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A PESSOA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL, E O SEU CUIDADOR E/OU
RESPONSAVEL PARTICIPES DO PROCESSO DE ENVELHECIMENTO: quem vai
cuidar de quem?

Leonia Nair Alves da Silva’

RESUMO

Este estudo sobre a pessoa com deficiéncia intelectual e o seu cuidador e/ou
responsavel participes do processo de envelhecimento: quem vai cuidar de quem?
surgiu a partir da experiéncia académica do Estagio Supervisionado em Servigo
Social realizado na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE, em
Campina Grande-PB, no qual observou-se a problematica, pouco abordada, sobre o
envelhecimento da pessoa com deficiéncia e o cuidador que acontecem
paralelamente. Nesse sentido, objetivou-se compreender o processo de
envelhecimento da pessoa com deficiéncia e de seu cuidador e a implementacao de
politicas publicas na garantia dos seus direitos sociais. O envelhecimento sempre foi
compreendido como algo natural, e hoje ha um acréscimo acentuado na
longevidade, incluindo as pessoas com deficiéncia intelectual. As dificuldades
enfrentadas por seus cuidadores, que envelhecem simultaneamente a eles, é a falta
de politicas sociais mais eficazes direcionadas a essa populagdo (pessoas com
deficiéncia intelectual e o cuidador). A metodologia utilizada na pesquisa foi de
carater bibliografico e documental referente a tematica com a discussao de autores
como Silva (1987), Duarte (2010), Hollerweger e Catarina (2014), Hayar (2015),
entre outros. Com a pesquisa foi possivel compreender que a medida que as
pessoas com deficiéncia intelectual estdo envelhecendo, surgem novos desafios
para a sociedade diante das suas necessidades e demandas. No Brasil, faz-se
necessarias politicas publicas mais eficazes para a garantia dos direitos
estabelecidos na Constituicdo Federal de (1988), no Estatuto do Idoso (2003),
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015), e, principalmente, que o deficiente e o
seu cuidador ou responsavel que estdo envelhecendo tenham conhecimentos sobre
os seus direitos para que possam reivindicar a implementacdo dessas politicas
sociais de modo a garantir seus direitos sociais. Nesse sentido, sdo imprescindiveis
a intervencgéo e a compreensao critica do profissional de Servigo Social, para tanto,
€ indispensavel estudos, pesquisas e discussodes referentes ao estudo abordado.

Palavras-Chave: Envelhecimento. Pessoa com Deficiéncia. Cuidador ou
Responsavel.

" Graduanda do Curso de Servigo Social da Universidade Estadual da Paraiba (UEPB).
Email: leonianair@hotmail.com.
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1 INTRODUGAO

O interesse pela pesquisa apresentada surgiu através da experiéncia
académica de Estagio Supervisionado em Servigo Social realizado na Associagéo
de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE de Campina Grande-PB, no qual a
partir da observagdo na Instituicdo junto as pessoas com deficiéncias que estdo
envelhecendo e sendo cuidadas por pessoas que tem envelhecido paralelamente a
ela, surgiu a motivagao para estudar sobre o processo de envelhecimento da pessoa
com deficiéncia intelectual e de seu cuidador e ou responsavel, assim como, as
politicas publicas voltadas para a melhoria e a garantia dos seus direitos sociais na
sociedade.

A APAE tem como missao a filosofia de promover e articular agées de defesa
de direitos, prevencgao, orientacao e apoio a familia, direcionadas a melhoria da
qualidade de vida da pessoa com Deficiéncia e a constituicido de uma sociedade
mais justa e solidaria. Essa Instituicdo atende em média 465 pessoas com
deficiéncia Intelectual e multipla, em idade de 0 a 100 anos, oferecendo servigos de
educacgéo e saude (psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia e equoterapia).

Dessa forma, objetiva-se compreender o processo de envelhecimento da
pessoa com deficiéncia e de seu cuidador e a implementagao de politicas publicas
na garantia dos seus direitos sociais.

Com o avango da ciéncia e da medicina observa-se um crescimento
demografico da populagdo idosa e o aumento da perspectiva de uma vida mais
longa, este mesmo crescimento pode ser, também, percebido na pessoa com
deficiéncia. As pessoas que nascem com deficiéncia, em especial, a intelectual, o
seu cuidado se estende por toda vida e, geralmente, os pais s&o 0s que assumem a
responsabilidade no atendimento adequado as necessidades que surgem, para que
a pessoa com deficiéncia tenha uma vida saudavel. Esses cuidados perduraveis
com o tempo tornam-se fatigante, pelo fato de que o cuidador envelhece e passa a
conviver com um desgaste fisico e mental. Nesse sentido, a medida que as pessoas
com deficiéncia intelectual estdo envelhecendo, surgem novos desafios para a
sociedade diante das suas necessidades e demandas.

No Brasil, os direitos sociais preconizados na Constituicado Federal do Brasil

de 1988, no art.6° “estabelece a garantia a saude, educagdo basica de qualidade,
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trabalho, seguranga, lazer, alimentagéo, previdéncia social, protegcdo a maternidade
e a infancia, assisténcia ao desamparado e moradia a todos os cidadaos brasileiros.
Esses direitos devem ser respeitados, protegidos e garantidos a todos pelo Estado.”
Posteriormente, sdo conquistados importantes marcos legais como o Estatuto do
Idoso (2003) e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015) garantindo os direitos
sociais estabelecidos na Constituicdo Federal para esses segmentos da populagéao
brasileira.

A metodologia utilizada na pesquisa partiu de pesquisas bibliografica e
documental que subsidiaram a discussao tedrica por meio de autores como: Silva
(1987), Duarte (2010), Hollerweger e Catarina (2014), Hayar (2015), entre outros
importantes autores.

