste. A minha avé morreu".
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Entretanto outros trés participantes, recordaram de fatos positivos, das brincadeiras de
infancia e dos colegas, séo eles Bete, Nadim e Santista. Destes, apenas o Nadin fez referéncia
a frequentar escola:

Nadin: "Aconteceu muita coisa boa, eu brincava de carrinho, jogava bola Quando eu
estudava na escola no Caetano"
Santista: "Quando era crianga eu brincava muito eu tropecava no chdo e machucava o

joelho, de adulto eu cresci e eu sei me virar sozinho, sei ler e escrever, andar sozinho".

Os participantes Fatima e Santista demonstraram compreender melhor a passagem do
tempo a partir de sua vida em sua respostas, pois se referiram a infancia, ao crescimento e no
caso do Santista a fase adulta.

Fatima: "Quando nasci era pequena, depois cresci. Demorei para andar".

Quando solicitados a dizer a idade apenas quatro informaram corretamente, outros
quatro se aproximaram da idade e os demais ndo souberam informar, vale destaque para a fala
da Fatima: "N&o é 20 que eu tenho?"

Também pode ser observada a dificuldade na averiguacdo da passagem do tempo ao
serem questionados sobre o que mudou de quando eram jovens para hoje. A esta pergunta
alguns ndo souberam responder, trés afirmaram que ndo houve mudanca, quatro perceberam
mudancas, mas néo se referiram ao envelhecimento e apenas trés demonstraram reconhecer as
mudancas em decorréncia do desenvolvimento, como pode ser observado nas falas abaixo:

Caca, Chico e Toizinho, ndo demonstraram por meio de suas respostas, compreender
as transformacdes que ocorreram ao longo dos anos em suas vidas, pois afirmaram que néo
houve mudanca de quando eram mais jovens:

Caca: "Igual™
Chico: "Eu nédo sou idoso ndo! Sou jovem ainda! Nao mudou... té igualzinho"

Toizinho: "Agora é assim mesmo™.

Embora Bete, Cida, Maria, e Toninho tenham apresentado alguns aspectos que se
referem a diferencas entre a infancia e a adolescéncia e a velhice, ndo conseguiram
caracterizar esta fase:

Bete: "Ainda néo ta ndo. Nao, ndo ta ndo. Ainda consegue fazer alguma coisa". (se referindo

ao envelhecimento)



121

Cida: "Agora eu to aprendendo as coisas direitinho, estou estudando e aprendendo a ler e
escrever, posso ler o dnibus. Antes tinha que ficar perguntando, ficava magoada”

Maria: O mais importante foi aprender a ler. Eu sinto a escola uma coisa maravilhosa. Nao
consigo mexer no celular, sei so atender e ligar.

Toninho: "Ta bom. Perdi a mae e vim morar com minha mae, virei evangélico"

Ja Carlinhos, Nadim e Santista demonstraram perceber que estdo envelhecendo. No
relato de Nadim observa-se a percepcdo do declinio funcional ocasionado pelo
envelhecimento, ressaltando que ele possui 58 anos.

Carlinho: "Eu estou velho agora”.

Nadin: "O tempo muda né... Aquilo que eu fazia aqui em casa, agora anulei muita coisa, ndo
podia ia na cozinha. N&o.. eu conseguia varrer quintal, mas depois eu tava muito estressado
assim, agora nao t6 varrendo mais” (A irma contou que ele ndo consegue mais ajudar a
guardar os utensilios da cozinha, nem varrer o quintal)

Santista: "Tenho 48 anos. Todo mundo acha que eu tenho menos, uns 30. Meu corpo mudou

muito, eu engordei muito™.

Para Portella et.al. (2015) as pessoas com deficiéncia intelectual geralmente
manifestam uma visdo negativa do processo de envelhecimento, reflexo da forma como a
sociedade concebe a velhice e trata a pessoa idosa. Portella, Colussi e Girardi (2015, p.8)
observaram que as pessoas com deficiéncia intelectual ndo compreendem o envelhecimento
como processo e ndo demonstram perceber o envelhecimento na sua vida, "embora percebam
a passagem do tempo como algo inevitavel, ja que evocam lembrancas da infancia e
reconhecam que ndo sdo mais criancas [...] as mudancas ocorridas no seu corpo ndo parecem
revelar o entendimento do seu envelhecer. De acordo com as autoras, a PcDI € capaz de
reconhecer o envelhecimento no outro, a partir das marcas fisicas observadas, como o0s
cabelos brancos. Nesta pesquisa, também observaram que muitos conseguiam compreender a
morte como fim da vida e estes apresentaram medo da morte dos entes que sdo responsaveis
por seus cuidados.

Compreender o processo de envelhecimento pelo qual todos que alcancam idades mais
elevadas passam e reconhecer-se neste processo € importante para gque a pessoa com
deficiéncia atribua sentido &s mudangas que estdo acontecendo em sua vida e em Seu COrpo e

ressignifique a velhice.
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4.2.2 O bem-estar subjetivo e a satisfacdo com a vida

O bem-estar subjetivo e a satisfacdo com a vida estdo relacionados a percepcdo que a
pessoa possui sobre sua vida e apresentam impactos importantes na avaliacdo da qualidade de
vida em geral.

De acordo com Neri (2011) e com Bento (2008), o bem-estar subjetivo é o resultado
da interacdo dindmica entre as competéncias comportamentais e as condi¢des objetivas do
ambiente fisico e social. Esta relacionado a dignidade pessoal, a liberdade de escolhas e a
determinacdo pessoal, a autonomia e a preponderancia dos aspectos positivos sobre 0s
negativos.

Bento (2008) ressalta que em se tratando das pessoas com deficiéncia intelectual estes
aspectos devem ser considerados a partir da condicao individual de cada pessoa. A autora
apresenta seis dimensdes do bem-estar consideradas fundamentais para a qualidade de vida no
processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual, que sdo: bem-estar
fisico, bem-estar material, bem-estar social, bem-estar cognitivo e o bem-estar emocional.

Para ela, o bem-estar fisico diz respeito a utilizacdo do corpo de forma mais eficaz
possivel, estando livre de doencas ou de limitacGes fisicas. Esta relacionado a salude, a
nutricdo, ter boa capacidade fisica, mobilidade e seguranca pessoal. Ja 0 bem-estar material se
refere a receber e utilizar rendimentos de acordo com suas necessidades assegurando os bens
materiais como transporte, seguranca, residéncia, mobiliario e equipamentos alimentacéo,
entre outros, em quantidade e qualidade desejavel. Em geral, o bem estar material e a
disponibilidade de recursos influenciam as demais dimensdes. O bem-estar social,
considerado por muitos autores também como vital para a vida da maioria das pessoas esta
relacionado a participacdo na comunidade, ter amizades, ser capaz de fazer escolhas,
apresentar possibilidades de comunicacdo, mobilidade e lazer. O bem-estar cognitivo que se
relaciona a percepgédo pessoal da qualidade de vida e de satisfacdo pessoal que por sua vez
estd diretamente imbricada nas possibilidades de escolha. O bem-estar emocional se refere a
percepcao de felicidade, ao enfrentamento de situagdes estressoras, equilibrio emocional,
identificacdo da auto-estima, crengas espirituais ou religiosas, vivéncia da sexualidade e o
bem estar civico que se relaciona a privacidade, a seguranca, a garantia de direitos e ao
exercicio de suas responsabilidades civicas.

Ja a satisfagdo com a vida esta estreitamente relacionada ao bem estar e a realizagao
das necessidades. E a avaliagdo que a pessoa faz comparando seus desejos, vontades,

aspiracdes, expectativas com a sua vida real e com o que consegue realizar, ou seja, 0 quanto
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0s diversos aspectos da sua vida real se aproximam de suas expectativas. Neri (2011, p. 24)
ressalta que: "Quando ha congruéncia entre o real e o esperado, tendem a ocorrer emocdes
positivas como satisfacao, felicidade, prazer, entusiasmo e diminuir emog¢des negativas como
insatisfacdo, infelicidade, desgosto, raiva, inveja, tristeza e ansiedade”.

Para avaliar a satisfagdo com a vida e o bem-estar dos participantes da pesquisa de
campo, realizei varios questionamentos a eles, possibilitando que apresentassem suas
percepcOes a partir de diversos aspectos. Para tanto foram indagados se estavam felizes, o que
os deixava felizes, quais erram suas maiores dificuldades na vida, 0 que precisaria ser
mudado, suas condi¢des de salde, suas atividades de lazer, 0 engajamento em grupos sociais e
como séo tratados pelas pessoas. De forma geral as avaliagcOes foram positivas e apontaram
para percepcdes positivas tanto de bem estar como de satisfacdo com a vida.

Ao serem questionados se estavam felizes e o que os fazia felizes, dos 19
participantes, apenas um disse nédo estar feliz e onze participantes conseguiram responder
justificando sua resposta.

Merece destaque a resposta do Carlinhos que conseguiu narrar varias atividades que
realiza e possibilita que ele sinta felicidade e satisfacdo. Augusto, que embora afirme que é
feliz por que ndo ha outro jeito, também relata as atividades que realiza em seu dia a dia e
Palmeirense que juntamente com Carlinhos e Augusto relaciona a felicidade a aspectos de sua
funcionalidade e a realizacao de tarefas.

Carlinhos: "Estou satisfeito, estou feliz com minha vida. Eu passeio bastante. Saio para

escola. Vou la do CEl, faco atividade, desenho, desenho casinha. Fa¢o pintura, fiz bastante

papel reciclavel. Fiz chocolate também, aprendi a cozinhar, eu fiz arroz."

Augusto: "Sou, porque é assim, né? E feliz, felicidade né! Tem que ser feliz mesmo, porque

ndo tem outro jeito. Gosto de varrer casa, lavar roupa eu lavo mesmo, porque tem que ser eu

mesmo"

Palmeirense: "Sou feliz. Gosto de varrer a casa, ir no mercado, no posto comprar pao"
Alguns participantes relataram ser felizes por interagirem com outras pessoas, como é

0 caso da Cida, do Nadin e do Santista.

