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Resumo

O aumento da esperanca média de vida nas pessoas com incapacidade intelectual (I1)
levou ao aparecimento de novos desafios individuais, familiares e sociais. Em torno desta
questdo salientam-se aspetos essenciais, tais como as especificidades do processo de
envelhecimento precoce nestas pessoas, bem como a falta de conhecimento dos seus cuidadores
informais (CI). Ainda sobre este processo, o elevado desgaste e a sobrecarga vivenciada pelos

mesmos, que na maioria dos casos, também eles ja em idade avancadas.

Neste sentido, torna-se fundamental criar estratégias e intervencGes que minimizem 0s
efeitos associados ao ato de cuidar, nomeadamente a sobrecarga fisica e emocional a que estéo

sujeitos estes cuidadores de pessoas adultas com I1.

Neste contexto e considerando a experiéncia profissional da estudante com CI de
pessoas com I, o presente trabalho de projeto realizado no &mbito do Mestrado em
Gerontologia Social do Instituto Superior de Servico Social do Porto (ISSSP), teve como
objetivo principal o desenvolvimento de um programa de intervencao psicoeducativo para Cl,
com enfoque no processo de envelhecimento em pessoas com Il. Esta proposta assentou
sobretudo na informacao recolhida e analisada na revisdo da literatura sobre esta tematica, bem
como na avaliacdo realizada sobre as necessidades dos Cl e seu potencial interesse na

participacdo neste programa.

Desta ultima analise, foi possivel verificar que estes Cl consideram ter pouca informacéo
sobre o processo de envelhecimento em pessoas com Il, manifestando ainda interesse na
participacdo neste programa. Foram igualmente apresentados procedimentos de avaliacdo dos

efeitos deste programa, considerando os seus objetivos previamente definidos.

Palavras-chave: Envelhecimento, Incapacidade Intelectual, Cuidadores Informais e
Intervencdes Psicoeducativas.



Abstract

The increase in the average life expectancy of people with intellectual disabilities (ID)
has led to the emergence of new individual, family and social challenges. Key aspects
surrounding this issue include the specificities of the early aging process in these people, as
well as their informal caregivers' (IC) lack of knowledge about this process and the high level

of strain and burnout experienced by them, who in most cases are also of advanced age.

In this sense, it is essential to create strategies and interventions that minimize the effects
associated with the act of caring, namely the physical and emotional burnout to which these
caregivers of adults with ID are subjected.

In this context, and considering the student's professional experience with ICs of people
with ID, this project, carried out as part of the Master's Degree in Social Gerontology at the
Instituto Superior de Servico Social do Porto (ISSSP), had as its main objective the
development of a psychoeducational intervention program for ICs, focusing on the aging
process in people with ID. This proposal was based above all on the information gathered and
analyzed in the literature review on this subject, as well as the assessment carried out on the

needs of ICs and their potential interest in participating in this program.

From the latter analysis, it was possible to verify that these ICs consider that they have
limited information about the aging process in people with 1D, while still expressing interest in
participating in this program. Procedures for evaluating the effects of this program were also

presented, considering its previously defined objectives.

Keywords: Aging, Intellectual Disability, Informal Caregivers and Psychoeducational
Interventions.
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INTRODUCAO

Nos ultimos anos tém-se verificado um aumento substancial da esperanca média de vida
no geral e em especial nas pessoas com Incapacidade Intelectual (I1), o que veio langar novos
desafios individuais e sociais. Torna-se igualmente fundamental compreender e caracterizar este
fendmeno para definir e concretizar respostas sociais e institucionais que permitam o
envelhecimento digno das pessoas com algum tipo de incapacidade e com a qualidade de vida

que todos os seres humanos merecem.

O envelhecimento das pessoas com Il é um novo conceito e desafio que a sociedade
precisa de encarar. A expetativa da esperanca de vida desta populacdo sempre foi muito curta,
no entanto com as melhorias dos cuidados de saude a longevidade desta popula¢do aumentou,
nos dias de hoje assiste-se ao envelhecimento de uma pessoa com Trissomia 21 aos 60 ou 70
anos (Oliveira, 2018).

Viver mais anos néo significa viver melhor, as pessoas mais velhas com Il vivem o
envelhecimento de forma acentuada e dual, ao poderem ser discriminadas pela idade e pela
incapacidade, sendo inegavel a importancia do papel dos cuidadores. No entanto, alguns
estudos tém indicado que € significativa a falta de informacdo e preparacdo da maioria das

familias para lidar com um filho com Il (Glat, 1995).

Considera-se neste sentido imprescindivel aprofundar e interligar os conhecimentos da
Gerontologia com a area da deficiéncia pela complexidade do processo de envelhecimento nas
pessoas com Il e pelos desafios que se colocam ao nivel dos cuidados de saude fisica e mental

deste grupo especifico, bem como aos seus cuidadores informais (CI) (Fisher K., 2005).

Por outro lado, salienta-se que a evidéncia cientifica tem verificado que as intervencdes
psicoeducativas sdo eficazes para Cl de pessoas em idade avancada e na doenca mental, quer
na componente educacional, quer na psicossocial. Soresen e seus colaboradores (2002)
concluiram gue estas intervengdes podem prevenir e minimizar os efeitos que estdo associados
a prestacdo de cuidados. Além disso, dotam de informacdo e conhecimentos sobre as alteracdes
biopsicossociais associadas ao envelhecimento e promovem estratégias adaptativas para o

alivio da sobrecarga fisica e emocional dos cuidadores (Sorensen, 2002).

Tendo por base o que foi exposto, bem como pela experiéncia profissional da estudante
e pelo contacto profissional com cuidadores de pessoas com Il, no ambito do Mestrado em

Gerontologia Social do Instituto Superior de Servigco Social do Porto (ISSSP), foi decidido a
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realizacdo de um trabalho de projeto, com o desenvolvimento e apresentagéo de uma proposta

de um programa de intervencdo psicoeducativo.

Este trabalho de projeto estd organizado em quatro capitulos. O primeiro capitulo diz
respeito ao enquadramento tedrico do tema do envelhecimento em geral, sendo também
explorado o conceito de envelhecimento mais especifico nas pessoas com Il. Com efeito foi
explorado neste capitulo os conceitos de Deficiéncia e Incapacidade e as questdes relacionadas
com o tema do envelhecimento na Il. O primeiro capitulo termina com a reflexdo sobre os
desafios a possiveis abordagens interventivas para cuidadores de pessoas adultas mais velhas

com Il.

No segundo capitulo é descrita a metodologia deste trabalho de projeto, os
procedimentos e passos para a realizacdo do diagnostico social da instituicdo, alvo da
investigacdo, bem como para a caracterizagdo dos utentes e seus familiares/cuidadores.
Descrevem-se igualmente os procedimentos de recolha e anélise de informacédo relativa as
necessidades e interesses dos ClI face a um programa de intervencdo picoeducativo sobre o

processo de envelhecimento em pessoas com II:

No terceiro capitulo é apresentada uma breve descri¢do da instituicdo, dos utentes e dos
seus cuidadores familiares, que sdo o publico-alvo da proposta de intervencdo. E igualmente
apresentada uma analise de todos os dados recolhidos, terminando com a anélise SWOT, Forgas

(Strengths), Fraquezas (Weaknesses), Oportunidades (Opportunities) e Ameagcas (Threats).

O quarto capitulo ¢é dedicado a apresentacdo da proposta de intervencao psicoeducativa,
nomeadamente a fundamentagdo, os objetivos, publico-alvo, estrutura do programa e 0s

procedimentos de avaliacdo da mesma.

No ultimo capitulo, sdo apresentadas as considerac@es finais, com uma analise critica

de todo o trabalho desenvolvido e uma proposta de estudos futuros.
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1.ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1 O envelhecimento populacional e individual

O envelhecimento populacional surge como uma das transformagdes socias mais
relevantes com tendéncia global, sendo um resultado de uma combinacdo de vérios fatores,
como a diminuicéo da taxa de mortalidade, o declinio da natalidade, a melhoria das condicoes
de saude e do acesso a educacgdo. Estima-se que o nimero de pessoas mais velhas, com 60 anos
ou mais, duplique até 2050 e mais do que triplique até 2100, passando de 962 milhdes em 2017
para 2,1 mil milhdes em 2050 e 3,1 mil milhdes em 2100 (ONU, 2024).

Portugal mantém igualmente esta tendéncia de envelhecimento demografico, com um
aumento no indice de envelhecimento de 128 para 181,3 pessoas mais velhas por cada 100
jovens, entre 2011 e 2021. Nesse mesmo periodo, a proporc¢éo de jovens (populacdo dos 0 aos
14 anos de idade) decresceu de 15% para 13% da populacéo residente total. A proporcao de
pessoas em idade ativa (populacéo dos 15 aos 64 anos de idade) também diminuiu de 65,8%
para 63,3%, verificando-se simultaneamente o aumento da percentagem de pessoas mais velhas
(populagdo com > 65 anos) de 19,2% para 23,6% (INE, 2021).

O envelhecimento é um fendmeno irreversivel e, neste sentido, é intrinseco ao ciclo de
vida. O que se refere ao envelhecimento, foi por muito tempo entendido como sendo apenas
um fendbmeno patoldgico, julgando-se que estava obrigatoriamente relacionado com o declinio
do organismo, bem como com as consequéncias das doencas sofridas na infancia e na idade
adulta (Carvalho, 2021).

No entanto, na atualidade, ha uma maior compreensdo de que o envelhecimento néo é
um fendmeno apenas patoldgico ou uma doenga, mas sim um processo multifatorial que conduz
a uma deterioracdo. O envelhecimento é um processo cronolégico, universal e inevitavel, mas
também biopsicoldgico, por acarretar um conjunto de mudancas fisicas, psicoldgicas e socialis.
Além disso, importa referir que o envelhecimento ndo é um processo linear ou exclusivamente
subordinado a idade, dependendo a sua manifestacdo das experiéncias de vida, dos habitos e
estilos de vida, do género e de outras condicionantes genéticas e sociais. E, simultaneamente,
um fendmeno individual, mas também coletivo, influenciado pelo modo como o préprio

individuo ou a sociedade o encara e enfrenta (OPP, 2022).

12



Nesta linha, importa salientar que a forma como cada um envelhece decorre como nos
desenvolvemos, dos comportamentos e escolhas que fazemos ao longo da vida e dos contextos
onde ocorrem. Ciente de que a pessoa ndo deseja apenas uma vida mais longa, mas uma vida
com qualidade, surge o conceito de envelhecimento saudavel e bem-sucedido. A defini¢do de
envelhecimento ativo adotada pela OMS, no fim da década de 90, estabelece uma clara relacéo
entre as oportunidades de satde e a qualidade de vida que as pessoas podem alcangar no seu

processo de envelhecimento (Ribeiro O., 2012).

Deste modo, o envelhecimento ativo, saudavel e bem-sucedido, esta intimamente ligado
a experiéncias positivas, uma vida longa que deve ser acompanhada de oportunidades continuas
de salde, participacdo social e seguranca. Ndo apenas circunscrito a capacidade de estar
fisicamente ativo ou de fazer parte da forca de trabalho, mas considerar um envolvimento
ajustado entre as dimensdes individuais, sociais, culturais, espirituais e civis significativas para
a pessoa (Ribeiro O. , 2012).

A definigdo da OMS (2002, p.12) do conceito de envelhecimento ativo e bem-sucedido
inclui uma preocupacdo mais abrangente do que aquela relacionada somente com a saide, numa
perspetiva que aglutina o bem-estar fisico, social e mental. Na verdade, afigurando-se esta como
0 seu primeiro pilar, outros dois surgem como fundamentais na estruturacéo do conceito: o de
participacdo social e 0 de seguranca. A participacdo social congrega a otimizacao de atividades
relacionadas com a esfera social, como o emprego, a vida politica, a educacéo, as artes e a
religido, onde medidas e programas destinados a aumentar o carater contributivo das pessoas
mais velhas a sociedade. A seguranca, por sua vez, congrega a ideia de protecéao, dignidade e
cuidados, remetendo mais particularmente para as necessidades especiais da populacdo idosa.
Em associacdo, duas conceptualizacdes tedricas sustentam o modelo: uma perspetiva de ciclo
de vida e a existéncia de varios determinantes de ordem pessoal (fatores bioldgicos, genéticos
e psicoldgicos), comportamentais (estilos de vida saudavel e participacdo no cuidado da propria
salde), de ordem econémica (rendimentos, protecdo social, oportunidades de trabalho digno),
relativo ao meio fisico (acessibilidade a servigos de transporte, moradias e vizinhanga segura e
apropriada, agua limpa, ar puro e alimentos seguros), sociais (apoio social, educacdo e
alfabetizacdo, prevencdo de violéncia e abuso) e, finalmente, relativos aos servi¢os sociais e de
salde (acessiveis e de qualidade, orientados para a promocao da salude e prevencdo de doencas
(Ribeiro O., 2012).
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Um dos aspetos considerado fulcral na complexidade associada a este modelo de
“envelhecimento ativo e bem-sucedido” recai no facto de combinar preocupacées politicas,
éticas, socias e econdmicas. Se, por um lado, é apresentado e descrito um processo influenciado
por multiplos “determinantes” cujos efeitos podem ser explanados através de pesquisas
cientificas, por outro lado, o termo faz claramente parte de uma estratégia politica de reinvencdo
do significado de envelhecer e de analise de questdes elementares como aquelas relacionadas
com os direitos e deveres dos cidaddos. Neste contexto, importa reforcar o carater de mitua
responsabilidade presente no modelo e que, num balangco de deveres e obrigacOes, postula a
autorresponsabilizacdo individual, enquanto coloca nos decisores politicos, nos sistemas sociais
e de saude, a responsabilidade de promover respostas que tornem as opc¢des por um estilo de
vida saudavel, ou ativo, a melhor e “de mais facil escolha” para os individuos (Ribeiro O. ,

2012).