O artigo esta estruturado nas seguintes secdes: Primeira, apresentaremos
uma breve Introdugdo; a segunda secao, discutiremos sobre a Pessoa Idosa
Deficiente Intelectual: desafios para a sociedade diante das suas necessidades e
demandas; a segunda seg¢ao abordaremos sobre A Pessoa com Deficiéncia e o
Ambiente Familiar; na quarta seg¢do: Os Envelhecimentos da Pessoa com
Deficiéncia e do Cuidador: limites e desafios; seguido, das Consideragdes Finais e
das Referéncias.

2 A PESSOA IDOSA COM DEFICIENCIA INTELECTUAL: desafios para a
sociedade diante das suas necessidades e demandas

2.1 A pessoa idosa e sua relagdo com o trabalho e a familia

O envelhecimento é compreendido como algo normal e natural no
desenvolvimento do ser humano, e, cada vez mais, ha um acréscimo demografico
da populagéo idosa, aumentando, assim, a expectativa de vida dos idosos em nivel
mundial. Esta perspectiva evoluiu a partir do avango da medicina e da ciéncia e,
também, com o controle de natalidade.

No Brasil, uma pesquisa realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE, 2010) explica que nos préoximos 20 anos, a populagao idosa
podera ultrapassar os 30 milhdes de pessoas. Para a Organizagdo Pan-Americana
da Saude (Opas- OMS, 2005) é considerada idosa a pessoa com 60 anos ou mais,
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isto para os paises em desenvolvimento, ja para os paises desenvolvidos a partir
dos 65 anos.

Medeiros e Diniz (2004) explicitam que o envelhecimento acompanha
algumas limitacOes fisicas e, as vezes, intelectuais. Na verdade, ndo sao somente
as limitagdes fisicas e intelectuais que acompanham o envelhecimento, mas também
as questbes sociais e ambientais em que elas estdo inseridas. Os autores

consideram que:
A acumulagao de limitagdes leves na funcionalidade corporal, tipica entre os
idosos, pode levar a experiéncia de grandes deficiéncias, caso estes vivam
em uma sociedade que se organize de maneira hostil as pessoas com
essas limitagbes. Além disso, o envelhecimento populacional de certo modo
evidencia que a deficiéncia ndo pertence apenas ao universo do
inesperado. (MEDEIROS e DINIZ, 2004. p.16).

O corpo da pessoa idosa tem as suas limitagdes, dando seus sinais de
cansacos, fadigas, fraquezas nao suportando mais o trabalho antes feito por ele, e,
muitas vezes, por nao fazer uma atividade fisica, tornam-se dependente de alguém.

A pessoa do cuidador, na maioria das vezes é o cbénjuge ou os filhos, que
estdo proximos da pessoa idosa podendo ajudar ou atrapalhar nesse processo do
envelhecimento com suas atitudes e comportamento, isso acontece quando esses
idosos sao impedidos de fazer tarefas que poderiam ser executadas por eles (como
tomar banho sozinho, ir @ casa de um vizinho ou familiar, cuidar da sua propria
roupa, etc). Trata-se de pessoas que tém restricbes funcionais e necessitam de
adaptagdes ambientais para a preservagdo da sua independéncia. (OLIVEIRA,
2013).

Compreende-se que, historicamente, com as instalagées das industrias no
século XX (1930-1945), precisamente, os idosos foram substituidos por uma mao de
obra jovem, com mais vigor, com mais escolaridade onde suportaria uma carga de
trabalho maior, ignorando a vontade e a necessidade desses idosos estarem em
ativa, provendo o préprio sustento e de seus dependentes.

Em paises como o Brasil, essa realidade vem mudando, segundo Camarano
(2001) houve um acréscimo da populagéo idosa no mercado de trabalho em relagéo
aos paises desenvolvidos. Algumas empresas no segmento comercial e de servigo
(cinema, lavanderia, hospital, escola, outros) tem inserido no mercado de trabalho
esta populagdo. Acredita-se que, a ma estruturacao do sistema previdenciario, néo

permite um salario adequado para o sustento do aposentado que, muitas vezes,
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também complementa a renda familiar, obrigando, assim, os idosos a voltarem a
atividade laborativa.

Essa contratacdo ndo € somente uma necessidade do idoso voltar ao
mercado de trabalho, mas acredita-se no beneficio que os empregadores que
fizerem esta escolha terdo como a facilidade em que os idosos tém em se relacionar
com o cliente pela experiéncia de vida, dedicacdo pela oportunidade de trabalho
além da redugao nos custos de seguridade social e com vales transportes ja que o
idoso aposentado tem passe livre nos 6nibus (OLINO, 2006; CAMARANO, 2001).

Percebe-se que, apesar de uma parte da sociedade reconhecer a importancia
da contribuicdo da pessoa que esta envelhecendo, o preconceito em relagdo ao
idoso persiste e torna mais dificil quando esse preconceito tem inicio na propria
familia. E necessario viabilizar para essas pessoas que estdo envelhecendo
oportunidades de mostrarem a familia e a sociedade que mesmo diante de algumas
impossibilidades sdo capazes de trabalhar, mesmo quando esse trabalho ndo é
remunerado como € o caso de cuidar da casa, dos netos ou até fazerem trabalhos
voluntarios. E importante pensar no bem-estar dessa populacdo que esta
envelhecendo, criando novas politicas publicas esclarecendo a familia e a sociedade
que o idoso nao necessariamente € uma pessoa deficiente.

Quando a familia tem essa atitude errada em relagdo a pessoa que esta
envelhecendo retira dela a oportunidade de estar em comunidade, seja em
atividades fisicas, no trabalho, no convivio com outras pessoas de faixas etarias
diferente, e assim, os distanciam cada vez mais da sociedade.

Rosa (2005) afirma que a preocupagdo ligada ao envelhecimento
populacional acompanha uma urgéncia de medidas e planos para dar conta dessa
nova realidade, uma vez que essa situagdo ndo se reverte s6 em vantagens
apresentando, também, fatores desfavoraveis como a falta de planejamento politico
e social para este contingente populacional.

De acordo com o Estatuto do Idoso (2003) no Art.3°: Cabe a familia, a
comunidade, a sociedade e ao Poder Publico garantir ao idoso total cumprimento do
direito a vida, a saude, a alimentagao, a educacao, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao
trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e
comunitaria.

