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Resumo

Recentemente, tem aumentado o interesse pelas pessoas com deficiéncia mental e pelas suas
necessidades. Cresce também o apelo a integracao e os interesses pelos direitos destas pessoas. No
passado, pessoas portadoras de deficiéncia quase sem excecdo entravam no processo de envelhecimento
precocemente, em comparacao com a maioria da populacao. Os novos avancos na medicina vieram
melhorar a salde destas, podendo, também elas agora, viver mais tempo. No entanto, esta maior
longevidade trouxe novos desafios para as familias e instituicdes. Novas reconfiguracoes se apresentam
nas familias, onde vemos pais e filhos a envelhecer praticamente em simultaneo, tornando a tarefa do
cuidar mais dificil. As instituicdes sdo cada vez mais importantes agentes no apoio as necessidades destas
pessoas, € um suporte para a familia. Contudo, este novo panorama representa um desafio para elas
também. Considerou-se ser importante, face a estes novos acontecimentos, investigar as novas

reconfiguracdes e desafios que estdo a surgir, tanto para a familia como para as instituicoes.

A presente dissertacao esta baseada numa pesquisa que inclui um estudo de caso, realizado em duas
instituicoes destinadas ao apoio de pessoas portadoras de deficiéncia. Foi aplicada uma metodologia
qualitativa, com a realizacdo de entrevistas a varias categorias profissionais das instituicoes e a um
familiar. A analise dos varios testemunhos, permitiu contemplar diversas dimensdes relevantes para o
estudo, e retirar conclusdoes pertinentes acerca varios problemas sociais identificados, salientando a

necessidade de despertar consciéncias afim de melhorar a intervencao com esta populacéo.

Assim, concluiu-se que existe a necessidade de haver um novo olhar sobre estes novos processos por parte
dos apoios politicos e sociais, de forma a contribuir para melhorar a qualidade de vida deste grupo,
fornecendo respostas sociais adequadas e promovendo a inclusao em varias esferas da sociedade. As
instituicoes necessitam de se adaptar aos novos desafios inerentes ao processo de envelhecimento,
apostando numa formacao adequada dos seus profissionais e reajustar o método de trabalho direcionado
para estes “novos” utentes. As familias necessitam de um maior auxilio nesta nova etapa, que passa por
um apoio psicolédgico, informativo e social, de modo a estarem mais bem preparadas e amparadas para

estes novos processos.

Palavras - Chave

Deficiéncia; Envelhecimento; Institucionalizacdo; Familia.




Abstract

In recent times interest has increased in persons with mental handicaps and their needs. However the will
to integrate these people into society and the awareness of their rights are only very recent. Medical
advances have contributed to an improvement of the quality of their lives and provided opportunities to
live longer. Yet this ageing process brought some new challenges to the families and institutions. As
parents and children now almost simultaneously, go through an ageing process, it becomes harder for the
parents to take care of children with their children. So families need to reorganise. Institutions are
becoming major players in supporting these people and their familiy needs. However, this new outlook
represents a challenge for them too. In view of these new development, it urgent to study thepossible

problems and solutions existing in families and institutions.

The present dissertation is based on research that includes a case study which took place in two
institutions aimed at supporting persons with (mental) disabilities. Using a qualitative methodology
intervews were conducted with persons with diverse professional functions in the institutions. The analysis
of their statements enable us to cover the multiple dimensions relevant to our study and to draw
appropriate conclusions about the diverse social issues by emphasising the need to raise awareness in

order to improve social actionin favour of this population.

It was concluded that a fresh look at these new processes is needed, as well as political and social support
in order to contribute to improving the quality of life of this group, providing appropriate social responses
and promoting inclusion in various spheres of society. Institutions need to adapt to the new challenges
posed by the aging process, focusing on providing adequate training of their professionals. Working
methods directed to these "new" users should be ajusted. Families need further assistance in this new
stage, which involves a psychological, informational and social assistance, and this may offer better

preparation and support when they go through these new processes.
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Introducao

A presente dissertacao insere-se no ambito do Mestrado em Sociologia: Exclusdes e Politicas Sociais, da
Universidade da Beira Interior, e tem como tematica os processos de envelhecimento das pessoas

portadoras de deficiéncia.

A sociedade portuguesa encontra-se bastante envelhecida, tendo uma grande percentagem de populacao
acima dos sessenta e cinco anos. Um processo analogo verifica-se também na categoria de pessoas do
objeto deste estudo: Os portadores de deficiéncia mental. O aumento da esperanca de vida, em parte
resultado dos avancos da medicina, veio permitir um novo cenario para esses individuos: viver a velhice.
Eles vivem agora mais anos que antigamente. Esta, nova, realidade é complexa a varios niveis, e a
sociedade pode ainda nao estar preparada para dar respostas eficientes. Falamos de uma populacao
socialmente excluida, que sofre agora de um duplo estigma: deficiéncia e velhice. “A maioria das
sociedades ndo esperava que estas pessoas sobrevivessem até a idade adulta, muito menos que chegassem
a envelhecer.” (Antonio, 2003: 167) O tema do envelhecimento das pessoas portadoras de deficiéncia

mental, ndo tem merecido, ainda, grande destaque nas agendas politicas e nos estudos académicos.

0 envelhecimento destas pessoas acarreta novos desafios. A familia, como primeira agente cuidadora,
tém agora a seu cargo novas preocupacoes e reconfiguracdes. Enquanto que no passado os pais assistiam,
na generalidade, a partida bastante precoce do seu filho, agora surge um novo panorama em que os filhos
portadores de deficiéncia mental, vivem mais tempo que os pais, e assistem eles a perda dos pais. Este
desenvolvimento configura-se complexo. E pode ser caracterizado como um «envelhecimento mdtuo~. Pais
e filhos caminham para a velhice simultaneamente, cada um a sua maneira e ritmo, e os progenitores
envelhecidos deixam de ter capacidades para continuar a cuidar dos seus filhos que estao a envelhecer.

Levanta-se a questao «Quem vai cuidar de quem?”».

E perante este cenario que surgem as instituicbes como suporte para as familias que se vém nesta
dualidade de problemas: ter um filho que necessita de varios cuidados, e ja nao ter capacidades para
prestar esses mesmos cuidados. Naos descurando o eentual apoio de outros familiares, tal como irmaos,
cabe aqui serem as instituicées os principais agentes no auxilio a estas familias. Mas mesmo as instituicées
enfrentam o desafio do envelhecimento dos seus “jovens que agora ja sao velhos”, nas palavras de um dos
interlocutores neste nosso projeto de pesquisa, e € importante perceber e analisar quais esses mesmos

desafios.

Diante destes novos processos de envelhecimento das pessoas portadoras de deficiéncia e os seus novos
desafios, a problematica que se constroi em relacao ao tema proposto, remete para uma tentativa de
perceber esse processo de institucionalizacdo da pessoa portadora de deficiéncia. Como tal, temos como
ponto de partida algumas questdes. Quais sao maiores desafios para as instituicoes e familias perante o
envelhecimento das pessoas portadoras de deficiéncia? Como é garantido o bem-estar destas pessoas em

regime de instituicao?Qual é o papel da familia apos a institucionalizacdo?



Face a estas perguntas de partida, resultam os seguintes objetivos para este estudo:

e Compreender o papel das instituicbes e o modo de funcionamento gerado para dar
acompanhamento as pessoas portadoras de deficiéncia em geral, e em particular durante o

processo do seu envelhecimento;

e Perceber os processos inerentes a institucionalizacdo de uma pessoa portadora de deficiéncia,

principalmente na fase do seu envelhecimento;

e Perceber a importancia da familia, apos a institucionalizacao.

Para a elaboracao deste estudo, houve uma colaboracao de duas instituicoes destinadas ao apoio de
pessoas portadoras de deficiéncia. A primeira fica situada na area da grande Lisboa, tendo as valéncias de
apoio residencial e de centro de atividades ocupacionais - CAO. A segunda instituicao situa-se na zona
interior-centro de Portugal, contendo a valéncia de CAO, tendo em preparacdao o servico de apoio
residencial. Foi com o auxilio destas instituicoes que foi possivel realizar este estudo de caso. A pesquisa,
de teor qualitativo, sendo feitas entrevistas nas instituicdes, com uma amostra composta por profissionais
da area e por familiares. E de ressaltar que ao longo deste estudo encontraram-se alguns obstaculos,
nomeadamente a dificuldade de estabelecer contacto com familiares para finalidades de entrevista.
Também tornou-se impossivel a realizacao de entrevistas numa terceira instituicdo, o que reduziu o leque

de entrevistados, mas que acabou e de realidades observadas inicialmnte planeado.

Esta dissertacao € composta por trés capitulos. O primeiro capitulo destina-se ao enquadramento tedrico.
Analisando o contributo de varios autores, relaciona-se e aprofundam-se diversos conceitos e teorias
relevantes para o tema proposto. O segundo capitulo refere-se a metodologia utilizada, indicando e
justificando as técnicas usadas neste estudo para o apuramento dos dados empiricos. O terceiro capitulo
apresenta uma analise dos resultados empiricos, com atencao pelos dados mais importantes no ambito
desta investigacdo e a discussdo da relevancia de certos dados para a tematica. Por Gltimo a conclusao
resume o estudo e contempla o valor dos resultados obtidos para futuros estudos sociologicos e para um
delineamento de politicas e projetos tendo em consideracao a populacédo e a problematica discutida nesta

dissertacao.



Capitulo | - Envelhecimento e deficiéncia: consideracées

teodricas

Na histoéria, houveram sempre grupos que foram excluidos pelas maiorias, ficando a margem da sociedade,
e fora da participacdo na mesma. Um grupo ou um individuo podem estar excluidos de varias areas de
participacao na sociedade a nivel economico, politico, social, cultural ou territorial. Ao estar excluido da

sociedade o individuo encontra-se mais vulneravel.

“As ciéncias sociais nasceram a analisar a pobreza e a exclusdo. Mesmo s6 no campo socioldgico, basta
lembrar Durkheim e o conceito de anomia, os trabalhos da escola de Chicago e a nocao de desorganizacao
social, as tipologias propostas por Merton, ou as dimensdes simbolicas de estigmatizacdo enunciadas por
Goffman, para se ver que a preocupacao analitica com a desigualdade social, os seus mecanismos e os
seus efeitos ndo s6 é transversal as varias correntes tedricas, como nunca abandona o percurso da

sociologia desde o século passado.” (Almeida, 1993: 829)

O conceito de exclusdo social, em si surgiu recentemente e cada vez mais é utilizado nos discursos
politicos. As desigualdades sociais e o aumento destas resultam em exclusdo social, pois a falta de
recursos para uma plena participacdo na esfera social a varios niveis afasta o individuo da sociedade
remetendo-o para a exclusao. Os recursos que um individuo possui permitem ou nao a participacao ativa e
plena na sociedade, assim “A exclusao resulta, entdo, de uma desarticulacao entre as diferentes partes da
sociedade e os individuos, gerando uma nao participacao num conjunto minimo de beneficios que definem
um membro de pleno direito dessa sociedade - inerente a figura dos excluidos - opondo claramente a
nocao de integracao social.” (Capucha, 1998 in Rodrigues, et al (1999). A exclusao social resulta entao, da
privacao de recursos sociais e materiais que remete o individuo para a periferia da sociedade, ele nao se
enquadra nos padrées dominantes que essa sociedade exige. Esta situacao cria no individuo sentimentos

de auto- exclusao e de incapacidade de reverter a situacao. (Rodrigues, et al 1999).

1. A velhice

Como ja foi indicado, um dos grupos que tem vindo a sofrer com a exclusao social sao os idosos.

“0 vocabulo “idoso” tem origem latina no substantivo aetas, de caso acusativo aetatem, dando existéncia
a palavra “idade”. Assim, “idoso” é vocabulo formado por dois componentes, quais sejam, “idade” mais o
sufixo “0s0”, denotando abundancia. Desta forma o vocabulo “idoso” pode significar cheio de idade,
abundante em idade, etc.” (Segalla, et al, 2008: 1018)



A velhice nos dias de hoje é um tema bastante recorrente e analisado em varias areas de estudo. A velhice
torna-se um posto que acarreta consigo varios aspetos biologicos, psicologicos e sociais. Sendo que
bioldgico é a modificacdao que o corpo sofre como as alteragdes naturais que um ser humano enfrenta com
a idade; os problemas psicolégicos vao de encontro com os problemas sociais que eles enfrentam, o
abandono, diminuicao da vida social, o0 medo da morte. Muitas das pessoas idosas vivenciam a solidao,
fruto do abandono por parte dos familiares, pela morte das pessoas proximas o que os faz ficar sozinhos,
sem ninguém. Estas situacdes levam muitas vezes as pessoas a isolarem-se diminuindo o contacto com
outras pessoas, ou, noutros casos, os problemas de salde associados a uma idade avancada nado os
permitem sair de casa, acabando por diminuir a vida social. Com o avancar do tempo e da idade o medo

do fim dos seus dias torna-se uma situacao que eles enfrentam dia-a-dia.

1.1. O idoso na historia

Fazendo uma retrospetiva historica, na Idade Média a esperanca de vida rondava os cinquenta anos, que
nessa altura representava a velhice e aos que chegavam a essa idade o prestigio era dado pelas posses que
a pessoa detinha, e nao por ter alcancado a uma idade avancada. “(...)se fossem detentores de riquezas,
eram valorizados e chefes da familia, ou seja, o valor ndo era atribuido a longevidade, mas as posses.”
(Mascaro, 1997 in Oliveira e Santos, 2009:425).

Existe também aquela imagem da pessoa idosa como a pessoa sabia da familia devido a experiéncia de
vida, uma pessoa que transmite conhecimento e que é visto como o chefe de familia. A partir do século
XVIIl, esta visao da velhice passa também pela nova visdo da medicina e os seus progressos que “retira a
morte do plano metafisico e integra a velhice na continuidade da vida e da sociedade. A ldgica cientifica
impde a velhice como resultante da deterioracdao das capacidades fisicas e ndao de uma aspiracdao a
reflexdo como preconizavam os tedlogos ou os filosofos.” (Vaz,2006: 45). Existe uma maior consciéncia
pela salde e bem estar fisico e psicoldgico. Surge no final do século XVIIl a “reforma” com a criacao de
associacbes mutualistas, caixas de seguro de forma a garantir uma capitalizacdo economica. (Vaz, 2006:
45).

Contudo, o século XIX traz consigo a revolucao industrial onde a industrializacao exige a forca de trabalho,
as cidades estendem-se, o pensamento capitalista aflora e tem como objetivo o lucro e com isso “(...)
quem nao trabalha, ndo produz, é colocado a margem da sociedade” (Oliveira e Santos, 2009: 425). Houve
uma inversao do poder de grupos no mundo laboral, comeca-se a privilegiar o jovem, a idade torna-se um
indicador importante na selecao. Na sociedade industrial, as pessoas com mais idade, tinham assegurado
os seus postos de trabalho devido a sua posicdo hierarquica e na transmissao de conhecimentos aos mais
novos. Ja com a industrializacdo assistiu-se a uma nova estrutura e divisdo de trabalho, onde os individuos
mais velhos viram reduzido os seu espaco de influéncia. (Vaz, 2006: 46) Sao como forcados a se retirar do
mercado de trabalho, porque a idade cronoldgica assume uma grande importancia. A prépria palavra

aposentar-se ja determina a acao futura. Guidi e Moreira (1996; 141) referem que a “Aposentadoria



significa, pejorativamente, excluir-se, alienar-se. Em francés é retraite, cuja traducao é retiro,
isolamento; em inglés é retirement, no sentido de retirada, segregacio, isolamento, representando o lado

negativo de parar de trabalhar.” (in Oliveira e Santos, 2009: 425).

0 que aconteceu, e acontece na relacdo da sociedade com as pessoas idosas € que a idade cronologica é
uma importante referéncia, mas existe também a idade social. “A idade social é a idade da vida
reconhecida e definida segundo as regras de uma dada sociedade que atribui a cada idade papeis
estatutos distintos” (Puijalon e Trincaz, 2000 in Vaz, 2006: 51).