Cida: "Tem dia que eu fico magoada. Eu gosto de ajudar as criancas na escola, eu levo as

criancas no banheiro, ajudar as pessoas de idade. Queria formar para fazer massagem. Fico

feliz de ajudar as pessoas de idade™

Nadin: "Sou muito feliz, porque eu tenho minha irma que me ajuda nas partes mais dificeis.

Ela que me d& a orientacéo... Feliz de passear".
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Santista: "Sou feliz. Gosto de ficar mais feliz. De viver muitos anos de vida, 'Interter' com os
amigos, trabalhar".

Mirian e Toninho associaram a felicidade a passeios ou a atividades realizadas fora de
casa, embora Mirian tenha se referido também a seu quarto .
Mirian: "Feliz, ¢ bom, meu quarto, o barulho. Vou no cinema, pego a revistinha",

Toizinho: "Feliz quando toma passe” (no centro espirita que frequenta ocasionalmente)

Maria foi a Unica participante que nesta questdo citou a instituicdo especializada. O
mesmo aconteceu com Cici em relacdo a alimentacdo e a Toninho quanto a festas de
aniversario, que de acordo com a cuidadora, ele espera ansiosamente.

Maria: "N&o sou feliz. Gosto de ficar no CEI. O que eu fico feliz mesmo é estudar™
Cici: "Sou feliz, gosto da minha vida. Gosto de coisa boa, comer doce, bolo..."
Toninho: "Sou feliz, tem hora que bate uma tristeza. Gosto de sair, da minha irm&, quando o

Palmeiras é campedo, quando faco aniversario. Adoro fazer aniversario".

Dos participantes que responderam a esta questdo, Maria informou que néo € feliz e
Cida e Toninho se referiram a momentos de tristeza. Com as respostas obtidas é possivel
inferir que mesmo com as dificuldades de compreensdo e reflexdo, a maior parte dos
participantes conseguiu se expressar em relacdo a sua vida, o que valida a op¢édo por dar voz a
estas pessoas e buscar suas percepcdes sobre a qualidade de vida.

Ao serem questionados sobre quais suas maiores dificuldades dois participantes ndo
conseguiram responder, trés informaram que ndo possuem dificuldades e os demais oferegcam
respostas pontuais. Ao questionar sobre o que precisa melhorar a maioria se referiu as
dificuldades narradas, sendo que apenas quatro ndo indicaram a necessidade de mudancas.
Vale destaque para a resposta da Aparecida, que para a surpresa da familia disse que queria
um namorado. Por apresentar uma relacdo na maior parte dos casos, a Seguir serao
apresentadas as respostas dadas aos dois questionamentos.

Em relagdo as dificuldades encontradas pelos participantes, Aparecida e Chico ndo
responderam a esta questdo. Ja Carlinhos, Anjinha, Cici e Palmeirense informaram néo
possuir dificuldades.

Augusto, Cida, Mirian, Fatima, Mané, Mazinha, Nadin, Toinzinho e Toninho se
referiram a dificuldades para a realizacdo de algumas atividades do dia-a-dia

Augusto: "Trocar botijao de gés, é dificil por causa do derrame da minha cabeca"
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Cida: "Quando pergunta o numero do telefone, eu ndo sei".

Mirian: "N&o sinto diferenca, fago de tudo. Dificuldade de lavar a casa".

Fatima: "N&o consigo lembrar as coisas".

Mané: "Mais dificil é dinheiro™.

Mazinha: "Andar e escrever".

Nadin: "Tenho dificuldade para fazer... E dificil para mim uma pessoa mandar fazer as coisas
ali na hora. E dificil, fazer tudo".

Toinzinho: "Dificil fazer a tirinha™ (no tapete)

Toninho: "Dificil amarrar o ténis, eu tenho esse nervoso na cabeca. De repente me da uma

coisa ruim... E dificil".

Caca, Bete, Mazinha e Toninho narraram dificuldades relacionadas aos problemas de
salde. E Santista foi enfatico em dizer que sua maior dificuldade é ficar parado, sem
atividades.

Caca: (Mostrou as feridas nos pés - acido Urico e uma ferida na cabeca que a irma disse que
ele ndo deixa cicatrizar)

Bete: "Dificuldade nas pernas. Mas s6 um pouquinho, ndo da trabalho para ninguém néo.
Uma vez eu falei pra professora assim: As vezes eu s6 dou trabalho um pouquinho quando eu
caio tombo, ai tem que ter alguém para ir la levantar eu, quando ndo consigo levantar
sozinha.

Santista: 1 -"Ficar parado”.

A respeito do que precisa ser melhorado, a maioria dos participantes se referiu a suas
condicdes de salde, a atividades que precisa realizar. Aparecida, para surpresa de sua familia
disse que precisava de um namorado.

Aparecida: "Namorado™.

Bete, Chico, Santista, Toinzinho e Toninho, se recordaram de aspectos relacionados a
salde fisica e emocional para apresentarem o que precisa ser melhorado.
Bete: "Ah, do jeito que esta, ta bom. SO que ndo pode cair e machucar”.
Chico: Melhorar a saude".
Santista: N&o ficar nervoso, ndo xingar, porque ndo é bom para a saude".
Toinzinho: "N&o, antes eu brincava com crianca, hoje ndo saio, mais. A cabeca". (colocou a

mé&o na cabeca fazendo sinal de que esta ruim)
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Toninho: "Tem que melhorar o nervoso que eu tenho".

Trés participantes, Cida, Mané e Maria, relacionaram o que precisa ser melhorado a
aprendizagens que ainda precisam buscar
Cida: "Tenho que aprender mais coisas. Quero aprender... Dirigir onibus™.
Mane: "Aprender a mexer com dinheiro"

Maria: "Preciso melhorar em tudo, nos estudos, na capacidade™.

Cacd, Fatima e Palmeirense se referiram a realizacdo de outras atividades, como o que
precisa ser melhorado.
Caca: 2 -"Viajar".
Fatima: 2 -"Conversar com as pessoas".

Palmeirense: "Tem que ter atividade, gosto de dancar, jogar bola no campinho”.

Nadin foi o Unico participante a apresentar uma resposta se referindo a atitude de
outras pessoas com relacéo a ele.

Nadin: 2 -"Tem que ter muita calma e paciéncia”

As respostas apresentadas sdo muito interessantes, e remetem a aspectos da vida de
cada um deles, nas suas singularidades de vida, sendo que a maioria identifica a necessidade
de mudancas em situacdes praticas do seu dia-a-dia, em atividades de vida diaria e melhora na
condicdo de satde. Poucos se remetam ao futuro, ou a aspectos sociais.

A respeito do questionamento sobre as condicdes de salde, é valido considerar que no
questionario sociodemografico a maior parte dos cuidadores informou que os participantes
ndo ficavam doentes com frequéncia e que apresentavam boas condi¢bes de saude, mesmo
relatando que eles ingerem varias medicagOes diariamente. Ao refletir sobre este aspecto,
comparando com as respostas apresentadas pelos participantes na entrevista semiestruturada,
pode-se confirmar as afirmagdes feitas por Chachamovich, Trentini e Fleck (2011, p. 63)
guando, remetendo ao conceito de salde proposto pela OMS afirmam que a compreenséao de
salde esta relacionada a "um estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
auséncia de doenca e enfermidade”. A seguir sdo apresentadas as repostas das pessoas com
deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, obtidas com os questionamentos sobre
suas condicOes de salde, se fica doente com frequéncia, se tem dores, o que faz quando se

sente mal e quem cuida quando esta doente.
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A maior parte dos participantes informou ndo ficar doente com frequéncia, como pode
ser observado nas respostas:
Anjinha: "Nao fico doente".
Augusto: "De vez em quando, quando sente dor vou ao médico com o W. (irmao), tem que ser
com ele, porque minha vida é sempre com ele".
Bete: "N&o. Eu quase néo tenho gripe".
Caca: "Nao". (fez sinal de ser forte)
Carlinhos: "Eu néo fico doente ndo. Ja fiquei gripado, mas ja sarou logo".
Chico: "N&o, acho que ndo. Dor s6 nas pernas. Quando tenho dor nas pernas descanso. Eu
mesmo cuido. Irmé&o dé& os remédios".
Cici: "Nao fico doente".
Fatima: "N&o fico doente, ndo tem dor".
Mané: "Fica, quando fico com dor da febre, falo para minha tia dar Novalgina. Ela cuida".
(chama a irmd adotiva que é a atual cuidadora de tia).
Mirian: "Fiquei s6 uma vez, s6 tenho tonteira".
Nadin: "N&o fico doente, as vezes tem alergia, quando fico doente falo para ela”.
Palmeirense: "N&o fico doente. Tem vez que fico com dor na perna eu deito no quarto. Ela
cuida de mim e o R. (cunhado)".
Santista: "N&o, quando eu como correndo eu passo mal, vomito, mas doenca ndo. S6 a
diabete. Vou sozinho no pronto de socorro. Tomo 0s remédios sozinho".
Toninho: "N&o fico doente, de vez em quando resfriado. Muito dificil sentir dor. Quando
tenho dor ela d& remédio. Na APAE o médico olha. Vou no médico para remédio
controlado™.

Dos participantes da pesquisa de campo, Aparecida, Cida, Maria, Mazinha e
Toinzinho relataram ficar doentes e sentir dores.
Aparecida: "Fico muito doente” (mé&e disse que ndo). "Doi a cabeca e 0 pesco¢o. Todo mundo
cuida de mim".
Cida: "Tem dia que falo que ndo estou boa ndo e quero ficar quietinha. Tem dia que as
pernas estdo doendo™.
Maria: "Fico. Vou no médico. Tem dor na coluna. Tomo remedio para pressdo, depressao.
Vou sozinha na UBS".
Mazinha: "Fico doente, t6 com dor de garganta, eu choro, tomo remédio. A tia cuida de mim"

(mora com a cunhada que chama de tia).
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Toinzinho: "Mais ou menos".