Em 2006, foi aprovada a Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa

reforcando tanto a Constituicao brasileira de 1988 como Estatuto do Idoso, no qual
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essas pessoas que estdo em processo de longevidade tenham um atendimento de
saude preferencial e de qualidade ndo apenas como um atendimento de prevencao,
mas um acompanhamento médico na vida dessas pessoas para evitar ou retardar
as doengas cronicas como artrite, artrose, pressao alta e outras.

E necessario que a sociedade entenda que envelhecimento ndo esta ligado a
deficiéncia, mas se ndo houver uma prevencao na saude dessas pessoas que estdo
envelhecendo e iniciando um processo de limitagbes do corpo e da mente, pode
ocorrer uma deficiéncia, j@ que essas pessoas estdo mais propicias a doengas
cronicas.

Nesse sentido, o preconceito em relagdo a pessoa que esta envelhecendo
ainda perdura, tornando-se maior quando a pessoa idosa € acometida por uma
deficiéncia ou é uma pessoa com deficiéncia, nesta sequéncia, abordaremos na
préxima subsecao o envelhecimento da pessoa com deficiéncia.

2.2 A pessoa com deficiéncia intelectual que esta envelhecendo

Segundo a OMS (2011), deficiéncia é a perda ou uma anomalia de uma
estrutura psiquica, fisiolégica ou anatdbmica, incapacitando o desempenho de
atividade considerado dentro do padrdo normal para o ser humano. De acordo com
Araujo e Ferraz (2010), a Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
amparada pela Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) em 13 de dezembro de
2006, conceitua pessoas com deficiéncia aquelas que estdo impossibilitadas de
exercer qualquer fungdo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial por um
indeterminado periodo, enfrentando diversas barreiras que podem obstruir sua
participacdo integral e real na sociedade em equivaléncia com as demais pessoas.

Através da histéria percebe-se que sempre existiu no mundo pessoas com
algum tipo de deficiéncia, nasciam com alguma ma formagéo fisica, sensorial ou
cognitiva ou durante a vida era acometido por algumas dessas limitagdes, sejam
adquiridos através de guerras ou algum problema de saude e junto com a
deficiéncia, surgia o preconceito.

Muitas dessas pessoas que nasciam com algum tipo de limitagées fisicas
eram excluidas da sociedade e acabavam morrendo de frio ou fome. Isso quando
escapava da morte ainda bebé, pois a crianga ideal era aquela sem nenhum defeito,
qguando nascia com alguma deficiéncia eram jogadas de alto penhasco. (SILVA,
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1987). De acordo com o autor, as pessoas com algum tipo de deficiéncia eram vistas
como pessoas sem capacidade, incapazes de desenvolver uma vida em sociedade,
onde a crendice era muito forte e a deficiéncia era notada como espirito maligno ou
até mesmo como castigo dos deuses.

Nao era facil encontrar pessoas que aceitassem cuidar de uma crianga
deficiente, incluindo a prépria familia. Em algumas tribos, a crianga que nascesse
com alguma deficiéncia era o pai e a parteira que decidia se ela ia morrer ou viver,
pois acreditava ser um empecilho para a tribo ja que nao teriam condi¢des de prover
seu proprio sustento e dependiam de outras pessoas para realiza-lo. Quando
decidiam deixar a pessoa com deficiéncia viver, eram mantidos escondidos; para a
familia eram motivos de vergonha, para outras familias que tinham um poder
econOmico maior, muitas vezes, mandavam seus filhos com alguma deficiéncia para
estudar em instituicbes especificas voltadas para pessoas com deficiéncia.

No Brasil, por exemplo, o Império Instituto dos Meninos Cegos, no Rio de
Janeiro, objetivava formar profissionais cegos e surdos a fim de que eles se
sentissem mais Uteis e pudessem ter a comunicacgao facilitada. Outras instituicoes
foram surgindo posteriormente, como é o caso do Asilo dos Invalidos da Patria que
era destinada a abrigar os soldados mutilados em guerras ou operagbes militares,
isso ja na metade do século XIX (1801-1900), era uma forma de gratidao e de justica
dos governantes e da sociedade para com os jovens soldados “inutilizados.” (SILVA,
1978)

No século XX, as pessoas com deficiéncia comegcam a ter seu espago no
mercado de trabalho, as quais iniciam montagem de industrias de reabilitacdo para
os mutilados da Primeira Guerra Mundial (1914 a 1918), ndo por haver uma
consciéncia que essas pessoas eram capazes de estarem inseridas de alguma
forma em sociedade, mas por ser um gasto alto para manté-los segregados
(separados sobre protegdo econdémica do governo nas Instituigbes) (SANTOS e
COSTA, 2013).

Ainda no século XX, Organizagées ndao Governamentais (ONGs) estiveram
envolvidas com objetivo de dar a pessoa com deficiéncia os mesmos direitos de
qualquer pessoa sem qualquer tipo de deficiéncia existente na sociedade, apesar
dos resultados ndo aparecerem na mesma proporc¢ao desse trabalho intensivo.

No século XXI, a medicina avangou, o mercado de trabalho ja contrata

pessoas com deficiéncia, houve um aumento de cuidadores tanto formal como
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informal para as pessoas que de alguma forma se tornaram dependentes, mas é
necessario avangar nos recursos para atender a essa populagéo, é preciso trabalhar
as condicbes de infraestrutura e sociais adequados para as pessoas com
deficiéncia.

Oliveira (2013) destaca que o preconceito ainda persiste quando se trata de
pessoas com deficiéncia intelectual que estdo envelhecendo. Na maioria das vezes,
a propria familia, por falta de conhecimento, trata a pessoa com deficiéncia na fase
adulta com infantilidade, como uma pessoa incapaz de aprender e ter a sua propria
forma de viver no dia a dia.