Antonio (2003: 64) destaca trés tipos de diferenciacdo de idade:

. Idade bioldgica: é referente a posicao do individuo na relacao com o seu potencial de vida;

. Idade social: indica a posicao do individuo na relacdo dos papéis que desempenha na sociedade

onde se insere;

. Idade funcional: referente a capacidade do individuo em se adaptar ao seu ambiente.

Ou seja, cada individuo vive experiéncias diferentes, € um produto de um processo dinamico de
socializacdo que supde varias esferas da vida como a familia, estilo de vida, valores e a percecdo do
mundo. Sao os diferentes valores simbédlicos que acompanham a pessoa ao longo da vida que produz a

velhice e o envelhecimento de maneira diferente em cada individuo. (Bourdieu, 1992 in Vaz, 2006: 51).

A propria idade da velhice vai mudando a media que aumenta a esperanca de vida. Hoje em dia ja se fala
em quarta idade, pois inUmeras pessoas ja atingem os noventa anos, € em alguns casos até os cem anos, €
face a isto a casa dos sessenta ainda nao é a ultima da vida, ainda ha muitos anos para viver e dai uma
quarta idade. Deparamos que “A velhice, como categoria social, pode dizer-se que ficou
institucionalmente fechada nas fronteiras de um limiar de idade fixo, cujo acesso é reforcado pela
detencdo de uma pensdao de reforma. Esta definicdo institucional nao tem sido adaptada as
transformacoes sociodemograficas mais recentes, e tem mesmo vindo a ser reforcada com a
institucionalizacao das pré- reformas. Ao passar a categoria de reformado, o «idoso jovem» encontra as
condicoes para adquirir as propriedades que sdo socialmente imputadas a velhice. Perde o estatuto social
atribuido a partir do trabalho profissional - a reforma é também uma forma de exclusao social - e adquire
o estatuto desvalorizado de “reformado””. (Fernandes, 2001). Muitos desses reformados ainda tém uma

condicao bastante ativa, ndo sao ainda pessoas debilitadas ou velhas na sua questao social.

Cada pessoa sente a sua propria idade que pode ser muito mais ou menos do que a sua idade cronoldgica.
“As pessoas idosas alemas esperam receber do Estado as suas pensdes enquanto que as pessoas americanas
sao mais auto-organizadas na planificacao das suas vidas na velhice. Porque o sistema americano atribui

uma maior responsabilidade as pessoas na planificacdo individual da sua velhice, e mantém-na



economicamente produtiva, isto proporciona um estimulo de grande valor sobre a juventude (...)O
significado de idade é também diferente entre a Alemanha e os Estados Unidos como resultado da extensa
variedade com que a idade é usada como caracteristica da categorizacdo individual e do estatuto
atribuido. O nivelamento da idade é mais saliente na Alemanha, porque o sistema corporativo, muitas
vezes, usa a idade cronoldgica como critério para atribuir pensées. Por exemplo, a Alemanha tem uma
idade obrigatéria de reforma (67 anos), enquanto que nos Estados Unidos ndo existe qualquer
obrigatoriedade para se reformar” (Westerhof, 2003: 369 in Vaz, 2006: 52). Esta etapa da vida é vista por
uns como um periodo de grande sabedoria e conhecimento. Se pensarmos na civilizacdo oriental, esta
valoriza-a por um periodo caracterizado pelo bom senso, serenidade, equilibrio sabedoria e conhecimento.
Sao pessoas na comunidade que sao vistas como um exemplo e as suas intervencdes sociais sao tomadas
muito em conta e importantes. Ja na civilizacao ocidental o cenario torna-se diferente pois ndo se valoriza
tanto esta fase da vida, o que levanta problemas ao nivel do seu acompanhamento e apoio, que leva a

situacdes de solidao, isolamento, caréncia afetiva e econémica. (Rosa, 2004: 8)

A condicao de velhice veio-se alterando ao longo do tempo conforme as prioridades que a sociedade
estabelece e define como ideal. Hoje em dia, ja se fala em envelhecimento ativo que se reflete em todo
um processo onde as pessoas idosas continuam a participar ativamente na sociedade, para obter uma
maior qualidade de vida encontrando um equilibrio entre o bem estar fisico e psicologico, tentando
combater a ideia da solidao e do isolamento. Que possam vivenciar a sua vida com base nos seus desejos e
decisdes tendo a sua autonomia. Terceira idade nao é sinonimo de invalidez, pois com o avanco da
medicina é nos possivel viver em condicoes fisicas e psicoldgicas favoraveis até mais tarde, sendo ainda

capazes de executar funcoes em boas condicoes.

Assim como a categoria dos idosos, também os deficientes sofrem uma marginalidade social. Constituem
uma categoria que igualmente ao longo do tempo foi enfrentando a sociedade na procura por direitos
sociais. E assim € necessario, também desconstruir a evolucao histdrico-social para perceber essas mesmas
dificuldades que aconteceram ao longo do tempo, numa tentativa de perceber os processos que ocorreram

na demanda pelos direitos até ao dia de hoje.

2. Construcao historico - social da deficiéncia

O que ¢é a deficiéncia? “A deficiéncia é complexa, dinamica, multidimensional e questionada.” (Relatorio
Mundial da Deficiéncia, 2011: 28)

A inclusao das pessoas portadoras de deficiéncia tem-se mostrado um processo longo de uma luta
constante entre maiorias e minorias, na procura dos direitos humanos. A histéria foi moldada ao longo do
tempo com diferentes ideias. “A relacdao da sociedade com a parcela da populacao constituida pelas
pessoas com deficiéncia tem se modificado no decorrer dos tempos, tanto no que se refere aos

pressupostos filosoficos que a determinam e permeiam, como no conjunto de praticas nas quais ela se
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objetiva.” (Aranhas, 2001). As pessoas deficientes ao longo da historia humana enfrentaram uma série de
obstaculos para verem concedidos alguns direitos. Apesar de tudo, ainda atualmente a questdo da
deficiéncia é algo controverso e analisado por varias areas, pois ainda hoje as sociedades se encontram
pouco preparadas e com poucos requisitos para esta populacao. “Da eliminacao na Antiguidade, passando
pela tolerancia crista, até a consideracdo de cidadaos com os mesmos direitos na atualidade, houve uma
infinidade de termos para designar tais pessoas, porém, pouco avancando na superacdo de preconceitos e

estigmas historicamente enraizados.” (Rosseto, et al, 2006: 103).

“Em termos sociologicos, a questdao central referente a esses grupo é o seu lugar na estrutura social. As
contingéncias que essas pessoas encontram na interacao face-to-face é s6 uma parte do problema, é algo
que nao pode em si mesmo ser completamente compreendido sem uma referéncia a histéria, ao
desenvolvimento politico e as estratégias correntes do grupo” (Goffman, 1988: 108). E necessario fazer
uma retrospetiva histérica para perceber a condicdo da pessoa deficiente na sociedade ao longo do
tempo, e o impacto do preconceito nesta populacdo. “A exclusao social passou a ocorrer com a
socializacao do homem, visto que as estruturas dos movimentos das sociedades favoreciam a

marginalizacdo da pessoa com deficiéncia” (Doval, 2006 in Oliveira e Santos, 2009: 1)

2.1. O percurso da deficiéncia

A informacdo sobre esta populacdao nao € muito ampla e a maior parte é encontrada em documentos
religiosos. As diferencas socias - politicas vividas em cada época contribuem para o olhar que se tinha

sobre as pessoas deficientes e o tratamento a elas atribuido.

Segundo Rosseto (2006), em Esparta os rapazes dos 7 aos 37 anos serviam o exército, e para esta funcao
havia uma grande exigéncia na condicao de salide da pessoa, pois so6 os melhores podiam defender a

nacao. Assim os bebés eram escolhidos por uma comissao, por individuos reconhecidos.

“Se lhes parecia feia, disforme e franzina, como refere, Plutarco, esses mesmos anciaos, em nome do
Estado e da linhagem de familias que representavam, ficavam com a crianca. Tomavam-na logo a seguir e
a levavam a um local chamado Apothetai, que significa depésito. Tratava-se de um abismo situado na
cadeia de montanhas Tahgetos, perto de Esparta, onde a crianca era lancada e encontraria a morte, pois,
tinham a opinido de que ndo era bom nem para a crianca nem para a republica que ela vivesse, visto como
desde o nascimento ndo se mostrava bem constituida para ser forte, sa e rija durante toda a vida. (Silva,
1986: 122 in Rosseto, 2006: 104).

O destino de uma pessoa deficiente, em geral, era pouco duradouro, pois nem chegavam a idade adulta.
Mesmo na Grécia, uma das civilizacées mais evoluidas, berco da democracia, do saber e do conhecimento
as pessoas com deficiéncia eram despreziveis e ndo lhes era concedido o sem direito a viver. Platdo, como

outros, idealizava uma sociedade perfeita, onde os deficientes nao tinham lugar. “(...) no que concerne
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aos que receberam corpo mal organizado, deixa-os morrer (...) quanto as criancas doentes e as que
sofrerem qualquer deformidade, serao levadas, como convém, a paradeiro desconhecido e secreto” e
Aristoteles, “quanto, a saber, quais criancas que se deve abandonar ou educar, devesse haver uma lei que

proiba alimentar toda a crianca disforme” (Silva, 1986: 124 in Rosseto et al, 2006: 104).

Com o avancar do tempo, na idade antiga, o povo trabalhava essencialmente na agricultura, pesca e
artesanato, que contribuiam em massa para a sobrevivéncia da populacdo. Contudo apesar de serem a
maioria, nao detinham qualquer poder. E esse, era detido pelos membros da nobreza, que tratavam o povo
como servos e que pouco valor humano tinham. Assim vivia-se uma época em que o valor dado a vida
humana era concedido pelos nobres, uma pessoa tinha valor se tivesses utilidade para satisfazer a
nobreza. A idade antiga é marcada principalmente pelo poder absoluto das classes superiores. Como
qualquer pessoa do povo, também a pessoa deficiente nao tinha importancia como ser humano. Nao havia

problemas de ordem ética ou moral nos maus tratos que estes sofriam. (Aranhas, 2001)

Ao entrar na idade média, a populacdo na Europa continuava a sobreviver das mesmas atividades. No
entanto a grande diferenca foi o aumento do poder do Cristianismo que fez emergir uma outra classe
detentora de poder, o clero. Esta nova classe social foi detendo cada vez mais poder econdémico, politico e
social regulando a vida dos individuos com o poder que lhes era atribuido através da palavra de Deus,
fazendo temer os fiéis. Eram como figuras divinas que tinham nas suas maos a capacidade de julgar as
pessoas. Neste ambiente, as pessoas que possuiam deficiéncias fisicas e/ou mentais eram “abandonados”

a sua sorte, restando-lhes a caridade como forma de sobrevivéncia. (Aranhas, 2001)

Nesta época surgem dois processos importantes na historia da humanidade, sendo estas a Inquisicdo
Catolica como reacdao a Reforma Protestante. A igreja catolica vé-se confrontada com manifestacoes
externas e intensas contra o poder que esta tinha atingido, e as acdes pouco catélicas do clero, atos de
pouca fé, humildade e modéstia, como a riqueza que detinha e nao se fazia privar, enquanto julgavam as
almas dos outros e o povo morria de fome. Na qual a Reforma Protestante vem apontar essas mesmas
atitudes por parte da Igreja Catélica. Como resultado e com a ameaca da diminuicdo de poder, a igreja
catolica cria a inquisicao, onde o objetivo era “o da caca e exterminacdo dos que passou a chamar de
hereges e “endemoniados”.” (Aranhas, 2001), que castigava e punia de formal muito pouco humana,
podemos dizer barbara, as pessoas que ndo seguiam a mesma doutrina. Esta procura detinha os piores
castigos no tratamento a uma vida humana. Contudo e apesar destes acontecimentos todos e revolucoes
dentro de uma das mais poderosas classes sociais, a pessoa com deficiéncia ndo obteve um olhar mais
benéfico, eram considerados seres demoniacos, e a sua salvacao passava por castigos severos de modo a

expulsar os demonios. A deficiéncia era entao vista como algo metafisico, negativo, uma punigcdo de Deus.

A entrada no século XVI trouxe consigo também a Revolugao Burguesa, que revoluciona os ideais da altura.
Assim assiste-se a uma perda do poder da igreja, da monarquia, e emerge um novo sistema de producao, o

capitalismo mercantil. Varias alteracdes ocorrem: surge uma classe, divisao social do trabalho, formagao



de estados modernos. Os séculos seguintes foram marcados por uma evolucdo abismal, a revolucdo
industrial permitiu uma mudanca na vida do homem, nos modos de producao e no tipo de trabalho agora
efetuado. “Com o desenvolvimento da burguesia e da sociedade industrial o poder econémico e politico
que antes estava nas maos da nobreza e da igreja passaram para as maos dos capitalistas. Estes
introduziram ainda uma nova visdo de mundo, sob a égide da ideologia liberal, onde o homem virtuoso é
aquele que consegue prosperar economicamente” (Rosseto et al, 2006: 106). A sociedade estava agora
virada para a economia. No capitalismo nao ha espaco de manobra para a inclusdao da pessoa deficiente,
procura-se o homem capaz de dar a sua forca de trabalho, jovem e saudavel. “O controle da sociedade
sobre os individuos ndo se opera simplesmente pela consciéncia ou pela ideologia, mas comeca no corpo,
com o corpo. Foi no biolégico, no somatico, no corporal que, antes de tudo, investiu a sociedade
capitalista. O corpo é uma realidade bio-politica. A medicina é uma estratégia bio-politica.” (Foucault,
1984: 80).

Citando Rosseto, sobre a visdao do capitalismo perante a pessoa com deficiéncia: “O capitalismo esta
assentado sobre os pressupostos da propriedade privada dos meios de producao, na relacao assalariada do
trabalho, na producao de mercadorias e na obtencao do lucro por meio da extracao da mais valia. Para
atender a estes pressupostos, em uma sociedade onde a forca de trabalho é vista como uma mercadoria a
ser adquirida pelo capitalista e gerar para ele o maior lucro possivel; o homem foi desumanizado e
transformado em uma ferramenta a servico do capital; a pessoa com deficiéncia € vista como uma
ferramenta defeituosa que nao tem condicdes de satisfazer as necessidades do comprador da Unica

mercadoria que este tem para vender, a sua mao-de-obra” (Roseto et al, 2006: 106).

Contudo na area de investigacao desperta a curiosidade sobre estas pessoas que no passado eram auto-
dominadas de deménios e castigos de Deus. A intervencao e pesquisa médica foram bastantes importantes
para desmistificar os preconceitos existentes com estas pessoas. Em relacdo a deficiéncia, houve um novo
olhar sobre as suas causas, que comecaram a ser vistas como naturais e de ordem biologica onde os
tratamentos se ligaram a métodos incipientes da medicina. (Aranhas, 2001) E nos finais do século XVIII que
se comeca a assistir a uma mudanca na relacao com as pessoas deficientes. Aranhas (2001), refere os
esforcos de Jacob Pereira, que em 1747, ajudou surdos congénitos a conseguirem comunicar-se. Este
ensaio obteve bons resultados e serviu de iniciativa para se abordarem outro tipo de deficiéncias,

especialmente a deficiéncia mental.

2.2. Os primeiros passos da institucionalizacao

Ocorre na Suica em 1800, a abertura de uma instituicao que visava o cuidado e os tratamentos residenciais
de pessoas com deficiéncia mental. Os projetos realizados constataram que havia necessidade de uma
alteracdo na forma como as pessoas deficientes eram tratadas, aparecendo aqui a necessidade do

cuidado, palavra que até entdo nao estava ligada a esta populacdo, pois as instituicoes que havia



destinadas a estas pessoas funcionavam mais como asilos e conventos onde nao havia um cuidado formal

destas pessoas.