No contexto do envelhecimento, torna-se igualmente relevante referir que existem
varios preconceitos e estere6tipos, atitudes, crencas e suposicdes erroneas relativamente a este
processo de envelhecimento e aos cidaddos mais velhos/as. As percecdes sociais focam-se
frequentemente no declinio e na diminuicdo das capacidades e do valor. Estas percecfes das
pessoas mais velhas influenciam as expectativas e as experiéncias de vida em diferentes areas,
como a saude, o trabalho ou o lazer. O idadismo, a discriminacdo com base na idade, cria
barreiras importantes ao processo de envelhecimento saudavel e bem-sucedido, quer a nivel

individual quer comunitario (OPP, 2022).

Pensar na Otica anteriormente apresentada, segundo Ribeiro (2012), representa “um
novo paradigma destinado a alterar a perspetiva e os esteredtipos negativos associados aos
mais velhos”, incentivando a modificacdo de comportamentos e atitudes face ao significado
socialmente atribuido ao que é ser idoso/a (p. 34). Por outras palavras, possibilitar a
ressignificacdo da velhice, ndo constitui mais do que uma etapa natural do ciclo de vida do Ser

Humano.

Nesta medida, importa ndo esquecer que a sociedade tem um papel muito importante
na promocao de comportamentos ativos nas pessoas mais velhas, pelo que, sempre que inibe
estes comportamentos e assume praticas altamente discriminatorias e limitadoras, reduz o
sentimento de auto-eficacia e reforca a dependéncia desta faixa etéaria. Pelo contrario, deve
prezar-se pela versatilidade conferente em cada “idade” da velhice, distanciando-nos de

ideias/logicas de intervencdo protecionistas, idadistas e restritivas de direitos. SO assim esta
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populacdo tera a possibilidade de, independentemente da sua idade cronologica, poder

prosseguir com tragos altamente positivos de desenvolvimento (Fonseca, 2012).

1.2. Deficiéncia e/ou Incapacidade

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2015) definiu a deficiéncia como sendo,
“qualquer perda ou anormalidade relacionada a estrutura ou a funcdo psicoldgica, fisiol6gica
ou anatoémica”, ou seja, a deficiéncia faz parte da condi¢cdo humana na medida em que pode ser

congénita, quando nasce com a pessoa, ou adquirida ao longo do percurso da vida (OMS, 2015).

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que apresentam impedimentos fisicos, mentais,
intelectuais ou sensoriais de longo prazo que, em interacdo com diversas barreiras, podem
dificultar sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cbes com as
demais. De acordo com o Relatorio Mundial sobre Deficiéncia, cerca de 15% da populacédo
vive com algum tipo de deficiéncia. As mulheres sdo mais propensas a sofrer com algum tipo
de deficiéncia do que os homens, assim como as pessoas mais velhas em relacdo aos jovens
(OMS, 2017).

Nos ultimos anos, a compreensdo da deficiéncia mudou e a Convencdo das Nacdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia adotada em 2006, reconhece a natureza
em constante evolucdo do conceito de deficiéncia. Este conceito engloba deficiéncias fisicas,

mentais, intelectuais ou sensoriais (OMS, 2017).

No Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacdes Mentais — 52 edicdo (DSM-5),
da American Psychiatric Association, publicado em 2015, nas perturbacdes do neuro
desenvolvimento ¢é proposto o termo “perturbagdo do desenvolvimento intelectual” para

enquadrar a incapacidade intelectual (11) (DSM-5, 2015).

“A incapacidade intelectual (perturbacdo do desenvolvimento intelectual) é uma
perturbacdo com inicio durante o periodo de desenvolvimento que inclui défices de
funcionamento intelectual e adaptativo, nos dominios conceptual, social e pratico, em que 0s

seguintes critérios tém de ser cumpridos:

A. Défices com fungdes intelectuais como raciocinio, resolucdo de problemas,

planeamento, pensamento abstrato, discernimento, aprendizagem académica e
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aprendizagem pela experiéncia, confirmados tanto por avaliacdo clinica como por

testes de inteligéncia individualizados e estandardizados.

B. Défices no funcionamento adaptativo que resultam na dificuldade em atingir os

padrdes de desenvolvimento e socioculturais de independéncia pessoal e de

responsabilidade social. Sem suporte continuo, os défices limitam o funcionamento

numa ou mais atividades da vida diaria, como comunicacdo, participacdo social,

subsisténcia independente, em multiplos ambientes como casa, escola, trabalho e

comunidade.

C. Inicio dos défices intelectuais e adaptativos durante o periodo de desenvolvimento™

(DSM — 5, 2015).

Nota: O estatuto federal dos Estados Unidos da America (Lei publica 111-256, Lei da

Rosa substitui o termo atraso mental por incapacidade intelectual e as publicagdes de

investigacdo usam o termo incapacidade intelectual.

De acordo com o DSM-5, existem diferentes niveis de gravidade da Il, que seréo

descritos de forma detalhada na tabela 1.

Tabela 1. Niveis de gravidade de incapacidade intelectual (perturbacdo do desenvolvimento

intelectual segundo 0 DSM-5).

Nivel de

gravidade

Dominio conceptual

Dominio Social

Dominio Pratico

Ligeira

Em adultos sdo notdrias
dificuldades na
aprendizagem de
capacidades

académicas envolvendo
leitura, aritmética,
gestdo de tempo ou
dinheiro, com
necessidade de suporte
em uma ou mais areas

para atingir as

Comparativamente a
individuos da mesma
idade de desenvolvimento
é imaturo nas interacdes
socias, podem existir
dificuldades em perceber
as pistas sociais dos pares,
dificuldades na regulagédo
de emocoes e
comportamentos

adequados a idade. Existe

0] individuo

funcionar de

pode

forma
apropriada a idade nos
cuidados pessoais,
necessitam de suporte
nas tarefas complexas da
vida diaria (compras,
transporte, organizagdo
da casa).
As

recreativas

capacidades

sdo
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expectativas para a
idade. Nos adultos o
pensamento € abstrato,
fungdes executivas
(planear, elaborar
estratégias, estabelecer
prioridades,

flexibilidade cognitiva)
e memoéria a curta

prazo.

compreenséo limitada do

risco.

Na idade

adulta necessitam de

semelhantes.

suporte para a tomada de
decisOes e para
desempenhar uma

vocagéo qualificada.

Nivel de
gravidade

Dominio conceptual

Dominio Social

Dominio Pratico

Moderada

Ao longo de todo o
desenvolvimento as
capacidades concetuais
do individuo atrasam-se
marcadamente em
relacdo aos pares. Nos
adultos 0
desenvolvimento  das
capacidades
académicas esta
tipicamente num nivel
elementar e requer
suporte para 0 USO nhas
capacidades

académicas, no trabalho

e vida pessoal.

O individuo demonstra
diferencas marcadas dos
pares no comportamento
social e comunicativo. A
capacidade para
relacionamentos é
evidente pelos lagos com
a familia, amigos, pode
bem-

ter  amizades

sucedidas e relacGes
romanticas. No entanto
podem ndo perceber ou
interpretar pistas sociais
corretamente. O
discernimento social e as
capacidades de decisdo
limitados e

sdo 0s

cuidadores  tém de

O individuo pode cuidar
das necessidades
pessoais como
alimentacdo,  vestir-se,
eliminacdo e higiene,
embora necessite de um
periodo mais extenso de
instrucdo e de tempo para
que se torne
independente. O mesmo
se verifica em todas as
tarefas domeésticas. Ao
nivel laboral necessita do
de
supervisores e outros.
de
de

aprendizagem adicionais

suporte colegas,

Podem necessitar

oportunidades
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ajudar. E necessario
suporte social e
comunicativo no

contexto laboral para que
haja sucesso.

por um extenso periodo.
Comportamentos
desadaptativos  podem
estar presentes e causar

problemas sociais.

linguagem escrita ou de
conceitos  envolvendo
nameros, quantidade,
tempo ou dinheiro. Os
cuidadores

providenciam  suporte
extenso para a resolugédo
de problemas ao longo

da vida.

meios aumentativos, esta

focada no aqui e agora.

As relacGes com
familiares e  outros
conhecidos sdo uma

fonte de prazer e ajuda.

Nivel de Dominio conceptual Dominio Social Dominio Pratico
gravidade
A obtencédo de | A linguagem falada é | O individuo requer
capacidades bastante limitada. O | suporte para todas as
Grave conceptuais € limitada. | discurso consiste em | atividades da vida diaria
Em geral tem pouca | palavras ou  frases | e supervisdo a tempo
compreens&o da | simples e pode wusar |inteiro. N& consegue

tomar decisbes em
relacdo ao seu bem-estar
e de outros. Em todos 0s
dominios necessita de
ensino e suporte

continuo.

Salienta-se ainda que a Il se caracteriza por limitages do funcionamento intelectual, em

associacdo com, pelo menos, duas ou mais limitaces noutras areas de habilidades adaptativas

também conhecidas como as atividades de vida diaria. Neste contexto, as fungdes cognitivas

desempenham um papel fundamental na execucdo destas atividades quotidianas, destacando-se

a memoria, a atencdo e as funcBes executivas, que sao vitais para a coordenacdo, bem como

execucdo das acdes para o alcance de metas (Oliveira, 2018).
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1.3 O envelhecimento e a incapacidade intelectual

Estabelecer uma relagdo entre envelhecimento e deficiéncia é importante por motivos
diversos. E um facto que o envelhecimento vem acompanhado de algumas limitacdes nas
capacidades fisicas e, as vezes, intelectuais. A intersecdo entre deficiéncia e envelhecimento,
torna — se mais facil de compreender quando se ancora 0s estudos nas perspetivas teoricas e
politicas do modelo social da deficiéncia. Ao associarmos o envelhecimento a deficiéncia
deparamos —nos com alguma resisténcia em funcao do estigma associado ao termo "deficiente”,
mas partindo da concecdo do modelo social, faz bastante sentido pensar que muitas pessoas
idosas encontram-se excluidas de parte importante da sua vida social, numa propor¢do bem
maior do que aquela que poderia ser atribuida a suas possiveis limitacoes e, dai refletimos que
para além deficiéncia, algumas pessoas mais velhas vivenciam condutas discriminatdrias,
baseadas em preconceitos com relacdo as suas capacidades concetuais, sociais e praticas
(Peralta & Neto, 2013:11-21).

O envelhecimento das pessoas com I, que apresentam limita¢cdes no funcionamento
intelectual e nas habilidades adaptativas préaticas e sociais, € um fendmeno recente. A melhoria
das condigdes de saude contribuiu fortemente para um aumento da esperanga média de vida
destas pessoas. Esta sempre foi muito curta e no caso das pessoas com Trissomia 21, 0
envelhecimento iniciava-se precocemente, por volta dos 25 anos de idade. No entanto, estudos
internacionais tém vindo a demonstrar o aumento expressivo na longevidade destas pessoas nos
altimos 30 anos. Em 1947, a esperanca média de vida de vida de pessoas com Trissomia 21 era
de 12-15 anos e, atualmente pode-se encontrar pessoas com idades avancgadas (60 ou 70 anos)
(Oliveira, 2018).

Todavia, o0 facto de esta populacdo estar a viver mais, nao significa necessariamente,
que esteja a viver melhor (Ramos, 2004). O processo de envelhecimento das pessoas com |,
comparativamente a populacdo considerada normal, assume aspetos comuns, assim como
algumas especificidades. No que concerne a alguns aspetos partilhados, nos finais da década
dos anos 70, DiGiovanni (1978) refere que caracteristicas associadas a um envelhecimento
considerado “normal” sdo também evidentes nestas pessoas, como a redugdo das capacidades
motoras e sensoriais, agravamento das condicdes de salde, reducdo da capacidade intelectual,
sensacdo de perda pessoal e rejeicdo familiar, excesso de tempo livre desprovido de atividades

de lazer e dependéncia fisica e psicologica (DiGiovanni, 1978).
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A investigacdo no campo do envelhecimento das pessoas com Il surgiu na década de 80
com trabalhos provenientes de diferentes areas como o servico social, a educacao, a psicologia
e a salde (Franco, 2012). Do conjunto da investigacdo realizada no &mbito desta tematica, um
dos temas mais abordados prende-se com as questfes de salde associadas ao envelhecimento
(Jansen et al, 2004).

Neste sentido, varios estudos apontam para o declinio prematuro das condi¢des de salde
das pessoas com Il (Gangadharan et al, 2009; Lifshitz & Merrick, 2004; Lin et al, 2011), em
particular no que diz respeito a doencas respiratérias (Gangadharan et al, 2009),
cardiovasculares, e musculo-esqueléticas (Janicki et al, 2002). Henderson e colegas (2009)
estudaram a presenca de queixas incluidas nas categorias de doencas sistémicas conforme
grupos etarios. Os autores verificaram que cerca de 20% das pessoas com 1l entre os 40 e 49
anos apontaram para duas ou mais categorias de queixas fisicas sistémicas, este numero
aumentou para 60% no grupo com idades compreendidas entre 70 e 89 anos. A populacdo com
Il apresenta ainda uma maior prevaléncia de epilepsia, doencas dermatologicas e problemas

sensoriais visuais e auditivos em comparacdo com a populacdo sem Il (Jansen et al, 2004).

