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Resumo

Esta dissertacdo centra-se no estudo do envelhecimento simultdaneo do cuidador
familiar e da pessoa com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (DID), procurando
compreender as vivéncias necessidades e expectativas de ambos perante este processo
partilhado. O envelhecimento da populacdo tem vindo a provocar profundas alteracdes nas
dindmicas sociais, colocando desafios acrescidos aos sistemas de protecdo social,
nomeadamente no que diz respeito ao cuidado formal e informal prestado a pessoas com
DID.

Com base numa abordagem mista, recorreu-se a realizacdo de entrevistas
semiestruturadas a cuidadores informais e a aplicagdo de questionarios a pessoas com
DID, tendo como contexto de estudo a realidade institucional da CERCIPORTALEGRE. Os
dados recolhidos permitiram identificar fatores como o desgaste emocional do cuidador, a
falta de respostas institucionais adequadas, os receios quanto ao futuro e o impacto da
longevidade crescente sobre a rede familiar de suporte. Simultaneamente observou-se uma
consciéncia clara por parte das pessoas com DID relativamente ao envelhecimento dos
seus cuidadores e as mudancas que isso acarreta.

Os resultados obtidos destacam a importancia de uma intervencado multidisciplinar,
centrada na pessoa e orientada para a qualidade de vida, bem como a necessidade urgente
de reforcar os apoios aos cuidadores informais assim como reestruturar e reforcar o
cuidado formal, numa légica de corresponsabilizagcéo entre Estado, comunidade e familia. A
investigagdo contribui, assim, para a construgdo de conhecimento em torno de uma

problematica emergente e ainda pouco discutida no contexto portugués.

Palavras-chave: Envelhecimento simultdneo; Deficiéncia; Dificuldades Intelectuais

e Desenvolvimentais (DID); Cuidador informal; Cuidador Formal; Politicas Publicas.



Abstract

This dissertation focuses on the simultaneous ageing of family caregivers and
individuals with Intellectual and Developmental Disabilities (IDD), aiming to understand the
experiences, needs, and expectations of both parties throughout this shared process.
Population ageing has brought significant changes to social dynamics, posing increased
challenges to social protection systems, particularly regarding the formal and informal care
provided to people with IDD.

Using a mixed approach, semi-structured interviews were conducted with informal
caregivers, and questionnaires were administered to individuals with IDD, within the
institutional context of CERCIPORTALEGRE. The data collected revealed factors such as
caregiver emotional exhaustion, the lack of adequate institutional responses, concerns about
the future, and the impact of increasing longevity on the family support network. At the same
time, a clear awareness was observed among individuals with IDD regarding their
caregivers' ageing and the changes it entails.

The findings highlight the importance of a multidisciplinary, person-centred
intervention focused on quality of life, as well as the urgent need to strengthen support for
informal caregivers and to restructure and reinforce formal care systems. This must be done
within a framework of shared responsibility between the State, the community, and the
family. This research thus contributes to the body of knowledge surrounding an emerging
and still under-discussed issue in the Portuguese context.

Keywords: Concurrent aging; Disability; Intellectual and Developmental Disabilities

(IDD); Informal caregiver; Formal caregiver; Public policies
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Introducéao

O envelhecimento da populagcdo € um fendmeno global com uma expresséo
acentuada em Portugal, originando multiplos desafios sociais. Neste contexto, a
compreensdo das dinamicas associadas ao envelhecimento assume especial
importancia quando analisadas em grupos sociais particularmente vulneraveis, como
as pessoas com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (DID) e os seus
cuidadores familiares. Estes Ultimos, frequentemente pais ou irméos, assumem o
papel de cuidadores ao longo de décadas, enfrentando simultaneamente o seu préprio
processo de envelhecimento e o processo de envelhecimento de quem cuidam.

A presente dissertacdo, apresentada no ambito do mestrado em Gerontologia,
surge da necessidade de compreender o fendmeno deste envelhecimento simultdneo
associado aos cuidadores informais e pessoas com DID. Este estudo pretendeu
explorar este fendmeno através de uma abordagem centrada nas suas perspetivas,
experiéncias e necessidades. Ao adotar uma metodologia mista pretende-se dar voz a
gquem muitas vezes permanece invisivel nas politicas sociais e nos discursos
académicos, revelando realidades marcadas por afetos, resiliéncia, preocupacdes e
expectativas quanto ao futuro.

A motivagcdo para esta investigacdo assenta na conviccdo de que é
imprescindivel escutar diretamente aqueles que vivem esta realidade quotidiana para
gue se possam pensar respostas sociais mais justas, eficazes e ajustadas a
complexidade do fendmeno assim como as necessidades especificas de quem cuida,
tal como de quem é cuidado. Ao longo deste trabalho, sdo exploradas as implicacdes
psicossociais do envelhecimento na relacdo cuidador-pessoa com DID, a rede de
apoios formais e informais, e as lacunas que persistem na protecdo social e nos
servigos de apoio a deficiéncia.

Neste sentido, o objetivo deste estudo assenta em “Compreender as
necessidades e as expectativas das familias e dos utentes do Centro de Atividades e
Capacitacdo para a Inclusdo da CERCIPORTALEGRE no ambito dos cuidados
familiares na sua relagdo com o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e
da pessoa com deficiéncia”.

Este estudo esté organizado em quatro partes principais. A Parte | consiste no
enquadramento teorico, abordando os conceitos de envelhecimento, deficiéncia,
cuidado e as particularidades do envelhecimento das pessoas com DID. A Parte I
descreve os procedimentos metodoldgicos utilizados, com destaque para a natureza
do estudo, a definicdo da amostra e as técnicas de recolha e andlise de dados. Na

Parte Ill, relativa ao contexto empirico, realiza-se a caracterizacdo da amostra e do



contexto institucional onde o estudo decorreu. Por fim, a Parte IV é dedicada a analise
dos resultados, onde se evidenciam as experiéncias e perspetivas dos cuidadores
familiares e das pessoas com DID relativamente ao envelhecimento, culminando nas
consideracdes finais, que sintetizam as principais conclusdes e propdéem caminhos

futuros para a investigacao e intervencao nesta area.



Parte | - Enquadramento tedrico
Capitulo | = O Envelhecimento

O primeiro capitulo visa explorar o fenébmeno do envelhecimento. Assim, este
capitulo encontra-se dividido em duas partes. Na primeira € abordado o fenémeno do
envelhecimento demogréfico, tendo este um impacto global mas uma expressividade
particularmente significativa em Portugal. Na segunda parte do capitulo, aborda-se e
explica-se o processo de envelhecimento como um fendmeno biopsicossocial

associando-o ao envelhecimento ativo.

1. O envelhecimento demogréfico

O envelhecimento demogréfico tem-se verificado como um fenémeno global
assumindo, no contexto da Unido Europeia (UE), um impacto particularmente
significativo em Portugal. Além disso, apresenta-se como um dos problemas centrais
do século XXI, originando desafios sociais, politicos, financeiros e culturais, com
impactos significativos nas sociedades da atualidade (Rosa, 2012). O envelhecimento
da populagdo antevé-se como uma transformacgéo social com impacto em todos os
sectores da sociedade, em que o aumento das taxas de dependéncia dos idosos
(populagédo com 65 ou mais anos) em relacéo a populacdo em idade ativa podera vir a
causar dificuldades associadas a sustentabilidade dos encargos sociais, levando a um
aumento da carga tributaria associada a cobertura dos custos de aposentacdo e
prestacéo de cuidados. Este desafio social, centrado no envelhecimento, esta também
associado a um aumento de problemas de salude proporcional ao aumento da
esperanga média de vida. Neste cenario prevé-se a extrema necessidade de investir e
melhorar os servicos associados a prestacdo de cuidados (Equipa Multissetorial de
Prospetiva da RePLAN - Rede de Servicos de Planeamento e Prospetiva da
Administracéo Publica, 2024).

Segundo dados referentes ao ano de 2023, Portugal conta com um total de 10
milhdes 457 mil e 366 habitantes residentes (Eurostat, 2024a). Deste total, 12,9% sé&o
classificados como habitantes jovens (individuos com menos de 15 anos), 63,2% sao
habitantes em idade ativa (pessoas com idades compreendidas entre os 15 e os 64
anos) e 23,9% sdo classificados como idosos (habitantes com 65 ou mais anos)
(Eurostat, 2024b).

Tendo em conta os dados referentes ao ano de 2011, Portugal tinha um total
de 10 milhdes 542 mil e 398 habitantes residentes. Deste total, 14,9% seriam
habitantes jovens, 66,1% habitantes em idade ativa e 19% habitantes idosos (Eurostat,

2024b). Com o aumento da populacéo idosa e a diminuicdo da populacdo em idade



ativa verifica-se um aumento da taxa de dependéncia dos idosos’. Neste sentido, em
2012, verificava-se em Portugal uma taxa de dependéncia dos idosos de 28,8% (28,8
idosos por cada 100 pessoas em idade ativa), ja em 2023 observa-se um aumento
significativo expresso numa taxa de 38 idosos por cada 100 pessoas em idade ativa
(Eurosat, 2024c).

Comparando os dados do Instituto Nacional de Estatistica referentes ao ano de
2011 com os dados referentes ao ano de 2021, podemos concluir que o fenémeno de
envelhecimento demografico ganha cada vez mais expressdo em Portugal, e
apresenta tendéncia para se agravar. Isto reflete-se no indice de envelhecimento
(nimero de idosos por cada 100 jovens) do pais. Em 2011, o indice de
envelhecimento era de 126 idosos para cada 100 jovens ja em 2021 aumentou para
183. Desta forma, podemos concluir que a reducdo do numero de habitantes jovens e
0 aumento do numero de habitantes idosos contribui ativamente para o aumento do
indice de envelhecimento de Portugal (PORDATA, 2021). Neste sentido, observa-se
que Portugal é o pais da UE que estd a envelhecer a um ritmo mais acelerado
exercendo um forte impacto na sociedade portuguesa exigindo adaptacfes a diversos
niveis, como os sistemas de saude, sistemas de suporte, seguranga social, educacao,
justica e transportes (Silva da Costa et. al., 2017).

O envelhecimento tem uma expressao significativa em Portugal que Rodrigues
(2018) caracteriza como um duplo envelhecimento da estrutura da piramide etaria.
Este duplo envelhecimento traduz-se na progressiva reducdo do volume e da
percentagem de jovens na base da piramide que se relaciona com o aumento gradual
da populagdo mais envelhecida no topo. Importa referir que, no caso portugués, 1982
foi 0 ano que pela Ultima vez o indice Sintético de Fecundidade (ISF) regista o valor
minimo necessario a renovacdo das geracfes (Mendes, 2018). Desta forma, os
desequilibrios estruturais entre geracdes jovens, geracdes em idade ativa e geracdes
seniores tenderdo a acentuar-se na medida em que o aumento da esperan¢ga média
de vida aumenta as probabilidades de sobrevivéncia da populacéo idosa, beneficiando
o envelhecimento do topo da piramide demografica (Bandeira et al., 2014).

Neste sentido podemos considerar que Portugal enfrenta um declinio
demografico associado a um reduzido nimero de jovens e elevado nimero de idosos,
além da populacdo em idade ativa que também se encontra a diminuir por ela propria

se encontrar a envelhecer (Mendes, 2020).

1 A . . , .
A taxa de dependéncia dos idosos exprime-se pelo nimero de pessoas com 65 ou mais anos
(idade em que as pessoas, geralmente, estdo economicamente inativas) e o nimero de pessoas com
idade entre os 15 e 0s 64 anos, em que o valor é expresso por 100 pessoas em idade ativa.



Estas circunstancias ndo parecem melhorar num futuro préximo, uma vez que
este fendbmeno demografico acarreta niveis tdo baixos de fecundidade que se revelam
criticos na perspetiva da fraca possibilidade de recuperagédo futura. Na verdade, a
reducdo da fecundidade da populacdo portuguesa tem vindo a determinar a
diminuicdo da dimensdo das sucessivas geragfes devido ao baixo numero de
nascimentos que néo se encontra nos valores associados ao limiar de substituicdo de
geracdes (Mendes, 2020).

O facto de as populacdes viverem mais tempo evidencia o resultado do
desenvolvimento e da modernizacdo, cruzando-se com diversas tendéncias globais,
como a urbanizagdo, evolucdo tecnologica, as migragcbes, as desigualdades de
género, entre outras (Silva da Costa et. al., 2017). Neste sentido, ndo deve ser visto
como um problema, mas como um desafio as politicas publicas que tém como objetivo
responder a esta realidade. E importante refletir acerca dos niveis da taxa de
dependéncia na medida da evolugdo da sociedade expresso num contexto em que,
com a inversao da piramide, a importancia dos idosos dependentes ganha um novo
significado nas familias e as politicas publicas devem dirigir os seus recursos para a
populacdo com mais idade (Marques et al., 2016).

Em Portugal foram diversos fatores que estiveram na origem do
envelhecimento demogréfico, nomeadamente as alteragfes e reconfiguracdes da
sociedade portuguesa em meados dos anos 70 do século XX. A industrializacao e a
consequente modernizagao social conduziram a melhoria das condi¢bes da sociedade
portuguesa e da forma como a mesma se organiza. A populacdo portuguesa é cada
vez mais escolarizada, nomeadamente as mulheres, que apresentam uma
participacdo mais elevada no mercado de trabalho e na sociedade em geral. Estes
fatores sé@o decisivos na diversificacdo das expectativas de vida e no adiamento ou
declinio da funcéo reprodutiva (Marques et al., 2016).

Desta forma, reuniram-se condi¢cbes para um rearranjo social em que se
verificou um perfil de baixa fecundidade. “A passagem para um perfil de baixa
fecundidade ocorre num contexto de mudangas sociais e novos modelos familiares,
que se enquadram na modernizagdo econOmica, politica e social que caracteriza o
Portugal pos-revolucionario.” (Rodrigues, 2018, p. 22).

De méos dadas com o envelhecimento da populacdo, surge também o
problema do declinio populacional. Estas problematicas estdo associadas pela forma
como interagem. Se por um lado a baixa fecundidade e o aumento da longevidade
resultam no envelhecimento rapido da populacdo, por outro, a baixa fecundidade leva
ao declinio populacional por ndo haver uma renovagdo geracional. O contexto

portugués € marcado por estes dois fenOmenos que resulta num processo de



estagnacdo populacional. Além disso, como resultado destes fendmenos
demograficos, verifica-se uma forte tendéncia de despovoamento no interior do pais,
com os espacos urbanos (nomeadamente Lisboa e Porto) a terem um grande poder
de atracdo e fixacdo de residentes em idade ativa. Neste processo, 82,4% dos
concelhos do continente perderam residentes entre 2011 e 2021, com destaque para o
interior do pais. Além disso, este fendbmeno de migracdo da populagdo em idade ativa
para o litoral conduz & perda de massa critica e capital social resultando em que
60,4% dos concelhos exista pelo menos 200 idosos por cada 100 jovens (Silva &
Chamusca, 2020).

Estas caracteristicas e fendbmenos demograficos levam a que se fale num
“inverno demografico” em Portugal com a previsao de uma profunda transformacéao da
sociedade portuguesa (Equipa Multissetorial de Prospetiva da RePLAN - Rede de
Servicos de Planeamento e Prospetiva da Administracdo Publica, 2024; Silva &
Chamusca, 2020).

2. O processo de envelhecimento e o envelhecimento ativo

O processo de envelhecimento como fendmeno individual é caracterizado
como continuo, universal e irreversivel. Este processo € marcado por mudancas
biopsicossociais especificas, que estdo associadas ao tempo, e que se podem
manifestar de maneiras, em momentos e graus diferentes de pessoa para pessoa. As
mudancgas verificadas ocorrem de forma gradual e podem ser influenciadas por
variaveis genéticas e/ou contextuais. Estas caracteristicas conferem ao processo de
envelhecimento um caracter heterogéneo, dindmico e grande variabilidade inter e
intraindividual, com alterag@es a nivel social, bioldgico, psicologico, afetivo e cognitivo.
A medida que atravessa o processo de envelhecimento, cada pessoa tem um percurso
diferente sendo influenciada de maneira distinta com base no seu estilo de vida ao
longo dos ciclos vitais, dos cuidados com a salde e fatores bioldégicos genéticos e
hereditarios (Pelegrino & Leal, 2009).

Como processo natural, o envelhecimento ocorre desde que nascemos ao
longo de toda a vida, e apesar de universal, ndo é uniforme. Embora parte da
diversidade observada nas pessoas de idade mais avancada seja reflexo da sua
herangca genética, a maior parte resulta dos ambientes fisicos e sociais que sao
habitados por cada pessoa. Assim, a forma como o processo de envelhecimento se
expressa depende das relacbes associadas as trajetérias de vida e é fortemente
influenciado pelas caracteristicas pessoais do individuo, que afetam a maneira como
este interage com os meios fisicos e sociais. Esses ambientes incluem a comunidade,
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medida em que determinam oportunidades, decisbes e comportamentos. Além disso,
a familia, o género e o grupo étnico ou cultura em que o individuo se insere também
influenciam a expressividade do processo de envelhecimento vivido e/ou percebido
individualmente ou pela sociedade (OMS, 2015; Organizacdo Pan-Americana da
Saude, 2022).

Sequeira (2018) descreve dois tipos de envelhecimento: envelhecimento
normal e envelhecimento patolégico. O processo de envelhecimento normal é aquele
que nao é influenciado negativamente por possiveis patologias, sendo que ndo sao
estas possiveis patologias que interferem no nivel de autonomia e funcionalidade do
idoso. Desta forma, as alteracbes decorrentes do processo de envelhecimento séo
consideradas tipicas desse mesmo processo. Por outro lado, no processo de
envelhecimento patolégico verificam-se perdas funcionais determinantes como
consequéncia de certas patologias transcendentes as alteragdes tipicas do processo
de envelhecimento.

O processo de envelhecimento implica mudancgas biopsicossociais, que podem
ser especificadas em alteragfes fisiologicas e transformagfes bioldgicas, sensoriais,
cognitivas e percetivas. Biologicamente nota-se uma diminuicdo da capacidade
funcional dos sistemas corporais em fun¢gdo de um menor rendimento cardiaco, do
sistema gastrointestinal, sistema respiratério, sistema renal e diminuicdo da
capacidade funcional do sistema nervoso. No que diz respeito as capacidades
percetivas e sensoriais, ao longo do processo de envelhecimento, existe uma
diminuicdo da percecgéo visual, auditiva, tatil, olfativa, propriocetiva e vestibular. Desta
forma, a perda significativa da capacidade discriminatéria torna cada vez mais dificil a
adaptacdo a algumas tarefas do dia-a-dia). Consequentemente, o idoso realiza uma
integracdo da informacdo externa deficitdria e menos precisa, 0 que resulta em
respostas desadequadas ao momento e ao meio envolvente. Relativamente as
habilidades cognitivas, ao longo do processo de envelhecimento, sdo alvo de um
processo de lentificacdo. Deste modo, ocorrem alteracBes nas funcdes executivas,
memoaria de curto e longo prazo. Assim, o idoso pode revelar menos apeténcia para
tomar decisdes, aprender nova informagcdo ou manter a atencdo numa determinada
tarefa. Além disso, e como consequéncia da lentificacdo das habilidades cognitivas, a
linguagem é afetada, resultando em dificuldades na compreensdo e producdo de
discurso verbal (Pelegrino & Leal, 2009; Sequeira, 2018).

No que diz respeito ao processo de envelhecimento importa também referir a
importancia do seu carater psicolégico-afetivo que € em grande parte influenciado pela
manutencdo de atividades significativas para o idoso, que funcionam como um fator
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participacdo na comunidade, capacidade de expressar sentimentos e desempenho
auténomo nas atividades de vida diéria sé@o fatores que influenciam positivamente o
processo de envelhecimento (Pelegrino & Leal 2009; Sequeira, 2018).

Desta forma, consegue-se compreender melhor as necessidades e dificuldades
especificas decorrentes do processo de envelhecimento. Independentemente das
diferencas de cada individuo, o processo de envelhecimento tem premissas universais
que qualquer pessoa experiencia ou experienciara, ainda que em medidas, momentos
e condicOes diferentes de pessoa para pessoa (Sequeira, 2018).

O conceito de envelhecimento tem vindo a sofrer alteracdes significativas ao
longo do tempo, sendo o processo de envelhecimento determinado por diferentes
variaveis, entre elas as crencas, culturas, religibes e conhecimentos, que interagem
ativamente com a sua conce¢ao, esta ndo € estanque, mas sim mutavel e continuara a
sofrer alteragbes no futuro. Ao vivermos mais tempo modificamo-nos, tonamo-nos
diferentes, assim a marca da diversidade distingue a idade mais avancada (OMS,
2015; Organizagdo Pan-Americana da Saude, 2022).

Ao assistirmos a uma evolucao do conceito de envelhecimento, associada ao
abandono de uma visdo assistencialista, centrada na pessoa enguanto agente social
passivo, 0 contexto de atuacao relativamente ao envelhecimento tem vindo a mudar.
Favorece-se a manutencdo de uma vida com sentido, com qualidade e bem-estar,
assume-se uma Visdo respeitadora da pessoa enquanto individuo ativo, capaz e
protagonista do seu proprio desenvolvimento (Chaves, 2017).

Surge, assim, o conceito de “envelhecimento ativo” que integra quatro pilares
fundamentais: saude; aprendizagem ao longo da vida; participacdo; seguranca e
protecdo (Centro Internacional de Longevidade Brasil, 2015). A sua definigcdo
pressupde um processo de otimizacao de oportunidades pela saude, pela participacéo
e pela seguranca, de forma a promover o aumento da qualidade de vida de cada
pessoa a medida que vai envelhecendo. O termo ativo vai muito além da capacidade
funcional, referindo-se também a capacidade social, econémica, cultural, espiritual e
deveres civicos (OMS, 2002). Desta forma, segundo Azevedo (2015), o objetivo
principal do envelhecimento ativo passa pelo aumento da expectativa de qualidade de
vida e de um envelhecimento saudavel para todas as pessoas envolvidas no processo.
No entanto, torna-se importante perceber que envelhecer ativamente ndo se baseia
apenas em envelhecer com saude, é fundamental perceber a importancia da
manutencdo do exercicio de uma cidadania em pleno em igualdade de oportunidades
com os demais cidaddos (Maia, 2015). A aprendizagem ao longo da vida € um
elemento-chave associado ao envelhecimento ativo como o pilar que sustenta todos
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fundamental para favorecer o bem-estar e a participacdo social ativa e relevante
(Centro Internacional de Longevidade Brasil, 2015).

Segundo a Presidéncia do Conselho de Ministros (2024) relativamente ao
Plano de A¢éo do Envelhecimento Ativo e Saudavel 2023-2026, existem seis pilares
de atuacdo que intervém ao nivel de mdltiplas vertentes no processo de
envelhecimento ativo e saudavel: salde e bem-estar; autonomia e vida independente;
desenvolvimento e aprendizagem ao longo da vida; vida laboral saudavel ao longo do
ciclo de vida; rendimentos e economia do envelhecimento; participacdo na sociedade.

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2002), o
envelhecimento ativo é influenciado por varios determinantes que envolvem os
individuos, as familias e as nagbes, nomeadamente: cultura e género; determinantes
pessoais; determinantes comportamentais; determinantes associados ao ambiente
social; determinantes associados ao ambiente fisico; determinantes relacionados com
0s servigos de salde e o servigo social; determinantes econémicos.

A cultura e o género sado essenciais para compreender o envelhecimento ativo,
uma vez que envolvem todos os outros determinantes. Os valores e tradi¢cdes culturais
sdo fundamentais porque determinam como cada cultura se posiciona relativamente
ao processo de envelhecimento e a pessoa idosa. Por outro lado, o género tem
impacto em todas as outras determinantes do envelhecimento ativo porque em varios
paises, o papel social e a posicdo da mulher sdo inferiores ao do homem, o que

também tem consequéncias no processo de envelhecimento (OMS, 2002).

Figura 1

Determinantes que influenciam o envelhecimento ativo

Nota. Esta imagem representa as interacbes estabelecidas pelos determinantes que

influenciam o envelhecimento ativo segundo a OMS (2009)



Os determinantes pessoais influenciam fortemente o0 processo de
envelhecimento, uma vez que este processo resulta de processos geneticamente
determinados (OMS, 2002). Cada pessoa tem um capital biol6gico e um patriménio
genético inerente, no entanto, apesar de uma boa genética poder estar associada a
uma vida mais longa, esta deve ser conjugada com um estilo de vida saudavel, de
forma a promover a longevidade (Maia, 2015). Além disso, torna-se importante referir
os fatores psicologicos que interferem ativamente no processo de envelhecimento.
Apesar do individuo ser responséavel pelo seu processo de envelhecimento, também o
contexto envolvente, do ponto de vista fisico, relacional e social, desempenha um
papel importante ao longo deste processo (Maia, 2015).

Os determinantes comportamentais dizem respeito a estilos de vida saudaveis:
evitar o0 consumo de tabaco e alcool; praticar atividade fisica regular; alimentagcéo
saudavel; promover a saude oral (Azevedo, 2015).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (2002), os determinantes relativos
ao ambiente social incluem fatores amplos como a educagéo/alfabetizagéo, a rede de
apoio social, a violéncia e maus-tratos contra idosos. Além disso, Maia (2015) reforca
a importancia da rede social e do suporte social, cuja pertinéncia vai aumentando no
decurso do processo de envelhecimento. Torna-se importante referir que essa rede
social é construida ao longo da vida e depende de fatores demograficos, culturais e de
personalidade individual.

A importancia dos determinantes associados ao ambiente fisico assenta no
pressuposto de que estes podem fazer a diferenga entre um estado de independéncia
e um estado de dependéncia (OMS, 2002). Nestes determinantes estdo incluidos
politicas e programas de acesso igualitario a agua potavel, comida de qualidade e ar
puro; desenvolvimento de opc¢des de alojamento para pessoas idosas, com a
eliminacdo de barreiras a independéncia e interdependéncia de familiares; politicas de
encorajamento a participacdo plena na comunidade e vida familiar (OMS, 2002). O
processo de envelhecimento é em grande parte influenciado pelo local onde se vive e
pela envolvéncia social (Maia, 2015). Ao se atravessarem as diferentes fases da vida
também as nossas relacdes sociais se vdo modificando; o ser humano, como ser
social e sociavel, esta extremamente dependente de relagfes sociais positivas para o
seu desenvolvimento e bem-estar na medida em que as rela¢des sociais possuem um
poder determinante em todas as fases da sua vida. As relagbes sociais e as redes a
elas associadas, no processo de envelhecimento tém um papel determinante no
sentido em que a socializagdo e as redes sociais ganham uma importancia extrema
para um envelhecimento ativo (Buchmann, 2024). Desta forma, verifica-se que, para

as pessoas idosas, a localizagdo da sua residéncia, incluindo a proximidade com
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membros familiares e servicos de transporte pode fazer a diferenca entre uma
interacdo social positiva com a comunidade/familia e o isolamento (OMS, 2002).

Os determinantes relacionados com o0s servicos de saude e o servi¢co social
incluem a promoc¢do da saude e prevencdo de doencas, 0S servigos curativos, 0s
cuidados a longo prazo e os servigos de saude mental (OMS, 2002). Azevedo (2015)
reforca a importancia dos servicos de saude mental e do seu papel importante no
processo de envelhecimento ativo, como forma de identificar sinais de doenga mental,
como a depressao.

Relativamente aos determinantes econdmicos estdo incluidos trés aspetos
fundamentais para o envelhecimento ativo: rendimento, trabalho e protecdo social
(OMS, 2002). Maia (2015) refere que o estatuto socioeconémico se reflete no
processo de envelhecimento de cada individuo, explicando que se pessoas pobres, de
todas as idades, enfrentam o risco agravado de doencga, as pessoas idosas s&o
particularmente mais vulnerdveis a essa problematica. Estas desigualdades
socioecondmicas representam dimensdes como o trabalho, rendimento, pobreza,
saude, educacéo, habitacdo e género que desempenham um papel fundamental no
processo de envelhecimento de cada pessoa assim como promotores ou barreiras ao
seu envelhecimento ativo (Equipa Multidisciplinar de Prospetiva e Planeamento —
PlanAPP, 2023).

O envelhecimento ativo pressupfe, assim, uma postura ativa por parte do
individuo, a realizacdo do seu potencial associada a promog¢do do seu bem-estar,
onde a chave do sucesso passa pela manutencdo da sua autonomia e independéncia,
promovendo a sua qualidade de vida, ndo existindo um distanciamento da relagdo com
os outros (OMS, 2002). Desta forma, o conceito de envelhecimento ativo baseia-se na
ideia de permitir aos idosos permanecerem integrados e motivados na sua vida
pessoal e social ao longo de todo o processo de envelhecimento.

O presente estudo foca-se no envelhecimento das pessoas com deficiéncia,
nomeadamente daquelas que apresentam um diagnostico principal de DID e/ou
Multideficiéncia. Desta forma, torna-se importante abordar o conceito de DID e
questdes associadas a sua evolucdo, classificagdo, diagnostico, etiologia e as suas
principais caracteristicas, assim como a especificidade do processo de
envelhecimento destas pessoas. Neste sentido, importa referir que a promocao de um
envelhecimento ativo tem um significado particularmente importante para estas

pessoas que experienciam o processo de envelhecimento a um ritmo mais acelerado.
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Capitulo Il - Deficiéncia e Cuidado

Neste capitulo, associado a deficiéncia e ao cuidado, sdo explorados varios
temas. Neste sentido, o capitulo divide-se em quatro partes. Na primeira, sdo
abordados os modelos conceptuais da deficiéncia assim como a sua evolucdo ao
longo do tempo, associando-a a mudancas que resultaram desta evolucdo dos
modelos conceptuais. Na segunda parte, exploram-se as implicagcbes dos modelos
conceptuais da deficiéncia nas politicas publicas. Abordando-se o impacto da
Convencdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia nas politicas publicas e as
politicas publicas na europa. A terceira parte do capitulo é dedicada as Dificuldades
Intelectuais e Desenvolvimentais, discutindo-se este conceito assim como a sua
evolucgdo, classificagcdo, diagnostico, etiologia e as suas principais caracteristicas. Na
dltima parte do capitulo séo abordados os cuidados formais e informais associados a
pessoa com deficiéncia.

1. Modelos conceptuais da deficiéncia

A definicdo do conceito de deficiéncia permanece uma questdo controversa.
No entanto, tem vindo a modificar-se e a ser enriquecido ao longo das décadas com
base na reflexdo desenvolvida a partir de multiplas abordagens tedricas. Autores de
varias disciplinas que incluem a sociologia, a filosofia, a ciéncia politica, a historia, o
direito e, cada vez mais, a area emergente dos estudos da deficiéncia, tém vindo, ao
longo do tempo, a contribuir de maneira determinante para a evolugcéo do conceito de
deficiéncia (Foucault, 1972; Foucault, 2000; Silva & Coelho, 2015).

No campo da deficiéncia podem identificar-se trés modelos de intervencdo: o
modelo médico, o modelo social e o modelo biopsicossocial. Até aos anos 70, o
conceito de deficiéncia prevaleceu segundo o modelo médico. Na perspetiva deste
modelo, a deficiéncia tem a sua origem em concec¢des biomédicas. A abordagem
individual deste modelo caracteriza-se por um enfoque nas deficiéncias bioldgicas que
se tornam a base da categorizacdo médica e social, servindo de justificagdo para
todas as desvantagens vividas pelas pessoas com deficiéncia. Este tipo de visdo
biomédica leva a que se enfatize o “défice” e leva a conceptualizagdo da deficiéncia
como uma “anormalidade”, uma falha, ou disfungdo do corpo do individuo (Pinto,
2015). Assim, e por ser definida como um problema médico, a deficiéncia apropria-se
do individuo juntamente com as suas limitagfes para surgir como um atributo do
mesmo. Neste sentido, segundo o modelo médico e individual, a deficiéncia deve ser
interpretada como um problema individual que, por si sé, provoca desvantagens

sociais. Desta forma, segundo esta visdo, a origem das desvantagens estdo nas
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préprias pessoas com deficiéncia, inaptas para participarem em atividades sociais
(Harlos & Denari, 2015).

Nas décadas de setenta e oitenta, o modelo médico da deficiéncia foi
fortemente criticado e acabou por ser rejeitado, surgindo uma nova abordagem
conhecida por modelo social da deficiéncia. O modelo médico é construido com base
numa perspetiva de reabilitagdo da pessoa com deficiéncia. Contrastando com este, o
modelo social é construido com a preocupacdo de evidenciar as diversas barreiras
existentes em diversos contextos que dificultam a integracdo social dos atores na
defesa e promogao dos direitos das pessoas com deficiéncia (Portugal, 2010).

Com efeito, assistiu-se a uma tendéncia de mudanca nos modelos teéricos de
andlise e nas percegdes sociais acerca da deficiéncia. Desta forma, tem vindo a existir
uma transicao gradual de substituicAo do modelo médico e individual para um modelo
social em que nao se enfatizam os défices individuais, mas se tenta compreender o
impacto das barreiras sociopoliticas na construcdo social da pessoa com deficiéncia.
Pode observar-se que ao longo dos ultimos anos tem existido uma substituicdo de
modelos assistencialistas por modelos baseados na promoc¢éao de direitos humanos.
Este paradigma tem sido impulsionado, desde 2006 (Pinto, 2015), pela Assembleia
Geral da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), no ambito da promogéo e
disseminacdo da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

As ideias subjacentes ao modelo social da deficiéncia foram inicialmente
articuladas pela Union of Physically Impaired Against Segregation (UPIAS), uma
coligacdo de pessoas com deficiéncia que surgiu na Gra-Bretanha para combater a
exclusdo das pessoas com deficiéncia fisica e o seu isolamento da sociedade. Esta
coligacdo sustenta, pela primeira vez, a distingdo entre deficiéncia e incapacidade,
definindo a “deficiéncia” como a falta de uma parte ou totalidade de um membro, ou
até mesmo como um defeito de um 6rgdo ou mecanismo do corpo. Enquanto, por
outro lado, definem “incapacidade” como a desvantagem ou restricdo de atividade
causada pela organizacdo social contemporéanea que ndo considera as pessoas com
deficiéncia (Harlos & Denari, 2015). Foi neste sentido que a deficiéncia foi redefinida
como uma forma de opressdo social fazendo-se referéncia a este paradigma como
“modelo social” que contrastava com a individualidade do “modelo médico” anterior. O
contributo fundamental deste modelo prende-se com a articulacdo de uma visdo
radicalmente nova em que o problema associado a deficiéncia se situa na sociedade
ao invés de se situar em limitagfes individuais (Harlos & Denari, 2015; Pinto, 2015).

No entanto, com o passar dos anos, também o modelo social da deficiéncia foi
criticado sugerindo-se que, para se compreender a deficiéncia, ndo basta apenas

interpretar o contexto biolégico isolado (modelo médico), assim como também n&o
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chega interpretar apenas o contexto social (modelo social). O socidlogo, ativista e
pessoa com deficiéncia Tom Shakespeare, na obra Disability Rights and Wrongs
(2006), apela a rejeicdo do modelo social, alegando que este se tornou um obstaculo
ao desenvolvimento das pessoas com deficiéncia, enfatizando também que o modelo
restringe o avango dos estudos associados a deficiéncia (Shakespeare, 2007).

Neste sentido, foi proposto um novo modelo que contempla a interacdo entre a
biologia e o contexto social do individuo, em que se conceptualiza a deficiéncia como
a interacao de fatores individuais e estruturais. Diferentes autores, como Fougeyrollas
e Beauregard (2001), Schriempf (2001) sustentam que as pessoas com deficiéncia
sdo incapacitadas nao s6 pela sociedade e contexto social em que se inserem, mas
também pelo seu préprio corpo e com base nesta premissa sugerem que se defina a
deficiéncia como uma relagdo entre “fatores intrinsecos” (incluindo a natureza e a
gravidade da deficiéncia, as atitudes pessoais face a mesma, as qualidades pessoais,
as competéncias individuais e a personalidade) e "fatores extrinsecos" (que englobam,
entre outros, 0os ambientes, 0s sistemas de apoio e a opressao social) (Goffman, 2004,
Harlos & Denari, 2015; Pinto, 2015).

Desta forma, comeca a pensar-se a deficiéncia com base num modelo
biopsicossocial que consiste na compreensao da funcionalidade humana associada as
dimensdes bioldgica, social e psicologica. Pode interpretar-se este modelo como uma
simbiose entre o modelo médico e social, uma vez que pretende interpretar as
experiéncias de vida e necessidades reais das pessoas com deficiéncia. Torna-se
importante realgcar a importancia deste modelo uma vez que a sua abordagem se
encontra expressa nos trabalhos mais recentes da OMS no que se refere a
Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Pode
afirmar-se que este modelo serd a melhor aproximagdo a um modelo ideal, uma vez
que integra os modelos médico e social e que permite uma visdo coerente acerca da
deficiéncia (Harlos & Denari, 2015; Pinto, 2015).

Conceitos como a deficiéncia e incapacidade sdo complexos, contudo,
conforme se procurou explicitar, tém vindo a evoluir ao longo do tempo, no sentido de
incorporar dimensdes que ultrapassam as caracteristicas individuais e que permitem
uma visao holistica sobre o fenémeno.

Conceptualizando a deficiéncia segundo o ultimo modelo apresentado (modelo
biopsicossocial), compreende-se que, para eliminar a diferenga, ndo é tdo necessaria
uma acgdo curativa, mas sim uma transformacdo da sociedade. Neste sentido, o
sistema de direitos humanos pode representar uma ferramenta determinante para

abordar questdes contemporaneas na area da deficiéncia, de modo que se alcance
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uma concec¢do de sociedade em que todos possam ser igualmente valorizados e
respeitados.

Desde a década de 70 que, a nivel internacional, existe o apelo para que se
enquadre a deficiéncia como uma questdo associada aos direitos humanos. Desta
forma, pretendeu-se reorientar a legislacdo e as politicas publicas para o
reconhecimento do valor e dignidade humana de todas as pessoas com deficiéncia,
para que estas pudessem usufruir do seu estatuto de cidadao, com todos os direitos,
deveres e liberdade inerentes. Assim, a abordagem dos direitos da pessoa com
deficiéncia pressupde uma mudanca nas atitudes que a sociedade pratica para com
estas pessoas, redirecionando-as como membros validos da sociedade e capazes de
tomar decisbes sobre as suas vidas (Rioux & Valentine, 2006).

Atualmente existe uma mudanca de paradigma tanto ao nivel dos direitos das
pessoas com deficiéncia, como ao nivel da conceptualizagéo e reducdo do estigma
associado as suas dificuldades e isso verificou-se na mudanca da conceptualizacéo e
nomenclatura associadas as DID. Se anteriormente a DID era vista como um “retardo
mental” e uma deficiéncia mental, codificada consoante a sua severidade como:
deficiéncia mental ligeira; deficiéncia mental moderada; deficiéncia mental grave;
deficiéncia mental profunda, conceitos que estdo enraizados ao diagnostico
psicométrico a ele associados e que séo altamente estigmatizantes, com o passar do
tempo tém vindo a ser modificados. Foi com base na necessidade de redefinir a
conceptualizagdo biomédica de deficiéncia para um modelo biopsicossocial e
cumulativamente combater o estigma e o olhar pejorativo a ela associados, assim
como combater os seus efeitos discriminatérios, que alguns autores discutiram
propostas para uma nova terminologia menos estigmatizante e que se insere num
conceito de défice mais alargado e assente numa perspetiva de valorizacdo da
interacdo do individuo com o meio ambiente e ndo nos défices individuais (Schalock et
al., 2021)

Santos e Morato (2012) defenderam a introducdo de uma nova nomenclatura
em que a funcionalidade é a palavra-chave, redirecionando o foco para a qualidade e
interagdo dindmica e de participagdo nas atividades expectaveis para qualquer
cidaddo da comunidade em exercicio pleno da sua cidadania, levando, para segundo
plano, a questdo de se centrar exclusivamente nos problemas da pessoa com
deficiéncia.

Atualmente os conceitos de ordem associados ao trabalho desenvolvido com
pessoas com deficiéncia sdo adaptagdo e provisdo de uma rede de recursos para a
promocao de uma vida independente. Santos e Morato (2012) propdem a utilizac&do de

palavras como limitagfes, dificuldades ou restricdes, uma vez que nelas esta implicita
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a possibilidade de recuperacao, substituindo a utilizacdo de palavras estigmatizantes,
tais como incapacidade.

Em Portugal existiu alguma hesitacdo na adocdo da terminologia de
Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, em grande parte associada aos critérios
propostos para o diagnéstico clinico desta deficiéncia (Palha, 2012). A traducdo do
termo Disability, proposto pela American Psychiatric Association, pareceu nao ser
consensual surgindo umas vezes como défice (Palha, 2012) e outras como dificuldade
(Santos & Morato, 2012). Por outro lado, a utilizacdo do termo Intelectual foi bastante
mais consensual, uma vez que a avaliacdo de diagnostico incide em fatores
intelectuais, muito mais facilmente e fidedignamente analisados e avaliados quando
comparados a fatores mentais, anteriormente utilizados como diagnéstico estando
associados a deficiéncia mental (Morato & Santos, 2007). Além disso, o0 termo
Desenvolvimental, associado a termos como dificuldades/défices intelectuais, promove
uma maior objetividade associada a sua extenséo e relacdo com fatores adaptativos
em termos da interagdo do individuo com o seu envolvimento na sua diversidade
contextual (Morato & Santos, 2007).

Este conceito de DID acarreta um conjunto de caracteristicas fundamentais
gue devem ser tidas em conta durante todo o percurso de diagnostico, classificacao e
criacdo de um perfil de funcionalidade associado a um plano de intervencdo (Morato &
Santos 2007; Schalock et al.,, 2021). A ideia subjacente a esta conceptualizacdo de
DID é que com um sistema adequado e individualizado que seja centrado na pessoa e
prestado na comunidade, as pessoas com DID podem assumir um papel ativo na
sociedade em exercicio de uma cidadania em pleno e em igualdade de oportunidades
com os demais cidadados melhorando a sua qualidade de vida. Com esta designa¢éo —
Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais — pretende-se promover a reducdo da
carga negativa e estigma que a sociedade associa a esta problematica, promovendo a
mudanca de atitudes e expectativas sociais de uma forma mais positiva e inclusiva.
Este conceito de DID reflete um conceito realista e positivo evitando degradar a
condi¢do humana afastando-se de termos como “deficiente” ou “atrasado mental” que,
muitas vezes, sdo utilizados como insulto no seio da comunidade, fruto da banalizac&o
e afastamento do significado do conceito (BIPP — Inclusédo para a deficiéncia, 2017).

O uso da nomenclatura DID vai ao encontro da mudanca de paradigma que se
assiste, a nivel internacional e nomeadamente em Portugal, relativamente as pessoas
com deficiéncia, em que cada vez mais se incorpora uma pratica profissional focada
nos comportamentos funcionais atendendo ao contexto no qual a pessoa se insere, e

tendencialmente se reduzem politicas e atitudes discriminatorias no que diz respeito a
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designacdo e atribuicdo de apoios especificos e individualizados necessérios a
promocéo do desenvolvimento (Santos, 2010).

Hoje em dia, encontram-se em vigor multiplos instrumentos, facultados pela
ONU. Um dos mais importantes é a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adotada pela Assembleia Geral da ONU a 13 de dezembro de 2006. Em
Portugal, a Convencgéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada em
Nova lorque a 30 de margco de 2007, é ratificada no Decreto do Presidente da
Republica n.° 71/2009, de 30 de julho.

Esta Convencéo apresenta um aspeto determinante associado ao modo como
aborda a nocéo de deficiéncia, caracterizando-a como “um conceito em evolugao”.
Além disso, a Convencgdo nado disponibiliza uma definicdo estrita de deficiéncia, em
vez disso declara, no seu artigo 1.°, “pessoas com deficiéncia incluem aquelas que
tém incapacidades duradouras, fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais, que em
interagdo com varias barreiras podem impedir a sua plena e efetiva participagdo na
sociedade em condi¢Bes de igualdade com os outros” (Ministério Publico Portugal, s/d,
p. 3). Desta forma, destaca-se que a deficiéncia resulta da interacdo entre
incapacidades e o0s contextos sociais em que a pessoa estd inserida. Neste
documento é reconhecido o papel da sociedade na criagdo de deficiéncia e reafirma-
se a indivisibilidade, interdependéncia e inter-relagéo de todos os direitos humanos, e
a necessidade de as pessoas com deficiéncia verem assegurado o pleno exercicio de
todos os direitos humanos (United Nations, 2006).

2. Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais

Apesar da terminologia associada as pessoas com DID ainda ndo ser
consensual, acompanhando a evolu¢do de conceitos a nivel internacional com base
no modelo biopsicossocial (OMS, 2004) em que o foco é a qualidade da relag&o entre
0 sujeito e o contexto no qual ele se insere, surge em Portugal uma
reconceptualizagdo da até entao “Deficiéncia Mental” renomeando-a como Dificuldade
Intelectual e Desenvolvimental (Morato & Santos, 2007). Esta mudanca teve como
base o crescimento e modernizacdo da investigacdo de novas formas de equacionar a
pessoa com deficiéncia, presentes em documentos internacionais, como a ja referida
Convencéao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia que levou também a evolugéo
das praticas profissionais.

2.1. Definicdo e Diagnéstico

A DID é definida como uma perturbacédo do desenvolvimento que revela um

impacto significativo a nivel cognitivo e adaptativo que se reflete nos processos

associados ao funcionamento intelectual, pratico e social, revelando-se antes dos 18
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anos de idade, durante o periodo desenvolvimental (American Psychiatric Association,
2013; Schalock et al., 2021). A palavra-chave desta definicdo, ao contrario do que a
primeira vista se aponta, ndo sao as limitagdes, mas antes a sua expressao contextual
com repercussdes na adaptabilidade e participacdo da pessoa com DID no contexto
em que se insere (Santos, 2019). E neste sentido que a nova conceptualizacio
redireciona o seu foco para a interacdo entre a pessoa e 0 meio, destacando a
importancia fundamental da provisdo de apoios adequados a promocao e reforco da
funcionalidade do individuo de maneira a potenciar a sua qualidade de vida
(Thompson et al., 2004).

Associados ao diagnostico da DID estdo trés critérios fundamentais: a
capacidade intelectual, 0 comportamento adaptativo e a idade, sendo que os dois
primeiros devem ser avaliados por testes validados e padronizados (Harris &
Greenspan, 2016; Schalock et al., 2021). Neste contexto, o Modelo Multidimensional
da DID (Schalock, et al., 2021) sublinha cinco dimensdes relacionadas com
funcionamento humano. A primeira esta associada a capacidade intelectual, que deve
ser avaliada através de testes de inteligéncia que pretendem identificar dificuldades
significativas, nos quais se verifica se 0 quociente de inteligéncia se encontra dois ou
mais desvio-padrdo abaixo da média (Schalock et al., 2021). A segunda dimenséo diz
respeito ao comportamento adaptativo, relacionado com a capacidade de desempenho
pessoal, dividindo-se, esta dimensdo, em varios niveis: nivel conceptual, associado a
linguagem, leitura e escrita, capacidades numéricas associadas a percecao do tempo
ou de sistemas monetérios; nivel social, que diz respeito as relacdes interpessoais,
autoestima, responsabilizacdo e papel social e capacidade de resolucdo de
problemas; nivel pratico, que se traduz nas atividades de vida diaria como o comer,
vestir-se, usar a casa de banho, entre outras. A terceira dimensdo € referente a
participacao, interacdo e papéis sociais e relaciona-se com a execucdo das tarefas
sociais associadas ao quotidiano do individuo e que ocorrem em contexto real (em
casa, na escola, no trabalho, entre outros). A quarta dimensao esta associada a
saude, relacionando-se com o bem-estar fisico, mental e social. Por fim, a quinta
dimensdo refere-se ao contexto em que o individuo se insere e aos aspetos
relacionados com a sua vivéncia diaria, descrevendo as condigfes inter-relacionais no
seu quotidiano (Schalock et al., 2021).

2.2. Aetiologiae a classificagéo

As principais causas das DID estdo associadas a fatores de risco biomédicos,

sociais, comportamentais e educacionais. Além disso é de salvaguardar a importancia

determinante do momento em que o individuo é exposto a estes fatores de risco, que
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podem ser classificados em termos temporais como: pré-natais, perinatais ou pos-
natais (Mcdermott et al. 2007).