Aranhas (2010) refere ainda que ao se introduzir estas novos tipo de instituicdo asilares, como método
adotado no cuidado aos deficientes, deparamo-nos com o primeiro paradigma que caracteriza a relacao da
sociedade - deficiéncia: o Paradigma da Institucionalizacdo. Neste paradigma observava-se a retirada das
pessoas deficientes do seu lar, do seu local de origem para serem colocadas em instituicoes ou escolas
especiais, situadas longe do local de residéncia das suas familias, onde permaneciam isoladas da
sociedade. Contudo este processo foi duramente criticado pois afastava as pessoas da vida social. Goffman
apelida estes tipo de instituicdo como Instituicdo Total. Ele define-a como “um local de residéncia e
trabalho onde um grande nimero de individuos com situacao semelhante, separados da sociedade mais
ampla por consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e formalmente administrada” (1961:
11). Refere ainda que o individuo, na sociedade moderna, tende a dormir, brincar e trabalhar em lugares
diferentes e com diferentes co-participantes, sem obedecer a um plano racional geral. No caso das
instituicOes totais existe uma rutura das barreiras que separam esses trés pilares da vida, sendo que todas
as atividades da vida sdo realizados no mesmo local sob uma Unica autoridade, as atividades diarias sao
realizadas sempre em grupo onde sao todos tratados da mesma forma e onde fazem sempre as mesmas
coisas. As atividades sdao estabelecidas num horario, com um sistema de regras e acompanhadas por um
grupo de auxiliares. Estas atividades sao planeadas de forma a irem de encontro com os objetivos oficiais
de instituicdo (Goffman, 1961:17-18). Este tipo de institucionalizacdo torna a pessoa pouco autéonoma,
incapaz de viver e enfrentar a sociedade. As proprias infraestruturas das habitacdes eram decadentes,
havia falta de pessoas especializadas. Este isolamento provocou: baixa auto-estima, auséncia de
motivacdo para a vida, desamparo aprendido e disturbios sexuais (Aranhas, 2001). Quanto mais longa a
estadia do utente neste tipo de instituicdo existe um «desculturamento», que torna o individuo menos
capaz de enfrentar aspetos da vida real e acompanhar as mudancas sociais que vao ocorrendo no exterior,

havendo uma perda cultural (Goffman, 1961: 23).

Torna-se assim importante refletir nos modelos adotados para com as pessoas deficientes, e cresce a ideia
da desinstuticionalizacao destas pessoas, resultado das implicacdes negativas que a institucionalizacao
gerou. “A década de 60 tornou-se, assim, marcante na promocao de mudancas no padrao de relacdo das
sociedades com a pessoa com deficiéncia. Considerando que o paradigma tradicional de
institucionalizacdo tinha demonstrado seu fracasso na busca de restauracao de funcionamento normal do
individuo no contexto das relacdes interpessoais, na sua integracao na sociedade e na sua produtividade
no trabalho e no estudo, iniciou-se no mundo ocidental o movimento pela desinstitucionalizacao, baseado
na ideologia da normalizacdo, como uma nova tentativa para integrar a pessoa com deficiéncia na
sociedade.” (Aranhas, 2001).

Tenta-se procurar uma normalizacdo da vida destas pessoas. Assim a luz destas novas ideias e concecoes

surge o “Paradigma de Servicos” que se caracterizou pela tentativa de normalizar a condicao de vida das
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pessoas portadoras de deficiéncia de uma forma que é o mais proximo possivel dos padrées da sociedade
(Aranhas, 2001). Contudo este novo paradigma foi criticado no inicio, pois muitos autores nao
concordavam com a desinstucionalizacdo em massa e tao rapida, pois as pessoas passavam de uma
institucionalizacao total, para uma vida completamente oposta. Assim surgiram novas alternativas e novas
entidades de transicao que ajudavam as pessoas portadoras de deficiéncia no processo de ganhar aptidées
para viver em sociedade, ou seja, ndo estavam completamente expostas a normalidade do quotidiano nem
completamente fechadas numa instituicao. No entanto, a acao centrava-se muito no sujeito. A discussao
sobre a normalizacao perde poder pois comeca-se a pensar que as pessoas portadoras de deficiéncia sao
cidadaos que vivem numa mesma sociedade, e que essa sociedade tem o dever de lhes oferecer condicoes
para gue possam participar nela, ndo passa s6 pelo sujeito a inclusdao, tem de haver um conjunto de
medidas que permitam a sociedade inclui-lo de igual forma. Cabe a sociedade garantir suportes e acessos

aos cidadaos com deficiéncia nas diversas areas, independentemente do tipo de deficiéncia.

E com base nestas ideias que surge o terceiro paradigma, “Paradigma de suporte” que como referido
caracteriza-se pelas ideias que a pessoa portadora de deficiéncia tem o direito de ter acesso aos mesmos
recursos disponiveis ao resto da populacdo, num intuito de chegar a inclusdo destes individuos. Assim, a
inclusdo social é algo que tem de ter o contributo de todos os cidadaos. “Quotidianamente, as pessoas
com deficiéncia enfrentam uma batalha no gozo dos seus direitos. Por mais que a consciencializacdo sobre
a defesa dos direitos humanos tenham avancado, sua repercussdo na esfera da vida destas pessoas ainda é
limitada” (Maciel, 2007:161).

Apesar destas politicas criadas, por vezes a realidade nao corresponde a teoria e grande parte das
sociedades ainda se encontra no primeiro e segundo paradigma. As sociedades ainda nao dispéem de
sistemas politicos, sociais e economicos para dar resposta as necessidades desta populacdo. “Ha certas
situacoes que podem levar ao questionamento de quao consensual é o reconhecimento das pessoas com
deficiéncia como seres humanos, ou ainda, como sujeitos de direito. Sao transportes inacessiveis, sao
edificios pUblicos sem rampas ou elevadores, sdo embalagens e rétulos sem a traducdo para o braile, sdao
calcadas sem a identificacdo dos obstaculos, sao livros sem edicao fonada, sao comerciantes, servidores
publicos e demais profissionais que nao sabem se comunicar com uma pessoa deficiente” (Maciel, 2007:
161).

3. Portugal e as politicas sociais

A populacao portadora de deficiéncia em Portugal, de acordo com os censos de 2001, representa 6,1% da
populacdo residente, em que nomeadamente a deficiéncia intelectual representa 0,7%. (INE) Estudos
mostram que existe uma forte correlacao entre deficiéncia e discriminacdo, pobreza e exclusédo social. “As
pessoas pobres tém uma maior probabilidade para serem afetadas por uma incapacidade, e as pessoas
com deficiéncia tém uma maior probabilidade de viverem na pobreza” (Priestley 2001: 9 in Fontes 2006:

74). Castel (1991) elabora um esquema que se constitui da conjuncao de dois vetores. Nas palavras de
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Feijo e Assis (2004: 140) trata-se de “um eixo de insercao/nao insercao pelo trabalho e um eixo de
insercdao/nao insercdo em uma sociabilidade socio-familiar. O individuo pode estar inserido
completamente nos dois eixos (zona de integracdo), ou pode estar inserido no eixo do trabalho, mas nao
no eixo da familia e/ou da comunidade, e assim por diante. O individuo que esta desvinculado na esfera
do trabalho sofre maiores consequéncias do que aquele desvinculado apenas na area familiar, pois o seu
sustento e o de sua familia, sua participacdo na comunidade, assim como todo o funcionamento das
relacdes sociais e da cidadania estao baseados na sua insercao ocupacional. A zona de vulnerabilidade
refere-se a precariedade do trabalho e a fragilidade relacional. Na zona de desvinculacdo o individuo
encontra-se sem trabalho e em isolamento social.” Assim a exclusao social pode definir-se como uma
fratura nos lacos entre o individuo e a sociedade, ou seja, esta diretamente relacionada com a
desintegracao social, onde aqui se assiste a uma rotura dos lacos de solidariedade e um aumento do risco
de marginalizacao, verifica-se também uma desintegracdo do sistema de atividades, que esta relacionado
com as alteracdes econdmicas, e por fim a uma desintegracdo das relagdes sociais e familiares em que se
observa um enfraquecimento das relacées comunitarias e o surgimento de novos tipos de estrutura

familiares mais propicias a exclusao (Rodrigues, et al 1999).

Ter uma deficiéncia ndo implica viver na pobreza, no entanto as limitagdes que existem na sociedade
condicionam as pessoas portadoras de deficiéncia que as pode levar a condicao de pobreza e de exclusao
social. “Urge, pois, encetar, formas emancipatorias de entendimento da deficiéncia e combater a
discriminacao e exclusao. Na efetivacao de tal desiderato, o Estado desempenha um papel central como
garante dos direitos de cidadania.” (Fontes, 2006:74). Como refere Bruto da Costa (1998), hoje podemos
falar em exclusdao econdmica, social, cultural. Pois a exclusdo social confere em si varios handicaps que
podem levar a tal situacdo, como o baixo nivel escolar, desemprego, pouca participacao politica e social.
Existe um variado leque de situagcdes que podem remeter o individuo para a exclusao social. A forma como
as pessoas com deficiéncia mental sdo encaradas na sociedade, limita o seu poder de acdo na mesma.
Existe em volta da deficiéncia uma construcdo de estigmas, estereotipos, padrées de beleza que
conduzem a situacbes de exclusdo e marginalizacao conferindo atitudes que de violéncia simbdlica.
(Mazzota e D' Antino, 2011: 380). O proprio olhar médico sobre esta populacdo condicionou a sua

autonomia, aplicando a visao estreitamente na questao das limitacdes e incapacidades.

A deficiéncia foi fortemente sujeita a medicalizacdo. Este tratamento e forma de ver a deficiéncia estao
de acordo com o modelo médico. O modelo médico centra a sua visao sobre a deficiéncia nas ideias da
diferenca e da incapacidade. As limitacbes e barreiras vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia sao
resultados dessas incapacidades do corpo. Esta visdo do modelo médico limita em muito as capacidades de
uma pessoa portadora de deficiéncia pois so analisa a anatomia da doenca, sendo ela exclusivamente a
definir a pessoa. Com base neste modelo, a pessoa é vista como passiva e dependente, que tem como
Unica opcédo adaptar-se ao mundo que o rodeia, mundo esse que nao esta preparado e equipado para uma
adequada adaptacao. Esta ocorre através da intervencao médica, onde a reabilitacdo é a cura para o

ajustamento ao meio. (Fontes, 2006:75)
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Assim, este modelo médico torna-se muito limitador e desajustado as reais necessidades da pessoa. O
modelo médico tem importancia na parte do tratamento da doenca e acompanhamento mas ndao é
exclusivo. Toda a questdao a vida social é de tal modo importante para a melhoria da qualidade de vida da
pessoa. E por isso “a implementacao deste modelo teve consequéncias gigantescas. Em primeiro lugar, ao
encarar a deficiéncia como um problema médico, este modelo pressupunha unicamente a existéncia de
uma solucdo médica correspondente. Em segundo lugar, ao definir as necessidades reais ou atribuidas das
pessoas com deficiéncia, encarando-as como “especiais”, este modelo atribui a definicdo, controlo e
gestdo dessas necessidades, a uma nova categoria de especialistas e profissionais da area da deficiéncia
em relacdes assimétricas de poder com estes novos profissionais. Em terceiro lugar, a medicalizacdo da
deficiéncia, ao manté-la estritamente na esfera individual, minou qualquer tentativa de politizacdo desta
questao.” (Fontes, 2006: 75).

0 modelo médico foi fortemente criticado, era necessario o surgimento de uma medicina mais focada na
prevencao em vez de uma medicina focada unicamente na cura. E nos anos 60, que surgem varias
organizacdes de apoio ao deficiente, que vao ser a base do Movimento de Pessoas com Deficiéncia (MPD).
Este movimento foi responsavel pela criagdo de uma nova abordagem a questdo da deficiéncia, designado
por um modelo social, que vé a deficiéncia como algo exterior ao individuo, contrariamente ao que o
modelo médico exerce. “A caracteristica essencial deste novo modelo consiste na separacdo entre
«deficiéncia» e «incapacidade» referindo-se a primeira ao fenémeno socialmente construido de exclusao e
opressdo das pessoas com deficiéncia por parte da sociedade e, a segunda, aos aspetos individuais,
biologicos e corporais. Mediante tal entendimento, o modelo social conseguiu recentrar na sociedade - i.e
em valores, instituicoes, ideologias - a responsabilidade pela continua exclusdo das pessoas com
deficiéncia.” (Fontes, 2006:76).

As politicas destinadas as pessoas deficientes que um pais cria sdao importantes para a protecao e vida

destas em sociedade.

Varias modificacdes em diferentes campos da esfera social vieram alterar a vulnerabilidade das pessoas
face a exclusdo. Falando no século passado, em alguns paises da Europa, até a década de setenta o direito
ao trabalho, salde, educacao, era gratis. Eram os pilares do estado providéncia que recentemente surgiu
nesses paises, depois da segunda guerra mundial e que veio garantir o acesso a servicos essenciais como a
educacao e saude, veio igualar o direito a esses servicos. Assim, a criacdo da seguranca social € um
servico de solidariedade enquadrado na filosofia e na pratica do Estado Providéncia. No entanto a crise do
estado providéncia afetou a maneira como estes direitos eram distribuidos. Os movimentos neoliberais,
assumem a sua filosofia de distanciamento por parte do Estado. O Neoliberalismo defende uma restricao
da intervencéo estatal a varios niveis, ou seja, advoga uma reducao da despesa publica, da privatizacao
das empresas e reducao das despesas da seguranca social, diminuindo as regalias sociais antes dadas pelo
Estado Providéncia. A crise do Estado Providéncia traz consigo mais desigualdades, pobreza e exclusao

social.

Contudo, em Portugal este tipo de Estado so surgiu apos o 25 de Abril de 1974, aquando do fim da ditadura

politica que existia no pais. O estado-providéncia portugués apresentava fragilidades a nivel das questdes
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sociais. As carateristicas deste tém, um impacto direto nas politicas sobre a deficiéncia ao longo das
Ultimas trés décadas e consequentemente na vida das pessoas com deficiéncia. (Fontes, 2006: 78). A
constituicdo da Republica Portuguesa, representa um ponto importante para as pessoas com deficiéncia. E

0 meio de responsabilizacao do estado por todos os cidadaos. (Martins, 5)

A nova constituicdo da Republica Portuguesa, aprovada em 1976 afirmava:

. “Os cidadaos fisica ou mentalmente deficientes gozam plenamente dos direitos e estdo sujeitos
aos deveres consignados na Constituicdo, com ressalva do exercicio ou do cumprimento daqueles para os

quais se encontram incapacitados;

. O estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevencao e de tratamento, reabilitacao e
integracao dos deficientes, a desenvolver uma pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres
de respeito e solidariedade para com eles e a assumir o encargo da efetiva realizacao dos seus direitos,

sem prejuizo dos direitos e deveres dos pais ou tutores” (artigo 71° in Fontes, 2006: 79)
. Em 1982, é inserida uma nova alinea ao artigo:
“O Estado apoia as associacoes de deficientes.”

Em 1997 o termo «deficientes» € alterado, passando a «cidadaos com deficiéncia». Além de residir
na Constituicdo a visdo das pessoas deficientes como cidad&dos integrantes igualitarios na participacao da

vida em sociedade, a pratica disso mesmo torna-se algo mais dificil de concretizar e acontecer.
Neste periodo pos- revolucionario foram tomadas importantes medidas:

. “Instituicdo de um sistema minimo (universal) de protecéo social para todos os cidadaos. (Decreto
- Lei 513 - L/79, 26/12/1979);

. Criacdo de um subsidio mensal a deficientes menores de 14 anos;

. Distincao entre regimes contributivos e nao contributivos (Decreto - Lei 160/80 27/05/1980);
. Abono complementar a criancas e jovens deficientes;

. Pensao social de velhice ou invalidez;

. “Subsidio de frequéncia de estabelecimentos de educacao especial.” (Fontes, 2006:80).