A OMS (2011) define a deficiéncia intelectual?> como atenuacéo significativa
da capacidade em entender nova ou complexas informacées e expandir novas
habilidades (comprometimento intelectual). O resultado disso € uma pratica limitada
de viver em forma independente (desempenho social comprometido) que comega
anteriormente a idade adulta, com um resultado prolongado no desenvolvimento. De
acordo com Associacdao Americana de Deficiéncia Intelectual (do inglés American
Assocationon Intelectual and Developmente Disabilities), a DI é caracterizada como
uma circunstancia delimitada no funcionamento do intelecto e do comportamento
adequado, englobando habilidades conceptivas (linguagem verbal e escrita), sociais
e praticas. (GUILHOTO, 2011)

O desenvolvimento do cérebro comega com a formagéo dos neurdnios da
vida intrauterina e vai até a maturidade de suas conexdes (sinapses), que ocorre ao
longo da infancia e adolescéncia. Portanto, os fatores de risco podem ser
classificados em pré-natais, perinatais pés-natais. Dentre os fatores pré-natais,
mencionamos doencgas genéticas, ma formagao cerebrais, desnutricdo materna, falta
de cuidado; no pré-natais uso de alcool, de drogas e etc; ja os fatores perinatais
abrangem prematuridade, andxia neonatal, insuficiéncia placentaria, infecgdes e
alteragbes metabdlicas no recém-nascido; os poés-natais abarcam desnutricdo
infantil, infecgdes e falta de estimulagao adequada, e outros. (GUILHOTO, 2011)

2 As causas da Deficiéncia Intelectual sdo distintas. O cérebro é constituido por cerca de 100 bilhdes
de neurdnios que se conectam formando uma vasta rede neural, e a troca de “dados” nesse
complexo nos permiti efetuar fungdes neurolégicas, desde as indispensaveis, como respirar € manter
os batimentos cardiacos, até as mais complexas como pensar, tomar decisbes e vivenciar as
emogbes humanas (paixdo, amor, raiva, prazer, compaixao etc.). Partindo do primoérdio da rede
neural a Deficiéncia Intelectual € causada pelo disturbio de um ponto dessa rede que leva a
obstaculos especificos no funcionamento intelectivo. (GUILHOTO, 2011)
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De acordo com a autora supracitada, sdo imensuraveis os disturbios
causadores da DI. Alguns exemplos mais conhecidos sdo: a Sindrome Down (1/700
nascimento), Sindrome X-Fragil (1/3.500 nascido do sexo masculino), Sindrome de
Prader-Willi, Sindrome de Angelman, Sindrome de Williams, e outras poucas de
erros inatos do metabolismo tais como, hipotireoidismo congénito e a fenilcetonuria.

Desses exemplos, a Sindrome de Down torna-se um exemplo de aceitagao e
inclusdo social, principalmente, pelos fatores suplementares como, facilidade maior
de viver em sociedade e a vida prolongada, e também, por ser a causa genética
mais frequente da deficiéncia intelectual podendo ser clinicamente diagnosticada e
estudada. (GUILHOTO, 2011)

Apesar da maior aceitagao e inclusao social da pessoa com Down em relacao
as outras deficiéncias, € necessario que seja feito um trabalho quebrando
paradigmas existentes sobre a doenca. Nesse sentido, a comunidade precisa
reconhecé-los como seres humanos preparados para se relacionar com outras
pessoas. Elas sdo capazes de aprender quando o seu ritmo individual € respeitado e
quando a um estimulo constante. (MEDEIROS e SILVA, 2013)

Segundo Pimenta (2011) a medida que as pessoas com deficiéncia intelectual
estdo envelhecendo, surgem novos desafios para a sociedade diante das suas
necessidades e demandas. Neste caso,

[...] € preciso estar atento ao planejamento das atividades, bem como as
estratégias clinicas, terapéutica e pedagdgica, na elaboragdo de programas
que contemplem as habilidades nos ambitos da preveng¢do de perdas e
manutengao das habilidades adquiridas. (PIMENTA, 2011, p. 7).

Com o envelhecimento, as habilidades funcionais do corpo vao diminuindo, e
se nao houver politicas especificas para o cuidado dos idosos ha uma grande
possibilidade deles se tornarem pessoas com deficiéncias. A familia, a sociedade e
o Estado tem a fung&o de incluir a pessoa com DI no convivio social, dando a essa
pessoa condicdes de vida saudavel, mas, a responsabilidade maior recai sobre a
familia. Nesse sentido, abordaremos na préxima segéo a pessoa com deficiéncia e o

ambiente familiar.

3 A PESSOA COM DEFICIENCIA E O AMBIENTE FAMILIAR

3.1 A importancia da familia no desenvolvimento da pessoa com deficiéncia
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De acordo com Hollerweger e Catarina (2014) para a sociedade se tornar
inclusiva & necessario uma conscientizagao e mudanga de pensamento nas pessoas
e na estruturacdo da sociedade. Entdo, é de suma importancia que a real aceitagao
da pessoa com deficiéncia tenha seu inicio a partir da prépria familia.

A familia é a instituicdo fundamental da sociedade humana, ndo apenas por
ser bioldgica, mas por ser um ambiente onde os momentos marcantes da vida
acontecem. A familia é o centro do afeto, onde deve surtir apoio e reciprocidade. E
nela que as influéncias humanas exibem seus sentimentos. (FERREIRA e
FIAMENGHI JUNIOR, 2015)

De acordo com Hollerweger e Catarina (2014) € de suma importancia a
presenca da familia na vida da crianca para que ela tenha um desdobramento
integral. Os autores vao dizer que o papel principal dos pais € preparar os filhos para
as possiveis dificuldades da vida, ensinar aptidées fisicas e sentimentais que vao
ocorrendo no desenvolver evolutivo até chegar a maturidade adulta, ocasionando a
ela uma estrutura adequada para aprimorar autoconfianca e aprender conviver em
sociedade. Torna-se mais dificil para as familias de pessoa com deficiéncia, isso
porque exige de cada membro da familia uma mudanga de papeis, fazendo com que
eles passem a ter novos estilos de vida.