Segundo Percy, Lewkis e Brown (2009, cit. por Ramos, 2017), os fatores
biomédicos associam-se a processos bioldgicos implicitos como a nutricdo e
alteracdes genéticas (Trissomia 21, Sindrome de X-Fragil,...). Torna-se importante
salvaguardar que, com a evolugdo dos estudos nesta &area, no sentido de um maior e
melhor conhecimento associado a DID, verifica-se que mais de 70% dos casos de DID
sdo conhecidos pela sua base genética. Os fatores sociais e comportamentais estdo
associados a comportamentos relativos a dindmica social e familiar potencialmente
negativa e que conduz a situagcbes de risco associadas a negligéncia, como o
consumo de substancias téxicas dos progenitores (Mcdermott et al. 2007). No que diz
respeito aos fatores de risco educacionais, estes correspondem a um conjunto de
apoios educativos que se relacionam com o0 comportamento adaptativo e
desenvolvimento intelectual. Por fim, torna-se importante referir que é observavel a
maior tendéncia do género masculino para o diagnéstico de DID (Mcdermott et al.
2007).

Tendo em conta o novo paradigma associado a DID, esta deixou de ser
classificada com base nas dificuldades a ela associadas. Em contraste com esta
classificagdo, a DID passou a ser classificada consoante o tipo de apoio que a pessoa
necessita para uma adaptacdo ao contexto em que se insere (ligeira, moderada,
severa e profunda) (American Psychiatric Association, 2013), promovendo a sua
participacdo em pleno na sociedade, em igualdade do exercicio da cidadania com os
demais cidadaos. Estes apoios traduzem-se em recursos e/ou estratégias que
potenciem o funcionamento individual, a integracdo e a satisfacdo das pessoas
associadas ao contexto em que se inserem (Thompson et al., 2004).

Desta forma, pretende-se promover o0 seu desenvolvimento positivo, a
educacao e o bem-estar, tendo sempre por base a qualidade de vida. Este conceito de
gualidade de vida estda associado a percecdo individual da posicdo na vida, no
contexto da cultura e sistema de valores, onde a pessoa se insere, relacionando-se
com 0S seus objetivos, expectativas, normas e inquietacdes. Desta forma, este € um
conceito amplo e subjetivo que inclui de forma complexa o bem-estar fisico, funcional,
emocional e mental, englobando também fatores como a familia, o nivel de
independéncia, as rela¢des sociais, as crengas e as convicgdes individuais, que ndo
estdo necessariamente relacionados com a saude. Além disso, importa também ter em
conta fatores associados ao nivel fisico, espiritual, psicol6gico, social e econémico
(OMS, 2004).
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A qualidade de vida das pessoas com DID que atravessam 0 processo de
envelhecimento parece ser alicercada nos mesmos fatores que asseguram a
qualidade de vida das pessoas de desenvolvimento tipico. No entanto, existe um
conjunto de dimensodes da qualidade de vida que demonstram ter um maior impacto no
envelhecimento desta populacdo. A igualdade de direitos comparativamente a
populacdo em geral, a diminuicdo de barreiras a participagdo social e comunitaria, os
servicos centrados na pessoa e prestados na comunidade, um ambiente e contexto
social seguro, as relagbes satisfatérias no estabelecimento e manutencao de novas
relagdes interpessoais dentro e para além da familia sdo fatores determinantes para
assegurar a qualidade de vida das pessoas com DID, ao longo do seu processo de
envelhecimento numa sociedade inclusiva (Otamendi & Navas, 2018; Peralta, Neto, &
Marques, 2013).

Os apoios associados a DID pretendem potenciar o funcionamento individual e
promover a qualidade de vida, associando a satisfagéo individual ao contexto em que
a pessoa se insere. Estes apoios, dos quais dependem a classificagdo da DID, variam
relativamente a sua intensidade, dividindo-se em diferentes categorias: intermitentes
(de carater pontual e descontinuo, necessarios em apenas alguns momentos);
limitados de natureza constante (com principal enfoque nos periodos criticos);
extensivos (sem limite de duragdo e presentes em contextos especificos em que o
individuo se insere, como a escola ou o trabalho); permanentes (que sdo estaveis,
intensos e constantes ao longo do desenvolvimento do individuo) (Thompson et al.,
2004; Ramas, 2017).

Para esta abordagem faca sentido e respeite a individualidade de cada
individuo de forma holistica e respondendo de modo adequado as suas necessidades
especificas, devem seguir-se diferentes componentes sequenciais com o objetivo de
identificar, estabelecer e avaliar apoios. Assim, pretende-se identificar experiéncias de
vida e objetivos pessoais de cada individuo, sendo o foco a qualidade de vida e de
interacdo entre o individuo e o contexto em que este se insere, tendo em conta a
variedade de areas de apoio, como as atividades de vida diaria e comunitaria. Além
disso, € importante definir-se e avaliar-se a intensidade e a necessidade de apoios
quanto ao tipo, frequéncia e duracdo; para uma definicAo e avaliagdo fidedigna
recorre-se a observacgao direta e a entrevistas ao préprio individuo e/ou prestadores de
cuidados. Desta forma, deve elaborar-se um plano individual por uma equipa técnica
profissional multidisciplinar, pelo proprio e pela familia, para que sejam transmitidas e
assentes as prioridades e preferéncias do individuo. Por fim, o processo de
monitorizacdo, determinante para a eficacia e pertinéncia do plano, pretende-se que

seja assente na avaliacdo do trabalho desenvolvido e passa por averiguar se as
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experiéncias desejadas e os objetivos formulados estdo a ser cumpridos e atingidos
(Thompson et al., 2004).

3. As implicacdes dos modelos conceptuais da deficiéncia nas politicas
publicas

A maneira de conceptualizar a deficiéncia tem fortes implicacdes na formulacéo
de politicas publicas. Neste sentido, a ado¢do da Convenc¢éo dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia constituiu um marco historico na medida em que foi assinalada uma
mudanca de paradigma na conceptualizac@o da deficiéncia, na maneira como esta é
descrita, explicada e tratada pela sociedade e pelo Estado (Pinto, 2015).

3.1. Oimpacto da Convencéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
nas politicas publicas

A nova abordagem focada nos direitos das pessoas com deficiéncia foi
promotora de desenvolvimento e progresso na construcdo de politicas publicas
determinantes para o exercicio pleno da cidadania das pessoas com deficiéncia, assim
como na alteracdo da perspetiva da sociedade. Torna-se importante destacar duas
guestdes fundamentais promotoras de evolu¢gdo com a adoc¢do de uma abordagem
baseada nos direitos das pessoas com deficiéncia. A primeira esta associada a
maneira como se entende a diferenca e a segunda refere-se ao empoderamento das
pessoas com deficiéncia (Pinto, 2015).

No que diz respeito a percecao da diferenca, tona-se importante reforcar que
uma visdo assente no facto das pessoas com deficiéncia possuirem 0s mesmos
direitos e deveres consignados na Constituicdo, com excecdo daqueles para os quais
se encontrem incapacitados, é determinante para uma visao inclusiva da pessoa com
deficiéncia na sociedade. A partir do momento em que existe esta mudanca de
paradigma também o préprio Estado se obriga a praticar uma politica nacional de
prevencdo, tratamento, reabilitacdo e inclusdo das pessoas com deficiéncia. Além
disso o Estado também se compromete a apoiar as familias e desenvolver uma
pedagogia que sensibilize e eduque a sociedade no que diz respeito aos seus deveres
de participacdo numa sociedade inclusiva, respeitadora e justa, assente num pilar de
solidariedade e igualdade (Pina, 2021).

Relativamente ao empoderamento, Gostin (2001, cit. por Pinto, 2015) refere
precisamente que uma consequéncia determinante para a evolugdo da
conceptualizacdo da deficiéncia, baseada na abordagem associada aos direitos das
pessoas com deficiéncia, € o empoderamento destas pessoas. Esta dimensdo desta
nova abordagem preponderante a nivel internacional tem uma enorme importancia

para as politicas publicas. Esta perspetiva reforca a importancia de os individuos com
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deficiéncia possuirem direitos apenas pela sua humanidade, em exercicio de uma
cidadania em pleno no seio de uma sociedade, e ndo por caridade ou beneficéncia
publica. Esta reivindicacdo é determinante para as pessoas com deficiéncia que
historicamente sofrem com esteredétipos negativos e acesso negado a oportunidades e
recursos por causa das suas diferencas.

As pessoas com deficiéncia, como cidaddos de uma determinada sociedade,
com base nos direitos e deveres implicitos, tém direito a permanecer e serem incluidas
nas suas comunidades. Tém direito a serem integradas em estruturas de ensino,
saude, emprego e servigos sociais, onde Ihes seré fornecido o apoio necessario do
Estado para que essa incluséo seja operacionalizada e efetivada da melhor maneira
possivel (Pina, 2021).

Segundo Nunes et al. (2016), a acéo coletiva nas sociedades contemporaneas
é determinante para a consagracdo do exercicio de direitos sociais, econémicos,
politicos e culturais. No entanto, os direitos de cidadania ndo sdo exercidos de igual
forma por todos os individuos que pertencem as sociedades contemporaneas. Neste
sentido, uma maior capacitacdo para a acgdo coletiva representa uma questao
relevante para uma maior igualdade e justica social. Assim, o processo de elaboragéo
da acéo coletiva e da politica publica tém vindo a evoluir. A agdo coletiva a escala
individual observa-se em contextos de grande sociabilidade e que promovem o agir
coletivo. Verifica-se que o0s contextos locais sdo fundamentais para promover e
enraizar envolvimentos associativos e politicos, a partir dos quais sao reconstruidos e
reproduzidos circulos sociais, culturais e institucionais.

Com a entrada em vigor da Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiénciaz, em 2007, estas pessoas tornaram-se individuos titulares de direitos que
podem exigir aos governos garantias para uma vida em igualdade de oportunidades e
0S recursos para viverem uma vida independente, usufruindo de uma cidadania em
pleno. Além disso, as pessoas com deficiéncia passam a poder tomar parte ativa no
desenho e estabelecimento de politicas que garantam todos os seus direitos,
encontrando-se 0s governos legalmente obrigados a cumprir esses deveres. As
pessoas com deficiéncia deixam de estar dependentes das politicas e do poder
segregador dos regimes que controlam a sociedade em que se inserem. Estas vitorias
e avangos na incluséo em pleno representam um momento histérico na luta pelo
reconhecimento social das pessoas com deficiéncia. No entanto, esta luta esta longe

de estar concluida e torna-se importante sublinhar o papel determinante na promocao

% Conforme referido anteriormente, a Convengédo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia foi
aprovada em 2006 pela Assembleia Geral das Na¢Bes Unidas e adotada a 30 de marco de 2007. Em
Portugal, a Convengédo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia é ratificada no Decreto do Presidente
da Républica n.° 71/2009, de 30 de julho.

22



da sensibilizac&o e contribuir para ampliar a teoria e pratica associada a este tema, de
modo a garantir uma resposta mais adequada das politicas publicas as questbes que
ameacam a dignidade e qualidade de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal
(Pinto, 2015).

3.2. Politicas publicas europeias associadas a deficiéncia

A UE tem trabalhado as tematicas associadas a deficiéncia com base na
Convencdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. As politicas e estratégias
propostas neste ambito estdo ancoradas em valores de igualdade, justica social,
liberdade, democracia e direitos humanos e pretendem chegar a todos os Estados-
Membros, nos quais Portugal se insere. A European Comission (2021) estima que vive
um bilido de pessoas com deficiéncia no mundo, e que estas pessoas vivem com
dificuldades associadas a propria deficiéncia cumulativas com dificuldades associadas
ao meio envolvente em que se inserem. Para combater estas dificuldades,
discriminacdes e desigualdade de oportunidades associadas a deficiéncia, a UE
propde um plano de estratégias, politicas e agbes com enfoque na acessibilidade,
direitos humanos, qualidade de vida e vida independente e igualdade de acesso e ndo
discriminacdo. A necessidade desta proposta é fundamentada ao longo do documento
através de varias estatisticas que demonstram que ainda existe um longo caminho a
percorrer para que se atinja a igualdade e a inclusdo plena das pessoas com
deficiéncia em igualdade de oportunidades com os demais cidaddos (European
Comission, 2021).

Neste sentido a European Comission (2021) estima que as pessoas com
deficiéncia ou com problemas de saude sofrem uma taxa de prevaléncia de violéncia
(17% em comparacao com 8% das pessoas sem deficiéncia) e sofrem assédio a uma
taxa mais elevada (50% em comparacao com 37% de pessoas sem deficiéncia). Além
disso, apenas 50,8% das pessoas com deficiéncia estdo inseridas no mercado de
trabalho quando comparado com 75% da populacao de desenvolvimento tipico. Neste
seguimento, estima-se que 37,6% das pessoas com deficiéncia sdo socialmente
inativas comparando com apenas 17,6% das pessoas de desenvolvimento tipico. Um
conjunto de desigualdades sociais leva a que 28,4% das pessoas com deficiéncia
estejam em risco de pobreza e exclusédo social, fazendo com que 52% das pessoas
com deficiéncia sintam discriminagdo na primeira pessoa e que apenas 64,3% das
pessoas com deficiéncia com mais de 16 anos de idade tenham acesso a internet em
casa, quando comparado com 87,9% das pessoas de desenvolvimento tipico. Ao nivel
da saude estima-se que existem quatro vezes mais pessoas com deficiéncia a reportar
insatisfacdo com os servicos e cuidados de saude a que tém acesso. Ao nivel da

educacao, 20,3% das criangas e jovens com deficiéncia abandonam a escolaridade
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antecipadamente quando comparado com apenas 9,8% dos jovens e criancas de
desenvolvimento tipico. A UE vai ainda mais longe, na fundamentacédo estatistica da
necessidade de operacionalizar o novo plano de estratégias para a inclusdo e
igualdade, estimando que 800 mil cidaddos da UE com deficiéncia foram desprovidos
do direito a participar nas elei¢cdes do Parlamento Europeu devido a sua deficiéncia ou
problema associado a saide mental (European Comission, 2021).

Com base nas desigualdades apresentadas que sustentam a necessidade de
acao, a European Disability Strategy 2010-2020 tragou estratégias, politicas e acdes
para uma Europa sem barreiras a deficiéncia, fomentando acdes de sensibilizagédo
com o suporte de fundos europeus e com o objetivo de fazer a diferenca na vida de
aproximadamente 87 milhdes de pessoas com algum tipo de incapacidade ou
dificuldades na UE. A avaliacdo deste plano de estratégias implementado desde 2010,
pouco depois da ado¢éo da Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, até
2020, demonstra que houve um impacto positivamente significativo na vida das
pessoas com deficiéncia, particularmente em &reas associadas a acessibilidade e
promocao dos seus direitos, resultante da prioridade dada, pela UE, a politicas e
estratégias associadas as problematicas inerentes a deficiéncia. No entanto, ainda se
verifica que estas pessoas enfrentam barreiras consideraveis no acesso a cuidados de
saude, educagdo, emprego, atividades recreativas, bem como na participacdo na vida
politica e no exercicio pleno da sua cidadania em igualdade de oportunidades com os
demais cidadaos. Verifica-se ainda que estas pessoas revelam um risco mais elevado
de pobreza ou exclusdo social (28,4%) em comparagdo com as pessoas de
desenvolvimento tipico (European Comission, 2021; Leenknecht, 2018).

Com base nesta avaliacdo, o Parlamento Europeu apelou a renovacdo deste
plano de estratégias para uma Europa sem barreiras a deficiéncia, considerando que
se deve intensificar a acdo europeia neste campo e abranger todas as areas da
Convengéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Neste sentido, a European
Comission (2021) destaca a importancia da acessibilidade e vida independente, bem
como a importancia da governacdo e monitorizacdo da implementacdo do plano de
estratégias (European Comission, 2021; Leenknecht, 2018).

E importante realcar que este plano de estratégias, que pretende melhorar a
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia na proxima década (2021-2030) na UE
e fora dela, resulta da acdo coordenada a nivel nacional e da Unido Europeia, tendo
de existir um compromisso por parte dos estados-membros e das autoridades
regionais e locais para que realizem as acdes propostas. Além disso realga-se que
este plano de estratégias tem em conta a diversidade da deficiéncia, resultante da

interagcdo entre dificuldades fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais de longo prazo
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que, por varias razdes, sdo muitas vezes invisiveis e estdo associadas a barreiras no

meio envolvente, bem como ao aumento da prevaléncia das dificuldades ou

incapacidades com a idade, em que quase metade das pessoas com mais de 65 anos

relata alguma forma de incapacidade (European Comission, 2021; Leenknecht, 2018).

Neste sentido, este plano de estratégias europeu (European Comission, 2021)

foca-se em cinco dominios principais que se segmentam: Acessibilidade — promotora

dos direitos, igualdade e autonomia; Desfrutar dos direitos da UE; Qualidade de vida e

vida independente; Igualdade de acesso e ndo discriminacdo; Promover os direitos

das pessoas com deficiéncia a nivel mundial.

1. Acessibilidade — promotora dos direitos, igualdade e autonomia:

2.1

2.2.

promocao da acessibilidade aos ambientes fisicos e virtuais, tecnologias de
informagdo e comunicacdo, bens e servigos, incluindo transportes e
infraestruturas. A acessibilidade, segundo a UE, é facilitadora de direitos e
um requisito para a participagdo plena das pessoas com deficiéncia na
sociedade em igualdade de oportunidades com os demais cidadaos.

Desfrutar dos direitos da UE: as pessoas com deficiéncia devem gozar de
todos os seus direitos com condigbes iguais aos demais cidad&os,
nomeadamente quando se muda de Estado-Membro da UE ou quando se

participa na vida politica.

Mover-se e residir livremente: quando se deslocam para outro
Estado-Membro, as pessoas com deficiéncia podem enfrentar desafios
relacionados com o reconhecimento do seu estatuto. Isto significa que
estas pessoas podem enfrentar barreiras no acesso a servicos e bens
naquele pais. Neste sentido, a Comissdo Europeia compromete-se a
trabalhar com os Estados-Membros para expandir recursos no ambito
do reconhecimento mutuo do estatuto de pessoa com deficiéncia em
areas como o trabalho, mobilidade e beneficios associados a condi¢ces
de prestacéo de servicos.

Promover a participacdo no processo democratico: a plena
participacao politica significa que as pessoas com deficiéncia participem
nas eleicdes, bem como nos processos politicos e de tomada de
decisdo em igualdade de oportunidades com os demais cidadaos. No
entanto, na pratica, as pessoas com deficiéncia enfrentam dificuldades
em exercer 0s seus direitos devido a acessibilidade limitada a servigcos
e informacdo, assim como devido a restricbes na sua capacidade

juridicas.
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3.

3.1

3.2.

3.3.

3.4.

4.1.

Qualidade de vida e vida independente: vida independente, servigos
sociais e de emprego de qualidade, acessiveis e inclusivos, habitacao,
participacdo na aprendizagem ao longo da vida, protecdo social adequada
séo fatores indispensaveis para a qualidade e dignidade da vida de todas
as pessoas com deficiéncia.
Desenvolver uma vida independente e reforcar 0s servicos
comunitarios: as pessoas com deficiéncia tém o mesmo direito de
viver de forma independente e serem incluidas na comunidade em
igualdade de escolha acerca do seu lugar de residéncia e com quem e
como vivem.
Desenvolver novas competéncias para novos empregos: promover
a aquisicdo de competéncias e qualificagcbes especificas sdo um preé-
requisito para que as pessoas com deficiéncia acedam com sucesso ao
mercado de trabalho.
Promover o acesso a empregos sustentaveis e de qualidade: a
participacdo ativa no mercado de trabalho é a melhor forma de garantir
a autonomia econdmica e social, assim como promover a inclusao.
Consolidacdo dos sistemas de protecdo social: associado ao
emprego acessivel e justo € necessaria uma protecdo social adequada,
incluindo regimes de reforma, de modo a assegurar um rendimento
adequado para um nivel de vida digno de pessoas com deficiéncia e as
suas familias.
Igualdade de acesso e ndo discriminagdo: as pessoas com deficiéncia
devem ter direito a protecdo contra qualquer forma de discriminacdo e

violéncia. Além disso, devem ter igualdade de oportunidades e acesso a

D

justica, educacdo, saude, cultura, habitacdo, recreacéo, lazer, desporto

turismo.
Melhorar o acesso a justica, protecdo juridica, liberdade e
seguranc¢a: as pessoas com deficiéncia devem ter acesso efetivo a
justica, nomeadamente através da disponibilizacdo de adaptacbes
adequadas. No entanto, existem ainda barreiras praticas e juridicas que
impedem pessoas com deficiéncia de atuarem como testemunhas em
processos penais e civis, defendendo os seus direitos como vitimas,
suspeitos ou arguidos. Existem barreiras legais, particularmente
associadas a pessoas diagnosticadas com deficiéncia intelectual,
psicossocial ou com problemas de saude mental, restringindo-as ou

privando-as da sua capacidade juridica.
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4.2.

4.3.

4.4.

4.5.

4.6.

Igualdade de acesso a protecdo social, cuidados de saude,
educacdo e bens e servicos incluindo a habitacdo: existe uma
lacuna na legislacdo da UE para garantir a igualdade de oportunidades
de acesso das pessoas com deficiéncia no que diz respeito a protecao
social, cuidados de saude, educacdo e acesso a bens e servigos,
incluindo a habitacdo. Desta forma, as desigualdades e discriminacdo
persistentes sublinham a necessidade de novos progressos na
legislacdo europeia.

Educacao inclusiva e acessivel: as pessoas com deficiéncia devem
ter o direito a participar em todos os niveis de formas educativas,
incluindo a educacdo e o acolhimento na primeira infancia, em
igualdade de oportunidades e condi¢gdes com os demais cidaddos. Além
disso, as instituicbes de ensino e a legislagdo relevante devem
proporcionar as condi¢des para uma abordagem inclusiva.

Acesso sustentavel e igualitario dos cuidados de saude: as
pessoas com deficiéncia devem ter o direito a cuidados de saude de
elevada qualidade, incluindo reabilitagdo e prevencao relacionadas com
a saude.

Melhorar 0 acesso a arte e cultura, recreacao, lazer, desporto e
turismo: arte e cultura acessiveis e inclusivas, desporto, lazer,
atividades recreativas e turismo s&o essenciais para a plena
participacdo na sociedade.

Garantir seguranca e protecdo: as pessoas com deficiéncia correm
um risco mais elevado de se tornarem vitimas de violéncia e abuso,
tanto no seu contexto doméstico, como nas instituicbes em que se

inserem, em particular as mulheres, criancas e idosos com deficiéncia.

5. Promover os direitos das pessoas com deficiéncia a nivel mundial: a

UE compromete-se a continuar a defender os direitos humanos das
pessoas com deficiéncia e a apoiar a sua inclusdo social em todas as
relacbes internacionais e como parte de todas as acbes externas,

planeamento politico, programas de financiamento e atividades.

Em suma, com esta estratégia pretende-se proporcionar melhorias

significativas em todas as areas da vida das pessoas com deficiéncia dentro e fora da

UE.

A concretizagdo das iniciativas contribuird para reduzir a discriminacdo, as

desigualdades e apoiar as pessoas com deficiéncia a usufruir plenamente dos seus

direitos humanos, liberdades fundamentais e direitos da UE em condicbes de
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igualdade com os outros, até 2030, para maximizar a sua independéncia, participacado
e vida digna condi¢fes. No entanto, estes objetivos apenas serdo alcancados através
de um compromisso por parte dos Estados-Membros da UE que irdo promover
politicas e acbes que proporcionem ambientes acessiveis, sistemas de educacéo
inclusivos assim como sistemas de cuidados de salde de alta qualidade e caminhos
eficazes para um emprego justo e insercao das pessoas com deficiéncia num mercado
de trabalho inclusivo em igualdade de oportunidades com os demais cidadaos
(European Comission, 2021).

4. O Envelhecimento associado a Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

As trajetdrias de vida das pessoas diagnosticadas com DID diferem da maioria
das pessoas de desenvolvimento tipico pelo facto de viverem com a familia até mais
tarde e por ndo possuirem igualdade de oportunidades associadas ao exercicio da sua
cidadania em pleno. A idade adulta, que representa para a maioria das pessoas de
desenvolvimento tipico uma idade marcada pela independéncia, nas pessoas
diagnosticadas com DID, na maioria das vezes, existe uma maior dependéncia
associada ao seu envelhecimento precoce. Neste sentido, as pessoas diagnosticadas
com DID enfrentam uma trajetéria de vida marcada pela discriminacdo, exclusdo e
desigualdade de oportunidades, ao atravessar o processo de envelhecimento, que
nesta populagcdo se verifica precocemente, enfrentam mais uma fase de excluséo
social cumulativa (Chavarria, 2017).

4.1. Atrajetériade vida

Perspectivando a longevidade associada ao processo de envelhecimento das
pessoas com DID, este vai depender em grande parte de acontecimentos e situagdes
a que cada pessoa foi sujeita ao longo do seu trajeto de vida. Exemplos destes
acontecimentos, com impacto determinante no processo de envelhecimento das
pessoas com DID, sdo: a precocidade da assisténcia médica e sanitaria;
comportamentos Unicos e especificos de cada patologia, associados as limitacdes
inerentes que os provocam; problemas de desenvolvimento associados a DID; o
ambiente de inclusdo ou institucionalizacdo; o ambiente e o contexto social em que a
pessoa se insere (Ferreira, 2014).

Esta realidade é complexa na medida em que todos os aspetos associados ao
envelhecimento, em interacdo com as caracteristicas individuais da DID, variam de
pessoa para pessoa e manifestam-se de maneira diferente uma vez que tanto o
processo de envelhecimento como o de diagnéstico de DID ndo sdo homogéneos na
sua expressividade o que leva a uma grande diversidade individual de expressao do

fendmeno do envelhecimento associado a DID (Marques, 2022). Assim, verifica-se o
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emergir de um problema social silencioso uma vez que néo existe ainda conhecimento
suficiente, programas, recursos e servicos adequados as necessidades desta
populacdo em especifico (Chavarria, 2017).

O envelhecimento na DID e a sua compreensdo sdo ainda assuntos pouco
discutidos devido a sua multidimensionalidade e interacdo desafiadora. Se por um lado
0 processo de envelhecimento em toda a sua dimensionalidade e complexidade
acarreta transformacbes a nivel biolégico e psicolégico, o processo de
envelhecimento, nas pessoas com DID, ainda acumula alteracbes que advém da
propria DID (Peirats & Burgos, 2014). Nao obstante, e devido a complexidade da
problematica, o fendmeno de envelhecimento nas pessoas com DID tem vindo a ser
pouco estudado e discutido, o que leva a consequéncias a nivel social e politico
(Campos et al., 2007).

Esta probleméatica tem ganhado expressdo como uma questdo social
emergente devido ao aumento da esperanca média de vida das pessoas com DID
(Peirats & Burgos, 2014; Guadalupe et al., 2016). Este fenémeno deve-se
fundamentalmente a diminuicdo da natalidade, desenvolvimento dos cuidados de
saude e melhorias nas condi¢cdes de vida (Peralta et al., 2013). Torna-se importante
referir que a esperanca média de vida varia relativamente ao grau de severidade da
DID. Desta forma, a esperanca meédia de vida revela-se inferior em individuos com DID
gue necessitam de apoios permanentes, consequéncia de comorbilidades existentes
(Peirats & Burgos, 2014).

Em primeira instancia, esta problematica trata-se de um tema de cruzamento
de conceitos que por si sO ja sédo, cada um deles, um problema social emergente. O
conceito de DID e o de processo de envelhecimento sdo conceitos dificeis de definir
por se tratar de conceptualizagbes multidimensionais que englobam aspetos
biol6gicos, psicolégicos e sociais. A acrescer, existem ainda as dificuldades em
estudar o envelhecimento das pessoas com DID ignorando as especificidades proprias
e singulares de todo o processo de incapacidade associada a pessoa ao longo do seu
percurso de vida. Além disso, o facto de tradicional e historicamente o tipo de apoio e
atendimento a esta populacdo ser alicercado num modelo assistencialista traz
dificuldades acrescidas as suas expectativas de futuro (Guadalupe et al., 2016).

4.2. A multidimensionalidade do fenémeno e da intervencéo

Apesar do processo de envelhecimento associado as pessoas com DID ser um
fendmeno social multidimensional, torna-se necessario compreender melhor o
envelhecimento em interacdo com as caracteristicas da DID, assim como refletir
acerca das préticas relacionadas com estes individuos. Sente-se a necessidade de

uma intervencdo multidimensional e multidisciplinar adequada aos desafios
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especificos desta populacdo (Peralta et al.,, 2013). Além disso torna-se importante
refletir acerca das novas necessidades emergentes e resultado deste fenémeno
relativo ao aumento da esperan¢ca média de vida da populagdo com DID, tais como:
envelhecimento/morte dos pais/cuidadores; desenvolvimento de quadros demenciais;
acesso limitado aos servicos de saude; necessidades especificas associadas a DID
em conjunto com o processo de envelhecimento (Peirats & Burgos, 2014).

Autores como McCarron e Lawlor (2003, cit. por Chavarria, 2017) discutem se
os idosos com DID que desenvolvem deméncia ao longo do seu processo de
desenvolvimento deverdo ser acolhidos por servi¢cos direcionados para idosos ou por
instituicbes direcionadas a DID. De acordo com estes autores, o diagnostico de
deméncia é ja feito num estado muito avancado de deterioracdo mental, tanto pela
falta de sensibilidade dos cuidadores para avaliar as regressfes cognitivas da pessoa,
como pela dificuldade de efetuar o diagnéstico devido aos fracos processos cognitivos
da pessoa cumulativamente com a impossibilidade de avaliar esta populagdo com os
testes usados para a populagdo em geral. A sustentar a pertinéncia da discusséo de
McCarron e Lawlor (2003, cit. por Chavarria, 2017), Strydom et al. (2013) referem uma
incidéncia de deméncia em pessoas com DID com 65 e mais anos de idade até cinco
vezes superior a populagdo em geral com a mesma idade cronologica. Torna-se
importante realcar a importancia de distinguir o tipo de manifestacdo da deméncia em
diferentes subgrupos dentro da populagdo com DID, por exemplo em pessoas com
Trissomia 21, uma vez que o seu perfil cognitivo e bioldégico possui caracteristicas
Unicas que influenciam a manifestacao de deméncia (Strydom et al., 2009).

Ao longo do processo de envelhecimento, a populacdo com DID vai
experienciar as mesmas alteragbes que o0 resto da populagcdo, embora mais
precocemente. Para a generalidade da populacédo, a idade de aparecimento das
mudancas associadas ao processo de envelhecimento é entre os 60 e os 65 anos de
idade, enquanto na populagcdo com DID a idade de aparecimento das mudancas
associadas ao processo de envelhecimento é aos 45 anos de idade (Peirats & Burgos,
2014). Além do processo de envelhecimento se fazer sentir mais cedo nas pessoas
com DID, estas apresentam, ao envelhecer, ndo s6 as limitacGes biologicas
resultantes do processo de envelhecimento, como também défices comportamentais
relativos a DID. Torna-se importante realgar a importancia de uma avaliagdo
compreensiva de adultos diagnosticados com DID, que estejam a atravessar o normal
processo de envelhecimento, uma vez que estes apresentam alteracoes e condicdes
médicas de dificil diagnéstico, como perturbacdes afetivas, deficiéncias sensoriais e

delirios. Além disso, as dificuldades associadas a comunicacgdo, caracteristicas desta
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populacdo, poderdo criar barreiras a uma avaliacdo cuidada ou a adequacdo dos
servicos de suporte e assisténcia (Guadalupe et al., 2016).

No que concerne aos problemas de saude nas pessoas com DID, além de
precoces, manifestam-se mais frequentemente do que na populagcdo em geral (Peirats
& Burgos, 2014). O risco de virem a apresentar problemas fisicos ou psicolégicos
aumentam, dai a importancia de adotarem estilos de vida saudaveis. E de
salvaguardar que os aspetos biopsicossociais (nivel de apoio necessario, participagédo
em programas preventivos, estilo de vida, pratica de exercicio fisico e
institucionalizagéo) podem agir como fatores de risco ou de protegdo relativamente ao
aparecimento de problemas de saude (Peirats & Burgos, 2014). Os principais fatores
de risco para a saude, nesta populagdo, sdo os desvios significativos ao peso, que
representam um indice de massa corporal abaixo ou acima dos valores considerados
adequados a cada pessoa, a falta de exercicio fisico e o uso prolongado de medicacao
(Novell et al., 2008).

Winter et al. (2012, cit. por Chavarria, 2017) referem que relativamente ao
desvio significativo do peso, o excesso de peso e a obesidade sdo o principal
problema, verificando-se principalmente nas mulheres diagnosticadas com DID. Esta
problemética pode estar ligada ao género, em que existe uma maior prevaléncia
associada ao género feminino, a farmacologia receitada e administrada,
nomeadamente os antipsicéticos, as comorbilidades associadas, como a doenca
mental e aos habitos alimentares.

No que diz respeito aos niveis de atividade fisica, a populagdo com DID,
guando comparada a populacdo de desenvolvimento tipico, apresenta um
comportamento sedentario. Este facto associado a maus habitos alimentares conduz
ao desenvolvimento de obesidade assim como quadros de patologias
cardiovasculares, diabetes, osteoporose e artrite (Haveman et al., 2010).

Associado ao uso prolongado de medicacdo, nesta populagdo existem
diferentes problemas de salude, como a desmineralizacdo, osteoporose, diminuicao da
forca muscular, excesso de peso e obesidade (Novell et al., 2008).

De uma forma geral, os problemas de salde fisicos verificados nos adultos
diagnosticados com DID que atravessam o processo de envelhecimento ndo séo,
conforme ja referido, muito diferentes daqueles que se sentem no processo de
envelhecimento das pessoas de desenvolvimento tipico. Destacam-se problemas
ortopédicos, respiratérios e do ouvido médio. Relativamente aos problemas
associados a saude mental, destacam-se a deméncia e a depresséo. Importa realgar
que na populagcdo com DID existe um declinio precoce, associado ao envelhecimento,

do aparelho respiratério, cardiovascular, gastrointestinal e do sistema musculo-
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esquelético. Além disso, na populacdo de género feminino, como consequéncia da
menopausa, podem desenvolver-se problemas relacionados com a osteoporose e
tumores (Haveman et al., 2010; Peirats & Burgos, 2014; Robinson et al., 2012).

E importante compreender que, durante o processo de envelhecimento, as
pessoas com DID enfrentam transicbes na sua vida a medida que a sua familia
também envelhece. A morte, doenca ou incapacidade dos seus -cuidadores,
decorrentes do processo normal de envelhecimento, poderdo obrigar a que a pessoa
mude de ambiente ou procure um servico de resposta adequado as suas
necessidades especificas (Peirats & Burgos, 2014).

Atualmente, devido a evolugéo e consequente alteracdo do paradigma nacional
associado a DID, pretende-se que a pessoa idosa com DID interaja ativamente com o
meio e com a comunidade, fazendo-se valer dos seus direitos de participacdo e
igualdade social, valorizando o seu bem estar-pessoal. Desta forma, torna-se
importante valorizar a autonomia e a capacitacdo da pessoa com DID (Peralta et al.,
2013).

No entanto, esta mudanca de perspetiva também acarreta desafios sociais
associados a elaboracdo de estratégias, diagnoéstico, intervengdo e prevencdo que
contemplem a participagdo familiar, comunitaria e organizacional associada as

necessidades especificas desta populacdo (Peralta et al., 2013).

5. Cuidado e a pessoa com deficiéncia

Cuidar é um conceito complexo e multidisciplinar que engloba varias vertentes.
Segundo Pereira e Mateos (2006), estas variadas vertentes passam pelo relacional,
afetivo, ético, sociocultural, terapéutico, técnico, entre outros. Cuidar €, na maioria das
vezes, inesperado e indesejado e assume maiores dificuldades quantos menores os
recursos disponiveis. A prestacdo de cuidados € complexa e estd intrinseca nas
relagbes interpessoais. Deste modo, existe uma inter-relagdo entre vertentes de
ambito micro (individuo) e macro (contexto).

Os mesmos autores (2006) referem que o cuidador € aquele que assume
responsabilidade associada a um recetor de cuidados, incapaz de assumir obrigactes
proprias associadas as relacdes interpessoais, oferecendo suporte fisico e psicolégico,
assim como ajuda pratica quando necessario, promovendo a assisténcia para dar
resposta a incapacidade funcional, temporéria ou definitiva do recetor de cuidados.

De acordo com o artigo n.° 2 do Decreto-lei n.° 8/2010, de 28 de janeiro, do
Ministério da Saude, entende-se cuidador como

pessoa adulta, membro ou ndo da familia, que cuida da pessoa com

incapacidade psicossocial, com ou sem remuneracdo, no sentido de realizar e
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proporcionar as atividades de vida diaria com vista a minorar ou até mesmo suprir o
deficit de autocuidado da pessoa que cuida. (p. 258)

Desta forma, segundo a legislacdo, o cuidador € visto como uma pessoa que
tem como objetivo promover a diminuicdo das dificuldades sentidas associadas as
atividades de vida diéria da pessoa de quem cuida.

Os cuidados informais distinguem-se dos formais por ndo estarem sujeitos a
remuneracdo e porque se baseiam na relacdo interpessoal. Neste sentido surgem
diferencas fundamentais para a compreensdo do papel de cada tipo de cuidador
(Cordeiro, 2015; Coutinho, 2015).

O cuidador formal estabelece um relacionamento profissional, com quem cuida,
definido por um coédigo de conduta, é remunerado e partilha funcbes e tarefas
especializadas e planeadas com outros profissionais, tem horas definidas para o
trabalho e direito a baixa médica em caso de doenca.

5.1. O cuidado formal

Como referido anteriormente cuidar € um conceito complexo e multidisciplinar.
Neste seguimento, os cuidados formais processam-se numa estrutura burocratica
definida e estabilizada, estdo associados a uma remuneragdo ao cuidador e séo
realizados por individuos com caracteristicas especificas, que exercem esta atividade
num enquadramento profissional sujeito a regras e exigéncias estabelecidas. Neste
sentido, o cuidado formal pressup&e um relacionamento profissional que é definido por
um cddigo de conduta, é remunerado e implica tarefas especializadas, planeadas e
executadas por profissionais (Cordeiro, 2015; Coutinho, 2015).

De modo a proporcionar as pessoas com deficiéncia os apoios necessarios as
suas especificidades, bem como tentar colmatar as necessidades das familias e
cuidadores, existe, em Portugal, segundo a Direcdo-Geral da Seguranca Social
(2022), um conjunto de sete tipos de respostas dirigidas as pessoas com deficiéncia -
Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagdo; Servico de Apoio
Domicilidrio; Centro de Atividades para a Capacitacdo e Inclusdo; Acolhimento
Familiar; Estabelecimentos Residenciais; Servico de Transporte de Pessoas e a
Intervencdo Precoce - que pretendem promover a sua valorizagdo pessoal, o
desenvolvimento da sua autoestima, autonomia e integracdo social. De seguida,
explicita-se cada um destes apoios, de modo que sejam explanadas as diversas
respostas disponiveis para o apoio a pessoa com deficiéncia, no a&mbito do cuidado
formal.

1. O Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitacdo Social é uma
resposta que pretende “assegurar o atendimento, acompanhamento e processo de

reabilitacdo social de pessoas com deficiéncia” (Diregdo-Geral da Seguranga Social,
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2022, p. 27) disponibilizando servicos de capacitacdo e suporte as familias ou
cuidadores informais em duas modalidades. A primeira denomina-se de Atendimento e
Acompanhamento Social e pretende responder da forma mais eficaz possivel as
situagbes apresentadas, traduzindo-se num conjunto de acbes complementares ao
atendimento que se destinam ao apoio necessario a prevencdo e a resolucao dos
problemas sociais que surjam ou que sejam apresentados. A segunda modalidade,
com o nome de Reabilitacdo Social, pretende promover a aquisicdo de competéncias
pessoais e sociais com vista a obten¢éo de maior autonomia e participa¢éo social da
pessoa com deficiéncia, podendo ser desenvolvida em equipamento, no domicilio ou
na comunidade. Neste sentido, o Centro de Atendimento, Acompanhamento e
Reabilitacdo Social tem como objetivos:
informar, orientar e encaminhar as pessoas com deficiéncia para os
servicos e equipamentos sociais adequados a sua situagao;
promover programas de reabilitagdo inclusivos com vista ao
desenvolvimento de competéncias pessoais e sociais; assegurar 0
acompanhamento do percurso de reabilitagdo social com vista a
autonomia e capacidade de representacdo; capacitar e apoiar as
familias assim como os cuidadores informais (Direcdo-Geral da
Seguranca Social, 2022, p. 27).

Deste modo, o Centro de Atendimento, Acompanhamento e Reabilitagéo Social
visa garantir a resposta integrada as necessidades das pessoas com deficiéncia,
através de duas modalidades: Atendimento e Acompanhamento Social, focado na
prevencado e resolucdo de problemas sociais, e Reabilitacdo Social, orientada para a
promocao da autonomia e participacéo social.

2. O Servico de Apoio Domiciliario “¢ uma resposta social que consiste na
prestacdo de cuidados e servicos as familias e ou pessoas que se encontrem no seu
domicilio em situacdo de dependéncia fisica e ou psiquica” (Diregao-Geral da
Seguranca Social, 2022, p. 28) e que ndo consigam assegurar as suas necessidades
basicas e ou atividades instrumentais da vida diaria, ndo dispondo estas de apoio
familiar para o efeito. Esta resposta social visa:

melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e suas
familias; contribuir para a conciliagdo da vida familiar e profissional
do agregado familiar da pessoa com deficiéncia; contribuir para a
permanéncia das pessoas no seu meio habitual de vida, retardando
ou evitando o recurso a estruturas residenciais; promover estratégias
de desenvolvimento da autonomia; prestar cuidados e servicos

adequados as necessidades dos utentes; facilitar o acesso a servi¢os
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da comunidade; reforcar as competéncias e capacidades das
familias e de outros cuidadores (Direcao-Geral da Seguranga Social,
2022, p. 28).

Para responder aos objetivos da resposta, o Servico de Apoio Domiciliario deve
disponibilizar os cuidados e servicos todos os dias da semana garantindo, sempre que
necessario, o apoio aos sabados, domingos e feriados. Além disso, esta resposta deve
garantir a prestacdo de pelo menos quatro dos seguintes cuidados e servicos:

cuidados de higiene e conforto pessoal; higiene habitacional,
estritamente necessaria a natureza dos cuidados prestados;
fornecimento e apoio nas refeicbes, respeitando as dietas com
prescricdo meédica; tratamento da roupa do uso pessoal do utente;
atividades de animacédo e socializagdo, nomeadamente a animacéo,
lazer, cultura, aquisi¢cdo de bens e géneros alimenticios, pagamentos
de servigos, deslocacdo a entidades da comunidade; servico de
teleassisténcia (Direcdo-Geral da Seguranca Social, 2022, p. 28).

Adicionalmente o Servico de Apoio Domiciliario pode ainda assegurar “a
formacéo e sensibilizagdo dos familiares e cuidadores informais para a prestagéo de
cuidados aos utentes; apoio psicossocial; confegcdo de alimentos no domicilio;
transporte; cuidados de imagem; realizagdo de pequenas modificagdes ou reparacdes
no domicilio; realizacdo de atividades ocupacionais” (Direcdo-Geral da Seguranca
Social, 2022, p. 28).

Em sintese, esta resposta de cariz social destina-se a pessoas em situacdo de
dependéncia que, sem apoio familiar, necessitam de cuidados no seu domicilio. Visa
melhorar a qualidade de vida, promover a autonomia e evitar o recurso a estruturas
residenciais, através da prestacdo diaria de cuidados e servicos adaptados as
necessidades dos utentes e das suas familias.

3. Os Centros de Atividades Ocupacionais (atualmente designados de Centros
de Atividades para a Capacitacdo e Inclusdao - CACI) eram respostas sociais
destinadas a promover atividades para jovens e adultos, a partir dos 16 anos, com
deficiéncia. Os objetivos destas respostas passavam por

criar condi¢cbes que visassem a valorizacdo pessoal e a integracao
social de pessoas com deficiéncia; promover estratégias de
desenvolvimento de autoestima e de autonomia pessoal e social;
proporcionar a transicAo para programas de integracdo
socioprofissional quando aplicavel, assegurar a prestacdo de
cuidados e servigos adequados as necessidades e expectativas dos

utilizadores (Direcdo-Geral da Seguranga Social, 2022, p. 29).
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No entanto, com a evolucdo das politicas e estratégias europeias associadas a
deficiéncia, em Portugal também houve mudancas associadas a estas respostas,
passando, segundo a Portaria n.° 70/2021, de 26 de marco, a denominar-se Centros
de Atividades e Capacitacdo para a Incluséo (CACI). Esta mudanga surge no sentido
de rever, agilizar e adequar o quadro normativo existente, encarando a ocupacao
COmo um processo e instrumento de capacitacéo, formacéo e de desenvolvimento de
competéncias da pessoa com deficiéncia com vista a sua autonomia huma perspetiva
de incluséo social. Neste sentido os CACI constituem-se como resposta social de base
comunitaria alicercados numa nova regulamentacdo centrada nos desafios
emergentes associados a populacdo com deficiéncia: promo¢do da autonomia;
promocdo da vida independente; da qualidade de vida; da valorizagdo pessoal e
profissional; inclusdo social. Desta forma, pretende-se ir ao encontro dos principios e
valores preconizados que enquadram os direitos das pessoas com deficiéncia
(Direcao-Geral da Seguranca Social, 2022; Portaria n.° 70/2021, de 26 de margo).

Em suma, os antigos Centros de Atividades Ocupacionais foram
reconfigurados como Centros de Atividades e Capacitagdo para a Incluséo, refletindo
uma mudancga de paradigma nas politicas de deficiéncia. Esta resposta social, dirigida
a jovens e adultos com deficiéncia, tem como finalidade promover a sua capacitacao,
autonomia e inclusao social.

4. O Acolhimento Familiar € uma resposta social que integra “temporaria ou
permanentemente pessoas adultas com deficiéncia, em familias capazes de lhes
proporcionar um ambiente estavel e seguro” (Diregdo-Geral da Seguranca Social,
2022, p. 31). Esta resposta tem como objetivos:

acolher pessoas com deficiéncia; garantir a pessoa acolhida um

ambiente sociofamiliar e afetivo propicio a satisfacdo das suas

necessidades basicas respeitando a sua identidade, personalidade e

privacidade; facilitar a relagdo com a comunidade, com vista a

integragdo social; reforgar a autoestima e a autonomia pessoal e

social das pessoas com deficiéncia; evitar ou retardar a

institucionalizac&o (Direcdo-Geral da Seguranca Social, 2022, p. 31).

O Acolhimento Familiar € uma resposta social que visa integrar, de forma

temporaria ou permanente, pessoas adultas com deficiéncia em contextos familiares
estaveis e seguros.

5. Os Estabelecimentos Residenciais sdo equipamentos destinados a pessoa
com deficiéncia e surgem em duas modalidades distintas: lar residencial e residéncia

de autonomizacéo e incluséo.
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O lar residencial é um “estabelecimento para alojamento coletivo, de utilizagdo
temporaria ou permanente, de pessoas com deficiéncia, de idade igual ou superior a
16 anos de idade, que se encontrem impedidas de residir no seu meio familiar’
(Direcdo-Geral da Seguranca Social, 2022, p. 32). Este estabelecimento pretende:

contribuir para o bem-estar e melhoria da qualidade de vida dos
residentes; promover estratégias de refor¢co da autoestima pessoal e
da capacidade para a organizacdo das atividades da vida diaria,;
promover ou manter a funcionalidade e a autonomia dos residentes;
faciltar a integracdo em outras estruturas, servigos ou
estabelecimentos mais adequados ao projeto de vida dos residentes;
promover a interacdo com a familia e com a comunidade (Direg&o-
Geral da Seguranca Social, 2022, p. 32).

A residéncia de autonomizacdo e inclusdo “é um estabelecimento de
alojamento temporario ou permanente em apartamento, moradia ou outra tipologia
similar, destinado a pessoas com deficiéncia, de idade igual ou superior a 18 anos,
que, mediante apoio tém capacidade para viver autonomamente” (Direcdo-Geral da
Seguranga Social, 2022, p. 33). Este equipamento tem como objetivo “proporcionar
aos residentes igualdade de oportunidades facilitando a sua participacdo social e o
desenvolvimento de percursos profissionais” (Dire¢cdo-Geral da Seguranca Social,
2022, p. 33).

Esta resposta social organiza-se em duas modalidades: lar residencial e
residéncia de autonomizacao e inclusdo, sendo o seu principal foco promover o bem-
estar, a autonomia e a integracado comunitdria.

6. O Servico de Transporte de Pessoas € uma resposta de servico de
transporte e acompanhamento personalizado, para pessoas com deficiéncia,
independentemente da idade, apenas disponivel nos distritos de Lisboa e Porto. Tem
como objetivos “garantir o transporte e 0 acesso aos servigos de reabilitacdo e de
saude; apoiar na integracdo social das pessoas com deficiéncia” (Diregdo-Geral da
Segurancga Social, 2022, p. 34).