Com esta questdo também foi possivel identificar que alguns participantes
demonstraram maior autonomia para buscar atendimento médico, como Maria e Santista
enquanto outros maior dependéncia, como o Augusto, Chico, Mané, Nadin e Palmeirense

Ainda com vistas a compreender a percepcao das pessoas com deficiéncia sobre como
avaliam seu bem estar e satisfacdo a entrevista abordou questdes que envolveram a
participacdo social por meio da realizacdo de atividades em casa, atividades de lazer e 0
engajamento em grupos sociais.

O fato de a maior parte dos participantes frequentar a instituicdo especializada (apenas
trés ndo frequentam regularmente) e conseguir se comunicar, auxilia na intera¢do social e na
manutencdo de vinculos sociais. Entretanto, observa-se que poucos narraram realizar
atividades diversificadas, 0 que mostra que ndo estdo sendo disponibilizadas outras atividades
para esta populagdo. Retomando inclusive a fala do Palmeirense, quando questionado sobre o
que gostaria que fosse diferente ele disse que gostaria de ter mais atividades. Desta forma, é
fundamental que o poder publico ofereca mais oportunidades de participacdo para estas
pessoas.

Quanto as atividades realizadas em casa poucos citaram a interacdo com a familia,
sendo que na maioria narrou realizar apenas tarefas que nao envolvem a interacao.

Anjinha: "Escuto mdsica, vejo novela e limpo a casa™.

Aparecida: "Fico aqui na sala, V& Xuxa, Menudo, Michael Jackson".

Augusto: "Assiste TV, Gazeta. Mulheres"

Cacé: "Fico no quarto, arrumar, computador".

Chico: "Ver televisdo, mais é jogo"

Cici: "Gosto de ver novela".

Cida: "Gosto de fazer tapete.

Fatima: "Vejo televisao"

Maria: "Gosto de ficar quietinha, pois no CEI tem uns meninos, sdo adultos, mas séo
meninos, tem uma que senta do meu lado e fala 24 horas e cansa. Fago tapete"

Mazinha: "Deitar no sofa e ver tv, ouvir musica. Na televisao vejo novela”

Palmeirense: "Cachorrinho, brinca com eles, varrer, guardar os ‘trem' (loucga), ver tv, ouvir
rédio”

Toinzinho: "Silvio Santos"
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Enquanto outros, embora narrem realizar atividades individuais, também se referem a
acoes que envolvem a interagdo com outras pessoas:
Bete: "Eu gosto de fazer um tapetinho, eu vou la no quarto escutar musica, ai eu ponho o CD
do Jodo Paulo e Daniel e fico la escutando. Eles tem umas masicas antigas bonitas. Eu vou la
na Floricultura, fico conversando com os colegas que trabalham la. Aos domingos eu vou ao
Grupo de Oracao, eu gosto de ir até la e vou a missa".
Carlinhos: "Eu tenho um celular, eu escuto musica com ele. Converso com as pessoas, jogo
bola, assisto novela™.
Mané: "Fico olhando o menino W.(sobrinho), lavo os ‘trem' e vejo televisdo. Converso com as
pessoas"
Mirian: "Ajudo a R. (madrasta), faco de tudo. Gosto de dancar, gosto de musica sertaneja.
Fazia aula de danca".
Nadin: "Palavra cruzada, caga-palavra, fico sentado. Antes assistia televisédo, mas a televisao
deixa todo mundo nervoso, ai ndo assisto mais. Converso com as pessoas, com todo mundo,
pode ser homem, mulher, casado ou solteiro.
Santista: "Assistir TV, Mdsica, programa de esporte, atendo o portdo, atendo telefone,
converso com as pessoas"

Toninho: "Ouvir masica, fico deitado, cochilo de dia, assisto jogo, converso™

Alguns participantes narraram também realizar algumas atividades domésticas, como a
Anjinha, Mirian e Palmeirense.

A respeito das atividades de lazer, muitos abordaram apenas o0s passeios realizados
com a escola, o que pode ser explicado pelo termo utilizado, pois nem sempre é comum a
familia se referir a visitas a casa de parente como passeio, sendo esta atividade muito citada
no questionario sociodemografico. Alguns relataram fazer passeios ou compras sozinhos, o
que € muito importante para que a pessoa com deficiéncia mantenha sua autonomia.

Alguns participantes relataram ndo fazer passeios, como o Caca que informou ter
caido na calgcada e ndo poder sair de casa e a Cici. J& Toinzinho recusou-se a responder
afirmando que ja havia falado tudo.

Varios participantes conseguiram referir-se a passeios que realizam com os familiares,
dentre eles:

Anjinha: "Gosto de ir a chacara. Vou na missa"

Aparecida: "Vou no médico, na Dedé de taxi"
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Chico: "Passeio com o W. (irm&o) vou em Cristais, Vou ver o jogo na F. (estadio de futebol) e
no campinho™

Cida: "Passeios com a escola. Vou na igreja”.

Fatima: "Passeia no CEI"

Mané: Passeio s6 aqui no Leporace na casa dos amigos. Vou sozinho™

Maria: "Passeios apenas com a escola, vai de vez em quando na igreja"

Mazinha: 2 - "'Sim vou no shopping, na casa dos parentes, tia leva. Nao vou sozinha"

Mirian: "Vou ao centro espirita Dona Nina, gosto de ir, vou sempre".

Nadin: "Passeio, vou até na esquina andando pela calgada, até ali em cima conversar com o
guarda. Fui a Aparecida. Vou na igreja, no shopping e na casa das irmas"

Palmeirense: "Vou na minha irm& no Terezinha, ela me busca. Vou sozinho no mercado”
Santista: "Passeio nos parentes, sozinho, com minha mde ou meu pai. Antes eu ia na
Expoagro, mas agora € perigoso e ndo vou mais. Vou no centro espirita"

Toninho: "Passeio de vez em quando, no churrasco, na vizinha no sobrinho, vou buscar o

pado. Vou na igreja. Comer lanche com ela. Converso com meus amigos. Faco caminhada "

Outros se referiram a passeios que realizam sozinhos, como Augusto, Bete e Carlinhos
e também Mané, Nadin e Palmeirense.
Augusto: "Vou na casa dos vizinhos por perto sozinho"
Bete: "Vou ao CEl, la eu estava junto com a D. (professora), ela faz coisa de papel artesanal.
Participei da oficina de chocolate, aprendi a fazer chocolate. Na outra quando eu fui era
comida, agora é chocolate. Aprendi a fazer macarréo e frango. N&o sei se eles comeram, se
ficou ruim eu ndo sei. De vez em quando eu vou na APAE, vou com meus colegas la. De vez
em guando eu vou la na APAE fazer visita. Eu ja estudei 14, entdo eu tenho uma madrinha
que trabalha la, a Ada. Ela ¢ minha madrinha de Crisma. Esses dias mesmo eu fui a
Chécara, la tem a van da bagunca, os netos que vao, ai eles gostam que a Bete vai junto”.
Carlinhos: 2 - "J& fui passear em S&o José, O. (cidade), em um asilo la. Em F. (cidade) eu fui

no Castelinho, é bom 14".

Em relacdo a participagdo em grupos para a realizacdo de atividades especificas,
Aparecida, Augusto, Caca, Cici, Fatima, Nadin, Toinzinho e Toninho relataram ndo
participar. Dos demais participantes, a maior parte se referiu as acdes realizadas na institui¢éo
especializada, como Anjinha, Chico, Mané, Cida, Maria e Mazinha.

Anjinha: "Vou no CEI".
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Chico: "Né&o, s6 na APAE. Toco no conjunto de musica Cajon. Eu sou artista™.
Mané: "Na Escola do projeto portal. Jogo bola, jogo basquete".

Cida: "So no CEI"

Maria: "S6 no CEl mesmo"

Mazinha: "Oficina no CEI"

Os demais relataram participar de grupos vinculados a alguma instituicdo religiosa,
como:
Bete: "No Grupo de Oragéo".
Carlinhos: "Vou a missa, sou catolico™.
Mirian: "Centro espirita”
Palmeirense: "Participo do grupo da Quadrangular Quero entrar no grupo de danca”

Santista: "Participo do grupo do espiritismo, do grupo de musica do centro™.

A Ultima questdo sobre a percepcao do bem-estar e da satisfacdo com a vida abordou
um assunto delicado que é a violéncia e o preconceito contra a pessoa com deficiéncia, pois as
ocorréncias de maus tratos, violéncia fisica, sexual, psicoldgica e financeira sdo elevados,
entretanto, na maior parte das vezes sdo camuflados no ambiente familiar. Para melhor
conduzir a respostas a pergunta foi elaborada a partir de uma afirmacdo, para depois se
desdobrar, sendo: Quando as pessoas te tratam mal, te agridem, te xingam, o que vocé faz?

A maior parte dos participantes (10) relatou ndo vivenciar situac@es de violéncia, nem
de preconceito. Dos demais, Caca tampou o rosto e disse que fica triste, Bete também afirmou
que fica triste. Anjinha disse que o perueiro a trata mal e Toinzinho mostrou a irma, mas ao
serem questionados sobre 0 que aconteceu, ndo apresentaram respostas consistentes, pois o
Caca e o Toinzinho ndo conseguiram se expressar com clareza, a Bete se referiu a situacfes
de preconceito e a Anjinha falou que o perueiro € bravo e grita com 0s meninos.

Nadin informou que poucas pessoas o tratam mal, enquanto Aparecida, Maria, Santista

e Toninho relataram situa¢fes em que sofreram algum tipo de violéncia.