Alguns autores debrucaram-se também sobre o impacto do envelhecimento nas
competéncias para as Atividades da Vida Diaria (AVD), mobilidade e funcionalidade em geral.
Os estudos parecem ser consensuais na ideia de que estas competéncias vao diminuindo ao
longo do envelhecimento. Hilgenkamp (2011) concluiu que as AVD basicas e instrumentais
sdo influenciadas pela idade, grau de Il e capacidades para a mobilidade. Lifshitz e Merrick
(2004) trouxeram a discussao a importancia da etiologia da Il, sugerindo que os sujeitos com
Trissomia 21 ao longo do envelhecimento, sdo menos autobnomos nas AVD e mais passivos nas
atividades de lazer, acrescentando que, independentemente do nivel de Il, estes sujeitos
apresentam maiores taxas de perdas do que os individuos com Il ndo especifica. Lifshitz e a sua
equipa (2008) demonstram que os adultos com Paralisia Cerebral apresentam perdas mais
significativas do que quaisquer dos outros grupos etioldgicos. Estes autores consideram
também que a residéncia institucional esta associada a piores resultados nas AVD nos adultos
com Il (Hilgenkamp, 2011).

Um outro tema a que os investigadores tém dado enfoque sdo as relacdes interpessoais
principalmente do ponto de vista das relaces familiares de cuidado formal e informal. Com
efeito, as familias sdo as principais fontes de prestacdo de cuidados a pessoa com Il ao longo

da vida (Heller, 2008). O processo de envelhecimento nas pessoas com Il é relativamente
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complexo, pelo que coloca importantes desafios ao nivel ndo s6 dos cuidados de saude fisica e

mental, mas também aos seus cuidadores informais (Fisher K., 2005).

Salienta-se que falar de pessoas envelhecidas com deficiéncia era algo inusitado de se
ouvir hd uma década. De forma geral, as pessoas com deficiéncia ndo viviam muito, porém,
hoje j& se sabe que elas vivem mais tempo, envelhecem e constituem, muitas vezes, familia e,
sobretudo, estdo inseridas em muitas familias. Certamente, essa fase da vida vira acompanhada
de limitagcGes mais severas e ira requerer, por sua vez, maiores cuidados, levantando-se outras
questBes, nomeadamente como é que 0s seus cuidadores, muitas vezes também eles
envelhecidos, poderdo cuidar de pessoas duplamente vulneraveis, a envelhecer e com alguma
incapacidade? (Peralta & Neto, 2013:11-21).

1.4 Cuidadores de pessoas adultas mais velhas com Incapacidade Intelectual: desafios e
abordagens interventivas

Cuidar é intrinseco a natureza humana. O facto de ser cuidado, cuidar de si proprio ou
simplesmente cuidar do outro sdo imperativos reconhecidos pela maioria dos individuos. O
cuidar pressupde uma interacdo entre quem cuida e quem é cuidado, implicando que uma pessoa
assuma a responsabilidade de prestacdo dos cuidados enquanto a outra 0s recebe (Sequeira,
2010).

Nesta perspetiva e, tendo em conta que, os cuidados de saide se encontram organizados
em dois sistemas distintos, o sistema formal, constituido pelas instituicdes, pelos servigos de
salde e pelos profissionais de salde e, o sistema informal, composto essencialmente pelos
membros da familia. Assim, nesta visdo global, os cuidados informais merecem uma

abordagem mais detalhada e consistente (Sequeira, 2010).

Os cuidadores informais (Cl) de pessoas com algum tipo de incapacidade ou fragilidade
prestam cuidados sem qualquer tipo de remuneracdo ou vinculo formal. Os Cl sdo na sua
maioria proximos da pessoa que necessita de cuidados e assumem de forma espontanea, regular
e muitas vezes solitaria os cuidados. Na sua maioria sdo cuidados prestados por familiares, com

predominancia do sexo feminino (Alves, 2015).

Em Portugal, foi publicado o Estatuto do Cuidador Informal, que regula os direitos e

deveres do cuidador e da pessoa cuidada, bem como as medidas de apoio e as alteragdes nas
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respetivas leis. Perante o Estatuto (Lei no 100/2019 de 6 de setembro, 2019) conforme

consagrado no seu artigo 2°, a figura do cuidador informal pode assumir duas vertentes:

 Cuidador informal principal: que se define por ser o conjuge ou unido de facto,
parente ou afim até ao 4° grau em linha reta ou colateral da pessoa cuidada que vive com ela
em comunh&o de habitacdo ndo auferindo de qualquer remuneragéo, sendo que a pessoa cuidada

precisa de cuidados permanentes;

« Cuidador informal ndo principal: que também se define por ser o conjuge ou unido
de facto, parente ou afim até ao 4° grau em linha reta ou colateral da pessoa cuidada, mas apenas
acompanhando-a de forma regular e ndo permanente, podendo auferir de remuneragdo quer

pelos cuidados prestados ou por qualquer tipo de atividade profissional (DR, 2019).

A realidade em Portugal mostra que a maioria dos cuidadores informais ja tem uma
idade avangada, baixo nivel de escolaridade, estédo sem atividade profissional, sem perspetivas
positivas face aos mais velhos e com pouca informacéo sobre a situacdo da dependéncia e
prestacao de cuidados. No caso dos cuidadores de pessoas adultas com Il, estes sdo muitas vezes

0s progenitores e em grande parte também ja com idades avancadas (Sequeira, 2010).

Os CI podem experienciar igualmente grandes desafios como a conciliacdo entre a
prestacdo do cuidado e a vida profissional, a reducao de rendimentos nos casos de abandono do
mercado de trabalho, o esgotamento (burnout), a debilidade fisica e mental que leva a uma
sobrecarga, entre outros desafios que colocam estes CI como um grupo em potencial risco de

excluséo social (Sequeira, 2010).

Devido a exigéncia do cuidar, os CI necessitam de intervencGes que os ajudem a lidar
com as suas necessidades e que de alguma forma os alivie na sobrecarga que esta inerente ao

papel do cuidador (Benavente, 2022).

Neste sentido, sabe-se que um CI com conhecimentos sobre a doenca e com uma
capacidade de intervencdo contribuira para uma melhor prestacéo e satisfacdo de cuidados pela
pessoa mais velha, o que demostra que a literacia em saude € um fator fundamental na figura

de um cuidador (Sequeira, 2010).

Os cuidados informais podem assim ser desempenhados em trés grandes areas, em

fungdo das necessidades do individuo que esta a seu cargo, nomeadamente:

e Apoio na informagdo e orientacdo: ajudar os individuos a obter conhecimentos para
saber “lidar com” os varios obstaculos que possam surgir;
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e Apoio emocional: consiste em relacionar-se com outro e partilhar todas as suas

emocoes;

e Apoio instrumental: a pessoa cuidada ndo consegue satisfazer as suas necessidades

sozinho e por isso recorre a prestacao de cuidados (Sequeira, 2010).

Desafios e abordagens interventivas

No contexto da prestacdo de cuidados as pessoas mais velhas com Il, destaca-se que
estas pessoas representam um grupo particular e Gnico, uma vez que é pouco provavel que
sejam casados ou que tenham dependentes para cuidar deles. Os CI destas pessoas mais velhas
com Il s8o em grande parte das situacOes, as maes que cuidam dos seus filhos, a medida que

também envelhecem, muitas vezes numa relacdo de dependéncia mdtua.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) identificou as pessoas mais velhas com Il e
0s seus cuidadores informais como sendo dois grupos vulneraveis, na medida em que ambos
tém que lidar com o processo de envelhecimento ao mesmo tempo que cumprem um papel de
cuidador matuo (OMS, 2000).

A mudanca no paradigma dos cuidados na Il carece de mais atencdo e investigacao,
sobretudo considerando que com o aumento da idade e das dificuldades inerentes ao
envelhecimento, os CI se possam sentir menos capazes de lidar com a exigéncia do seu papel
de cuidador. Este pode ser um fator negativo impactante na saude fisica e mental quer do

cuidador, quer da pessoa cuidada (Heller, 2008).

Neste sentido, os CI necessitam de intervencdes marcadas pela especificidade das
necessidades de cada pessoa, mas também de descanso/alivio na sua tarefa de cuidar, que
podem ser promovidas por respostas sociais de apoio a prestacdo de cuidados e de servicos
como apoio domiciliario, a frequéncia num centro de dia ou a institucionalizacdo numa estrutura
residencial. O descanso do cuidador pode ainda ser promovido pela comunidade através de
programas especificos, pela familia alargada, vizinhos, amigos e profissionais (Benavente,
2022).

Sorensen e colaboradores (2002) referem a existéncia de possiveis e diferentes
intervencdes para Cl de pessoas mais velhas com incapacidade intelectual, nomeadamente

intervencdes de educagdo parental, psicoeducativas, intervengdes de apoio, psicoterapia,
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intervencdes que promovam competéncias na prestacdo de cuidados e ainda intervencoes

multidisciplinares que possibilitem obter efeitos mais abrangentes (Sorensen, 2002).

A psicoeducagdo € uma técnica que surge no inicio dos anos 70, relaciona 0s
instrumentos psicoldgicos e pedagdgicos com objetivo de ensinar o paciente e os cuidadores
sobre a patologia fisica e/ou psiquica, bem como sobre seu tratamento. Assim, é possivel

desenvolver um trabalho de prevengdo e consciencializagio (Neto, 2017).

A Direcdo Geral de Saude (DGS) considera a psicoeducagdo uma estratégia de mudanca
de comportamentos, sendo assim uma ferramenta auxiliar de comunicacdo, que permite aos
individuos tomarem decis@es informadas, incentiva a ado¢do de novos comportamentos, um
estilo de vida saudavel e proporciona um sentimento de maior controlo e autonomia da sua
condicdo de saude (DGS, 2019).

Segundo Neto (2017), a psicoeducacdo € uma técnica psicologica que pode ser aplicada
em diferentes tipos de doencas, tanto psiquicas como fisicas. No ambito da saide, esta ndo
engloba somente a Psicologia, mas, também, outros enfoques disciplinares, visto que a satde
também esta intimamente ligada a aspetos comportamentais, emocionais e sociais. (Neto,
2017).

Uma intervencao psicoeducativa permite dar suporte e apoio ao cuidado e ao cuidador.
O que se pode destacar € que os estudos enfocam os cuidadores como sendo, principalmente,
familiares e ndo profissionais da saude. Geralmente ¢ dirigida a um conjunto de pessoas que
partilham um problema e/ou necessidade, sendo normalmente realizada num curto espago de
tempo, geralmente ao longo de 6 a 10 sessbes semanais ou quinzenais, previamente
estruturadas, dinamizadas por uma equipa multidisciplinar. Esta intervencdo tem como
principais objetivos proporcionar informacéo Util e instrumental sobre uma tematica bem como

dotar de suporte emocional os cuidadores (Benavente, 2022).

A eficacia das intervencdes psicoeducativas tém sido alvo de estudo na &rea da
investigacdo. A titulo de exemplo, Soresen e seus colaboradores (2002) estudaram o efeito de
intervencdes para cuidadores de pessoas em idade avancada e concluiram que estas
intervencdes psicoeducativas e psicoterapéuticas, num curto prazo temporal tém efeitos
positivos, nomeadamente sdo benéficas por prevenir e/ou minimizar efeitos adversos na
prestacdo de cuidados, ao possibilitar a promocéo de estratégias de coping adequadas, uma vez
que é proporcionada informacdo e formagdo sobre a doenga aos CIl. Além disso, tem sido

demonstrado que estas intervencfes podem ser eficazes ao nivel da componente educacional e
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psicossocial, uma vez que aumentam as competéncias para o cuidar, o conhecimento da doenga
e ajudam o cuidador a desenvolver estratégias para melhor lidar com os encargos desta tarefa e

reduzir as exigéncias consequentes (Alves, 2015).
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2.METODOLOGIA

2.1. Procedimentos para realizacdo do diagnostico social da instituicdo

Para a realizacdo da descricdo e do diagndstico social da instituicdo, nomeadamente da sua
organizacdo, funcionamento, dos recursos humanos e utentes/participantes, recorreu-se as

seguintes técnicas de recolha de informacdo:

1) Observacao (participante, ndo estruturada)

A observacdo participante é uma técnica de recolha de dados onde, segundo
Coutinho (2013), o investigador “assume um papel ativo e atua como mais um membro
do grupo que observa; o objetivo neste caso € conseguir ter a perspetiva de incidir no
grupo, sem perder a credibilidade que assiste a um investigador social” (Coutinho,
2013).

Para complementar a ideia anterior, a observagao participante € uma técnica que
permite ao investigador encontrar-se inserido nas rotinas diarias, interagindo com o0s
diferentes individuos que integram a realidade do seu objeto de estudo. No presente
estudo, o recurso a esta técnica permitiu um maior conhecimento e compreensao da
realidade da instituicdo, dos seus utentes/participantes, das suas dindmicas e atividades

realizadas bem como das suas necessidades e interesses.

2) Analise documental

A analise documental é um processo que permite a selecdo, tratamento e
interpretacdo da informacdo a qual se tem acesso. Nesta analise recolhe-se informac6es
acerca do tema a ser estudado. Para além disso, segundo Quivy & Campenhoudt (1998),
quando se pretende analisar literalmente um documento, o principal aspeto a ter em
conta é a sua autenticidade, ou seja, saber se as informacdes que contemplam sdo exatas.
Além disso, a relagdo proveniente dos documentos disponiveis com aquilo que se
pretende investigar € um ponto de partida para a investigacdo (Campenhoudt, 1998)

Deste modo, para a caracterizacdo da instituicdo foi realizada uma pesquisa e
analise do Website oficial da instituicdo bem como das publicacdes existentes nas redes
sociais. Além disso, realizou-se uma analise a outros documentos internos,
nomeadamente do regulamento interno, atas de reunifes e manuais de procedimentos.