O facto desta resposta social estar associada as duas grandes &areas
metropolitanas nacionais, compromete a equidade no acesso ao servigo por parte de
pessoas com deficiéncia residentes noutras regides do pais, nomeadamente em
territérios do interior ou rurais, onde as dificuldades de mobilidade e a escassez de
transportes publicos podem acentuar ainda mais a exclusdo social e o isolamento
destas pessoas.

7. A Intervencdo Precoce na Infancia surge do sistema nacional de intervengéo

precoce na infancia que representa um conjunto organizado de entidades institucionais
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com a missdo de garantir de forma integrada a intervencao precoce na infancia. Neste
sentido este sistema nacional funciona através da agédo coordenada dos Ministérios da
Saude, da Educacao e do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social. Além disso
prevé o envolvimento das familias e da comunidade, determinando a universalidade
do acesso das criangas e das suas familias a este tipo de intervencdo (Dire¢éo-Geral
da Seguranca Social, 2022).

A Intervencdo Precoce na Infancia é uma resposta integrada, que tem como
finalidade garantir o acesso universal a apoio especializado para criancas e as suas
familias, promovendo a participacéo ativa da familia e da comunidade no processo.

As respostas sociais dirigidas a pessoas com deficiéncia em Portugal,
conforme definidas pela Dire¢do-Geral da Seguranca Social (2022), refletem um
guadro regulador e operacional, numa légica de acdo orientada para a promog¢do da
autonomia, inclusdo e qualidade de vida, através de intervencgbes diferenciadas e
articuladas.

O Estado assumiu-se como produtor central da providéncia societal nas
sociedades europeias do poés-guerra (Santos, 1995, cit. por Guadalupe & Cardoso,
2018). No entanto, nas Ultimas duas décadas é observavel que em Portugal tém
existido reconfiguragdes, principalmente nas relacdes de trabalho, de mercado e de
protecdo social. Estas reconfiguragbes ameagam causar uma rutura preocupante do
“‘quase-Estado-providéncia portugués” (Guadalupe & Cardoso, 2018). Este tem
persistido, ainda que com uma despesa social mais baixa de redistribuicdo e eficacia
das politicas sociais. Desta forma, existe um elevado nivel de desprote¢do social
perante as eventualidades da vida dos cidadaos, expressa numa protecdo e bem-estar
social incompletos (Santos & Ferreira, 2002).

No ambito desta investigacdo, procurou-se detalhar as respostas formais,
direcionadas as necessidades especificas das pessoas com deficiéncia, existentes em
Portugal, de maneira a perspetivar o tipo de apoio e cuidado formal a que estas
pessoas tém acesso ao longo da vida e, de modo mais particular, ao longo do seu
processo de envelhecimento. Contudo, para além do cuidado formal, no fenémeno da
deficiéncia, assume particular importancia o cuidado informal e os individuos que o
assumem.

5.2. Os cuidados informais e o cuidador familiar

Apesar de existirem varias respostas associadas ao cuidado formal que
pretendem colmatar as necessidades dos cuidadores informais, assim como dar
resposta as necessidades especificas da populagdo com deficiéncia, parece existir
uma insuficiéncia de respostas direcionadas ao adulto/idoso com deficiéncia, existindo

escassas respostas que direcionem o cuidado formal no sentido do envelhecimento
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simultdneo dos cuidadores e da pessoa com deficiéncia de quem cuidam. Neste
sentido, as redes sociais pessoais, particularmente as familiares, sdo fundamentais
como fontes de suporte social, quer material, informativo, emocional ou instrumental.
Desta forma, estas redes tém assumido centralidade como um dos pilares da provisdo
social informal (Guadalupe & Cardoso, 2018).

A proximidade familiar dos cuidadores informais justifica a designacao
frequente de cuidadores familiares. Cordeiro (2015) acrescenta a existéncia de quatro
fatores que determinam a escolha de um cuidador informal, que estdo associados a
relacdo do possivel cuidador com o restante agregado familiar: i) o fator de co-
residéncia, ii) o género do cuidador, iii) o género da pessoa a cuidar e iv) as
condicionantes associadas a descendéncia. Sequeira (2018) acrescenta que a escolha
do cuidador estd dependente de um conjunto de circunstancia mdultiplas e que as
caracteristicas pessoais também influenciam a escolha do cuidador informal. Cordeiro
(2015) reforca que cuidar de um familiar com dependéncia surge, na maioria das
vezes, de forma inesperada, realgando a ideia de que o cuidador informal, n&o usufrui
de formacgao prévia nem se encontra preparado, sendo que o0 apoio e contributo de
profissionais de salde qualificados sdo fundamentais no apoio aos cuidadores
informais. Acrescenta-se ainda que, segundo o artigo n.° 2 do Decreto-lei n.° 8/2010
do Ministério da Saude, a dependéncia é definida como “a situacdo em que se
encontra a pessoa com incapacidade psicossocial, que, por falta ou perda de
autonomia psiquica, ou intelectual ou fisica, resultante de doenca mental grave, néo
consegue, por si so, realizar as actividades da vida diaria.” (p. 258).

E importante compreender que os cuidados informais tém origem numa relagéo
reciproca entre o cuidador e a pessoa de quem cuida. Esta relacdo e o papel
desempenhado pelo cuidador ndo implicam nenhum acordo formal o que, na maior
parte das vezes, torna os cuidadores invisiveis aos seus proprios problemas e
necessidades. Além disso, a relacdo e o desempenho do papel de cuidador informal,
no caso especifico de uma pessoa com deficiéncia, acarretam a exigéncia de uma
constante adaptagéo, no sentido das alteracdes psicologicas e fisiolégicas do estado
da pessoa a ser cuidada, que vao aumentando ao longo do processo de
envelhecimento (Rogério, 2013).

Na maioria dos casos, as pessoas que cuidam de individuos com deficiéncia,
que ndo estejam institucionalizados ou apés o periodo de atividades diarias
institucionais, sdo maioritariamente os cuidadores informais do seu agregado familiar
(Cordeiro, 2015). Neste contexto, os cuidados informais estdo culturalmente e
intrinsecamente relacionados com ideias enraizadas na sociedade associadas a

familia. Parte-se da premissa de que as expectativas sdo que cada elemento da
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familia deve cuidar do outro, da mesma maneira que o outro cuidaria de si, resultando
num sentido de obrigacdo do cuidador informal. Assim, o cuidador informal surge, na
maior parte das vezes, no contexto familiar, consequentemente afetando grande parte
das rotinas familiares como a propria vida do cuidador (Rogério, 2013).

Estes cuidadores familiares s&o, na sua maioria, familiares diretos do sexo
feminino, em média com 50,5 anos de idade. Apesar de tanto homens como mulheres
poderem assumir este papel de cuidador informal, a maioria dos estudos assinala
(Sequeira, 2018) a mulher como o cuidador mais provavel, muito possivelmente pelo
facto da imagem cultural e histérica a ela associada como sendo mais apta e capaz de
cuidar e tratar das tarefas de casa, comparativamente com o homem (Da Silva et. al.,
2021; Rogério, 2013; Sequeira, 2018). Monahan e Hooker (1995, cit. por Rogério,
2013) apontam que os cuidados tendem a ser mais intensos, frequentes e
emocionalmente implicados quando prestados por cuidadores tradicionalmente
associados a esse papel, em comparacdo com os cuidados prestados por homens.

Relativamente a escolaridade dos cuidadores informais, geralmente é baixa o
gue provoca sérias dificuldades no momento da insergcéo ou reinser¢do no mercado de
trabalho e torna mais provavel que se dediqguem a fung¢éo de cuidadores. Além disso,
este fator revela a importancia das medidas de apoio previstas no estatuto do cuidador
informal (Rogério, 2013).

O processo de envelhecimento da pessoa com DID é frequentemente
simultdneo e paralelo ao do seu cuidador, uma vez que a pessoa com deficiéncia
enfrenta, como ja foi referido, um processo de envelhecimento precoce que culmina
com o processo de envelhecimento dos seus cuidadores de desenvolvimento tipico
(Truesdale et al., 2021). Este processo de envelhecimento simultdneo e paralelo do
cuidador e da pessoa com deficiéncia, leva a que muitas vezes exista uma inversao de
papéis, resultando em adultos com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais a
desempenhar o papel de cuidador ao seu cuidador ja envelhecido e que apresenta
dificuldades e vulnerabilidades acrescidas pelo facto de ter passado uma vida inteira a
cuidar. Este é um fendmeno relativamente recente associado ao envelhecimento
demogréfico e que € ainda pouco explorado mas que tem um impacto significativo nas
sociedades modernas (Ward, 2011, cit. por Castro, 2022).

Neste sentido, associando os cuidados formais apresentados a temética do
estudo, reflete-se acerca da insuficiéncia de respostas de cuidados formais relativas a
deficiéncia e ao processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e da pessoa de
guem cuida, uma vez que as respostas apresentadas parecem nao responder
totalmente as necessidades do cuidador informal no processo de cuidar de um adulto

ou idoso com deficiéncia, por falta de respostas especializadas que respondam as
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necessidades especificas desta populacdo, principalmente numa fase mais avancada
do processo de envelhecimento. Neste seguimento, é referido por Portugal (2011) um
desprovimento estatal que marca o sistema publico portugués de protecéo social, que
tem levado a conceptualizacdo da sociedade providéncia, baseada nas relacdes
interpessoais e de entreajuda, em que as redes pessoais assumem destaque, de
modo a compensar a insuficiéncia estatal.

Associado ao desafio do cuidado informal, o Estatuto do Cuidador Informal,
aprovado pela Lei n. © 100/2019, de 6 de setembro, € de extrema importancia para
quem cuida e para a pessoa que é cuidada, no sentido em que representa um
conjunto de normas que regulam os direitos e deveres do cuidador assim como da
pessoa que é cuidada, estabelecendo as respetivas medidas de apoio. A acrescentar
a este documento, o Decreto Regulamentar n.° 1/2022, de 10 de janeiro, que
apresenta e estabelece os termos e condigBes para o reconhecimento do Estatuto do
Cuidador Informal, assim como as medidas de apoio relativas ao cuidador informal e
as pessoas cuidadas.

De maneira a dar a conhecer esta legislagdo, o Instituto da Seguranga Social,
I.P. (2024), através de um Guia Pratico — Estatuto do Cuidador Informal Principal e
Cuidador Informal ndo Principal, explicita o entendimento e todos os termos e
condi¢cbes que a representam.

Neste sentido, o cuidador informal “é sempre o cdnjuge ou unido de facto,
parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada”
(Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024, p. 5), como por exemplo: filhos, netos,
bisnetos, trinetos, irmaos, tios, primos. A acrescentar, podem ainda ser cuidadores
informais os progenitores com regime de guarda partilhada e, quem nao tendo lacos
familiares com a pessoa cuidada, viva em partilha de habitacdo com ela (Instituto da
Seguranca Social, I.P., 2024).

Existem dois tipos de cuidadores informais, o cuidador informal principal e o
cuidador informal n&o principal. O cuidador informal principal € aquele que acompanha
e cuida de forma permanente, que vive em comunh&o de habitacdo com a pessoa de
guem cuida e nao recebe qualquer remuneracdo de atividade profissional ou pelos
cuidados que presta. O cuidador informal ndo principal € o cuidador que acompanha e
cuida de forma regular, mas ndo permanente e que pode receber, ou ndo, uma
remuneracdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa de
guem cuida (Instituto da Seguranca Social I.P., 2024).

Relativamente a pessoa cuidada, para que esta possa ter um cuidador

informal,
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tem de ser uma pessoa titular de complemento por dependéncia de
2.% grau ou; subsidio por assisténcia de terceira pessoa, ou; titular de
complemento por dependéncia de 1.° grau, desde que se encontre,
transitoriamente acamada, ou a necessitar de cuidados
permanentes, mediante avaliacdo especifica do sistema de
verificacdo de incapacidades permanentes, da seguranca social
(Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024, p. 6).

Desta forma, o reconhecimento do Estatuto de Cuidador Informal depende de o
requerente cumprir com 0s requisitos e a pessoa cuidada cumprir igualmente com os
requisitos e prestar o seu consentimento. Além disso, “o estatuto de cuidador informal
s6 pode ser reconhecido a um requerente por domicilio” (Instituto da Seguranca
Social, I.P. 2024, p. 6) e s6 podem ser reconhecidos até trés cuidadores informais néao
principais por pessoa cuidada. E importante referir a importancia do consentimento da
pessoa cuidada, uma vez que este consentimento € determinante para o processo de
atribuicdo do Estatuto de Cuidador Informal. Este consentimento consiste na agédo da
pessoa a ser cuidada manifestar a sua vontade, que deve ser prestada de forma clara
do entendimento e compreensdo de que pretende que o requerente seja reconhecido
como seu cuidador informal.

As familias assumem a centralidade destas redes no apoio social e a forte
entreajuda, baseada no parentesco, tem vindo a evidenciar um forte familismo das
redes sociais em Portugal (Aboim et al., 2013; Portugal, 2011).

A “familia-providéncia” caracteriza metaforicamente a agao reguladora coletiva
qgue a familia, que também se alarga a comunidade de proximidade, foi capaz de
assegurar na auséncia de instituicdes especializadas (Guadalupe & Cardoso, 2018).
Neste sentido, pode considerar-se que as fungdes vitais na provisdo social da familia
se assemelham as funcdes das politicas sociais uma vez que ambas pretendem
reproduzir a protecdo dos que se encontram sob a sua alcada (Carvalho, 2010).
Assim, a familia assume um papel central como fonte de suporte informal no contexto
sociocultural portugués, assumindo-se como o nlcleo da sociedade responsavel pela
protecdo dos seus membros (Portugal, 2011).

O ambiente familiar € determinante para o desenvolvimento de qualquer
pessoa, sendo o0 primeiro grupo social em que qualquer pessoa participa, € no seio
familiar que se constroem as primeiras relagfes sociais integrando diversos aspetos
afetivos, cognitivos, sociais e culturais (Vencato & Wendling, 2019). Esta premissa
estad enraizada na cultura e sociedade portuguesa e reflete-se num eixo moral
fundamentado na obrigacdo reciproca entre ascendentes e descendentes, que

assenta na vinculacdo da parentalidade aos deveres de respeito, auxilio e assisténcia
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e a vinculacdo da conjugalidade os deveres de respeito, fidelidade, coabitacao,
cooperagao e assisténcia (Sarti, 2010).

Gerardo (2008, cit. por Cordeiro, 2015) refere que, segundo estudos
internacionais, nos quais Portugal se inclui, cerca de 70% dos cuidados a pessoas
dependentes sdo prestados pela rede informal, na qual os cuidados prestados pelos
familiares mais préximos sdo preponderantes. Acrescenta, ainda, que as figuras
principais deste cuidado s&o maioritariamente conjuges e filhos, sendo que outros
parentes, amigos e até mesmo vizinhos, apesar de se envolverem, ndo sao
predominantes.

Silva et. al (2020) referem a importancia de destacar a predominancia de
cuidadores informais do género feminino, jA que no seu estudo, como noutros, se
verifica que mais de 80% dos cuidadores informais de pessoas com deficiéncia sdo
mulheres. Argumentam que o predominio do género feminino encontrado é um facto
comum no sentido em que quem realiza as tarefas de cuidado na familia é a mulher
gue geralmente é responsavel pela gestdo e organizacdo da rotina familiar e
culturalmente responsavel pelo cuidado dos filhos e dos enfermos. Ao cuidado
informal somam-se tarefas do domicilio, cuidar dos filhos, cuidar da casa e gerir a
dinmica familiar, o que, para a maior parte das mulheres, representa um acumular de
responsabilidades e sobrecarga fisica e emocional. Neste sentido, muitas mulheres,
nas diferentes realidades apresentadas pelos autores, demonstram cansaco fisico,
emocional e mental, assim como uma predominancia do desenvolvimento de
problemas associados a saude mental como o stress, ansiedade e depressao (Da
Silva et. al., 2021; Silva et. al., 2020).

Neste sentido, relativamente as relagbes familiares, observa-se que a figura
materna tende a se envolver mais com os filhos com deficiéncia uma vez que passam
mais tempo e tém mais contacto com eles, assumindo uma figura de cuidador principal
ou de referéncia, na maioria dos casos (Silva & Dessen, 2001). No entanto, importa
salvaguardar a importancia do papel de uma figura paterna para o sucesso do
desenvolvimento e independéncia de uma pessoa com deficiéncia, sendo que a esta
figura é atribuido um poder de coesé&o familiar e estabilidade (Goitein & Cia, 2011).

Um filho com deficiéncia tem um impacto significativo na vida dos seus
progenitores/cuidadores associado a fatores como: autocuidado; vida laboral, em que,
frequentemente, € deixado o emprego para se cuidar, saude fisica e mental,
associados a um elevado grau de stress com impacto negativo na saude; dindmica
familiar, em que, frequentemente é priorizado o cuidado a pessoa com deficiéncia

negligenciado outros relacionamentos e atribuicdes familiares; lazer e relacdes sociais.
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Neste sentido, existe um impacto direto na qualidade de vida da familia associado ao
cuidado da pessoa com deficiéncia (Fernandez-Avalos et al., 2020).

Também é importante perceber as tarefas especificas que sdo executadas no
processo de cuidar de uma pessoa com deficiéncia, uma vez que a especificidade da
sua problemética associada ao processo de envelhecimento acarreta dificuldades
acrescidas cumulativamente com necessidades especificas que devem ser
colmatadas pelos cuidadores informais. Entre as tarefas regularmente executadas
pelos cuidadores informais, no processo de cuidar de uma pessoa com deficiéncia,
sdo incluidas: preocupacdes e acOes adaptativas para manter a pessoa em
seguranca; lidar com preconceitos e estigmas enraizados na sociedade; combater a
exclusdo e o isolamento social, tanto da pessoa a ser cuidada, como do préprio
cuidador; estimular o mais possivel a pessoa a ser cuidada para a autonomia nas
atividades de vida diaria e para a manutencdo de capacidades fisicas e cognitivas;
garantir a administracdo correta e adequada da medicacdo; administrar e gerir as suas
finangas; assegurar a adequagédo do meio envolvente as caracteristicas especificas e
individuais da pessoa a ser cuidada; comunicar ativamente com diversos profissionais
de saude e seguranca social para articular e garantir a qualidade dos cuidados
prestados; educar familia e amigos para lidar com uma pessoa com deficiéncia,
respeitando a sua individualidade e promovendo a sua incluséo social, reforcando as
suas interagdes sociais; ser uma companhia ativa, estimulante e ter conhecimentos
especificos para enfrentar os desafios decorrentes da situagdo em que ambos,
cuidador e pessoa a ser cuidada, se inserem e enfrentam diariamente (Rogério, 2013).

Aos desafios dos adultos e idosos com deficiéncia, assim como aos que 0s
seus cuidadores familiares enfrentam relativamente ao seu proprio processo de
envelhecimento, acresce a preocupacdo e o planeamento do futuro como uma
prioridade do cuidador familiar que envelhece paralela e simultaneamente com a
pessoa de quem cuida e que, no limite, pode ver-se incapacitado de continuar a
prestar cuidados (Taggart et al., 2012).

5.3. As medidas de apoio ao Cuidador Informal

Tendo presente o Estatuto de Cuidador Informal, existem varias medidas de
apoio comuns ao cuidador informal, dentro destas existem medidas de apoio
especificas ao cuidador informal principal e ao cuidador informal ndo principal. As
medidas de apoio comuns ao cuidador informal séo:

1. Profissionais de referéncia — profissional de saude e profissional de
segurancga social. S&o designados dois profissionais de referéncia pelos servigos de
saude e de seguranca social competentes da area de residéncia da pessoa cuidada,

um profissional de referéncia de saude e um profissional de referéncia de seguranca
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social. Compete a estes profissionais (de referéncia) o acompanhamento de
proximidade e a mobilizacdo dos recursos disponiveis de maneira a assegurar 0s
apoios e servicos, de acordo com as necessidades da pessoa, ao nivel dos cuidados
de saude e apoio social (Instituto da Seguranga Social, I.P., 2024).

2. Plano de Intervencdo Especifico ao cuidador — documento resultante do
diagndstico e planeamento que se centra na continuidade e proximidade dos cuidados
associados as necessidades identificadas nos dominios da saude e seguranga social.
Este plano é elaborado pelos profissionais de referéncia com a participacdo ativa do
cuidador informal e da pessoa a ser cuidada. Neste sentido, este plano contém a
avaliacdo das necessidades do cuidador informal, as estratégias de acompanhamento,
capacitacdo e formacao que devem ser implementadas de modo a minimizar ou anular
as necessidades da situagéo da pessoa a ser cuidada, assim como 0s meios que sao
necessarios mobilizar para apoio e alivio na prestacdo de cuidados (Instituto da
Segurancga Social, I.P., 2024).

3. Grupos de autoajuda — o cuidador informal tem direito a participar em grupos
de autoajuda, criados e promovidos pelos servicos de salde responsaveis pelo
acompanhamento, numa perspetiva de partilha de experiéncias e entreajuda. Estes
grupos sdo constituidos por pessoas que passam ou ja passaram pela experiéncia de
serem cuidadores informais, de maneira que exista uma partilha ativa e a consequente
diminuic&do do isolamento social (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

4. Formacao e informacgdo — cabe aos servigos de salde assegurar informacgao
especifica ao cuidador informal que seja adequada as suas necessidades e da pessoa
a ser cuidada, no sentido de lhe prestar os cuidados necessérios, em colaboracao com
0s servigcos da seguranca social (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

5. Apoio psicossocial — os recursos da area da seguranca social e da saude
devem assegurar o0 apoio psicossocial ao cuidador informal através de uma
intervencdo articulada e organizada (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

6. Descanso do cuidador informal. O cuidador informal tem direito a beneficiar
de um periodo de descanso. Este periodo deve constar no Plano de Intervencéo
Especifico e tem o objetivo de diminuir a sobrecarga fisica e emocional do cuidador
(Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

7. Estatuto de trabalhador-estudante — o cuidador informal, mesmo que néo
exerca atividade profissional, mas frequentando oferta de educac&do ou formacéo
profissional, tem direito a beneficiar do estatuto de trabalhador-estudante (Instituto da
Seguranca Social, I.P., 2024).

8. Reconhecimento, Validagcdo e Certificagdo de Competéncias — o cuidador

informal, ap0s o cessar da prestacdo de cuidados, uma vez que foi reconhecido e
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pretenda desenvolver atividade profissional, tem o direito a ser encaminhado para um
Centro Qualifica com vista ao Processo de Reconhecimento, Validag&o e Certificacdo
de Competéncias escolar e/ou profissional, permitindo-lhe ter reconhecidas as
competéncias adquiridas enquanto cuidador (Instituto da Seguranca Social, I.P.,
2024).

Para além destas medidas de apoio comuns, o cuidador informal ndo principal
pode ainda ter direito a medidas de apoio especificas relacionadas com a conciliagdo
entre a atividade profissional e a prestacéao de cuidados:

Regime de parentalidade;

Regime de teletrabalho;

Medidas que promovam a conciliacdo entre a atividade profissional e a
prestagéo de cuidados;

Estas ultimas medidas sdo operacionalizadas mediante acordo com a entidade
empregadora ou nos termos apresentados no instrumento de regulagdo coletiva de
trabalho aplicavel. Por exemplo: licenca anual de cinco dias Uteis, para assisténcia a
pessoa de quem cuida que deve ser gozada de forma consecutiva; horario flexivel;
trabalho a tempo parcial a gozar, pelo maximo periodo de quatro anos; prote¢cdo em
caso de despedimento (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

A acrescentar as medidas de apoio especificas ao cuidador informal nao
principal, existem também medidas de apoio especificas ao cuidador informal
principal:

1. Subsidio de apoio ao cuidador informal principal, desde que este preencha
0S requisitos necessarios (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

2. Inscricdo no regime Seguro Social Voluntério, regime contributivo de carater
facultativo que tem o objetivo de “garantir o direito a Segurancga Social das pessoas
maiores de 18 anos, aptos para o trabalho que nédo se enquadrem de forma obrigatéria
nos regimes de protegdo social” (Instituto da Seguranga Social, I.P., 2024, p. 16).
Neste sentido, o cuidador informal principal tem o direito a inscrever-se neste regime,
mediante 0 pagamento de uma taxa de contribuicdo que garante a protecao relativa a
eventualidade de invalidez, velhice e morte (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024).

3. Promocéo da integracdo no mercado de trabalho, tendo o cuidador informal
principal direito a apoios e intervencdo técnica de ambito socioprofissional que
promovam o seu regresso ao mercado de trabalho (Instituto da Seguranca Social, I.P.,
2024).

A questdo a ser debatida neste estudo ndo €, em si, quem assegura 0S
cuidados informais, mas sim que necessidades, medos e expectativas existem

associados ao processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e do cuidado, que
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acarretam as necessidades préprias do processo de envelhecimento cumulativamente
com as necessidades especificas associadas a DID.

Em sintese, o enquadramento tedrico apresentado permite consolidar uma
visdo abrangente e critica sobre o envelhecimento e a deficiéncia, articulando os
conceitos essenciais que sustentam este trabalho. A analise dos modelos de
deficiéncia, das dindmicas do cuidado e do cuidador e das politicas publicas
associadas a este fendbmeno revela-se fundamental para compreender a realidade
vivida por cuidadores familiares e pessoas com DID que envelhecem em simultaneo.
Este referencial tedrico ndo s6 fundamenta a relevancia social e cientifica do estudo,
como orienta a andlise empirica numa légica centrada na pessoa. Ao contextualizar o
fendmeno do envelhecimento simultaneo, este engquadramento oferece 0 suporte
conceptual necessario para refletir, criticamente, sobre praticas existentes e caminhos

futuros de intervencéo e politica social.
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Parte Il — Procedimentos metodoldgicos

A fundamentacdo metodoldgica é um capitulo de extrema importancia no
processo de investigacao, uma vez que permite a definicdo do caminho a seguir para
dar resposta as questfes e objetivos da investigacdo, evidenciando procedimentos
que permitam a interessados no tema (academia e outros autores) compreender, a
natureza do estudo, a pergunta de partida que deu origem a pesquisa empreendida,
0s objetivos da investigacdo, a populacdo e a amostra, assim como as técnicas e
instrumentos de recolha de dados e técnicas e instrumentos de tratamento e de
andlise de dados.

Como anteriormente mencionado, a investiga¢gdo no ambito do envelhecimento
das pessoas com deficiéncia € uma area vasta, complexa e que se encontra em
constante evolucdo e renovacdo, tendo presente as mutagBes nas estruturas
populacionais, nos valores e nos comportamentos dos individuos, numa sociedade em
acelerada mudanca. Torna-se, assim, evidente a necessidade de promover a
investigacdo associada a esta problemética em prol de um maior conhecimento sobre
esta realidade e, eventualmente, para que sejam criadas respostas que colmatem as
dificuldades sentidas ao desenvolvimento de uma sociedade mais igualitaria, justa e
inclusiva.

Neste sentido, a Parte Il do presente estudo — Procedimentos Metodoldgicos —
encontra-se dividida em cinco pontos fundamentais. No primeiro ponto é especificada,
sustentada e explicada a natureza do estudo, neste seguimento é apresentado um
subponto que visa promover a explicitacdo do tipo de estudo a ser implementado, o
estudo de caso. No segundo ponto sdo estabelecidos e explicitados os objetivos da
investigacdo associados ao tema do estudo e a pergunta de partida. O terceiro ponto
aborda a populacdo e a amostra do estudo, explicitando cada uma delas. O quarto
ponto dedica-se as técnicas e instrumentos de recolha de dados (a entrevista
semiestruturada, o inquérito por questionario e a recolha documental), bem como aos
procedimentos de validacdo dos instrumentos. Por fim, no dltimo ponto abordam-se

técnicas e instrumentos de analise de dados.

1. Natureza e tipologia do estudo

E importante questionar-nos acerca do que significa investigar ou investigagao.
Apesar de nao ser facil estabelecer uma definigcdo sélida, investigar remete para uma
forma de descobrir, solucionar ou aprofundar conhecimentos para construir solugbes
para problemas. Reflete-se num “procedimento ou conjunto de procedimentos com

método de pensamento reflexivo que requer um tratamento cientifico para conhecer

48



realidades ou descobrir verdades, um processo de constru¢cdo do conhecimento, ou
ainda, uma forma de validar ou refutar conhecimento existente” (Morais, 2015, p. 2).

Segundo 0 mesmo autor, no processo de investigacdo deve-se descrever
pormenorizadamente o problema de modo que este possa ser facilmente entendido,
tanto pelo investigador como pela comunidade cientifica que participa na sua
resolucdo. Neste sentido, esta parte do trabalho dedica-se a evidenciar os alicerces do
presente estudo, descrevendo os processos realizados.

Segundo Fortin (1996) um processo de investigacdo divide-se em trés etapas
fundamentais:

Fase conceptual — na qual se deve escolher e formular o problema de
investigacao, rever a literatura pertinente, elaborar um quadro de referéncia, enunciar
0 objetivo, as questdes de investigacdo ou as hipoteses.

Fase metodoldgica — na qual se deve escolher um desenho de investigagéo,
definir a populacdo e a amostra, definir as variaveis, escolher os métodos de colheita e
de andlise de dados

Fase empirica — na qual é feita a recolha de dados, a sua andlise e
interpretac@o e sdo comunicados os resultados.

Sendo a escolha do tema/problema a primeira etapa de um processo de
investigacdo, para a realizacdo deste estudo foi considerada a sua pertinéncia
cientifica, no contexto do mestrado em Gerontologia, e a capacidade para contribuir,
ainda que de forma modesta, para a mudanca social. Por outro lado, tentou-se que o
tema suscitasse curiosidade tanto para o investigador como para quem tem interesse
sobre o tema ou, simplesmente, para quem |é o estudo. Neste sentido, o tema central
“O processo de envelhecimento simultdneo do cuidador familiar e da pessoa com
deficiéncia. Uma perspetiva partilhada” representa, em primeiro lugar, um desafio
contemporaneo enraizado no alargamento da esperanca média de vida das pessoas
com deficiéncia e que tem suscitado duvidas, problemas e obstaculos aos técnicos
profissionais transdisciplinares e, ainda mais, aos cuidadores familiares que, muitas
vezes, se veem numa situagéo de rutura. Esta situacdo de rutura acontece devido, e
como ja foi mencionado na primeira parte da dissertagdo, ao processo de
envelhecimento acelerado das pessoas com deficiéncia que experienciam 0 processo
de envelhecimento tipico mais precocemente e com especificidades associadas a sua
problemética (Chavarria, 2017; Guadalupe et al., 2016; Novell et al., 2008; Peirats &
Burgos, 2014).

No entanto, o cuidado informal, na maioria das vezes prestado dentro do seio
familiar, é assegurado pelos progenitores que também atravessam o seu préprio

processo de envelhecimento. Este duplo processo de envelhecimento, da pessoa com
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deficiéncia e do cuidador, em certa parte torna-se paralelo, simultdneo e concordante.
O subtitulo “Uma perspetiva partilhada” pretende representar um estudo que englobe
mais detalhadamente a visdo dos cuidadores familiares e da pessoa com deficiéncia
que é cuidada, acerca do processo de envelhecimento paralelo e simultaneo de
ambos, e quais as suas perspetivas para o futuro. Tendo presente o tema em estudo,
estas opgdes, na perspetiva do investigador, conferem centralidade aos atores, facto
gue se considera de relevante importancia no questionamento e na abordagem a
empreender sobre o tema.

Nesta linha de pensamento, o estudo tem a finalidade de compreender as
necessidades e as expectativas das familias, no &mbito dos cuidados familiares, numa
estreita relagdo com o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e da
pessoa com deficiéncia.

Neste sentido, a pesquisa bibliogréfica foi orientada por estas questdes com o
objetivo de esclarecer, mas também de permitir o questionamento e evidenciar
lacunas ou limitagBes relativas a esta temética. A relagdo entre a pesquisa
bibliogréafica e a questéo de partida foi fundamental para o processo de investigacao.

Existem varias opgbes e maneiras de proceder no que respeita a escolher e
perceber qual a metodologia mais adequada ao estudo em questdo. A escolha do
método mais adequado deve-se essencialmente ao tipo de problema que a
investigacao reflete e a maneira como delimita a pergunta de partida e os objetivos da
pesquisa a realizar. Tendo em conta também o tema principal, as caracteristicas da
problematica, a questdo de investigacdo e 0s objetivos tracados, assim como as
caracteristicas especificas do estudo e os seus participantes — familias, pessoas com
deficiéncia — o tipo de metodologia que se considerou mais adequado foi a
metodologia mista.

No que concerne a natureza qualitativa do estudo, importa salientar que este
tipo de metodologia permite conhecer o fenémeno social em causa em profundidade.
Quando comparado com o tipo quantitativo, a metodologia qualitativa destaca-se pela
capacidade em fornecer uma compreensao profunda de fenédmenos sociais, incluindo
as percecoes e as interpretacbes daqueles que participam no estudo como elementos
essenciais para a analise dos dados, conferindo uma maior relevancia de um aspeto
subjetivo da acdo social em comparagcdo com as configuracdes das estruturas
societais (Fortin, 1999). Na abordagem qualitativa o investigador deve reconhecer que
a relacdo sujeito-objeto € marcada por uma forte intersubjetividade. Neste sentido,
importa compreender que o “sujeito produtor de conhecimentos esta, enquanto ser
humano, ligado ao seu objeto e 0 objeto, igualmente um sujeito humano, é dotado de

um saber e de uma experiéncia que se Ihe reconhece” (Fortin, 1999, p. 148). A mesma
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autora (Fortin, 1999) argumenta que esta intersubjetividade estabelece uma posi¢ao
inovadora no que diz respeito ao desenvolvimento do conhecimento. Desta forma, as
pessoas que participam no estudo partilham a experiéncia que tém ou que tiveram
acerca de um fendbmeno particular, possuindo uma experiéncia prépria e um saber
pertinente. Uma abordagem qualitativa pressupde que se investiga “com” e n&do “para”
as pessoas de interesse (Fortin, 1999).

Para compreender melhor o método qualitativo importa identificar as suas
caracteristicas mais proeminentes, em especial para este estudo. Este tipo de método
apresenta um caracter indutivo na medida em que o investigador tende a analisar a
informacdo de uma forma indutiva ao desenvolver conceitos e chegando a
compreensdo dos fenémenos a partir de padrées provenientes da recolha de dados.
Neste sentido, este tipo de método leva a que o investigador deva promover uma visao
holistica tendo em conta a “realidade global”’. Os individuos, grupos e situagdes nao
devem ser reduzidos a variaveis, mas antes vistos como um todo (Carmo & Ferreira,
2008).

O investigador deve ser sensivel ao contexto, sendo que atos, palavras e
gestos s6 podem ser compreendidos no seu contexto. Assim o investigador deve
tentar viver a realidade dos sujeitos, demonstrando empatia e identificar-se com eles
de modo a compreender como estes encaram a realidade. O investigador deve
abandonar ou deixar de lado as suas proprias perspetivas e convic¢des (Fortin, 1999).

Neste tipo de investigacdo deve tentar-se que os dados recolhidos estejam
completamente de acordo com o que os individuos dizem e fazem. Para isso a
investigacdo qualitativa deve ser descritiva na medida em que a descricdo da
investigacao deve ser rigorosa e resultar diretamente dos dados recolhidos. O plano
de investigacdo deve ser flexivel e a preocupacao central ndo deve ser a de saber se
os resultados obtidos sé@o suscetiveis de ser generalizados, mas sim perceber a que
outros contextos e sujeitos eles se podem generalizar (Carmo & Ferreira, 2008).

Tendo em conta que este estudo tem a finalidade de compreender uma
perspetiva partilhada acerca do envelhecimento do cuidador e da pessoa com
deficiéncia, dando voz acerca da tematica, tanto aos cuidadores familiares como as
pessoas com deficiéncia, verificou-se a necessidade de recorrer também a andlise
quantitativa, nomeadamente no que diz respeito a perspetiva das pessoas com
deficiéncia face a probleméatica estudada, resultante das suas especificidades.

Neste sentido, no que concerne a natureza quantitativa do estudo, importa
referir que tradicionalmente este tipo de metodologia representa o observavel, o
objetivo e mensuravel como forma de expressar a realidade (Creswell, 2009). Estas

caracteristicas metodolégicas permitem que as pessoas com deficiéncia integrem o
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estudo de uma forma mais fiavel e que, deste modo, a sua perspetiva esteja presente
e seja analisada de forma coerente com 0s objetivos do estudo.

No que diz respeito a natureza quantitativa deste estudo, pretende-se
descrever de modo objetivo as perspetivas das pessoas com deficiéncia relativamente
ao seu envelhecimento em simultdneo com o do seu cuidador familiar. A abordagem
quantitativa exige uma andlise rigorosa, sustentada por critérios de validade,
confiabilidade, generalizagéo e transferibilidade dos resultados. Assim, é fundamental
que os métodos utilizados sejam adequados ao objeto de estudo, para garantir uma
interpretagdo coerente e fundamentada dos dados recolhidos, em articulagdo com a
revisdo da literatura que enquadra a investigacao (Minayo & Sanches, 1993).

Neste sentido e devido as especificidades da investigacdo, estamos perante
um estudo de natureza mista, de caracter exploratério, analitico ou, como refere Fortin
(1996), uma pesquisa exploratéria-descritiva, na medida em que se pretende explorar
e descrever fendmenos, caracteristicas de uma determinada populagdo assim como
identificar relacdes através de um estudo de caso.

1.1. O estudo de caso

De uma forma geral, os estudos de caso sdo uma estratégia privilegiada para
estudar fendmenos em que o investigador tem pouco controlo sobre os
acontecimentos, assim como quando o foco estd nesses mesmos acontecimentos,
gue sdo contemporaneos, e que se desenrolam dentro do contexto da vida real. Este
tipo de estudo é especialmente usado em contextos ou situacdes em que as fronteiras
entre fendbmenos e contextos ndo sdo claramente evidentes. Além disso, o estudo de
caso colabora com a situagéo tecnicamente distintiva na qual havera mais variaveis de
interesse e por isso depende de mdultiplas fontes de provas com os dados a
precisarem de convergir num modo triangular. Neste sentido, este tipo de estudo
beneficia de anteriores desenvolvimentos das proposi¢cdes teéricas para guiar a
recolha e andlise de dados (Yin, 1994).

Além disso, autores como Halinen e Tornroos (2005) referem que o estudo de
caso se destaca como um método ideal para investigar acontecimentos/fenébmenos em
que os conhecimentos existentes sobre esses fendmenos ndo sao suficientes ou sdo
reduzidos. Os mesmos autores referem também que este tipo de estudo ganha um
papel preponderante na exploracdo de fendbmenos em que as teorias disponiveis para
explicd-las ndo s&do adequadas, referindo ainda a aplicabilidade deste método
associada a necessidade de explorar uma situa¢éo que nao esta bem definida.

Assim, o estudo de caso é uma estratégia de investigacdo que compreende um
método completamente cercado, com uma logica de plano, incorporando abordagens

especificas de recolha e analise de dados. Desta forma, o estudo de caso ndo é uma
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tatica de recolha de dados mas sim uma estratégia de investigacdo compreensiva
(Yin, 1994).

Existem trés classificacOes distintas para os estudos de caso quanto ao
objetivo de investigacdo. Os estudos de caso descritivos pretendem descrever o
fendbmeno dentro do seu contexto. Os estudos de caso exploratorios pretendem tratar
problemas pouco conhecidos, tém como objetivo definir hipdteses ou proposicdes para
futuras investigacdes. Os estudos de caso explanatorios tém o intuito de explicar
relagbes de causa-efeito a partir de uma teoria. Embora existam estes trés tipos de
classificagdo que podem ser claramente definidos, existe uma &rea de sobreposi¢éo
entre eles, como se verifica neste estudo de caso em particular que pretende
compreender as necessidades e expectativas das familias no ambito dos cuidados
familiares na sua relagdo com o processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e
da pessoa com deficiéncia, uma vez que articula elementos descritivos — ao retratar
as vivéncias das familias no seu contexto — e exploratérios — ao investigar uma
realidade ainda pouco estudada e suscetivel de gerar novas hipéteses.
Adicionalmente, embora ndo seja este o seu foco principal, o estudo podera também
oferecer indicios para futuras analises explanatorias, ao evidenciar possiveis relacdes
entre o envelhecimento conjunto e as dindmicas de cuidado familiar (Yin, 1994).

O presente estudo de caso assenta na compreensdo das necessidades e
expectativas das familias no dmbito dos cuidados familiares, na sua relacdo com o
processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e da pessoa com deficiéncia

institucionalizada num CACI.

2. A pergunta de partida e os objetivos da investigagao

De modo a iniciar o processo de investigacéo, o investigador tenta exprimir da
maneira mais precisa possivel o que procura saber ou compreender melhor, através
de uma pergunta de partida dentro da sua investigacdo. No entanto, para uma
pergunta de partida ser promotora e orientadora da investigacdo, tem de ser tratavel,
tem de se conseguir trabalhar eficazmente através dela (Quivy & Campenhoudt,
2005).

E importante estabelecer uma série de alternativas para conduzir uma
investigacdo, para isso € fundamental que exista uma ou mais questbes de
investigacdo. Neste sentido estabelece-se a pergunta de partida da investigacdo como
um fio condutor da mesma.

A pergunta de partida tem de cumprir um conjunto de critérios de qualidade.
Segundo os mesmos autores (Quivy & Campenhoudt, 2005), estes critérios sao:

Clareza: precisao e concisdo na formulacdo da pergunta de partida;
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Exequibilidade: carater realista ou irrealista do trabalho que a pergunta deixa
antever, adequada aos recursos pessoais, materiais e técnicos;

Pertinéncia: registo explicativo, normativo e preditivo em que se enquadra a
pergunta de partida.

No que concerne a pergunta de partida para este estudo, que atuou como guia
do processo de investigacdo, esta consiste em saber “Quais sdo as necessidades e
expectativas das familias e dos utentes do Centro de Atividades e Capacitacdo para a
Inclusdo da CERCIPORTALEGRE, no ambito dos cuidados familiares, considerando o
processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e da pessoa com deficiéncia?”.

Em articulagcdo com a pergunta de partida devem estabelecer-se os objetivos
da investigagdo: geral e especificos. Estes objetivos devem partir da pergunta de
partida e devem ser respondidos ao longo de toda a investigagdo. Os objetivos da
investigacdo associados a pergunta de partida servem como um dos principios
orientadores do estudo, como fio condutor do mesmo, constituindo-se como uma base
para aquilo que se pretende estudar em maior profundidade.

No que se refere ao objetivo geral, este materializa-se em “Compreender as
necessidades e as expectativas das familias e dos utentes do Centro de Atividades e
Capacitacdo para a Inclusdo da CERCIPORTALEGRE no ambito dos cuidados
familiares na sua relagdo com o processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e
da pessoa com deficiéncia”.

A partir do objetivo geral foram definidos sete objetivos especificos:

Identificar e caracterizar o perfil do cuidador familiar de pessoa com DID;

Descrever as necessidades e expectativas dos cuidadores familiares para o
futuro relativamente ao processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e do
individuo com DID;

Mapear as expectativas das pessoas com DID relativamente ao processo de
envelhecimento simultaneo do cuidador;

Caracterizar lacunas nas respostas formais existentes e efetuar propostas para
o futuro;

Analisar os principais constrangimentos das familias que cuidam de pessoas
com DID relativamente ao processo de envelhecimento simultaneo;

Identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias e a sua relagdo com
a instituicao (cuidado formal);

Relacionar as respostas formais e as expectativas dos individuos com DID e

dos cuidadores relativamente ao processo de envelhecimento simultaneo.
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3. Populagdo e amostra

A populacgdo-alvo é constituida por elementos acerca dos quais se deseja obter
informacbes sendo um conjunto de elementos ou de sujeitos que partilhem
caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios (Fortin, 1999; Hill & Hill,
1998). Neste sentido, a populacao particular que é objeto do estudo ou investigacédo
denomina-se populacéo-alvo.

A populacdo deste estudo sdo as pessoas com deficiéncia, que integram o
CACI da CERCIPORTALEGRE, € o seu cuidador familiar de referéncia, que estejam a
atravessar, de forma simultanea e paralela, o processo de envelhecimento.

Tendo em conta o numero elevado de utentes que integram o CACI da
CERCIPORTALEGRE (37 utentes), é necessério definir uma amostra representativa
da populagdo. “A amostra é um sub-conjunto de uma populacdo ou de um grupo de
sujeitos que fazem parte de uma mesma populacéo. E, de qualquer forma, uma réplica
em miniatura da populagéo alvo” (Fortin, 1999, p. 202).

Recorre-se a uma amostra intencional caracterizada como o produto de uma
selecdo de casos segundo o(s) critério(s) do investigador, com base nos quais se
selecionam casos considerados tipicos (Santos, 2011). Neste sentido, foram
selecionados oito utentes e respetivo cuidador familiar com base nos seguintes
critérios de incluséo:

- ldade superior a 40 anos (considerando as referéncias de Peirats e Burgos
(2014) segundo as quais, na populacdo com DID, a idade de aparecimento das
mudancgas associadas ao processo de envelhecimento é aos 45 anos de idade).

- Pessoa com Diagndstico de DID (que revela um impacto significativo a nivel
cognitivo e adaptativo que se reflete nos processos associados ao funcionamento
intelectual, pratico e social, revelando-se antes dos 18 anos de idade, durante o
periodo desenvolvimental de acordo com American Psychiatric Association (2013) e
Schalock et al. (2021)).

- Existéncia de um Cuidador informal familiar de referéncia ativo na sua vida (o
cOnjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha
colateral da pessoa cuidada — filhos, netos, bisnetos, trinetos, irmaos, pais, tios, avos,
bisav@s, trisavos, tios-avés ou primos; pode ainda ser cuidador informal aquele(a) que,
ndo tendo com a pessoa cuidada lacos familiares, viva em comunhdo de habitacédo
com ela (Instituto da Seguranca Social, I.P., 2024)).

- Comunicacdo verbal (individuos com capacidades de interagir com o

investigador).
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Tendo presente o0s critérios enunciados, foi selecionada uma amostra
composta por oito individuos, maioritariamente do sexo masculino, com idades
compreendidas entre 0s 42 e 0s 63 anos e cuja relagdo com o seu cuidador familiar é
diversa. Estes critérios foram estabelecidos tendo presente o enunciado na
componente tedrica desta investigacdo. Deste modo, atendendo a heterogeneidade do
envelhecimento foram selecionados individuos de diferentes idades. Por outro lado, o
género do cuidador, maioritariamente feminino, foi também um elemento essencial,
assim como o facto de os cuidadores poderem ndo ser membros de familia. De forma
a sistematizar a informacgdo apresenta-se a tabela 1 em que estdo espelhadas as
caracteristicas dos participantes que integram a amostra.

Tabela 1

Caracteristicas da amostra: pessoa com DID e respetivo(s) cuidador(es) familiar(es)

Utente | Idade | Cuidador familiar Idade
Utente | Informante | Grau de cuidador
(entrevista) | parentesco | familiar
Ana 47 11 Cunhada | 53
Jorge 42 12 Pai 70
Joéo 56 13 Irméa 65
Filipa 49 14 Irma 60
Pedro |52 15 Méae 84
Pai 86
José 63 16 Prima 57
Abilio 50 Nao Méae X
participou
Susana | 51 Nao Méae X
participou

Nota. Elaboracao prépria

Importa garantir que existe diversidade na amostra e ter em conta a
heterogeneidade dos sujeitos ou fendbmenos em presenca. Neste sentido, a pesquisa
procura uma representatividade social para garantir que a investigacdo aborda a
realidade de um fendmeno num contexto, contemplando as variaveis necessarias para
representar esse mesmo contexto. Considera-se importante assegurar a presenca da
diversidade de sujeitos para explorar a situagdo em estudo. Desta forma a amostra
ndo se constitui ao acaso, mas em funcdo de caracteristicas especificas que o

investigador quer estudar (Guerra, 2006). Relativamente a esta amostra apenas nao
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sdo contemplados dois sujeitos no estudo uma vez que néo foi possivel contactar os

seus cuidadores familiares de referéncia.

4. Técnicas e Instrumentos de recolha de dados

As técnicas e instrumentos de recolha de dados sao fundamentais no processo
de pesquisa, pois garantem a obtencdo de informacdes de forma organizada e
precisa. A escolha da técnica e do instrumento deve ser adequada ao tipo de pesquisa
e aos objetivos do estudo sendo que a utilizacdo de diferentes técnicas e instrumentos
aumenta a confiabilidade dos resultados (Gil, 2008). Para uma maior confiabilidade,
pertinéncia e coeréncia dos instrumentos de recolha de dados foram submetidos a
uma validacdo por um especialista de maneira a garantir o sucesso da aplicabilidade
dos mesmos, conforme se explicitara de seguida. Neste estudo misto, como técnica
qualitativa é utilizada a entrevista e a recolha documental, e como técnica quantitativa
é utilizado o questionario.