Nadin: "N&o sou de briga, poucas pessoas tratam mal, mas eu saio de perto e nem lembro"
Aparecida: "Bateu com a vassoura na cabeca™ (mostrou a mae que negou)
Maria: "Nao, estes dias o motorista tratou mal no énibus. Trata bem: 14 na escola, aqui na

familia, pois aqui é tudo doente entdo todo mundo ajuda todo mundo™
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Santista: "Na rua as pessoas tratam mal, eu cumprimento as pessoas e elas ndo respondem.
Eu fico chocado, triste, mas ndo falo nada. Acontece sempre"

Toninho: "Tratou mal, ndo bateu, mas ja falou que é doido, retardado, perto da casa da
minha mae. Muita gente. Eu fico nervoso, fico chateado. Depois que eu mudei para cé nao,

todo mundo trata bem. Tenho os meus amigos™

Destes, apenas Aparecida narrou ter sofrido violéncia por parte de algum membro da
familia, aléem de Toinzinho anteriormente citado.

Embora poucos participantes tenham se recordado de situacGes de preconceito e de
violéncia, este assunto precisa ser muito trabalhado com as pessoas com deficiéncia e,
sobretudo com as que vivenciam o envelhecimento, pois constituem um grupo de alta
vulnerabilidade. O fato de ndo recordarem ou ndo identificarem situacdes de violéncia pode se
justificar pela falta de informacdes, por estar na presenca do cuidador ou pela naturalizagéo de
alguns comportamentos nas familias. Porém, durante o momento das entrevistas ndo foi
possivel verificar atitudes rispidas para com os participantes, ao contrario, a maior parte das
familias demonstrou carinho e cuidado.

De forma geral, as respostas as questdes que abordam a percepcdo da pessoa com
deficiéncia sobre seu bem estar e a satisfacdo com a vida foram positivas e sugerem que 0S
participantes estdo satisfeitos com suas vidas e embora reconhecam que pode ser melhor.
Porém fica a davida em relacdo a quantidade de participantes que fazem uso de
antidepressivos, ou seja, serd que o estado de satisfacdo se deve ao efeito da medicacdo ou

pode-se inferir que estdo sendo medicados sem necessidade.

4.1.3 O autoconceito e a percepcdo da autoeficacia

Os conceitos de autoconceito e de autoeficicia estdo relacionados a avaliagcdo que a
pessoa faz sobre si e sobre seu desempenho. O autoconceito se refere a descricdo e a forma
como a pessoa se define e a autoeficacia diz respeito ao reconhecimento de suas

possibilidades. Para Neri (2011, p.31) o autoconceito é:

[...] sinbnimo de autodescrigdo, de autodefinicdo e de autoconhecimento.
Tem a funcdo adaptativa e reguladora [...] Permite as pessoas avaliarem-se e
projetarem cenérios possiveis para sua vida, planejarem e avaliarem o
desempenho de papéis e a estabelecerem metas de vida. permitem também
que as pessoas avaliem o cumprimento de tarefas evolutiva e expectativas
pessoais e sociais associadas ao género e a idade
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Ainda de acordo com Neri (2011, p. 34):

A percepcdo da autoeficacia envolve crencas na propria capacidade em
organizar e executar 0s cursos de acdo requeridos para alcancar
determinados resultados. Combina o senso de competéncia e de confianca
nas proprias habilidades e medeia o controle sobre os eventos dos mundos
fisico, social e privado de pessoas de todas as idades.

Ao buscar avaliar o autoconceito e a autoeficacia nas pessoas que possuem deficiéncia
intelectual é necessario considerar as diversas peculiaridades destas pessoas, tanto no que diz
respeito aos aspectos fisicos e sociais, considerando principalmente que as pessoas com
deficiéncia que estdo chegando a velhice na atualidade, vivenciaram uma infancia e
adolescéncia com menos informacoes, restritas possibilidades de atendimentos e tratamentos e
maior preconceito.

Atualmente muitos autores discutem a importancia de desenvolver nas pessoas com
deficiéncia a autonomia, a autodeterminacdo, o poder decisério e a autoadvocacia, para que,
lidando com as diversas demandas sociais desenvolvam as habilidades e competéncias
necessarias para a vida em sociedade, exercitem o controle sobre suas vidas e advoguem sobre
0S proprios interesses.

Esta proposta é contréria ao que comumente é observado nas familias de pessoas com
deficiéncia em processo de envelhecimento, pois, como verifiquei na pesquisa de campo, as
familias geralmente superprotegem e infantilizam a pessoa com deficiéncia que passa sua vida
toda dependendo de alguém que o oriente, como afirmou o Nadin quando disse que € feliz
pois sua irma o orienta. Ou ainda por Augusto quando disse que o irmdo o leva ao médico,
pois "tem que ser com ele, pois minha vida é sempre com ele" Externando a intensa
dependéncia do irméo

Como observado na entrevista sociodemografica, muitos participantes, embora tendo
condicdes de realizar diversas atividades relacionadas as suas funcionalidades, ndo o fizeram,
restringindo sua participacdo, nos diversos contextos dos quais participa, a pequenas acgoes, 0
gue prejudicou a desenvolvimento em diversas areas e impediu que tingissem niveis mais
elevados de autonomia. Para Xavier (2015, p. 22), ao educar uma PcDI é preciso reconhecer

que ele tem:

[...] o direito de fazer suas préprias escolhas, desde o que vai vestir hoje, como
0 modo de vida que prefere, se quer ir morar com 0 namorado ou namorada,
se quer ter filhos, enfim, hd um esfor¢o concreto e mundial no sentido de
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tomar nossas pessoas com deficiéncias cidadédos e cidadds que podem viver
em paz na comunidade, cumprindo seus deveres com uma conduta apropriada
e reivindicando o direito de todos os outros cidaddos, de dispor de sua vida da
forma que melhor Ihes pareca possivel.

Outro aspecto de relevancia quando abordado o autoconceito e a autoeficacia em
pessoas com deficiéncia em processo de envelhecimento, é que com o passar do tempo e 0
aparecimento das caracteristicas da velhice é fundamental que a pessoa mantenha pelo maior
tempo possivel seus niveis de autonomia, independéncia a funcionamento.

Ao longo das entrevistas estruturadas, por mim realizadas para coleta de dados da
pesquisa de campo, foi possivel compreender alguns aspectos da vida das pessoas e relaciona-
los a seu autoconceito e autoeficacia por meio de questdes que envolveram a realizacdo das
atividades de vida diaria, incluindo o cuidado pessoal e atividades domésticas, se possuli
namorado(a), a participacdo no mercado de trabalho e na escola.

A partir das respostas observei que para muitos participantes o fato de conseguir
realizar as atividades do cuidado pessoal e de mobilidade funcional, conceituadas por Ribeiro,
et. al. (2013, p. 188) como atividades basicas de vida diaria (ABVDs) é um fato importante, e
alguns se mostraram muito satisfeitos ao dizer que realizam estas atividades sozinhos.

Dos 19 participantes da pesquisa apenas 0 Toinzinho e a Mazinha disseram precisar de
ajuda para tomar banho, escovar os dentes, fazer a higiene ap6s utilizar o banheiro e pentear
os cabelos. Alguns informaram que precisam de auxilio para vestir a roupa, como é o caso da
Bete, que devido as dificuldades motoras, dependendo da roupa, ndo consegue se vestir
sozinha e o Toninho que disse: "visto a roupa, mas tem vez que ponho errado” Em relacéo a
cortar as unhas, a maioria informou ndo conseguir. Destes, Toninho afirmou que vai ao
instituto para que seu amigo corte suas unhas, Cici, Maria e Cida vdo semanalmente a
manicure. A maioria dos homens informou precisar de auxilio para fazer a barba. Afirmaram
possuir maior autonomia para a realizacdo das acbes do dia-a-dia: Carlinhos, Anjinha,
Santista, Palmeirense e Mané.

O fato de sentirem-se bem por realizar as atividades basicas possibilita inferir a
principio que possuem uma baixa expectativa em relacdo a sua autoeficicia e
consequentemente um autoconceito inferior em relacdo a suas possibilidades, o que pode
contribuir para que a PcDI ndo se empenhe para desenvolver ao maximo suas potencialidades.
Entretanto, em outra perspectiva, este comportamento pode fazer parte de um processo de

adaptacdo ao meio, pelo qual, tendo em vista suas peculiaridades e as relacfes sociais



135

estabelecidas em um contexto restritivo, as pessoas com deficiéncia utilizaram deste recurso

para resistir as pressdes exteriores, pois como argumenta Siqueira e Neri (2012, p. 255)

[...] ao contrério do que se pensa, boa parte das pessoas que envelhecem com
deficiéncia mental tem melhor potencial de adaptacdo ao ambiente do que
outras mais novas. A explicacdo para este fato é de ordem evolutiva: elas sdo
sobreviventes do processo de selecdo operado por doengas, pela
incapacidade funcional e pela escassez de apoios ambientais e educacionais.
O resultado é que uma parcela das pessoas com deficiéncia mental que
atinge idades mais avancadas é cognitiva e funcionalmente mais bem
sucedida do que os deficientes mentais mais jovens porque sdo mais aptos
para adaptar-se.

Embora o posicionamento das autoras desperte certo estranhamento, ndo se pode negar
que as pessoas com deficiéncia que estdo chegando a velhice demonstram ter superado
inimeras barreiras. Talvez seja esse 0 motivo que faz com que muitos se considerem felizes e
satisfeitos com a vida que possuem.

Quando interroguei os participantes sobre a realizacdo das atividades instrumentais
que se referem ao gerenciamento pessoal, doméstico e mobilidade na comunidade, observei
que Bete e Carlinhos, que residem na ILPlI e Cacd, ndo realizam nenhuma atividade
doméstica, sete participantes informaram que realizam algumas atividades ocasionalmente, e
nove informaram realizar mais de trés atividades domésticas, com destaque para Anjinha e
Augusto que realizam as atividades basicas da casa com autonomia, inclusive o preparo das
refeicoes.