A grande influéncia da familia esta no fato do lar e a convivéncia garantirem
através do ambiente fisico e social, as condigées necessarias ao desenvolvimento
da crianga Hollerwerger e Catarina (2014). Com as pessoas com deficiéncia néo é
diferente, a familia luta para assegurar que as suas necessidades sejam garantidas,
proporcionando igualdade e bem-estar. Na maioria das vezes, as suas maiores
necessidades estdo no proprio convivio familiar, seja o ambiente (estrutura), ou
orientagdes. Padua e Rodrigues (2013, p. 2325) relatam que:

Outro aspecto importante é ter consciéncia que a crianga com deficiéncia
possui necessidades especiais que necessitam muitas vezes de
modificagbes ambientais, necessidade maior de controle constante,
observacdes e orientagdes, assim como também devem castigar, colocar
limites, chamar ateng&o, preocupar-se com seu futuro como outra crianga
sem deficiéncia.

Segundo Souza (2012), o dialogo entre pais e filhos, a pratica de atitudes, de

amor, e respeito, os valores, as regras sociais sdo de grande importancia para a
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construcdo da originalidade do carater, como também, no conhecimento para um
crescimento pessoal e profissional. De acordo com Hollerweger e Catarina (2014), a
cobranga em excesso na crianga com deficiéncia pode causar impedimento no
desenvolvimento. Como também, as fantasias e ansiedades criadas pelos pais de
ver seu filho progredindo proporcionam crise de ansiedade e dificuldades em lidar
com frustragoes.

A familia € uma das colunas mais forte da sociedade, € nela que damos o
Nosso primeiro passo, dizemos as nossas primeiras palavras, € nos preparamos
para viver em sociedade, ndo se pode fugir da realidade que a familia € a base para

a sociedade. Sa e Rabinovich (2006, p.70) afirmam ser:

A familia € o principal agente da socializagdo primaria e onde se produzem
relagbes de cuidado entre os seus membros através da protegdo, do
acolhimento, respeito a individualidade e potencializagéo do outro. Em cada
familia, existem valores transmitidos de geragdo em geragdo, envolvendo

afeto e identidade.

Duarte (2010) enfatiza que a familia pode ser um lugar de abrigo de
intimidade, de carinhos, como também, pode ser o inverso onde 0 egoismo, a inveja
a violéncia predomine. Essa diferenca pode estar associada a alguns fatores (como
o casamento, o divorcio, a residéncia, parte econdmico, € outros). Mas, com toda
essa diversidade, a familia ainda é o caminho privilegiado que leva cada um dos
membros a educacgao, ao individualismo e a socializagao, aonde chegam a alcangar
varias emocdes e sentimentos positivos e negativos entre si, construindo, assim, o
lado social da realidade, é por meio desse agir mutuo que progridem e fornecem
elementos importantes para dar sentido ao dia-a-dia individual.

De acordo com Hollerweger e Catarina (2014) para que o desempenho da
familia seja bem sucedido, é importante orientagdes de profissionais como o préprio
meédico, psicologo, centro de atendimento a pessoa com deficiéncia, onde possa ser
aplicadas metas dentro da realidade e capacidade do seu filho, onde ele tenha a
oportunidade de desenvolver sem que a familia superproteja ou pressione e nem
faga comparacao dele com outras criangas. Diante disso, em sequéncia falaremos
das dificuldades enfrentadas pela familia da pessoa com deficiéncia.

3.2 As dificuldades enfrentadas pela familia da pessoa com deficiéncia
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Desde o momento que os pais sdo informados de uma deficiéncia no filho, faz
com que todos os membros da familia passem a se preocupar com o presente € 0
futuro dessa crianca (BARBOSA, et al, 2008). Percebe-se que, as familias enfrentam
dificuldades a partir do momento que séo informadas da deficiéncia no filho, por ndo
estarem preparados para lidar com uma crianga que tenha algumas limitagées,
sejam elas fisicas ou intelectuais.

Segundo Sa e Rabinovik (2006), no Brasil as pessoas com deficiéncia tém
sido excluidas triplamente da sociedade: pela deficiéncia, pelo preconceito e pela
pobreza. O processo de inclusdo exige uma modificagdo ndo s6 no ambiente fisico,
mas na mentalidade da sociedade para que se ajuste incluindo as pessoas com
deficiéncia e os preparando para assumir a sua cidadania.

No artigo 1° da lei do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (N. 13.146, de 6 de
julho de 2015), é garantido de acordo com a Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, da ONU, os critérios basicos que asseguram a promogao
e protegao ao exercicio pleno e em condigdes de igualdade dos direitos humanos e
liberdades necessarias para as pessoas com deficiéncia, objetivando a sua incluséo
social plena e efetiva. No § 2 dessa lei, o poder executivo originara alguns
instrumentos, para consideracao da deficiéncia, dentre eles:

Acessibilidade: possibilidade e condicdo de alcance para utilizagdo, com
segurancga e autonomia, de espagos, mobiliarios, equipamentos urbanos,
edificagoes, transportes, informagdo e comunicagdo, inclusive seus
sistemas e tecnologias, bem como de outros servigos e instala¢des abertos
ao publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, tanto na zona urbana
como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida.
(BRASIL, 2015)

Nao resta duvida que a questdo da acessibilidade diminui a possibilidade de
autonomia da pessoa com deficiéncia e a auséncia de politicas publicas voltadas
para o ambito, leva, muitas vezes, o individuo seja no plano coletivo ou individual a
ser visto como pessoa incapaz, impossibilitando tentativas de inclusdo ao meio, e
assim criando restricdes de natureza social. (SA e RUBINOVIK, 2006)

Segundo as autoras acima citadas, outra dificuldade enfrentada pela familia é
o poder aquisitivo da pessoa com deficiéncia, isso facilita uma maior ou menor
aproximagao ao tratamento, que vai desde a necessidade de adquirir uma proétese a
cadeira de rodas, como também, a facilidade de limitar a sua dependéncia na vida
diaria, prejudicando, assim, sua integracao e socializagéo.
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Duarte (2010) comenta que outro problema que afeta a familia da pessoa com
deficiéncia é o stress causado pela sociedade devido ao seu comportamento que em
alguns momentos criam situacbes desagradavel aos pais, levando-os ao
afastamento e isolamento social.