4.1. A entrevista

Uma das técnicas de recolha de dados utilizada é a entrevista, que pode ser
definida como um processo de interacdo entre duas pessoas em que 0 entrevistador
tem como objetivo a obtencdo de informacgdo ao entrevistado (Haguette, 1995). Para
Fortin (1999) “A entrevista € um modo particular de comunicacao verbal, que se
estabelece entre o investigador e os participantes com o objetivo de colher dados
relativos as questdes de investigagdo formuladas” (p. 245). Além disso, a entrevista
também pode ter a funcdo de validar resultados e/ou opinibes ja obtidas,
complementando a pesquisa bibliografica previamente realizada. Importa ainda
salientar que, numa entrevista, é importante que as questdes sejam claras, em menor
namero possivel e que permitam que se intervenha da forma mais aberta possivel.

A escolha desta técnica de recolha de dados deve-se ao facto da mesma
permitir uma variedade de respostas mais ampla surgindo a possibilidade de se
gerarem novas informacdes através das respostas dadas. Enquanto as leituras e
exploracdo bibliografica inicialmente realizadas auxiliam a balancear, esclarecer e
explorar conhecimentos associados a tematica em questdo, a entrevista revela-se
pertinente por permitir, de forma aprofundada, descobrir informagfes associadas ao
fendbmeno complexo que se pretende explorar com este estudo (Quivy &
Campenhoudt, 2005).

Neste estudo, devido ao tema e as suas especificidades, assim como as
particularidades associadas aos participantes, utiliza-se a entrevista semiestruturada
de maneira a dar ao investigador a possibilidade de explorar todos os temas propostos

e pertinentes para a investigacao, mas simultaneamente, a ser flexivel, permitindo a
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alteracdo do posicionamento das questdes ou mesmo a introducdo de novas
questdes, que se revelem necessérias no curso da entrevista. Desta forma, consegue-
se gque o entrevistado partilhe as suas perspetivas a partir das suas vivéncias de
maneira livre, mas encaminhado pelo investigador para que sejam dadas respostas
aos temas propostos. O objetivo é que, no fim da entrevista, todos os temas propostos
tenham sido explorados (Fortin, 1999).

O guido da entrevista (Apéndice A) foi sujeito a validacdo por um especialista
investigador com trabalho desenvolvido na area da deficiéncia, do envelhecimento e
dos cuidados familiares, com producéo cientifica consolidada neste dominio, que
propés algumas alteracbes de maneira que as entrevistas fossem mais bem
conduzidas e, eventualmente, para melhor adesédo por parte dos entrevistados. O
guido da entrevista respeitou 0s objetivos anteriormente evidenciados e esta
organizado em cinco blocos distintos. No primeiro bloco de questbes pretende-se
contextualizar o estudo; no segundo bloco pretende-se identificar e caracterizar o peffil
do cuidador familiar e da pessoa com DID; o terceiro bloco visa explorar questdes
associadas ao envelhecimento simultaneo do cuidador familiar e da pessoa com DID;
0 quarto bloco diz respeito aos cuidados prestados pelas familias e sua relagdo com a
instituicdo (cuidado formal); e, por fim, no quinto bloco, pretende-se perspetivar o
futuro.

A transcricdo das entrevistas torna-se obrigatéria sempre que no contexto de
investigacdo social existe o registo de dados através de gravacdo audio ou video.
Independentemente da maneira como o investigador pretende tratar os dados, seja
através de uma analise manual ou com recurso a um software especifico, a
transcricdo pretende preparar e uniformizar os dados a fim de permitir e facilitar o
manuseamento da informacdo a submeter a andlise e interpretacdo posteriores
(Costa, 2014).

No caso particular da entrevista, a recolha de dados envolveu uma conversa
cara a cara entre o investigador e os cuidadores familiares de referéncia selecionados
para o estudo. Esta conversa teve lugar no espaco fisico do CACI da
CERCIPORTALEGRE na maioria das entrevistas realizadas e, pontualmente, foi
realizada no domicilio. Esta conversa depois de registada com recurso a uma
gravacao de audio foi transcrita para um registo escrito.

Ainda que o registo audio deva ser guardado, a andlise das entrevistas far-se-4
principalmente com recurso a transcricdo (Oliveira et al., 2023).

Existem diferentes sistemas de transcricdo que variam consoante o grau de
exatiddo associado a transcricdo, no entanto ndo existe uma medida ou orientacao

padrdo. No contexto das ciéncias sociais interessa principalmente ser-se fiel ao que foi
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dito de maneira a possibilitar-se a interpretacdo dos dados. Independentemente da
opcéao pelo modo de transcrigdo, esta obriga a uma transformacéo da narrativa oral em
narrativa escrita, sendo que nenhuma transcricdo é imediata ou um simples molde da
oralidade (Costa, 2014). Neste sentido importa realgar que a transcricdo ndo significa
uma mera tradugao mas sim uma “transformacao” que transcende o contexto fisico e
cara a cara da entrevista. Neste processo de transformagdo torna-se importante
encontrar um meio-termo entre o discurso oral e o discurso escrito impresso com uma
formalidade caracteristica. Desta forma, € importante redigir a transcricdo da entrevista
(Apéndice B) de maneira que o discurso seja inteligivel tanto pelo investigador como
pelo leitor (Costa, 2014).
4.2. Oinquérito por questionario

O inquérito por questionario € uma das ferramentas mais utilizadas na
pesquisa social e cientifica para a recolha de informacdo relativa a variaveis
gualitativas e quantitativas. Destaca-se pela sua capacidade em alcangcar um grande
namero de pessoas de forma padronizada, o que facilita a analise estatistica e a
comparagéo entre diferentes respostas. Esta técnica de recolha de dados utiliza um
conjunto de perguntas para coletar informacdes de um grupo de pessoas com O
objetivo de analisar comportamentos, atitudes, opinides ou caracteristicas de uma
populacdo (Gil, 2010). O inquérito por questionario pode ser aplicado de diversas
maneiras: pessoalmente, por telefone, por correio ou, mais recentemente, de forma
eletrénica, através de plataformas digitais. A escolha do meio de aplicacdo dependera
do objetivo da pesquisa, do perfil da amostra e dos recursos disponiveis (Gil, 2010).

Os inquéritos por questionario podem ser classificados em diferentes tipos
consoante a estrutura das perguntas e o objetivo do estudo. Essas perguntas podem
ser estruturadas de forma fechada, onde as respostas sdo limitadas a opc¢bes
preestabelecidas, ou abertas, permitindo uma maior liberdade para o entrevistado.
Neste sentido os principais tipos sao: fechado, aberto e misto. No inquérito por
guestionario fechado, sao apresentadas alternativas pré-definidas para as respostas,
facilitando a anélise quantitativa dos dados. E mais eficaz quando se busca quantificar
caracteristicas especificas da populagcédo, como preferéncias ou comportamentos. No
inquérito por questionario aberto, as perguntas permitem respostas mais amplas e
livres, permitindo ao entrevistado a liberdade de expressar opinides e sentimentos.
Esse formato € utilizado quando o objetivo € explorar temas complexos. Por sua vez, o
inquérito por questiondrio misto combina perguntas fechadas e abertas,
proporcionando uma abordagem equilibrada entre a quantificacdo de dados e a

exploracdo qualitativa de fenébmenos (Bryman, 2012).
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Neste estudo em particular, o inquérito por questionario foi usado por ter sido
considerada uma técnica adequada a populacdo em estudo e ndo por permitir atingir
um elevado numero de participantes ou a extrapolacdo dos dados para uma
populacdo. O inquérito por questionario dirigiu-se as pessoas com DID, com o objetivo
de mapear as suas expectativas relativamente ao processo de envelhecimento
simultaneo do seu cuidador familiar. Optou-se por usar um inquérito por questionario
misto com o intuito de combinar as potencialidades do formato aberto e fechado, de
maneira que, por um lado, as alternativas de resposta estejam previamente
estabelecidas, para de alguma forma guiar a pessoa com deficiéncia na coeréncia das
respostas que sédo dadas com o objetivo de estudo, mas, por outro lado, permitir-lhes
ter uma voz ativa na partilha de opinifes e sentimentos com espago para respostas
abertas.

No seguimento da constru¢do do guido para o inquérito por questionario este
foi sujeito a validagdo por um especialista que prop0s que as perguntas ndo
apresentassem um grau tdo elevado de abertura, comprometendo a direcdo das
respostas, no sentido em que poderiam nado ser obtidas as respostas pretendidas,
dadas as limitacdes da maioria das pessoas com DID relativamente a expressao oral.
Nesse sentido foi sugerido que se organizassem as perguntas num questionario, de
respostas fechadas, com espaco para algumas questdes de resposta livre, mas muito
concretas, para registo do discurso dos entrevistados pelo entrevistador. Estes
inquéritos por questionario foram realizados na CERCIPORTALEGRE durante o seu
horario de atividades. Neste sentido, o inquérito por questionario a pessoa com DID
(Apéndice C) esta organizado em dois blocos distintos, o primeiro aborda o
envelhecimento simultdneo da pessoa com DID e do seu cuidador familiar e o
segundo bloco visa apreender as expectativas relativas ao futuro. Dentro destes
blocos sédo exploradas quatro dimensbdes: 1. Perce¢do do envelhecer; 2. Sinais de
envelhecimento préprio; 3. Perce¢do do envelhecimento do cuidador; 4. Expectativas
futuras. Esta composicdo permitiu mapear as expectativas das pessoas com DID
relativamente ao processo de envelhecimento simultdneo do cuidador — terceiro
objetivo especifico (Apéndice D) da investigacéo.

4.3. Arecolhadocumental

A recolha documental € uma etapa fundamental no processo de investigacao,
uma vez que fornece a base de dados necesséria para a construcdo de um
conhecimento soélido e fundamentado sobre o tema. Este processo envolve a
pesquisa, selecdo e andlise de documentos que possam contribuir para a
compreensédo do objeto de estudo. A escolha da documentacdo deve ser estratégica e

guiada pelos objetivos da investigacdo. Nao se resume simplesmente a recolha do
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maior nimero possivel de documentos, mas envolve uma curadoria cuidadosa, onde a
qualidade das fontes € mais importante do que a quantidade. Desta forma, a recolha
documental torna-se um processo de selecao criteriosa (Gil, 2010). Neste sentido, a
recolha documental trata-se de um procedimento de apreensdo, compreensdo e
andlise de documentos dos mais variados tipos (S&-Silva et al., 2009). Esta recolha
documental protagonizada neste estudo incide principalmente sobre documentos
oficiais de acesso livre — planos estratégicos, planos de atividades, relatérios de
prestacéo de contas, regulamentos internos e os estatutos da instituicdo. Esta recolha
demonstra-se particularmente importante uma vez que permite uma aproximagao ao
contexto do objeto de estudo e paralelamente promove a preparacdo fundamentada
para responder a objetivos da investigagdo. Assim, a recolha documental € um
procedimento de pesquisa com caracteristicas especificas e com finalidades de
investigacdo muito proprias, podendo ser também utilizada como uma técnica que
permite complementar, através de validacdo e aprofundamento de dados obtidos por
meio de outros procedimentos como entrevistas, questionarios e observacao (Godoy,
1995a).

A recolha documental e a recolha bibliogréfica ndo se confundem. No entanto,
se for considerada uma classificagdo baseada no tipo de fontes, considera-se
importante esclarecer como se procedeu a recolha bibliogréafica, que pode também ser
integrada, de forma mais geral em recolha documental. As fontes podem ser divididas
em dois grupos principais: fontes bibliograficas (livros, artigos cientificos, periodicos
especializados) e fontes nao bibliograficas (relatérios de instituicbes, arquivos
publicos, registos audiovisuais). Para garantir a confiabilidade dos dados recolhidos, é
essencial que o investigador considere a autoria, a data de publicacdo, a relevancia e
o contexto de produgéo do documento (Gil, 2010).

No que concerne a recolha bibliografica da investigacdo, esta comeca com a
definicdo clara dos objetivos da pesquisa, uma vez que eles direcionam a pesquisa
pelos documentos relevantes. Nesse sentido, a pesquisa deve partir de um
levantamento bibliografico preliminar, onde o investigador consulta fontes gerais para
entender o tema em questdo. A partir desse ponto inicial, é possivel fazer uma
pesquisa mais aprofundada em fontes especificas. No caso, a pesquisa recorreu a
vérias fontes: livros, artigos em revistas cientificas, legislacdo e informacdo em
publicacbes governamentais (nacionais e internacionais). Relativamente aos formatos
de pesquisa, foram usados: o formato impresso (livros de capa dura e/ou mole) e o
formato digital (por ex. repositérios cientificos digitais, site de organismos
internacionais, site da CERCIPORTALEGRE).
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Neste estudo, a recolha documental (associada a fontes ndo bibliogréficas)
visa contribuir para a resposta a um dos objetivos especificos do estudo: caracterizar
lacunas nas respostas formais existentes e efetuar propostas para o futuro. Neste
sentido, € feita uma compilacdo de informacdo constante nos documentos
orientadores e estruturantes da CERCIPORTALEGRE, de maneira a caracterizar a
instituicao, a sua regiao, contexto, utentes e familias (Apéndice E).

5. Técnicas e instrumentos de analises de dados

A analise de dados é o processo de interpretar e organizar informactes
recolhidas, visando gerar conhecimento e responder as questfes do estudo. Esta
andlise envolve técnicas especificas, que podem ser quantitativas ou qualitativas, para
transformar dados brutos em resultados significativos. Esta etapa é essencial para
validar hipéteses e construir explicacées com base nas evidéncias obtidas (Creswell,
2009). A andlise de conteldo representa uma excelente opcao para explorar e analisar
dados provenientes de comunicag¢fes, tentando compreender o significado e o sentido
da mensagem que transcende a leitura comum (Cardoso et al., 2021).

Sendo este um estudo de caracter misto, procura obter dados descritivos
acerca de pessoas, lugares e processos de interacdo através do contacto direto do
investigador com a situacdo a ser estudada, bem como compreender esses
fendmenos segundo a perspetiva dos participantes, pelo que a andlise de conteudo se
revela como uma técnica de analise de dados valiosa para o estudo (Godoy, 1995h).
Esta tipologia de analise tem um significado determinante no estudo, sendo que
permite interpretar o conteddo de um conjunto alargado de comunicacBes. Neste
sentido, a andlise de contetdo desempenha um papel importante nas investigagées no
campo das pesquisas sociais, uma vez que analisa com profundidade a questédo da
subjetividade reconhecendo a n&o neutralidade da interagdo entre o investigador,
contexto e objeto de pesquisa (Cardoso et al., 2021).

Relativamente a questdo da subjetividade, Moraes (1999) defende que, de
certa forma, a analise de conteldo pode ser uma interpretacdo pessoal do
investigador relacionada com a percec¢do que este tem dos dados. Acrescenta que hao
€ possivel uma leitura neutra, objetiva e completa uma vez que os valores e linguagem
da situacdo analisada bem como a linguagem cultural do investigador, assim como 0s
seus significados, exercem uma influéncia da qual o investigador ndo consegue fugir.
Segundo o0 mesmo autor, a questdao dos mdltiplos significados de uma mensagem e
das multiplas possibilidades de analise que séo possiveis estdo intimamente ligadas

ao contexto.
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O contexto dentro do qual se analisam os dados deve ser explicitado
em qualquer Andlise de Conteddo. Embora os dados estejam
expressos diretamente no texto, o contexto precisa ser reconstruido
pelo pesquisador. Isto estabelece certos limites. Ndo é possivel
incluir, nessa reconstrucdo, todas as condigcbes que coexistem,
precedem ou sucedem a mensagem, no tempo e no espago. Nao
existem limites l6gicos para delimitar o contexto da analise. Isto vai
depender do pesquisador, da disciplina e dos objetivos propostos
para a investigacdo, além da natureza dos materiais sob analise
(Moraes, 1999, p. 3).

Neste sentido, verifica-se que a analise de contelildo se caracteriza como uma
abordagem metodologica critica e apoiada numa concecdo que reconhece o papel
ativo do sujeito na producdo de conhecimento. Esta técnica de analise de dados tem
como ponto de partida a mensagem, que pode ser verbal (oral ou escrita), gestual,
silenciosa, figurativa, documental ou diretamente provocada (Puglisi & Franco, 2005).

Assim, a analise de conteldo torna-se pertinente para o estudo uma vez que
pretende analisar os sentidos e significados das comunicacdes estabelecidas,
considerando as condi¢gdes de quem produz a mensagem (emissor e 0 seu contexto),
assim como de quem a recebe e os efeitos que ela produz, com a finalidade de melhor
se compreender e interpretar a realidade (Cardoso et al., 2021).

Com a finalidade de guiar a analise de conteldo, o investigador criou grelhas
de andlise de informagdo, associada aos objetos da recolha documental (Apéndice E)
e também as entrevistas semiestruturadas (Apéndice F), estas estdo diretamente
associadas aos objetivos e dimensdes dos conceitos da investigacao.

Para dar resposta ao primeiro objetivo especifico (Identificar e caracterizar o
perfil do cuidador familiar da pessoa com DID) estabeleceram-se seis categorias:
idade; estado civil; grau de parentesco; situacao profissional; habilitagdes académicas
e local de residéncia.

Relativamente ao segundo objetivo especifico (Descrever as necessidades e
expetativas dos cuidadores familiares para o futuro relativamente ao processo de
envelhecimento simultaneo do cuidador e do individuo com DID) foram criadas
trés categorias: garantia de continuidade dos cuidados e bem-estar do familiar;
institucionalizacdo do familiar no futuro e papel da instituicho como rede de apoio
futura. Estas categorias pretendem refletir as preocupacfes manifestadas pelos
cuidadores familiares acerca de como assegurar o cuidado continuo e bem-estar do
familiar, quando ambos estiverem mais velhos e sem capacidade para garantir os

cuidados basicos. Além disso, pretendem também espelhar a necessidade da
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institucionalizacdo futura, assim como de que forma os cuidadores familiares
perspetivam a atuacdo da CERCIPORTALEGRE como rede de apoio formal.

No que diz respeito ao quarto objetivo especifico (Caraterizar lacunas nas
respostas formais existentes e efetuar propostas para o futuro) criaram-se trés
categorias: propostas e expectativas para o futuro; rede de apoios formais
complementares e lacunas nas respostas formais existentes. Estas categorias foram
criadas com o proposito de permitir agrupar as respostas dos cuidadores familiares
segundo as suas sugestbes associadas aos servicos e estrutura das respostas
formais, identificar as instituicbes que estdo envolvidas na rede de apoio formal de
cada familia e identificar os problemas enfrentados como lacunas nas respostas
formais existentes.

Associado ao quinto objetivo especifico (Analisar 0s principais
constrangimentos das familias que cuidam de pessoas com DID relativamente ao
processo de envelhecimento simultdneo) foram criadas as categorias: percecdo do
cuidador relativamente ao seu proprio envelhecimento; perce¢cdo do cuidador acerca
do envelhecimento da pessoa com DID e a sua aceitacdo; impacto das mudancas
associadas ao envelhecimento do familiar no cuidado prestado; e envelhecimento do
cuidador associado ao desempenho das tarefas de cuidado; planeamento do cuidado
futuro no contexto do envelhecimento conjunto. Estas categorias pretendem refletir
como os cuidadores vivenciam o seu processo de envelhecimento, como vivenciam o
processo de envelhecimento da pessoa de quem cuidam, quais as mudancas que
ocorrem, € como é que isso afeta a rotina e 0 processo associado aos cuidados
informais, assim como o planeamento do cuidado futuro associado ao envelhecimento
de ambos.

Relativamente ao sexto objetivo especifico (Identificar e analisar os cuidados
prestados pelas familias e a sua relacdo com a instituicdo — cuidado formal) foram
criadas as categorias: cuidados familiares prestados; rede informal de apoio familiar;
papel da CERCIPORTALEGRE como suporte formal na organizacao da vida diaria e
bem-estar emocional das familias que apoia. Com estas categorias pretendeu-se
retratar os cuidados diarios associados a cada familia, a rede de apoio informal de
cada uma e de que maneira a CERCIPORTALEGRE contribui para a sua organizacao
diaria e bem-estar emocional das familias.

Cada uma das categorias acima referidas esta associada a perguntas feitas no
decorrer das entrevistas aos cuidadores familiares resultando numa codificacdo
consoante a categoria em que se inserem (Apéndice F).

Quanto aos inquéritos por questionario, atendendo ao reduzido namero de

inquiridos, foi efetuada uma analise com recurso a estatistica descritiva simples e de
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analise qualitativa do conteldo das respostas empreendidas de maneira a dar
resposta ao terceiro objetivo especifico (mapear as expectativas das pessoas com DD
relativamente ao processo de envelhecimento simultaneo do cuidador) (Apéndice D).

6. A Etica nainvestigac&o

A ética em pesquisas sociais constitui-se como uma questdo de extrema
relevancia, especialmente num contexto em que o impacto da investigacao transcende
0 campo académico, estendendo-se a sociedade como um todo. A responsabilidade
do investigador vai além da recolha de dados e a sua respetiva analise, abrangendo
uma série de consideracdes sobre como as informacgcdes sdo obtidas, tratadas e
utilizadas, além de refletir sobre as implicag6es sociais dos seus resultados. A ética na
pesquisa social pode ser definida como um conjunto de principios e normas que guiam
o investigador para garantir a dignidade, o respeito e a integridade dos sujeitos
envolvidos, bem como o compromisso com a verdade e o bem-estar social (Wiles,
2013). Relaciona-se diretamente com o respeito pelos direitos dos participantes,
honestidade nas praticas de pesquisa e com a responsabilidade para com as
consequéncias das descobertas cientificas. Assim, o investigador tem a
responsabilidade de refletir acerca de como a sua investigacdo pode contribuir para o
fortalecimento de préaticas sociais mais justas e equitativas (Wiles, 2013).

Neste sentido, a investigacdo deve ser realizada com a maxima objetividade
possivel, o investigador deve distanciar-se das suas proprias crengas e valores
pessoais, adotando uma postura de objetividade nas analises, ao mesmo tempo que
reconhece as suas proprias limitacbes e predispbe-se a questionar as suas
pressuposi¢des. Este principio, no entanto, ndo deve ser confundido com a ideia de
que a pesquisa € completamente desvinculada de valores. O investigador deve estar
consciente de suas posi¢cdes, mas também deve procurar compreender a realidade de
maneira cientifica e imparcial (Fortin, 1996).

Um dos pilares da ética nas pesquisas sociais é o consentimento informado,
gue exige que os participantes da pesquisa compreendam plenamente o que esta a
ser investigado, os objetivos do estudo, os possiveis riscos envolvidos e como suas
informagdes seréo utilizadas. O consentimento informado ndo deve ser apenas uma
formalidade, mas um processo continuo durante todo o estudo. Este deve ser
compreensivel, transparente e voluntario, respeitando a autonomia do participante e
garantindo que ele possa ser retirado do estudo a qualguer momento sem que haja
consequéncias negativas. Além disso, € essencial que o investigador comunique de
maneira clara os objetivos do estudo, os métodos utilizados e as formas de protecéo

dos dados recolhidos.
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Em qualquer investigacdo a privacidade e a confidencialidade dos dados
recolhidos séo questbes fundamentais. O uso de informagdes pessoais ou sensiveis
exige que o investigador tome medidas para garantir a seguranca dos dados dos
participantes, evitando a exposi¢cao indevida, respeitando a identidade de quem
participa. Este processo é indispensavel para proteger os individuos de possiveis
danos, discriminagéo ou estigmatizagao.

A investigacdo, nomeadamente ao nivel social pela sua prépria natureza, pode
envolver riscos para os participantes. Esses riscos podem ser emocionais, sociais ou
fisicos, e é responsabilidade do investigador minimiza-los ao maximo. A protecao dos
participantes deve ser priorizada, especialmente quando os estudos envolvem grupos
vulneraveis, como popula¢cdes marginalizadas, minorias ou individuos em situacao de
vulnerabilidade (Fortin, 1996).

A ética em investigagao social ndo € um conjunto estatico de normas, mas uma
pratica dinAmica que envolve o compromisso com a justica, a responsabilidade e o
respeito pelos participantes. Estes principios éticos devem estar presentes em todas
as fases do processo de pesquisa, desde o planeamento a andlise e discussédo dos
resultados.

Para garantir que a pesquisa social é conduzida de forma justa e respeitosa, é
essencial que o investigador adote praticas que protejam os direitos dos participantes,
promovam a transparéncia e o consentimento como um compromisso continuo e
reflexivo, que pretende equilibrar a busca pelo conhecimento com a responsabilidade
e o0 respeito aos individuos e a sociedade (Fortin, 1996; Wiles, 2013).

Neste estudo, pretendeu-se ter em conta os principios éticos acima descritos
em todas as fases do estudo. Ao nivel da entrevista e dos inquéritos por questionario,
sdo apresentados e explicados os consentimentos informados dando a conhecer ao
participante os objetivos de estudo, todos os seus direitos como participante e deveres
do investigador (Apéndice G). Relativamente as pessoas com DID também a estas foi,
claramente, questionada a sua vontade de participar no estudo como pessoa singular,
tendo sido, ainda, solicitada autorizagdo para a sua participagdo no estudo ao seu
responsavel legal (Apéndice G). Além disso, a explicacdo dos objetivos e tema do
estudo, assim como os direitos do participante e deveres do investigador séo
apresentados de maneira clara e objetiva & pessoa com DID.

Neste estudo em particular, para garantir o anonimato dos participantes foram
usados nomes ficticios ao nivel da transcrigdo das entrevistas.

Um outro elemento que € necessério expor na dimenséo ética prende-se com o
facto de o investigador agir como técnico superior (psicomotricista) na organizagdo em

estudo. Quando o investigador assume simultaneamente o papel de técnico da

66



organizacao, impde-se uma vigilancia epistemoldgica rigorosa, a fim de garantir a
integridade do processo investigativo. Esta dupla condigdo pode gerar tensdes entre a
proximidade pratica e a distancia analitica necessaria a produ¢do de conhecimento
cientifico. A implicagéo direta nas dinamicas institucionais, na definicdo de problemas
ou mesmo na implementacdo de solugBes, pode comprometer a objetividade e
favorecer vieses, tanto na recolha como na interpretacdo dos dados. Assim, tornou-se
essencial desenvolver mecanismos continuos associados a clarificacdo de
posicionamentos e explicitacdo dos seus enquadramentos teorico-metodoldgicos,
salvaguardando a credibilidade e a validade do conhecimento produzido, como € disso
exemplo a construcdo de instrumentos de investigagdo baseados na pesquisa
bibliografica e a triangulagdo de métodos e técnicas usadas na investigagdo ou a

partilha.
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Parte Il — Contexto empirico
1. Caracterizacéo sociodemografica do municipio de Portalegre

Tendo presente que o fendbmeno do envelhecimento e da deficiéncia sé&o
fendmenos centrais nesta investigagdo, nesta parte da dissertacdo aborda-se a
realidade demogréfica do concelho de Portalegre, destacando a sua localizagédo
geografica no Alentejo e a divisdo administrativa em seis freguesias. Com base em
dados recentes, apresenta-se o numero de habitantes e a sua distribuicdo etaria,
salientando-se a tendéncia de envelhecimento da populacdo. Sublinha-se também o
aumento significativo de pessoas com dificuldades funcionais, o que reforca a
necessidade de uma reflexdo critica sobre os desafios sociais e estruturais que esta
realidade impde.

Portalegre é uma cidade portuguesa, situada na regido do Alentejo, na sub-
regido do Alto Alentejo. A sub-regido do Alto Alentejo é composta por 15 municipios:
Alter do Chéo, Arronches, Avis, Campo Maior, Castelo de Vide, Crato, Elvas,
Fronteira, Gavido, Marvao, Monforte, Nisa, Ponte de Sor, Portalegre e Sousel.

Segundo dados do PORDATA, referentes ao ano de 2021, o concelho de
Portalegre apresenta uma area total de 447 km? e esta dividido em seis freguesias:
Alagoa; Alegrete; Urra; Unido das Freguesias de Reguengo e Sao Julido; Unido das
Freguesias de Ribeira de Nisa e Carreiras; Unido de Freguesias de Sé e Sao
Lourenco. Em conjunto, nestas freguesias, residem um total de 22342 habitantes.
Percentualmente esta populagdo pode dividir-se em trés grandes grupos: jovens
(menos de 15 anos); populacdo em idade ativa (dos 15 aos 64 anos); idosos (65 ou
mais anos). Desta forma, o grupo percentualmente dominante no territério de
Portalegre é o grupo de populacao em idade ativa, representando 60,3% da populagéo
total. Por outro lado, o grupo com a percentagem mais baixa € o grupo da populacdo
jovem que representa 12,1% da populacao total. A populagéo idosa representa 27,5%
da populacao total do municipio (PORDATA, 2021).

Tendo em conta estes valores, e comparando as percentagens de jovens com
a percentagem de idosos, podemos concluir que o concelho de Portalegre é um
concelho extremamente envelhecido. O territério de Portalegre apresenta um indice de
envelhecimento (n.° de idosos para cada 100 jovens) de 227, um numero bastante
superior ao indice de envelhecimento nacional, em que para cada 100 jovens existem
183 idosos (PORDATA, 2021). Torna-se também importante refletir que o valor do
indice de envelhecimento tem tendéncia para aumentar. Tal como mostra a
comparacgéo dos dados de 2011 com os de 2021, conclui-se que a percentagem de

populacdo jovem tem vindo a diminuir, sendo que em 2011 apresentava o valor de
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13,2% e em 2021 o valor de 12,1%. Por outro lado, a populacéo idosa do concelho
tem vindo a aumentar, uma vez que em 2011 apresentava um valor de 23,6% e em
2021 o valor de 27,5% (PORDATA, 2021). Desta forma, pode concluir-se que o
municipio de Portalegre, apesar de ja ser envelhecido, demonstra tendéncia para
envelhecer cada vez mais.

Segundo os dados do Instituto Nacional de Estatistica (2024) existem 12 409
habitantes com dificuldades em Portalegre. Deste total, 2 600 pessoas apresentam
dificuldade em ouvir, 5 808 em ver, 1 707 em caminhar ou subir escadas, 1 120 tém
dificuldade em tomar banho ou vestir-se sozinhas e 837 tém dificuldade em
compreender os outros ou fazer-se compreender. Estes numeros refletem um cenario
bastante mais abrangente do que os dados reportados em 2001, indicando um
aumento expressivo, possivelmente justificado por mudangas demograficas,
metodoldgicas e, sobretudo, pela maior consciéncia social resultante da adoc¢do da
Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Esta convencao
representa um marco fundamental para a redefinicdo da deficiéncia, promovendo uma

visdo baseada nos direitos humanos e na inclusao.

2. Caracterizacdo CERCIPORTALEGRE

Com o aumento da esperanca média de vida das pessoas com deficiéncia e
com o0 aumento do conhecimento de casos foram sendo criados Varios equipamentos
de resposta focados na resposta as necessidades especificas desta populacdo e das
suas familias (Veiga, 1998).

Este estudo, sendo um estudo de caso que assenta na compreensdo das
necessidades e expectativas das familias no ambito dos cuidados familiares na sua
relagdo com o processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e da pessoa com
deficiéncia institucionalizada num CACI, é um estudo elaborado na
CERCIPORTALEGRE, uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (IPSS) que
se insere no concelho de Portalegre. N&o obstante se focar nesta instituicao, torna-se
pertinente apresentar outras instituicbes similares ao nivel das respostas e
equipamentos no distrito de Portalegre. Desta forma, no distrito de Portalegre existem,
para além do CACI da CERCIPORTALEGRE, outros seis equipamentos similares:
Centro de Recuperacéo Infantil de Ponte de Sor (CRIPS); Associacdo Portuguesa de
Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental (APPACDM) de Elvas; APPACDM de
Portalegre; Lar Residencial e CACI de Marvdo, em Santo Antdénio das Areias
(pertencentes a APPACDM de Portalegre); CACI do Centro de Bem Estar Social de

Arronches; CACI de Sousel (Carta social, s.d.).
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O foco do estudo centra-se na CERCIPORTALEGRE, nomeadamente ao nivel
da sua resposta de CACI. A CERCIPORTALEGRE - Cooperativa de Educacgéo e
Reabilitacdo De Cidaddos com Incapacidades de Portalegre, CRL foi constituida por
escritura publica a 18 de junho de 1980 e posteriormente considerada uma Instituicao
de Utilidade Publica em 23 de dezembro de 1999, sendo equiparada a IPSS. Esta
instituicdo foi constituida por particulares, sem fins lucrativos e com a finalidade de dar
uma expressdo organizada ao dever moral de justica e de solidariedade, que se rege
pela sua Missdo, Visdo, Valores e Politica de qualidade (CERCIPORTALEGRE,
2024a).

A Missdo da CERCIPORTALEGRE ¢é “dar resposta as necessidades e
expectativas da populagdo com deficiéncia e/ou incapacidade, disponibilizando apoio
em diferentes dominios de interveng&o, com base numa rede de parcerias estratégicas
de modo a potenciar a autonomia e a qualidade de vida dos/as Utentes”
(CERCIPORTALEGRE, 2024a, p. 7). Relativamente a Visdo desta organizacdo diz
respeito ao ambicionar ser uma “referéncia sustentavel nos servigcos prestados,
aliando qualidade e préticas inovadoras na promocao dos direitos individuais e de
cidadania dos utentes, garantido a satisfacdo de todas as partes interessadas”
(CERCIPORTALEGRE, 2024a, p. 7). No que diz respeito aos Valores, esta
organizacdo aponta a “Responsabilidade e Competéncia; Credibilidade e Etica
Profissional; Respeito pelos Compromissos; Valorizacdo da condicdo humana;
Dedicagao; Ambicao; Inovacgao; Solidez e Eficacia” (CERCIPORTALEGRE, 2024a, p.
7). No que concerne a politica de qualidade é defendido que

a melhor forma de assegurar a qualidade dos servicos passa por controlar o
compromisso com a satisfacdo das necessidades e expectativas dos utentes e de
todas as partes interessadas, numa perspectiva de melhoria continua dos processos,
desenvolvendo uma gestdo eficaz que vise a sustentabilidade da instituicdo
(CERCIPORTALEGRE, 20244, p. 7).

Neste sentido a CERCIPORTALEGRE tem como finalidade principal a
solidariedade social e assim propfe-se, na sua agéo, a responder as necessidades
sociais, em especial das criancgas, jovens, adultos e com deficiéncia ou incapacidade.
Esta organizacdo promove a defesa dos direitos individuais e o exercicio de uma
cidadania em pleno da populacdo com que trabalha, nomeadamente no que diz
respeito & promocdo do direito a igualdade de oportunidades. Para isso, pretende
atuar através da prevencdo, sensibilizacdo, maximizacdo de competéncias e
capacidades pelo desenvolvimento de atividades enriquecedoras a nivel inter e
intraindividual que fomentem uma comunidade orientada pelo otimismo e né&o
discriminacdo (CERCIPORTALEGRE, 2024a).
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No que concerne as Respostas Sociais, a CERCIPORTALEGRE dispde de um
Estabelecimento da Educacgéo Especial — Valéncia Educativa; Lar Residencial; Centro
de Reabilitagcdo e Formacédo Profissional; Centro de Atividades para a Capacitacao e
Inclusdo. Esta ultima é a resposta sobre qual o estudo incide (CERCIPORTALEGRE,
2024a).

A éarea geogréfica de atuacdo da CERCIPORTALEGRE é sobretudo o distrito
de Portalegre, sendo os concelhos de maior incidéncia: Portalegre, Alter do Chéo,
Arronches, Campo Maior, Castelo de Vide, Crato, Elvas, Gavido, Marvao, Monforte e
Nisa (CERCIPORTALEGRE, 2024a).

Relativamente ao CACIl, a CERCIPORTALEGRE tem um acordo de
cooperagdo assinado com o Centro Distrital de Seguranca Social de Portalegre, com a
capacidade e frequéncia de 37 utentes. Destes 37 utentes, 27 sdo do género
masculino e 10 sdo do género feminino. Os utentes residem em diferentes concelhos
do distrito de Portalegre, tais como: Alter do Chéo, Arronches, Castelo de Vide, Crato,
Marvdo, Nisa, sendo na sua maioria do concelho de Portalegre
(CERCIPORTALEGRE, 2024b).

Figura 2

Numero de utentes por idade e género a frequentar o CACI
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Nota. CERCIPORTALEGRE, 2024b
Segundo os dados do gréfico apresentado no Relatério de atividades do CACI
de 2024, a CERCIPORTALEGRE apoia utentes dos 18 aos 63 anos, sendo que na
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sua maioria situam-se na faixa etaria dos 35 aos 49 anos, com predominancia do
género masculino (CERCIPORTALEGRE, 2024b).

Figura 3

Distribuicdo da percentagem de incapacidade por género
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Nota. CERCIPORTALEGRE 2024b

O gréfico apresentado demonstra a distribuicdo das percentagens de
incapacidade por género dos utentes da CERCIPORTALEGRE. Segundo estes dados
a maioria dos utentes apresenta percentagens de incapacidade entre os 70% e 0s
80% sendo que o0 género masculino € o mais representado nestes escaldes. Além
disso, importa refletir acerca da diversidade de percentagens que demonstram a
complexidade e heterogeneidade desta populagéo, das situacdes especificas de cada
utente e incapacidades atendidas na instituicdo. Esta situacdo reforca a importancia
das respostas diferenciadas e adaptadas as necessidades de cada utente
(CERCIPORTALEGRE, 2024b). Neste sentido é fundamental a existéncia de uma
equipa multidisciplinar que promova o correto funcionamento institucional e dé
resposta as necessidades e especificidades da populagdo heterogénea com que o
CACI da CERCIPORTALEGRE atua.

No que diz respeito aos recursos humanos do CACI da CERCIPORTALEGRE
existem as seguintes categorias profissionais:

- Assistente social (2);

- Técnico de Reabilitagdo Psicomotora (2);

- Terapeuta Ocupacional (1);

- Ajudante de acéao direta (3);

- Monitor (4);
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- Trabalhador auxiliar de servicos gerais (5);

- Cozinheira/o (1);

- Ajudante de cozinha (1);

- Motorista de pesados (1);

- Escrituraria/o (2);

- Contabilista certificada/o (1);

- Fisioterapeuta (servigo externo) (1).

As atividades e dindmicas associadas ao CACI sdo alicercadas e orientadas
por um plano anual de atividades que estabelece com precisdo e pormenor as
atividades a serem desenvolvidas durante o ano. Este plano de atividades visa dar
resposta as necessidades e expectativas dos utentes assim como dar resposta as
suas dificuldades e especificidades numa perspetiva de evolugéo continua e holistica
das suas competéncias. Este plano anual de atividades orienta-se segundo objetivos
operacionais que pretendem promover acbes de formagdo adequadas as
necessidades identificadas para a melhoria dos servigos prestados; aumentar o grau
de satisfacdo dos colaboradores; promover uma cultura institucional alicergcada nas
gualidades dos servigcos prestados; promover a participacdo e o envolvimento das
familias/partes interessadas na instituicdo; aumentar as parcerias estratégicas;
fomentar uma cultura promotora da criatividade e inovacdo; criar estratégias de
marketing de divulgagao da instituigdo; reforcar uma dindmica organizacional orientada
para os utentes; dar continuidade a dindmica de empowerment orientada para 0s
utentes; garantir a dindmica da igualdade de género, oportunidades e direitos
(CERCIPORTALEGRE, 2025).

Além dos seus colaboradores, a CERCIPORTALEGRE também conta com a
participacao de voluntarios, sendo que o voluntario é a pessoa que, de forma livre,
desinteressada e responsavel, se compromete, segundo as suas aptidbes e
caracteristicas e no seu tempo livre, a realizar acbes de voluntariado no ambito das
atividades da CERCIPORTALEGRE na prossecucdo dos fins organizativos da
instituicdo, com um minimo de horas de trabalho voluntério, de acordo com as
condicOes definidas pela Direcdo e com a obrigacdo de cumprir com as normas
estabelecidas (CERCIPORTALEGRE, 2017).

Adicionalmente as atividades estruturadas, a CERCIPORTALEGRE podera
também desenvolver e prosseguir, de modo secundério, outros fins ndo lucrativos
compativeis com o0s seus objetivos, missdo e valores, e desenvolver atividades de
natureza meramente instrumental, através de diferentes entidades juridicas por si
criadas, mesmo que em parceria. Exemplos destas respostas adicionais que

contribuem para a efetivacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia,
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nomeadamente o desenvolvimento socioecondmico da populacdo, sdo 0 comércio a
retalho de lembrangas e artesanato; comércio a retalho de produtos alimentares;
encadernacfes rapidas e encadernacdes a pele e outras encadernagdes, servico de
fotocépias e servico mediador dos jogos da Santa Casa da Misericérdia
(CERCIPORTALEGRE, 2019).

Sendo a CERCIPORTALEGRE uma cooperativa, a mesma € composta por um
namero variavel e ilimitado de cooperadores. Importa real¢car a importancia dos 6rgéos
sociais que sdo a assembleia geral, a direcdo e o conselho fiscal. Os titulares desses
orgdos sao eleitos em assembleia geral e a duragdo de mandato € de quatro anos,
devendo proceder-se a sua eleicdo no més de dezembro do ultimo quadriénio
(CERCIPORTALEGRE, 2019).

A direcio € o oOrgdo de administracdo e representacdo da
CERCIPORTALEGRE, constituida por um namero impar de membros, com um limite
maximo de cinco elementos e minimo de trés, dos quais um presidente, um tesoureiro,
um secretario, 1.° suplente e 2.° suplente. O presidente da dire¢do sO pode ser eleito
consecutivamente para trés mandatos e ndo é permitido aos membros dos 6érgaos
sociais 0 desempenho simultaneo de mais de um cargo (CERCIPORTALEGRE, 2019).

O conselho fiscal é o 6rgdo de controlo e fiscalizagdo podendo, nesse ambito,
efetuar aos restantes o0Orgdos, as recomendacdes adequadas associadas ao
cumprimento da lei, dos estatutos e dos regulamentos internos. E composto por trés
membros, dos quais um presidente e dois vogais (CERCIPORTALEGRE, 2019).

A assembleia geral € o 6rgdo supremo da CERCIPORTALEGRE e as suas
deliberacdes sdo obrigatdrias para os restantes 6rgaos e para todos os cooperadores.
Esta é composta por todos os cooperadores no pleno gozo dos seus direitos e deveres
estatuarios. Compete a assembleia geral deliberar acerca de varias matérias e importa
realcar a importancia que lhe é atribuida na apreciagcéo e vota¢do anual do orcamento,
plano anual de atividades e relatério de contas. Neste sentido a assembleia geral
relne em sessfes ordinarias (no final de cada mandato para eleicbes dos 6rgaos
sociais e obrigatoriamente duas vezes em cada ano para votagdo e apreciagdo do
orcamento, plano anual de atividades e relatério de contas) e em sessdes
extraordinarias (Qquando convocada pelo presidente da mesa da assembleia geral, por
iniciativa deste, a pedido da direcéo ou do conselho fiscal, ou a requerimento de, pelo
menos, trinta cooperadores no pleno gozo dos seus direitos) (CERCIPORTALEGRE,
2019).

Relativamente ao regime financeiro, as contas do exercicio da
CERCIPORTALEGRE obedecem ao regime da normalizagdo contabilistica para as

instituicdes do setor cooperativo ndo lucrativo legalmente aplicavel. Além disso, essas
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contas sdo aprovadas pelos respetivos 6rgaos sociais. As receitas que constituem o
patriménio da CERCIPORTALEGRE séo: as quotas dos cooperadores; 0s subsidios
do Estado ou de organismos oficiais; as comparticipacdes dos utentes; os rendimentos
de bens proprios; as doacgdes, legados, herancas e respetivos rendimentos; 0s
donativos e produtos de festas ou subscri¢cdes; quaisquer outras receitas eventuais
(CERCIPORTALEGRE, 2019).

Neste sentido, a CERCIPORTALEGRE apresenta-se como uma instituicdo
bem estruturada, dindmica, transparente e em constante interagdo com todos os seus

utentes, familias, colaboradores e cooperadores.
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Parte IV - Analise de Resultados

A presente parte da dissertacdo tem como finalidade apresentar e analisar 0s
resultados obtidos a partir do estudo empirico realizado junto das pessoas com DID
gque integram o CACI da CERCIPORTALEGRE e dos seus cuidadores familiares.

A interpretacdo dos dados é orientada pelos referenciais tedricos previamente
apresentados, nomeadamente 0s conceitos de envelhecimento biopsicossocial,
envelhecimento ativo, cuidados formais e informais, e 0 modelo biopsicossocial da
deficiéncia. Assim, esta parte visa ndo apenas descrever 0s resultados obtidos, mas
também interpreta-los a luz das dinamicas sociais, afetivas e institucionais que
moldam o quotidiano dos cuidadores informais. O estudo visa ainda apontar limites e
potencialidades nas respostas empreendidas, com especial destaque para o papel
desempenhado pela organizagdo CERCIPORTALEGRE, enquanto estrutura de
suporte central para estas familias.

Nesta parte do trabalho serdo apresentados: i) as perspetivas de cuidadores de
pessoas com DID; ii) as perspetivas de pessoas com DID; e iii) o cruzamento entre
ambas as perspetivas.

1. Perspetivas de cuidadores de pessoas com DID

A analise desenvolvida neste primeiro ponto integra cinco dimensdes
fundamentais: a caraterizagcdo do perfil do cuidador familiar; as necessidades e
expectativas para o futuro dos cuidadores familiares; as lacunas identificadas nas
respostas formais existentes; a percecdo e 0s constrangimentos do envelhecimento
simultaneo; e, por fim, o tipo e a intensidade dos cuidados prestados em contexto
familiar bem como a relacdo de confianca estabelecida com a CERCIPORTALEGRE.
Estas dimens0es, articuladas com o modelo biopsicossocial e com os referenciais do
envelhecimento ativo, revelam um panorama em que os cuidadores informais,
progressivamente sobrecarregados e desprovidos de alternativas institucionais reais,
sublinham a urgéncia de solug¢des integradas, flexiveis e afetivamente consistentes,
conforme se explicitara de seguida.

1.1. Caracterizagdo do perfil do cuidador familiar

Como referido anteriormente, a investigacdo tinha como objetivo caracterizar o
perfil do cuidador familiar da pessoa com DID e, no contexto do enquadramento
tedrico, diversos autores evidenciam que os cuidadores podem ser familiares, mas
também outras pessoas que ndo familiares. Para além disso, foi tido em conta que os
individuos possuem vivéncias e trajetérias de vida muito diversas e que estas

condicionam as representacdes sobre o envelhecimento. Neste sentido, relativamente
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aos cuidadores informais verifica-se um perfil heterogéneo nas diferentes dimensfes

exploradas: idade, estado civil, parentesco, situacéo profissional, escolaridade e local

de residéncia.

Tabela 2

Perfil sociodemografico dos cuidadores familiares

Inquirido | Idade | Estado Parentesco | Situacao Escolaridade | Local de
civil profissional residéncia

11 53 Casada Cunhada Cabeleireira | 6.° ano Portalegre

12 70 Casado Pai Aposentado | 10.° ano Portalegre

13 65 Casada Irméo Assistente | 4.°ano Portalegre

operacional
14 60 Casada Irma Monitora 12.°ano Portalegre
15 84 e | Casados | Pais Reformados | 4.° ano Alter do
86 chéo
16 57 Divorciada | Prima Professora | Licenciatura | Portalegre

Nota. Elaboracdo prépria, com base nas entrevistas semiestruturadas aplicadas aos

familiares

No que diz respeito as idades dos cuidadores informais, estas variam entre os
53 e os 86 anos, refletindo uma faixa etaria heterogénea, em que alguns dos
cuidadores se encontram em fase de vida distante da reforma, outros na transicao
para a reforma e outros ainda existem que ha longo periodo, estdo na situacdo de
reforma. Tendo presente a idade dos utentes (Tabela 1) identificam-se alguns casos
(3) de envelhecimento simultaneo dos familiares e pessoa com DID. No que concerne
ao estado civil dos cuidadores informais verifica-se que estes sdo predominantemente
casados, sendo apenas um divorciado. Relativamente a situacéo profissional a maior
parte dos cuidadores possui uma situagdo perante o trabalho caracterizada pela
atividade, ou seja, sdo pessoas ativas no mercado de trabalho; apenas dois casos
estdo reformados (inatividade).