Estas leis formaram, assim, a base de protecdo social para as pessoas com deficiéncia. E interessante
analisar que em Portugal as pessoas portadoras de deficiéncia dependem muito do sistema assistencialista
e dos subsidios do estado, e isto acontece por haver um fraco incentivo a autonomia destas pessoas, ou
seja, o mercado de trabalho ndao tem suporte nem condicdes de receber estes individuos, esta tudo muito

orientado para as pessoas sem incapacidades. “(...) a deficiéncia surge como uma questao individual e nao

14



social, concentrando as iniciativas juridicas no individuo. A pessoa com deficiéncia emerge como inativa e
dependente, razado pela qual muitos dos subsidios de deficiéncia nao sdo compativeis, mesmo que numa
fase transitoria, com a sua ativacao para o trabalho” ou seja “ (...) a caracteristica mais marcada das
politicas de deficiéncia desde 1974 tem sido a auséncia de uma politica global. Com efeito, as politicas de
deficiéncia em Portugal tém-se centrado em aspetos particulares da deficiéncia, sendo recente a inclusiao

de perspetivas mais abrangentes e integradas” (Fontes, 2006: 81-83)

Foi aprovada, também a Lei de Bases da Prevencdo e da Reabilitacdo e Integracdo das Pessoas com
Deficiéncia, que através do Decreto-Lei n° 247/89, confere incentivos financeiros aos empregadores que
contratarem pessoas com algum tipo de deficiéncia. No entanto a maioria dos empregadores nem sabe da
existéncia destes incentivos, e grande parte quando confrontados com esta informacao, deixa sobressair o
preconceito nao dando oportunidade de uma entrevista nem de um periodo experimental. (Martins, 2005:
11). Foi também discutida a nivel internacional, a questdao da inclusdo nas escolas, uma procura pela
“escola inclusiva”, na Conferéncia Mundial de Educacao para Todos, realizada em 1990 na Tailandia e a
Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais: Acesso e Qualidade realizada no ano de
1994 em Espanha. (Mazzota e D' Antino, 2011: 380). No entanto, verificaram-se taxas de abandono escolar,
caréncias de aprendizagem, sendo verificado em alguns casos certo facilitismo onde os niveis de
escolaridade obtidos acabavam por nao corresponder com o conhecimento adquirido. (Martins, 2005: 8)

Aqui a escola inclusiva acaba por falhar devido a uma falta de ajustes e preparacao.

Apesar das leis criadas para dar apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, ainda falta satisfazer
varias necessidades e, ultrapassar varias barreiras para que estas consigam exercer os seus direitos de
cidadania e ter uma vida autonoma. . Em Portugal, ainda reside muito a visao do modelo médico, ainda
tem muito poder deixando o modelo social mais de lado, e era importante haver uma consolidacao destes
dois modelos para haver um melhor equilibrio entre a vida social e o problema médico. Estas pessoas
precisam ter oportunidade de uma emancipacao social afim de nao se tornarem tao dependentes de
outros, como familia, estado e instituicoes. A solidariedade deve ser encarada, pelas politicas pUblicas,
como um valor e nao um instrumento. Deve-se optar por uma intervencao e nao uma reparacao deve
presidir a inclusdo, as capacidades destas pessoas, a participacao em sociedade e nao o oposto. (Antoénio,
2003: 173). O caminho perpetuado pelas politicas sociais direcionadas para a deficiéncia depende, em
certa parte, do papel transformativo socialmente desempenhado por organizacées e movimentos de apoio
a esta populacao. (Martins, 2005: 14) Existe ainda uma diferenca significativa entre Portugal e os paises

centrais europeus. Isto tudo porque Portugal retne varios fatores que leva a esta diferenca:
. Esteve sobre um regime autoritario durante trinta anos;

. Apresenta ainda uma democracia participativa fragil, uma recente cultura de direitos e uma fraca

mobilizacao politica das pessoas com deficiéncia;

. Um Estado Providéncia fraco, onde grande parte das organizacdes € que providenciam servicos e

recursos que o Estado nao assegura; (Martins, 2005: 14)
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Existe um fraco empenho por parte do Estado em assegurar melhores condicées para colmatar as
desigualdades sociais vividas por esta populacao. Martins (2005: 15), coloca uma pergunta interessante
“Reabilitar quem?” Reabilitar todos os 6rgdos responsaveis por dar qualidade de vida a estas pessoas. E
importante entender que a deficiéncia € uma questao que faz parte da sociedade e nao esta aparte dela.

E uma questao de direitos humanos, porque:

e As pessoas com deficiéncia enfrentam desigualdades, por exemplo, quando o acesso a servicos de
saude, emprego, educacdo ou participacdo politica, é feito de forma nado igualitaria devido a sua

condicao;

e Quando sofrem situacoes de violéncia fisica ou psicologica, abuso, preconceito ou desrespeito

devido a sua deficiéncia;

Algumas destas pessoas perdem a sua autonomia quando sao sujeitas a esterilizacao involuntaria,
quando sao institucionalizadas contra a sua vontade ou quando sao vistas legalmente como incompetentes

em resultado da sua deficiéncia. (Relatério Mundial da Deficiéncia, 2011: 9).

4.0s portadores de deficiéncia mental e o envelhecimento

Os termos “velhice” e “terceira idade” caracterizam um periodo natural da vida dos seres humanos. Esta
fase da vida requer uma atencao redobrada a niveis como a intervencao social, manutencao fisica e
cuidados de saude. Estes processos tornam-se ainda mais evidentes e necessarios quando falamos em

pessoas com deficiéncia (Rosa, 2004:8).

De acordo com Silva (2007: 22) “O idoso com deficiéncia é o individuo acima dos 60 anos que adquiriu uma
deficiéncia durante essa fase da vida. Ja o deficiente idoso caracteriza o individuo que apresenta
deficiéncia congénita ou que adquiriu na primeira infancia e que também apresenta idade igual ou
superior a 60 anos. Ha4 uma grande dificuldade em definir qual a idade para considerar um deficiente

idoso, pois cada deficiéncia apresenta suas particularidades e expectativa de vida.”.

Esta definicao podemos subscrever; contudo, as pessoas que apresentam uma deficiéncia mental estao
numa situacao diferente, sendo que entram mais cedo no processo de envelhecimento. As pessoas
portadoras de deficiéncia mental em processo de envelhecimento vao passar por algumas dificuldades e
incapacidades semelhantes as que os outros idosos passam. Contudo as caracteristicas que sao proprias
deste grupo vao acentuar essas mesmas dificuldades, que tornam mais dificil o processo de integracao
(Peralta, et al 2013: 21). Mas apesar desses obstaculos, elas podem vir a ter estilos de vida ativos, e com

uma boa qualidade de vida (Thorpe et al,2000).
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E necessario compreender que esta populacdo tem necessidades especiais que invocam medidas especiais
por parte da sociedade. Um individuo com deficiéncia vé o seu acesso bastante condicionado a servicos
basicos como assisténcia médica, emprego e educacdo. “Praticamente todas as teorias de
desenvolvimento abordam a questdo da socializacao e da importancia das interacoes e relacdes sociais
como indicadores de saide mental e desenvolvimento. As habilidades sociais estdo sempre nos contextos
e, com a crescente complexidade das demandas sociais, quer profissionalmente quer pessoalmente, ha

uma exigéncia cada vez maior dessas habilidades” (Cardozo e Soares, 2011: 113).

Nao estamos muito longe do tempo em que as pessoas com Sindrome de Down nao sobreviviam para além
da adolescéncia. Contudo, nos Ultimos anos esta situacdo alterou-se e, a expectativa de vida chega agora
aos 56 anos, chegando alguns a passar os 60 e os 70 anos. (Valenza e Jinior, 2009). Os censos de 2001
mostraram que 45,2% da populacdo portadora de deficiéncia intelectual tém idades compreendidas entre
0s 45 e 0s 90 anos. (Peralta, et al 2013: 19). A questao do envelhecimento desta populacao acarreta ainda
mais desafios. O aumento da esperanca de vida e, o avancar da medicina, permitiu que estas pessoas
vivessem mais anos, chegando a atingir idades mais avancadas, o que revela uma mudanca nos padrdes de
morbilidade e mortalidade, contudo esta populacao sofre um envelhecimento precoce, entrando mais
cedo que a maioria da populacao no processo de envelhecimento. “El curso de la vida de las personas com
retraso mental presenta una paradodjica y dramaticas particularidad, llegan mas tarde, si no a la adultez
biologica si desde luego a la mayoria de edad intelectual, cultural y social y, precisamente por ello, se
habla de su condicién como de un «retraso». Por outra parte, por el outro cabo de la vida, es decir por el
final, resulta que envejecen antes, mas deprisa que los demas personas. Muchos, a partir de los 45 afos
han entrado en procesos de envejecimento que en la mayoria de la problacion no se dan hasta los 65/70
anos.” (Ibafez 2002:20). O envelhecimento da populacao, o aumento da esperanca de vida, vem forcar “ o
reconhecimento de que a experiéncia da deficiéncia ndo pertence apenas ao universo do inesperado e sim
a algo que faz parte da vida de uma grande quantidade de pessoas.” (Medeiros e Diniz, 2004). Apesar de
dos avancos técnicos e cientificos que a era moderna nos tem prendado, nao observamos um
desenvolvimento com idéntica correspondéncia no que se prende com o respeito pelos direitos civicos e

garantias das pessoas com idade avancada, incluindo as pessoas com deficiéncia (Rosa, 2004: 8).

Ou seja, “(...) observamos também que na contramao desses avancos, ainda esbarramos em problemas de
cunho atitudinal, ou seja, permanece no ideario da maioria da populacdo que a pessoa com deficiéncia é
uma eterna crianca e, por isso ndao tem autonomia para tomar decisdes permanecendo, durante, todas as
etapas de sua vida, chegando a velhice, segregadas de uma participacao ativa na sociedade.” (Freitas e
Del-Masso, 2010).

A relacao do envelhecimento com a deficiéncia € um assunto ainda pouco explorado ou estudado que nao
tem sido alvo de muita atencao, onde a informacdo sobre as consequéncias do envelhecimento se tem
mostrado escassa. E uma questdo recente que pdem em causa as politicas e servicos existentes.
“Envelhecer é um processo natural de todo o ser e, dentro desse contexto, é necessario compreender que

a pessoa com deficiéncia intelectual envelhece como qualquer outra” (Girardi et all, 2012: 84). Mas a

17



verdade é que esta populacdo tem vindo a explorar e a vivenciar estes novos desafios, e ndo s6 o préprio

individuo como também outros agentes, como a familia e instituicoes.

4.1. Novos desafios

O nascimento de uma crianca portadora de deficiéncia intelectual causa um grande impacto na
estabilidade familiar. Esse acontecimento traz consigo inimeros desafios e adaptacoes a uma nova
realidade. A prdpria sociedade portuguesa encontra-se mal preparada na inclusdo dessa crianca na
sociedade. Grande parte das pessoas com deficiéncia vivem com as suas familias, no entanto os custos da
deficiéncia sao significativos para esta, devido ao fraco sistema de apoio financeiro que existe no nosso
pais, resultantes das politicas de inclusdo passivas em oposicao as politicas de acao ativas. (Peralta, et al
2013: 25). Sao inumeras as dificuldades enfrentadas pela familia e cuidadores na busca pela reorganizacao
e inclusdao dessa crianca como pertence ao grupo social, sendo essa dinamica diaria um fator
preponderante para a adaptacdo, bem- estar e qualidade de vida da familia. A inclusdo da crianca na
sociedade é um fator importante para um melhor desenvolvimento de varias habilidades nela que a
permitam estabelecer uma melhor compreensao e adaptacdo ao mundo que a rodeia. “E fundamental que
as criancas com sindrome de Down possam crescer num ambiente em que sejam vistas como capazes de
fazer muitas coisas e como pessoas que tém valor intrinseco. As atitudes e comportamentos que
demonstram apoio, estimulo e confianca na capacidade e potencialidade da crianca contribuirado,
portanto, para que ela va construindo, aos poucos, uma auto-imagem e auto-estima positiva.” (Valenza e
Junior, 2009).

Cuidar destas pessoas torna-se uma tarefa cada vez mais complexa com o passar do tempo. “Muitas vezes,
a crianca com deficiéncia ira necessitar de muito mais cuidados fisicos, assim como de mais tempo de
interacao e mais situacoes de jogo ou estudo compartilhado. O desenvolvimento de programas de
estimulacdo, desde cedo, as actividades de lazer e o reforco familiar ao longo da escolarizacao
representa, para os pais, uma grande esforco pessoal.” (Cardozo e Soares, 2011: 115). Uma das
preocupagdes que mais aflige os progenitores é aquando da sua morte ou falta de capacidades para cuidar
do seu filho. A noticia de ter um filho que é portador de uma deficiéncia mental acresce nos progenitores
uma maior preocupacao com o futuro do seu filho e deles proprios, do que o normalmente esperado.
(Valenza e Junior, 2009). Esse medo do futuro, e essa anglstia podem interferir no planeamento das
etapas da vida, e no presente com uma ansiedade que pde em causa o bem-estar pessoal (Antonio, 2003:
187).

A proépria familia cuidadora - os parentes mais proximos - envelhecem também, o que os torna menos
capazes de prestar os cuidados que estas pessoas necessitam. “Quem vai cuidar de quem?” Torna-se uma
pergunta pertinente quando pensamos nestes casos. “Desde o0 momento em que os pais, ficam sabendo da
existéncia de uma deficiéncia, ha muita preocupacdo com o presente e com o futuro da crianca que ira

acompanha-los por toda a vida. Ao longo do desenvolvimento da crianca, os pais terdo de decidir sobre
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tratamentos médico, opcoes educativas, enfim, sobre o aumento da dedicacdao que, em geral, requer um

filhos com necessidades especiais.” (Cardozo e Soares, 2011: 114).

“Uno de los problemas no pequenos que se les plantean as las personas com retraso mental que envejecen
es el envejecimento y muerte de sus padres. La muerte es un destino dificil de asimilar y hay que tener
presente que en se mayoria no existe la esperanza de un hijo que cuidar”. (Ibanez, 2002: 18). A morte dos
seus pais é outro cenario novo para estas pessoas, que nem sempre pode ser facil de assimilar, e de
perceber o envelhecimento dos proprios pais, e a sua perda. As pessoas com esta condicdo podem nao
conseguir assimilar o que é a morte e a realidade, ou ter uma maior dificuldade em expressar os seu
sentimentos de perda e de dor, sendo um pouco incerto a capacidade deles de perceber a perda dos seus
pais e como isso se pode manifestar. (Antonio, 2003: 188). Muita desta dificuldade em perceber a morte,
deve-se de por vezes aos pais assumirem uma posicao muito protetora em relacdo a estes assuntos, nao
havendo uma exposicao a estes rituais, como os enterros, por exemplo, que acaba por resultar em reacoes
adversas individuais, como um aumento do stress, por a pessoa nao saber lidar com estes acontecimentos
desagradaveis. (Thorpe, 2000). Os profissionais responsaveis pelo tratamento de pessoas com deficiéncia,
necessitam de uma preparacao e formacao adequada, pois o envelhecimento destas pessoas, nao diz

respeito s a pessoa em questao, como abrange toda a estrutura familiar. (Barros e Montilha, 2011: 1380).

Ainda existe muito a crenca que estas pessoas sao eternas criancas, que nao sao adultos, sao criancas
grandes com pouca capacidade de autonomia. E esse pensamento acaba por dar énfase as limitacdes que o
individuo tem e nao as capacidades que podem ser trabalhadas e aproveitadas. Esta atitude pode ser fruto
do sistema capitalista pois “determina quem sao os individuos aptos ou nao para o mercado de trabalho,
pois quanto maior a qualificacdao profissional mais chances de atender a demanda do capital, nesta ordem
de ideias, tanto os idosos como as pessoas com deficiéncia ndao contribuem para a manutencao do sistema
capitalista. (Freitas e Del-Masso, 2010). A visdo que se tem da pessoa com necessidades especiais € muito
limitadora, generaliza-se ideias e seguem-se os padroes da sociedade que dita a normalidade. Este mesmo
pensamento acaba por impor barreiras no desenvolvimento da sociedade a se ajustar a estas pessoas. O
envelhecimento das pessoas com deficiéncia mental é uma realidade muito complexa mas que pode ser
compreendida se houver mais abertura e medidas que visam incluir e oferecer qualidade de vida a essas
pessoas. “O imaginario social é responsavel por representar o ausente e o presente, ou seja, acaba se
formando uma representacao, uma evocacao, um sentido e significado. Todas as atividades coletivas de
interpretacao e organizacdo social podem ser compreendidas como imaginario social. A deficiéncia no
imaginario social esta relacionada a doenca, desvalia e dependéncia, uma visao popular que vem se
perpetuando ao longo dos séculos. (...) A ideia de velhice associada a doenca e a decadéncia é
comummente representada no imaginario social. “A velhice é constituida, predominantemente, por
conteldos negativos que tiram do idoso a possibilidade de bem estar e qualidade de vida.” (Girardi et al,
2012:82-83).