Na contemporaneidade, os pais até que se preparam para ter um filho com
deficiéncia, mas, ndo estdo preparados para verem seu filho excluido da sociedade,
isso faz com que no primeiro momento de ameaca os pais se isolem juntamente com
seus filhos, como uma forma de defesa.

De acordo com a necessidade da pessoa com deficiente, viver em
comunidade ¢é de responsabilidade da familia, professores e demais profissionais em
favorecer conhecimentos sociais, criando oportunidades para que os mesmos sejam
colocados em praticas. (DUARTE, 2010)

Segundo Glat (2012), a intervencao da familia no método de interagéo social
do deficiente € algo que deve ser observada por dois angulos: simplicidade ou
restricdo que a familia traz para o processo de integragdo da pessoa com deficiéncia
na sociedade e, também, esse mesmo processo de integragdo na propria familia.
Nesse sentido, quanto mais integrado estiver na familia uma pessoa com
deficiéncia, a familia vai trata-lo com naturalidade, ou seja, “normal” permitindo que
dentro das suas possibilidades aproveite os recursos e as atividades de sua
comunidade; em consequéncia, essa pessoa sera integrada na vida social. Quanto
mais ela participa das atividades da comunidade levando uma vida semelhante a de
outras pessoas da sua idade, a familia a vé como “igual aos demais”, apesar de
suas limitagdes e particularidade especial, levando a pessoa com deficiéncia a ter
mais aceitagéo e aproximagao com a familia.

E na familia onde a pessoa com deficiéncia sente-se amada, dar a ela
condigdes para que a sua autoestima e sua autoconfianga se desenvolva, levando
essa pessoa a acreditar na sua capacidade. E para que acontega esse
desenvolvimento, é necessario que a familia acompanhe e valorize 0 seu sucesso e
estimule nos momentos dificeis, para que esse momento torne-se a oportunidade de
crescimento. (HOLLERWEGER E CATARINA, 2014).

E ndo ha lugar melhor para esse aprendizado do que o convivio e incentivo
da prépria familia. E nesse espaco que deve ser introduzido o reconhecimento que
as pessoas com deficiéncia sdo pessoas comuns iguais a todos. Santos (2013)
comenta que “a pessoa com deficiéncia, antes de ser diferente, tem direitos e
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deveres iguais a todos os seres humanos, sendo necessario que lhe seja oferecido
as mesmas condi¢cbes de vida dos demais”. Para isso, € necessario buscar
compreender os desafios que a pessoa com DI e o cuidador e/ou responsavel que
estdo envelhecendo enfrentam: limitagdes fisicas, mentais, problemas de saude
mais intensos, como € o caso das doengas crbnicas tornando-os, na maioria das
vezes, dependente de outros. Tendo como fundamento as barreiras, anteriormente
citadas, enfrentadas pelo Deficiente Intelectual e o seu cuidador e/ou responsavel,
introduziremos a sessao seguinte discutindo sobre limites e desafios desencadeados
pelo envelhecimento do cuidador e/ou responsavel da pessoa com deficiéncia
intelectual.

4 O ENVELHECIMENTO DO CUIDADOR E/OU RESPONSAVEL DA PESSOA
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL: limites e desafios

4.1 Os problemas enfrentados pelo cuidador e/ou responsavel da pessoa com
deficiéncia intelectual

O aumento progressivo da populagao de idosos no Brasil corresponde a uma
perspectiva de 30 milhdes ou mais para 2020, representando 13% da populagao.
Para Inagaki et al (2008) estes dados sdo preocupantes, pois com o crescimento da
populagédo idosa, ha uma alteragdo nos diversos segmentos da sociedade como:
educacao, economia, politica, saude e outros.

No campo da saude, sabe-se que o aumento da longevidade dos brasileiros
ligada as previsiveis doengas crénicas estdo unidas diretamente as causas cruciais
para o aumento das taxas de idosos que vivem na dependéncia de outras pessoas.
Quando isso acontece, um membro da familia (mae, pai, filhos, esposa, marido) ou
pessoas proximas (outros parentes, nora, genro, vizinhos) assume a funcdo de
cuidador, passando a ser um cuidador primario. Geralmente, essa responsabilidade
recai sobre as mulheres sendo mais um papel assumido na esfera doméstica. Algo
preocupante & a faixa etaria do cuidador que esta paralela a do idoso dependente,
Hayar (2015) discute que a sociedade ndo se preparou para lidar com o
envelhecimento da populagéo, menos ainda com o envelhecimento da pessoa com

deficiéncia.
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A falta de informacg&o de como cuidar, qual o diagnéstico preciso do problema
por parte dos profissionais de saude, quais 0s servigos existentes para essas
pessoas dependentes, prejudica no cuidado de qualidade, como também, acaba
deixando o cuidador estressado, acarretando problemas de saude. Segundo Sa e
Rabinovik, (2006), com o crescimento em todo pais da populacdo idosa, a ajuda
familiar para que esses idosos permanecam em casa se torna cada vez mais
comum. E necessario que o cuidador esteja informado sobre os servigos que pode
ser a eles prestados. Neste sentido,

A maioria das pessoas idosas que necessitam de cuidados prefere ser
atendido em sua propria casa. Os cuidadores (em geral pessoas também
idosas), entretanto devem ser amparados para continuar a ajudar e nao
adoecerem. Acima de tudo, eles precisam estar bem informados sobre as

condi¢bes que tem de enfrentar, a evolugéo provavel da situagdo e como
obter servigos de apoio disponivel. (SA e RABINOVIK, 2006, p.38).

ya

E preciso uma atengcdo para o cuidador, sem muitas escolhas, Ihe sao
atribuidas varias tarefas incluindo a de cuidar de uma pessoa incapaz de exercer
algumas atividades ou todas as atividades como comer, tomar banho dentre outras.
Carvalho (2009) comenta que cuidar é uma funcdo que esta ligada a familia
diretamente, sobretudo na area da infancia, deficiéncia e pessoas mais idosas.