Relativamente ao grau de parentesco entre cuidadores e pessoa cuidada,
existe uma situacdo caracterizada por diversidade e heterogeneidade. Deste modo, 0s
cuidadores tém graus de extrema proximidade — pais, irmdos — as também se
evidenciam relacdes familiares mais afastadas, como prima, por exemplo. Esta
diversidade esta associada as caracteristicas especificas da amostra, uma vez que se
pretendeu garantir a diversidade na mesma, tendo em conta a heterogeneidade dos

sujeitos presentes neste estudo. Neste sentido, procurou-se uma representatividade

77




social, de maneira a garantir que a investigacao abordasse a realidade do fenémeno a
ser estudado, no contexto especifico em que este se insere.

Ao nivel da escolaridade também é apresentada uma grande heterogeneidade,
0 grau de escolaridade varia entre o quarto ano e o ensino superior. No que concerne
ao local de residéncia verifica-se uma predominancia na cidade de Portalegre, sendo
que apenas num dos casos o local de residéncia é fora da cidade (Alter do Ch&o).

Em sumula, pode afirmar-se que o perfil sociodemogréfico do cuidador informal
€ caracterizado por uma faixa etaria envelhecida, com lagos familiares variados e cuja
situagdo perante o trabalho manifesta diversidade, evidenciando heterogeneidade
socioprofissional.

1.2. O queesperam e precisam os cuidadores familiares

Um dos objetivos especificos da investigacdo € identificar as necessidades e
expectativas dos cuidadores familiares para o futuro relativamente ao processo de
envelhecimento simultdneo do cuidador e do individuo com DID. As entrevistas
realizadas revelam desafios e preocupagfes comuns aos diferentes entrevistados, que
podem ser agrupadas nas seguintes categorias:

a) A garantia de continuidade dos cuidados e bem-estar do seu familiar;

b) A institucionalizagéo do familiar no futuro;

c) O papel da instituicdo como rede de apoio futura.

De modo, mais pormenorizado, de seguida, analisam-se as evidéncias
associadas aos desafios e preocupagbes manifestados relativamente ao
envelhecimento simultaneo.

a) A garantia de continuidade dos cuidados e bem-estar do seu familiar:

A respeito da garantia de continuidade dos cuidados e bem-estar do seu
familiar, um dos entrevistados afirma: “Olha, gostava que ela fosse sempre assim
bem-tratada, que recebesse sempre o carinho que ela transmite em casa de vocés e...
que eu consiga aqui p6-la... ndo digo diariamente, mas aos pouquinhos. Ela ficando
ca, a dormir, aos pouquinhos [énfase]. Para bem-estar dela também, um dia mais
tarde. Porque nés também vamos a envelhecer, ndo é?”. |1

E fundamental compreender que os cuidados informais emergem de uma
relacdo de reciprocidade entre o cuidador e a pessoa cuidada, cuja autonomia se
encontra comprometida. Esta relacdo, marcada pela proximidade afetiva e pela
responsabilidade assumida, ndo decorre de qualquer acordo formal, o que contribui
frequentemente para a invisibilidade social e institucional dos cuidadores informais,
bem como das suas proprias necessidades e dificuldades. No caso especifico do

cuidado prestado a pessoa com deficiéncia, este papel exige uma constante
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adaptacdo por parte do cuidador, tendo em conta as transicbes e alteracdes
psicolégicas e fisiologicas da pessoa cuidada, que tendem a intensificar-se com o
avanco do processo de envelhecimento (Rogério, 2013). Neste sentido, uma das
expectativas identificadas relaciona-se com a garantia dos cuidados e bem-estar do
seu familiar, quando o cuidador familiar ja ndo conseguir assegurar, por ele préprio,
este bem-estar desejado ao longo do processo de envelhecimento do seu familiar.

b) A institucionaliza¢do do familiar no futuro

A respeito da institucionalizagdo do familiar, um dos entrevistados afirma: “(...)
Gostava muito que um dia, porque isto tem que acontecer [comoc¢ao], eu sei que a
casa dele ira ser aquela. Se ele puder ficar |a, porque a preocupag¢do maior é ele ndo
ter alojamento 14 e eu ter que o entregar para outro lado [comoc¢ao]. Porque para ele
vai ser muito dificil e para mim vai ser um horror [énfase]. Nao sei. Pode ser que tudo
se organize, Diogo.” 15.1

c) O papel da instituicdo como rede de apoio futura.

A respeito do papel da instituicho como rede de apoio futura, um dos
entrevistados afirma: "Sim... era ela ficar bem... conseguir que ela ficasse aqui na
CERCI porgue ¢é a casa dela, como ela diz, é a casa dela [énfase]. Porque dadas as
nossas circunstancias da vida, se calhar outro tipo de pessoas ndo pensava duas
vezes e punha noutra instituicdo. Mas nés nem pensamos duas... Nd0 pensamos
[énfase]. Porque isso ndo estd em causa, nao esta em cima da mesa [énfase]. Porque
nunca ia retirar a Ana (nome ficticio) daqui e pér noutra instituicdo, a nao ser a CERCI,
a casa dela [énfase], como ela diz.”. I1

A preocupacdo com a escassez de vagas e com 0 reduzido numero de
estruturas de apoio € realcada pela maioria dos entrevistados (quatro dos seis). No
gue se refere a igualdade de acesso a protecéo social, cuidados de saude, educagéo
e bens e servicos, incluindo a habitacdo, persiste uma lacuna significativa na
legislacdo da Unido Europeia no que diz respeito a garantia de igualdade de
oportunidades para as pessoas com deficiéncia. A auséncia de medidas legislativas
robustas e harmonizadas a nivel europeu contribui para a manutencdo de
desigualdades estruturais e formas persistentes de discriminagdo. Esta realidade
evidencia a urgéncia de novos avancos legislativos que assegurem uma inclusdo
efetiva e a plena participacdo das pessoas com deficiéncia em todas as dimensfes da
vida social (European Comission, 2021).

“Era aqui aquelas... Aquela residencial era residencial. Um lar para pais e filhos
ou familiares e até o alargamento do lar.” 14

Para além disso, é observavel o desejo de inclusdo progressiva na residéncia,

como diz um dos cuidadores: “(...) Ela ficando c&, a dormir, aos pouquinhos [énfase].
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Para bem-estar dela também, um dia mais tarde. Porque nos também vamos a
envelhecer, ndo é€7”. 11

Os dados revelam a existéncia de uma relacdo emocional forte entre todos os
cuidadores e a instituicdo, sublinhada por todos como uma relacdo de muitos anos e
vista como familiar. Contudo, manifesta-se a falta de planeamento estruturado para o
envelhecimento conjunto dos utentes e cuidadores, tal como é mencionado por um
dos cuidadores entrevistado: “Com o0 meu envelhecimento. Imaginemos que até posso
chegar ali, cair e partir uma perna que ndo sou capaz de cuidar dela como cuido no
dia-a-dia, ndo é? Preciso do apoio de alguém. E isso eu acho que aqui esta muito
mal.” 14

Apesar, do envelhecimento, muitas vezes nao ser entendido como um
processo que ocorre ao longo da vida, mas sim como uma fase, o envelhecimento é
conceptualizado no enquadramento tedrico, como um processo continuo e
multidimensional que se estende ao longo de todo o ciclo de vida. Conforme descrito
por Pelegrino e Leal (2009), esse processo envolve mudancas biopsicossociais
graduais e heterogéneas que variam de pessoa para pessoa e que sdo mediadas por
fatores genéticos, contextuais e relacionais. Sequeira (2018) acrescenta que, embora
o envelhecimento seja um processo universal e irreversivel, este pode distinguir-se
entre envelhecimento normal e patoldgico, no sentido em que a sua gravidade,
depende ndo s6 apenas de patologias associadas, mas sobretudo das redes de apoio
e das condicbes de vida, ao longo dos anos, e do processo gradual que é o
envelhecimento humano, sendo que estamos a envelhecer desde que nascemos.

A OMS (2002) define o conceito de envelhecimento ativo como o “processo de
optimizacdo de oportunidades para a saude, participacdo e seguranca, de forma a
melhorar a qualidade de vida a medida que as pessoas envelhecem”, sublinhando a
importancia de intervengcfes e planeamento estruturado ao longo do tempo. Nesse
sentido, Maia (2015) enfatiza os determinantes pessoais e sociais do envelhecimento
(estilos de vida saudaveis, suporte social e ambiente fisico favoravel). Azevedo (2015)
identifica ainda a aprendizagem ao longo da vida como pilar central para manter a
autonomia e o bem-estar na velhice.

Estes referenciais contrastam com a auséncia de planeamento estruturado
para o envelhecimento simultdneo dos cuidadores familiares e pessoas com DID,
resultando, muitas vezes, de falta de apoios formais estruturais e falta de envolvimento
do Estado na resolugdo do problema no que toca a politicas publicas. Essa
preocupacgao € exemplificada pelo inquirido 4 quando diz que “até posso chegar ali,
cair e partir uma perna...”, apontando para a urgéncia de se integrarem medidas

graduais de apoio baseadas no paradigma biopsicossocial e de envelhecimento ativo,
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gque garantam a continuidade de cuidados e participacdo social para ambos os
intervenientes no processo de cuidar.

Acerca do processo de institucionalizacdo, realcado tanto pelos cuidadores
familiares, como pelas pessoas com DID, sobressai a sua projecdo no futuro e a
importancia que ambos ddo a essa realidade. No entanto, importa realcar que,
enquanto os cuidadores familiares se preocupam com o lado pratico e burocratico do
processo de institucionalizacdo (como a escassez de vagas, 0 namero reduzido de
estruturas de apoio) vendo este processo como um problema de curto prazo, as
pessoas com DID perspetivam-no como um processo hecessario mas ainda distante.

1.3. Entre o que existe e 0 que falta

Identificar lacunas nas respostas formais existentes e efetuar propostas para o
futuro € um dos objetivos da investigagdo. As entrevistas realizadas revelaram varias
dimensdes expostas pelos cuidadores familiares neste ambito. Desta forma, foram
agrupadas as seguintes categorias de analise:

Lacunas nas respostas formais existentes;

Propostas e expectativas para o futuro;

Rede de apoios formais complementares.

De modo, mais pormenorizado, de seguida, analisam-se as reflexdes dos
cuidadores familiares associadas a estas categorias.

No que diz respeito a identificacdo de lacunas nas respostas formais existentes
€ apontada, pela maioria dos cuidadores (quatros dos seis), que 0 seu (nico apoio
institucional é a CERCIPORTALEGRE, sendo que os restantes sdo apoiados
complementarmente apenas por uma outra instituicdo, em cada um dos casos. Neste
sentido verifica-se uma fraca ou inexistente rede de apoio formal complementar o que
s6 por si representa uma lacuna associada as respostas formais existentes como rede
de suporte das familias que participaram no estudo.

Além disso, foi assinalado, por dois cuidadores, a necessidade de um apoio
domicilidrio mais estruturado.

Com o objetivo de proporcionar as pessoas com deficiéncia os apoios
adequados as suas necessidades especificas, bem como de responder as caréncias
sentidas pelas suas familias e cuidadores, segundo a Direcdo-Geral da Seguranca
Social (2022), existem em Portugal, oito tipos distintos de respostas sociais
direcionadas, entre estas encontra-se o servico de apoio domiciliario. Estas respostas
visam promover a valorizacdo pessoal, o desenvolvimento da autoestima, a autonomia
e a plena integracdo social das pessoas com deficiéncia, contribuindo para a melhoria

da sua qualidade de vida e inclusdo na comunidade. O servico de apoio domiciliario
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representa uma resposta que presta cuidados e servicos as familias e ou pessoas que
se encontrem no seu domicilio em situacdo de dependéncia e que ndo consigam
assegurar as suas necessidades bésicas e ou atividades instrumentais da vida diaria,
ndo dispondo de apoio familiar para o efeito (Direcdo-Geral da Seguranca Social,
2022). Esta resposta social pretende potenciar o bem-estar das pessoas com
deficiéncia e dos seus familiares, apoiando-os na conciliagdo entre a vida familiar e
profissional; assegurar que permane¢am no seu ambiente habitual, retardando ou
evitando a necessidade de acolhimento em unidades residenciais; fomentar o
desenvolvimento da autonomia individual; oferecer cuidados e servigos ajustados as
suas necessidades; promover o acesso facilitado a recursos comunitarios; e reforcar
as competéncias e capacidades das familias e demais cuidadores (Dire¢do-Geral da
Segurancga Social, 2022).

Neste sentido, é apontada esta necessidade perspetivando o futuro e a
crescente dificuldade dos cuidadores em continuarem a prestar 0s cuidados
necessarios para a qualidade de vida do seu familiar, apontando desta forma uma das
lacunas nas respostas formais existentes — o apoio domiciliario — e efetuando
propostas para o futuro.

“Neste momento ainda ndo preciso, mas se calhar vou ter preciso depois de
alguma companhia para a higiene dela diaria, sei la (...) De apoio ao domicilio. Nao
sei, antes falava-se aqui nisso, agora nédo. Digo eu, daqui ndo sei o0 que é que da para
me acontecer, mas imaginemos que eu fico doente...” 14

“Pois, esta organizagao... para eles ja fazem tanto pedir mais contributos, seria
um apoio domiciliar, por exemplo, mas para eles aqui ja é dificil, vocés ja fazem tanta
coisa e ja estimulam tanto que acho que aqui a parte... esta parte da residéncia ja é
uma mais-valia, mas se pudessem ter uma residéncia maior onde pudessem incluir
também o apoio domiciliario e quem ainda ndo esta na residéncia seria entdo uma
mais-valia ainda maior e melhor.” |6

Além disso, € manifestado o anseio por um modelo de institucionalizacéo
progressiva, flexivel e adaptado as necessidades singulares de cada pessoa com DID
e respetivo cuidador, privilegiando uma transicéo planeada, afetiva e digna. A proposta
esta alinhada com os principios do modelo biopsicossocial, que defende praticas
centradas na pessoa e contextualizadas nos seus vinculos e historia de vida
(Pelegrino & Leal, 2009). Paralelamente, os cuidadores identificam a necessidade de
apoio psicoldgico continuado, tanto para si proprios como para os familiares com DID,
reconhecendo que o envelhecimento simultdneo representa uma fonte de desgaste

emocional, ansiedade e medo do futuro. Este apoio é entendido como uma dimensao
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essencial da rede de cuidados, promovendo resiliéncia, adaptacao e qualidade de vida
para ambos os elementos da diade cuidador-pessoa cuidada.

No que diz respeito as expectativas dos cuidadores verifica-se o desejo, de
todos os cuidadores familiares entrevistados, associado a permanéncia dos familiares
na CERCIPORTALEGRE, referida como “casa”’ e reconhecida como um ambiente
familiar. E de salientar que os inquiridos também evidenciam a necessidade de criagéo
de estruturas flexiveis ao nivel da habitagdo, nomeadamente uma residéncia com mais
vagas e flexibilidade:

“Olhe...eu, a partir de certa idade, e o Pedro (nome ficticio) também, nés
necessitamos muito que o Pedro fique de vez em quando na CERCI, na residéncia,
para eu poder descansar e ele também, porque ele gosta [énfase] ele gosta de estar
com os amigos. O ambiente é diferente, ndo esta aqui em casa com os dois. A noite o
Pedro estd sempre aqui sentado e falamos os dois muito. La é diferente, |a tem o
animador, l14 tem o0s amigos, vai para o refeitério. Eu gostava muito que ele fosse mais
vezes para a residéncia, gostava muito [énfase]. Mas ha aquele problema do quarto,
nao ha camas, ele pode ir sé quando o Zé, quando o Zé vai para Arroches, é que ele
pode ficar no quarto” 15.1.

Além disso existem cuidadores que também referem a necessidade de maior
intervencdo terapéutica, nomeadamente ao nivel da fisioterapia: “E assim, eu ndo sei
se a fisioterapia resolve alguma coisa. Mas acho que para a mobilidade dela, acho que
era muito importante.” I1

Associando as necessidades e expectativas dos cuidadores familiares (futuro),
relativamente ao processo de envelhecimento simultdneo dos atores em andlise, a
identificacdo de lacunas nas respostas formais existentes, importa refletir sobre a
manifestacdo de insuficiéncia ao nivel dos cuidados formais face as necessidades
associadas a deficiéncia e ao envelhecimento simultaneo.

Para os entrevistados, as respostas institucionais existentes revelam-se,
muitas vezes, inadequadas para dar resposta as exigéncias especificas do cuidado a
adultos ou idosos com deficiéncia, sobretudo nas fases mais avancadas do processo
de envelhecimento. Esta lacuna evidencia a caréncia de apoios especializados que
respondam de forma eficaz as necessidades complexas desta populacdo. Neste
contexto, autores como Portugal (2011) assinalam um desprovimento estatal que
caracteriza o sistema publico de protecéo social em Portugal, o qual tem conduzido a
emergéncia da denominada sociedade providéncia. O sistema de apoio esta assente,
predominantemente, nas relagcfes interpessoais e nas redes de entreajuda, onde as
redes pessoais ganham relevancia como mecanismos de compensacdo da

insuficiéncia do apoio estatal.
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Em seguida é apresentada uma sintese dos temas abordados anteriormente:
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cuidadores familiares
Institucionalizacéo futura;
Medo da falta de vagas adequadas;
CERCI é vista como "casa";
Sofrimento emocional com a ideia de mudanca;
Continuidade dos cuidados e bem-estar;
Desejo de tratamento com afeto ap6s auséncia do cuidador;
Relacéo afetiva de cuidado e preocupacéo com futuro;
Conciliagéo vida pessoal/profissional;

Dificuldade em manter equilibrio entre cuidar e trabalhar;

. Necessidade de mais apoio institucional flexivel.

A. Preocupagbes comuns relativas a necessidades e expectativas dos

B. Percecao dos familiares relativamente & CERCIPORTALEGRE - O que

representa a organizacao para as familias
Extensao da familia;
Espaco de confianca e seguranca;

Elo afetivo com os utentes.

C. Limitacdes identificadas na CERCIPORTALEGRE
Falta de vagas na residéncia;

Necessidade de apoio terapéutico (ex. fisioterapia).

D. Lacunas nas respostas formais

Falta de estruturas adaptadas ao envelhecimento;
Insuficiéncia de apoio domiciliario estruturado;
Invisibilidade do cuidador informal no sistema publico;
Falta de camas em regime de lar residencial;

Falta de quartos de emergéncia no lar residencial.

E. Propostas e expectativas para o futuro

Criacdo de mais vagas/residéncias especializadas;
Inclusdo progressiva na residéncia;

Refor¢o do apoio domiciliario (higiene, companhia);

Maior intervencao terapéutica (ex. fisioterapia).
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1.4. Como os cuidadores familiares perspetivam e sentem o
envelhecimento e 0s seus constrangimentos

Um dos objetivos especificos da investigagcdo € analisar 0s principais
constrangimentos das familias que cuidam de pessoas com DID relativamente ao
processo de envelhecimento simultaneo. Neste sentido, para interpretar as entrevistas
realizadas construiram-se as seguintes categorias de analise:

a) Percecdo do cuidador relativamente ao seu préprio envelhecimento;

b) Percecdo do cuidador acerca do envelhecimento da pessoa com DID e a

sua aceitacao;

c) Impacto das mudancas associadas ao envelhecimento do familiar no

cuidado prestado;

d) Envelhecimento do cuidador associado ao desempenho das tarefas de

cuidado;

e) Planeamento do cuidado futuro no contexto do envelhecimento conjunto.

De seguida, analisam-se de modo mais pormenorizado as perspetivas dos
cuidadores.

Quando confrontados com as dificuldades inerentes ao seu préprio
envelhecimento, os cuidadores referem constrangimentos relativos a problemas de
saude, cansacgo fisico e limitagbes progressivas associadas ao medo de néo
conseguirem continuar a cuidar.

“Eu ndo. Eu vou-me adaptando a medida das minhas possibilidades, das
minhas forcas. Vou fazendo, consoante, o que... me vai aparecendo, mesmo ha
doenca. Consegui ultrapassar uma doenca de reumatologia e vou estando
normalmente, porque foi por esse motivo que o Pedro (nome ficticio) também teve que
ir para a CERCI na residéncia, trés ou quatro dias, porque eu ndo conseguia arranja-
lo.” 15.1

“Tudo bem. Pronto, vou adaptando dentro das limitacbes que tenho tido devido
a protese e outras limitagdes de fraturas no brago e no pé.". 16

Os testemunhos apresentados revelam de forma expressiva os efeitos do
envelhecimento sobre os proprios cuidadores, que relatam limitagbes fisicas
associadas a doengas cronicas, préteses ou fraturas, o que compromete a sua
capacidade de manter os cuidados exigentes com os familiares com DID. Esta
realidade estd em consonéncia com o que a literatura descreve como envelhecimento
funcional (Sequeira, 2018), em que a perda progressiva de capacidade fisica e de
resisténcia interfere nas atividades de vida diaria. O processo de envelhecimento,
conforme discutido por Pelegrino e Leal (2009) e pela OMS (2002), € marcado por

transformac®es fisioldgicas, cognitivas e afetivas, sendo amplamente influenciado por
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determinantes sociais, pessoais e ambientais. Assim, quando o cuidador enfrenta
barreiras fisicas, como limitacdes motoras ou problemas de saude, a prestacao de
cuidados torna-se cada vez mais desafiante, especialmente na auséncia de redes de
apoio ou estruturas formais ajustadas.

Por outro lado, os cuidadores também descrevem o envelhecimento dos seus
familiares com DID como um processo acelerado e visivelmente marcado por perdas
funcionais. A reducdo da mobilidade, a diminuicdo da memodria, da audicdo, da
agilidade e o aumento da dependéncia sdo apontados como sinais evidentes do
avanco da idade e da intensificacdo das necessidades de cuidado. Estes sinais
confirmam o que a literatura define como envelhecimento precoce nas pessoas com
DID, frequentemente associado a presenc¢a de comorbilidades e declinio cognitivo e
funcional mais rapido (Schalock et al., 2021; Otamendi & Navas, 2018). As alteracdes
observadas — como dificuldade em subir escadas, perda de destreza manual,
esquecimentos ou alteragbes comportamentais — impactam diretamente nas rotinas
do dia-a-dia e exigem uma adaptag¢éo constante por parte do cuidador, ja ele proprio
em processo de envelhecimento. Esta dindmica reforca a necessidade de uma
abordagem integrada e centrada na pessoa, conforme propbe o0 modelo
biopsicossocial da deficiéncia (Pinto, 2015), no qual se considera que o bem-estar do
cuidador e da pessoa cuidada deve ser pensado em conjunto, num sistema de apoio
sustentado e humanizado.

“A mobilidade... E isso tudo... a mobilidade [énfase]. O pior nela é mesmo a
mobilidade. E tem vindo a perder. E 0 nosso receio é esse, porque a gente vive num
apartamento sem elevador e € muito dificil com 42 escadas. Eu falo por mim, quando
sou eu, ou por exemplo quando o meu marido entra as duas da tarde e sou eu que a
tenho que levar para cima, tenho sempre receio que ela se desequilibre e que me caia
para cima. E a mobilidade [énfase], a mobilidade é que tem sido o pior.” 11

“Mais surda, falando de coisas as vezes sem nexo.”; “Nota a nivel da agilidade,
ela era mais agil do que o que é agora, por exemplo. E acho que ela agora tem que ter
ja alguma dificuldade em pegar no talher, e dantes ndo. E depois sempre a entortar-
se, tipo, velhota mesmo e ja...” 14

“Mais impaciente. Ah, velhissima. Ah, velha mesmo.” 14

“Mais... mais parado, mais parado, menos desenvolvimento, no andamento
também é mais lento, esta um bocadinho mais lento esta.” 15.1

“Pronto, tenho que repetir mais vezes as coisas porque na parte da memoria
gue, nota-se, enquanto que anteriormente eu era capaz de... ainda hoje ele ficou em
casa e dizer-lhe “olha come isto, aquilo, o outro” e ele fixava logo, hoje tive que

telefonar a hora do almocgo para repetir qual era a ordem que tinha dito para ele fazer a
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refeicdo. A nivel da parte dos cuidados também pronto, séo estes que ja disse a nivel
dos sapatos, a nivel de algumas, as vezes, certas blusas também ja tenho que ajudar
a vestir pronto, toda essa parte. Higiene, ainda consegue tomar banho sozinho pronto,
iSsO ainda consegue ou esquece, ja esta la dentro, esquece-se da toalha coisas que
ele antes conseguia fazer tudo e agora esquece bastante.” 16

Relativamente a estes constrangimentos, importa referir que a andlise empirica
aqui apresentada se articula com os conceitos explorados no enquadramento teorico.
O envelhecimento simultdneo do cuidador e da pessoa com DID representa um
processo cumulativo de vulnerabilidades, que deve ser compreendido a luz de uma
perspetiva biopsicossocial. Tal como discutido por Pelegrino e Leal (2009) e pela OMS
(2002), o envelhecimento € um fendmeno multifacetado, que envolve alteracdes
fisiol6gicas, cognitivas, emocionais e sociais. Neste contexto, os cuidadores informais
enfrentam perdas funcionais progressivas — como doencas cronicas, fadiga,
problemas osteoarticulares e fragilidade fisica — que se traduzem em limitagbes na
prestacdo de cuidados diarios e intensivos.

Acresce a este processo a exigéncia de conciliar o cuidado com a vida pessoal
e profissional, aspeto que foi identificado como uma das principais preocupacoes
transversais aos cuidadores entrevistados. Esta dificuldade de conciliacdo é referida
na literatura como um dos determinantes criticos do envelhecimento ativo (Maia, 2015;
OMS, 2002), influenciando diretamente a qualidade de vida e o bem-estar do cuidador.
Quando os cuidadores ndo conseguem compatibilizar o seu trabalho, saude e vida
familiar com as exigéncias do cuidado informal, emergem sentimentos de frustragéo,
ansiedade e sobrecarga emocional. Esta sobrecarga € agravada pela auséncia de
respostas formais adequadas e pela fragilidade das redes de apoio informal, como
ficou patente nos testemunhos analisados.

De acordo com o modelo biopsicossocial da deficiéncia (Pinto, 2015), o
cuidado nao deve ser entendido apenas como um suporte fisico ou clinico, mas sim
como uma rede relacional, em que tanto a pessoa com DID como o cuidador requerem
acompanhamento, recursos e condi¢cdes para manter uma vida com dignidade. A
auséncia de politicas publicas robustas que respondam a estas necessidades reflete-
se na dificuldade de garantir a continuidade dos cuidados no domicilio e na angustia
associada a possibilidade de institucionalizacdo futura em contextos desconhecidos.
Deste modo, os constrangimentos identificados pelos cuidadores — quer de ordem
fisica, emocional ou pratica — estdo fortemente ancorados nos determinantes sociais
do envelhecimento e revelam a urgéncia de respostas integradas e humanizadas.

As principais preocupacoes expressas pelos cuidadores familiares associadas

ao planeamento do cuidado futuro, centram-se na garantia da continuidade dos
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cuidados prestados a pessoa com DID no cenario da sua propria incapacidade futura
ou falecimento, refletindo um sentimento de responsabilidade permanente e de
auséncia de substituicdo institucional ou familiar. Este receio esta diretamente
associado ao medo da institucionalizagdo do seu familiar em contextos
desconhecidos, impessoais e desprovidos de vinculo afetivo, o que, para 0s
cuidadores, representaria uma rutura com a estabilidade e seguranc¢a construidas ao
longo de anos. A estas preocupacdes acresce a dificuldade em manter o cuidado face
ao seu préprio processo de envelhecimento, que se traduz em limitacdes fisicas,
cansaco, doencas cronicas e diminuicdo da autonomia. Tal como descrito no modelo
biopsicossocial da deficiéncia (Pinto, 2015), esta realidade exige uma abordagem
centrada na pessoa e na rede relacional que a sustenta, implicando politicas publicas
sensiveis ao ciclo de vida do cuidador informal e da pessoa com deficiéncia. A
auséncia de respostas formais adequadas alimenta um sentimento de desamparo e
inseguranga, agravando a sobrecarga emocional e a ansiedade face ao futuro.

As expectativas dos cuidadores familiares convergem para a permanéncia dos
seus familiares na CERCIPORTALEGRE, instituicdo reiteradamente descrita como
uma extensdo do ambiente familiar e emocionalmente reconhecida como “casa". Este
desejo esta intimamente ligado ao reconhecimento de vinculos afetivos duradouros,
rotinas estruturadas e a um sentimento de pertenca construido ao longo do tempo.
Nesse sentido, os cuidadores ndo expressam apenas uma preferéncia logistica, mas
sim uma exigéncia de continuidade relacional e afetiva no processo de
institucionalizacdo, recusando a ideia de deslocacdo para instituicbes impessoais e
desconhecidas. Associam a este desejo a necessidade de ampliacdo da oferta de
vagas em regime de residéncia permanente, de modo a garantir respostas eficazes e
humanizadas face ao aumento das situacdes de dependéncia.

Importa referir que a CERCIPORTALEGRE ¢é vista, pelos cuidadores
familiares, como uma rede afetiva e de suporte fundamental. Além disso, a auséncia
do apoio de outras instituicbes, na esmagadora maioria dos casos, demonstra a
fragilidade da rede de suporte formal destas familias.

Os cuidadores familiares demonstram varios constrangimentos associados a
prestacéo de cuidados, decorrentes do seu processo de envelhecimento, assim como
do processo de envelhecimento do seu familiar, nomeadamente:

1. constrangimentos fisicos (doencas, limitacdes motoras e cansago);

2. constrangimentos psicologicos (ansiedade, medo do futuro, tristeza por ndo

conseguir garantir autonomia ao familiar);

3. constrangimentos de ordem prética (inexisténcia de elevadores, exigéncias

do trabalho, falta de ajuda de outros familiares).

88



Em suma, verifica-se que os cuidadores vivem um paradoxo, por um lado,
desejam garantir a continuidade do cuidado ao seu familiar e, por outro, manter uma
relagéo com a instituicdo. Contudo, o seu envelhecimento, assim como o da pessoa de
quem cuidam, ameaca essa continuidade. Além disso, existe um conflito subjacente
entre o desejo do cuidador manter o seu familiar num ambiente conhecido e a angustia
por estar a perder a capacidade de cuidar. Evidencia-se, igualmente, a gratidao a
CERCIPORTALEGRE e a frustracao associada a falta de recursos estruturais.

1.5. Os cuidados prestados pelas familias e a relagcdo com a instituicdo

Identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias e a sua relagdo com
a instituicho € um dos objetivos da investigacdo. Deste modo, analisou-se a
informacgé&o obtida nas entrevistas com os cuidadores formais através das seguintes
categorias:

a) Cuidados familiares prestados;

b) Rede informal de apoio familiar;

c) Papel da CERCIPORTALEGRE como suporte formal na organizagdo da

vida diaria e bem-estar emocional das familias que apoia.

De seguida analisa-se em maior profundidade as partilhas dos cuidadores.

No que diz respeito a identificacdo e andlise dos cuidados prestados pelas
familias e a sua relagdo com a instituicdo (cuidado formal) percebe-se que o tipo de
cuidados prestados por estes cuidadores informais € muito abrangente, diario,
intensivo e vai desde a higiene, alimentagcdo, supervisdo ao suporte emocional, tal
como referem os entrevistados: “Ui, todos. Todos [énfase] I1; Desde a higiene, o bem-
estar dela, a alimentacéo, tudo. E uma filha que eu |4 tenho em casa. O que eu faco
ao meu filho, eu fago a minha cunhada.” 11; “Todos. Todos, Diogo (investigador), todos
[comocdo] Desde... desde de bebé até agora. Arranja-lo, cuidar dele diariamente,
ajuda-lo a dar banho, a tomar banho [comoc&o]... Tudo. O pequeno-almogo, a mesa,
pronto. Ele é que p6e a mesa, ele € que tira a mesa. Ele participa em muitas coisas
aqui na casa, percebe? Mas estou sempre eu por detras, ndo é? Pois.” 15.1

Verifica-se que o apoio de outros membros da familia é pouco frequente e,
neste sentido, o apoio & pessoa com deficiéncia € centrado no cuidador informal
principal. Dois entrevistados manifestam evidéncias: “Assim, no dia-a-dia né&o, so
estamos trés aqui. Mas por exemplo, se eu for para a minha mée, a minha mée ajuda
imenso. Claro que nédo vou dizer a minha méae para ficar com ela, para cuidar dela,
claro que ndo. Mas se a gente |4 esta num fim-de-semana, a minha mae... e, alids até
amigas minhas e tudo, se a gente tiver que sair, elas estdo sempre a auxiliar a Ana
(nome ficticio). Mas pronto, € uma responsabilidade nossa.” I1; “N&o, s6 da minha

filha... quando ca esta.” 16.
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Em suma, verifica-se que o0s cuidadores informais apresentam um perfil
heterogéneo numa faixa etéria envelhecida.

Os cuidadores informais revelam que o cuidado que prestam é diério, intensivo
e vai desde a higiene e alimentacdo até ao suporte emocional. Confessam que
possuem uma rede de apoio limitada, sendo que apenas alguns contam com os filhos
ou irm&os na assisténcia a este cuidado e a maioria cuida sozinha.

Relativamente a relacdo entre as familias e a instituicdo é percetivel que a
CERCIPORTALEGRE desempenha um papel de relevante importancia no que
concerne ao apoio diario, logistico e emocional a estas familias.

A instituicdo €, na maioria dos casos, reconhecida como parte da estrutura
familiar e representa uma ancora para a sustentabilidade da rotina das familias, tal
como referido em todas as entrevistas e se exemplifica de seguida:

“A CERCI, quer dizer, a CERCI é um elo que faz parte da nossa vida ja ha uns
anos que ele aqui esta, ndo é? E é a escola, € a educacao, € a componente formativa.
Para ele, faz parte da nossa vida, da minha e da dele, nés levamos isto assim, desta
forma.” 12

“[Pausa] Beneficios...é o ele estar aqui e estar bem, para nés é o mais
importante, e ao fim de semana estamos nds sempre para aquilo que é preciso.” 13

“Todos, da CERCI, todos. Um apoio incondicional, tanto faz para ele como para
mim, como para mim. Devo tudo a CERCI [comocg&o].” 15.1

A confianca entre as familias e a CERCIPORTALEGRE assenta num historial
de interacBes positivas, afetivas e de apoio muatuo. Neste sentido, transcende-se o
mero fornecimento de servigos estabelecendo-se uma relagéo soélida e profunda entre
familias e instituicdo. De acordo com Aboim et al. (2013), o familismo em Portugal
configura redes de suporte baseadas na reciprocidade e na confianca mutua entre
individuos e instituicdes que partilham lacos culturais e afetivos. E neste sentido que
Guadalupe e Cardoso (2018) descrevem a “familia-providéncia”, como uma confianga
coletiva que se forma quando o Estado se revela insuficiente, levando as familias a
depositar confianga em organizagbes capazes de atuar como extensdes do nucleo
familiar.

Esta relacdo de confiancga é refor¢cada pela CERCIPORTALEGRE ao adotarem
valores institucionais como o de “Responsabilidade” e “Credibilidade e FEtica
Profissional” (CERCIPORTALEGRE 2024a), no sentido em que legitimam a percec¢ao
de confianca e seguranca que os cuidadores transmitem nos seus testemunhos
retratando a instituicAo como ancora afetiva e prolongamento da familia.

Desta forma, a confiangca emerge como pilar central na relacdo cuidador-

instituicdo, sustentando-se numa historia de partilha e de apoio diario associados a
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coeréncia ética e de envolvimento emocional, legitimando a CERCIPORTALEGRE
como o agente preferencial para garantir a continuidade e qualidades dos cuidados.

A CERCIPORTALEGRE é o apoio principal de todos os cuidadores, ainda que
sejam mencionados outros apoios como, por exemplo o apoio promovido pela camara
municipal. No entanto, importa salientar que 0s outros apoios sdo pontualmente
referidos numa das entrevistas, sendo que nas restantes ndo existe qualquer mengéo
a outros apoios. O que demonstra o caracter estrutural do apoio dinamizado pela
CERCIPORTALEGRE.

Neste sentido, o contributo da CERCIPORTALEGRE ¢ visto, pelos cuidadores
familiares, como um apoio incondicional (em especial em periodos de doenca ou
incapacidade do cuidador), espago seguro, afetuoso e estruturado para os utentes e
um espacgo de integracdo em momentos sociais e de lazer. ACERCIPORTALEGRE
representa um pilar central de apoio reconhecido pelos familiares e ao qual os utentes
estdo emocionalmente vinculados. No entanto, este facto ndo invalida a manifestacao
de necessidade e mesmo a reivindicacdo de uma rede de apoio institucional mais
robusta e os cuidadores revelam frustragcbes associadas a falta de solugbes para
situacdes de emergéncia (como doenga subita do cuidador), numero insuficiente de
vagas associadas ao lar residencial e a caréncia de programas de descanso do
cuidador.

Os dados empiricos demonstram que os cuidadores familiares partilham uma
forte preocupacdo com o futuro da relagdo que mantém com os seus familiares com
DID. Ainda que considerem a institucionalizacao inevitavel com o avancar da idade,
encaram-na com grande apreensdo, resisténcia emocional e um impacto afetivo
significativo.

Todos o0s cuidadores manifestam um desejo claro de que, caso a
institucionalizagdo se torne necessaria, esta ocorra exclusivamente na
CERCIPORTALEGRE, descrita repetidamente como "a casa" dos seus familiares.
Esta instituicdo ndo € apenas vista como um recurso técnico ou funcional, mas sim
como um espaco de pertenca afetiva, um prolongamento da rede familiar. Esse
vinculo emocional revela uma abordagem relacional com a institucionalizacdo; o
contexto institucional é valorizado quando sustentado por uma histéria de confianca,
estabilidade e reconhecimento da dignidade da pessoa com deficiéncia.

Por outro lado, a auséncia de referéncia a outras instituicbes demonstra a
escassez de alternativas aceitaveis, o que expde uma caréncia sistémica de respostas
formais. As entrevistas ndo mencionam outras estruturas de apoio com o mesmo nivel
de confianca, revelando que a institucionaliza¢do, quando ndo mediada por um vinculo

afetivo pré-existente, € encarada com inquietacédo e sofrimento. Para os cuidadores, o
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problema néo é tanto a institucionalizacdo em si, mas sim a institucionalizacdo sem
vinculo, sem afeto e sem continuidade com o contexto atual da pessoa cuidada,
representando uma rutura na relagéao.

Esta realidade empirica dialoga diretamente com a literatura tedrica abordada
na dissertacdo. Tal como apontado por Portugal (2011), o nosso pais carateriza-se por
um contexto marcado pela sociedade providéncia, em que o sistema publico de
protecdo social se revela insuficiente, delegando responsabilidades centrais nas redes
familiares e comunitarias. A CERCIPORTALEGRE assume, neste quadro, um papel
fundamental: substitui, em parte, a acdo do Estado, prestando apoio emocional,
técnico e logistico, e tornando-se, de facto, a Unica ancora institucional referida, de
forma consistente, pelos cuidadores.

Além disso, esta vivéncia reflete a critica ao modelo tradicional de
institucionalizagéo, fortemente influenciado por logicas assistencialistas e biomédicas.
Em contraste, os dados sugerem a necessidade de respostas institucionais centradas
na pessoa, flexiveis e afetivamente integradas, como preconizado pelo modelo
biopsicossocial da deficiéncia (Pinto, 2015) e pelos principios da Convengdo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Esta perspetiva reconhece que a
institucionalizagdo pode assumir formatos diversos — desde respostas residenciais
permanentes até formas intermédias como apoio domiciliario ou residéncias de estadia
temporaria — desde que respeite o direito a autonomia, a continuidade relacional e a
participacdo da pessoa com deficiéncia.

Em sintese, os cuidadores familiares ndo rejeitam a institucionalizagdo como
possibilidade futura, mas reclamam um modelo reformulado, que respeite a histéria, os
vinculos e a individualidade da pessoa com DID. Estes atores rejeitam instituicoes
genéricas e despersonalizadas, e expressam o desejo de respostas com rosto, nome
e afeto — como representa, para eles, a CERCIPORTALEGRE.

De seguida apresenta-se uma sintese (inspirada na ferramenta mapa de
empatia, que visa compreender em profundidade as percecdes, necessidades,
emocdes e comportamentos de uma pessoa Ou grupo) acerca da perspetiva e
respostas dos cuidadores familiares face ao seu envelhecimento simultdneo ao da
pessoa de quem cuidam.

A. O que pensam e sentem?

e Preocupacdo constante com o futuro do familiar com DID,
especialmente apos a sua morte ou incapacidade;

e Medo de ndo conseguir continuar a cuidar devido ao proprio
envelhecimento e limitacdes fisicas;

¢ Ansiedade, culpa e tristeza por ndo conseguir oferecer o cuidado ideal;
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e Gratidao profunda pela CERCIPORTALEGRE, mas também frustracao
pela falta de vagas e apoios;
o Desejo de continuidade afetiva: o familiar deve permanecer num lugar
conhecido e seguro.
B. O que dizem e fazem?
e Expressam cansaco fisico e psicoldgico, mas adaptam-se as suas
possibilidades;
¢ Demonstram grande dedicagao e responsabilidade: “Fago por ela o que
faco pelo meu filho.”;
¢ Reivindicam mais apoio domiciliario, residéncia ampliada e planos de
emergéncia;
e Participam ativamente no dia-a-dia da CERCI e colaboram com a
instituicao.
C. O que veem?
e A CERCIPORTALEGRE como unica resposta viavel e humanizada;
e Escassez de apoios formais e inexisténcia de alternativas aceitaveis;
¢ Um sistema que invisibiliza o cuidador informal;
e O envelhecimento acelerado do familiar com DID, com perda de
mobilidade, memoria, agilidade;
D. Medos, obstaculos e frustrages:
¢ Envelhecer sem garantias para o futuro do familiar com DID;
e Ser forgado a colocar o familiar com DID numa instituicdo impessoal e
desconhecida;
e Falta de apoio em momentos de crise, como doenca subita.
e N&o conseguir conciliar trabalho com o cuidado.
¢ Sentimento de solidado e sobrecarga emocional.
E. Necessidades, desejos e objetivos:
e Garantir a continuidade afetiva e personalizada dos cuidados;
e Ter mais vagas na residéncia da CERCI e planos de transicdo
progressiva;
e Dispor de apoio domiciliario regular (ex.: higiene, mobilidade);
e Acesso a apoio psicolégico para si e para a pessoa com DID;

e Ser reconhecido pelo sistema como ator central na politica de cuidados.
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2. Perspetivas de pessoas com DID

Nesta parte da investigacdo pretende-se abordar de forma estruturada o
universo das pessoas com DID, de modo a dar-lhes uma voz ativa acerca de um
problema que também as envolve e que se reflete neste estudo. Neste sentido, parte-
se de uma caracterizacdo sociodemografica e funcional que contextualiza a sua
vivéncia e expectativa face ao envelhecimento. Segue-se uma analise aprofundada
das suas percecbes e significados atribuidos ao envelhecimento (proprio e do seu
cuidador) revelando compatibilidade com o conceito de envelhecimento precoce
(Schalock et al., 2021; Otamendi &Navas, 2018), assim como com as dimensbes
subjetivas associadas ao poder critico e autorreflexivo. Por fim, sdo exploradas as
expectativas futuras dos participantes, evidenciando as suas nhecessidades e
planeamento colaborativo de cuidados, em consonancia com 0s principios da
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e das politicas de
envelhecimento ativo (OMS, 2002).

2.1. Caraterizacéo do perfil da pessoa com DID

A caracterizacdo sociodemografica das pessoas com DID entrevistadas
permite contextualizar as suas vivéncias e percec¢des no ambito do envelhecimento. A
amostra foi constituida por seis individuos com DID, com idades compreendidas entre
os 38 e 0s 61 anos, refletindo uma faixa etaria ja proxima ou inserida no processo de
envelhecimento, considerando a tendéncia de envelhecimento precoce
frequentemente associada a esta populagédo (Schalock et al., 2021). Em termos de
género, a amostra apresenta paridade, com trés mulheres e trés homens. Todos o0s
participantes frequentam a CERCIPORTALEGRE, designadamente o CACI. No que
diz respeito a situacdo familiar, todos vivem em contexto familiar, sendo cuidados
maioritariamente por familiares diretos (pais, irmaos ou outros cuidadores com uma
relac@o de proximidade).

Relativamente ao nivel de funcionalidade, verificou-se heterogeneidade quanto
ao grau de autonomia nas atividades da vida diaria, embora todos os participantes
apresentem algum nivel de dependéncia, especialmente ao nivel da mobilidade,
organizacao da rotina, higiene e gestdo da medicacdo. Além disso, foram observadas
comorbilidades diversas, como limitacbes motoras, défices auditivos, dificuldades
cognitivas e distirbios emocionais, sendo essas caracteristicas compativeis com o
quadro de envelhecimento precoce frequentemente descrito na literatura (Otamendi &
Navas, 2018).

Em termos de expressdo verbal e capacidade de comunicagdo, todos os

participantes demonstraram habilidade suficiente para compreender e responder as

94



gquestdes colocadas durante as entrevistas, embora com diferentes niveis de fluéncia e
profundidade reflexiva. A maioria revelou um vinculo afetivo forte com os cuidadores e
com a instituicdo que frequenta, o que contribuiu para a seguranca no didlogo e a
autenticidade das respostas recolhidas.

Esta caracterizacdo é fundamental para compreender as percec¢des e vivéncias
expressas nas secgdes seguintes, uma vez que permite interpretar os dados a luz das
especificidades individuais e do contexto relacional de cada participante.

2.2. Experiéncias e percecdes acerca do envelhecimento

A analise dos inquéritos por questiondrio realizados as pessoas com DID
permitiu compreender, de forma sensivel e direta, como estas experienciam e
percecionam tanto o seu proprio processo de envelhecimento como o dos seus
cuidadores. Este ponto responde diretamente ao objetivo da investigacdo de captar a
perspetiva das préprias pessoas com DID, frequentemente desvalorizada nos estudos
sobre envelhecimento, e de identificar as suas representagfes, medos e expectativas.
Por outro lado, importa referir a importancia de participacdo no estudo pela vertente de
promocao da participacdo em igualdade de oportunidades relativamente a outros
atores e também por ser esta a forma de manifestarem as suas opinides e
sentimentos.

Quando questionadas sobre o significado de envelhecer, a maioria dos
participantes associou o envelhecimento a problemas de saude (5 inquiridos),
alteracdes fisicas visiveis (3 inquiridos) e perda de capacidades (2 inquiridos). Estas
representagdes revelam uma imagem negativa e funcionalista do envelhecimento,
centrada no corpo e nas limitagdes, em consonancia com a definicdo tedrica de
envelhecimento como um processo marcado por transformacfes fisiolégicas,
sensoriais e cognitivas (Pelegrino & Leal, 2009; Sequeira, 2018). Contudo, duas
pessoas também referiram aspetos ligados a maturidade e a reflexdo pessoal, o que
mostra que, embora menos frequente, ha espaco para uma compreensao subjetiva e
emocional do envelhecer.

Relativamente aos sinais de envelhecimento proprio, os dados revelam uma
percecdo concreta e detalhada. Os participantes mencionaram mudancas nha
aparéncia fisica (3 inquiridos), perda de autonomia (3 inquiridos), dores e cansago (2
inquiridos), reducdo da mobilidade e menor frequéncia de saidas (1 inquirido), bem
como esquecimentos e dificuldades nas tarefas do quotidiano (2 inquiridos). Estes
dados confirmam a presenca de um envelhecimento precoce nas pessoas com DID,
muitas vezes acompanhado por declinios fisicos e cognitivos antecipados (Otamendi &

Navas, 2018; Schalock et al., 2021). Importa sublinhar que, apesar das limitacdes
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cognitivas, os entrevistados demonstraram capacidade de autorreflexdo sobre os
efeitos do envelhecimento nas suas rotinas e autonomia.

A percecdo do envelhecimento do cuidador também esteve presente em
grande parte dos inquéritos por questionario. Quatro participantes referiram mudancas
na aparéncia do cuidador, enquanto outros mencionaram a necessidade crescente de
ajuda e o esquecimento ou perda de memdria por parte deste. Houve ainda uma
divisdo quanto ao impacto desse envelhecimento na qualidade do cuidado prestado:
trés consideram que sim, h& impacto, e trés consideram que ndo. Esta ambivaléncia
demonstra que, embora conscientes das mudangas no cuidador, nem todos
percecionam uma deterioracao objetiva do cuidado, o que pode estar associado a forte
ligacdo afetiva e ao sentimento de seguranga que mantém na relacao.