Para a caracterizacdo geral dos utentes/participantes foi realizada uma pesquisa e analise
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exaustiva de diversos documentos, com o objetivo de obter informagdo fundamental
para o presente estudo. Assim, foram analisados 0s seguintes documentos: anamneses
dos utentes/participantes, o plano de adaptacdo e de integracdo, o plano de
desenvolvimento individual, as Escalas de Avaliagdo: Escala de Intensidade de Apoios
— Verséo para adultos (SIS — A), as planificacdes e registo das atividades de grupo e as

fichas individuais de salde de cada utente/participante.

2.2. Procedimentos metodoldgicos para caracterizacdo dos familiares cuidadores dos
utentes com Incapacidade Intelectual (publico-alvo do programa de intervencdo a ser
elaborado)

No ambito deste trabalho foi realizado um estudo quantitativo, de tipo transversal e com
desenho descritivo, para avaliar o interesse e as necessidades dos familiares cuidadores
relativamente a um programa psicoeducativo sobre o processo de envelhecimento em pessoas
com Il. Este estudo incluiu uma amostra de cuidadores familiares dos utentes/participantes com

Il desta instituicdo.

Previamente, foi solicitada autorizacdo a presidéncia e a dire¢do da instituicdo para a
realizacdo deste estudo (Anexo 1) e feito um pedido de parecer ao Gabinete de Protecdo de
Dados e & Comissdo de Etica do Instituto Superior de Servico Social do Porto (ISSSP). Foi
obtido um parecer positivo deste Gabinete e desta Comisséo (n° 1/2024) no dia 11 de marco de
2024 (Anexo 2).

O protocolo de investigacdo incluiu um documento de Informacdo ao Participante
(Anexo 3) que foi entregue a todos os participantes, com a explica¢do dos objetivos do estudo,
procedimentos metodoldgicos, carater voluntario do estudo e questdes relativas a protecdo e
tratamento de dados. Este protocolo englobou ainda o Consentimento Informado, Livre e
Esclarecido (Anexo 4), que foi assinado por todos os participantes. Apds a obtencdo deste
consentimento, foi administrada uma entrevista semiestruturada (Anexo 5), desenvolvida
especificamente para este estudo com a finalidade de caracterizar os familiares cuidadores dos
utentes com Il (publico-alvo do projeto de intervencdo), bem como de avaliar o interesse e
necessidades destes cuidadores relativamente a um programa psicoeducativo sobre o0 processo

de envelhecimento em pessoas com Il.

A entrevista contém um total de vinte questdes (catorze fechadas e seis abertas) e esta

estruturada em duas partes. A primeira parte permitiu a caracterizacdo sociodemografica e
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profissional dos cuidadores familiares, bem como a recolha de alguns dados sobre o seu papel
de cuidador. Mais especificamente, esta parte € composta por perguntas relacionadas com o
sexo, idade, estado civil, habilitacGes literarias, situacdo sdcio- profissional, situacéo
habitacional, grau de parentesco com a pessoa que cuida e se possui estatuto de cuidador
informal. A segunda parte esta relacionada com a prestacao de cuidados, mais especificamente
sobre os tipos de cuidados prestados, ha quanto tempo presta esses cuidados e necessidade de
ajuda nestes cuidados. Inclui ainda a recolha das dificuldades e preocupagdes no cuidado ao
seu familiar com I1, os conhecimentos que tem acerca do processo de envelhecimento e a sua
disponibilidade em participar em sessdes de esclarecimento acerca do processo de

envelhecimento em pessoas com incapacidade.

A entrevista proporciona uma abordagem que permite registar e clarificar informacdes,
mas também captar as emocOes expressas pelos entrevistados, permitindo, deste modo,
aprofundar dimensdes e processos comunicativos que noutros instrumentos de recolha de dados

nao se revelam.

A data, hora e local da realizagdo da entrevista foi acordada com cada um dos

cuidadores, de acordo com a sua disponibilidade.

A realizacdo das entrevistas ocorreu entre 0s meses de marco e junho de 2024, no

gabinete da Diretora Técnica, um espago confortavel e que garantia a privacidade necessaria.

Relativamente aos procedimentos para tratamento e analise dos dados quantitativos
recolhidos nesta entrevista, recorreu-se ao programa IBM SPSS ® (Statistical Package for the
Social Sciences), versdo 29.0 para Windows. A analise descritiva das variaveis do estudo foi
realizada com recurso a medidas de tendéncia central e de dispersdo, sendo os resultados
apresentados como média (desvio-padrdo) ou mediana (minimo e maximo) para as variaveis

continuas, e com recurso a propor¢des com percentagens (%) para as variaveis categoricas.

Em relacdo aos dados qualitativos, recorreu-se a analise de contetdo, através do Método
de Bardin, técnica metodologica que se pode aplicar em discursos diversos e a todas as formas
de comunicacdo. Através desta analise, o investigador tenta compreender as caracteristicas,
estruturas ou modelos que estdo por tras de mensagens que devem ser tidas em consideragao.
O esforco do analisador é duplo: entender o sentido da comunicacdo, mas, principalmente,

desviar o olhar, buscando outro significado ou outra mensagem.
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Esta técnica engloba trés fases: pré-andlise, analise dos dados recolhidos e tratamento
dos resultados. A primeira fase, a pré-andlise, pode ser identificada como uma fase de
organizagdo. No caso de entrevistas, elas serdo transcritas e a reunido de todos os dados
constituird o corpus da pesquisa.

Com os dados transcritos, inicia-se a leitura flutuante. Em seguida, passa-se a escolha
de indices ou categorias, que surgirdo das questdes norteadoras ou das hiplteses e
posteriormente a organizacdo destes em indicadores ou temas. Na segunda fase, fase de
exploracdo do material, deve-se fazer a codificacdo e categorizacdo do material. Nesta fase €
de grande importéncia estar atento a todas as mensagens dadas. A terceira fase do processo de
analise do contetdo é denominada tratamento dos resultados e interpretacdo. Nesta fase o
pesquisador procura que os seus dados sejam significativos e validos. Esta interpretacdo devera
ir além do contetdo manifesto dos documentos, pois, interessa ao pesquisador o contetdo

latente, o sentido que se encontra por tras do imediatamente apreendido (Camara, 2013).
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3.ENQUADRAMENTO DO CONTEXTO INSTITUCIONAL

3.1 Breve caraterizagdo do contexto institucional

A instituicdo onde decorreu o presente estudo desenvolve um projeto similar a um
Centro de Atividades e Capacitacdo para a Inclusdo (CACI), que substitui o Centro de
Atividades Ocupacionais (CAO) desde marco de 2021. Este pretende responder a necessidade
de ampliar a rede de respostas institucionais para a populacdo com deficiéncia e/ou
incapacidade. Através de respostas pontuais e continuas pretende potenciar/desenvolver
capacidades individuais no sentido de estimular a autonomia e bem-estar dos participantes,
através das artes, desporto e oficios, sempre na légica de legitimar o lugar ativo da pessoa com
deficiéncia e/ou incapacidade na sociedade.

Esta instituicdo surgiu de uma necessidade local que pudesse responder as dificuldades
dos pais dos jovens e adultos com incapacidades no periodo das interrupgdes letivas. O motor
deste projeto foi o pedido da mée de um jovem com incapacidade que ndo tinha retaguarda para
o filho nos periodos de férias de natal, pascoa e verdo, surgindo assim um projeto financiado
pela Camara Municipal, ao qual se denominou de OTL Especial Arte (Ocupacdo de Tempos

Livres).

Esta resposta foi criada e iniciou o seu funcionamento em 2017, numa antiga escola
basica, que deixou de estar em funcionamento. Em 2020, uma associacdo, ao abrigo do
Programa Norte 2020 apresentou uma candidatura, tendo-se dado assim o inicio deste projeto

com a parceria da Camara Municipal local.

Em setembro de 2022, esta instituicdo que surge entdo duma parceria ao abrigo do Plano
de Recuperacdo e Resiliéncia (PRR), inicia as suas funcdes com os principais objetivos da
promocdo de pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade e o auxilio das familias para a

conciliacdo da vida familiar e profissional.

Esta instituicdo integra duas valéncias para adultos. A primeira designada de Valéncia
+18, tem capacidade para 20 adultos e assume 0s seguintes objetivos: estimular o
desenvolvimento das capacidades das pessoas com deficiéncia, facilitar a sua integracao social
e contribuir para a sua integracdo socioprofissional. Funciona em regime de tempo inteiro ou a
meio tempo. Os participantes usufruem de atividades diversas, bem como de sessOes
terapéuticas, tendo por referéncia as suas capacidades, funcionalidades, interesses e

necessidades. Esta valéncia inclui trés vertentes: 1) A vertente de bem-estar que visa promover
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um maior bem-estar para os participantes com menor funcionalidade, por meio de atividades
de estimulacdo sensorial e manutencdo de capacidades fisicas; 2) A vertente ocupacional,
procura estimular o desenvolvimento de capacidades, facilitar a integragéo social e promover o
equilibrio fisico, emocional e social; e 3) A vertente socioprofissional que pretende desenvolver
capacidades para a inclusdo no mundo do trabalho, oferecendo a possibilidade de atividade
remunerada, formacao e aperfeicoamento profissional, mediante protocolos com entidades ou

empresas.

A segunda valéncia desta instituicdo consiste na Valéncia de Formacdao Profissional, que
tem como principal objetivo desenvolver agdes de Formagéo para Pessoas com deficiéncias

e/ou incapacidade, a partir dos 18 anos.

A equipa de trabalho assume um caracter multidisciplinar, sendo composta pelos

seguintes elementos:

e Equipa Técnica: que inclui Psicdloga, Terapeuta Ocupacional, Psicomotricista,
Educadora Social, Assistente Social e Animadora Sociocultural, s&o responsaveis pelas
avaliacOes e pela construgédo dos planos de desenvolvimento individual (PDI), também

dinamizam sess@es terapéuticas individuais e sessdes de grupo;
e Trés Monitores de reabilitagdo, que planeiam e promovem atividades conforme o PDI;

e Dois Auxiliares de Acdo Educativa, que cuidam da higiene e auxiliam nas refeicoes e

atividades em grupo;
e Um Auxiliar de Servicos Gerais que higieniza o espaco.

Em termos processuais sdo admitidos para a Valéncia +18 todos os adultos com qualquer
tipo de deficiéncia e/ou incapacidade. Apds a selecdo, ocorre um més de adaptacdo com um
Plano de Adaptacdo especifico, focado na integracdo do novo participante com os colegas,
colaboradores e dindmica institucional. Durante este més, realiza-se uma anamnese com a

presenca de um familiar préximo e preenche-se a Escala de Apoio de Necessidades (SIS-A).

A partir da Posigdo Percentilicado Indice de Necessidades de Apoio (PPINA), o
participante integra uma das vertentes do Projeto: Bem-Estar (superior a 71%); Ocupacional
(entre 0s 56% e 70%); Socioprofissional (inferior a 55%). A partir deste momento, 0 novo
participante serd encaminhado para as diferentes intervencGes Terapéuticas (Psicologia,

Psicomotricidade e Terapia Ocupacional), de acordo com 0s seus interesses e necessidades.
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O PDI ¢ elaborado em colaboragdo com o participante, familia e colaboradores, abrangendo
varios dominios do quotidiano, metas especificas, estratégias e contextos de intervengdo. A

reavaliagdo semestral permite ajustes conforme a evolugéo de cada participante.

Em setembro, no inicio do ano letivo, é realizada uma reunido com os participantes, na qual
cada um poderd indicar quais as atividades e as intervencdes individuais em que pretende

participar. A equipa realiza nova reunido para definir o horério individual de cada participante.

Este projeto disponibiliza ainda a VValéncia — 18, com capacidade para 10 participantes, com
idades compreendidas entre 0s 6 e 0s 17 anos. Esta € uma resposta que funciona como um

complemento a escola.

Os Projetos Individuais de Transicdo (PIT) sd@o também uma resposta dada por esta
instituicdo, o que exige uma articulagdo com as escolas do municipio onde este projeto esta

inserido.

Para finalizar, este projeto contempla ainda a OTL Especial@rte, com capacidade para 18
participantes por semana nos periodos de férias letivas (Natal, Pascoa e Verdo). Os principais
objetivos sdo promover a igualdade de oportunidades, garantir a ocupacéo atraves de atividades
ludicas, recreativas e pedagdgicas, permitir as familias a continuidades das suas atividades em

periodos de interrupcéo letiva.

A instituicdo disponibiliza transporte, adaptado a pessoas com mobilidade reduzida.

3.2 Breve caraterizagdo dos utentes/participantes da instituicéo

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia destaca a importancia de
permitir que estas estejam envolvidas em todos os aspetos da vida e estabelece os requisitos em
termos de atitudes e leis necessarios para tornar essa participacdo uma realidade. Os artigos da
Convencdo abordam a participacdo como um dominio do funcionamento da vida. A
participacdo diz respeito ao envolvimento das pessoas huma situacdo de vida real. Pode ser
exercida em diferentes ambientes ecoldgicos, no local de trabalho, na escola, em casa, na
localidade onde se vive e pode ser exercida a nivel local, nacional e internacional (Fernandes,
2017)

A participacéo ativa permite aumentar o valor da liberdade, a autonomia e o controlo

sobre as proprias vidas.
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Estruturas participativas de tomada de decisdo ou o desenvolvimento do apoio social
pode aumentar o empoderamento psicologico. Zimmerman (1990) explica que instituicdes que
incentivam a que o0s participantes se envolvam na tomada de decisbes e assumam
responsabilidades estdo mais propensas a fortalecer o sentimento de empoderamento
psicoldgico, enquanto instituicdes com menos participacdo podem ndo proporcionar 0 mesmo
nivel de fortalecimento. E essencial que as pessoas com deficiéncia tenham pleno exercicio dos

seus direitos (Fernandes, 2017).