Assim sendo “Evidéncias solidas ajudam a tomar decisdes bem informadas sobre programas e politicas

publicas para pessoas com deficiéncia. Compreender o numero de pessoas com deficiéncias e suas
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circunstancias pode melhorar os esforcos para remover as barreiras incapacitantes e promover servicos
para permitir que as pessoas com deficiéncia participem mais.” (Relatorio mundial sobre a deficiéncia,
2011: 45).

A entrada na terceira idade, a passagem para a velhice é algo comum na vida humana. E uma fase a vida
que exige redobrada atencao a varios niveis. Quando falamos entdo do envelhecimento de pessoas
portadoras de deficiéncia a atencao ainda sera maior, pois estamos perante uma populacao que sofre de
duplo estigma: velhice e deficiéncia. “Embora varios debates estejam ocorrendo, na contemporaneidade,
em torno da questao da deficiéncia intelectual e do envelhecimento, numa sociedade em que ainda ha
conflitos quanto a terminologia adequada para fazer referéncia as pessoas com deficiéncia, € complicado
avancar na compreensdao dos temas concernentes a pessoa deficiente que envelhece. A busca pela
terminologia apropriada impede que se invista mais tempo em questdes urgentes que surgem, tais como o
cuidado adequado ao deficiente intelectual que esta ficando velho, bem como as angUstias e os medos

decorrentes dessa etapa.” (Gerardi et al, 2012: 80).

Com todos estes desenlaces, cada vez mais, as instituicoes acabam por ser o suporte destas familias, que
respondem as necessidades da populacao com deficiéncia mental, mas no que diz respeito a esta nova/
ultima etapa do envelhecimento, surgem novos desafios. As pessoas com deficiéncia mental seja ela
moderada, severa ou profunda, em idade adulta frequentam o CAO- Centro de Atividade Ocupacionais,
que é facultado pelas instituicbes. “Em conformidade com o Decreto-lei n° 18/89, as atividades
ocupacionais constituem uma modalidade de acao social, exercida pelo sistema de seguranca social que
visa a valorizacao pessoal e integracao social de pessoas com deficiéncia mental grave, permitindo o
desenvolvimento possivel das suas capacidades sem vinculacdo a exigéncias de rendimento profissional”
(Antonio, 2003: 206) Estas atividades desenvolvidas no CAO, destinam-se a desenvolver capacidades, de
modo a manterem-se ativas e participativas ao longo da sua vida na medida que desenvolvam uma vida o
mais “normal” possivel. (Antonio, 2003: 206-207). E necessario este apoio das instituicdes para com estas
pessoas na medida de desenvolverem com eles varias capacidades que os permita perceber e analisar
melhor a realidade que os rodeia. No entanto, muitos destes programas estao direcionados para jovens,
havendo uma necessidade de se ajustar estas interacdes as necessidades emergentes das pessoas que
estejam a entrar no processo de envelhecimento. Em relacao ao apoio residencial, torna-se bastante
importante para estas pessoas, ainda mais agora com estes novos cenarios, é imprescindivel este tipo de
apoio, pois estamos a assistir a uma incapacitacao progressiva dos progenitores, que cada vez mais tém
dificuldades em responder adequadamente as necessidades do seu filho e de todo o processo inerente ao
envelhecimento, que atinge tanto os pais como os filhos. (Anténio, 2003: 209).E fundamental existir uma

boa rede de apoio residencial, cada vez mais virado para esta populagao especifica.
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Capitulo Il - Metodologia

Neste capitulo sera apresentada a metodologia escolhida para a recolha e andlise dos dados da
dissertacao. Primeiro é necessario analisarmos as metodologias qualitativas e quantitativas. Em seguida
focarei a metodologia qualitativa, falando na técnica que escolhi, nomeadamente a entrevista semi-
estruturada, e dentro desta a entrevista centrada no problema, onde serao referidas as suas

caracteristicas e como se aplicam na dissertacao a elaborar.

Nas ciéncias sociais, a metodologia aplicada na investigacdo é algo importante para a veracidade do
estudo. A questdo metodologica assume uma importancia redobrada quando o objeto de estudo nao é
claramente definido, ou seja, quando a investigacao nao se baseia na constatacao de factos mas na
procura de perceber o sentido que os factos veiculam, ou seja, procurar as razdes, causas.“O papel do
cientista ndo é o de mero registador de factos, porque também o mundo social deixa de ser uma ordem
coletiva real, com o operar constante de fendmenos, e o conhecimento ndo ¢ uma simples traducdo da
realidade. O campo aberto a sociologia passa a ser o das liberdades e das intencionalidades, num jogo de
coexisténcia reciprocas. O trabalho cientifico exige, por parte do sociologo, uma maior atividade quer

tedrica, quer metodoldgica.” (Fernandes,1996: 198).

Nas ciéncias sociais, torna-se dificil separar as causas e motivacoes, torna-se mais complexo do que nas
ciéncias naturais. “O social adquire caracteristicas flutuantes.” (Fernandes, 1996:199). A questao
epistemologica € importante na medida em que nas ciéncias sociais tem sempre de haver uma procura

pelo conhecimento cientifico, e haver uma rutura com o senso comum.

Assim, os métodos sdo um conjunto de operacdes que se realizam para se atingir objetivos, para levar a
cabo uma investigacdo organizada, de modo a selecionar as melhores técnicas a adotar. “A escolha do
método ndo deve ser rigida mas sim rigorosa, ou seja, o pesquisador ndo necessita seguir um método sé
com rigidez, mas qualquer método ou conjunto de métodos que forem utilizados devem ser aplicados com

rigor.” (Bourdieu, 1999 in Boni e Quaresma, 2005).

1. Estratégia metodolégica e fundamentacao

Com base na estrutura e objetivos que pretendo atingir na minha dissertacdo, o método qualitativo é o
que mais se aplica. Para compreender melhor, é necessario rever os conceitos que definem cada um dos
métodos, de modo a perceber o porqué da escolha do método qualitativo.

Os métodos quantitativos diferenciam-se dos métodos qualitativos, no processo da recolha dos dados e no
modo como sdo registados e analisados, e no niumero da amostra.“O argumento central é que o

quantitativismo tem seu lugar na ciéncia por se tratar de um conjunto de técnicas de pesquisa social e
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analise que, ao ser bem aplicado, permite relacionar descobertas sobre padrées de comportamento social

com implicacdes nas teorias sociais ja existentes.” (CERVI, 2009: 127)

Este método esta relacionado com a investigacao experimental, onde se observa os fenomenos, se formula
hipoteses explicativas destes. Exige do investigador um trabalho pormenorizado da investigacao, onde
devem constar os objetivos e procedimentos. Esses objetivos estao intrinsecamente ligados com encontrar
a relacao entre as varaveis que se esta a investigar, recorrendo ao tratamento estatistico, e teorias. “Esse
tipo de pesquisa tem como principais objetivos, portanto, a descricao das quantidades de caracteristicas
de determinada populacdo, o estabelecimento de relacdes causais entre variaveis ja conhecidas, e a
realizacdo de inferéncias a partir de resultados obtidos em amostras representativas de populagdes mais
amplas.” (CERVI, 2009: 128).

Nas ciéncias sociais, ao contrario das ciéncias exatas, o objeto de estudo analisado revela-se mais
complexo, o que torna mais dificil separar as causas e motivacdes. O método qualitativo procura perceber
e aprofundar o fendomeno estudado, inserindo o investigador no “terreno” de modo a captar mais do que
dados verbais. “ A pesquisa qualitativa é definida como aquela que privilegia a analise de micro-processos,
através do estudo das acgbes sociais individuais e grupais, realizando um exame intensivo dos dados, e
caracterizada pela heterodoxia no momento de analise.” (Martins, 2004: 289). Assim o método qualitativo
assume um caracter mais descritivo, da énfase ao significado que as pessoas ddo as coisas, as atitudes
ndo-verbais, dai a investigacdo ser realizada no local de origem dos dados. A pesquisa qualitativa
considera que existe uma ligacao entre o sujeito e o mundo real. “A preocupacao basica de cientista social
€ a estreita aproximacao dos dados, de fazé-lo falar da forma mais completa possivel, abrindo-se a

realidade social para melhor apreendé-la e compreende-la.” (Martins, 2004: 292).

Com base nos objetivos propostos na minha dissertacao a fim de analisar o envelhecimento das
pessoas portadoras de deficiéncia o método qualitativo é o que mais se adequa. Este método é composto
por varias técnicas com varias especificidades. A entrevista semi-estruturada é a que vai ser aplicada

nesta investigacao.

1.1 Entrevista semi-estruturada

A entrevista reline em si uma série de vantagens, que mais se aplicam ao meu estudo, como uma maior
geréncia do tempo, uma maior oportunidade para surgirem respostas- chave, um maior aprofundamento
das questdes e uma maior diversificacdo na recolha de dados, permite captar também a fala «nao verbal~,
que se torna importante pois também esta € uma maneira de comunicacdao. “Uma transcricao de
entrevista nao é s6 aquele ato mecanico de passar para o papel o discurso gravado do informante pois, de
alguma forma o pesquisador tem que apresentar os siléncios, os gestos, os risos, a entoacdao de voz do

informante durante a entrevista. Esses “sentimentos” que nao passam pela fita do gravador sao muito
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importantes na hora da analise, eles mostram muita coisa do informante.” (Bordieu, 1999 in Boni e
Quaresma, 2005).

Em relagdo a entrevista semi-estruturada esta esta “focalizada em um assunto sobre o qual confecionamos
um roteiro com perguntas principais, complementadas por outras questdes inerentes as circunstancias
momentaneas a entrevista. (...) esse tipo de entrevista pode fazer emergir informacées de forma mais livre
e as respostas nao estao condicionadas a uma padronizacao de alternativas.” (Manzini 1990/1991, p.154 in
Manzini, 2004)

Assim este tipo de entrevista conjuga perguntas abertas e fechadas, em que o entrevistador tem uma
maior margem de manobra na conducdo da entrevista, seguindo na mesma um guido onde estdo ja
algumas perguntas elaboradas que permite uma conducao da entrevista mais organizada, no sentido de
focar o tema que se quer abordar e nao fugir muito deste, ela ndo se apresenta tao formal como uma
entrevista. Como refere Kohli (1978) “Foram a entrevistas semi-estruturadas, em particular, que
despertaram interesse e passaram a ser amplamente usadas. Esse interesse esta ligado a expectativa de os
pontos de vista dos sujeitos serem mais facilmente expressos numa situacao de entrevista relativamente
aberta do que numa entrevista estruturada ou num questionario.” (in Flick, 2005). O entrevistador tem a
possibilidade de adicionar questdes que ache essenciais ou que queira aprofundar. Este tipo de entrevista
apresenta também algumas desvantagens, como maior tempo na analise dos dados, como outra entrevista

pode causar inibicao as pessoas entrevistadas por terem que falar por vezes em assuntos delicados.

As entrevistas semi-estruturadas, dividem-se em varios tipos de entrevistas. Nesse leque de escolhas a que
mais se adequa a minha dissertacao é a entrevista centrada no problema. Este tipo de entrevista levanta
informacao sobre problemas sociais ou biograficos relevantes. Assume algumas caracteristicas como um
guido de entrevistas como base, a fim de orientar o tema que se quer aprofundar, espaco para narrativas

no que se prende com a abertura da subjetividade do entrevistado. (Flick, 2005)

Revendo os objetivos propostos, que consistem em:
. Compreender o papel das instituicbes e o modo de funcionamento gerado para dar
acompanhamento as pessoas portadora de deficiéncia em geral, em particular durante o processo

do seu envelhecimento;

o Perceber os processos inerentes a institucionalizacdo de uma pessoa portadora de

deficiéncia, principalmente na fase do seu envelhecimento;

. Perceber a importancia e o papel da familia, apos a institucionalizacao.

Com estes objetivos a que me proponho a entrevista semi-estruturada, nomeadamente a entrevista
centrada no problema, é a técnica que mais se adequa para a recolha dos dados. As caracteristicas que
definem esta técnica metodoldgica permitem conseguir mais aprofundamento e analise das questdes que

quero abordar e focar mais, pois a minha proposta de trabalho realca um problema social existente no
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pais, que necessita de uma analise completa e com informacao detalhada, absorvendo tudo o que o

entrevistado podera contribuir para o assunto.

1.2. Caracterizacdao da amostra

Para esta dissertacao foram realizadas entrevistas em duas instituicbes que tém em vista o apoio das
pessoas portadoras de deficiéncia mental. Optou-se por permanecer em anonimo as identificacdes das

instituicoes, fazendo referéncia a elas como instituicao A e B.

Fazendo uma breve descricdo das mesmas, foi possivel contar com os testemunhos dos profissionais da
Instituicdo A. E uma instituicdo particular de solidariedade social (IPSS), e ja conta com quarenta anos de
existéncia. Foi criada por um grupo de pais e amigos de pessoas com deficiéncia intelectual, e que tem
como principal missao capacitar e apoiar pessoas com deficiéncia intelectual e as suas respetivas familias.
No que se prende com as areas que intervém, pode contar com as valéncias do centro de atividades
ocupacionais com a capacidade de 80 pessoas, onde apoia clientes com idades entre os 19 e os 50 anos, e
onde sdo desenvolvidas atividades ocupacionais e socialmente (teis; conta, também , com a area de
formacao profissional com 65 pessoas, onde sao formados, orientados e avaliados pessoas com idades
compreendidas entre o 16 e os 30 anos; tem disponivel também o lar residencial, com uma capacidade de
10 vagas, destinado a pessoas com 22 e 40 anos. Regista uma série de atividades desenvolvidas com os
utentes como a pintura, natagdo, reciclagem, atividades fisicas, musicoterapia e atividades recreativa.

Esta instituicao fica situada na area da grande Lisboa.

Em relacdo a instituicao B, que existe ha cerca de dez anos, é também uma IPSS destinada as pessoas
portadoras de deficiéncia mental, criada também por um grupo de pais de forma a ter uma resposta social
para os seus familiares, que até entdo ndo existia. Tem como principal missao proporcionar uma melhoria
da qualidade de vida, fomentar a autonomia e integracao na comunidade, tendo em conta as necessidades
dos seus clientes e suas familias. E regida sob os valores da ética, responsabilidade, exceléncia, eficiéncia,
solidariedade, disponibilidade e inovacao. Tem como respostas sociais O centro de atividades
ocupacionais, destinado a maiores de 16 anos com capacidade de 34 clientes, e que oferece como
atividades téxteis, artes plasticas, carpintaria, misica danca, saidas ao exterior, hipoterapia, desporto,
terapias ocupacionais e reabilitacdo psicomotora; e a area de formacao profissional, onde sao
desenvolvidas as capacidades e competéncias profissionais, com formacdes adequadas. Esta instituicao
fica localizada na zona centro do pais.

A escolha das pessoas a que se destina as entrevistas é importante para melhor compreender a situacao
dos utentes em instituicdo e os processos que decorrem. Assim podem ajudar em dar respostas as
perguntas que orientam a minha dissertacao e cumprir os objetivos. Neste sentido essas mesmas pessoas

importantes para a investigacao refletem-se no:
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. Diretor/responsavel: referéncia importante que gere e orienta a instituicdo sendo responsavel
pela tomada de decisdes. Conhece bem o funcionamento da mesma, tendo total conhecimento dos

processos, a que fim se destina a instituicao, ou seja conhece bem a instituicao e como ela funciona;

. Assistente social: muito relevante na questao da integracao e inclusao destas pessoas. Tem um
acompanhamento direto com as mesmas e com as suas familias, conhece de perto cada caso e percebe a

dinamica da instituicao e o significado desta na vida dos utentes;

. Psicologo/Psiquiatra: importante, pois acompanha as transicées entre a vida familiar e a vida em
instituicdo. Faz um acompanhamento direto com os utentes e acompanha de perto lado emotivo e

psicoldgico dos varios processos envolventes da institucionalizacao.