Por fim, as expectativas futuras revelam preocupacdes variadas e relevantes.
Quatro participantes referiram a necessidade de servicos e infraestruturas adequadas,
dois expressaram ansiedade face ao futuro, um mencionou o desejo de manter
autonomia, outro o receio de doencas neurodegenerativas e ainda outro manifestou
preocupacgdes com a situacdo economica. Estes dados evidenciam ndo apenas uma
percecdo lucida sobre os desafios do envelhecimento conjunto, mas também o
potencial das pessoas com DID para participarem no planeamento dos seus proprios
cuidados — uma premissa central na Convencgéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (ONU, 2006) e nas politicas de envelhecimento ativo e saudavel (OMS,
2002; Plano de Acéo, 2023).

Em sintese, as experiéncias e percecdes relatadas revelam que as pessoas
com DID ndo apenas reconhecem os sinais do seu préprio envelhecimento, mas
também o dos seus cuidadores. Esta percecdo esta fortemente centrada na perda de
capacidades e na dependéncia crescente, mas também abre espaco para o desejo de
continuidade, autonomia e seguranca no futuro. Estes dados reforcam a necessidade
de politicas e préticas de cuidado centradas na pessoa, respeitando 0s seus ritmos,
voz e historia de vida.

2.2.1. Percecgdes acerca do envelhecimento do cuidador

No que diz respeito a percecdo do envelhecimento do cuidador, a maioria
reconhece sinais visiveis — nomeadamente na aparéncia fisica e na necessidade
crescente de ajuda — embora haja uma divisdo quanto ao impacto desse
envelhecimento na qualidade do cuidado. Tal como previsto pelo modelo
biopsicossocial da deficiéncia (Pinto, 2015), a interagdo entre os fatores pessoais e
ambientais (como a saude do cuidador) influencia diretamente a funcionalidade e o
bem-estar da pessoa com DID, o que sustenta a importancia de politicas integradas

gue contemplem simultaneamente as necessidades do cuidador e da pessoa cuidada.
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As preocupacdes projetadas para o futuro — como 0 acesso a Servicgos,
infraestruturas, autonomia, alteracdes neurodegenerativas ou impacto econémico —
reforcam a consciéncia crescente das pessoas com DID sobre os desafios do
envelhecimento conjunto. Estes dados evidenciam o potencial destas pessoas para
participarem ativamente no planeamento da sua vida e cuidados, o que estd em linha
com o principio da autodeterminacdo e da participacdo ativa preconizados pela
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006) e pelas
politicas de envelhecimento ativo e saudavel (OMS, 2002; Plano de Acéo, 2023).

2.3. Pessoas com DID e cuidadores informais — cruzamento de perspetivas

A andlise dos resultados permitiu constatar que o envelhecimento simultaneo
do cuidador familiar e da pessoa com DID é um fenémeno complexo, marcado por
desafios emocionais, sociais e institucionais. Os cuidadores manifestaram sentimentos
de desgaste, preocupacdo com o futuro e caréncia de apoios adequados e que deem
resposta as suas necessidades especificas assim como as necessidades especificas
das pessoas de quem cuidam. As pessoas com DID revelaram crescente consciéncia
do envelhecimento dos seus cuidadores, bem como insegurangas associadas a
eventual perda dessa referéncia afetiva. Estas evidéncias confirmam os objetivos da
investigacdo, ao tornar visiveis as necessidades e expectativas de ambos o0s
protagonistas deste processo partilhado.

Neste sentido, estabelecem-se um conjunto de pontos de encontro e de
divergéncias entre os cuidadores e as pessoas com DID.

Pontos de encontro:

¢ Consciéncia do envelhecimento: tanto dos cuidadores como as pessoas
com DID reconhecem sinais de envelhecimento — fisicos, cognitivos e
emocionais — e referem-se a eles de forma concreta (dores, limitacdes
motoras, esquecimentos);

e Preocupacbes com o futuro: ambos manifestam apreensao
relativamente a continuidade dos cuidados e a manutengdo de rotinas
estaveis, evidenciando a dimensao partilhada da insegurancga;

e Vinculo afetivo forte com a instituicdo: cuidadores e pessoas com DID
referem-se recorrentemente a CERCIPORTALEGRE como “parte da
familia” o que reforga um sentimento de confianga e apoio mutuo.

Pontos de divergéncia:

¢ Foco das necessidades: os cuidadores enfatizam, sobretudo o desgaste
emocional e a falta de apoio estruturado, enquanto as pessoas com DID
se centram na seguranca afetiva e no receio de perder o cuidador como

referéncia principal;
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o Percecdo do impacto na qualidade do cuidado: os cuidadores sentem-
se frequentemente incapazes de planear o proprio envelhecimento e
temem pela continuidade da qualidade assistencial, enquanto as
pessoas com DID, apesar de reconhecerem o envelhecimento do
cuidador, nem sempre percebem uma diminui¢cdo objetiva do cuidado;

e Expectativas de intervencao: os cuidadores reclamam politicas publicas
especificas e formacdo adaptada de técnicos e profissionais para
gestdo do duplo envelhecimento, enquanto as pessoas com DID
expressam, com maior frequéncia, o desejo de manter autonomia
(participar nas decis@es) e reforco da rede de apoio.

Esta comparacao evidencia que, apesar de partilharem percec¢des centrais, 0s
cuidadores e as pessoas com DID experienciam e priorizam diferentes dimensées do
envelhecimento conjunto. Reconhecer estes pontos de encontro e de divergéncia é
essencial para desenhar respostas de cuidado que sejam simultaneamente sensiveis
as necessidades emocionais das pessoas com DID e as exigéncias praticas dos
cuidadores. Além disso, os resultados reforcam a urgéncia de politicas publicas mais
inclusivas e integradas, que reconhegcam e apoiem este duplo envelhecimento, numa
l6gica de corresponsabilizacédo entre Estado, comunidade e familia.

Os resultados evidenciam que o envelhecimento conjunto dos cuidadores e
das pessoas com DID nao € apenas uma convergéncia de etapas de vida, mas sim
um processo interdependente em que as vulnerabilidades de um reforgam as do outro,
agravando riscos emocionais, sociais e institucionais. A consciéncia partilhada de
limitacdes fisicas e cognitivas sinaliza que, sem apoio estruturado, tanto o cuidador
(exausto e sem planeamento para o proprio envelhecimento), como o0 utente
(apreensivo pela possivel perda da referéncia afetiva), ficam expostos a falhas de
continuidade do cuidado e isolamento.

Adicionalmente, a forte ligacdo afetiva e familiar com a instituicdo, embora
promova confianca e seguranga, pode levar a que se ocultem lacunas na preparacao
para o futuro, o que conduz a uma falsa sensacdo de resiliéncia que, na pratica,
retarda a implementacéo de redes formais de suporte.

Neste sentido, estes resultados sublinham a urgéncia de se repensar a
probleméatica do duplo envelhecimento ndo como eventos paralelos, mas como
fendmenos simétricos que exigem politicas e praticas integradas (desde formacgéo
especifica de profissionais e provisdo de recursos para cuidadores, a programas
participativos que envolvam as pessoas com DID no seu préprio plano de cuidados),

garantido respostas adaptativas e colaborativas ao longo de todo o ciclo de vida.
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Por fim, embora o vinculo forte com a instituicdo revele confianca, também
poderd levar a que os cuidadores familiares enfatizem aspetos positivos acerca do
funcionamento e estrutura da CERCIPORTALEGRE.
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Consideracdes finais

O processo de envelhecimento simultdneo do cuidador familiar e da pessoa

com DID representa uma realidade ainda pouco explorada, mas profundamente

significativa. Os dados obtidos neste estudo revelam a complexidade desta vivéncia

partilhada, marcada por um percurso de cuidado continuo que atravessa décadas,

com implicacdes diretas na qualidade de vida de ambos. Retomando 0s objetivos

especificos assumidos no inicio da investigacdo, pode-se considerar que 0s mesmos

foram alcancados, conforme se explicita:

1.

Identificar e caracterizar o perfil do cuidador familiar de pessoa com DID —
Cumprido através uma elaboracdo com base tedrica robusta e que se
materializa na descri¢cao sociodemografica do perfil do cuidador;

Descrever as necessidades e expectativas dos cuidadores familiares para o
futuro relativamente ao processo de envelhecimento simultdneo do
cuidador e do individuo com DID — este objetivo foi alcancado ao
documentar o desgaste emocional, a apreensdo quanto ao futuro partilhado
e a caréncia de apoios estruturados, explicitados nos testemunhos dos
cuidadores familiares através de entrevistas e discutidos nos resultados
através da categorizacdo das suas respostas;

Mapear as expectativas das pessoas com DID relativamente ao processo
de envelhecimento simultaneo do cuidador — obtido através dos inquéritos
por questionario aplicados junto das pessoas com DID em que estas
manifestaram insegurangas sobre a continuidade do cuidador conseguir dar
resposta as suas necessidades e a sua permanéncia como referéncia
afetiva;

Caraterizar lacunas nas respostas formais existentes e efetuar propostas
para o futuro — ldentificaram-se falhas ao nivel das respostas formais para
responder ao duplo envelhecimento e propds-se a necessidade de politicas
integradas e corresponsabilizacéo entre Estado, comunidade e familia;
Analisar os principais constrangimentos das familias que cuidam de
pessoas com DID relativamente ao processo de envelhecimento simultaneo
— Documentaram-se obstaculos emocionais, fisicos, logisticos e
institucionais que limitam a continuidade do cuidado;

Identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias e a sua relagéo
com a instituicdo (cuidado formal) — Evidenciado forte vinculo afetivo com a
CERCIPORTALEGRE, reconhecida como “parte da familia”, e na

dependéncia mutua entre familia e instituicao;
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7. Relacionar as respostas formais e as expectativas dos individuos com DID

e dos cuidadores relativamente ao processo de envelhecimento simultaneo

— Concretizado ao cruzar percegbes convergentes e divergentes

oferecendo uma viséo integrada.

Neste sentido, ao responder a todos os objetivos especificos propostos para
este estudo, conseguiu-se dar resposta ao objetivo geral que pretendia compreender
as necessidades e as expectativas das familias e dos utentes do CACI da
CERCIPORTALEGRE no ambito dos cuidados familiares na sua relacdo com o
processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e da pessoa com deficiéncia.

A andlise das entrevistas permitiu, de forma particular, compreender os
multiplos desafios que os cuidadores enfrentam: o desgaste fisico e emocional, a
escassez de apoios, a soliddo e, sobretudo, a angustia face ao futuro da pessoa de
quem cuidam. Por outro lado, também se tornou evidente a dedicagédo, o vinculo
afetivo e a resiliéncia destas familias. As proprias pessoas com DID, por sua vez,
reconheceram o0 seu préprio envelhecimento e manifestaram preocupacdes
relacionadas com o envelhecimento dos seus cuidadores, expressando desejos de
continuidade da necessidade de cuidado, pertenca e incluséo.

Este estudo evidencia a necessidade de respostas sociais mais adaptadas,
sustentadas e humanizadas, que tenham em conta a singularidade destas vivéncias e
promovam a dignidade e o bem-estar de todos os envolvidos. E urgente reforcar as
politicas publicas de apoio ao cuidador informal, assim como assegurar percursos de
vida com qualidade e incluséo para as pessoas com DID a medida que envelhecem.

Os resultados desta investigacéo sdo particularmente relevantes no sentido em
gue realcam a forte interdependéncia do processo de envelhecimento simultaneo de
cuidadores e pessoas com DID, destacando necessidades que permanecem muitas
vezes ocultas em abordagens segmentadas. Em termos praticos identificam-se trés
areas-chave de impacto:

e Planeamento e formacdo — urgéncia em capacitar profissionais e
cuidadores para a aquisicdo de competéncias especificas para gerir o
processo de envelhecimento consequente, prevenindo desgaste e
ruturas ao nivel do cuidado;

o Participacdo ativa — reconhecimento da voz das pessoas com DID
como agentes do seu préprio processo de envelhecimento, promovendo
autonomia e inclusdo no desenho de politicas publicas e servigos;

e Fortalecimento e inovacdo das redes de apoio formais — necessidade

de construir e inovar mecanismos institucionais de suporte que
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complementem o forte vinculo afetivo existente, prevenindo a
sobrecarga e o isolamento dos cuidadores.

Estas evidéncias podem ser decisivas para informar decisores publicos,
instituicdes sociais e profissionais de saude na concecdo de programas integrados de
envelhecimento ativo e saudavel, alinhados com o paradigma biopsicossocial e 0s
direitos das pessoas com deficiéncia.

A investigacao aqui desenvolvida possui limitagdes e ndo pretendeu encerrar o
tema. Em primeiro lugar, a amostra reduzida (seis pessoas com DID e respetivos
cuidadores) e o enfoque num Unico contexto institucional (CERCIPORTALEGRE)
restringem a representatividade e podem ndo capturar e transparecer variacoes
regionais ou culturais em Portugal. Em segundo lugar, o desenho misto, baseado em
entrevistas e inquéritos por questionarios, fornece profundidade interpretativa, mas
ndo permite quantificar prevaléncias ou estabelecer relagdes causais. mas antes abrir
caminhos para que se continue a investigar e a contribuir para pratica de intervencao e
de co-criacdo de medidas e ag¢des que visem a inclusdo e o bem-estar das pessoas
com DID.

Ainda que de forma modesta, deixam-se algumas possibilidades de
investigacdo futura, para aprofundamento do conhecimento cientifico sobre o
envelhecimento simultaneo das pessoas com DID e dos seus cuidadores:

e A realizacdo de estudo de indole quantitativa que permita uma
generalizagdo dos resultados;

e A replicacdo do presente estudo em outras areas geogréaficas e com a
participacdo de outras organizacbes que desenvolvem o apoio formal a
estes cidadaos;

e O envolvimento no estudo de outras organizagbes que desenvolvem
respostas sociais no ambito do envelhecimento (IPSS, Associacdes...) e
da Deficiéncia (por exemplo, organizacdes representativas).

Conclui-se que dar visibilidade ao envelhecimento simultdneo — e partilhado
— entre quem cuida e quem é cuidado, é um passo essencial para repensarmos 0S
modelos de intervenc&o social e para caminharmos, de forma mais justa, rumo a uma

sociedade verdadeiramente inclusiva e solidaria.
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Apéndice A — Guido da entrevista aos cuidadores familiares

Bloco 1 — Contextualizacdo do estudo

1.1. Realizar a apresentacdo do investigador e da investigacdo: objetivos da

investigacao e pertinéncia. Modo como a entrevista se ira realizar e a possibilidade de

parar a qualquer momento.

1.2. Garantir o respeito e o cumprimento de todos o0s principios éticos e

deontolégicos

1.3. Solicitar autorizacdo para realizar a entrevista e para gravar

1.4. Explicitar que o tratamento dos dados recolhidos nesta entrevista é

confidencial e serve meramente para o estudo em causa sendo sempre respeitada o

anonimato e do entrevistado.

Bloco 2 — Identificacdo e caracterizacdo do perfil do cuidador familiar de pessoa

com DID
1. Qual a sua Idade?
2. Qual o seu estado civil?
3. Qual a sua relagéo de parentesco com o utente?
4. Qual a sua atividade e situacao profissional? (Se for desempregado, ha quanto
tempo?)
5. Quais as suas habilitacdes académicas?
6. Qual o local de residéncia?

Bloco 3 — Envelhecimento Simultdneo

1.

Como esta a lidar com o seu processo de envelhecimento? Como esta a
ser/viver o seu processo de envelhcimento? Exemplique.

E o do seu familiar? Como considera que ele/a esta e lidar com o processo de
envelhecimento? Dé exemplos.

Descreva o tipo de cuidados que tem prestado ao seu familiar? Considera-os

suficientes ou precisaria de Ihe prestar outro/s tipo/s de apoio/s? Quais?

Que mudancas tem vindo a observar no processo de envelhecimento do seu
familiar? Em que se traduzem essas mudancas na relacdo com o seu familiar,
nomedamente no apoio que lhe vem prestando?

Considera que esta perdendo capacidades que afetam as suas competéncias
ao nivel das fun¢gBes que desempenha no dia a dia? Em caso afirmativo, que
competéncias tém vindo a ser afetadas? E quais as atividades ou tarefas

proprias do apoio prestado ao seu familiar estdo a ser especialmente



prejudicadas? E beneficiadas? (Higiene pessoal, vestir/despir, administracdo de
medicacao, tarefas domésticas, conciliar vida pessoal,...
6. O gue acha que pode/deve ser feito/acontecer para continuar a prestar apoio ao

seu familiar face ao envelhecimento de ambos?

Bloco 4 — Cuidados prestados pelas familias e sua relacdo com a instituicdo
(cuidado formal)

1. Tem apoio de outros familiares ou amigos no cuidados prestados ao seu
familiar?

2. Que contributos tem dado a CERCIPORTALEGRE com impactos/beneficios
relevantes na forma como vocé e o seu familiar organizam a vida de todos os dias? E
também os momentos socialmente relevantes da vida? (aniversarios, natal, pascoa,
férias...etc)

3. Que outros contributos ou outras respostas/servicos acha que esta organizacao
deveria ter?

4. Tem apoio de outras instituicdes/organizacdes para fazer face as necessidades
do cuidar do seu familiar?

Bloco 5 - Futuro

1. No futuro, quais acha que serdo as suas principais preocupacdes considerando
a continuidade do seu envelhecimento e do seu familiar?

2. Acha que vai ter de recorrer a institucionalizacdo do seu familiar? Por que
razdes isso podera vir a suceder?

3. Acha que as respostas sociais atualmente existentes, poderéo ser adequadas
para assegurar todas as necessidades especificas do seu familiar? Qual/quais
respostas e que necessidades poderdo ndo ser satisfeitas?

4. Gostaria de acrescentar mais algum aspeto acerca das suas necessidades e
expectativas, considerando o processo de envelhecimento simultdneo do

cuidador e da pessoa com deficiéncia?



Apéndice B — Transcri¢cao das entrevistas

Entrevista a cuidadora de Ana (nome ficticio) (1)

E: Entdo, muito boa tarde.

|: Boa tarde.

E: Estamos aqui no ambito da minha investigacdo de mestrado em gerontologia
social. O meu nome € Diogo Rijo e pretendo realizar um estudo de investigacdo em
que o tema € o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador familiar e da
pessoa com deficiéncia, numa perspetiva partiihada. O objetivo principal é
compreender as necessidades e expectativas das familias e dos utentes do Centro de
Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo da CERCIPORTALEGRE no ambito dos
cuidados familiares na sua relacdo com o processo de envelhecimento simultaneo do
cuidador e da pessoa com deficiéncia. Referir que a evolugdo do conhecimento
cientifico s6 é possivel dado ao vosso contributo e que é de grande importancia a sua
colaboracdo através da participacdo, mas tem sempre garantido o principio da
autonomia e o direito a recusa de participagdo a qualquer momento do estudo, seja
agora neste momento ou mais tarde se vir que queira retirar a sua participacéo, esta a
vontade. Asseguramos também neste estudo que serd mantido anonimato e a
confidencialidade dos dados, os investigadores tém sempre o dever do sigilo. Tem

alguma questao que queira colocar relativamente a isto?

I: Nao.

E: Permite uma gravacgédo da entrevista?

I: Sim.

E: Entdo, prosseguimos para a entrevista propriamente dita. Este primeiro bloco

de perguntas sera um bocadinho a caracterizacdo do seu perfil como cuidadora

familiar de uma pessoa com deficiéncia.

Qual é a sua idade?

I: Quarenta... Ah... é cinquenta e trés anos [risos].



E: Qual é o seu estado civil?

I: Casada.

E: Qual é a sua relagéo de parentesco com a utente?

I: E, ela é a minha cunhada.

E: Qual a sua atividade e situacéo profissional?

I: Cabeleireira.

E: As suas habilitacdes académicas?

I: Sexto ano.

E: E qual o local de residéncia?

I: Portalegre.

E: Este foi o primeiro bloco de perguntinhas, agora o segundo tem a ver com o

envelhecimento simultaneo.

Como é que esta a lidar com o seu processo de envelhecimento? Como é que

esta a viver o seu processo de envelhecimento?

I: O meu?! Ah, normal. Nao, normal. Pronto, agora estou a passar por a fase...tem

conhecimento sobre a minha doenga, mas de resto, super bem. Sim.

E: E o do seu familiar? Como é que considera que ela, neste caso, esti a lidar

com o processo de envelhecimento dela? Se puder dar exemplos.

I: Pois, em relacéo a ela, eu noto-a cada vez mais parada e ela mesmo quer fazer
as coisas, mas n0s temos sempre receio que ela o faga porque tem muito
desequilibrio ndo é? Apesar de eu tentar [énfase]. Coisinhas que ela faga sentada dou

para ela fazer. O exemplo de pdr a mesa, tirar a mesa, que ela a-do-ra fazer isso e na



minha sogra fazia isso. Noto que ela agora, como ja esta h4 mais tempo connosco, ja
conhece a casa, ja tem mais confianca e consegue, mas o desequilibrio € muito e eu

muitas vezes tenho receio que ela caia.

E: E ela propria?

I: E ela propria também. Ah coitadinha, ela diz, pois, “eu quero ficar melhor, eu
quero ficar melhor, e eu fago ginastica e eu quero fazer fisioterapia para ficar melhor”,
porque ela pensa que fazendo essas coisinhas ela vai ficar boa, quer fazer o que ela
costuma dizer e talvez aqui na escola também o diga, “eu quero fazer a minha vida

normal”, porque para ela a vida normal é fazer algumas coisinhas [énfase]

E: Na préxima pergunta, descreva o tipo de cuidados que tem prestado ao seu

familiar.

I: Ui, todos. Todos [énfase].

E: Desde a higiene...

I: Desde a higiene, o bem-estar dela, a alimentac&o, tudo. E uma filha que eu la

tenho em casa. O que eu fagco ao meu filho, eu faco a minha cunhada.

E: Considera estes cuidados suficientes neste momento ou precisaria de Ihe

prestar outro tipo de apoio que ndo consegue prestar?

I: Eu consigo fazer, ha certas alturas que é dificil...agora derivado do meu estado
de saude. O meu marido trabalha a turnos...por muito que ele faca, mas as vezes ele
nado estd bem em casa e eu as vezes nao estou bem e tento proporcionar pelo menos
as refeicdes... Sinto que precisava de alguma ajuda, sei que ndo é facil, mas nestas

alturas que eu ndo estou bem, precisava de uma ajuda.

E: Seria por exemplo o qué?

I: Ai, olhe nem sei explicar, é tanta coisa [énfase]...porque quando eu ndo estou
bem n&o consigo levantar-me da cama. E tem sido o meu filho, ele tem 18 anos e esta
a estudar, s6 que muitas vezes quando estd em casa é ele proprio que ajuda a

madrinha.



E: Ja falamos na questdo do equilibrio, mas que mais mudancas tem vindo a
observar no decorrer do processo de envelhecimento do seu familiar? E em que € que

se traduzem essas mudancas na sua relacdo, nomeadamente, ao nivel dos cuidados?

I: A mobilidade... E isso tudo...a mobilidade [énfase]. O pior nela é mesmo a
mobilidade. E tem vindo a perder. E 0 nosso receio é esse, porque a gente vive num
apartamento sem elevador e € muito dificil com 42 escadas. Eu falo por mim, quando
sou eu, ou por exemplo quando o meu marido entra as duas da tarde e sou eu que a
tenho que levar para cima, tenho sempre receio que ela se desequilibre e que me caia

para cima. E a mobilidade [énfase], a mobilidade é que tem sido o pior.

E: E o que é que acha que pode ou deve ser feito acontecer para continuar a

prestar o apoio ao seu familiar face ao envelhecimento de ambos?

I: Pois a CERCI tem sido um apoio e... eu tenho pena de muitas vezes ela ndo
conseguir vir para ca, porque ela adora aqui estar. E sei que ela muitas vezes fica
triste de ndo poder vir [énfase]. Ndo pode vir por causa da minha situacdo, por causa

do meu marido trabalhar a turnos.

E: Tem apoio de outros familiares ou amigos nos cuidados prestados ao seu

familiar?

I: Assim, no dia-a-dia ndo, s6 estamos trés aqui. Mas por exemplo, se eu for para
a minha méae, a minha mée ajuda imenso. Claro que ndo vou dizer a minha méae para
ficar com ela, para cuidar dela, claro que ndo. Mas se a gente la estd num fim de
semana, a minha mée...e alids até amigas minhas e tudo, se a gente tiver que sair
elas estdo sempre a auxiliar a Ana (nome ficticio). Mas pronto, € uma responsabilidade

nossa.

E: E que contributos tem dado a CERCIPORTALEGRE com impactos e beneficios

relevantes na forma como a propria e o seu familiar organizam a vida todos os dias?

I: E assim...até agora tem sido bom. Eu sei que ¢é dificil o acesso na minha casa,
por exemplo...A gente ter agora esta mudanga na nossa vida, n0s temos que as oito
da manhd a carrinha ir buscar. Sei que é dificil |4 parar o carro ao pé da minha casa.

Se eu vivesse...num outro sitio e que pudesse eu descer duas ou trés escadinhas e



entrega-la, ela até poderia vir até todos os dias para a escola. Na verdade, sei que a

CERCI néo pode fazer mais que isso e reconheco... mas [pausa]

E: E que outros contributos ou outras respostas ou servicos acha que esta
organizacao poderia ter?

I: E assim, eu ndo sei se a fisioterapia resolve alguma coisa. Mas acho que para a
mobilidade dela, acho que era muito importante.

E: E para além da fisioterapia, mais algum exemplo? Na vossa organizacao diaria,

0 que é que...

I: Nao...acho que a fisioterapia, o que é que ela pode fazer mais? Ela também néo

tem muita mobilidade...por mais que queira fazer...

E: E tem apoio de outras instituicdes, organizagbes, sem ser a CERCI, para fazer

face as suas necessidades e do seu familiar?

I: Nao, apenas a CERCI.

E: E agora, o ultimo bloco de perguntas tem a ver com o futuro. No futuro, quais
acha que serdo as suas principais preocupacdes considerando a continuidade do seu

envelhecimento e do seu familiar?

I: Sim...era ela ficar bem...conseguir que ela ficasse aqui na CERCI porque é a
casa dela, como ela diz, € a casa dela [énfase]. Porque dadas as nossas
circunstancias da vida, se calhar outro tipo de pessoas ndo pensava duas vezes e
punha noutra instituicdo. Mas ndés nem pensamos duas...ndo pensamos [énfase].
Porque isso ndo esta em causa, ndo esta em cima da mesa [énfase]. Porque nunca ia
retirar a Ana daqui e por noutra instituicdo, a ndo ser a CERCI, a casa dela [énfase],

como ela diz.

E: Acha que vai ter de recorrer a institucionalizacdo do seu familiar e por que

razbes é que podera vir a suceder?

I: Sim. Porque... por ela [énfase], pelo bem-estar dela, e nés vamos envelhecendo

e vai sendo cada vez mais dificil, ndo é?



E: E considera que as respostas sociais atualmente existentes poderdo ser
adequadas para assegurar todas as necessidades especificas do seu familiar, ou
guais necessidades que nao poderiam ser satisfeitas?

I: Eu acho que...ela vai ficar bem. Claro que ela ficaria melhor connosco, se a
gente pudesse. Mas todos envelhecemos. E acho que isto é querer o bem para ela. E
se ela tiver um ambiente que sempre teve, acho que € uma mais-valia. E eu vejo-a
feliz, ela vir para a escola, vejo-a feliz com as pessoas que a rodeia, 0s monitores, 0s

auxiliares. Ela fala de todos com muito carinho e gosta imenso de aqui estar.

E: E agora por fim, gostaria de acrescentar mais algum aspeto acerca das suas
necessidades e expectativas, considerando este processo de envelhecimento de

ambas?

I: Olha, gostava que ela fosse sempre assim bem-tratada, que recebesse sempre
o carinho que ela transmite em casa de vocés e...que eu consiga aqui p6-la...ndo digo
diariamente, mas aos pouquinhos. Ela ficando c4, a dormir, aos pouquinhos [énfase].
Para bem-estar dela também, um dia mais tarde. Porque nés também vamos a

envelhecer, ndo é?

E: Agradeco-lhe muito a sua participacao.



Entrevista ao cuidador de Jorge (nome ficticio) (2)

E: Entdo, antes de mais, boa tarde.

|: Boa tarde.

E: Estamos aqui no &mbito do mestrado em Gerontologia Social, tem a sua frente
o consentimento informado. O meu nome é Diogo Rijo e estou a realizar um estudo de
investigacdo em que o tema é o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador
familiar e da pessoa com deficiéncia, numa perspetiva partilhada. O objetivo principal é
compreender as necessidades e expectativas das familias e dos utentes do Centro de
Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo da CERCIPORTALEGRE, no ambito dos
cuidados familiares na sua relacdo com o processo de envelhecimento simultaneo do
cuidador, neste caso o proprio, e da pessoa com deficiéncia. A evolucdo dos
conhecimentos cientificos nos mais diversos dominios s6 é possivel gracas ao
contributo da investigacdo e é de grande importancia a sua colaboragdo e a sua
participacdo, a qual eu agradegco desde ja. E garantimos sempre o respeito pelo
principio da autonomia da pessoa, o direito a recusa de participacdo e a qualquer
momento que pretenda anular esta entrevista e sair do estudo também é o seu direito.
Ser4 mantido sempre o anonimato e a confidencialidade dos dados porque é uma
obrigacdo o dever do sigilo para o investigador. Tem o consentimento informado,
depois podemos ler com mais calma e pode assinar e passamos entdo a entrevista,
esta bem, propriamente dita. Pronto, feita esta contextualizacdo, pergunto-lhe se
autoriza a gravacao da entrevista para fins de investigacdo e vamos entdo ao primeiro
bloco de perguntas que tem a ver com o seu perfil como cuidador familiar da pessoa

com deficiéncia.

E: Qual é a sua idade?

I: 70 anos.

E: O seu estado civil?

I: Casado.

E: Qual a relacdo de parentesco com o utente?

I: Pai.



E: Qual é a sua situacao profissional?

I: Aposentado.

E: Quais as suas habilitacbes académicas?

I: [Pausa] Se quer que lhe diga...tenho o curso de...monitor para a juventude,
tenho o curso de eletricista de formagéo de montadores, que ja ndo existe, nada disso,
que hoje é capaz de corresponder, sei |4, sinceramente ndo sei, mas pronto...talvez o

12.° ano, se calhar, sei la.

E: Qual o local de residéncia?

I: Bairro dos Assentos [Portalegre].

E: Agora, o outro bloco de perguntas tem a ver com o envelhecimento simultaneo,
seu como cuidador familiar e do seu filho como pessoa com deficiéncia. A primeira
pergunta diz respeito a como é que estd a lidar com o seu processo de

envelhecimento?

I: Normalmente...normalmente, acho que é uma evolucéo natural do ser humano,

assim como o meu filho, vamos lidando os dois com isto normalmente.

E: E consegue dar exemplos de situacfes em que convive com 0 Seu processo de

envelhecimento?

I: Falando com os mais jovens...mesmo falando com pessoas amigas...depois
tenho aqui uma parte que também me ajuda muito, estou a frente de grupos de oragéo

na Igreja Catdlica, entdo isso d4-me uma pujanca para levar isto para a frente.

E: E o seu filho, como é que considera que ele esta a lidar com o processo de

envelhecimento?

I: [Pausa] Ele ndo sei... mas ele nota-se que os problemas dele mantém-se e vao
indo, e eu e a mae vamos os dois remando o0 barco a nossa maneira para que a coisa

se dé bem.
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E: E nele proprio ndo vé nada dele a lidar com o processo, ndo nota que ele nota

que estd a envelhecer?

I: Acho que néo, ele leva normal para ele, em principio esta tudo bem. Isto é o que

eu assim a primeira vista...

E: Claro. Peco-lhe para descrever o tipo de cuidados que tem de prestar ao seu

familiar? Normalmente, que cuidados é que tem de prestar ao seu filho?

I: Oh muita coisa... Colaboro com ele em muita coisa, apesar de ele fazer, mas
por exemplo, na questao da higiene, na questao de fazer a barba, estas coisas todas,
eu participo muito com ele. A minha mulher também, mas eu, 99% sou eu, mantenho a
dindmica de o ajudar, e...também me sinto com forcas e tudo bem...e ele ainda se
mantém como um filho, como eu o tenho trazido ao longo da vida, respeitando-me a
mim e a mae, tudo...e pronto...a questdo do lidar com ele, mantendo a disciplina

prépria para o que ele precisa.

E: E tem notado que o processo de envelhecimento alguma coisa tem mudado,

para quando ele era mais novo?

I: Até agora [pausa] vai-se ja notando alguns cabelos, enquanto o resto vai-se
mantendo... com os problemas dele, coitado, por isso € que esta aqui, ndo ha assim

nada que se chama a atencao para ele poder dizer assim qualquer coisa.

E: Ao nivel do envelhecimento?

I: Isso.

E: Entdo ndo tem havido grandes mudancas com ele na vossa relacdo, e nos
cuidados que Ihe presta, e nos cuidados que |lhe tem de ajudar, ao nivel da higiene,

por exemplo, do que disse, o envelhecimento ndo se tem mudado?

I: Ndo, ndo, ndo. Isso também ndo se nota [énfase], porque eu também vou
evoluindo o meu pensamento com ele, claro que ha 10 anos atras e ha 20, eu tinha
um comportamento com ele mais, vamos |4, mais rigido, mais diplomatico, ele hoje ja

vai tendo mais idade, eu tenho que ir falando para ele como um homem, com a prépria

11



idade, falando-lhe quase as vezes de um adulto para um adulto, tenho que ter essa
compreensdo, e isso talvez facilite ele falar para mim e sentir-se a vontade, acho eu

que a coisa tem corrido bem até agora.

E: Considera que ele esta a perder capacidades que afetam as competéncias ao

nivel das funcdes do dia-a-dia, ou que se tem mantido?

I: [Pausa] Tem-se mantido, ha aquela parte que ele anda a ganhar um bocado de
inclinacdo, onde ndo sei se faz parte do envelhecimento dele, dos problemas dele,
mas anda a inclinar-se muito e a dobrar-se muito, coisa que ha uns tempos atras, ha
10 anos ou 15, ndo acontecia... Assim, de repente...acho que é tudo natural o que esta

a acontecer, natural, pronto...

E: E acha que precisava de mais algum apoio para continuar a prestar os

cuidados que presta o seu filho?

I: Até agora ainda ndo, até agora ainda conseguimos levar, mas depois ha de
haver uma altura em que, se calhar, com esta parte aqui da CERCI que esta tudo em

andamento, se calhar depois até ha de fazer falta mesmo.

E: Tem apoio de outros familiares ou amigos nos cuidados prestados, ao seu

familiar?

I: Nao.

E: Que contributos tém dado a CERCIPORTALEGRE com impactos ou beneficios

na forma como se organizam no vosso dia-a-dia?

I: A CERCI, quer dizer, a CERCI é um elo que faz parte da nossa vida ja ha uns
anos que ele aqui esta, ndo é? E é a escola, € a educacédo, € a componente formativa.
Para ele, faz parte da nossa vida, da minha e da dele, nés levamos isto assim, desta

forma.

E: Que outros contributos é que considera, ou outras respostas ou servigos, acha

gue esta organizacao devia ter?
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I: [Pausa] Esta parte aqui € um bocado mais...se calhar devia ter mais coisas para
os fazer evoluir mais... porque as vezes ha coisas que eu compreendo...ponho a
CERCI e ele aqui nos pratos da balanga, tenho que compreender estas duas situagdes
bem, tenho que ter discernimento para entender isto, mas se houvesse possibilidade
de, por exemplo, dele ter mais desenvolvimento enfim... a nivel educativo, a nivel
escolar, os tempos vao se passando e vai se tornando mais dificil. Isto ja devia ter, o
que estamos a falar agora, ja eu peco aqui ha 15 anos ou mais. E a coisa tem ido

evoluindo, pouco mas tem, pronto, mas [pausa] vamos indo.

E: E tem algum apoio de outras instituicdes, organizacdes para fazer, face as
necessidades do seu familiar, ou é apenas a CERCIPORTALEGRE?

I: E s6 a CERCI.

E: Agora, o ultimo bloco de perguntas tem a ver com o futuro, no futuro quais é
gue sdo as suas principais preocupacdes considerando a continuidade do seu

envelhecimento e do seu familiar?

I: A continuidade da vida dele, esse é o foco nimero um, ndo é? Eu e a minha
mulher, estando normalmente no corredor da vida, a gente vai o apoiando, sempre
com a CERCI, ndo perdemos a CERCI de vista, porque ele ja aqui esta ha muito
tempo, e quer dizer que com estas evolu¢cdes que a CERCI também esta a ter,
esperemos que isto venha a contribuir para toda essa parte, nao €? Na altura em que
ele comece a ter mais dificuldades e nés [énfase], porque a vida vai-nos roubando,
muita coisa, ndo é? E 0 nosso corpo com mais idade também vai perdendo

faculdades.

E: Acha que vai ter de recorrer a institucionalizagéo do seu familiar?

I: Nunca se sabe.

E: E por que razdes € que podera vir isso a acontecer?

I: Por razbes de precisar de auxilio para isso.

E: E acha que as respostas sociais que atualmente existem podem ser adequadas

para assegurar todas as necessidades especificas do seu familiar?
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I: Neste momento [Pausa] ndo sei como é que a CERCI se encontra neste
momento ali das residéncias e da estadia deles c4, mas com essa situagdo, se ele
entrar, se por exemplo a mée tiver um problema de saude e falecer ou o pai, ele j& se
torna muito dependente da CERCI, para mim [énfase], para a minha mulher, torna-se
muito dependente, eu tenho outro filho, mas vive longe daqui, tenho também os filhos
dele, estd bem longe daqui e se h& dificuldade para ele, n6s temos de batalhar para
que ele tenha um caminho para seguir, que é o caso da CERCI o poder apoiar.

E: Gostaria de acrescentar mais algum aspeto acerca das suas necessidades

expectativas?

I: Nao...N&o... Eu ndo sou uma pessoa que tenha muita ilusdo nesse aspeto. O
meu foco e o da minha mulher é ir indo com a CERCI...e naqueles riscos que vao
aparecer na nossa vida e da CERCI, que a gente possa ir apagando, € s6 uma
guestdo de falar, j& tem aparecido varias situagbes, ndo morreu ninguém, ndo
matamos ninguém, nem ele, nem a CERCI, mas vamos falando, vamos dialogando e
vamos...tantos problemas que se tém de colar falando, coisas que acontecem no dia-
a-dia, a gente vai falando e pronto, tudo bem, porque a CERCI é considerada uma
parte integrante da nossa familia, porque se nao for assim, o andar em guerra e o
andar a dizer mal, também néo vale a pena ele estar aqui, ele ja esta aqui ha muitos
anos, ja conhece muita gente e... dentro do mal, os problemas dele, é por isso que ele
se encontra aqui, ele é que nao consegue as vezes ter discernimento para
compreender estas partes, por exemplo, todos os dias ele sair de casa dele e dizer

“até logo pai” “até logo filho

até logo Jorge, porta-te bem, ndo respondas a ninguém,
filho”, é sempre isto, todos os dias, todos os dias [énfase], eu sabendo que isto é s6
mais um disco que eu estou a por ali, ele se lembra, porque ele daqui ao fim de meia
hora, se calhar, ali na rua, qualquer individuo diz-lhe qual é que é parvoeira e ele
responde logo, ou sei |4, ele ndo é mal criado, nem mal educado, mas as vezes

provoca, e sabem que ele atica logo, ele é capaz de reagir.

E: Muito obrigado, agrade¢o muito o seu contributo.

I: Sempre ao dispor
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Entrevista a cuidadora de Jodo (nome ficticio) (3)

E: Muito boa tarde, estamos aqui no ambito do Mestrado em Gerontologia Social,
0 meu nome é Diogo Rijo e pretendo realizar um estudo de investiga¢cdo em que o
tema € o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador familiar e da pessoa
com deficiéncia. O objetivo principal € compreender as necessidades e expectativas
das familias e dos utentes do Centro de Atividades e Capacitacao para a Incluséo da
CERCIPORTALEGRE no ambito dos cuidados familiares na sua relacdo com o
processo de envelhecimento simultdneo do cuidador e da pessoa com deficiéncia.
Importante agradecer também a sua participagdo, porque a evolucdo dos
conhecimentos cientificos sé é possivel gracas ao vosso contributo e referir que h&a
sempre a garantia do respeito pelo principio da autonomia e o direito a recusa de
participacdo a qualquer momento da investigacdo. Portanto, se quiser desistir e deixar
de participar a qualguer momento, é o seu direito. Reforgar também que sera sempre
mantido anonimato a confidencialidade dos dados nesta investigacdo. Pronto, depois
assinamos o compromisso. Agora passamos para a entrevista propriamente dita, em
gue o primeiro bloco de perguntas é feito uma caracterizacdo do seu perfil como

cuidador familiar. Entéo, qual é a sua idade?

I: 65.

E: Qual é o seu estado civil?

I: Casada.

E: A sua relacdo de parentesco com o utente?

I: E meu irmao.

E: Qual é a sua atividade profissional?

I: Assistente operacional.

E: E as suas habilitagdes académicas?

I: Quarta classe. Eeeee viva ao velho! Na altura ndo havia hip6tese de mais.

E: Qual é o local de residéncia?
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I: Na rua Coronel Jorge Velez Caroco, bloco x, rés do chéo direito nos Assentos.

E: Agora, 0 outro bloco de perguntas € sobre o envelhecimento simultaneo, esta
bem? E a primeira pergunta diz respeito a como é que esté a lidar com o seu processo

de envelhecimento?

I: Ah, lido bem...s6 idade é que é velha, porque o resto, para mim [pausa] ndo me

sinto velha.

E: E o do seu familiar, como é que considera que ele esta a lidar com o seu

processo de envelhecimento? Com o dele proprio, se puder dar exemplos?

I: O Jodo, as vezes, é ele proprio [pausa] Ele lida bem, mas tem alturas que se
torna insuportavel porque é ele, ele préprio e s6 ele [énfase]. E depois, as vezes,
temos que nos desentender um bocadinho, porque ndo pode ser assim, ndo é? Somos
todos seres humanos, todos sentimos, e ele tem que... E claro que a capacidade dele
ndo é igual a nossa, tudo bem, mas temos que lhe fazer ver as coisas da melhor

forma.

E: E nota que o envelhecimento tem-se vindo a tornar pior nesse aspeto?

I: N&o, porque ele néo € velho [ironia]

E: Pois, exato, ele ndo se Vé...

o

I: Se nds |he dissermos “estas a ficar velho, como nés todos” “ndo estou, nao,

vocés é que estao velhos” “pronto, esta bem”. Ele nao é velho, portanto...
E: Entao, ele ndo reconhece...

I: Ndo, néo.

E: Se puder descrever o tipo de cuidados que tem prestado ao seu familiar? E se

os considera suficientes ou se precisaria de outro tipo de apoio?
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I: Nao, nés é assim, o0 Jodo esta aqui todo o dia, a noite ele come... a APPACDM,
vai la levar a refei¢cdo, quando é assim mais feriado e assim nds, entre nés as trés
irmas, resolvemos as alimentacdes dele quando € necesséario, embora a APP agora
esteja a facilitar-nos e muito nessa parte. Os banhos, ele esta I4& em casa, sozinho,
mas nos estamos sempre por tras em tudo, porque o Jodo as vezes diz-nos que toma
banho e ndo toma [énfase], diz-nos que pOs a roupa para lavar e pendura |4 para
voltar a vestir, e andamos sempre com essas chatices assim com ele, mas tirando isso

vamos lidando minimamente bem com ele.

E: Que mudancas é que tem vindo a observar no processo de envelhecimento do

seu familiar? E em que € que se traduzem essas mudancas na relagdo que tém?

I: Pronto, o Jo&o...ele esta sempre a dizer que nao € velho, e “hdo me estejam a
dizer que sou velho” adora estar la na casinha dele, no cantinho dele, sozinho, sem
problema algum, € responsavel, isso ai a gente néao lhe pode, ele come, lava a loicinha
dele, arruma o quartinho dele, antes de sair de casa o Jodo deixa tudo orientado,
embora nds estejamos sempre por trds e vamos sempre vendo, mas no aspeto de
velho ndo lhe noto ainda assim dificuldades, ndo, problemas de saulde felizmente
também ndo tém a ndo ser a cabeca dele ndo é€? E a teimosia dele, mas ai faz parte

dele préprio, ndo ha nada a fazer.

E: E considera que vocés, as cuidadoras, estdo a perder capacidades com o

envelhecimento?

I: Por enquanto néo.

E: E o0 que é que acha que pode ou deve ser feito para continuar a apostar o apoio

familiar face ao envelhecimento de ambos?
I: Para j& ndo precisamos, até porque somos trés, a mais nova também esta
sempre por perto, estamos todas c4, a outra estd no Entroncamento, ndo pode

colaborar, mas ca tem trés irmas que estdo sempre disponiveis para ele.

E: E que contributos tém dado a CERCIPORTALEGRE com impactos ou

beneficios relevantes na forma como se organizam a nivel do dia a dia?
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I: [Pausa] Beneficios...é o0 ele estar aqui e estar bem, para nés € o mais

importante, e ao fim de semana estamos nds sempre para aquilo que é preciso.

E: E que outros contributos ou outras respostas e servicos acha que esta

organizacao deveria ter?

I: Para ja...n&o.

E: Entéo, ja disse que tem apoio da APPACDM?

I: E s6 na refeicao.

E: E tem outro apoio de outras instituicbes para fazer face ao envelhecimento?

I: Embora eles estejam fartos de nos chatear para... mudarmos o Jodo, mas esta

fora de questéo.

E: Mas para além da CERCI é s6 a APP?

I: E s6 a APP.

E: E agora, acerca do futuro. No futuro quais acha que serdo as principais

preocupacdes, considerando a continuidade do seu envelhecimento e do seu familiar?

I: Isso preocupa-me um bocado, ndo vou dizer que nado, porque nds estamos a
ficar velhos, ndo é? Mas o0 Jodo também, e nés contamos com esta instituicao para

daqui a amanha nos tomar conta dele o melhor que puder e souber.

E: E por que razado, para a segunda pergunta a respeito, acha que vai ter de
recorrer a instituicdo do seu familiar? Se sim, por que razdo é que isso podera vir a

acontecer?

I: Podera acontecer porque eu tenho 65, fagco 66 em junho, j& nenhuma de nés é
crianga, embora eu seja a mais velha, mas provavelmente nés vamos ter que daqui a
amanha tomar atitude porque o Jodo depois tem que estar em algum lado, ndo é?

Alguém tem que cuidar dele quando nés ndo pudermos.
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E: Acha que as respostas sociais atualmente existentes poderdo ser adequadas
para assegurar todas as necessidades especificas do seu familiar ou quais é que
poderdo ndo estar a ser satisfeitas?

I: Para j&, por enquanto, ndo temos assim grandes dificuldades. Esté tudo a correr
dentro da normalidade.

E: Gostaria de acrescentar mais algum aspeto acerca das suas necessidades
expectativas considerando este processo de envelhecimento simultdneo seu e de
guem cuida?

I: Para j4, acho que ndo ha assim mais nada de relevante a dizer...Mas claro,
acho [énfase] que vamos ter um a-vontade com a instituicdo daqui a amanh@ que nos
precisamos dela.

E: Muito obrigado.

I: Sempre as ordens.
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Entrevista a cuidadora de Filipa (nome ficticio) (4)
E: Muito boa tarde.

|: Boa tarde.

E: Antes de mais, se calhar, contextualizar um bocadinho o porqué de estarmos
aqui. Tenho o consentimento informado, que podemos ler em conjunto, para também
definirmos aqui um bocadinho o que é que estamos aqui a fazer, que €, no ambito do
mestrado em Gerontologia Social, eu estou a realizar um estudo de investigagdo em
que o tema € o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador familiar e da
pessoa com deficiéncia, numa perspetiva partilhada. O objetivo principal é
compreender as necessidades e expectativas das familias e dos utentes do Centro de
Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo da CERCIPORTALEGRE, no ambito dos
cuidados familiares, na sua relagcdo com o processo de envelhecimento simultaneo do
cuidador e da pessoa com deficiéncia. Assim, asseguramos que este projeto, este
estudo, serd mantido anonimato e a confidencialidade dos dados, porque é obrigacdo
e o dever o sigilo. E, além disso, sO a evolugdo a nivel dos conhecimentos cientificos
s6 tem sido possivel gragas ao contributo de investigacéo, por assim dizer, que séo
vocés os principais portadores do conhecimento e da colaboracdo, através da sua
participacdo, vai ser sempre respeitado a autonomia, o direito a propria recusa por
parte do estudo, em qualguer momento dele, ou seja, se quiser desistir a qualquer
momento, esta a vontade. Além disso, pergunto-lhe se posso gravar a nossa

entrevista.