Vale ressaltar que, embora a maior parte das familias superproteja as pessoas com
deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento, como ressalta Xavier (2015), a familia
dos irméos Augusto e Chico adota outra postura, pois eles moram sozinhos e conseguem
gerenciar varios aspectos de suas vidas. Embora recebam o auxilio necessario do irmao
Wellington que reside préximo a casa deles e os orienta sobre o uso do dinheiro, faz as
compras do més, paga as contas e 0s ajuda na faxina da casa, eles tem relevante autonomia e
independéncia. De acordo com Wellington, a mée teve quatro filhos, destes, trés com
deficiéncia intelectual. Augusto é o mais velho e sempre auxiliou a mée que 0 ensinou a
realizar as tarefas domésticas e o estimulou a ter maior independéncia. Quando a mae faleceu,
eles ja estavam acostumados a morar sozinhos e permaneceram na casa.

O exemplo dos dois irmdos confirma o que Xavier (2015) aponta como a melhor
alternativa para a educacdo das pessoas com deficiéncia: a autonomia e a busca da
independéncia para que aptos a tomar decisfes, gerenciem suas vidas da forma como lhes

convier. Para tanto, Xavier (2015) ressalta que é fundamental que as institui¢cbes desenvolvam
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curriculos funcionais voltados para o desenvolvimento de habilidade e competéncias para a
realizacdo de atividades bésicas, instrumentais e de acordo com as peculiaridades de cada um
também as atividades avancadas.

Um assunto que merece destaque em relacdo ao autoconceito € o exercicio da
sexualidade, visto por muitos familiares como motivo de grande preocupacgéo, tendo em vista
a vulnerabilidade e a possibilidade de violéncia que a pessoa com deficiéncia esta sujeita. Ao
serem questionados se possuiam namorado(a) todos informaram nunca ter namorado, com
excecdo da Maria que foi casada e do Palmeirense que disse que iria se casar. A irmd do
Palmeirense disse que a moca estava interessada no beneficio dele, por isso nao deu certo.
Maria: "Fui casada 39 anos, depois nao quis ter outro”

Palmeirense: "la casar com a namorada da escola, mas ndo vai mais. Nao deu certo”.

A maioria dos participantes reagiu com estranhamento e certa timidez, como se este
assunto néo pertencesse ao universo deles, ou como se fosse um assunto proibido.

Alguns reagiram com certa rejeicdo, como a Bete e a Cida:
Bete: "Namorado ndo... da trabalho, Nao tenho namorado. Nunca namorei ninguém"

Cida: "Nao, Deus me livre!".

Outros, mesmo timidamente, manifestaram vontade de namorar, como: Carlinhos,
Caca e Aparecida. Santista relatou que aléem de namorar quer casar e formar uma familia.
Interessante observar que dos que tem interesse em ter namorado ou se casar, ha apenas uma
mulher.
Aparecida: "Nao teve namorado, quer arrumar um"
Carlinhos: "Nunca namorei, mas quero namorar"
Cacé: "Ainda ndo, mas vou namorar"

Santista: "Pretendo ter uma namorada, casar e ter meus filhos"

Ja Nadin, demonstrando visdo deturpada do que é namoro relatou que:
Nadin: "Nunca tive namorada... Mas posso falar para vocé, tenho um monte de namoradas,

porque eu converso com qualquer menina”

Esta questdo mostra que a sexualidade ainda é um tabu para as familias das pessoas
com deficiéncia intelectual que participaram desta pesquisa, principalmente para as mulheres

e 0 quanto a ainda é preciso que este assunto seja trabalhado junto a esta populacao.
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Outro aspecto relevante, em relacdo ao autoconceito da PcDI e que esta relacionada as
atividades instrumentais diz respeito a utilizacdo do dinheiro, que geralmente é comprometido
nas pessoas com deficiéncia intelectual. Dentre os entrevistados, relataram saber utilizar o
dinheiro Santista, que recebe uma quantia da mde por més para comprar suas cCoisas,
Palmeirense que ha anos atrés vendia picolés, Augusto e Chico que fazem pequenas compras
em estabelecimentos proximos a sua casa, Toninho e Maria. Mané manifestou seu desejo de
aprender a utilizar o dinheiro, pois percebe que esta € sua grande dificuldade. O irmdo da
Anjinha relatou que ela vai até a padaria buscar o pdo todos os dias, sozinha, mas nao utiliza
dinheiro.

Relacionado a utilizagdo do dinheiro, chama a atencdo o fato de a maioria dos
participantes ndo relatar experiéncia com o trabalho. Apenas Cacéa e Santista informaram ter
possuido trabalho formal, sendo que Caca trabalhou na fabrica do pai e Santista em uma
fabrica de sapatos e em supermercados. A Bete relatou que faz artesanato, mas ela diz que é
para passar 0 tempo, pois as pessoas levam os materiais e ela ndo cobra sua mao de obra.
Aparecida e Augusto disseram que trabalham em casa e Mazinha foi a Unica que informou
trabalhar no CEl.

Como discutido anteriormente, as oficinas gerenciadas pelas instituicdes de Educacéao
Especial da cidade ndo sdo percebidas pelas pessoas com deficiéncia que participaram desta
pesquisa como trabalho, denotando a necessidade deste servigo ser ressignificado para elas,
visto que o trabalho é de grande importancia para seu desenvolvimento. Uma resposta que
merece destaque e esta relacionada ao autoconceito negativo foi a da Maria que afirmou nédo
trabalhar, pois: "Quem toma remédio para a depressao ndo consegue fazer muita coisa".

Por fim, a questdo sobre a escolaridade mostrou que para muitos que participaram da
pesquisa de campo, as atividades desenvolvidas pelas instituicdes sdo muito validas e séo
responsaveis por possibilitar momentos de descontracdo e realizacdo pessoal. Ndo frequentam
instituicdo especializada regularmente apenas Santista, Aparecida e Augusto. Os demais
realizam as atividades na APAE ou no CEI. Vale destacar os comentarios da Maria e da Cida
que frequentam o a Educacéo de Jovens e Adultos - Alfabetizagéo e demonstram, em relagéo
aos outros participantes desejo de aprender a ler e dar sequéncia nos estudos, estabelecendo

altas expectativas de aprendizagem, como pode ser observado a seguir:
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Maria: "Estudei no Caetano e no Miranda'® - gostava de matematica. Se eu pudesse formar
eu formava para economista. Eu também desenho muito bem. Eu aprendi a ler t& com uns 14
anos. Eu ndo sabia, ai nos foi pro CEI e chegou la a diretora pois a gente na escola. E ¢
muito bom. A cabeca da gente ndo pode ficar desocupada. Nossa gente, parecia que eu ndo
existia, que eu vivia nos Estados Unidos. Eu entendia tudo errado... Mas quando eu comecei
a aprender a entender, mas que bom. Eu acho muito lindo a gente aprender a ler e escrever"

Cida: "Estudei no Miranda, estudava, fazia continha, gosto de fazer conta grande, mexer com
dinheiro grande. Hoje estudo no CEl e no AJAY. No CEI fico na cozinha, fazendo bolachinha

e no AJA eu faco conta grande e fico fazendo os desenhos que a professora pede".

Outros também narraram interessantes experiéncias com escolas e com 0 processo de

alfabetizacdo, que sao:

Santista: "Estudei no pré, no grupo Bardo (ndo deu certo) e na APAE e aprendi a ler e
escrever la. Gracas a Deus. No Bardo tinha aula de Matematica, um dia um menino me
empurrou e eu cai e quebrei o braco. Mas as coisas de 1&4 ndo entravam na cabeca. Na APAE
aprendi muito, tudo, fazia de tudo, participava das olimpiadas. N&o tinha mais o que fazer
la".

Toninho: "Uma mulher me deu aula particular, mas eu tenho s6 um pouquinho de leitura,
aprendi a fazer o nome, sei ler s6 um pouquinho, conheco algumas letras. La eu converso
com a Psicologa, quando eu t6 nervoso eu converso com ela. Eu acalmo”. (Estuda na APAE
ha 2 anos, mas ja frequentou a instituicdo anteriormente).

Nadin: "Ja estudei no Caetano, até a quarta série. Eu era muito mais calmo. Ficava
escrevendo. Ensinava a ler e a escrever. No recreio conversava com todo mundo. No CEl ja
passei por tudo quanto é atividade no CEI. Sé ndo fiz culinaria porque é perigoso para mim.
Gosto de fazer tapecaria, pintar... Era nota 10 mas eu seguia as regras da professora. Eu
pintava cada pano de prato. Ficava direitinho. Mais gosto de fazer tapecaria”.

Mazinha: "Estudei no Caetano e no Pestalozzi quando era crianga. Lembro de comer. No CEl
gosto de pintar e desenhar".

Palmeirense: "Gosto de ir na APAE, fago pulseirinha, jogo futebol faco academia. Aprende a

comer de garfo e faca. Brinco com os colegas".

16 Escolas Publicas localizadas no municipio pesquisado que contavam com salas especiais.
7 Alfabetizacdo de Jovens e Adultos - Area da Educacio de Jovens e Adultos responsavel pelo processo de
alfabetizacéo.
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A partir das respostas destes participantes é possivel verificar o papel que a escola e a
instituicdo especializada assume na vida das pessoas com deficiéncia em processo de
envelhecimento. Considerando o envolvimento da Maria e da Cida com a alfabetizacdo e o
quanto aprender a ler foi importante para elas, tanto no seu dia-a-dia, pois em outras respostas
afirma a importancia de saber ler, quanto para suas expectativas de futuro e de crescimento, é
valido refletir sobre o importante papel que a Educacdo de Jovens e adultos tem
desempenhado junto as pessoas com deficiéncia e a importancia da oferta de atendimento
especializado a esta populacdo, que como a Maria e a Cida buscam preencher "a cabeca” e se
manter ativas.