. Familia: sdo as pessoas mais proximas da pessoa portadora de deficiéncia, sdo os que tomam a

decisao de institucionalizacdo, tornando-se importante perceber o quando, porqué e como acontece.

. Auxiliar: sdo os cuidadores formais que trabalham diretamente com a populacao em estudo. Sao

eles que os acompanham todos os dias desde o levantar ao deitar.

Foram elaborados trés guides de entrevista, que foram distribuidos por trés grupos:

. Diretor técnico, assistente social e psicologo;
. Auxiliares e monitores;
. Familiares.

A necessidade de haver estes trés guides vem no sentido de poder abranger uma maior diversidade de
amostra e contributos de perspetivas diferentes, de modo a ter uma maior riqueza de conteldo. No total
foram realizadas 8 entrevistas. SO conseguimos fazer entrevista a um familiar, e na instituicao B nao foi

possivel realizar a entrevista ao Diretor técnico, o que reduziu a nossa amostra.
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Capitulo Il - Interpretacao dos resultados empiricos

Neste capitulo procura-se fazer uma interpretacdo dos resultados obtidos nas entrevistas

realizadas, de modo a conseguir-se um melhor enquadramento e analise do tema proposto na dissertacao.

1. A procura pela instituicao - motivos

Um dos pontos importantes a ser mencionado, e que compde um dos pontos chave para toda a construcao
desta problematica, é a questdao de ser progenitor de um filho portador de deficiéncia, e as suas
consequéncias para o dia-a-dia e para uma eventual re-definicdo do plano de vida. Como foi mencionado
no enquadramento teorico, Valenza e Junior (2009), ressaltam a ideia que ter um filho portador de
deficiéncia acresce nos pais uma maior preocupacao com o futuro. O mesmo referem Cardozo e Soares
(2011: 114), salientando a preocupacao destes pais com o presente e o futuro ao longo de toda a sua vida,
0 que vai incluir iniUmeras decisdes importantes e uma maior dedicacdo. As entrevistas ressaltaram essas

mesmas preocupagoes sentidas pelos pais.

“Opa, normalmente ao principio a gente nunca acredita...depois com o tempo a preocupacédo fundamental
€ o futuro deles...saber que quando nos desaparecemos como € que eles vao sobreviver e os apoios que

irao ter...” (Pai, instituicao B);

Essa mesma preocupacdo é um dos principais motivos que leva os pais a recorrerem ao apoios das
instituicoes como forma de suporte para esse futuro incerto. Desde que os seus filhos nascem, o futuro
torna-se a principal preocupacdo. Apds a conclusdo da escolaridade obrigatéria, surge para muitos pais, a
necessidade de procurar um modo de a ocupar o dia do seu filho. Muitos destes pais sao levados a optar

por uma instituicao. Varios dos entrevistados falam sobre este processo:

“(...) Quando termina a escolaridade obrigatdria. (...) a preocupacao dos pais € «Quando eu morrer o que
sera dele?» (...) A nivel da ocupacédo do cliente é a primeira razdo. A segunda sera o cansacgo psicologico
dos pais, que acaba por ser muito esgotante lidarem todos os dias com eles e sempre a fazer as mesmas
coisas. E depois na instituicao trabalhamos outras areas com eles que eles em casa ndao conseguem.”

(Assistente Social, instituicao B);

“ (...) A preocupacao de quem vai tomar conta dele quando eu morrer...esta preocupacao acompanha os
pais desde que eles nascem...é sempre «Futuramente o que é que vai ser dele, ou quem é que vai tomar
conta dele?»...claro que quanto mais idosos os pais comecam a ficar essa preocupacao aumenta muito

mais.” (Psicologa, instituicdo B);
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“(...) Temos pais de pessoas com deficiéncia bastante jovens preocupados em programar o futuro desde
logo, desde que se deparam com essa necessidade, e outros que arrastam esta decisdo até as vezes
morrerem e terem de ser terceiros a tomarem essas decisdes por elas préprias. Nao temos uma padrao de
familias neste aspeto. (...) A preocupacao é igual em todas «Com quem é que o meu filho vai ficar quando

eu morrer?»" (Assistente Social, instituicao A);

“(...)Se calhar as pessoas também desconhecem que existem listas de espera, pronto é possivel...mas ndo
vém as coisas a longo prazo. Quando chegar a altura eu logo resolvo, logo vejo o que é que faco... e isto
acontece mesmo em termos de residéncia. Muitos pais estdao a envelhecer, estdo a ver que os filhos vao
ficar ca e eles poderao nao estar ca para os acompanhar (...) porque € preciso também ter alguma frieza e
ndo é facil (...) O panorama costuma ser «quando chegar a altura logo se resolve, alguma coisa ha-de
acontecer» (...) Eles procuram as instituicées porque chegando aos 18 anos, tém que ter uma resposta para

os ter durante o dia (...)” (Diretora Técnica, instituicao A);

Nestes testemunhos, podemos analisar também que no nivel da procura da residéncia, por vezes os pais ja
adiam mais essa decisao da institucionalizacao. Observa-se, nestes casos, que a procura pelo CAO inicia-se
apoés a conclusdao da escolaridade obrigatoria, em que se observa que é semelhante em ambas as
instituicoes, que revela uma importancia na questao da ocupacao do tempo, de passar o dia, quase que
funciona como um ATL, algo que da resposta aos pais para deixar o seu filho enquanto trabalham, por
exemplo. Mas a nivel de residéncia exige um esforco maior por parte dos pais em tomar essa decisao. Por
vezes pode ser dificil para a familia aceitar o fato de ja nao ter condicdes para continuar a cuidar do seu
filho. Estamos perante um duplo envelhecimento: por um lado temos o envelhecimento das familias,
nomeadamente dos pais € ao mesmo tempo, por outro, o envelhecimento dos filhos. A respeito destes,
constata-se habitualmente um envelhecimento precoce, o que quer dizer que as pessoas portadoras de
deficiéncia mental entram mais cedo no processo de envelhecimento. (Peralta, 2013: 21). Contudo, existe
uma tendéncia a uma maior longevidade entre a categoria em estudo. O envelhecimento dos pais apela a

uma preocupacao com a questao da institucionalizacao.

“(...) Depois é um envelhecimento precoce, ndao é um envelhecimento... podera...cada vez a esperanca
média de vida vai aumentado mais devido aos avancos da medicina neste tipo de populacéo...portanto ja
nao morrem tao precocemente como antigamente, embora obviamente comparando com a populacao
normal o envelhecimento é mais precoce... E por isso mesmo porque a esperanca média de vida também
aumentou, o que acontecia antigamente que era os filhos morriam primeiro que os pais, neste tipo de
populacgdo, isso agora comeca a deixar de acontecer e os pais envelhecem junto com os filhos e deixam de
ter capacidades também eles de se sentirem com forcas para cuidar dos filhos e, portanto, acaba por ser
uma familia com uma necessidade de apoio que ndo acontecia antigamente.” (Diretora Técnica,

instituicao A).

Na questdao da deficiéncia, temos um novo cenario de familias, que ha trinta ou cinquenta anos nao

acontecia, quando os pais morriam depois dos filhos. Existe uma nova abordagem e visao perante estas
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familias, uma nova preocupacao que se traduz na sobre o do futuro dos filhos, enquanto no passado isso

ndo se punha em questao. E assim que surge a pergunta “Quem vai cuidar de quem?”.

2. Ainstitucionalizacao

A institucionalizacdo tem na vida das familias um papel de suporte, e de garantia para esse futuro incerto.
O processo de institucionalizacdo,é semelhante em ambas as instituicoes da pesquisa. Existe uma
preocupacao em tentar colocar o novo utente em atividades do seu gosto. As instituicoes tentam sempre

articular com a familia as tomadas de decisdes. Nem sempre a familia € mesmo participativa.

“(...) Temos um processo que quando um candidato entra nos o avaliamos durante trés meses, seguimos
um programa de acolhimento onde por exemplo numa semana ele vai ficar numa sala de atividade (...)
noutra semana vai ficar noutra...pronto isso é tudo monitorizado ao pormenor para depois no fim
fazermos uma avaliacao para sabermos como foi o processo de adaptacao dele se foi positivo ou nao foi, e
depois falamos pessoalmente com o cliente, falamos com a familia e isso tudo. Depois € o outro processo

que é o processo dos objetivos que temos de trabalhar com eles.” (Assistente Social, instituicao B);

“(...) O processo inicia-se com uma inscricdao. (...) Existe descrito um procedimento de admissao,
normalmente este procedimento inicia-se com uma ficha, a realidade é que quase nunca que essa ficha é
preenchida existem vagas (...) como temos listas de espera muito grandes, temos de definir quais sao os
critérios de selecdo, e esses critérios passam pela idade, pela dependéncia, pelo tipo de suporte que tém
ou ja ndo tém, se sao ou nao clientes de outra resposta social da instituicdo... sao critérios que nos
ajudam a tomar uma decisao (...) O acolhimento das pessoas no lar e a recetividade destas pessoas no lar
(...) temos jovens que tiveram um processo super tranquilo, sem nenhuma dificuldade maior, em que se
integraram muito bem, receberam muito bem as regras, encaixaram perfeitamente nas cabeca delas que
aquilo é a casa delas e que é o espaco onde elas se sentem seguras, confortaveis, queridas, acarinhadas.

(-..) Temo outras em que esse processo foi mais drastico.” (Assistente Social, instituicao A);

“(...) Temos de fazer entrevistas a familia dentro das possibilidades, também ao futuro cliente (..) é
perceber as capacidades dele e interesses, depois perceber também internamente as salas que se poderao
encaixar, nessas caracteristicas e depois procuramos que experimente, ndo s6 uma, mas sei la duas, trés
salas para termos percecao que podera haver uma que se adapte melhor que outra...portanto existe um

periodo de experimental.” (Diretora Técnica, instituicdo A);

Apos a institucionalizacdo, € relevante averiguar queal é o papel da familia, e o0 acompanhamento desta

para com o utente. As duas instituicoes, alvo da nossa pesquisa empirica, tém um centro de atividades
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ocupacionais (CAO). E é nesta vertente que se verifica uma maior participacao dos pais. Na instituicao B, a
direcdo é formada pelos proprios pais, que sao os mais interessados na qualidade do servico
disponibilizado aos seus filhos. E eles proprios tomam as decisoes, seja a nivel da instituicdo ou num nivel
mais pessoal. Acaba por ser uma instituicao mais familiar, em comparacao com a instituicao A, porque

predispde esse maior contacto entre a familia e o utente.

“Familia e cliente estdao sempre articulados. Até porque muitos deles nao conseguem expressar a sua

vontade e assim.” (Assistente Social, instituicao B);
O testemunho da auxilar revela essa proximiade:

“Temos varios casos...normalmente os pais & muito engracado porque sdo nossos amigos, fazemos
pigueniques, estamos todos, vamos beber café, telefonamos aos pais, ele telefonam...até mesmo dentro
da prépria sala o filho quer falar com o pai, portanto no geral existe isso...depois como é 6bvio temos
algumas familias mais desestruturadas em que é preciso estar sempre a chamar a atencao, € preciso falar
mais com eles mas isso é tratado pela psicologia com a psicéloga da instituicao que faz esse trabalho com

os pais (...)” (Auxiliar, instituicao B);

Em relacdo a instituicdo A, a existéncia também de uma residéncia, acaba por mudar a questdao da
participacdo dos pais. Podemos também considerar o fator localidade, na area da grande Lisboa a
dinamica de vida é outra e pode néo se verificar tanto esses lacos de proximidade. Embora a questao do
habitat ou de localizacdo tenha provavelmente relevancia consideravel para um estudo da vida social e
familiar. Na nossa pesquisa ndo foi contemplada. Verifica-se pelos testemunhos dos proprios profissionais,

esse afastamento da familia na generalidade no acompanhamento do utente.

“(...)Temos algumas familias para quem é importante manter, quinzenalmente, uma ida a casa destes
jovens por forma a matar saudades, a ndo perder este elo de ligacao (..)Nos temos alguns pais muito
envelhecidos, temos outros que também sdo portadores de algum tipo de deficiéncia que nao sera
intelectual mas que andara por ai, e que tém poucos recursos para gerir esta ida a casa das pessoas.
Idealmente a instituicao tenta sempre que este contacto se mantenhas apos a institucionalizacdo, mas
nem sempre isso acontece...temos familias (...) de forma natural encaixaram nas rotinas delas proprias
esta necessidade de manter o contacto com a pessoa que comecou a residir durante a semana noutro
espaco, que fazem questdo de passar férias quinze dias ou um més com os seus filhos...outras que de todo
que se demitem dessa responsabilidade e nao querem ter esse encargo (...) Nao existe aqui um padrao, eu
acho que isso tem que ver com enquadramento social, com as vivéncias das familias, com o contexto em

que elas foram criadas, educadas e viveram(...) eu acho que a este nivel o panorama nao é o melhor
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demtodos, mas também acho que isto nao sera sempre assim (..) O apoio que temos das familias, na

minha opiniao podia ser mais ativo e participativo.” (Assistente Social, instituicao A);

“E mais reduzida. Tirando, sei &, duas excecdes que as familias sdo mais participativas...Ai a participacao
€ muito mais reduzida, ai a tomada de decisdes ja parte muito da instituicdo, da diretora técnica e da

direcdo, sdo os responsaveis.” (Diretora Técnica, instituicao A)

“(...) tentamos promover dentro da medida do possivel o acompanhamento, o encontro, portanto o
convivio com a familia, as visitas, apesar de as vezes ser dificil, porque nem sempre a familia tem
condicbes para receber o jovem ja, e nem sempre a instituicdo tem forma de ir buscar a familia para

promover esse convivio, por isso torna-se um bocadinho complicado.” (Psicologo, instituicdo A);

“Os casos que nds temos aqui institucionalizados, sao de familias completamente disfuncionais ou pais
com um processo de envelhecimento tao grande..ou mesmo ausente em alguns casos, va la que a familia
ja ndo esta muito presente. Agora em relacao deles a familia, noto que alguns continuam a manter um
laco com a familia e essas coisas todas, mas ha muitos que tém um distanciamento tao grande da familia
que pouco sentem. A instituicdo é que assume completamente essa funcao de parentalidade e essas coisas

todas.” (Monitor, instituicao A).

Percebemos pelos discursos apresentados que existe uma diferenca nas instituicées aquando se trata do
papel da familia no acompanhamento do utente. Era interessante analisar, no futuro proximo, a situacao
na instituicdo B. Sera que apos a abertura e funcionamento do lar esse mesmo acompanhamento se

continuara a verificar ou se havera um distanciamento?

Quando falamos em institucionalizacdo, nomeadamente, de pessoas portadoras de deficiéncia, é
imperativo abordar a questao da inclusao. Em ambas as instituicoes observou-se uma preocupag¢ao com a
integracao e participacao dos utentes no mundo a sua volta. Como foi referido por Cardozo e Benevides
(2011: 115), este tipo de jovens precisa de interacoes, estimulacoes, atividades de lazer, de modo a

desenvolver nelas capacidades Uteis para a propria vida delas em comunidade.