I: Pode, pode.

E: Depois passamos a assinatura, ja te fizemos aqui um bocadinho a
contextualizacdo do estudo. Vamos passar ao bloco 2 das perguntas, em que neste
bloco vai ser falado sobre a identificacdo e a caracterizagdo do perfil do cuidador
familiar, neste caso, a prépria, que qual é a sua idade, como primeira pergunta?

I: 60 anos.

E: O seu estado civil?

I: Casada.

20



E: E qual é a relacdo de parentesco com a utente?

I: Irm&.

E: A sua situagéo profissional?

I: Monitora de atividades ocupacionais, na CERCIPORTALEGRE.

E: E as suas habilitacdes académicas?

I: 12° ano e uma formacéo em atividades ocupacionais, dada pela FENACERCI.

E: O local de residéncia?

I: Portalegre.

E: Este bloco serviu, mais ou menos, para contextualizar e para caracterizar o
cuidador familiar. E agora passamos ao bloco 3 de perguntas, que é sobre o
envelhecimento simultdneo. Como € que esta a lidar com o seu processo de
envelhecimento?

I: Com 0 meu?

E: Sim.

I: Eu ainda ndo me acho, assim, muito velhota. Como tenho um filho novo, vou
sempre querer, a Sério, vou sempre querer estar a altura dele e acompanha-lo como
uma mae mais jovem. E para isso, as vezes, leio e meto-te, ndo sei como é de
explicar, mas eu falo tudo com o Joaquim, com o meu filho, e isso leva-me, as vezes,
a pensar se terei bem a educéa-lo, se nédo terei, mas quero sempre ficar a um nivel

mais elevado, para que ele ndo sinta que eu sou uma mée mais velha.

E: E do seu familiar, como € que considera que ela, neste caso, esta a lidar com o

processo de envelhecimento?

I: Ela propria?

21



E: Sim.

I: Ela ndo aceita. Mas eu também no aceito o envelhecimento dela. E uma coisa

que me tem custado a...mas que ela esta a ficar velha, esta.

E:Neste caso, séo irmés e tém diferenca de idade de quantos anos?

I: 8.

E: Sendo que quem é mais velha?

I: Sou eu. Mas sinto que ela estd muito mais envelhecida do que eu. E também
sabia que, na doenca dela, que é a osteogénese imperfeita, a partir dos 40, seria de
notar um envelhecimento, sé6 que nés nunca..ndo é bem nado aceitar...nunca

acreditdmos que isso seria a acontecer, mas acontece.

E: E consegue-me dar exemplos de coisas que note, como é que ela lida com o

processo de envelhecimento?

I: As vezes estamos a ver uma coisa na televisdo, e estamos a falar disso, ela vai
falar de outra coisa que nao tem nexo nenhum, tipo uma velhota, mesmo. E também
acho que ela estd um bocadinho surda. Isso é uma coisa, ainda ontem estdvamos a
falar do Benfica ter ganho, ela foi falar de uma coisa completamente o oposto daquilo
que se estava a falar, isso é de uma pessoa que esta...a envelhecer. A noite, vou
deita-la, quando digo “até amanha”, ela nunca responde, se eu nao for la assim ao pé
dela. “Até amanha” [falou mais alto], ja nos temos despedido, ja nos temos despedido,
VOu ver se o oxigénio esta bem, depois digo outra vez, “até amanhd@”, se nao for
mesmo la ao pé dela, por isso acho que a surdez também, também, também. E o
saber estar, ela ainda sabe, nos sitios ditos normais, ela sabe, sabe-se que agora
tivemos uma festa num restaurante, ela porta-se sempre lindamente. Mas assim, nas
conversas, € no que acho mais, até porque ela lia na missa, e agora esté a ver como é

que ela lé.

E: Descreva o tipo de cuidados que tem prestado ao seu familiar, o tipo que

precisa de prestar ao...

I: No dia a dia?
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E: Sim, sim.

I: Desde de manha até a noite.

E: Por exemplo...

I: Entdo, eu sou a primeira a levantar-me, depois o Joaquim vai para a casa de
banho, ele acaba e comeca com ela, que é, levanto-a, sento-a na sanita, faz as
necessidades dela, vai para a cadeira para lavar os dentes e vai para o banho. Tem
que fazer tudo, claro [ironia], tudo mesmo [énfase], tiro-a dai e depois, como a minha
casa também nao € igual a dos meus pais, 0s meus pais tinham uma bancada para a
coisa, a minha ndo tem. Tenho que pdr o toalhdo outra vez na sanita, sento-a em cima
da sanita, levo-a enrolada para a cama e é em cima da cama, que a visto. Tenho que
por os cremes e tudo, enquanto é sitio, nagueles refoguinhos todos, vesti-la, as vezes
digo “va enfia a manga”, mas se eu for fazer alguma coisa, que me esqueca e digo “va
enfia tu a tua manga” quando la chego estd igual...pronto, depois descemos para
baixo, tomo o pequeno almoco que ja esta preparado, autonomamente, mas ja nao vai
a mesa, porque depois é mais um, sento-a no sofa, esta ja o tabuleiro arranjado, tem
um tabuleiro daqueles e come no sofa, depois outra vez, ir a casa de banho, la
debaixo, lavar os dentes, por o creme, que € a Ultima coisa, ja o tenho posto, 0s outros
todos, os perfumes e coisas, mas depois, como lava a boca, tenho que... Pronto,
depois meto-a no carro e vamos embora, mas isto € assim o dia de manha, quando
depois vimos para a escola, durante o dia esta aqui, agora chego la a casa, por volta
das seis e meia, vai a casa de banho, lavo outra vez, vai, veste o pijama e temos
jantar sempre em pijama, agora no inverno, contra o... lembro-me sempre do meu pai,
porque ele detestava que a gente sentasse a mesa de pijama, mas € mais facil para
mim, e pronto. Pronto, depois jantar, lavo-lhe os dentes outra vez, fica ali um coiso,

tipo dez e meia, um quarto para as onze, até ao meu quarto.

E: E considera que estes cuidados ainda sdo suficientes ou que ela precisava de

outro tipo de apoio neste momento?

I: Que ainda séo... Ainda consigo, ainda consigo.

E: Ainda é suficiente.
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I: La ha-de vir o tempo que eu ndo consigo, que eu ndo consiga, porque ela cada

vez esta mais pesada e eu cada vez vou mais... ela é mais velha também, ndo é?

E: E que mudangas tém vindo a observar no processo de envelhecimento do seu
familiar? Para além de que tinhamos falado da questdo de... nota que esta a ficar um
bocadinho mais surda, que vai falando...

I: Mais surda, falando de coisas as vezes sem nexo

E: Nota mais alguma coisa?

I: Nota a nivel da agilidade, ela era mais agil do que o que é agora, por exemplo.
E acho que ela agora tem que ter ja alguma dificuldade em pegar no talher, e dantes
nao. E depois sempre a entortar-se, tipo, velhota mesmo € ja...

E: E em que se traduzem essas mudancas na relagdo com o seu familiar,
normalmente no apoio que lhe presta? Nota que tem impacto no apoio que Ihe presta,

coisas que...

I: Tenho que fazer mais alguma coisa, e depois estou sempre, por exemplo, essa

dela, estou sempre a mandar endireitar, 0 meu marido diz que s6 me canso eu.

E: D& mais indicag&o verbal? E mais cansativo?

I: Sempre, sempre. O meu marido diz, isso s6 te cansa a ti, mais nada. E é!
Porque ela ndo faz nada do que eu digo, ndo é? Estd agora assim direita...a
seguir...igual. E acho que ela também... Ela, dantes, ndo comentava assim nada de
ninguém, pela negativa, e agora, de vez em quando, esta bah bah bah...

E: Est4 mais impaciente?

I: Mais impaciente. Ah, velhissima. Ah, velha mesmo.

E: Nota o processo de envelhecimento.

I: Com 0 Zé, entdo. Pois, ele assim... Digo assim, mas porqué?
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”

Pois, ndo é? E as vezes digo ” vocés viveram um grande amor na outra

encarnacao, de certeza”

E: E considera que, a propria, neste caso, esta a perder...

I: Eu?

E: Sim. Capacidades que afetam as competéncias, ao nivel das fun¢des que
desempenham no dia-a-dia?

I: N&o, ainda ndo. Pronto, até agora, ainda ndo notei nem que néo tinha forga,
embora, as vezes, ha dias, ndo é? Mas nunca notei ainda que estou...que estou a ficar

velha fisicamente.

E: Ainda consegue dar conta?

I: Sim, ainda consigo. Ainda consigo com a estrutura familiar que tenho, néo é?
Porque depois la em casa, quem a senta a mesa é s6 eu, € o0 meu marido, quem a
leva depois para o sofa, quando vamos jantar, quem a leva outra vez para o sofa é ele,
depois ele vai para cima e n6s vamos um bocadinho mais tarde, devido ao horéario

dele.

E: Pois, tem muito apoio do seu marido, que também facilita?

I: E do Joaquim também. Pois, se a familia ndo fosse tdo estruturada. Nao sei se
seria assim, se seria capaz. Mas, pronto, se calhar |4 vou de outra forma. Saimos e
nunca sou eu quem a ponho no carro, nem quem empurra a cadeira. Pronto, isso é

uma grande ajuda.

E: Claro, tem esse apoio. E que contributos tem dado a CERCIPORTALEGRE

com impactos ou beneficios relevantes na forma como se organizam nos vossos dias?

I: Desligue |4 isso porque nem estou a perceber bem o que € que quer.

E: Como é que a CERCIPORTALEGRE contribui na forma como organizam a

vossa vida todos os dias? Os momentos socialmente relevantes, com exemplos de
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aniversarios, Natal, Pascoa, férias. Como é que a CERCIPORTALEGRE contribui para

0S vossos dias?

I: Para os meus, nada. Apenas quando o Joaquim foi jogar duas vezes, que era o
jogo da taca e aquilo era muito ao sol, 0 campo era muito ao sol. E uma senhora disse,

ndo a podes trazer porque aqui 0 campo € muito ao sol.

E: E que outros contributos ou outras respostas ou servicos acha que poderia ter

acesso?

I: Neste momento ainda ndo preciso, mas se calhar vou ter preciso depois de

alguma companhia para a higiene dela diaria, sei la.

E: Um servigo de apoio ao domicilio?

I: De apoio ao domicilio. N&o sei, antes falava-se aqui nisso, agora néo. Digo eu,
daqui ndo sei o que é que da para me acontecer, mas imaginemos que eu fico doente.
E também achava que aqui a residéncia devia ter sempre um quarto para alguém que
necessitasse. Agora estamos a ver ai o caso do Pedro. O quarto de emergéncia

social.

E: E tem apoio de outras instituicdes, organizacbes para fazer face as suas

necessidades de cuidado familiar?

I: Neste momento néo tenho.

E: Agora, no ultimo bloco de perguntas, vamos falar um bocadinho sobre o
futuro... No futuro, quais acham que serdo as principais preocupac¢des considerando a
continuidade do seu envelhecimento e do seu familiar?

I: Pois, isso preocupa-me imenso. Porque a Filipa tinha a durac&o de vida de um
ano, tem 53 anos quase, ndo é? E isso preocupa-me imenso. Quando falarem aqui
naquela situacdo, fiquei um bocadinho mais aliviada. Mas, segundo parece, acho

que...

E: E qual é que era a situacéo?
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I: Era aqui aquelas... Aquela residencial era residencial. Um lar para pais e filhos

ou familiares e até o alargamento do lar. Eu acho que isso...

E: Essa seria uma opg¢ao que achava viavel para vocés?

I: Quando eu néo puder, onde é que eu vou deixar?

E: Entéo, acha que... A segunda pergunta diz mesmo. Acha que vai ter de recorrer

a institucionalizacéo do seu familiar?

I: Quando eu néo puder, Diogo, certamente, ndo é? Porque sou mais velha.

E: Por que razBes poderd vir a suceder? Tem a ver com o seu envelhecimento?

I: Com o meu envelhecimento. Imaginemos que até posso chegar ali, cair e partir
uma perna que ndo sou capaz de cuidar dela como cuido no dia-a-dia, ndo €? Preciso

do apoio de alguém. E isso eu acho que aqui esta muito mal.

E: E o que vem a seguir. Acha que as respostas sociais atualmente existentes sio

adequadas para assegurar todas as necessidades especificas do seu familiar?

I: Pois ndo sdo. Assegura-me esta agora. Mas quando ela precisar...

E: Ela pode vir para acesso durante o dia todo e durante o periodo de atividades.
Esta cé. E assegurado.

I: Mas e depois?

E: E quais é que sdo as respostas e que necessidades é que poderiam ser

satisfeitas?

I: Entdo, € como estou a dizer. Eu s6 a trago para c4, nessa situagéo, se eu ficar
doente. Porque enquanto eu puder, nunca... Mas imaginemos, pode-me acontecer
alguma coisa. Ou até pode acontecer ao meu marido ou ao meu filho e eu tenho que o
acompanhar. E como € que fago? Isso ja tenho que pensar muitas vezes. Por isso é
que eu acho e continuo a dizer e sempre tenho dito que tem que haver c4 um quarto

de emergéncia. Embora dissessem logo, de certeza, que ndo sabiam cuidar da Filipa.
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De certeza absoluta. Porque quando eu a trouxe daquela vez parece que até tinham

medo de a levar a casa de banho. E ndo quiseram. Foi a Sofia que a levou

E: E gostaria de acrescentar mais algum aspeto acerca das necessidades

expectativas do envelhecimento simultaneo?

I: © Diogo, eu acho que se calhar tanto eu como ela daqui por uns anos vamos
precisar de um apoio psicoldgico. Porque ndo é facil uma pessoa lidar, embora nés,
pronto, para jA nGs aceitdmos, 0s meus pais...aceitaram bem e transmitiram isso a
mim. Mas ha sempre ali um... e a gente leva as coisas a brincar, mas quando se cai na
real.... NG6s vamos a um restaurante e tal e pronto, as pessoas até ndao sao muitas
coisas. Mas ai ha uns trés anos na praia houve uma senhora que caiu a olhar para ela
e a tdo coisa que tropecou la no pau de uma coisa e caiu. Ela levou isso tudo a rir e
tudo. Mas se a gente depois pensar e se eu pensar a sério as coisas ndo sdo assim
tdo tao faceis como a gente as tentamos levar com facilidade com brincadeira, com
aceitagdo que € o principal, mas depois ha sempre ai o... que tem que haver. E ela
prépria, embora ndo diga tdo bem que ela ndo se acha, agora quando fizesse a vida
da candidatura, dizia mas porqué tu nao deixas as tuas coisas para eles? “Eles nao
sdo mais do que eu”. E bem, mas ha ali coisas que pronto ndo sei 0 que eu esperava
da instituicdo era isso, era que tivesse no caso de alguém precisar. Outras respostas
para dar respostas as necessidades e pessoas preparadas para tal técnicos

especializados para o envelhecimento também e para cuidar claro.

E: Obrigado!
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Entrevista a cuidadora de Pedro (nome ficticio) (5)

E: Entdo, muito boa tarde.

11: Boa tarde.

E: Eu venho aqui fazer esta entrevista no ambito do mestrado em Gerontologia
Social, como investigador. O meu nome € Diogo Rijo e venho realizar um estudo de
investigacdo em que o tema é o processo de envelhecimento simultdneo do cuidador
familiar e da pessoa com deficiéncia, numa perspetiva partilhada. O objetivo principal &
compreender as necessidades e expectativas das familias e dos utentes do Centro de
Atividades e Capacitagdo para a inclusdo da CERCIPORTALEGRE no &mbito dos
cuidados familiares na sua relacdo com o processo de envelhecimento simultaneo do
cuidador e da pessoa com deficiéncia. Referir apenas que a evolucdo dos
conhecimentos cientificos nos diversos dominios tem sido possivel gracas ao
contributo da investigacdo e das familias que se comprometem e tem uma grande
importancia também na colaboragdo e na participagdo. E € sempre garantido o
respeito pela autonomia e o direito ao proprio da recusa de participagdo em algum
momento do estudo, se quiserem deixar de participar estdo a vontade. Neste projeto
sera sempre assegurado o anonimato, a confidencialidade dos dados e o dever do
sigilo. Isto serd apenas para nés depois, vamos reunir as entrevistas e vamos fazer a
recolha das mesmas, sempre confidencial, anonimato e em qualquer momento que
gueiram desistir também estdo a vontade. Isto é o consentimento informado, é para
depois assinar e lerem que foi 0 que eu estive a ler e perguntar se me déo autorizacao

para gravar a entrevista.

I1: Exatamente, pode gravar.

E: Aqui o bloco de perguntas que vamos comecar tem a ver com a identificagdo e

caracterizacao do perfil do cuidador familiar. Qual é a sua idade?

I11: Eu? Vigilante... Eu fui vigilante

12: Nao, a idade!

I1: Ah, é a idade, percebi, € a atividade, desculpe. 84.

E: E o senhor?
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12: 86.

E: O estado civil?

11: Casados.

E: E a vossa relacao de parentesco com o utente, qual é?

11: Pai e filho. Pai e mae.

E: A situacgéo profissional, qual € a vossa situacao profissional?

12: Reformados.

I1: E Reformados.

E: E quais é que séo as vossas habilitacdes académicas?

I1: O quarto ano,

12: Quarta classe

11: Era o basico.

E: Qual é que é o vosso local de residéncia?

I1: Aqui agora é Alter do Chéo.

E: Este foi o primeiro bloco para caracterizar o perfil de ambos e agora um bloco

vOsso processo de envelhecimento, dos proprios?

12: Um bocado mal...

sobre o envelhecimento simultaneo. Eu vou fazer a pergunta e respondo quem quiser
e depois se quiser acrescentar alguma coisa também estdo a vontade, ndo ha

problema nenhum. A primeira pergunta tem a ver com como € que estdo a lidar com o
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I1: Eu ndo. Eu vou-me adaptando a medida das minhas possibilidades, das
minhas forcas. Vou fazendo, consoante, o que..me vai aparecendo, mesmo ha
doenca. Consegui ultrapassar uma doenca de reumatologia e vou estando
normalmente, porque foi por esse motivo que o Pedro também teve que ir para a

CERCI na residéncia, trés ou quatro dias, porque eu ndo conseguia arranja-lo.

E: Quer acrescentar alguma coisa?

12: Eu néo.

E: E do seu familiar, como é que considera que ele esta a viver o seu processo

de envelhecimento?

I1: Ele esta a viver bem, porque o Pedro tem muita atividade na CERCI e isso
contribui para que ele nunca esteja parado...nem no cérebro, nem nos movimentos,
porque ele estad sempre em atividade. Aqui em casa é a mesma coisa, porque ele
chega, depois vai dar uma voltinha. Quando é aos sdbados, gosta muito de sair
também. NGs saimos com ele depois, aos domingos, para dar uma voltinha no carro.

O Pedro faz uma vida muito regrada.

E: Descreva o tipo de cuidados que tem prestado ao seu familiar.

I1: Todos. Todos, Diogo, todos [comocdo] Desde...desde de bebé até agora.
Arranja-lo, cuidar dele diariamente, ajuda-lo a dar banho, a tomar banho
[comocdao]...Tudo. O pequeno-almoco, a mesa, pronto. Ele é que pbe a mesa, ele é
gque tira a mesa. Ele participa em muitas coisas aqui na casa, percebe? Mas estou

sempre eu por detras, ndo €? Pois.

E: E considera neste momento que os apoios sdo suficientes ou que precisava de

outro tipo de apoio?

I1: Quer dizer, a partir desta idade em que eu estou e com este problema que tive
agora, as forcas também vao diminuindo. Eu vou sendo mais velha, o Pedro também a
mesma coisa, e temos mais dificuldade a nos movimentar, principalmente na parte da
manhd, porque o Pedro quer tomar banho e fazer a barba sempre de manha, que é
para ir todo limpo, percebe como é? Entdo faz a Arminda, como 14 na CERCI dizem

sempre, ele tem que fazer a barbinha a noite e lavar a cabeca a noite, e depois no
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outro dia € mais pratico para a mae, porque agora ja a gente tem mais dificuldade em
movimentar e a ser mais apressados, ndo é? Mas pronto, vai-se fazendo, vai-se

fazendo. Também levantamos as sete da manha [risos]

E: E que mudangas tem vindo a observar no processo de envelhecimento do seu

familiar?

I1: Mais...mais parado, mais parado, menos desenvolvimento, no andamento

também é mais lento, estd um bocadinho mais lento esta

E: E isso também se reflete no apoio que Ihe vem prestado?

11: Pois.

E: Tem-se tornado mais dificil?

I1: Pois, estou sempre a puxar por ele, principalmente quando é de manha, tem
que ser logo aquela hora, que a carrinha esta ali as oito e vinte, para ele se despachar,
porque ele depois quer tomar um pequeno-almogo, mas depois tem um contra, um
contra que para ele é bom porque faz parte da organizacéo dele. E, ndo vai deixar a
chavena do pequeno-almoco em cima da mesa, porque tem que arrumar no lava-
louca, percebe? E isso depois empata um pouco, ndo é que eles estejam a espera,
gue la aquela hora nés vamos para baixo as oito e vinte e depois a carrinha chega.
Mas eu tenho que estar sempre a dizer-lhe, despacha-te, despacha-te, despacha-te

[risos].

E: Considera que o processo de envelhecimento tem vindo a perder algumas

capacidades ou competéncias ao nivel das funcdes que desempenha no dia-a-dia?
I1: Nao, ndo, ndo. Até agora, ndo, Diogo. Até agora, nao.
E: E 0 que € que acha que pode ou deve ser feito, acontecer, para continuar a

prestar apoio ao seu familiar, faga o envelhecimento de ambos? O que € que poderia

ajudar-vos?

32



I1: Mas aqui ou na CERCI? Aqui em casa, dar-lhe o maior apoio possivel e ajuda-
lo, ajuda-lo, porque isso faz parte dos pais ajudarem os filhos. Quando ha filhos que

necessitam de terceiros, ainda mais, nédo €, Diogo? Pois...

E: Agora, o outro bloco tem a ver com os cuidados prestados pela familia e a sua
relagdo com a instituicdo. Neste momento tem apoio de outros familiares ou amigos

nos cuidados prestados ao Pedro?

11: N&o.

E: E que contributos tém dado a CERCIPORTALEGRE com impactos ou
beneficios relevantes na forma como vocés e o Pedro organizam a vossa vida todos

os dias?

I1: Todos, da CERCI, todos. Um apoio incondicional, tanto faz para ele como para

mim, como para mim. Devo tudo a CERCI [comoc¢ao]

E: E que contributos ou outras respostas ou servicos € que acha que esta

organizacao poderia ter?

I1: Olhe...eu, a partir de certa idade, e o Pedro também, nés necessitamos muito
que o Pedro figue de vez em quando na CERCI, na residéncia, para eu poder
descansar e ele também, porque ele gosta [énfase] ele gosta de estar com 0s amigos.
O ambiente é diferente, ndo esta aqui em casa com os dois. A noite o Pedro esta
sempre aqui sentado e falamos os dois muito. La é diferente, la tem o animador, l&4 tem
0S amigos, vai para o refeitério. Eu gostava muito que ele fosse mais vezes para a
residéncia, gostava muito [énfase]. Mas ha aquele problema do quarto, ndo ha camas,
ele pode ir sé quando o Zé, quando o Zé vai para Arroches, € que ele pode ficar no

quarto.

E: Entdo achava que devia ter mais quartos, mais camas?

I1: Sim, sim, sim. Achava que devia ter para facilitar ndo sé o Pedro, se calhar
mais pessoas que estdo a necessitar desse apoio, ndo €? Porque as familias vao

envelhecendo e ali sabem que estdo guardadas, eles ali estdo guardados, estdo em

familia. Ali a CERCI é em familia para eles.
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E: Tem apoio de outras instituicbes para fazer face as necessidades do seu cuidar

familiar?

12: Nao, é s6 a Camara.

11:Sim, a Camara, pois.

E: Aqui o ultimo bloco tem a ver com o futuro. No futuro quais é que serdo as suas
principais preocupagdes, considerando a continuidade do seu envelhecimento e do

seu familiar?

I1: Sdo essas! Gostava muito que um dia, porque isto tem que acontecer
[comocdo], eu sei que a casa dele ir4 ser aquela. Se ele puder ficar 14, porque a
preocupacdo maior € ele ndo ter alojamento |4 e eu ter que o entregar para outro lado
[comocdo]. Porque para ele vai ser muito dificil e para mim vai ser um horror [énfase].

Nao sei. Pode ser que tudo se organize, Diogo.

E: E acha que as respostas sociais que atualmente existem sdo adequadas para

assegurar todas as necessidades especificas?

I1: N&o, ndo sdo. A Seguranga Social esta a dar-lhe uma reforma...é com isso que
nés pagamos a CERCI. Pronto, eles tém esta reforma, mas a Seguranga Social esta
sempre a assegurar, porque até aqui era 0 minimo, agora tem um bocadinho mais,

mas pronto, é tudo para ele, porque € ele que necessita.

E: E a nivel das organizacdes, acha que véao ser suficientes para responder as

necessidades ou quais as respostas e que necessidades poderdo néo ser satisfeitas?
I1: Em relacdo a qué?
E: A institucionalizag&o futura, por exemplo.
I1: Eu acho que sim, que elas s se... na instituicdo, eu acho que elas s6 se ndo
puderem fazer é que ndo fazem. Porque é isto que acontece agora com o0s quartos. O

Pedro néo fica la mais vezes porque ndo tem espaco. Elas queriam pér mais camas e

0 centro regional parece que ndo autoriza. Pois...ndo sei se depois pode.
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E: E agora, por fim, gostaria de acrescentar mais algum aspeto acerca das suas
necessidades e expectativas, considerando o processo de envelhecimento simultaneo
de ambos? H4 alguma coisa que ndo falamos e que queira acrescentar, que acha

relevante?

I1: Nao, Diogo, eu acho que ele ali, além de estar seguro, tem muito amor
[comocdao] e ele gosta imenso...aquilo € um ambiente familiar que se criou ali. E tanto
faz para ele como para nés, ndo é? Porque, sabendo que ele estd bem, e além disso,
€ assim, ele quer ir sempre, ele ndo quer faltar. E eu vou dizer uma coisa, ele nédo diz
o minimo em relacdo a qualquer coisa que ndo esteja bem da CERCI. Tudo para ele
esta bem [comocao]. “Esta bem o almogo?” “Foi muito bom” [comogao] e os amigos,
todos, todos. Depois cria-se...o Zé, adora 0 Zé, por causa das coisas que o Zé fala. E
pronto, eu acho que ele gostar de um ambiente, porque ele esteve la, primeiro, quatro
anos. E vinha um taxi, vinha um taxi buscar uns meninos. Vinha um taxi buscar um
menino e apanhava aqui outra crianga, ou um jovem também, que era o Jodo, que ia

la para...

12: Para a escola hoteleira.

I1: Para a escola hoteleira. E o taxi se levava. Saiu, que isto fui eu falar com o
presidente da Camara, quando nds viemos para ca, e ele cedeu o taxi para o Pedro,
como ja estava pago, para 0s outros meninos, o Pedro ocupava aquele lugar porque
faltava uma pessoa...O presidente saiu, entrou outro presidentes, e imediatamente o
Pedro foi retirado do taxi, sem eu saber, do taxi. E eu depois falei para o taxi o que é
que se passava, porque nao tinha chegado e a gente estava ali a espera. “Ah, Dona
Josefa, ja passa-se uma coisa muito desagradavel, porque agora o Pedro ndo pode ir
no taxi” “Entdo mas porqué?”’ ele interrompeu ali aquele percurso...Durante quatro
anos andou uma maravilha. Depois interrompeu, depois nos fizemos, a julgar que
faziamos bem, voltdmos novamente para Lisboa. Atrasamos esta vida toda. E depois
tivemos que regressar a base porque ndo dava para a gente estar em Lisboa. E
depois foi tudo muito descontrolado. S6 depois é que o Pedro... Fomos falar com a

doutora S&o e depois é que teve a autorizagdo de irmos novamente para la.

I2: Com este presidente que est4 agora...

E: O municipio também vos ajuda nesta questao do transporte.
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I12: Agora com este novo presidente ja cedeu o transporte.

I1: Este que foi eleito deu logo o transporte ao Pedro.

E: Resta-me agradecer-vos. Obrigado.

I1: Obrigado.
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Entrevista a cuidadora de José (nome ficticio) (6)

E: Entdo, muito boa tarde. Nés estamos aqui no ambito do mestrado em
Gerontologia Social, 0 meu nome é Diogo Rijo. Sou investigador e estou a realizar um
estudo de investigacdo em que o tema é o processo de envelhecimento simultaneo do
cuidador familiar e da pessoa com deficiéncia numa perspetiva partilhada. O objetivo
principal do estudo é compreender as necessidades e expectativas das familias e dos
utentes do Centro de Atividades e Capacitagcdo para a Inclusdo da
CERCIPORTALEGRE no ambito dos cuidados familiares, na sua relagdo com o
processo de envelhecimento simultaneo do cuidador, que é a prépria, e da pessoa
com deficiéncia. E importante referir também que a evolugdo dos conhecimentos
cientificos nestes dominios s6 tem sido possivel gracas ao vosso contributo para a
investigacdo e a uma elevada importancia na colaboragdo da sua participagdo com o
estudo e havendo sempre um respeito pela autonomia e pelo direito ao préprio de
recusar o estudo. E em qualguer momento que queira ver esta participagdo anulada é
de seu direito. Além disso, asseguramos neste estudo 0 anonimato e a
confidencialidade dos dados porque h& o dever e obrigacdo do sigilo. Desta forma,

pronto...Peco também a autorizagéo para gravar a entrevista.

I: Sim, ndo ha problema em gravar.

E: Obrigado. E, posto isto, vamos passar aqui ao bloco de perguntas que tém a
ver com a identificacdo e caracterizacao do perfil do cuidador familiar e da pessoa com
DID. Qual é a sua idade?

I: 57

E: Qual é o seu estado civil?

I: Divorciada.

E: Qual a relacdo de parentesco com o utente?

I: Prima.

E: Qual a atividade e situacéo profissional?

I: Professora do primeiro ciclo do ensino basico.
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E: E as suas habilitacdes académicas?

I: Licenciatura.

E: Qual é o seu local de residéncia?

I: Portalegre.

E: Pronto, isto foi o primeiro bloco para a caracterizagdo do perfil do cuidador
familiar. Passamos ao segundo bloco que tem a ver com o envelhecimento
simultaneo. Como é que esta a lidar com o seu processo de envelhecimento? Como é

que esta a ser ou viver com o seu processo de envelhecimento?

I: Tudo bem. Pronto, vou adaptando dentro das limitagdes que tenho tido devido a

protese e outras limitagcdes de fraturas no brago e no pé.

E: E o seu familiar? Como considera que ele esta a lidar com o processo de

envelhecimento?

I: Ele ndo tanto. Pronto, ele ndo esta a lidar muito bem porque desde que teve
aquele problema do joelho ha atividade que ndo pode fazer aqui na CERCI e sente-se
por vezes um bocadinho desmotivado e fica triste ndo poder fazer. Mas isso... [ris0s]
eu falo com ele e digo que é um processo que todos temos de passar e temos de nos
adaptar. Pronto, e com os colegas que agora estao a fazer também envelhecerao e

terdo também que deixar de fazer. Durante um tempo.

E: Para além do problema no joelho, tem mais exemplos de como esta a ser o

processo de envelhecimento dele?

I: Sim, nota-se também a nivel da memodria. Pronto, muitas vezes eu digo-lhe,
quando lhe digo a roupa porque eu faco isso para ele também nédo perder e sempre
criando as rotinas. Por exemplo, se eu lhe digo as calgas X e a blusa Y quando chega
l& acima, por vezes ja o quarto la em cima ja ndo se lembra. Pronto, nota também na

memdria e na audigao.

E: Descreva o tipo de cuidados que tem prestado ao seu familiar.
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I: Agora neste momento, pronto, o periodo também de envelhecimento e com
aquele problema no joelho, tem que calgar os piugos, descalcgar, calcar os sapatos e
atar-lhe as botas que ele nédo é capaz, ou 0s sapatos que necessitam de corddes para
ser atados. E pronto, a roupa, ndo é gerir a roupa toda, o dinheiro que ele ndo é
capaz, todo o dinheiro que ele é necessario trazer ou para ir a qualquer sitio tem que
ser tudo gerido porque ele depois ndo € capaz de gerir essa parte.

E: E considera que estes séo suficientes ou precisaria de lhe prestar outro tipo de

apoio neste momento?

I: Por enquanto, vou adaptando ao que ele necessita. Antes ele conseguia calcar-
se sozinho e agora ndo consegue. Portanto, isso também condiciona as vezes a
minha vida porque por vezes tenho que ir a qualquer sitio e ele...olha amanha, por
exemplo, tenho formagdo s6 chega as nove ele tem que estar ali, é dia de tomar
banho mas tem que estar ali a espera que ele consiga descalcar a bota e a meia,

porque ndo é capaz.

E: E que mudancgas tem vindo a observar no processo de envelhecimento do seu
familiar e em que é que se traduzem essas mudancas na sua relacdo, nomeadamente

ao nivel do apoio que Ihe é prestado?

I: Pronto, tenho que repetir mais vezes as coisas porque na parte da meméria que
nota-se enquanto que anteriormente eu era capaz de... ainda hoje ele ficou em casa e
dizer-lhe “olha come isto, aquilo, o outro” e ele fixava logo, hoje tive que a telefonar a
hora do almoco para repetir qual era a ordem que tinha dito para ele fazer a refeicéo.
A nivel de partes cuidados também pronto, séo estes que ja disse a nivel dos sapatos,
a nivel de algumas as vezes certas blusas também ja tem que ajudar a vestir pronto,
toda essa parte. Higiene, ainda consegue tomar banho sozinho pronto, isso ainda
consegue ou esquece, ja estd a dentro, esquece-se da toalha coisas que ele antes

conseguia fazer tudo e agora esquece bastante.

E: E considera que estd perdendo algum tipo de capacidades que afetam as

competéncias ao nivel das fungbes que desempenha no dia-a-dia?

I: Sim, sim, sim, sim, nota-se as rotinas, embora eles sejam de rotinas porque &

uma das caracteristicas destas pessoas com deficiéncia muitas vezes j&4 esquece dos
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diferentes va... passo o termo, ingredientes destas rotinas, porque se esquece do que
€ para levar ou deixa o saco aqui na CERCI que é coisa que ndo acontecia, pronto,
nota-se um bocadinho a perder essas faculdades mentais a esse nivel

E: E o0 que acha que pode ou deve ser feito ou acontecer para continuar a prestar

0 apoio ao seu familiar face ao envelhecimento de ambos?

I: Enquanto eu puder, ndo é? [énfase] Vou fazendo agora até queria comprar
umas ampolas que o médico tinha receitado para ver se a memoria ajuda enquanto eu
puder, eu vou fazendo [énfase] quando eu também ndo puder, eu também na altura
gue a residéncia foi aqui feita, eu fiz aquela pré-inscricdo que era necessaria para que
se algum dia acontecesse alguma coisa a minha filha também néo esta c4, ndo pode
ficar com o encargo de cuidadora ndo é? Por isso seria uma opg¢do vir aqui para a

residéncia até que eu possa, vou fazendo

E: Tem apoio de outros familiares ou amigos nos cuidados prestados ao seu

familiar?

I: Nao, s6 da minha filha...quando ca esta

E: E que contributos tem dado a CERCIPORTALEGRE com impactos ou
beneficios relevantes na forma como a propria e o seu familiar se organizam no dia a

dia, a vossa vida todos os dias?

I: Por exemplo, jA me aconteceu de ter que ser operada e ter que estar uma
semana em Lisboa ndo €? Ele vinha aqui almogar e jantar s6 ia dormir o fornecimento
de refei¢Bes inclusive se eu precisar, na altura falei com a diretora, também poder ca
dormir uma noite ou outra, se for necessario para ir a qualquer sitio, ndo é? Que ele ja

nao possa estar sozinho

E: Que outros contributos ou outras respostas, servicos, acha que esta

organizacao deveria ou poderia ter?

I: Pois, esta organizacdo para eles eles ja fazem tanto pedir mais contributos,
seria um apoio domiciliar, por exemplo mas para eles aqui ja é dificil vocés ja fazem
tanta coisa e ja estimulam tanto que acho que aqui a parte...esta parte da residéncia ja

€ uma mais-valia mas se pudessem ter uma residéncia maior onde pudessem incluir
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também o apoio domiciliario e quem ainda ndo esta na residéncia seria entdo uma

mais-valia ainda maior e melhor

E: E tem apoio de outras instituicbes ou organizacbes para fazer face as
necessidades do cuidado do seu familiar?

I: N&o. Apenas a CERCI.

E: E no futuro, quais é que sdo as principais preocupa¢fes considerando a

continuidade do envelhecimento e do seu familiar?

I: Pois, como j4 referi anteriormente é o facto de eu também néo poder e da minha
vida profissional também nao permitir porque cada vez ha mais exigéncias quer a nivel

pratico, quer a nivel de burocracias e seria entdo ele integrar aqui a residéncia.

E: E acha que as respostas sociais atualmente existentes poderdo ser adequadas
para assegurar todas as necessidades especificas do seu familiar, seja aqui ou no

outro lado? Ou quais as respostas e necessidades que poderiam néo ser satisfeitas?

I: Pois, é assim. Estas pessoas tém sempre que ter pontos de referéncia. Se for
aqui, eles ja tém uns pontos de referéncia. Embora ele até se adapte bem. Desde que
goste das pessoas, ele até se adapta Mas se por acaso ndo fosse assim, aqui teria
que ser um lar, um lar que é extremamente dificil, ndo é? Porque hoje em dia € dificil
conseguir vagas. Entdo, uma lista de espera imensa nestas Valéncias. E entdo s6
seria ai. Mas a minha prioridade era aqui. A residéncia, uma vez que é a casa que ele
sempre conheceu e ja ca estd ha tantos anos. Ndo em nivel de internato, mas

externato, ndo é? Vai e vem.

E: E gostaria por fim de acrescentar alguma coisa, algum aspeto acerca das suas

necessidades e expectativas considerando o processo de envelhecimento?

I: Pois, € sempre dificil, a expectativa era que ele se mantivesse dentro das suas
capacidades nas suas faculdades no sentido de poder ainda articular as diferentes
atividades sozinho. Por exemplo, levantar-se ainda tomar um pequeno-almoco
sozinho, fazer a barba sozinho que isso também é uma coisa que eu ndo consigo
fazer fazer-lhe a barba mas outras coisas que ele fizesse no dia-a-dia dele e que eu

conseguisse manter mas é dificil saber o futuro e é tentar e pedir que consiga e
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manté-lo assim, ndo é€? Para que ele consiga fazer essas coisas do dia-a-dia sozinho
e sem precisar tanto da nossa ajuda porque as vezes também € dificil da minha parte
com a minha vida profissional, conjugar tudo. Por exemplo, se tenho uma visita de
estudo saio daqui as sete da manha sé chego a noite, como agora aconteceu tinha
uma consulta em Evora, eu tive que sair daqui as seis e meia da manha para estar as
oito para fazer andlise havia j& o problema “quem é que lhe ia atar a bota?” Nao é
verdade? Mas pronto, por acaso houve ali uma vizinha que ofereceu-se e foi la atar a
bota sendo teria que vir assim e um de vocés aqui, como ja aconteceu ter que lhe atar
ali a bota porque ndo tem outra pessoa porque a familia que nds temos é pequenina
do lado da minha mée, que é onde ele pertence s6 tem um primo, mas o primo
também mora em Sao Julido quer dizer, se eu |lhe pedisse para vir com ele a uma
consulta vem, mas vir ca de proposito para |lhe atar a bota pronto, ndo é? E um
bocadinho complicado mas pronto, esperamos que va conseguindo ainda e que néo

se agravem as situagoes.

E: Resta-me agradecer o seu contributo. Muito obrigado .

I: Obrigada também eu.
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Apéndice C - Inquérito por questionério as pessoas com DID

Bloco 1 — Envelhecimento Simultaneo

1. O que significa para si envelhecer?

() Diminuicdo das capacidades fisicas e cognitivas.

() problemas de salde e alteragcfes corporais.

() limitacdes do corpo.

() Maturidade.

() Pensar sobre a vida e o passado.

() Medo de morrer

() Isolamento

() Conviver com outras pessoas

() Sabedoria

() Menos obrigagdes

() Outra(s)
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2. Sente que esta a envelhecer?
() Sim
() Nao

2.1. Se respondeu "Sim" a pergunta anterior, que mudancas percebe em si?

() Mais doencas

() Perda de autonomia fisica

() Dores (fisicas)

() Fadiga

() Esquecimento de coisas simples

() Falta do companheiro/companheira

() Sentir-se sozinho/a

() Menos saidas a rua

() Dificuldade em fazer as tarefas habituais

() Dificuldade em dormir

() A aparéncia fisica (velho)

() Tristeza

() Menor satisfacao a nivel sexual

() Menos atividades que envolvem outras pessoas

() Outra(s)
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3. Sente que o familiar que cuida de si também esté a envelhecer?
() Sim
() Nao

3.1. Serespondeu "Sim", porque € gue achaisso?

() Queixas

() Aparéncia fisica

() Anda mais devagar/usa bengala ou canadianas

() N&o consegue fazer algumas tarefas habituais

() Fala menos

() Esta mais doente

() Esquecimento/memoria

() Necessita de ajuda para as tarefas

() Outra(s)
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Bloco 2 — Futuro

4. Considera que o envelhecimento do seu familiar pode influenciar na maneira
como ele cuida de si?

() Sim

() Néo

4.1. Acredita que o seu familiar sera capaz de cuidar de si para sempre?
() Sim
() Nao

5. Como imagina que sera a vossa vida no futuro, quando ambos estiverem mais
velhos?

[Reflexdes sobre...]

() Evolucédo das Condic¢Oes Fisicas: doengas cronicas, limitagdes de
mobilidade, etc.

() Preocupacbes sobre doencas neurodegenerativas

() Autonomia: o grau de independéncia ou necessidade de assisténcia

() AdaptacOes Fisicas: Possiveis mudancas no ambiente - casa acessivel,
eguipamentos de apoio

() Ansiedade pelo facto de ambos serem velhos

() O cuidador pode também tornar-se dependente

() Servicos e Infraestruturas: Utilizacdo de servicos de apoio domiciliario,
instituicdes residenciais para idosos.

() Economia familiar: recursos econémicos mais frageis.

() Outra(s)
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Apéndice D - Sintese dos inquéritos por questionéario as pessoas com DID

N©° de inquiridos que

Dimenséao Principal Subtemas Identificados _
mencionaram
1. Percecéo do envelhecer Problemas de saude 5
Alterac0es fisicas 3
Diminuicdo de capacidades 2
Maturidade/reflexéo 2
2. Sinais de envelhecimento préprio Aparéncia fisica 3
Perda de autonomia 3
Dores/cansago 2
Menor mobilidade / menos saidas 1
Esquecimentos / dificuldades nas tarefas 2
3. Percecdo do envelhecimento do _ _
cuidador Aparéncia do cuidador 4
Necessidade de ajuda 1
Esquecimento/memaria 1
Impacto no cuidado (respostas divididas: 33
sim/nao)
4. Expectativas futuras Servicos e infraestruturas 4

Ansiedade 2



Dimenséo Principal

Subtemas ldentificados

Autonomia futura

Doencas neurodegenerativas

Condigdes econémicas

N° de
mencionaram

1

1

inquiridos

que
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Categoria
Nome da Instituicdo

Tipologia Juridica
Area Geogréafica de

Intervencao

Concelhos Abrangidos

Missédo

Visao

Valores

Politica de Qualidade

Respostas Sociais

Acordo de Cooperagéo
(CACI)

Apéndice E — Caracterizagdo da CERCIPORTALEGRE através de recolha documental

Descricéo / Informacéo Observada

CERCIPORTALEGRE - Cooperativa para a Educacédo e Reabilitagdo de Cidadaos Inadaptados de Portalegre,
CRL

Cooperativa de solidariedade social
Distrito de Portalegre

Portalegre, Alter do Chéo, Arronches, Campo Maior, Castelo de Vide, Crato, Elvas, Gavido, Marvao, Monforte e
Nisa
Dar resposta as necessidades da populagdo com deficiéncia e/ou incapacidade, potenciando a autonomia e

gualidade de vida através de parcerias estratégicas

Ser referéncia sustentavel nos servicos prestados, com qualidade e inovacao, promovendo os direitos de cidadania

dos utentes

Responsabilidade e Competéncia; Credibilidade e Etica Profissional; Respeito pelos Compromissos; Valorizag&o

da condi¢do humana; Dedicacéo; Ambicg&o; Inovacéo; Solidez e Eficacia

Compromisso com a satisfacéo de utentes e partes interessadas; melhoria continua; gestéao eficaz orientada a

sustentabilidade

Educacéo Especial (Valéncia Educativa); Lar Residencial; Centro de Reabilitacdo e Formacéo Profissional; CACI

(foco do estudo)

Centro Distrital de Seguranca Social de Portalegre
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Categoria

Capacidade de
Atendimento (CACI)

Idade dos Utentes (CACI)

Concelhos de Origem dos

Utentes

Percentagens de

Incapacidade

Perfil da Populacdo

Descricao / Informagéao Observada
37 utentes (27 masculinos e 10 femininos)
18 a 63 anos (maioria entre 35 e 49 anos)

Maioria de Portalegre; também: Alter do Ché&o, Arronches, Castelo de Vide, Crato, Marvao, Nisa

Maioria entre 70% e 80%; predominancia do género masculino

Diversificado e heterogéneo; necessidades diferenciadas; requer
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Apéndice F — Tabela de sintese dos objetivos do estudo e entrevistas

Objetivo especifico 1: Identificar e caracterizar o perfil do cuidador familiar de pessoa com DID

Pergunta em entrevista

Categoria

Cddigos das entrevistas

Qual a sua idade?

Idade

I1: Quarenta... Ah... é cinquenta e trés anos [risos].

[2: 70 anos.

13: 65.

14: 60 anos.

I5.1: Ah, é a idade, percebi, é a atividade, desculpe. 84.
15.2: 86.

16: 57.

Qual o seu estado civil?

Estado civil

I1: Casada.
I2: Casado.
I3: Casada.
14: Casada.
I5.1: Casados.

16: Divorciada.

Qual a sua relacdo de

parentesco com o utente?

Grau de

Parentesco

I1: E, ela é a minha cunhada.
12: Pai.

13: E meu irméo.

14: Irmé&.

I5.1: Pai e filho. Pai e mée.

16: Prima.
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Qual a sua atividade e Situacao I1: Cabeleireira.
situagao profissional? profissional 12: Aposentado.
I3: Assistente operacional.
I4: Monitora de atividades ocupacionais, na CERCIPORTALEGRE.
15.1: E Reformados.
16: Professora do primeiro ciclo do ensino basico.
Quais as suas Habilitactes I1: Sexto ano.
habilitagbes académicas? académicas I2: [Pausa] Se quer que lhe diga...tenho o curso de...monitor para a juventude, tenho
o curso de eletricista de formag&o de montadores, que ja ndo existe, nada disso, que hoje
€ capaz de corresponder, sei |4, sinceramente ndo sei, mas pronto...talvez 0 12° ano, se
calhar, sei la.
I3: Quarta classe. Eeeee viva ao velho! Na altura ndo havia hip6tese de mais.
14: 12° ano e uma formacao em atividades ocupacionais, dada pela FENACERCI.
15.1: O quarto ano.
I6: Licenciatura
Qual o] local de Local de [1: Portalegre.
residéncia? residéncia I2: Bairro dos Assentos [Portalegre].

I3: Na rua Coronel Jorge Velez Carogo, bloco 18, rés-do-chao direito nos assentos.
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14: Portalegre.
I5.1: Aqui agora é Alter do Chéo.

16: Portalegre.
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Objetivo especifico 2: Descrever as necessidades e expectativas dos cuidadores familiares para o futuro relativamente ao processo de

envelhecimento simultaneo do cuidador e do individuo com DID

Pergunta em entrevistas Categoria Cddigos das entrevistas

No futuro, quais acha que Garantia de [1:Sim...era ela ficar bem...conseguir que ela ficasse aqui na CERCI porque é a
serdo as suas principais | continuidade dos | casa dela, como ela diz, € a casa dela [énfase]. Porque dadas as nossas
preocupagdes considerando a | cuidados e | circunstancias da vida, se calhar outro tipo de pessoas ndo pensava duas vezes e
continuidade do seu | bem-estar do | punha noutra instituicdo. Mas nés nem pensamos duas...ndo pensamos [énfase].
envelhecimento e do seu | familiar Porque isso ndo esta em causa, nao esta em cima da mesa [énfase]. Porque nunca ia

familiar?

retirar a Ana daqui e por noutra instituicdo, a ndo ser a CERCI, a casa dela [énfase],

como ela diz.