Nesta instituicdo estdo inseridos 20 participantes adultos com multideficiéncia, com
idades compreendidas entre 0os 19 e 54 anos, mais 10 criangas e 12 adolescentes com
multideficiéncia, com idades compreendidas entre os 8 e 18 anos. O OTL tem a capacidade de

18 vagas e podem inscrever-se a partir dos seis anos sem idade limite.

Para este estudo foram apenas considerados os familiares cuidadores de participantes
adultos. O grupo de participantes adultos é na maioria do sexo masculino (n=16), com uma
média de idade de 30,25 anos, oscilando entre um minimo de 20 e um méximo de 54 anos. Os
principais diagndsticos sdo: Paralisia Cerebral (n=6), Incapacidade Intelectual (n=5),
Perturbacdo do Espetro Autista (n=2), Trissomia 21 (n=2), Sindromes Raras - Sindrome de
Prader Willi (n=1), Sindrome Polimalformativo (n=1), Sindrome X Fragil (n=1), Sindrome de
Rett (n=1) e Distrofia Muscular de Duchenne (n=1).

Dos 20 participantes, 19 necessitam de ajuda de um cuidador familiar ou formal e 1
participante é interno num Lar Residencial, necessitando de ajuda dos respetivos cuidadores

formais.

3.3. Caracterizacdo dos familiares cuidadores dos utentes com Incapacidade Intelectual
(publico-alvo do programa de intervencao a ser elaborado)

De um total de potenciais familiares cuidadores (n=20), foram efetuadas entrevistas
semiestruturadas apenas a 14 familiares. Os restantes seis familiares cuidadores, cinco
recusaram participar no estudo e um foi excluido porque se encontrava em regime de Lar

Residencial e tem um Tutor Institucional.

A baixa adesdo a participacdo neste estudo esta relacionada com 0s compromissos

profissionais dos cuidadores e as dificuldades em se deslocarem a instituicéo.
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De seguida serd apresentada uma analise estatistica descritiva dos dados quantitativos
recolhidos na primeira parte da entrevista, que tinha como finalidade a caracterizacdo
sociodemografica e profissional dos cuidadores familiares, bem como recolher alguns dados
sobre o seu papel de cuidador. Serdo igualmente apresentados os dados quantitativos recolhidos

na segunda parte da entrevista relativamente a prestacdo de cuidados (tipo e tempo).

A amostra final englobou 14 cuidadores familiares, na sua maioria do sexo feminino
(92,9%), casados (64,3%) e com uma idade média de 56,62 anos (dp=6,41). Cerca de 28% dos
participantes tinham entre 0 6° e 9° ano de escolaridade e quase 36% estavam desempregados.

Tabela 2 — Caracterizacdo sociodemogréfica e profissional dos cuidadores familiares.

(N=14)

Idade, média (dp) 56,62 (6,41)

Sexo, n (%)
Feminino | 13 (92,9%)
Masculino | 1 (7,1%)
Estado Civil, n (%)
Casado/a | 9 (64,3%)
Divorciado/a | 3 (21,4%)
Viavo/a | 2 (14,3%)
Habilitagdes literarias, n (%)
Analfabeto | 2 (14,3%)
1°ciclo (4°ano) | 3 (21,4%)
2°/ 3°ciclo (6° ano ao 9° ano) | 4 (28,5%)
Ensino Secundario (12° ano) | 3 (21,4%)
Licenciatura | 1 (7,1%)
Mestrado | 1 (7,1%)
Situacédo Profissional, n (%)
Emprego por conta de outrem | 4 (28,6%)
Desempregado | 5 (35,7%)
Reformado | 3 (21,4%)
Outra | 2 (14,2%)

Nota: dp = desvio-padrdo
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Dos cuidadores inquiridos, metade vivia com conjuge e filhos/as e a maioria (57,1%)
ndo tinha estatuto de cuidador informal. O principal grau de parentesco com a pessoa que cuida
foi 0 1° grau (pai ou mée) (92,9%). Em 92,9% dos casos, os cuidadores familiares coabitavam

com a pessoa que cuidavam. (Tabela 3).

Além disso, estes cuidadores prestavam em média, cuidados ha 28,08 anos (dp=9,5),
sendo que a 42,9% prestavam cuidados ha mais de vinte anos e menos de trinta. Cerca de 92,9%

dos cuidadores referiram que prestavam cuidadores entre 5 e 7 dias por semana (Tabela 3).

Tabela 3 — Informagéo relativa aos cuidadores e prestacdo de cuidados

(N=14)

Tempo vive pessoa cuida média (dp)

28,08 (9,5)

Vive com quem, n (%)

Conjuge

Filho/a

Conjuge e filhos

Tem estatuto de CI, n (%)

Nao

Sim

Qual o seu grau parentesco, n (%)
Pai/méae

Irm&o/irma

Coabitam com a pessoa que cuida, n (%)
Nao

Sim

Hé& quanto tempo é cuidador, n (%)

10 a 20 anos

20 a 30 anos

Mais de 30 anos

Quantos dias/semana dedica ao cuidar deste

familiar, n (%)

2 (14,3%)
5 (35,7%)
7 (50,0%)

8 (57,1%)
6 (42,9%)

13 (92,9%)
1(7,1%)

1(7,1%)
13 (92,9%)

3 (21,4%)
6 (42,9%)
5 (35,7%)
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2 a4 dias/semana | 1 (7,1%)
5a 7 dias /semana | 13 (92,9%)

Nota: dp = desvio-padréo

Relativamente ao tipo de cuidados prestados, destaca-se que 92,9% ajudavam o familiar

com |1 na higiene pessoal, 92,9% na higiene habitacional, 78,6% na toma e gestdo da medicacao

e 71,4% na gestdo doméstica e financeira.

A totalidade dos cuidadores inquiridos acompanhavam os seus familiares com 1l a

consultas e 78,6% prestavam apoio emocional aos mesmos.

Importa ainda referir que 64,3% destes cuidadores ndo usufruiam de qualquer ajuda nos

cuidados prestados.

Tabela 4 — Informacéo sobre o tipo de cuidados prestados

(N=14)

Alimentacéo, n (%)
Nao

Sim

Vestir e despir, n (%)
Néao

Sim

Higiene pessoal, n (%)
Nao

Sim

Locomocdo, n (%)
Néo

Sim

Transferéncias, n (%)
Néo

Sim

Higiene Habitacional, n (%)

6 (42,9%)
8 (57,1%)

5 (35,7%)
9 (64,3%)

1(7,1%)
13 (92,9%)

9 (64,3%)
5(35,7%)

8 (57,1%)
6 (42,9%)
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Nao | 1 (7,1%)
Sim | 13 (92,9%)
Medicacao, n (%)
Nao | 3 (21,4%)
Sim | 11 (78,6%)
Gestdo Doméstica, n (%)
Nao | 4 (28,6%)
Sim | 10 (71,4%)
Acompanhar consultas, n (%)
Sim | 14 (100%)
Apoio emocional, n (%)
Nao | 3 (21,4%)
Sim | 11 (78,6)
Ajuda nos cuidados, n (%)
Nao | 9 (64.3%)
Sim | 5 (35,7%)

De seguida sera apresentada uma analise estatistica descritiva dos dados quantitativos, bem
como uma analise de conteddo da informacdo qualitativa recolhida na segunda parte da
entrevista, relativamente ao apoio, necessidades e dificuldades sentidas na prestacdo de
cuidados, aos conhecimentos que os cuidadores familiares tinham sobre o processo de
envelhecimento e a sua disponibilidade em participar em sessdes de esclarecimento acerca deste

processo de envelhecimento em pessoas com Il.

Relativamente as ajudas que dispdem nos cuidados importa salientar que sdo 0s respetivos
codnjuges e/ou filhos, neste caso concreto, irmaos, que auxiliam nos cuidados. Um cuidador fez

referéncia ao apoio dado pela psicologa da instituicdo como uma ajuda nos cuidados.

“Cuido da A. nas tarefas diarias, nomeadamente de higiene pessoal. Este é 0 maior
obstaculo que a A. tem pela frente...O facto de ter psicologa na instituicdo também ajuda”
(Participante 10)

“Da minha esposa sempre que lhe é possivel e em todas as tarefas”. (Participante 13)
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“Do meu marido em todas as tarefas . (Participante 12)

“Tenho ajuda dos meus filhos e marido nas tarefas supracitadas”. (Participante 9)

As tarefas em que os cuidadores necessitavam de ajuda foram relativamente a
alimentacéo, higiene pessoal, locomogéo, medicacdo e idas a consultas. Um dos entrevistados
refere que gostaria de ter como apoio um Lar Residencial e 5 dos 14 cuidadores evidenciam a
necessidade de descanso.

“Apoio de lar residencial, sou mae de dois filhos, 0o meu marido teve um AVC ha 5 anos,

Sou uma pessoa cansada ”. (Participante 1)
“Apoio logistico e descans0”. (Participante 7)

“Em tudo”. (Participante 4)

No que diz respeito as dificuldades sentidas pelos cuidadores em cuidar do seu familiar

com Il, 71,4% referiram sentir dificuldades, sendo apontadas da seguinte forma:

“A A. é teimosa, contraria muitas vezes o que pe¢o para fazer. O fato de esconder
comida e ter maus habitos (guardar lencos sujos), dificultam a interacéo diaria, ultimamente

tem escondido roupa suja e mente sobre isso . (Participante 10)
“Apoio emocional”. (Participantes 12 e 13)

“Cuidar de uma pessoa com deficiéncia profunda, por mais que se tenha apoio, é
sempre desafiante e desgastante, sobretudo a nivel emocional e de gestdo da frustracao.

Fisicamente as dificuldades sdo notdria em todas as atividades didrias”. (Participante 13)
“A dificuldade é manter regras e autoridade”. (Participante 1)

“ O cansago inerente aos meus horarios de trabalho que me permitem pouco descanso
para puder assegurar o transporte do meu filho. O peso dele que dificulta as transferéncias e

o facto de ele ndo dormir quando fica na minha casa”. (Participante 13)
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“Pegar nele, dar banho e vestir”. (Participante 11)
“Que ele entenda que ndo pode fazer certas coisas”. (Participante 7)

“Transporte pessoal, higiene pessoal, compras ao supermercado”. (Participante 14)

Relativamente ao facto de os cuidadores se sentirem gratificados no seu papel de
cuidador, 92,9% responderam afirmativamente e os motivos da gratificagdo, foram os

seguintes:

“Adoro o meu filho”. (Participante 6)
“E meu filho.”. (Participante 11)
“Meu coracao fica cheio de o ver a sorrir”. (Participante 1)

“O desenvolvimento da minha capacidade de resignacgdo...Ver os progressos que ele ja

fez apesar das dificuldades encontradas”. (Participante 7)
“Porque adoro o meu filho”. (Participante 5)
“Porque ¢ meu filho”. (Participantes 3 e 4)

“Porque sei que faco o melhor possivel por ele sempre e sinto que o faco feliz com

isso”. (Participante 13)

“Porque sou eu a cuidar da minha filha e faco o melhor que consigo, em bora seja

muito cansativo”. (Participante 10)
“Porque sou mde”. (Participante 2)

“Porque tenho plena consciéncia que faco o melhor que posso pelo meu filho, que ele
tem muitos meios materiais, apoio e cuidados possiveis e que é um jovem feliz apesar das suas

evidentes limitag¢des ”. (Participante 12)

Na parte da entrevista em que eram abordadas as questdes relacionadas com o processo

de envelhecimento, a totalidade dos cuidadores foram unanimes no que diz respeito a sentirem
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preocupacoes sobre o processo de envelhecimento da pessoa que cuida com Il. As principais

preocupacdes no processo de envelhecimento foram apresentadas da seguinte maneira:

“A falta de independéncia e o facto de estar sobre vigilancia constante”. (Participante
10)

“Em todos os aspetos”. (Participante 14)

“Cada vez é mais dificil porque comega a ficar pior principalmente no andar, tomar

banho, vestir”. (Participante 11)

“Essencialmente o que sera dele no futuro ou quem ira cuidar dele quando eu ja ndo

puder fazé-lo ”. (Participante 13)

“A maior preocupagdo prende — se com 0 envelhecimento do meu filho ser simultaneo
aos dos cuidadores e saber das dificuldades que existem na integracdo se pessoas com

deficiéncia em estruturas adequadas ao seu bem-estar . (Participante 12)

“As vezes tenho dificuldade em gerir a resposta que dou mediante diferentes cenarios.
Sinto que poderei melhorar se falar com pessoas que tém mais conhecimento de causa’.

(Participante 10)

“Preocupagdo com o futuro”. (Participante 3)

Relativamente a questdo se gostaria de obter mais conhecimentos sobre o processo de

envelhecimento da pessoa que cuida, a maioria (64,3%) respondeu que sim.

No gue concerne a questdo sobre o interesse em participar em sessdes de esclarecimento
sobre o0 processo de envelhecimento na pessoa com Il, 78,6% responderam afirmativamente,

justificando:

“A minha maior preocupacdo é que vou deixar de dar resposta as suas necessidades,
infelizmente a nossa sociedade ndo quer saber do meu irmao, s6 me tem a mim, é uma realidade

muito triste”. (Participante 1)

“Ndo estar cd para cuidar dele”. (Participantes 5 e 6)
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“Ndo queria dar trabalho a minha filha, a irma”. (Participante 4)
“O que vai acontecer ao meu filho quando ndo tiver apoio dos pais”. (Participante 2)
“Que surjam novos comportamentos disruptivos”. (Participante 7)

“Sinto preocupagdo com o avangar da minha idade e de vir a ndo ter capacidade para

cuidar dela. Surgirem maiores problemas de saude”. (Participante 9)

“Para uma melhor consciencializagdo sobre as dificuldades futuras que certamente

serdo mais evidenciadas e a melhor forma de as solucionar/minimizar”. (Participante 12)

“Vou sempre aos médicos e psicologos que me informam sobre o estado de saude do eu

filho”. (Participante 11)

A analise de contetdo das entrevistas permite corroborar a necessidade de apoio a estes
cuidadores informais, uma vez que 10 dos 14 participantes demonstram dificuldade em cuidar
do seu familiar com Il, estando as principais preocupacdes relacionadas com o futuro do seu
familiar com Il, nomeadamente pelo avancar da idade dos proprios cuidadores e de ndo terem
capacidade de responder as necessidades das pessoas que cuidam. Deste modo, foi notaria a
preocupacdo com o envelhecimento das pessoas que cuidam e com O Seu proprio

envelhecimento.