“(...)Nos somos convidados diariamente a participar em atividades no exterior, o que acaba por ser muito
positivo e acaba por permitir a integracao deles na comunidade (...)temos alguns clientes com mais
autonomia que estao inseridos na comunidade...por exemplo no cabeleireiro, numa esteticista outro
miGdo numa escola de mdsica...que também permite essa integracao e sao objetivos que sao trabalhados

conosco e que permite depois a integracao na sociedade.” (Assistente Social, instituicao B);
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“(...) Nos temos uma preocupacao com a vida social destas pessoas (...) temos sempre muito presente a
necessidade de que além do trabalho de sala, desenvolvermos um trabalho com a comunidade que
permite treinar competéncias no exterior da instituicdo e mostrar a comunidade que estas pessoas sao
capazes. E sdo capazes das mais diversas coisas, através de feiras que temos abertas a comunidade,
através de parcerias que temos vindo a estabelecer no que diz respeito as atividades socialmente Uteis
(-..)No6s sabemos o que € a vida social e que muitas vezes no contexto fora da instituicdo nés conseguimos
trabalhar e fazer adquirir uma série de outras competéncias que dentro de portas ndo conseguimos por
isso ao nivel das atividades ocupacionais € uma preocupacdo constantes. Ao nivel do lar residencial eu
penso que eles sao uns privilegiados (...) uma ida ao cinema, ao teatro, fazer um piquenique, visitar um
museu...e normalmente todos os sabados ou todos os domingos, um dos dias do fim de semana os jovens
do lar residencial tém uma atividade desse género. E uma preocupacao grande da diretora técnica do lar
residencial esta vertente social, e a presenca das pessoas com deficiéncia na comunidade...para se
mostrarem, promover a aceitacdo da comunidade para com as pessoas com deficiéncia, para as pessoas
com deficiéncia se poderem sentir integradas numa comunidade, que é esta onde elas vivem.” (Assistente

Social, instituicao A);

“Evidentemente isso € fundamental. Eles tém necessidades como todos nos de ter uma vida social, uma
vida cultural, pelo que de acordo com o perfil de casa um dos jovens, sao feitas atividades que ele
frequenta...(...) a parte de sair da instituicao € uma coisa natural aqui...tém as suas atividades aqui mas

tém as suas saidas...” (Psicologa, instituicao B);

“NoOs aqui promovemos muitas vezes a saida ao exterior, eu, por exemplo, na minha pratica diaria, (...)
acompanho alguns jovens a algumas consultas no exterior e eu faco questao de eles utilizarem os
transportes e de irmos de transportes publicos. Primeiro eu acho que eles tém de saber como é que
funcionam as coisas, como é que funciona o mundo real e depois porque vém pessoas, as pessoas olham
para eles e percebem que eles se sentam bem, que se seguram, que sabem utilizar os transportes, que

sabem como se comportar como deve ser” (Psicologo, instituicao A)

Esta necessidade e preocupagao com a inclusdao mostra que aqui nao se pode aplicar plenamente, aquela
ideia de institucionalizacao total referida por Goffman (1961: 23), onde ele refere que esse tipo de
instituicao “descultura”, torna a pessoa menos capaz de viver a vida em sociedade. Se formos analisar a
questao das rotinas, podemos relacionar, em parte com a Instituicao Total, podemos pensar na questao da
instituicdo A onde as pessoas vivem e fazem as suas atividades no mesmo local, onde tém rotinas e
horarios estabelecidos para as varias atividades, acompanhados por um grupo de auxiliares e tudo isto
planeado de modo a ir de encontro com 0s objetivos da instituicao. (Goffman, 1961: pp. 17 e 18). No
entanto a diferenca que encontramos perante a instituicao total, € a maior abertura ao exterior, com
atividades frequentes no seio da comunidade. Esse tipo de instituicao, com base na observacao e
testemunhos destas duas, tende a desaparecer. Existe por parte destas duas instituicbes uma maior

preocupacao com a sensibilizacdo da comunidade face a estas pessoas, podemos enquadrar aqui o
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paradigma de suporte, referido por Aranhas (2001). Também é uma tentativa de luta contra o estigma que

esta ainda muito associado a estas pessoas.

Essa mesma preocupacdo com a inclusdo e a saida para o exterior foi observada aquando das visitas as
instituicoes. Na instituicao A, um dia que fui realizar as entrevistas observei que as assistentes sociais, e
outras funcionarias estavam a preparar e a organizar a colonia de férias para as pessoas da instituicao,
tanto utentes como os técnicos que os iam acompanhar nessa saida. Foi permitido também visitar salas de
atividades onde vi alguns trabalhos la desenvolvidos em diversas areas, como a oficina de carpintaria onde
observei trabalhos manuais feitos pelos utentes, em que muitos desses trabalhos eram expostos na loja
que a instituicdo tem de venda ao pUblico onde a as pessoas podem ir ver e comprar esses mesmos
trabalhos. O mesmo aconteceu na instituicao B, onde assisti a uma parte da aula do atelier de costura
frequentado por alguns utentes, rapazes e raparigas, onde vi os trabalhos la desenvolvidos, como por
exemplo, tecidos e telas bordadas. Inclusive quando cheguei a instituicdo havia um grupo que ia a sair
para ir fazer uma visita a um museu. No dia seguinte a minha visita, encontrei um grupo dessa instituicao
acompanhada pelos técnicos na piscina, onde voltamos a falar e percebi que no verdo era rotina a ida,

todas as semanas, a piscina, onde se misturavam com os de mais.
Um relato sobre as varias atividades foi nos apresentado, com muito entusiasmo, por uma auxiliar:

(...) temos os téxteis, temos a carpintaria, temos AVD, que sado atividades da vida diaria, temos o desporto,
temos a mUsica, temos a natacdo...pronto e eles vao passando nas varias areas, temos a informatica que
eles adoram como qualquer jovem agora adora as novas tecnologias e a informatica e ndo sei qué...e
entre nds complementamos uns aos outros, por exemplo eles querem fazer alguma coisa no atelier dos
téxteis, o que é que a gente faz? Eles fazem uma busca quando estdao na informatica, na Internet,
procuram desenhos e coisas que eles gostam e depois vém para o atelier de téxteis e ai damos seguimento
a esse trabalho e a coisas que eles vém e gostam de fazer...as meninas adoram fazer as bolsinhas.
Fazemos assim um intercambio entre as nossas areas...depois temos a nivel do desporto o futebol, o
basquetebol, a natacao...eles vao agora por exemplo para os Estados Unidos, dois deles, ja deves saber
disso...temos alguns medalhados. Temos os bombos e vamos atuar a diversos sitios (..) € as pessoas
gostam imenso porque eles sao super divertidos...temos a danca...vamos ao cinema, vamos ao teatro,

»1

vamos aos restaurantes almocar, fazemos colonia de férias, vamos ao “Cha com Biscoito”' dancar com os
idosos, vamos lanchar ao (...) shopping...vamos a diversos sitios...a0 maximo de sitios que a gente possa
ir...as vezes a feirinhas e nds estamos sempre presentes. As vezes ndo é tanto pelas vendas mas para as
pessoas nos conhecerem, para podermos transmitir as pessoas la fora o que é que noés fazemos e para que
as pessoas possam ver, porque nem toda a gente vem aqui, e as vezes ha uma ideia errada que eles nao

sdo capazes, que eles ndo fazem! E eles fazem coisas lindissimas e as pessoas nao tém conhecimento

1 s . . . - . . . . s e .

“Cha com Biscoito” € uma atividade direcionada a pessoas da terceira idade. Ocorre na ultima quarta-feira de cada
més, em horario de matine, e tem sempre uma tematica para cada sessdo. Aqui as pessoas idosas podem dancar,
conviver e passar uma tarde bem animada.
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disso...e sdo super simpaticos e acolhedores...e nos ai conseguimos mostrar também um bocado do que

eles fazem e o que eles sao! Sao pessoas normalissimas, iguaizinhas as outras!” (Auxiliar, instituicdo B);
Um pai expressou a sua satisfacao com a instituicao:

“Efetivamente s6 por uma razao... aqui convivem mais do que se estiverem em casa...se estiverem em
casa eu posso ir ter com uns amigos e tal e ele vé por dia “n” pessoas...aqui como tem muitas atividades
e esta inserido num grande grupo quer de técnicos, auxiliares e colegas ele tem uma vivéncia

completamente diferente e sé o beneficia...” (Pai, instituicao B);

E interessante perceber que a instituicio se torna importante no aspeto da integracio e do
desenvolvimento de capacidades, se os utentes estivessem em casa isso podia nao acontecer ou nao ser
tdo variado. Estas duas instituicoes assumem que é de extrema importancia os clientes sairem,
participarem na comunidade, abrindo um leque de atividades que lhes proporciona uma experiéncia
diferente, e no fundo tentar mostrar a “normalidade” destas pessoas, que conseguem fazer imensas
coisas. Em relacao ao fato de sentirem ou nao preconceito, ou olhares, sofrerem estigmas aquando estes
passeios, ndo foi mencionado por nenhum interlocutor. Penso que fazendo uma analise, do registo do
entrevistados, na minha opiniao eles ja se habituaram a esses olhares, que ja nao dao tanta importancia,
estando mesmo concentrados nas atividades em si e no que isso tras de bom aos utentes. Eles saem, eles
brincam, eles divertem-se, e quem quiser que olhe, porque nds vamos continuar a fazer o que estamos a

fazer. E esta postura que eles assumem nas suas saidas.

No entanto, este processo de envelhecimento dos portadores de deficiéncia mental trouxe novos desafios
para as instituicoes, para os técnicos, para as familias e para as proprias pessoas portadoras de

deficiéncia.

“Em primeiro lugar lidar com o proprio envelhecimento deles ja é um desafio para nds, porque [esta] era
uma instituicdo que estava muito virada para as criangas, para o ensino especial e portanto noés todos os
dias nos temos vindo a debater com clientes nossos que estao a perder capacidades, estao mesmo a
mudar interesses...porque como uma pessoa vai envelhecendo ja nado se quer mexer tanto, ja quer
participar menos em atividades...(...) lidar com o fato de os préprios pais deles estarem a envelhecer e a
perder as capacidades e as forcas para os acompanharem e isso depois reflete-se no proprio dia a dia, na
gestao de uma série de coisas (...) ja sdo pessoas que estao cansadas (...) ja ndo tém tanta capacidade nem

tanta vontade de articular conosco.” (Diretora Técnica, Instituicdo A);

Este testemunho vai de encontro com os depoimentos de outra profissional entrevista na outra

instituicao:
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“Primeiro € o desconhecimento do proprio envelhecimento de cada um deste sujeitos, que em certas
patologias nos nao sabemos como é que €, como é que vai ser (...) o desafio € nao conseguirmos prever o
envelhecimento de como vai ser e o que vai ser necessario canalizar, e também o proprio envelhecimento
dos colaboradores que acompanham estes jovens que € uma questdo que também preocupa as instituicoes

(...)” (Psicologa, instituicao B);
Outro profissional refere a propria preparacao dos técnicos:

“Eu acho que acima de tudo o maior desafio é a nossa preparacao... € no fundo nds irmos acompanhando
os tempos e as dificuldades que nos vao sendo apresentadas por eles proprios e pelo processo em si. Acho
gue a maior dificuldade é a percecédo de cuidados mais basicos, porque nos ainda funcionamos muito numa
perspetiva, numa realidade de ensino especial ou de centro de atividades ocupacionais em que eles estao
capazes, sdao autonomos, tém capacidades e portanto conseguem fazer as coisas sozinhos (...) E eu acho
que essa € a nossa maior dificuldade é adaptarmos as nossas praticas e o nosso trabalho e para isso
precisamos de formacdo especifica e de termos conhecimentos, as realidades e necessidades destas

pessoas que estdo neste momento a envelhecer.” (Psicologo, instituicao A).

Podemos observar pelos testemunhos que existe de fato uma grande preocupacdo de como sera o
envelhecimento destas pessoas. Estao os profissionais preparados ou nao? E ainda existe o fato de os
proprios colaboradores envelhecerem também, tal como os pais dos utentes. Aqui verifica-se, mais uma
vez, a dinamica do duplo envelhecimento. Tudo isto representa uma nova realidade, que esta a emergir e

estamos a lidar com pessoas que estao, provavelmente, a dar os primeiros passos neste campo.

Neste contexto, uma curiosidade nos depoimentos dos profissionais entrevistados consistiu nas

denominacdes utilizadas para se referirem aos utentes da instituicao:

“(...) Estes jovens que agora ja sdo velhos” (Assistente Social, instituicdo A);
“Eles sao sempre mildos muito felizes.” (Auxiliar, instituicdo B);

“Nao podemos falar do envelhecimento destes jovens sem falar no envelhecimento das proprias familias

(-..) Jovens com mais de quarenta anos (...) jovens mais novos.” (Psicdlogo, instituicao A);

O uso da palavra “jovem”, de forma intencionalmente ironico, ou apenas pos costume, representa um
paradoxo. Indica bem que nestas instituicoes a tradicao é ter pessoas abaixo de uma certa idade, por

exemplo 40 anos, como utentes.

Devemos também referir a ideia da “eterna crianca” que ainda esta muito presente no ideario da maioria

da populacao. (Freitas e Del-Masso, 2010). Contudo a nocao de que eles serao sempre jovens, ja € uma
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realidade que se tem estado a alterar. Mas ainda nao é comum associarmos uma pessoa com deficiéncia

mental a velhice.

3. Problemas sociais

Ao analisar a questao da institucionalizacdo, da residéncia em lar, foi referido pelas instituicoes um
topico interessante, nao s6 como problema delas préprias, mas como algo geral a todas. Prende-se com a
existéncia de listas de espera extensas. Estas listas de espera mencionadas nos testemunhos apelam a

uma falta de respostas sociais no apoio desta populacao especifica.

“(...) Ha pessoas que vao perder os pais para breve e nds nao conseguimos responder, nao lhes
conseguimos dar o que queriamos, que € uma vaga na residéncia, porque nao temos capacidade para isso

(...)” (Diretora Técnica, instituicao A);
“Ja temos muitas muitas vagas..ahh... muitas inscricoes.” (Assistente Social, instituicao B);

“(...)A realidade é que quase nunca que essa ficha é preenchida existem vagas, e isso implica, que
existam definidos critérios de admissibilidade, ou seja, e critérios de hierarquizacdo...perante as cem
supondo, porque sao mais garantidamente...as cem fichas de inscricao que temos para uma vaga, pode ou
nao surgir, e normalmente estas vagas surgem quando as pessoas morrem...em contexto de lar residencial
na area da deficiéncia e na area dos idosos também, mas especialmente na deficiéncia, sdo vagas que sao
ou porque existe um imprevisto como mudanca de residéncia, ou a perda de um suporte familiar que
implica a manutencao do jovem, do utente na casa de um familiar que ndo resida nesta zona..pronto...
ou ha assim umas nuances que nao sdo habituais ou o que faz as instituicoes que tém lar residencial terem
vaga é a morte, a perda de um utente. Como eu dizia, como temos listas de espera muito grandes (...) as
nossas listas de espera sdo imensas, tanto para o CAO como para o lar residencial...e a curto, médio prazo
nos vamos ter familias a precisarem de um suporte que a instituicdo, e se calhar as instituicoes todas do

pais ndo vao ser capazes de dar resposta...” (Assistente Social, Instituicao A)

“(...) Nao se previu que a esperanca média de vida ia aumentar, nao se tomou medidas no sentido de criar
estruturas para dar respostas a estas pessoas € 0 que estamos a viver neste momento (...) e todas as outras
instituicoes que existem é que ndo estdo a conseguir dar resposta ao envelhecimento desta populacao.
Vao tendo lares mas os lares obviamente estao lotados e as necessidades sao muito superiores as vagas
que existem nos lares. Portanto, as politicas ndao responderam as necessidades que foram sendo
identificadas e nao se prevé que tao cedo vao responder. Portanto, o que acontece é que muita gente vai
parar aos lares de idosos que, apesar de serem estruturas com capacidade nao estao viradas diretamente

para a deficiéncia, ndo €? E as exigéncias sdao um pouquinho diferentes (...) Uma vez que eles quando
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entram raramente saem, so se a familia entender mudar de residéncia ou alguém falecer...mas a taxa de

saida € muito baixa.” (Diretora Técnica, Instituicao A);

“(...) a verdade é que nos neste momento ndo temos resposta para dar e muitos outros lares ndo tém

porque estdo esgotados e portanto ha também lista de espera...(Psicologo, instituicdo A).