Os direitos sociais garantidos na Constituicdo Federal de 1988, no seu artigo
6°, assegura que seja suprida as necessidades basicas de todo cidadao. Bento
(2008) comenta que, esses direitos sociais permitem que os individuos exijam do
Estado, postulando a realizagdo de agdes fundamentais ao desenvolvimento de
suas condi¢des humanas.

Neste caso, o Estado tem como obrigagdo apoiar ou substituir as fungbes
familiares sob forma de servigos como hospital, asilos, residéncias para idosos, mas
a familia é a coluna de grande importancia afetiva e eficaz no suporte denominado
informal.

O cuidador dedica-se de uma forma téo integrante na vida do paciente que
acaba deixando para segundo plano a sua propria vida. Sendo assim, € necessario
que esses cuidadores tenham clareza sobre os servigos de saude, para que o
busque e tenha um acompanhamento junto aos profissionais da Estratégica de
Saude da Familia (ESF)? oferecendo ao cuidador possibilidade de uma melhoria na

*A Estratégia Satde da Familia (ESF) visa & reorganizacéo da atencdo basica no Pais, de acordo
com os preceitos do Sistema Unico de Saude, e é tida pelo Ministério da Salde e gestores estaduais
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qualidade de vida e uma proposta de atendimento olhando ndo s6 a doenga, mas a
pessoa por completa. (CARVALHO, 2009)

O aspecto econémico da familia, a renda, afeta e muito a pessoa responsavel
pela pessoa com deficiéncia. Cardoso et al (2010) comenta que, na maioria dos
casos, a renda familiar ndo € bastante para suprir as necessidades da familia, por
conta do cuidador ter que deixar seu emprego, pois ndo s6 assumiu essa fungao,
como também, todas as tarefas familiar. Guhur e Guhur (2012) mencionam que além
do cuidador ter as suas proprias demandas (necessidades materiais), tem que
atender as demandas da pessoa a quem ele estda como responsavel, cujas
necessidades especiais sao de mais importancia. Ademais, vem o investimento com
o tempo e o afeto, coisas que o cuidador da pessoa com deficiéncia ndao pode
negligenciar. Além disso, ha dificuldade de lidar com a incompreensao por parte da
pessoa com DI em relagédo ao envelhecimento do seu cuidador.

4.2 Como as pessoas com deficiéncia intelectual compreendem o envelhecimento
dos seus cuidadores

Bento (2008) explica que falar do envelhecimento dos pais com as pessoas
com deficiéncia intelectual € um assunto muito delicado, ja que para a maioria deles
na fase adulta seus cuidadores (pais/ responsavel) representam ser um “abrigo
seguro. ” Sdo deles a responsabilidade econémica, habitacional, alimentar, dar
carinho, cuidar e protegé-los. Sem duvidas, os pais sdo as pessoas a quem eles
mais confiam. Eles entendem que seus pais estdo envelhecendo, chegam a
identificar a idade avangada, mas recusam perceber a perda de capacidade, isso
porque enxergam o cuidador, que na maioria € a mae, fazendo as mesmas tarefas
em casa e para com ele.

Em uma pesquisa realizada em uma Instituicdo Educacional para Pessoas
com Deficiéncia Mental, Guhur e Guhur (2012) relatam que para algumas pessoas
com deficiéncia falar da morte ou separagéo seja dos pais ou parentes é dificil, duas
das entrevistadas temem a morte dos seus cuidadores e se preocupam com o que

e municipais como estratégia de expansdo, qualificacdo e consolidacdo da atencdo basica por
favorecer uma reorientacao do processo de trabalho com maior potencial de aprofundar os principios,
diretrizes e fundamentos da atencdo basica, de ampliar a resolutividade e impacto na situacdo de
saude das pessoas e coletividades, além de propiciar uma importante relagdo custo-efetividade.
(BRASIL, 2007)
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pode acontecer com elas depois que seus cuidadores ndo estiverem mais presente
e assumem o desejo de morrer ao mesmo tempo em que eles.
Percebem-se que os mais vulneraveis séo justamente, aqueles com idade
mais avancada e maior incapacidade funcional e intelectual, fragilidade
manifestado na dependéncia dos familiares, tantos de cuidado como de
afeto, € uma preocupacgéo bastante intensa quanto a perda temporaria ou
definitiva de seus cuidadores. (GUHUR e GUHUR, 2012, p. 328)

De acordo com Bento (2008), falar sobre o assunto com as pessoas com
deficiéncia € complexo porque ndo houve uma abordagem dos pais com os filhos de
forma direta sobre o tema do envelhecimento e as suas consequéncias, onde eles
fizessem parte na edificagdo do seu projeto de vida.

Pimenta (2011) explica que a questdo do envelhecimento da pessoa com
deficiéncia intelectual e multipla, € uma discussdo nova, porque até pouco tempo
nao se vivia essa longevidade. Esse assunto tem despertado instituigdo como a
Associagao dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) para estudos e pesquisas
em relagcdo a velhice, devido ao numero elevado de usuarios que estao
envelhecendo coincidentemente com a familia, onde ha uma preocupagdo em
relacdo as demandas dos servicos a eles oferecidos.

De acordo com Oliveira (2013) existe uma preocupagao por conta do
cuidador ou responsavel ser uma pessoa idosa cuidando de uma pessoa que esta
envelhecendo. Até o momento, a responsabilidade tem ficado por conta da familia,
quase que sem ajuda. Isso poderia ser alterado através de servigos prestados por
entidades publicas e/ou privadas.