“A maior preocupagdo prende — se com 0 envelhecimento do meu filho ser simultaneo
aos dos cuidadores e saber das dificuldades que existem na integracdo se pessoas com

deficiéncia em estruturas adequadas ao seu bem-estar”. (Participante 12)

As ajudas que dispdem no ato de cuidar sdo sobretudo dos conjuges e filhos, sendo
igualmente este facto uma preocupacdo para estes cuidadores pois ndo querem sobrecarregar

os seus familiares, nomeadamente os outros filhos, irméos das pessoas com Il.
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“A minha maior preocupacao € que vou deixar de dar resposta as suas necessidades,
infelizmente a nossa sociedade nao quer saber do meu irm&o, s6 me tem a mim, é uma realidade

muito triste”. (Participante 1)

Os cuidadores prestam cuidados diarios, entre 5 a 7 dias por semana, ininterruptamente,
numa diversidade de tarefas, como na alimentagédo, no vestir e despir, nos cuidados de higiene
pessoal, higiene habitacional, gestdo da medicacdo, gestdo doméstica e financeira,
acompanhamento a consultas e gestdo emocional, revelando assim cansaco e necessidade de

descanso.

Apoio de lar residencial, sou m&e de dois filhos, 0 meu marido teve um AVC h& 5 anos,

sou uma pessoa cansada”. (Participante 1)

A necessidade de apoio por parte dos cuidadores formais, como a integracdo num lar
residencial, ajuda de médicos e psicdlogos, ou outras estruturas que d&o respostas a pessoas
com deficiéncia e/ou incapacidade, alertam para uma necessidade de informacédo e formacao
ndo s destinada a cuidadores informais mas também a cuidadores formais, para que estes

sejam capazes de lidar com as necessidades t&o especificas de pessoas com II.

3.4. Analise SWOT

Com base na informac&o recolhida nos procedimentos anteriores, serd apresentada de
seguida uma analise SWOT da instituicdo, utentes e cuidadores familiares. Esta sigla significa
Forcas (Strengths), Fraquezas (Weaknesses), Oportunidades (Opportunities) e Ameacas
(Threats). Esta analise tem como principais finalidades identificar e minimizar os pontos fracos,
fortalecer os pontos fortes, assinalar e aproveitar as oportunidades identificadas, assim como
descrever as ameacgas como potenciais oportunidades (Comissdo Setorial para a Educacéo e
Formacao, 2015).
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Tabela 5 — Anélise SWOT

Forgas

Fraquezas

Idade média dos participantes da

instituicdo (30 anos);

Falta de conhecimento acerca

do processo de envelhecimento

de envelhecimento para pessoas

comll;

Interesse  manifesto  pelos das pessoas com |I;

Internas cuidadores  familiares na Manifestagdo de cansago e
participacdo em sessbes de sobrecarga de alguns
esclarecimento sobre cuidadores familiares
envelhecimento; entrevistados;

Instituicdo dispor de psicologa;

Psicologa ter interesse na

implementacéao de uma

intervencdo psicoeducativa para

CI de pessoas adultas com II;

Oportunidades Ameacas

Possibilidade de implementacéo Idade média dos cuidadores
de uma intervencao familiares (56,62 anos) ser

Externas psicoeducativa sobre o processo também avancada;

Falta de informacéo acerca das
especificidades do processo de
envelhecimento em pessoas

comll.

A partir da analise da tabela, destaca-se que os cuidadores familiares inquiridos
identificaram ter uma escassez ou auséncia de informacdo acerca do processo de
envelhecimento na populacdo adulta com 1. Além disso, ha uma grande predisposi¢do dos

mesmos para a participacdo em sessdes de esclarecimento sobre esta tematica.

Pela mesma analise surgem pontos fortes que impelem ao desenvolvimento e aplicacdo
de uma intervencdo junto destes cuidadores familiares. No entanto surgem algumas fragilidades
que podem dificultar a implementacdo deste tipo de interven¢do, nomeadamente a sobrecarga

e fadiga reportada por estes cuidadores, bem como a sua idade avancgada.
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Considerando que esta intervencdo pode constituir uma oportunidade para estes
cuidadores minimizarem 0 Seu cansago e as suas inquietacdes, manifestas ao longo da
entrevista, a psicologa da instituicdo e concomitantemente investigadora deste trabalho de
projeto apresenta uma proposta de intervencgéo psicoeducativa para estes cuidadores informais

de pessoas adultas com Il. Esta proposta sera descrita de forma detalhada no capitulo seguinte.
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4 PROJETO DE INTERVENQAO PSICOEDUCATIVA
4.1 Fundamentacéao

O inicio do papel de cuidador raramente surge de um processo voluntario, livre e de
uma escolha consciente, pode ocorrer por trés vias: de forma gradual, quando o cuidador
comeca a cuidar sem ter decidido conscientemente fazé-lo, a medida que a pessoa cuidada perde
progressivamente a sua autonomia, ou de forma subita (consequéncia de um evento inesperado)
devido a acontecimentos como doenca, acidente incapacitante, viuvez ou a saida ou falecimento
do cuidador anterior. Pode ainda tornar-se cuidador porque tem a seu cargo pessoas algum tipo

de incapacidade fisica e/ou intelectual congénita ou adquirida (Alves, 2015).

Cuidar de alguém é uma tarefa gratificante, mas exigente, por poder conduzir muitas
das vezes a um desgaste fisico e emocional do cuidador. As exigéncias do cuidado informal,
associadas ao impacto que esta tarefa podera ter na saude do cuidador, témlevado a uma
crescente preocupagdo com este grupo, nomeadamente com o desenvolvimento e
implementacao de intervencgdes dirigidas a estes cuidadores informais, com o principal objetivo

de diminuir a sobrecarga associada a este papel (Alves, 2015).

Segundo Sequeira (2010) a sobrecarga ¢é caracterizada por um “conjunto das
consequéncias que ocorrem na sequéncia de um contato proximo com um doente...”. E um
termo normalmente caracterizado como negativo, levando a que muitos autores alertem para a
necessidade de se caracterizar as consequéncias associadas ao cuidar, como foco privilegiado
para que possam ser implementadas estratégias preventivas perante a necessidade” (Sequeira,
2010)

Cuidar de um familiar dependente € uma situacao bastante complexa, que implica tempo
e esforco, tanto fisico como emocional, assim para minimizar os efeitos da sobrecarga a que 0s
cuidadores estdo sujeitos, nomeadamente os cuidadores de pessoas com incapacidade
intelectual e/ou fisica, como foi possivel verificar através dos resultados da caracterizacdo dos

familiares cuidadores de pessoas com incapacidade intelectual (Sequeira, 2010).

Torna-se assim urgente implementar medidas de intervencdo especificas para o0s
cuidadores informais. No entanto, apesar de ser uma tematica que tem vindo a ser abordada e

desenvolvida na literatura nos Ultimos anos e que tem vindo a ser verificada no terreno, ainda
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se encontram sérias lacunas, tanto na literatura como no panorama de prestacéo de cuidados de

saude nacional.

Segundo Ribeiro (2007), uma das medidas especificas de suporte para Cl sdo 0s
programas de intervengdo psicoeducativa. Estes contemplam uma intervencdo de suporte
educativo e de suporte emocional, permitindo ao cuidador obter conhecimentos e, ainda,
partilhar davidas e vivéncias, através de momentos organizados para o efeito. Esta metodologia
de intervencdo integra ndo sO 0S recursos sociais como também o apoio e a ajuda profissional
de forma otimizada, constituindo assim uma medida de elevada importancia terapéutica (Sara
Alves, 2015).

Porém, no contexto nacional, verifica-se ainda um reduzido nimero de estudos acerca
dos programas de intervencdo psicoeducativa, facto que, por si sO, evidencia a pertinéncia de
se aprofundar o conhecimento neste dominio. E precisamente neste &mbito que surge esta
proposta de projeto de intervencdo psicoeducativa que visa contribuir para o aumento do
conhecimento sobre os efeitos desta intervencdo num grupo especifico, nomeadamente nos CI

de pessoas adultas com II.

Com base na revisdo da literatura realizada sobre esta temética e no levantamento das
necessidades dos CI de pessoas com Il efetuada, bem como na analise SWOT da instituicdo,
que demonstrou que os Cl inquiridos identificaram a escassez ou auséncia de informacao acerca
do processo de envelhecimento na populacdo adulta com Il e revelaram interesse na
participacdo em sessdes psicoeducativas sobre esta tematica, sera apresentada de seguida uma
proposta de um programa de intervencdo psicoeducativa intitulado: "Cuidar de Quem Cuida:

Estratégias para Cuidadores de Pessoas Adultas com Deficiéncia e/ou Incapacidade”.

4.2. Objetivos do projeto de intervencdo psicoeducativa

O presente programa de intervencdo psicoeducativa tem como objetivos principais 0s

seguintes:

1) Desenvolver um programa de intervencao psicoeducativa com enfoque no processo

de envelhecimento na Il, dirigida a Cl de adultos mais velhos com II.

2) Analisar os efeitos desta intervengdo psicoeducativa no aumento do nivel de

conhecimento dos processos inerentes ao envelhecimento em pessoas com II.
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Como objetivos secundérios, foram considerados os seguintes:

1) Analisar os efeitos desta intervengdo psicoeducativa na reducdo da sobrecarga fisica

e emocional dos CI que participam no programa.

2) Avaliar o grau de satisfacdo dos Cl quanto a sua participacdo na intervencao

psicoeducativa.

4.3 Publico-alvo

O publico-alvo deste programa de intervencao psicoeducativa sdo Cl, considerando-se

os critérios de inclusdo:
e Ter idade igual ou superior a 18 anos;

e Ser Cl de pessoas adultas (> 18 anos) com Il e/ou deficiéncia, que frequentam a

instituicdo que foi alvo de estudo.

Como critérios de exclusdo para a participacdo nesta intervencdo seriam definidos os
seguintes: 1) apresentar dificuldades sensoriais acentuadas que possam limitar a participacédo

na intervencéo e 2) recusar participar ou em dar consentimento informado.

4.4 Descricdo do projeto de intervencao

Este programa de intervencdo psicoeducativa é dirigido a um conjunto de pessoas que
partilham da mesma experiéncia, neste caso especifico, Cl de pessoas adultas com Il

e/deficiéncia.

De modo a facilitar a participacdo, sem interferéncia na gestdo quotidiana dos
cuidadores, propde-se a realizacdo de seis sessdes quinzenais com a duracdo média de 90

minutos.

As sessdes tém como objetivos proporcionar suporte informativo sobre a tematica do
envelhecimento nas pessoas com Il, e ainda um suporte emocional que contribua para o alivio
da sobrecarga dos cuidadores. Deste modo, definem-se as seguintes tematicas-chave a serem

abordadas:
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e Processo normal de envelhecimento: alteragfes bioldgicas, psicoldgicas e

sociais;
e Processo de envelhecimento em pessoas com Il: especificidades e desafios

e Papel do cuidador informal familiar e as suas repercussdes na vida pessoal,

social e laboral dos cuidadores;

o Identificacdo, promocdo e desenvolvimento de estratégias de coping

adaptativas;

e Valorizagdo e reconhecimento das suas qualidades e limitagbes durante o

processo de cuidar;

e Consciencializagéo dos cuidadores sobre a importancia e valorizagdo que devem

dar para o cuidado consigo proprio

De seguida apresenta-se uma descricdo detalhada do programa de intervencéo

psicoeducativo:

Titulo do Programa: "Cuidar de Quem Cuida: Estratégias para Cuidadores de Pessoas

Adultas com Deficiéncia e/ou Incapacidade”

Publico-alvo: Cuidadores informais de pessoas adultas com incapacidade intelectual

(maximo 15 participantes)

Modalidade: Presencial (instalaces da instituicéo).

N° total de sessdes: 6 sessdes

Duracéo: 90 minutos/sessao

Periodicidade: Quinzenal

Local: Instalac6es da Instituicdo que frequentam as pessoas com Il que os cuidadores cuidam.

Objetivos gerais: Dotar os Cl de conhecimentos basicos acerca do processo de
envelhecimento em contexto de Il e fornecer estratégias para lidar com a sobrecarga

relacionada com o ato de cuidar.
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A tabela que se segue sintetiza a estrutura do programa de intervencao psicoeducativa

para CI de pessoas com II:
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Tabela 7 — Estrutura do Programa de Intervencao Psicoeducativa para Cuidadores Informais de pessoas adultas com Incapacidade Intelectual.