De forma geral, ao observar as respostas dadas pelas pessoas com deficiéncia em
processo de envelhecimento que participaram da entrevista semiestruturada que compés a
pesquisa de campo para a construcao desse trabalho, pude perceber que a maioria apresenta
autoconceito e percebe sua autoeficacia compativeis com suas possibilidades objetivas e
subjetivas, 0 que os permite verificar a satisfacdo que apresentam com sua vida.

Conhecendo alguns dos aspectos objetivos apresentados no topico anterior,
relacionados as informacdes apresentadas nesta, pode-se inferir que todos aparentam ter boas
condigdes de vida e que avaliam sua qualidade de vida positivamente.

Entretanto, ha de se considerar que muitos aspectos da vida das pessoas que
participaram desta pesquisa precisam ser melhorados, principalmente em relacdo a saude, pois
a maioria ndo realiza atividades fisicas regularmente, aos atendimentos médicos, tendo em
vista a quantidade de medicacGes que a maioria ingere diariamente; a oferta de atividades
diferenciadas que mantenha a pessoa ativa, oferta de trabalho em oficinas abrigadas buscando
se aproximar da realidade do mercado de trabalho e apoio para os familiares, tanto na oferta
de orientaces quanto de servicos para as pessoas com deficiéncia em diversas modalidades,
seja ampliando as atividades realizadas nas instituicbes especializadas, seja na oferta de
atendimento nos centros dia, ou ainda nas residéncias inclusivas ou ILPI quando a familia ndo
possuir condi¢des para cuidar da pessoa com deficiéncia em processo de envelhecimento ou
ainda na cria¢do de novos espagos de convivéncia e atividades.

Com a da pesquisa de campo pude constatar que as pessoas com deficiéncia intelectual
que envelhecem possuem necessidades especificas e demandam atendimento especifico nas
areas educacionais, de assisténcia e salde, sendo um grande desafio tanto para as familias
quanto para as redes de apoio a luta por politicas publicas que assegurem a esta populagao

seus direitos e a vivéncia de uma velhice ativa e com qualidade.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A realizagéo desta pesquisa permitiu langar luz sobre o processo de envelhecimento da
populagdo com deficiéncia intelectual possibilitando compreender este processo a partir do
envelhecimento da populacdo em geral, sistematizar os conhecimentos construidos no pais
sobre esta tematica e apresentar algumas das peculiaridades das pessoas com deficiéncia
intelectual que estéo envelhecendo.

O objetivo principal da pesquisa consistiu em identificar as principais caracteristicas
das pessoas com deficiéncia que chegaram a velhice e como elas avaliam sua qualidade de
vida. Para tanto foi empreendida uma pesquisa de carater empirico e exploratério, a partir do
entendimento fenomenoldgico, com abordagem qualitativa, a partir da qual foram
apresentadas as caracteristicas sociodemograficas e de funcionalidades das pessoas com
deficiéncia intelectual que possuem mais de quarenta e cinco anos residentes no municipio
pesquisado, como se expressam sobre suas vidas e suas vivéncias e 0 que pensam sobre sua
qualidade de vida.

Para atender aos objetivos especificos da pesquisa, inicialmente foram abordados
alguns aspectos do processo de transicdo demogréafica pelo qual as diversas sociedades tém
passado nas Ultimas décadas, com enfoque para o contexto brasileiro e sobre as atuais
caracteristicas da populacdo idosa. Alguns conceitos de qualidade de vida, sobretudo, em
relacdo a pessoa idosa que, além da longevidade, tem experimentado possibilidades mais
intensas de vivenciar o processo de envelhecimento de forma produtiva, socialmente engajada
e com menor vulnerabilidade. A discussdo destes assuntos ao longo da pesquisa possibilitou
posicionar o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual no contexto
historico e social do pais.

Com a realizacdo da pesquisa para verificar o atual estado da arte das produgdes
cientificas nacionais sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia
intelectual foi constatado que o0 numero de pesquisas e publicacdes a respeito desta tematica €
reduzido, conta com muitos artigos que abordam diversos aspectos do processo de
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual e em sua maioria tem origem ou
foram influenciados pelas contribui¢cdes da Associacéo de Pais e Amigos dos Excepcionais -
APAE.

A pesquisa de campo realizada com 35 pessoas com deficiéncia em processo de

envelhecimento e seus cuidadores se mostrou de grande relevancia, pois inicialmente com a
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pesquisa sociodemogréafica e de funcionalidade possibilitou tracar o perfil dos participantes e
com as entrevistas semiestruturadas foi possivel compreender como avaliam sua qualidade de
vida, compreendida em sua multimensionalidade e na inter-relacdo dos aspectos objetivos
apresentados no questionario sociodemografico e de funcionalidades com o0s aspectos
subjetivos enfocados principalmente na percepcdo individual de seu bem estar social,
satisfagdo com a vida, autoconceito e autoeficacia.

A realizacdo da pesquisa de campo foi de grande relevancia e possibilitou
compreender melhor como as pessoas com deficiéncia intelectual vivenciam o
envelhecimento. Entretanto foram enfrentadas algumas dificuldades como a inexisténcia de
dados sobre esta populacdo em alguns 6rgdos publicos da cidade, comprometendo a
localizagcdo de um nimero maior de participantes e as dificuldades decorrentes das condigdes
de compreensdo e de comunicacgdo dos participantes.

E valido ressaltar que os dados mostraram que a maior parte dos participantes nio
consegue identificar-se em processo de envelhecimento, embora compreendam que néo séo
mais criancas. Também foi possivel verificar que geralmente o envelhecimento é concebido
por esta populacdo como algo ruim.

Ao buscar a compreensdo sobre os aspectos subjetivos que se inter-relacionam aos
aspectos objetivos e resultam na avaliacdo individual da qualidade de vida de cada pessoa, foi
observado que embora vivenciando diversas privacfes ao longo da vida, as pessoas com
deficiéncias demonstram estar satisfeitas com sua vida e com a utilizacdo que fazem dos bens
materiais e imateriais que possuem. Além de conseguirem estabelecer metas pessoais
possiveis de serem alcancadas, respeitando suas caracteristicas, 0 que contribui para a
descricdo de uma autoconceito favoravel e para o entendimento da autoeficacia coerente,
possibilitando a maior parte dos participantes um ajustamento das suas condi¢cdes pessoais ao
meio em que Vive.

Os dados coletados na pesquisa de campo apontam para a consideravel diferenca
existente entre as pessoas que participaram da pesquisa, pois em cada uma delas a interagdo
da deficiéncia com o meio social e com as condigdes materiais produziram resultados
diferentes que impactam também no processo de envelhecimento, ndo sendo possivel
considera-las apenas por uma ou outra caracteristica.

Entretanto vale ressaltar que a maioria comunga de algumas vivéncias semelhantes,
dentre elas o estigma de incapaz, improdutivo e dependente, em alguns casos de infantil, o

preconceito e a discriminacdo; as dificuldades para a realizacdo de tratamentos e
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atendimentos; a falta de oportunidades para participar de atividades diversas que contribuam
com seu desenvolvimento, a sobrecarga da familia ao atender as suas necessidades.

Tendo em vista estas vivéncias semelhantes, que deflagram as peculiaridades das
pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento na sociedade atual, é
imperativo estruturar uma rede de apoio para atuar junto a esta populacéo, buscando assegurar
servicos especificos que contribuam para o desenvolvimento de diversas habilidades e
competéncias e também contribua com a manutencdo das habilidades que foram construidas
ao longo de suas vidas.

O envelhecimento precisa ser visto pela pessoa com deficiéncia como uma experiéncia
que também agrega fatores positivos, para tanto deve estar associado ao ingresso em servicos
especificos, a manutencdo e melhora da saude, a prevencdo do declinio funcional e cognitivo
e em suas funcionalidades, a ampliacdo nas possibilidades de participacdo social, para que a
pessoa ao envelhecer com seguranca e dignidade possa participar ativamente como cidadé&o.

Entretanto é considerado um grande desafio para a sociedade como um todo oferecer
qualidade de vida para estas pessoas, por meio de politicas publicas que valorizem: salde e
seguranca, funcionalidade académica, habilidades de vida diaria, condutas afetivas,
relacionamentos interpessoais, situacdo ocupacionais, familia, trabalho, entre outros.

Nesse contexto, a Educacdo Especial precisa contribuir com a elaboracdo e execugéo
de politicas publicas destinadas a esta populacgdo, pois a instituicdo educativa é de grande
importancia para a PcDI ao longo de sua vida e durante o processo de envelhecimento, pois
possibilita a manutencdo das relagfes sociais e 0s estimula a vivenciar situacdes prazerosas,
contribui para seu desenvolvimento bio-psico-social e possibilita ampliar suas habilidades,
autonomia de modo a valorizar sua singularidade e seu potencial criativo. De forma geral,
estas instituicdes precisam manter o foco na PcDI, estimulando-a a desenvolver ao maximo
seu potencial, pois ao contrario do que era entendido ha alguns anos atras, ndo ha limites pré
determinados para o desenvolvimento destas pessoas e quanto melhores condigdes de vida e
oportunidades de desenvolvimento em todas as areas da vida a pessoa com deficiéncia
possuir, melhor sera seu processo de envelhecimento e sua velhice.

A hipotese inicialmente aventada para esta pesquisa foi parcialmente comprovada e
parcialmente refutada. Foi confirmada pois, como a maior parte das pessoas com deficiéncia
intelectual apresenta vulnerabilidade desde seu nascimento e concebendo que a qualidade de
vida na velhice é resultado das experiéncias ocorridas ao longo da vida, essas pessoas
apresentam diversas desvantagens e comprometimentos. Também foi observado que o0s

atendimentos disponibilizados a esta populacdo ndo sdo suficientes, tampouco atendem
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plenamente as necessidades desta populacdo. Entretanto a hipétese inicial de que estes
aspectos impactariam de forma marcante na avaliacdo subjetiva que o0s participantes da
pesquisa realizariam sobre sua vida foi refutada, pois embora com as diversas desvantagens, a
maioria apresentou satisfacdo com sua qualidade de vida.