Para Bulla (2009), o envelhecimento populacional tem tido um acréscimo
significativo. O grande desafio é proporcionar a essas pessoas idosas vida saudavel
e com qualidade. O mesmo fendmeno de longevidade tem acontecido com as
pessoas com deficiéncia Intelectual. De acordo com Hayar (2015) a sociedade néo
se preparou com politicas de educagdo, de saude e seguranga para essa nova
realidade do envelhecimento da populacdo em geral, nem tdo pouco com as
pessoas com deficiéncia.

Ainda segundo Bulla (2009), no Brasil a assisténcia social oferecida as
pessoas idosas com perda de saude fisica, psiquica e outras ainda é insuficiente.
Por falta de fiscalizagdo e de politicas aplicadas corretamente, alguns dos direitos

adquiridos pela Politica Nacional do Idoso (Lei 8.842/1994) e o Estatuto do Idoso
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(Lei 10.741/2003) ndo foram garantidos apesar de previsto pela legislagdo no dia a
dia do idoso.

Masuchi e Rocha (2012) explanam que o cuidador € visto como alguém que
nao tem o habito de cuidar da sua prépria saude, ndo faz uma atividade fisica ou
qualquer outro tipo de atividade que nao esteja relacionado a do cuidar do outro. Os
mesmos admitem ser necessario que os servicos de saude oferecam espacgos de
atencdo a saude e qualidade de vida aos cuidadores, e auxiliem na conexao de
redes de apoio social a essas pessoas, induzindo-as a valorizar o convivio social, o
entretenimento, o autocuidado e as relagdes de cuidado. De acordo com Hayar
(2015, p.46)

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

Segundo a autora supracitada, € necessario ampliar programas de atencao as
pessoas com deficiéncias e de apoio as familias. As politicas existentes nao sao
suficientes para suprir 0 necessario aos idosos e, principalmente, aos idosos com
deficiéncia intelectual, tdo pouco as familias que cuidam dessas pessoas com
necessidades. Desta forma, cabe aos familiares cuidarem dos parentes com o que
estiver ao seu alcance, normalmente sem nenhum conhecimento ou apoio.

Na esfera institucional, a atitude de cuidar é regida por normas técnicas, e os
cuidados se ddo em situagbes objetivas, profissionais e regulamentadas. Para que
seja uma boa experiéncia, o envelhecimento deve estar ligado ao acesso a servigos
e meios de manutengdo da saude, a participag&o social e a seguranga.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

O trabalho objetivou levantar importantes discussées sobre o envelhecimento
da pessoa com deficiéncia e de seu cuidador, frisando as politicas publicas
existentes e a necessidade de novas politicas mais eficazes. Além disso, tentou
contribuir para minimizar o preconceito existente da sociedade em relagdo as

pessoas com deficiéncia e as pessoas com deficiéncia que estao envelhecendo,
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onde a propria familia subjuga como incapazes de desenvolver uma vida em
sociedade.

A questdo do cuidar esta atrelada diretamente a familia, como citado o
cuidador, habitualmente, esta no ambito familiar e, um assunto pouco debatido € o
seu envelhecimento que acontece concomitante ao da pessoa com deficiéncia.
Normalmente, o cuidador empenhora-se integralmente no auxilio a pessoa com
deficiéncia e esquece do cuidado com seu préprio bem-estar, para uma melhoria na
qualidade de sua vida e na vida da pessoa com deficiéncia, os quais envelhecem
paralelamente.

As politicas sociais existentes ndo sdo suficientes para atender o idoso com
deficiéncia e tampouco seu cuidador. Diante disso, junto ao avanco dessa
populacgao, € indispensavel que se desenvolvam politicas sociais mais eficazes que
sejam capazes de suprir as necessidades como saude, educagdo, moradia,
seguranga, infraestrutura, trabalho, cultura, lazer, esporte, liberdade, cidadania e
respeito.

Dessa forma, conclui-se que para que essa populagdo seja inserida na
sociedade de forma que sejam garantidos os seus direitos sociais e de cidadania, ha
uma necessidade da intervencdo critica do profissional de Servico Social para
atender essa demanda. Nesse sentido, faz-se necessario mais estudos, pesquisas e
discussbes tedricas na area que abordem politicas publicas ja existentes e na
implementagcdo de politicas sociais mais eficazes para suprir as necessidades das
pessoas com deficiéncia que estdo envelhecendo e seus cuidadores.
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THE PERSON WITH INTELLECTUAL DEFICIENCY, AND HIS CAREGIVER AND / OR
RESPONSIBLE PARTICIPANTS IN THE AGING PROCESS: who will take care of whom?

ABSTRACT

This study is about the person with intellectual disabilities, your caregiver and / or
responsible participants in the aging process: who will take care of whom? It
emerged from the academic experience of the Supervised Internship in Social Work
held in the Association of Parents and Friends of Exceptional Children - APAE in
Campina Grande-PB, in which there was the problem, rarely addressed on the aging
of people with disabilities and caregiver that happen in parallel. In this sense, it aimed
to understand the person's aging process with disabilities and their caregivers and
the implementation of public policies in ensuring their social rights. Aging
always has been understood as something natural, and today there is a sharp
increase in longevity, including people with intellectual disabilities. The difficulties
faced by their caregivers, they age the same time them, is the lack of more effective
social policies directed to this population (people with intellectual disabilities and
caregivers). The methodology used in the study was bibliographic and documentary
nature related to the theme to the discussion of authors such as Silva (1987), Duarte
(2010), Hollerweger and Catherine (2014), Hayar (2015), among others. Through
research it was possible to understand that as people with intellectual disabilities are
aging, new challenges to society on their needs and demands. In Brazil, it is
necessary more effective public policies to guarantee the rights enshrined in the
Federal Constitution (1988), the Statute of the Elderly (2003), the Person Statute
with Disabilities (2015), especially the poor and their caregiver or guardian who are
aging are knowledgeable about their rights so that they can claim the implementation
of these social policies in order to ensure their social rights. In this sense,
intervention and critical comprehension of professional social work is essential,
therefore, it is essential to study, research and discussions for the study addressed.

Keywords: Aging. Person with Disabilities. Caregiver or responsible.
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