I2: A continuidade da vida dele, esse é o foco nimero um, ndo é? Eu e a minha
mulher, estando normalmente no corredor da vida, a gente vai o apoiando, sempre
com a CERCI, ndo perdemos a CERCI de vista, porque ele ja aqui esta ha muito
tempo, e quer dizer que com estas evolugbes que a CERCI também est4 a ter,
esperemos que isto venha a contribuir para toda essa parte, ndo é? Na altura em que
ele comece a ter mais dificuldades e nés [énfase], porque a vida vai-nos roubando,
muita coisa, ndo é? E o0 nosso corpo com mais idade também vai perdendo

faculdades.

I3: Isso preocupa-me um bocado, ndo vou dizer que ndo, porque nds estamos a
ficar velhos, ndo é? Mas o Jodo também, e nés contamos com esta instituicdo para

daqui a amanha nos tomar conta dele o melhor que puder e souber.
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14: Pois, isso preocupa-me imenso. Porque a Filipa tinha a duracdo de vida de um
ano, tem 53 anos quase, ndo é? E isso preocupa-me imenso. Quando falarem aqui
naquela situacao, figuei um bocadinho mais aliviada. Mas, segundo parece, acho
que...

I4:Era aqui aquelas... Aquela residencial era residencial. Um lar para pais e filhos
ou familiares e até o alargamento do lar. Eu acho que isso...

I5.1: Sdo essas! Gostava muito que um dia, porque isto tem que acontecer
[comocgao], eu sei que a casa dele ird ser aquela. Se ele puder ficar la, porque a
preocupacdo maior é ele ndo ter alojamento la e eu ter que o entregar para outro lado
[comocao]. Porque para ele vai ser muito dificil e para mim vai ser um horror [énfase].

N&o sei. Pode ser que tudo se organize, Diogo.

I6: Pois, como ja referi anteriormente é o facto de eu também néo poder e da
minha vida profissional também n&o permitir porque cada vez ha mais exigéncias
qguer a nivel pratico, quer a nivel de burocracias e seria entdo ele integrar aqui a
residéncia.
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Acha que vai ter de
recorrer a institucionalizacéo
do seu familiar? Por que
razbes isso poderd vir a

suceder?

Institucionalizag
ao do familiar no

futuro

I1: Sim. Porque... por ela [énfase], pelo bem-estar dela, e nbés vamos

envelhecendo e vai sendo cada vez mais dificil, ndo é?

I2: Nunca se sabe.
I2: Por raz6es de precisar de auxilio para isso.

I3: Poderéa acontecer porque eu tenho 65, faco 66 em junho, ja nenhuma de nés é
crianca, embora eu seja a mais velha, mas provavelmente nds vamos ter que daqui a
amanha tomar atitude porque o Joao depois tem que estar em algum lado, ndo é?

Alguém tem que cuidar dele quando nés ndo pudermos.

I4: Quando eu nao puder, Diogo, certamente, ndo é? Porque sou mais velha.
14: Com o meu envelhecimento. Imaginemos que até posso chegar ali, cair e
partir uma perna que ndo sou capaz de cuidar dela como cuido no dia-a-dia, ndo é?

Preciso do apoio de alguém. E isso eu acho que aqui esta muito mal.

I5.1: Sdo essas! Gostava muito que um dia, porque isto tem que acontecer
[comocao], eu sei que a casa dele ird ser aquela. Se ele puder ficar |14, porque a
preocupacdo maior é ele ndo ter alojamento la e eu ter que o entregar para outro lado
[comocao]. Porque para ele vai ser muito dificil e para mim vai ser um horror [énfase].

N&o sei. Pode ser que tudo se organize, Diogo.

16: Pois, como ja referi anteriormente é o facto de eu também ndo poder e da
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minha vida profissional também n&o permitir porque cada vez ha mais exigéncias
qguer a nivel pratico, quer a nivel de burocracias e seria entdo ele integrar aqui a
residéncia.
Gostaria de acrescentar Papel da
mais algum aspeto acerca das | instituicdo como I1: Olha, gostava que ela fosse sempre assim bem-tratada, que recebesse
suas necessidades e | rede de apoio futura | sempre o carinho que ela transmite em casa de vocés e...que eu consiga aqui pb-
expectativas, considerando o la...nd0 digo diariamente, mas aos pouquinhos. Ela ficando ca, a dormir, aos
processo de envelhecimento pouquinhos [énfase]. Para bem-estar dela também, um dia mais tarde. Porque nos
simultaneo do cuidador e da também vamos a envelhecer, ndo é?
pessoa com deficiéncia?
I2: Nao...N&o...Eu ndo sou uma pessoa que tenha muita ilusdo nesse aspecto. O
meu foco e o da minha mulher é ir indo com a CERCI...e naqueles riscos que vao
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7

aparecer na nossa vida e da CERCI, que a gente possa ir apagando, € s6 uma
guestdo de falar, ja tem aparecido vérias situacdes, ndo morreu ninguém, nao
matamos ninguém, nem ele, nem a CERCI, mas vamos falando, vamos dialogando e
vamos...tantos problemas que se tém de colar falando, coisas que acontecem no dia-
a-dia, a gente vai falando e pronto, tudo bem, porque a CERCI é considerada uma
parte integrante da nossa familia, porque se ndo for assim, o andar em guerra e 0
andar a dizer mal, também né&o vale a pena ele estar aqui, ele ja estd aqui ha muitos
anos, ja conhece muita gente e...dentro do mal, os problemas dele, é por isso que ele
se encontra aqui, ele é que ndo consegue as vezes ter discernimento para
compreender estas partes, por exemplo, todos os dias ele sair de casa dele e dizer

HIT

“até logo pai” “até logo filho

até logo Jorge, porta-te bem, ndo respondas a ninguém,
filno”, é sempre isto, todos os dias, todos os dias [énfase], eu sabendo que isto é so
mais um disco que eu estou a por ali, ele se lembra, porque ele daqui ao fim de meia
hora, se calhar, ali na rua, qualquer individuo diz-lhe qual é que é parvoeira e ele
responde logo, ou sei |4, ele ndo é mal criado, nem mal educado, mas as vezes

provoca, e sabem que ele atica logo, ele é capaz de reagir.

I3: Para ja, acho que ndo ha assim mais nada de relevante a dizer...Mas claro,
acho [énfase] que vamos ter um & vontade com a instituicdo daqui a amanha que noés

precisamos dela.

I5.1: Nao, Diogo, eu acho que ele ali, além de estar seguro, tem muito amor

[comocao] e ele gosta imenso...aquilo € um ambiente familiar que se criou ali. E tanto
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faz para ele como para nés, ndo é? Porque, sabendo que ele esta bem, e além disso,
€ assim, ele quer ir sempre, ele ndo quer faltar. E eu vou dizer uma coisa, ele nédo diz
0 minimo em relacdo a qualquer coisa que nao esteja bem da CERCI. Tudo para ele
estd bem [comogao]. “Estd bem o almogo?” “Foi muito bom” [comocao] e os amigos,
todos, todos. Depois cria-se...0 Zé, adora o Zé, por causa das coisas que o Zé fala. E
pronto, eu acho que ele gostar de um ambiente, porque ele esteve |a, primeiro, quatro
anos. E vinha um taxi, vinha um taxi buscar uns meninos. Vinha um taxi buscar um
menino e apanhava aqui outra crian¢a, ou um jovem também, que era o Jodo, que ia
la para...
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Objetivo especifico 4: Caracterizar lacunas nas respostas formais existentes e efetuar propostas para o futuro

Pergunta em entrevistas

Categoria

Cddigos das entrevistas

Que outros contributos ou
outras respostas/servicos
acha que esta organizagédo

deveria ter?

Propostas e
expectativas para o

futuro

I1: E assim, eu ndo sei se a fisioterapia resolve alguma coisa. Mas acho que para
a mobilidade dela, acho que era muito importante.
I1: N&o...acho que a fisioterapia, o que é que ela pode fazer mais? Ela também

nao tem muita mobilidade...por mais que queira fazer...

I2: [Pausa] Esta parte aqui € um bocado mais...se calhar devia ter mais coisas
para os fazer evoluir mais...porque as vezes ha coisas que eu compreendo...ponho a
CERCI e ele aqui nos pratos da balanga, tenho que compreender estas duas
situacdes bem, tenho que ter discernimento para entender isto, mas se houvesse
possibilidade de, por exemplo, dele ter mais desenvolvimento enfim... a nivel
educativo, a nivel escolar, os tempos vao se passando e vai se tornando mais dificil.
Isto j& devia ter, 0 que estamos a falar agora, ja eu pe¢o aqui ha 15 anos ou mais. E a

coisa tem ido evoluindo, pouco mas tem, pronto, mas [pausa] vamos indo.

I3: Para ja...nao.

I14: Neste momento ainda ndo preciso, mas se calhar vou ter preciso depois de
alguma companhia para a higiene dela diaria, sei la.

I4: De apoio ao domicilio. Nao sei, antes falava-se aqui nisso, agora nao. Digo
eu, daqui ndo sei 0 que é que da para me acontecer, mas imaginemos que eu fico

doente. E também achava que aqui a residéncia devia ter sempre um quarto para
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alguém que necessitasse. Agora estamos a ver ai 0 caso do Pedro. O quarto de
emergéncia social

14: O Diogo, eu acho que se calhar tanto eu como ela daqui por uns anos vamos
precisar de um apoio psicoldgico. Porque néo é facil uma pessoa lidar, embora nés,
pronto, para ja n0s aceitamos, 0s meus pais...aceitaram bem e transmitiram isso a
mim. Mas ha sempre ali um... e a gente leva as coisas a brincar mas quando se cai
na real.... NG6s vamos a um restaurante e tal e pronto, as pessoas até ndo sao muitas
coisas. Mas ai ha uns trés anos na praia houve uma senhora que caiu a olhar para
ela e a tdo coisa que tropecou la no pau de uma coisa e caiu. Ela levou isso tudo a rir
e tudo. Mas se a gente depois pensar e se eu pensar a Se€rio as coisas nao sao assim
tdo tao faceis como a gente as tentamos levar com facilidade com brincadeira, com
aceitacdo que é o principal mas depois ha sempre ai o...que tem que haver. E ela
prépria, embora ndo diga tdo bem que ela ndo se acha, agora quando fizesse a vida
da candidatura, dizia mas porqué tu ndo deixas as tuas coisas para eles? “Eles nao
sdo mais do que eu”. E bem, mas ha ali coisas que pronto ndo sei 0 que eu esperava
da instituicdo era isso, era que tivesse no caso de alguém precisar. Outras respostas
para dar respostas as nhecessidades e pessoas preparadas para tal técnicos

especializados para o envelhecimento também e para cuidar claro.

[5.1: Olhe...eu, a partir de certa idade, e o Pedro também, nés necessitamos
muito que o Pedro fique de vez em quando na CERCI, na residéncia, para eu poder
descansar e ele também, porque ele gosta [énfase] ele gosta de estar com 0s amigos.

O ambiente é diferente, ndo esta aqui em casa com os dois. A noite o Pedro esta

25




sempre aqui sentado e falamos os dois muito. L4 é diferente, 14 tem o animador, l1a
tem os amigos, vai para o refeitério. Eu gostava muito que ele fosse mais vezes para
a residéncia, gostava muito [énfase]. Mas ha aquele problema do quarto, ndo ha
camas, ele pode ir s6 quando o Zé, quando o Zé vai para Arroches, é que ele pode
ficar no quarto.

I5.1: Sim, sim, sim. Achava que devia ter para facilitar ndo sé o Pedro, se calhar
mais pessoas que estdo a necessitar desse apoio, ndo €? Porque as familias vao
envelhecendo e ali sabem que estdo guardadas, eles ali estdo guardados, estdo em
familia. Alia CERCI é em familia para eles.

16: Pois, é sempre dificil, a expectativa era que ele se mantivesse dentro das
suas capacidades nas suas faculdades no sentido de poder ainda articular as
diferentes atividades sozinho. Por exemplo, levantar-se ainda tomar um pequeno
almoco sozinho, fazer a barba sozinho que isso também é uma coisa que eu néo
consigo fazer fazer-lhe a barba mas outras coisas que ele fizesse no dia-a-dia dele e
gue eu conseguisse manter mas é dificil saber o futuro e é tentar e pedir que consiga
e manté-lo assim, ndo é? Para que ele consiga fazer essas coisas do dia-a-dia
sozinho e sem precisar tanto da nossa ajuda porque as vezes também é dificil da
minha parte com a minha vida profissional, conjugar tudo. Por exemplo, se tenho uma
visita de estudo saio daqui as sete da manhd s6 chego a noite, como agora
aconteceu tinha uma consulta em Evora, eu tive que sair daqui as seis e meia da
manha para estar as oito para fazer analise havia ja o problema “quem é que |he ia

7

atar a bota?” Nao é verdade? Mas pronto, por acaso houve ali uma vizinha que
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ofereceu-se e foi 14 atar a bota senéo teria que vir assim e um de vocés aqui, como ja
aconteceu ter que lhe atar ali a bota porque nao tem outra pessoa porque a familia
gue nos temos é pequenina do lado da minha mée, que é onde ele pertence s6 tem
um primo, mas o primo também mora em S&o Julido quer dizer, se eu lhe pedisse
para vir com ele a uma consulta vem, mas vir ca de propésito para lhe atar a bota
pronto, ndo é? E um bocadinho complicado mas pronto, esperamos que VA
conseguindo ainda e que ndo se agravem as situagoes.

I6: Pois, esta organizacdo para eles eles ja fazem tanto pedir mais contributos,
seria um apoio domiciliar, por exemplo mas para eles aqui ja é dificil vocés ja fazem
tanta coisa e ja estimulam tanto que acho que aqui a parte...esta parte da residéncia
ja € uma mais-valia mas se pudessem ter uma residéncia maior onde pudessem
incluir também o apoio domiciliario e quem ainda ndo esta na residéncia seria entao

uma mais-valia ainda maior e melhor.

Tem apoio de outras
instituicbes/organizacdes para
fazer face as necessidades do

cuidar do seu familiar?

Rede de apoios
formais

complementares

I1: Nao, apenas a CERCI.

I2: E s6 a CERCI.

13: E s6 a APP

I14: Neste momento ndo tenho.

I5.2: Nao, é s6 a Camara.

[5.1:Sim, a Camara, pois.
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16: Nao. Apenas a CERCI.

Acha que as respostas
sociais atualmente existentes,
poderdo ser adequadas para
assegurar todas as
necessidades especificas do
seu familiar?  Qual/quais
respostas e que necessidades

poderdo néo ser satisfeitas?

Lacunas
respostas

existentes

nas

formais

I1: Eu acho que...ela vai ficar bem. Claro que ela ficaria melhor connosco, se a
gente pudesse. Mas todos envelhecemos. E acho que isto é querer o bem para ela. E
se ela tiver um ambiente que sempre teve, acho que é uma mais-valia. E eu vejo-a
feliz, ela vir para a escola, vejo-a feliz com as pessoas que a rodeia, 0s monitores, 0s

auxiliares. Ela fala de todos com muito carinho e gosta imenso de aqui estar.

I2: Neste momento [Pausa] ndo sei como € que a CERCI se encontra neste
momento ali das residéncias e da estadia deles ca, mas com essa situacao, se ele
entrar, se por exemplo a mée tiver um problema de saude e falecer ou o pai, ele ja se
torna muito dependente da CERCI, para mim [énfase], para a minha mulher, torna-se
muito dependente, eu tenho outro filho, mas vive longe daqui, tenho também os filhos
dele, estd bem longe daqui e se ha dificuldade para ele, n6s temos de batalhar para

gue ele tenha um caminho para seguir, que é o caso da CERCI o poder apoiar.

I3: Para ja, por enquanto, ndo temos assim grandes dificuldades. Esta tudo a

correr dentro da normalidade.

14: Pois ndo sdo. Assegura-me esta agora. Mas quando ela precisar...
14: Entdo, € como estou a dizer. Eu s a trago para ca, nessa situacao, se eu ficar
doente. Porque enquanto eu puder, nunca... Mas imaginemos, pode-me acontecer

alguma coisa. Ou até pode acontecer ao meu marido ou ao meu filho e eu tenho que
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0 acompanhar. E como é que faco? Isso ja tenho que pensar muitas vezes. Por isso é
gue eu acho e continuo a dizer e sempre tenho dito que tem que haver c4 um quarto
de emergéncia. Embora dissessem logo, de certeza, que ndo sabiam cuidar da Filipa.
De certeza absoluta. Porque quando eu a trouxe daquela vez parece que até tinham
medo de a levar & casa de banho. E ndo quiseram. Foi a Sofia que a levou

15.1: N&o, ndo sdo. A Seguranca Social esta a dar-lhe uma reforma...€ com isso
gue nés pagamos a CERCI. Pronto, eles tém esta reforma, mas a Seguranca Social
esta sempre a assegurar, porque até aqui era o minimo, agora tem um bocadinho
mais, mas pronto, € tudo para ele, porque € ele que necessita.

I5.1: Eu acho que sim, que elas s6 se... na instituicdo, eu acho que elas s6 se
ndo puderem fazer é que ndo fazem. Porque € isto que acontece agora com 0S
qguartos. O Pedro néo fica la mais vezes porque ndo tem espaco. Elas queriam por
mais camas e o centro regional parece que nao autoriza. Pois...ndo sei se depois
pode.

I6: Pois, é assim. Estas pessoas tém sempre que ter pontos de referéncia Se for
aqui, eles ja ttm uns pontos de referéncia Embora ele até se adapte bem. Desde que
goste das pessoas, ele até se adapta Mas se por acaso ndo fosse assim, aqui teria
gue ser um lar, um lar que é extremamente dificil, ndo é? Porque hoje em dia é dificil
conseguir vagas. Entdo, uma lista de espera imensa nestas Valéncias. E entdo s6
seria ai. Mas a minha prioridade era aqui. A residéncia, uma vez que € a casa que ele
sempre conheceu e ja ca esta ha tantos anos. Ndo em nivel de internato, mas

externato, ndo é? Vai e vem.
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Objetivo especifico 5: Analisar os principais constrangimentos das familias que cuidam de pessoas com DID relativamente ao processo

de envelhecimento simultaneo

Pergunta em entrevistas

Categoria

Cddigos das entrevistas

Como esta a lidar com o
seu processo de
envelhecimento? Como esta a
serlviver 0 seu processo de
envelhecimento?

Exemplifique.

Percecédo do
cuidador
relativamente ao seu
proprio

envelhecimento

[1: O meu?! Ah, normal. Nao, normal. Pronto, agora estou a passar por a
fase...tem conhecimento sobre a minha doenga, mas de resto, super bem. Sim.

[2: Normalmente...normalmente, acho que é uma evolucdo natural do ser
humano, assim como o meu filho, vamos lidando os dois com isto normalmente.

I2: Falando com os mais jovens...mesmo falando com pessoas amigas...depois
tenho aqui uma parte que também me ajuda muito, estou a frente de grupos de
oracdo na Igreja Catolica, entdo isso da-me uma puxanca para levar isto para a
frente.

I3: Ah, lido bem...s6 idade é que é velha, porque o resto, para mim [pausa] ndo
me sinto velha.

I14: Eu ainda ndao me acho, assim, muito velhota. Como tenho um filho novo, vou
sempre querer, a sério, vou sempre querer estar a altura dele e acompanha-lo como
uma méae mais jovem. E para isso, as vezes, leio e meto-te, ndo sei como é de
explicar, mas eu falo tudo com o Joaquim, com o meu filho, e isso leva-me, as vezes,
a pensar se terei bem a educéa-lo, se nao terei, mas quero sempre ficar a um nivel
mais elevado, para que ele néo sinta que eu sou uma mae mais velha.

15.2: Um bocado mal...

I5.1: Eu ndo. Eu vou-me adaptando a medida das minhas possibilidades, das
minhas forcas. Vou fazendo, consoante, 0 que..me vai aparecendo, mesmo nha

doenca. Consegui ultrapassar uma doenca de reumatologia e vou estando
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normalmente, porque foi por esse motivo que o Rui também teve que ir para a CERCI
na residéncia, trés ou quatro dias, porque eu nao conseguia arranja-lo.
16: Tudo bem. Pronto, vou adaptando dentro das limitacdes que tenho tido devido

a protese e outras limitacdes de fraturas no braco e no pe.

E o do seu familiar?
Como considera que ele/a
esta a lidar com o processo de
envelhecimento? Dé

exemplos.

Percecédo do
cuidador acerca do
envelhecimento da
pessoa com DID e a

sua aceitacao

I1: Pois, em relacéo a ela, eu noto-a cada vez mais parada e ela mesmo quer
fazer as coisas, mas nés temos sempre receio que ela o faga porque tem muito
desequilibrio ndo é? Apesar de eu tentar [énfase]. Coisinhas que ela faca sentada
dou para ela fazer. O exemplo de p6r a mesa, tirar a mesa, que ela a-do-ra fazer isso
e na minha sogra fazia isso. Noto que ela agora, como ja estd ha mais tempo
€oNnNosco, ja conhece a casa, ja tem mais confianca e consegue, mas o desequilibrio
€ muito e eu muitas vezes tenho receio que ela caia.

I1: E ela propria também. Ah coitadinha, ela diz, pois, “eu quero ficar melhor, eu
quero ficar melhor, e eu fago ginastica e eu quero fazer fisioterapia para ficar melhor”,
porque ela pensa que fazendo essas coisinhas ela vai ficar boa, quer fazer o que ela
costuma dizer e talvez aqui na escola também o diga, “eu quero fazer a minha vida

normal”, porque para ela a vida normal é fazer algumas coisinhas [énfase].

I2: [Pausa] Ele ndo sei...mas ele nota-se que os problemas dele mantém-se e vao
indo, e eu e a mae vamos o0s dois remando o0 barco a nossa maneira para que a coisa
se dé bem.

I2: Acho que nao, ele leva normal para ele, em principio esta tudo bem. Isto é o

gue eu assim a primeira vista...
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I3: O Jodo, as vezes, é ele proprio [pausa] Ele lida bem, mas tem alturas que se
torna insuportavel porque € ele, ele proprio e s6 ele [énfase]. E depois, as vezes,
temos que nos desentender um bocadinho, porque ndo pode ser assim, ndo €?
Somos todos seres humanos, todos sentimos, e ele tem que... E claro que a
capacidade dele ndo é igual a nossa, tudo bem, mas temos que lhe fazer ver as
coisas da melhor forma.

I3: Nao, porque ele néo é velho [ironia]

LTS

I13: Se nods |he dissermos “estas a ficar velho, como ndés todos” “ndo estou, ndo,

”

vocés é que estao velhos” “pronto, esta bem”. Ele nao é velho, portanto...

l4: Ela ndo aceita. Mas eu também nZo aceito o envelhecimento dela. E uma
coisa que me tem custado a...mas que ela esta a ficar velha, esta.

I4: Sou eu. Mas sinto que ela esta muito mais envelhecida do que eu. E também
sabia que, na doencga dela, que é a osteogénese imperfeita, a partir dos 40, seria de
notar um envelhecimento, sé que nds nunca..ndo é bem nado aceitar...nunca
acreditAmos que isso seria a acontecer, mas acontece.

14: As vezes estamos a ver uma coisa na televisdo, e estamos a falar disso, ela
vai falar de outra coisa que ndo tem nexo nenhum, tipo uma velhota, mesmo. E
também acho que ela estd um bocadinho surda. Isso é uma coisa, ainda ontem
estavamos a falar do Benfica ter ganho, ela foi falar de uma coisa completamente o
oposto daquilo que se estava a falar, isso é de uma pessoa que esté...a envelhecer. A

noite, vou deita-la, quando digo “até amanh&”, ela nunca responde, se eu nao for la
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assim ao pé dela. “Até amanha” [falou mais alto], jA nos temos despedido, ja nos
temos despedido, vou ver se o oxigénio esta bem, depois digo outra vez, “até
amanha”, se ndo for mesmo |4 ao pé dela, por isso acho que a surdez também,
também, também. E o saber estar, ela ainda sabe, nos sitios ditos normais, ela sabe,
sabe-se que agora tivemos uma festa num restaurante, ela porta-se sempre
lindamente. Mas assim, nas conversas, € no que acho mais, até porque ela lia na
missa, e agora esta a ver como € que ela lé.

I5.1: Ele esta a viver bem, porque o Pedro tem muita atividade na CERCI e isso
contribui para que ele nunca esteja parado...nem no cérebro, nem nos movimentos,
porque ele esta sempre em atividade. Aqui em casa € a mesma coisa, porque ele
chega, depois vai dar uma voltinha. Quando é aos sabados, gosta muito de sair
também. N6s saimos com ele depois, aos domingos, para dar uma voltinha no carro.

O Pedro faz uma vida muito regrada.

I6: Ele ndo tanto. Pronto, ele ndo esta a lidar muito bem porque desde que teve
aguele problema do joelho hé atividade que nao pode fazer aqui na CERCI e sente-se
por vezes um bocadinho desmotivado e fica triste ndo poder fazer. Mas isso0..[risos]
eu falo com ele e digo que é um processo gque todos temos de passar e temos de nos
adaptar. Pronto, e com os colegas que agora estdo a fazer também envelheceréo e
terdo também que deixar de fazer. Durante um tempo.

I6: Sim, nota-se também a nivel da memoria. Pronto, muitas vezes eu digo-lhe,
guando Ihe digo a roupa porque eu fago isso para ele também néo perder e sempre

criando as rotinas. Por exemplo, se eu Ihe digo as calgas X e a blusa Y quando chega
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la acima, por vezes ja o quarto la em cima ja ndo se lembra. Pronto, nota também na

memoria e na audigao.

Que mudancgas tem vindo
a observar no processo de
do

familiar? Em que se traduzem

envelhecimento seu
essas mudancas na relagéo

com o] seu familiar,
nomeadamente no apoio que

Ihe vem prestando?

Impacto das
mudancgas
associadas ao

do

familiar no cuidado

envelhecimento

prestado

I1: A mobilidade...E isso tudo...a mobilidade [énfase]. O pior nela € mesmo a
mobilidade. E tem vindo a perder. E 0 nosso receio € esse, porque a gente vive num
apartamento sem elevador e é muito dificil com 42 escadas. Eu falo por mim, quando
sou eu, ou por exemplo quando o meu marido entra as duas da tarde e sou eu que a
tenho que levar para cima, tenho sempre receio que ela se desequilibre e que me
caia para cima. E a mobilidade [énfase], a mobilidade é que tem sido o pior.

I2: Até agora [pausa] vai-se j4 notando alguns cabelos, enquanto o resto vai-se
mantendo..com 0s problemas dele, coitado, por isso é que estd aqui, hdo h4 assim

nada que se chama a atencgéo para ele poder dizer assim qualquer coisa.

I3: Pronto, o Jodo...ele estd sempre a dizer que nao é velho, e “ndo me estejam a
dizer que sou velho” adora estar la na casinha dele, no cantinho dele, sozinho, sem
problema algum, é responsavel, isso ai a gente ndo lhe pode, ele come, lava a
loicinha dele, arruma o quartinho dele, antes de sair de casa o0 Jodo deixa tudo
orientado, embora nés estejamos sempre por trds e vamos sempre vendo, mas no
aspecto de velho ndo lhe noto ainda assim dificuldades, ndo, problemas de saude
felizmente também ndo tém a ndo ser a cabeca dele ndo é? E a teimosia dele, mas ai

faz parte dele proprio, ndo ha nada a fazer.
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I14: Mais surda, falando de coisas as vezes sem nexo

14: Nota a nivel da agilidade, ela era mais agil do que o que € agora, por exemplo.
E acho que ela agora tem que ter ja alguma dificuldade em pegar no talher, e dantes
ndo. E depois sempre a entortar-se, tipo, velhota mesmo e ja...

I14: Tenho que fazer mais alguma coisa, e depois estou sempre, por exemplo,
essa dela, estou sempre a mandar endireitar, 0 meu marido diz que sé me canso eu.

14: Sempre, sempre. O meu marido diz, isso s6 te cansa a ti, mais nada. E é!
Porque ela ndo faz nada do que eu digo, ndo é? Est4 agora assim direita...a
seguir...igual. E acho que ela também...Ela, dantes, ndo comentava assim nada de
ninguém, pela negativa, e agora, de vez em quando, esta bah bah bah...

I4: Mais impaciente. Ah, velhissima. Ah, velha mesmo.

I5.1: Mais...mais parado, mais parado, menos desenvolvimento, no andamento
também é mais lento, estd um bocadinho mais lento esta

I5.1: Pois, estou sempre a puxar por ele, principalmente quando é de manha, tem
gue ser logo aquela hora, que a carrinha esta ali as oito e vinte, para ele se
despachar, porque ele depois quer tomar um pequeno-almogo, mas depois tem um
contra, um contra que para ele é bom porque faz parte da organizacéo dele. E, n&o
vai deixar a chavena do pequeno almogo em cima da mesa, porque tem que arrumar
no lava-louca, percebe? E isso depois empata um pouco, ndo é que eles estejam a
espera, que |4 aguela hora nés vamos para baixo as oito e vinte e depois a carrinha
chega. Mas eu tenho que estar sempre a dizer-lhe, despacha-te, despacha-te,

despacha-te [risos].
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I6: Pronto, tenho que repetir mais vezes as coisas porque na parte da memoria
gue nota-se engquanto que anteriormente eu era capaz de... ainda hoje ele ficou em
casa e dizer-lhe “olha come isto, aquilo, o outro” e ele fixava logo, hoje tive que a
telefonar a hora do almoco para repetir qual era a ordem que tinha dito para ele fazer
a refeicdo. A nivel de partes cuidados também pronto, sdo estes que ja disse a nivel
dos sapatos, a nivel de algumas as vezes certas blusas também ja tem que ajudar a
vestir pronto, toda essa parte. Higiene, ainda consegue tomar banho sozinho pronto,
isso ainda consegue ou esquece, ja esta a dentro, esquece-se da toalha coisas que
ele antes conseguia fazer tudo e agora esquece bastante.

I6: Sim, sim, sim, sim, nota-se as rotinas, embora eles sejam de rotinas porque é
uma das caracteristicas destas pessoas com deficiéncia muitas vezes ja esquece dos
diferentes va... passo o termo, ingredientes destas rotinas, porque se esquece do que
€ para levar ou deixa o saco aqui na CERCI que é coisa que ndo acontecia, pronto,

nota-se um bocadinho a perder essas faculdades mentais a esse nivel

Considera  que esta
perdendo capacidades que
afetam as suas competéncias
ao nivel das fungbes que
desempenha no dia a dia? Em
caso afirmativo, que
competéncias tém vindo a ser

afetadas? E quais as

Envelhecimento

do cuidador
associado ao
desempenho das

tarefas de cuidado

I1: Eu consigo fazer, ha certas alturas que € dificil...agora derivado do meu
estado de saude. O meu marido trabalha a turnos...por muito que ele faga, mas as
vezes ele ndo estd bem em casa e eu as vezes nao estou bem e tento proporcionar
pelo menos as refeigdes...Sinto que precisava de alguma ajuda, sei que nao é fécil,
mas nestas alturas que eu n&o estou bem, precisava de uma ajuda.

I1: Ai, olhe nem sei explicar, é tanta coisa [énfase]...porque quando eu ndo estou
bem n&o consigo levantar-me da cama. E tem sido o meu filho, ele tem 18 anos e

esta a estudar, s6 que muitas vezes quando esta em casa é ele préprio que ajuda a
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atividades ou tarefas proprias
do apoio prestado ao seu
familiar estao a ser
especialmente prejudicadas?
E beneficiadas? (Higiene
pessoal, vestir/despir,
administracdo de medicacao,
tarefas domésticas, conciliar

vida pessoal,...

madrinha.

I2: N&o, ndo, ndo. Isso também ndo se nota [énfase], porque eu também vou
evoluindo o meu pensamento com ele, claro que ha 10 anos atras e ha 20, eu tinha
um comportamento com ele mais, vamos la, mais rigido, mais diplomético, ele hoje ja
vai tendo mais idade, eu tenho que ir falando para ele como um homem, com a
prépria idade, falando-lhe quase as vezes de um adulto para um adulto, tenho que ter
essa compreensao, e isso talvez facilite ele falar para mim e sentir-se a vontade, acho
eu que a coisa tem corrido bem até agora.

I2: [Pausa] Tem-se mantido, h& aquela parte que ele anda a ganhar um bocado
de inclinacéo, onde néo sei se faz parte do envelhecimento dele, dos problemas dele,
mas anda a inclinar-se muito e a dobrar-se muito, coisa que h& uns tempos atras, ha
10 anos ou 15, ndo acontecia... Assim, de repente...acho que é tudo natural o que

esta a acontecer, natural, pronto...

I3: Por enquanto néo.

I4: N&o, ainda ndo. Pronto, até agora, ainda n&o notei nem que néo tinha forga,
embora, as vezes, h4 dias, ndo é? Mas nunca notei ainda que estou...que estou a
ficar velha fisicamente.

I4: Sim, ainda consigo. Ainda consigo com a estrutura familiar que tenho, nao é?
Porque depois la em casa, quem a senta a mesa € s6 eu, é 0 meu marido, quem a

leva depois para o sofa, quando vamos jantar, quem a leva outra vez para o sofa é
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ele, depois ele vai para cima e nés vamos um bocadinho mais tarde, devido ao

horario dele.

I5.1: Nao, ndo, ndo. Até agora, ndo, Diogo. Até agora, nao.

I6: Por enquanto, vou adaptando ao que ele necessita. Antes ele conseguia
calcar-se sozinho e agora ndo consegue. Portanto, isso também condiciona as vezes
a minha vida porque por vezes tenho que ir a qualquer sitio e ele...olha amanha, por
exemplo, tenho formagédo s6 chega as nove ele tem que estar ali, € dia de tomar
banho mas tem que estar ali a espera que ele consiga descal¢ar a bota e a meia,
porgue nao é capaz.

@] que acha que

pode/deve ser feito/acontecer
para continuar a prestar apoio
familiar face ao

a0 seu

envelhecimento de ambos?

Planeamento do
futuro no
do

cuidado
contexto
envelhecimento

conjunto

I1: Pois a CERCI tem sido um apoio e...eu tenho pena de muitas vezes ela nao
conseguir vir para cd, porque ela adora aqui estar. E sei que ela muitas vezes fica
triste de ndo poder vir [énfase]. Nao pode vir por causa da minha situacéo, por causa

do meu marido trabalhar a turnos.

I2: Até agora ainda ndo, até agora ainda conseguimos levar, mas depois ha de
haver uma altura em que, se calhar, com esta parte aqui da CERCI que esta tudo em

andamento, se calhar depois até h& de fazer falta mesmo.

I3: Para ja ndo precisamos, até porque somos trés, a mais nova também esta
sempre por perto, estamos todas ca, a outra estd no Entroncamento, ndo pode

colaborar, mas ca tem trés irmas que estao sempre disponiveis para ele.
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I4: Que ainda sdo... Ainda consigo, ainda consigo.
14: La ha-de vir o tempo que eu ndo consigo, que eu ndo consiga, porque ela
cada vez estid mais pesada e eu cada vez vou mais... ela é mais velha também, ndo

7

e?

I5.1: Mas aqui ou na CERCI? Aqui em casa, dar-lhe o maior apoio possivel e
ajuda-lo, ajuda-lo, porque isso faz parte dos pais ajudarem os filhos. Quando ha filhos

gue necessitam de terceiros, ainda mais, ndo é, Diogo? Pois...

I6: Enquanto eu puder, ndo é? [énfase] Vou fazendo agora até queria comprar
umas ampolas que o médico tinha receitado para ver se a memoéria ajuda enquanto
eu puder, eu vou fazendo [énfase] quando eu também ndo puder, eu também na
altura que a residéncia foi aqui feita, eu fiz aquela pré-inscricdo que era necessaria
para que se algum dia acontecesse alguma coisa a minha filha também nao esta ca,
ndo pode ficar com o encargo de cuidadora ndo €? Por isso seria uma opg¢ao vir aqui

para a residéncia até que eu possa, vou fazendo
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Objetivo especifico 6: Identificar e analisar os cuidados prestados pelas familias e a sua relacdo com a instituicdo (cuidado formal)

Pergunta em entrevistas

Categoria

Cddigos das entrevistas

Descreva o0 tipo de
cuidados que tem prestado ao
seu familiar? Considera-os
suficientes ou precisaria de
Ihe prestar outro/s tipo/s de
apoio/s? Quais?

Cuidados

familiares prestados

[1: Ui, todos. Todos [énfase].
I1: Desde a higiene, o bem-estar dela, a alimentacéo, tudo. E uma filha que eu la
tenho em casa. O que eu fagco ao meu filho, eu faco & minha cunhada.

I2: Oh muita coisa...Colaboro com ele em muita coisa, apesar de ele fazer, mas
por exemplo, na questdo da higiene, na questdo de fazer a barba, estas coisas todas,
eu participo muito com ele. A minha mulher também, mas eu, 99% sou eu, mantenho
a dindmica de o ajudar, e...também me sinto com forcas e tudo bem...e ele ainda se
mantém como um filho, como eu o tenho trazido ao longo da vida, respeitando-me a
mim e a mae, tudo...e pronto...a questdo do lidar com ele, mantendo a disciplina

prépria para o que ele precisa.

I3: Nao, nés é assim, o Jodo estd aqui todo o dia, a noite ele come... a
APPACDM, vai l& levar a refei¢cdo, quando € assim mais feriado e assim nds, entre
nés as trés irmas, resolvemos as alimentacdes dele quando é necessario, embora a
APP agora esteja a facilitar-nos e muito nessa parte. Os banhos, ele esta la em casa,
sozinho, mas nds estamos sempre por tras em tudo, porque o Jodo as vezes diz-nos
gue toma banho e ndo toma [énfase], diz-nos que p0Os a roupa para lavar e pendura la
para voltar a vestir, e andamos sempre com essas chatices assim com ele, mas
tirando isso vamaos lidando minimamente bem com ele.

|14: Desde de manha até a noite.
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14: Entdo, eu sou a primeira a levantar-me, depois 0 Joaquim vai para a casa de
banho, ele acaba e comeca com ela, que €, levanto-a, sento-a na sanita, faz as
necessidades dela, vai para a cadeira para lavar os dentes e vai para o banho. Tem
que fazer tudo, claro [ironia], tudo mesmo [énfase], tiro-a dai e depois, como a minha
casa também nao é igual a dos meus pais, 0s meus pais tinham uma bancada para a
coisa, a minha ndo tem. Tenho que pér o toalhdo outra vez na sanita, sento-a em
cima da sanita, levo-a enrolada para a cama e € em cima da cama, que a visto.
Tenho que pbr os cremes e tudo, enquanto € sitio, naqueles refoguinhos todos, vesti-
la, as vezes digo “va enfia a manga”, mas se eu for fazer alguma coisa, que me
esquega e digo “va enfia tu a tua manga” quando la chego esté igual...pronto, depois
descemos para baixo, tomo o pequeno almoco que ja est4d preparado,
autonomamente, mas ja ndo vai a mesa, porque depois é mais um, sento-a no sofa,
esta ja o tabuleiro arranjado, tem um tabuleiro daqueles e come no sofa, depois outra
vez, ir a casa de banho, |4 debaixo, lavar os dentes, pér o creme, que é a Ultima
coisa, ja o tenho posto, o0s outros todos, os perfumes e coisas, mas depois, como lava
a boca, tenho que... Pronto, depois meto-a no carro e vamos embora, mas isto é
assim o dia de manh&, quando depois vimos para a escola, durante o dia esta aqui,
agora chego |4 a casa, por volta das seis e meia, vai a casa de banho, lavo outra vez,
vai, veste 0 pijama e temos jantar sempre em pijama, agora no inverno, contra o...
lembro-me sempre do meu pai, porque ele detestava que a gente sentasse a mesa de
pijama, mas é mais facil para mim, e pronto. Pronto, depois jantar, lavo-lhe os dentes
outra vez, fica ali um coiso, tipo dez e meia, um quarto para as onze, até a0 meu

quarto.
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I5.1: Todos. Todos, Diogo, todos [comocédo] Desde...desde de bebé até agora.
Arranja-lo, cuidar dele diariamente, ajuda-lo a dar banho, a tomar banho
[comocao]...Tudo. O pequeno-almogo, a mesa, pronto. Ele é que pde a mesa, ele é
gue tira a mesa. Ele participa em muitas coisas aqui na casa, percebe? Mas estou

sempre eu por detrds, ndo €? Pois.

I6: Agora neste momento, pronto, o periodo também de envelhecimento e com
aquele problema no joelho, tem que calcar os piugos, descalcar, calgar os sapatos e
atar-lhe as botas que ele ndo € capaz, ou os sapatos que necessitam de corddes para
ser atados. E pronto, a roupa, ndo € gerir a roupa toda, o dinheiro que ele ndo é
capaz, todo o dinheiro que ele é necessario trazer ou para ir a qualquer sitio tem que

ser tudo gerido porque ele depois ndo é capaz de gerir essa parte.

Tem apoio de outros
familiares ou amigos no
cuidados prestados ao seu

familiar?

Rede informal

de apoio familiar

I1: Assim, no dia-a-dia ndo, s6 estamos trés aqui. Mas por exemplo, se eu for
para a minha mae, a minha mae ajuda imenso. Claro que néo vou dizer a minha mae
para ficar com ela, para cuidar dela, claro que ndo. Mas se a gente la estd num fim de
semana, a minha mae...e alids até amigas minhas e tudo, se a gente tiver que sair

elas estdo sempre a auxiliar a Alda. Mas pronto, € uma responsabilidade nossa.

12: N&o.

I3: Para ja ndo precisamos, até porque somos trés, a mais nova também esta

sempre por perto, estamos todas cd, a outra estd no Entroncamento, ndo pode
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colaborar, mas ca tem trés irmas que estdo sempre disponiveis para ele.

I14: E do Joaquim também. Pois, se a familia ndo fosse tao estruturada. N&o sei
se seria assim, se seria capaz. Mas, pronto, se calhar |a vou de outra forma. Saimos
€ nunca sou eu quem a ponho no carro, nem quem empurra a cadeira. Pronto, isso é
uma grande ajuda.

15.1: N&o.

16: Nao, s6 da minha filha...quando c& esta

Que contributos tem dado
a CERCIPORTALEGRE com
impactos/beneficios
relevantes na forma como
vocé e o0 seu familiar
organizam a vida de todos os
dias? E também os momentos
da

natal,

socialmente relevantes

vida? (aniversarios,

pascoa, férias...etc)

Papel da
CERCIPORTALEGR
E como suporte
formal na

organizacdo da vida
diaria e bem estar
emocional das

familias que apoia

I1: E assim...até agora tem sido bom. Eu sei que é dificil 0 acesso na minha casa,
por exemplo...A gente ter agora esta mudanca na nossa vida, ndés temos que as oito
da manha a carrinha ir buscar. Sei que é dificil 14 parar o carro ao pé da minha casa.
Se eu vivesse...num outro sitio e que pudesse eu descer duas ou trés escadinhas e
entrega-la, ela até poderia vir até todos os dias para a escola. Na verdade, sei que a

CERCI néo pode fazer mais que isso e reconhego...mas [pausal.

I12: A CERCI, quer dizer, a CERCI é um elo que faz parte da nossa vida ja ha uns
anos que ele aqui estq, ndo €? E é a escola, € a educacdo, é a componente
formativa. Para ele, faz parte da nossa vida, da minha e da dele, nés levamos isto

assim, desta forma.

I3: [Pausa] Beneficios...é 0 ele estar aqui e estar bem, para n6s € o mais
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importante, e ao fim de semana estamos nds sempre para aquilo que € preciso.

I14: Para os meus, nada. Apenas quando o Joaquim foi jogar duas vezes, que era
0 jogo da taca e aquilo era muito ao sol, o campo era muito ao sol. E uma senhora
disse, Neves, ndo a podes trazer porque aqui 0 campo € muito ao sol.

I5.1: Todos, da CERCI, todos. Um apoio incondicional, tanto faz para ele como
para mim, como para mim. Devo tudo a CERCI [comoc&o].

I: Por exemplo, jA& me aconteceu de ter que ser operada e ter que estar uma
semana em Lisboa nédo é? Ele vinha aqui almocar e jantar s6 ia dormir o fornecimento
de refeicbes inclusive se eu precisar, na altura falei com a diretora, também poder ca
dormir uma noite ou outra, se for necessario para ir a qualquer sitio, ndo é? Que ele ja

nao possa estar sozinho.
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Apéndice G — Consentimentos informados

Declaracao de Consentimento Informado
AO PARTICIPANTE / REPRESENTANTE:

Por favor, leia com atencéo todo o contetdo deste documento.
N&o hesite em solicitar mais informagdes se ndo estiver completamente esclarecido.

Caro Senhor(a)

No ambito do Mestrado em Gerontologia Social o investigador Diogo Rijo pretende realizar um Estudo de investigagédo
com o tema “O processo de envelhecimento simultaneo do cuidador familiar e da pessoa com deficiéncia - Uma perspetiva
partilhada” cujo objetivo principal é compreender as necessidades e as expectativas das familias e dos utentes do Centro
de Atividades e Capacitacéo para a Inclusdo da CERCIPORTALEGRE no ambito dos cuidados familiares na sua relagéo
com o processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e da pessoa com deficiéncia.

A evolugdo dos conhecimentos cientificos, nos mais diversos dominios, tem sido possivel gracas ao contributo da
investigacdo, por isso reveste-se de elevada importancia a sua colaboracédo através da sua participagdo, garantido o
respeito pelo principio da autonomia, e o direito do préprio a recusa de participagdo no estudo.

Asseguramos que neste estudo/projeto sera mantido o anonimato e a confidencialidade dos dados, pois os investigadores
consagram como obrigacéo e dever o sigilo.

Declaragédo de participante:

- Declaro ter compreendido os objetivos, riscos e beneficios do estudo, explicados pelo investigador que assina este
documento;

- Declaro ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto e para todas elas ter obtido resposta
esclarecedora;

- Declaro ter-me sido assegurado que toda a informagéo obtida neste estudo sera estritamente confidencial e que a minha
identidade nunca sera revelada;

- Declaro ter-me sido garantido que posso desistir de participar no estudo em qualquer momento.

Assim, depois de devidamente informado (a) e esclarecido(a) aceito participar neste estudo/projeto e consentir a
participagcdo do meu familiar:

O Participante/ Representante (Assinatura)

Data

Declaro que prestei a informagao adequada e me certifiquei que a mesma foi entendida, ficando o participante
informado e esclarecido:

O Investigador Principal (Assinatura)

Data
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Declaragao de Consentimento Informado
AO PARTICIPANTE / REPRESENTANTE:

Por favor, leia com atencéo todo o conteddo deste documento.
N&o hesite em solicitar mais informagdes se ndo estiver completamente esclarecido.

Caro Senhor(a)

No ambito do Mestrado em Gerontologia Social o investigador Diogo Rijo pretende realizar um Estudo de investigagdo
com o tema “O processo de envelhecimento simultaneo do cuidador familiar e da pessoa com deficiéncia - Uma perspetiva
partilhada” cujo objetivo principal € compreender as necessidades e as expectativas das familias e dos utentes do Centro
de Atividades e Capacitacdo para a Incluséo da CERCIPORTALEGRE no &mbito dos cuidados familiares na sua relagao
com o processo de envelhecimento simultaneo do cuidador e da pessoa com deficiéncia.

A evolugdo dos conhecimentos cientificos, nos mais diversos dominios, tem sido possivel gragas ao contributo da
investigacdo, por isso reveste-se de elevada importancia a sua colaboracédo através da sua participagdo, garantido o
respeito pelo principio da autonomia da pessoa, e o direito do préprio a recusa de participagdo no estudo.

Asseguramos que neste estudo/projeto sera mantido o anonimato e a confidencialidade dos dados, pois os investigadores
consagram como obrigacéo e dever o sigilo.

Declaracéo de participante:

- Declaro ter compreendido os objetivos, riscos e beneficios do estudo, explicados pelo investigador que assina este
documento;

- Declaro ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto e para todas elas ter obtido resposta
esclarecedora;

- Declaro ter-me sido assegurado que toda a informagéo obtida neste estudo sera estritamente confidencial e que a minha
identidade nunca sera revelada;

- Declaro ter-me sido garantido que posso desistir de participar no estudo em qualquer momento.

Assim, depois de devidamente informado (a) e esclarecido(a) aceito participar neste estudo/projeto:

O Participante/ Representante (Assinatura)

Data

Declaro que prestei a informacao adequada e me certifiquei que a mesma foi entendida, ficando o participante
informado e esclarecido:

O Investigador Principal (Assinatura)

Data
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