A presente pesquisa apresentou diversos aspectos do processo de envelhecimento da
PcDI e embora tenha atingido os objetivos inicialmente propostos, estd distante do
esgotamento deste assunto, pois ainda ha diversas lacunas a serem preenchidas e varias
questdes a serem investigadas. E de fundamental importancia que sejam desenvolvidas
pesquisas como esta em outros contextos, ou neste contexto sobre outros aspectos, porém
seria muito pertinente a realizacdo de pesquisas em equipes multidisciplinares com estas
pessoas, para gque sejam avaliadas e investigadas as varias dimensdes do envelhecimento
concomitantemente.

Espera-se que esta pesquisa possa contribuir para a maior divulgacdo de
conhecimentos sobre as pessoas com deficiéncia em processo de envelhecimento,
possibilitando visibilidade a esta populacdo frente as instituicGes e organismos que lutam por
seus direitos e consequentemente pelos responsaveis pela elaboracdo de politicas publicas e
acOes a elas destinadas. Pois por se constituir um fenémeno recente é fundamental que sejam
instituidos servicos e atendimentos especificos a esta populagdo, tanto ao longo de sua vida

quando durante o processo de envelhecimento.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA ESTRUTURADA
ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS E DE FUNCIONALIDADES
* Esta entrevista serd realizada com o cuidador, sobre a pessoa idosa com deficiéncia

intelectual

Data da aplicacéo: / /

I- IDENTIFICACAO:

Nome: Apelido:

Data de nascimento: / / Idade: Sexo: () Feminino ( ) Masculino
Cuidador principal: Parentesco:

Estado civil: Possui filhos? Quantos?

Cor ou Raca: () Branco ( ) Pardo ( ) Preto ( ) Amarelo ( ) Indigena.

Professa alguma religido? ( ) Catolica ( ) Protestante ou Evangélica () Espirita
( ) Outra, qual? () Sem religido

A casa onde mora possui ____coémodos. Esta localizada no bairro:

Recebe 0 BPC? ( )Sim ( )Nao Renda pessoal: Renda familiar:

Composicgéo familiar (pessoas que vivem na casa)

Parentesco Idade Nivel de Profissao Esta
escolaridade empregado?

Instrumento elaborado pela autora tendo como referéncia os questionarios sociodemograficos utilizados por
institutos de pesquisa como Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE, Instituto Nacional de Estudos
e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira - INEP e Ministério da Educacdo - MEC. Ja o quadro com questdes
sobre a funcionalidade da pessoa idosa com deficiéncia intelectual, a partir de perguntas utilizadas no Indice de
Barthel, no indice de Katz e no Questionario das atividades instrumentais de vida diaria: Health Assessement
Questionnaire- Disabilith Index (HAQ-DI) (MAFRA, 2012)
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Il - SAUDE

Como esta a sua saude?

Fica doente com frequencia?

Relata sentir dores constantemente? Onde?

Toma medicagfes? Quais?

Tem convulsdes?

Foi submetido a internacdes? Por qual motivo?

Possui Plano de satde particular? ~ Qual?

Il - ATIVIDADES

Jatrabalhou? ( ) Sim ( )N&o Em que? Por quanto tempo?

Frequentou escola ou alguma instituicdo especializada? ( ) Sim ( )Nao

Qual? Por quanto tempo?

Atualmente frequenta alguma instituicdo especializada? Qual?

Quais atividades realiza na instituigdo?

Sabe ler? () Sim ( ) Ndo O que gosta de ler?

O que faz quando esta em casa?

Quiais sdo suas atividades de lazer?




IV AVALIACAO DE FUNCIONALIDADE ATIVIDADES DE VIDA DIARIA:

Avaliacdo das atividades de vida diaria
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Reali Realiza N i
Reallza com | oom auxilio ecessita
independénci (Faz de muito
a parcialmente ou auxilio Néo
(Faz totalmente néo (Faz apenas se realiza
sozinho, corretamente a contar com
habitualmente e atividade ou auxilio
corretamente) com pouca constante)
dificuldade)

Tem controle sobre o uso de talheres e
copos, corta alimentos, espalha manteiga
no péo

No banho, lava todas as partes do corpo,
incluindo cabeca e cabelos

Lava o rosto, penteia os cabelos, escova
0s dentes faz a barba

Veste-se incluindo pecas intimas, amarra
sapatos e fechos

Troca de posicéo, do sofa para a cama ou
cadeiras

Senta, deita e levanta-se, locomove-se de
um cdmodo da casa para outro

Sobe escadas

Tem controle sobre suas fungdes de urinar
e evacuar

Dirige-se ao banheiro para urinar e
evacuar, faz sua higiene e se veste apds as
eliminac6es

Liga e desliga a televisdo e aparelhos de
som

Faz passeios nas redondezas de sua casa

Faz compras nas redondezas de sua casa

Prepara refeictes

Realiza tarefas como usar a vassoura para
varrer ou o rodo para tirar agua

CONSIDERACOES FINAIS:
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

1. Conte-me um pouco sobre sua vida, desde quando vocé era crianca até hoje, o que vocé
acha que foi mais importante? (Conte 0 que aconteceu de mais importante na sua vida, desde
quando vocé era crianca até hoje?)

2. Vocé esta com quantos anos? Como vocé se sente hoje, mais velho, o que é diferente de
quando vocé era menino ou mais jovem? (Quantos anos vocé tem? O que é diferente na sua
vida hoje em relacéo a quando vocé era mais jovem? ou O que mudou na sua vida de quando
VOCé era mais jovem para hoje?)

3. Vocé esta feliz com sua vida? O que te faz feliz? (O que vocé mais gosta na sua vida? ou O
que vocé tem ou o que vocé faz que te deixa feliz?)

4. Quais sdo as maiores dificuldades que vocé enfrenta na sua vida atualmente? (O que é mais
dificil na sua vida?)

5. O que voceé acha que pode melhorar hoje, com essa idade? (O que precisa melhorar na sua
vida?)

6. Vocé fica doente sempre? Tem gripe, resfriado? Quando vocé sente alguma dor, 0 que
voceé faz? (vai ao médico, ao Postinho, ao dentista, toma remédio, fala com alguma pessoa)
alguém cuida de vocé?

7. Vocé faz passeios? Onde vocé vai? Com quem? O que tem para fazer, para distrair, passar
o0 tempo, por perto de sua casa? (praca, campinho de futebol, clube, piscina, parque, lugar para
encontrar com amigos, conversar, jogar bola, ir a igreja, jogar — o que; namorar, por
exemplo)

8. O que vocé gosta de fazer para se distrair na sua casa? (ver televisdo — quais programas;
conversar com outras pessoas, fazer artesanato, entre outros)

9. Vocé faz parte de algum grupo de igreja, de musica, de time ou participa de oficinas de
artesanato, dancga, ou outros (Centro comunitério, Centro dia, CEI, APAE, entre outros) ? O
que, conte um pouquinho

10. Que cuidados vocé tem todos os dias (banho, escovar dentes, pentear cabelos, cuidar das
unhas, por exemplo) Vocé se veste sozinho ou pede ajuda a outras pessoas? (Perguntar cada
item separado: VVocé toma banho sozinho todos os dias? VVocé escova seus dentes? VVocé
penteia seu cabelo? VVocé corta suas unhas sozinho? VVocé se veste sozinho?)
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11. Vocé lava e passa as suas roupas, cuida da casa ou ajuda nas tarefas de cuidar da casa, o
que vocé faz (limpa, cozinha, lava lougas, por exemplo)? (Perguntar cada item separado: O
que vocé faz na sua casa, vocé limpa a casa? Vocé lava e passa suas roupas? Vocé lava a
louca? VVocé cozinha? O que gosta de cozinhar? VVocé arruma sua cama?, entre outros)

12. Vocé trabalha? O que vocé faz? Onde? Quantas vezes por semana? Vocé gosta de seu
trabalho? VVocé ganha dinheiro com o trabalho? Quem fica com o dinheiro? VVocé sempre
(quase sempre ou nunca) tem dinheiro? O que vocé gosta de comprar com o seu dinheiro
(comida, roupas)

13. Quando as pessoas te tratam mal, te agridem, te xingam, o que vocé faz? E quando te
tratam bem? (Alguém ja tratou vocé mal, te bateu ou te xingou? O que vocé fez? Vocé ficou
triste? 1sso sempre acontece? Quais pessoas tratam vocé bem?)

14. Vocé gosta de alguma pessoa? Vocé tem namorado(a)? (Vocé ja namorou alguém? E
hoje, vocé tem namorado?)

15. Vocé esta estudando? Onde? O que vocé estuda? (Vocé ja estudou em alguma escola?
Qual/quais? Quanto tempo? O que vocé fazia/faz na escola? VVocé gostava/gosta de ir a
escola? Do que vocé mais gostava/gosta na escola?)

Instrumento elaborado pela autora tendo como referéncia os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida
elaborados pela Organizacdo Mundial da Saude - WHOQOL e validados no pais (FLECK, et. al, 2008).
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APENDICE C - CARTA DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA
NAS INSTITUICOES

CARTA DE AUTORIZACAO

Ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos
(UFSCar), )
Prezado Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar, na fungéo de representante legal da

informo que o projeto de pesquisa intitulado ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL: ENFOQUE NA QUALIDADE DE VIDA apresentado
pela pesquisadora: Priscila Alvarenga Cardoso Gimenes e que tem como objetivo principal
investigar junto as pessoas com deficiéncia intelectual que possuem quarenta e cinco anos ou
mais e chegaram a velhice suas particularidades, como se expressam sobre suas vidas e suas
vivéncias e 0 que pensam sobre sua qualidade de vida, foi analisado e considerando que o
mesmo segue 0s preceitos éticos descritos pela resolucdo 466 de 2012 do Conselho Nacional
de Salde, fica autorizada a coleta de dados para a realizacdo do referido projeto nesta
instituicdo, apOs a apresentacdo do parecer favoravel emitido pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar.