N° da Titulo da Objetivos principais Publico- Atividades Recursos | Recursos fisicos
Sessao Sessao alvo humanos
Sessdo n° | Programa Apresentar o programa de | Maximo Realizar uma dindmica de quebra-gelo | Psicologa | Post-its  varias
1 psicoeducativo | intervencao de 15 CI para apresentacdo dos participantes e cores;
para Cl  de | psicoeducativo. de pessoas dinamizadora. Questionario;
pessoas com Il: | Esclarecer o que € ser CI | adultas Apresentar uma comunicacdo oral, Material
O Papel do|e refletir sobre as|comll com recurso a power-point, do audiovisual;
Cuidador repercussoes deste papel programa psicoeducativo (ex. Questionarios:
nas diversas dimensdes estrutura, objetivos, duraco). (QASCI) e
da vida do CI. Debater sob a forma de brainstorming (ESSS);
0 que €é o papel do cuidador.
Avaliar (antes do inicio do programa
psicoeducativo) a sobrecarga e a
satisfacdo com o suporte social através
do preenchimento das respetivas
escalas QASCI e ESSS.
Sessdo n° | Processo de | Auxiliar os ClI a| Maximo Dividir os participantes em grupo de | Psicéloga | Grelha com 10
2 Envelhecimento | identificar os sinais e | de 15 CI cinco elementos para discussédo de mitos e fatos
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em pessoas com | sintomas associados ao | de pessoas mitos e  fatos acerca do sobre as
I envelhecimento bioldgico | adultas envelhecimento biolégico e dimensdes do
e psicossocial da pessoa | com Il psicossocial da pessoa com I1. envelhecimento
com Il Visualizar um power-point sobre 0s da pessoa com
principais sinais e sintomas do I
envelhecimento normal e patoldgico. Material
Preencher uma grelha com mitos e audiovisual;
fatos relacionados com as dimensdes Material
do envelhecimento das pessoas com I1. informativo
acerca do
processo
biologico e
psicossocial do
envelhecimento
para facultar a
todos 0s
participantes.
Sessdo n° | Comunicacdo e | Melhorar a comunicacdo | Maximo Identificar as dificuldades de | Psicologa | Material
3 gestao entre o cuidador e a|de 15 comunicagdo com a pessoa que cuida audiovisual;
emocional pessoa que cuida, | cuidadores através de um debate em grupos de Flyer
promovendo a | informais cinco elementos. informativo
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compreensdo multua e | de pessoas Explorar com todos os participantes, sobre
minimizando alteracGes | adultas formas de comunicagdo positiva e comunicagéao
comportamentais. com Il eficaz face as dificuldades discutidas positiva e eficaz.
nos pequenos grupos através de role
play.
Facultar e discutir com o0s
participantes as informacdes e
sugestdes facultadas sobre a forma de
flyer.
Sessdo n° | Prestacdo de | Instruir os cuidadores | M&ximo Abordar e simular técnicas otimizadas | Psicdloga | Material
4 cuidados basicos | para o planeamento e | de 15 de prestagdo de cuidados: higiene audiovisual;
e davida diaria | organizacdo do ato de | cuidadores pessoal, transferéncias, mobilizacGes, Material
cuidar  de  maneira | informais alimentacdo, nutricdo e medicacdo informativo
eficiente, para reduzir a | de pessoas através da visualizacdo de um power- sobre ajudas
sobrecarga e aumentar a | adultas point e videos. técnicas e
qualidade do cuidado com Il Explorar estratégias através de debate produtos de

para a adocdo de atitudes e

comportamentos  positivos  com
enfoque na importancia na qualidade

da relacdo com a pessoa que cuida.

apoio.
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Fornecer material informativo sobre

ajudas técnicas e produtos e apoio.

Sessdo n° | Medidas de | Dotar de conhecimentos | Maximo Informar e  distribuir  material | PsicOloga | Material
5 apoio social, | juridico legais e de |del5 informativo sobre os sistemas de apoio audiovisual;
legal e | medidas de apoio | cuidadores social, assistencial, recursos Material
assistencial existentes ao cuidador | informais comunitarios, teleassisténcia, servico informativo;
informal. de pessoas de apoio domiciliario, programas e Legislacéo;
adultas projetos que proporcionem o alivio do Estatuto do
com Il cuidador. cuidador
Discutir sobre a forma de debate, Informal.
questdes legais relacionadas com o
estatuto do cuidador informal.
Distribuir material informativo.
Sessdo n° | Revisdo, e Refletir sobre os | Maximo Rever os assuntos abordados e | Psicologa | Material
6 reavaliacdo e contetidos abordados | de 15 esclarecer davidas. audiovisual;
encerramento e adquiridos. cuidadores Exercicio escrito de compromisso Questionarios de
e Estimular os | informais pessoal sobre as acdes a implementar avaliagdo
cuidadores a | de pessoas no futuro no cuidado e no autocuidado. intervencao;
exercerem o cuidado | adultas Avaliagéo do programa Questionarios:
e autocuidado de | com Il psicoeducativo  através de um QASCl e
ESSS;

forma equilibrada e

questionario.




saudavel aplicando as
técnicas e estratégias
abordadas.

Avaliacdo final da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI).
Avaliacdo final da Satisfagdo com o
Suporte Social (ESSS).

Encerramento com feedback dos
participantes e espaco para partilha.

Nota: Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI); Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS);
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4.5 Procedimentos para a avaliacdo do projeto de intervengao

A avaliacdo de um programa psicoeducativo, tal como a sua planificacdo, assenta
em métodos cientificos e traduz-se numa investigacdo sistematica sobre os efeitos, os

resultados e a concretizagao dos objectivos (Benavente, 2022).

A avaliacdo do programa de intervencdo psicoeducativa para cuidadores informais
de pessoas adultas com Il sera formativa e proactiva, pelo que ocorrera durante todo o
programa, permitindo assim uma restruturacdo do mesmo de modo que os objetivos que

se propde em cada sessdo sejam alcangados.

Pretende-se analisar os efeitos desta intervencdo psicoeducativa ao nivel do
aumento de conhecimentos sobre 0s processos inerentes ao envelhecimento das pessoas
com Il através de registos de observacgdo dos participantes ao longo de todo o programa,
da analise das respostas sobre os mitos e fatos sobre o envelhecimento recolhidos na
segunda sessdo, bem como a andlise dos resultados do questionario de avaliacédo final do
programa de intervencdo, nomeadamente das questdes relacionadas com os aspetos do

envelhecimento das pessoas com II.

A avaliacdo dos objetivos secundarios desta intervencdo psicoeducativa,
nomeadamente a reducdo da sobrecarga dos cuidadores informais e o grau de satisfacdo
dos cuidadores informais com o suporte social sera obtida através da analise comparativa
dos resultados do Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal -
QASCI (Martins, Ribeiro, & Garret, 2003; 2004) e da Escala de Satisfacdo com o Suporte

Social — ESSS (José Luis Pais Ribeiro, 1999) aplicados nas sessfes 1 e 6.

O grau de satisfacdo dos cuidadores informais relativamente a sua participacdo no
programa psicoeducativo sera avaliado através das respostas obtidas no questionario de
avaliacdo final do programa psicoeducativo, bem como pela analise de contetdo das
respostas e afirmagdes no momento final de partilha e feedback sobre o programa

psicoeducativo em que participaram.

O compromisso escrito sobre as acdes a implementar no futuro como cuidador
informal de pessoas adultas com Il sera também um elemento de avaliacdo sobre a
eficacia do programa psicoeducativo para cuidadores informais de pessoas adultas com
IT “Cuidar de Quem Cuida: Estratégias para Cuidadores de Pessoas Adultas com

Deficiéncia e/ou Incapacidade”
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CONSIDERACOES FINAIS

A escolha do tema e da tipologia de Trabalho de Projeto desenvolvido no &mbito
do Mestrado de Gerontologia Social do ISSSP, prende-se com a atividade profissional
que desenvolvo ha mais de 10 anos, na area da deficiéncia e/ou incapacidade. A
experiéncia nesta area permitiu observar as dificuldades que o corpo técnico tem em lidar

com esta dura realidade.

As fases deste estudo nao foram lineares, se bem que, desde o inicio sabia que o
tema teria de estar relacionado com o envelhecimento e a deficiéncia. A linha de
pensamento e atuagao ao longo deste processo sofreu algumas alteracdes. No inicio, ainda
em fase de pré-projeto, considerei a realizagdo de uma dissertagdo sobre o0 processo de
envelhecimento em adultos com II, implementacdo e analise de uma intervencao
psicoeducativa para Cl. Com esta ideia inicial, iniciou-se um trabalho de construgéo dos
procedimentos metodologicos deste estudo, com a submisséo de um pedido de parecer a
Comisséo de Etica do ISSSP, que foi positivo. Por questdes profissionais, foi necessario
um reajuste deste trabalho, com a mudanca do seu objetivo principal, que passou a ser 0
desenvolvimento de uma proposta de um programa de intervencdo psicoeducativa sobre

envelhecimento em 1, dirigida a CI.

Nesta linha de trabalho, importa referir que no contacto inicial com os CI, nem
todos se mostraram disponiveis na participacdo deste estudo. Num universo de vinte
participantes adultos que frequentam a instituicdo onde foi desenvolvida a investigacao,
participaram apenas catorze. Isto podera ser explicado em parte pelos compromissos
profissionais dos cuidadores e também pela dificuldade em se deslocarem a instituicdo,

porque ndo possuem viatura propria ou ndo tém carta de conducao.

Acresce ainda que a recolha dos dados foi um processo algo moroso, tendo
decorrido entre marco e junho de 2024, devendo-se sobretudo a dificuldade de deslocacao

dos Cl a instituicdo para responderem ao protocolo de recolha de dados.

Como ja referido, a temética para o0 meu trabalho final estava bem definida desde
0 inicio, no entanto ndo estava bem ciente das dificuldades que teria na fase de recolha
de informacdo cientifica, atualizada e correspondente a realidade portuguesa sobre o

processo de envelhecimento nas pessoas com Il. O facto de os artigos cientificos serem
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principalmente em inglés e a necessidade de proceder a sua traducdo foi também um fator

condicionante.

Apesar de todas estas dificuldades, o caminho percorrido ao longo deste processo
proporcionou-me um olhar sobre a realidade noutra perspetiva, isto €, permitiu-me
perceber que, 0 que anteriormente eram opinides pouco fundamentadas se tornaram
validas através da analise dos resultados, quer das entrevistas, quer da analise SWOT da
instituicdo, mas acima de tudo pela analise do contetdo das respostas dos cuidadores na

entrevista.

A proposta de intervencdo apresentada procurou ir ao encontro das principais
necessidades e dificuldades que os cuidadores apontaram. O desenho da mesma foi
facilitado pelo contacto que foi possivel obter no momento da entrevista e em outros

momentos que ocorreram na instituigao.

Considero assim que o tema proposto € de facto muito importante na sociedade
em gue vivemos, considerando sobretudo que a esperanca média de vida das pessoas com
Il estd aaumentar. O que se julgava pouco provavel de acontecer como a longevidade das

pessoas com 1, € uma realidade dos nossos dias.

Face a esta realidade questiona-se se estas pessoas com Il poderdo viver um
envelhecimento saudavel e bem-sucedido? Questiona-se igualmente, como 0s seus

cuidadores poderdo cuidar delas se estdo igualmente envelhecidos?

O envelhecimento da populacdo com Il é cada vez mais um alvo de preocupacéo
para as politicas sociais e econdmicas, sendo cada vez mais necessario repensar novas

estratégias, face aos novos desafios que surgiram com este fenémeno.

Neste cenario de envelhecimento de pessoas com Il mostra-se igualmente urgente
a construcdo de programas como o que foi proposto para se aplicaram junto das pessoas
que cuidam, para que o ato de cuidar seja encarado, ndo como um peso, mas como uma

gratificacdo.

Estou ciente de que este programa de intervencdo psicoeducativo para cuidadores
de pessoas com Il atingira os objetivos propostos, sobretudo considerando que a forma
como foi desenhado permitira aos cuidadores informacGes especificas sobre o processo

de envelhecimento. Poderd igualmente contribuir para a diminuicdo da sobrecarga fisica
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e emocional, nomeadamente pela partilha das expectativas e das necessidades especificas

de cada cuidador, bem como por toda a informacéo que sera fornecida.

Pelas reflexdes que foram expostas, considero que este programa deva ser
efetivamente implementado, de forma a avaliar cientificamente os seus efeitos,
nomeadamente ao nivel do conhecimento sobre o processo de envelhecimento em pessoas
com Il, bem como na diminuicdo da sobrecarga destes cuidadores. Este sera o meu
objetivo de trabalho para o ano de 2025, o de implementar este programa psicoeducativo

junto dos CI dos participantes da instituicdo onde desenvolvo atividade profissional.
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ANEXO 1

Autorizagdo da presidéncia e dire¢do da instituicéo

Eurna. &M
P rvssip] e

Assunta; Padido de autorzacao para realizagao de projata de nvestigacds

Eu, Liliana do Canne Siva Beirfo, paicsloga o aluns 4o Mastrade de Gemntalegia Sociat
do Institula Supericr de Seguranga Sockl do Pone (ISSSPY, encontra-me neste
romento a realizar 0 med pigjsto de investigacio intivledo: "0 Processo e
Envalhecimento na Incapecidede Intelectual: Implemamacdo & Araliee de uma
Intervengdc Psicoeducativa para Cuddaderas Infommake”. pare obtengao de greau 4
Mestradn, sab g ofientasdo da Prof Sonia Marins e co-orientagac do Pref. HaKer Alves
do 1SSSP,

Pretendo, com es.a investigacao desarwcbiar e implementar uma  intervengio
psicoeducativa comm anfoque no proceszo e envekhecimento em pessoAs com
{neapacidade Intelectual {i) ligeire 8 modereda & om idads adulte (> 30 anos), dirigida
aos seus cuidadorgs irformaes. Esta intervensan tem coma cbjetivos principais mehormr
7 nivel do conhacnentn g reconhecimento 4os progessos ineraitas 3o ervalnaceanta
em passoas com ||, reduzir & subrecarga deshes cuid adoras & a analisar a relagdc desta
sobfecarga com o supore sacia, Eska mtervanclo tera wm ot l de 6 sessdes, com uma
duracao média de B minutos ¢ decorerda durane um periodo oe 3 meses.