“Declaro ler e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da instituicdo
proponente, conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em especial a
Resolugdo CNS 466/12. Esta instituicdo esta ciente de suas corresponsabilidades como
instituicdo coparticipante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso no
resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo
de infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem estar.

Dados do representante legal da instituicdo na qual ocorrera a pesquisa:

Nome:
Cargo
Telefone para contato (__ )
Email:

, de de 201

Assinatura;

(Representante legal)
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO E LIVRE ESCLARECIDO
PESSOA IDOSA COM DEFICIENCIA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS/ PROGRAMA DE
POS GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucéo 466/2012 do CNS)

ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL:
ENFOQUE NA QUALIDADE DE VIDA

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Envelhecimento
de pessoas com deficiéncia intelectual: enfoque na qualidade de vida”

O objetivo destapesquisaé investigar junto as pessoas com deficiéncia intelectual que
possuem quarenta e cinco anos ou mais e chegaram a velhice, suas particularidades, como se
expressam sobre suas vidas e suas vivéncias e 0 que pensam sobre sua qualidade de vida. O
(a) senhor (a) foi selecionado (a) por ter idade igual ou superior a 45 anos e ter diagnostico de
deficiéncia intelectual. Sua participacdo é voluntaria, isto €, a qualquer momento o (a) senhor
(@) pode desistir de participar e retirar seu consentimento. A sua recusa nao trard nenhum
prejuizo na sua relagdo com o pesquisador ou com a institui¢do que forneceu os dados.

A coleta de dados sera composta por uma entrevista para avaliacdo de aspectos
sociodemogréaficos, e uma entrevista com questfes semiestruturadas para identificar suas
necessidades e aspiracdes quanto a sua qualidade de vida. As respostas serdo escritas pela
pesquisadora e registradas em audio, desde que autorizada.

Suas respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, ou seja, em nenhum
momento serd divulgado seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for necessario
exemplificar determinada situacdo, sua privacidade sera assegurada. Os dados coletados
poderdo ter seus resultados divulgados em eventos, revistas e/ou trabalhos cientificos.

A participacdo nesta pesquisa ndo oferece risco imediato ao (a) senhor (a), porém
considera-se a possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem remeter a
algum desconforto, evocar sentimentos ou lembrangas desagradaveis ou levar & um leve
cansaco apés responder os questionarios. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, o
senhor(a) podera optar pela suspensdo imediata da entrevista.

O senhor (a) ndo tera nenhum custo ou compensacdo financeira ao participar da
pesquisa, entretanto, caso seja necessario tera direito a indenizacdo por qualquer tipo de dano
resultante da sua participacdo na pesquisa.

Este trabalho podera contribuir de forma direta e indireta na ampliacdo do
conhecimento sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual,
bem como, futuramente, subsidiar programas e a¢des de atencédo a esta populacgéo.

O (a) senhor (a) receberd uma via deste termo, rubricada em todas as paginas pelo
senhor (a) e pelo pesquisador, onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal. O
(a) senhor (a) podera tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo agora ou a qualquer
momento.
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Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-
Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8028. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato:
Pesquisador Responsavel:
Endereco:

Contato telefonico

Franca, de de 2017

Priscila Alvarenga Cardoso Gimenes

Nome do Participante Assinatura do Participante
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APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO E LIVRE ESCLARECIDO
CUIDADOR DA PESSOA IDOSA COM DEFICIENCIA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS/ PROGRAMA DE
POS GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucéo 466/2012 do CNS)

ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL:
ENFOQUE NA QUALIDADE DE VIDA

Vocé, juntamente com a pessoa idosa com deficiéncia intelectual que esta sob seus
cuidados estdo sendo convidados(as) para participar da pesquisa “Envelhecimento de pessoas
com deficiéncia intelectual: enfoque na qualidade de vida”

O objetivo desta pesquisa € investigar junto as pessoas com deficiéncia intelectual que
possuem quarenta e cinco anos ou mais e chegaram a velhice suas particularidades, como se
expressam sobre suas vidas e suas vivéncias e 0 que pensam sobre sua qualidade de vida. A
pessoa idosa com deficiéncia intelectual que esta sob seus cuidados foi selecionado (a) por ter
idade igual ou superior a 45 anos e ter diagnostico de deficiéncia intelectual. A participacédo
de vocés € voluntaria, isto é, a qualquer momento vocés podem desistir de participar e retirar
seu consentimento. A recusa em participar da pesquisa nao trara nenhum prejuizo na sua
relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo que forneceu os dados.

A coleta de dados sera composta por dois instrumentos, sendo que sua participacao e
da pessoa idosa com deficiéncia intelectual que esta sob seus cuidados sera solicitada de
acordo com as possibilidades de realizacdo de cada um. Inicialmente serd realizada uma
entrevista para avaliacdo de aspectos sociodemograficos que podera ser respondido por vocé
ou pela pessoa idosa com deficiéncia intelectual que esta sob seus cuidados, na sequencia sera
realizada uma entrevista junto a pessoa idosa com deficiéncia intelectual com questdes
semiestruturadas para identificar suas necessidades e aspiragdes quanto a sua qualidade de
vida. As respostas serdo escritas pela pesquisadora e registradas em audio, desde que
autorizada.

As respostas serdo tratadas de forma andnima e confidencial, ou seja, em nenhum
momento sera divulgado seu nome ou 0 nome da pessoa idosa com deficiéncia intelectual que
estd sob seus cuidados. Quando for necessério exemplificar determinada situagdo, sua
privacidade serd assegurada. Os dados coletados poderdo ter seus resultados divulgados em
eventos, revistas e/ou trabalhos cientificos.

A participacdo nesta pesquisa ndo oferece risco imediato a vocé, tampouco a pessoa
idosa com deficiéncia intelectual que estd sob seus cuidados, porém considera-se a
possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem remeter a algum
desconforto, evocar sentimentos ou lembrancas desagradveis ou levar & um leve cansaco
apos responder os questionarios. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, vocés poderao
optar pela suspensdo imediata do preenchimento do questionario ou da entrevista.
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Vocés ndo terdo nenhum custo ou compensagdo financeira ao participar da pesquisa,
entretanto, caso seja necessario terdo direito a indenizacdo por qualquer tipo de dano
resultante da participagdo na pesquisa.

Este trabalho podera contribuir de forma direta e indireta na ampliacdo do
conhecimento sobre o processo de envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual,
bem como, futuramente, subsidiar programas e acdes de atencédo a esta populagéo.

Vocés receberdo uma via deste termo, rubricada por vocés e pelo pesquisador em

todas as paginas onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal. Vocés poderdo
tirar suas davidas sobre 0 projeto e sua participa¢do agora ou a qualquer momento.
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-
Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8028. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato:
Pesquisador Responsavel:
Endereco:

Contato telefonico:

Franca, de de 2017

Priscila Alvarenga Cardoso Gimenes

Nome do participante de pesquisa/responsavel legal

Assinatura do participante de pesquisa/responsavel legal:



165

APENDIACE F - TERMO DE ASSENTIMENTO PESSOA IDOSA COM
DEFICIENCIA INTELECTUAL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

DEPARTAMENTO DE EDUCACAO E CIENCIAS HUMANAS/ PROGRAMA DE
POS GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL:
ENFOQUE NA QUALIDADE DE VIDA

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Envelhecimento
de pessoas com deficiéncia intelectual: enfoque na qualidade de vida”

O objetivo é conhecer as caracteristicas das pessoas com deficiéncia intelectual que
chegaram a velhice e o que pensam sobre sua a vida.

O (a) senhor (a) foi selecionado (a) por ter idade igual ou superior a 45 anos e atender
aos critérios estabelecidos, mas o (a) senhor (a) decide se quer participar ou ndo desta
pesquisa. Caso decida ndo participar, ndo havera problema algum.

Para participar da pesquisa o (a) senhor (a) respondera algumas perguntas sobre sua
vida, sua saude, o que gosta de fazer, as pessoas que moram com Vvocé, os cuidados que
recebe, entre outras.

Ninguém sabera que o (a) senhor (a) esta participando desta pesquisa, ou seja, em
nenhum momento sera divulgado seu nome. Os resultados desta pesquisa serdo publicados,
mas sem identificar quem participou da pesquisa.

A participacdo nesta pesquisa ndo trara riscos fisicos, podendo, no entanto, gerar
desconforto por falar de sua vida, sentimentos e lembrancas e levar a um leve cansaco. Caso
aconteca, o (a) senhor (a) podera optar por parar de responder as perguntas.

O (a) senhor (a) ndo tera nenhuma despesa para participar da pesquisa e também néo
recebera nenhum pagamento, entretanto, caso seja necessario tera direito a indenizagdo por
qualquer tipo de problema resultante da sua participacdo na pesquisa.

Este trabalho poderd contribuir para que outras pessoas conhegcam sobre o
envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual e auxiliar o poder publico a planejar
acOes voltadas para as pessoas com deficiéncia intelectual que chegaram a velhice.

O (a) senhor (a) receberd uma via deste termo, onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador.O (a) senhor (a) podera tirar suas dividas sobre o projeto e sua participagdo agora
ou a qualquer momento.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-
Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia
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Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8028. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato:
Pesquisador Responsavel:
Endereco:

Contato telefonico:

Franca, de de 2017

Priscila Alvarenga Cardoso Gimenes

Nome do Participante Assinatura do Participante



167

ANEXO 1 - PARECER DE PROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ENVELHECIMENTO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL: ENFOQUE NA QUALIDADE DE VIDA

Pesquisador: Priscila Alvarenga Cardoso Gimenes

Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 54503316.9.0000.5504

Instituicdo Proponente: CECH - Centro de Educagéo e Ciéncias Humanas

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 1.663.007

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Né&o

SAO CARLOS, 03 de Agosto de 2016

Assinado por: Ricardo Carneiro Borra (Coordenador)