Pare a avalagdo dos efeitos desta intervengdo, serd apkeado antes & apds aste
prcgrama, um profocolo de nyvestigacdo aos cukdadores infumais, composto por umra
enlrevista para moolna da dades demoprafices, socioprofissionais. situagac de sadde,
apoo a seacuracs; Quastiondric de Avelingao de avaiiagsio de conbesimentos sobie o
processs de emalhecimants arm passoas oom noE pacdade inkeleclual: Questionanc de
Avaliagdo 42 Sobracarga de Guidadar Informal (GASCIY Escals de Setisfagds ¢om o
Supcre Socia (ESSE) Na avaliegdo final g2 incluido alnda um Quastiondrio da
Moraliacae de Satisfagan da Imervencio.

Assim, sxicho s ~eorizaglo de Yossas Excedncies pars reslizer o estudo nas
Instalasfes da ~

Altena, 5 da Novarmbre de 2023

A alung

anmo Silva Bairae
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Diretora Téonica

Assumta: Pedido de awtorizagio para iealizagdo de projets de investigasas

Eu, Liliana da Carmo Siva Beirdo, psicdloga e airna da Mestrado de Garontoiogia Sogial
gn Instituto Superier de Segurangs Social do Portc {ISS5P), enconto-me neste
momeanta 8 realizar ¢ meu prgjete de nvesligagho inttulade: "0 Processo de
Envelheciments na Incapacidade |ntelestusi: Impkamentac@n & Anglise da umg
inerencde Psicoeducativa para Cuidadores Informais”, para cbtangdo de grau de
Mastrado, sob a edertagdo da Pof Sdnia Mantins & co-arientagsn do Prof. Hélder Alves
do ISE5P,

Fretendo, com esta invesbgesde deservolver o amplamentar ema  intervangdo
pafcoeducaliva com enfeque mo processo da envediecimenta em PASEDEE COm
lncaxacidace Jntelectuat (1) ligeirs 8 moderada & en idade agults (= 30 anog], dirigice
ane seus ciridadoras informans. Este intervanco tem como objetivos prncipak melharar
o nlvet 39 conhegimeants 2 reconhacimanta dos procesacs inemsntes 30 envalhagiments
B passias corm I, redus & sobrecargs destes cuidadores e 3 anslisar redaclea desta
sohrecarga cam o suporte social, Esta tteryangEs berd ym totel de @ sassies, com uma
durapiio media de &0 minustos e decarrerdn urame um pericdo 4t 3 meses.

Para 2 avallaféo doe efergs desta intervencdo, serd aplicads antes & apis aste
programa, um protocek: da investipasdo avs cuidadores informais, Lompostka par uma
aniravista para recolhs de dados demogralicos, somioprofiselsnals, sibua{an de sanda,
3poic & recursos; Questiondrio de Avaliagdo de avaliagho de conhecimerios eobre g
pracessn de envelhecimento em pessoas com incapacidads itatechual Questiondno de
Aualiagse da Schrecarga do Culader Infurmal (QASCI); E=cale de Gatisfagan com o
Suporte Socie (ESSS). Na avaliacan fingl serd incluido minda urm Questiondng de
Avalagdo da Satisfagao da IMervengao.

Asgim, sglicito 2 autorizagdo de Vossas Excedrciag para realizer o estudy nas
[Matalagons da

Alfera, & de Movembre ds 2023

q}g i E _ A aluna

Liian#do Camne Siva Berso
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ANEXO 2

Parecer Comissdo Etica

ANEXO 3

DECISAD FINAL: Positiva

RELATORIO:

MuyesLia:

Duwramee tode 0 processo do reealha doy dwdos o investigadora dave wor uma posmira
colshurativa e sinpatics, relcbrando ofa participante que pods desislic de resporder
Bl TRG FosTORT & CoTiee guesliics, D oibdis, pod jidciaviva prapia, ssponder o
arctse e senlr demassado descoufomo por parts doda partivipants.

15 dle meargee da 2029,

Pelo Prosidente da CE.
]

Ebnci L:citc Weta
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Informacéo ao Participante

Trazalhe de investigacdo: O Processo de envelheciments ne incopacidode infelectun!: Proposta de urind

intervengio pricoeducotivg para cuidadores infarmals
Mede cadigu (- - -

A

INFORMAGAO AO PARTICIPANTE

O meu nome € Liliana do Carmo Silva Beirdo, sou Psicdloga e aluna de Mestrado em
Gerontologla Soclal do Instituto Superior de Servigo Social do Porte [IESSP). Nesk
maomento, estou a realizar o meu trakalho final de mestrada, som o titule da "0 processs de
envelhecimeanto na incapacidade intelectual: Proposta de uma Intervengao Psicoeducativa
para Culdadoras Informais”, sob a orientacio da Professora Sania Martins e co orentacdo do
Professor Heler Alves do ISSSP

OBJETIVOS: E neste contexto que estou a corvida-lofa para padicipar neste estudo que tem
como objetive o estude de uma intervencio peicoaducativa com enfoque no processo de
envelhecimenio em pessoas com Incapacidade intelectual (|1} ligeira e moderada em adulta (=30
anos) dirigida aos seus Cuidadores Informais. Pretende ainda avaliar os efeitos desta intervencao
aa nivel do conhecimento & reconhecimento dos processos inerentes ao envelhecimento naestas
pessoas com .

PROCEDIMENTOS: Ao moeitar participar, serd aplcado pela estudanla investigadora, um
protacolo de avaliacda, com uma antrevista para recolha de dados sociodemograficos e o papel
dos cuidadores informais

PARTICIPAGAD VOLUNTARIA: A sua participagdo & voluntdria, tendo liberdade para dacidi
se participa ou nao. Serlhe-a dado tempe para refletic sobre este pedida, Alem disso, poda
desstr do estudo em guabkjuer altura (g 05 seus dadas, neste caso, serdo removidos), zem dar
justificagBes @ sam quaisquer prejuizos para i ou para a sua familia.

CONFIDENCIALIDADE E PRIVACIDADE: Todas as informagies recolhidas serdo confidancias
& andnimas. Estas serdo imroduzidas numa base de dados. passando a sua identificacdc a estar
codificada e ndo acessivel para eutros fing que ndo o desta investigacdo. Apenas a eguipa de
investigacdo tera scesso 8 estes dados. Os resultados desta investigagdo serdo publicados,
nomeadameanta no frabalho final da mestrado da estudants, mantendo-se sempre o anonimato
dos =seusz pardicipantes. Taoda a informagd@o sera eliminada apds conclusdo do trabalho
acadamics,

POSSIVEIS BENEFICIOS, RISCOS E INCOMODOS EM PARTICIPAR: Ao participar estard a
contribuir para um maker cenhacimanto sobre o processo de envelhecimento em pessoas com |,
bem como scbre as intervengbes psicoeducstivas para o8 cusladorss dastas pessaas, gue
pocerd vir, na futura, a beneficid-la a si, ou a terceiros. Quanto ac possivel risco em participar,
todos os procedimentos de avaliagio e inlervenpéo s8o considerados seguros & pouco
incAmodos, Esta investigagdo ndo contempla qualguer custn, sagure ou pagamanto de despesa
denvada da paricipagan.

Para qualquer questio ou se pretende tomar conhecimento dos resultados globais do estudo,
poderd contactar a equipa de investigagao: Liliana do Camo Silva Beirsio (lef.: 932 735 159,
e-mail:  Z20121008@issssp.pt), Sdnia  Martins (telf: 22 95¥ T2 10,  e-mail
sanig.martina@isssp.pt) & Heéldsr Alves {t-ell‘ 22 2957 T2 10, e-mail; helder.alves@issso.pth.
Gabinete de Proteclo ce Dadpz do [S5EP: BRI b
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ANEXO 4

Consentimento Informado

Trabalko de investigacho: O Processo de enmvedle Smenio ng incapacidage mislectuel: Proposia de wmer

irbervers@e pefmpedreativag parg olidedares informais

Wed=cacigat - - -

CONSENTIMENTQ INFORMADL), LIVRE E ESCLARECIDG

Frojeto de Investigagao:
0 Proceaso de Ervelhecimento na Incapasidade Inkechualr Proposta da uma [nerencan
Faicoeducativa para Cuidadares [nformaks

Investigadaria Responsdvel Lilana do Canno Silva Beirfo, declaro que expliquei acléa
participante’reprezentants legal, de forma adequada e compresnsivel o projae do
investigagio refernde, incluinde of benafidios pravistoe, possials riecas/incdmedas, custos
AU Compesn sasies o rasyliade da participacio neste projeto. Declano ainda que forentregue
a0'a participsntesre presenantes legal, documento escrilo com Infornagdo an Participanbe
gnhre este projela 8 aipis 4o consantimanis informado assinado.

Data: ! )

Libiarna da Carmo Sikea Berdo (assinabira da sivasBgadora)

Participante/Represaniame Legal:
Participante:
Representants Eega:
Grau de parentesco
Dedlarg que,

»  Compreend 8 explicagan que me foi fornecila pek:fa mvesligadoria que assina
pzta documamo, sobre esle estudo, nomeadamente o3 objstivos, métedos,
hensficios previstos, possivais rlecas/itcdrodns, custes ou compensactes em
resuttaclo de minha percipacsio.

+  Fecabi o documento esciio com & Iformecae aotd Participante relstivo ao estudo.

«  Tive oportunidede de soficiter fdas as informeacies ce qus necascial terdo
abtido resposk satisfatbrla.

+ Foi-rme garantida a possibildede da, &t guakjuar alura, poder recusar on
abandonar aste estuds, bem come pedie 2 imediata elimnacEs de odos vy
meus dados recolhidos, sem qualquer 1ipe do CONSSGUAaNGIES W préuw2s na
assistincia que me & prestada.

+ Declaro ndo estar a parficigar am fanhldm oubn projeto de investgagdo nests

TN .

Desta forma, aceito participar neste estudo, de acordo com Os asclarecim antos qua ma aram

Frestados, come ¢onsta AsstE dodumeants

(assmeatura peaticipantedrapmsentants legaly
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ANEXQO 5
Entrevista

| rabathe de irvesticacaor & Processn de enwe hec!menio o Mespgcidode intelectus), Propocto de umio

interveacic psicoeducativg gora curdedores iNforerms
Wrdrcodigai___ - - - |

[ENTREWISTA : - C ]
Esta antravista tanl como objeliva a recofa de dedes sockdemograficos, bem como de

informaches elalivas aos cuidados que presta, necssskladss, axpeclativas e dificuldades
relacionadas com este papel.

PARTE | - DANIE SOCID-DEMOGRAFICES

Sew: Famininod Maaculinall

Idpcta: Idade da pasgsod que cusia:
Estado Civil: Solteira0 Cazado Divorciad o0l WilvieOl
Hebliltagses Laridas: Anatlflabetal] 47 ciclo (47 anoll] 2° ¢k (6% aneil] 3° gickr €57 anc)ld
Erging secundana [12° ano}d Licencistual Mestradsl] Doutarameanta]

Shvacie profieslonal: Empregade por conte préprinl] Empregado por conta de cutrern 2]
Desempregado C ReformadoC Estugardsl 1 Owtral] - Especifue:

Vive com quern: Sozinho/a M Coénfuge O Filkofa J0wrs LEspaciigue:

Tem eatateto cuidedor Informal? K8a M 5im O Se sim, desde quande?

Qual o grau d¢ paranasce com a pesgon que culde? Pal'mdaCFihesal Irmdodma 1
CAnjuge OuwiroO Especifigure:
Coahfta com 3 poesaa cuidads T M3oC Sirml] Se sim, hd quanto tampo?

PARTE i - DACOS SCERE PAPEL OE CUIDADOR

Ha quanto tempo que & cuidador? = ane LI Da 1 3 10 anas N Ce 10 2 20 anesO De 20 & 30
anas] =30 anasO

Quantos digs por semana presta culdadox? 1 dis semanal 2s 4 diesO Sa 7 dias O
Quetipy de cuidades presta® AlmentacloC Yestir e DespirC Higiene Pessoa |l ocamog@al
Transfar&nsigs] Higiane HabitacioralO MedcagaolGestao duméstica o financeira (compras,
pagamennsiCAcompannaments 8 consulmsO Apele emoclonalll Outro0 Especifique:

Fetn ajuda nes cuidadas? MacO SimC
S sim, e quam? E &m oue tarefas?
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Trabalhe de Irvestlgacio: O Precesso de envelhacmenic na incopocdade inleleduel: Proposic de wing
intervanpds peicaedusativg pord cuido dores informols
WP dechdigui__ - - _ - |

Sa neo, acha que precsana de guda? MaoUSim 1 S8 sim, ds gues tipo de ajuda®

Sonmg dificulkades am cuidar do seu familiary Neo SimC

Se Sim, quais a3 maicres dificuldedes que sente?

Senle-se gratificadald) neste papel de cuidador? Maall Sim_d
PorguaT

Sante alguma preccupacac sohre ¢ processs de envelhasimento da pessoa que cuiday
MNErO SimC Sg sim, quais &5 suas pincipas preocurppbes?

Alguma yez sentlu necessldade de obter nformagdio sqbre o processo de anvelhecimento
& pessoa que cuidat Nae0 Sim0 Se sim, pemus?

Gostaria de ter maeis conbeciinento scbre o processo de anvethectments da pessna que
citdat Néod SO

Participaria am =as3fepa oe esclarecimento schre o processo de envelhecimento da
poEsoa que culda’y Nl Simil

Mulla chigada pela colabo raean.
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