Podemos perceber, ao analisar os testemunhos, que um dos grandes problemas sociais que as instituicoes
direcionadas para as pessoas portadoras de deficiéncia, € a falta de vagas para acolher essas mesmas
pessoas. As listas de espera sao bastante grandes e nestes casos o surgimento de vagas pode acontecer
quando a familia desloca o utente, ou quando um utente falece. Por isso, a disponibilidade de uma vaga
pode ocorrer muito esporadicamente. As instituicoes nao conseguem dar resposta aos pedidos de ajuda
que ha, remetendo muitas destas pessoas para lares destinados a pessoas idosas que nao estao preparados
para lidar com o aspeto da deficiéncia mental. O que aconteceu aqui foi uma fraca capacidade de visao a
longo prazo por parte das entidades responsaveis. Nao se previu que as pessoas portadoras de deficiéncia
necessitassem de um lar residencial, nao se previu que elas fossem viver mais anos que os seus pais, e
que iam necessitar deste suporte social. As instituicbes atingiram o seu maximo, e nao tém capacidade
para se expandir sem a ajuda e intervencdo do Estado e dos apoios sociais. Os proprios apoios financeiros

que sdo prestados as instituicoes e aos pais sao escassos relativamente aos gastos suportados.

“As politicas sociais que existem, a realidade social de suporte as familias com deficiéncia nao estao
minimamente ajustadas as necessidades destas familias. (..) As que s6 beneficiam do sistema da
seguranca social tém um apoio que consiste basicamente em fazé-las depender de uma pensdo que nao
lhes permite organizar vida nenhuma, nem dar subsisténcia... se ndo houver outra fonte de receita, de
rendimentos qualquer por parte do agregado ou por parte da instituicao onde estas pessoas acabam por
ficarem institucionalizadas, estas pessoas por si s6 de forma auténoma, nao conseguiriam nem pouco
mais ou menos orientar uma vida... e isto porque estas politicas sao politicas muito centradas na questao
financeira...ndao sao politicas concentradas em projetos de vida nem centradas na pessoa nem nas
necessidades da pessoa...(...) as grandes politicas sociais sdo muito concentradas nesta coisa redutora
dos financiamentos e dos acordos, e investem pouco na pessoa, € na necessidade da pessoa e na familia

(...)” (Psicologo, instituicao A);

“Claro que como todas as areas estao muito aquém... tudo o que é ca feito em Portugal nao é suficiente.
(-..) Mas também temos de ver que de uns anos para ca, ja houve também uma evolucao, nao estamos
estagnados, ndo estamos tdo mal como estavamos cinquenta anos ha atras em termos de politicas de
integracao e de apoio. Elas existem, ja melhoraram, mas claro que necessitam de ser mais melhoradas.”

(Psicologa, instituicao B);
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“[Em resposta a pergunta sobre as politicas sociais:] Sao zero! A nivel disso sdo o piorio...Nao ha palavras
que definam a maneira como se olha para  estas pessoas! Até inclusive para conseguir o certificado do

multiusos para ter a isencdo nos hospitais € uma coisa terrivel” (Familiar, instituicao B).

“(...) Nesse aspeto Portugal nao responde bem as necessidades porque nds nao temos lares residenciais
suficientes para responder a todas as pessoas com deficiéncia. Precisamente porqué? Porque ha trinta
anos atras nao se pensava a longo prazo e nao se pensava que estas pessoas fossem envelhecer e portanto
nao se previu a necessidade de se criarem lares para dar resposta ao envelhecimento das pessoas com

deficiéncia.” (Diretora Técnica, instituicdo A);

Os apoios financeiros sdo muito redutores, pois a deficiéncia em Portugal € vista como algo individual e
nao como social, faltando uma politica mais global, mais forte. (Fontes, 2006, pp. 81 e 83). A
institucionalizacdo € algo que fica caro para os pais, e as proprias instituicées carecem de apoios que os

impedem de fazer mais, ou de melhorar o apoio que elas proprias dao.

“Pffffffl E muita burocracia...a gente tem de ter relatérios médicos particulares, nao é do Estado e
depois temos um apoio insignificante que nem da para pagar uma propina que a gente paga numa

instituicdo como esta!” (Familiar, instituicao B).

As pessoas portadoras de deficiéncia necessitam destes apoios sociais e financeiros para poderem viver
em condicbes minimas, porque acaba por ser a sua Unica fonte de rendimento. Eles vao estar sempre
dependentes dos apoios do Estado e da familia, porque a sociedade portuguesa ainda nao esta
devidamente preparada para inserir estas pessoas no mercado de trabalho. A questao do trabalho foi
outro ponto a ser mencionado pelos interlocutores. Apesar de haver exemplos de pessoas que na
instituicdo conseguirem ter tido a oportunidade de fazer algum part-time e serem remunerados, sao quase

excecdes a regra, pois representam uma minoria.

“Principalmente o mundo do trabalho... Nao ha saidas...o problema é que nao ha saidas...portanto eles
estdo conosco e estdo muito bem e sdo muito felizes e ndo sei qué mas depois e o resto? As saidas
praticamente sao nulas...(...) Ndés antigamente tinhamos o centro de emprego protegido que dava
emprego...portanto eles estavam nas diversas areas, faziam uma despiste nos téxteis, na carpintaria, na
cestaria e depois fazia-se o despiste e quando eles eram mais velhinhos ficavam a trabalhar no centro de
emprego protegido.(...) Pronto e ai tinhamos oportunidade de alguns deles conseguirem trabalhar e terem
um salario no final do més, mas pronto infelizmente isso tudo acabou. E agora é mais complicado...”

(Auxiliar, instituicao B);
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“O nimero de casos de integracao profissional destes jovens ainda é muito reduzida, isto é um problema
a nivel nacional, de mentalidade...mas de fato ainda muitos jovens passam muito tempo nestas
instituicoes, ou seja, nds nao conseguimos integrar todos os jovens que nds achamos que tenha
capacidades para integrar um trabalho, porque ainda existe algum preconceito, apesar das medidas e
apoio do IEFP para a integracao destes jovens no mercado de trabalho, depois ainda ha alguma resisténcia
por parte da comunidade, das empresas em relacdo a contratacdo destes jovens e por isso acabam por

ficar ainda no conceito da instituicao.” (Psicéloga, instituicao B)

“As atividades socialmente Uteis sdao uma maneira muito interessante de os fazer sentir integrados e Uteis
de fazer um trabalho dito normal, entre aspas, porque nao € um contrato de trabalho, mas é uma forma
muito mais interessante de os fazer trabalhar e participar e sentirem-se pessoas validas...infelizmente nao

€ assim tao facil ter entidades empregadoras recetivas a recebé-los (...)” (Diretora Técnica, instituicdo A);

“(...) os empregadores nao estao minimamente conscientes ou minimamente motivados para integrar nos
seus quadros, a meio tempo ou seja o que for pessoas portadoras de deficiéncia.” (Psicologo, instituicao
A);

A situacao do mercado de trabalho para estas pessoas torna-se algo ainda com muitos entraves por parte
da comunidade. No entanto, como foi referido ja comeca a ver algumas excecoes e alguns ja tém a sorte
de conseguir mostrar as suas capacidades e de terem a oportunidade de sensibilizar a comunidade. Estas
excecOes podem mostrar ja, alguma abertura por parte da sociedade a uma aceitacdo destas pessoas, na
sua participacdo e contributo para a comunidade. As politicas socias nao tém sido muito favoraveis,
também, na questdo da inclusdao destas pessoas no mercado de trabalho, que as impede de mostrar o seu

valor e as remete para uma dependéncia dos apoios do estado.

“(...) temos duas jovens integradas em contexto de trabalho, que vao uma manha por semana fazer
atividades que estdo destinadas no café... temos outra jovem que esta integrada também neste ambito
das atividades socialmente Uteis num café e que tem tido uma aceitacdo e um reconhecimento dela no
proprio local. Foi inclusive criado um sumo (...), e foi-lhe dada a possibilidade de ela criar qualquer coisa
que ela levou de novo para aquele café...é um café que é habitualmente frequentado por pessoas
estrangeiras, mas o proprietario desse café quis deixar uma marca diferente.” (Assistente Social,

instituicao A);

Apesar de existirem alguns casos de sucesso, sao ainda muito poucos face ao universo de pessoas que
poderiam desempenhar algumas funcdes e contribuir com trabalho para a sociedade. Em alguns paises

estrangeiros a pessoa portadora de deficiéncia esta integrada na sociedade, vivendo uma vida
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independente, trabalhando e contribuindo para a comunidade. Mas tudo isto esta muito dependente das
ideias culturais vigentes de cada sociedade. (Antonio, 2003: 172). Analisando num todos estes resultados
empiricos, é notdrio que existem ainda problemas a serem resolvidos, e reconfiguracoes a serem feitas.
As instituicoes tém uma grande responsabilidade entre maos, pois sao o principal suporte das pessoas
portadoras de deficiéncia em processo de envelhecimento, quando as familias ja ndo conseguem prestar

esse apoio.
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Conclusao

O processo inerente ao envelhecimento das pessoas portadoras de deficiéncia afigura-se complexo, em
parte por se apresentar como um tdpico ainda relativamente recente. Grande parte das pessoas com
deficiéncia mental necessitam de apoios ao longo de toda a sua vida. O seu percurso de vida é diferente
dos da maioria da populacdo, porque tém uma forte dependéncia da familia e profissionais, vém
dificilmente cumpridos os seus direitos de cidadania, nao sendo vistos, em muitos casos, como adultos
com capacidade juridica plena (Peralta, et al, 2013: 21). Ao analisar todos os dados referidos nesta
dissertacao, observamos que existem alguns problemas sociais que precisam de reflexao e

aprofundamento.

Relativamente ao medo e as angustias constatados entre uns pais que tém um filho portador de
deficiéncia, notamos que isso € uma realidade ainda mais percetivel quando percebem que o seu filho vai
viver durante mais anos e eles podem ndo estar ca para o acompanhar. Ao mesmo tempo que
desempenham um papel de cuidadores, devido a dependéncia dos seu filhos, sdao confrontados com a
necessidade de também eles precisarem de acompanhamento e de cuidados. Paralelamente, enfrentam a
sua propria mortalidade e desesperam com a falta de respostas e de servicos de apoio (Rosa, 2005: 8).
“Futuro”, é uma palavra repetida inUmeras vezes pelos profissionais quando falam sobre os medos dos
pais, e esse mesmo futuro vai-se tornando cada vez mais proximo e real. O futuro incerto leva os pais a
recorrerem as instituicoes como um pedido de ajuda para a resposta que eles necessitam. Muitas familias,

nao querem sobrecarregar os outros familiares com esta decisao, ou responsabiliza-los.

O que se apurou mediante a investigacdo realizada é que o envelhecimento destas pessoas tras, de fato,
novos desafios para as familias, instituicdes e sociedade. As familias sofrem novas reconfiguracdes, em
que tém de arranjar novas estratégias face as novas preocupacdes. Pelo que foi possivel averiguar, os
apoios sociais que estas familias obtém sdo reduzidos diante de todas as despesas que os cuidados com as
pessoas portadoras de deficiéncia suscita. A institucionalizacdo é bastante dispendiosa, mas que na
maioria dos casos € necessaria. O envelhecimento das pessoas com deficiéncia tem impacto, nao so, na
pessoa em si, mas também nos familiares e nos servicos de apoio existentes, onde os principais desafios se

apresentam na salde, no bem-estar e na reducao das barreiras a participacao (Peralta, et al, 2013: 24).

O papel das instituicdes é importante na medida que fomentam e estimulam estas pessoas com atividades
ludicas que os ajudam a perceber a realidade e a tentarem-se adaptar. Sdo inimeras atividades que séo
realizadas com os utentes, em diversas areas de modo a fomentar neles varias técnicas e conhecimentos
importantes para o dia-a-dia. Perceber a realidade que os rodeia € uma importante ferramenta para
encarar a vida social e a vida em comunidade. Acaba por ser aqui que tém maiores oportunidades de
convivio e de experiéncias. Ambas as instituicoes visitadas revelaram ter bastante preocupacao com a
integracao social dos seus utentes e a aceitacao da comunidade perante eles. Essa preocupacao nao foi sé

declarada nas varias entrevistas, mas também observada durante as visitas as instalacdes. Constatou-se
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instituicdes estao empenhadas no processo de inclusao social dos seus utentes e de ultrapassar as barreiras

do preconceito da sociedade.

Em relacao ao papel da familia ap6s a institucionalizagcdo, deve ser referido que na nossa pesquisa so foi
contemplada uma instituicdo com a valéncia de Apoio Residencial, e as nossas conclusdes acerca da
institucionalizacdo tém, portanto alguma limitacdo. Foi referido que o papel da familia apds a
institucionalizacao torna-se menos ativo e participativo. Esta menor participacao pode resultar do fato do
seu proprio envelhecimento, ou de serem familias disfuncionais. Foi interessante perceber que na outra
instituicdo (ainda sem valéncia de lar residencial), onde aflora um contexto mais familiar, a participacao
dos familiares esta bastante presente. Pode-se aqui por em causa a questdo da localizacdo, ja que se trata
de uma cidade mais pequena, numa zona de fraca densidade populacional. E uma situacdo diferente

daquela da instituicdo A, que se situa numa grande metrdpole.

As familias devem ser preparadas e consciencializadas para esta nova fase, que é o seu envelhecimento e
o dos seus filhos - «duplo envelhecimento» -, e até para a sua propria mortalidade. Deve ser
disponibilizado as familias informacdes de servicos disponiveis, conteldo de aspetos legais e ser-lhes

fornecidas redes de inter-ajuda. (Rosa, 2005: 9).

As instituicoes vém-se agora confrontadas com o fato dos seus jovens utentes estarem a caminhar para a
velhice. A maneira como estao organizadas, mostra que estao mais direcionadas para as necessidades e
cuidados de uma populacdo jovem. Uma indicacdo é o proprio discurso dos profissionais, onde a palavra
“jovem” € uma constante denominacao para estas pessoas, quando muitas ja ndo o sdao. Na sociedade,
aquela imagem da “eterna crianca” ainda esta muito presente na percecdo de como estas pessoas sao
vistas. Existe uma necessidade de um ajustamento das instituicbes para se prepararem para o
envelhecimento da sua populacao. Portanto, precisa-se criar e adptar atividades direcionadas para os
utentes mais velhos, ter uma rede de suporte mais forte para as necessidades deles, e para mutacao
dessas mesmas necessidades. E também importante investir na formacao dos técnicos, na medida de eles
obterem mais conhecimentos e estarem melhor preparados para esta nova etapa. Citando Anténio (2003:
204) “Face as especificidades das pessoas com deficiéncia mental, os servicos dos Centros de Atividades
Ocupacionais e Apoio Residencial deverao adaptar-se as necessidades emergentes que decorrem do
processo de envelhecimento de cada um dos seus utentes, providenciando designadamente: Um reforco do
servico médico e de enfermagem, a fim de ajudarem no diagnostico e prevencdao dos sistemas de
deterioracao; Um incremento das atividades de prevencao, nomeadamente nas areas da Educacao Fisica e
Estimulacao Cognitiva e Sensorial; A mudanca de conteldo das atividades ocupacionais para atividades
predominantemente de natureza lidica, recreativa e de insercao social; O incremento da formacao do

pessoal técnico e auxiliar para as especificidades do envelhecimento destas pessoas.”

Outro tipo de ajuste necessario, relaciona-se com o nimero de vagas disponiveis. Deparou-se , ao longo da
nossa investigacao, com um grande problema social, nomeadamente as extensas listas de espera, face ao
pouco nUmero de vagas existentes. Houve uma falta de visdo a longo prazo, e ndo se previu que as pessoas
portadoras de deficiéncia mental iam envelhecer e necessitar, muitas, de um apoio residencial, de um lar

destinado as suas necessidades e especificidades. Assistimos a uma falha no tecido social quando se trata
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de dar uma resposta a estas pessoas. Esta falha, em alguns casos, faz com que estas pessoas fiquem em
lares destinados a idosos, que nao estao minimamente preparados para prestar os cuidados especiais que
esta populacdo necessita. As instituicdes querem dar respostas, mas nao tém meios para o fazer por falta
de verbas que apéem a remodelacao das instalacoes e dos servicos. Outro ponto a ser algumas vezes
mencionado, é a fraca oportunidade de ingressar no mercado de trabalho que estas pessoas tém.
Obtivemos conhecimentos acerca de alguns casos em que algumas pessoas ja conseguiam fazer um part-

time em cafés, ou como cabeleireiros, mas ainda sdo poucos os casos que tém essa sorte.

A propria institucionalizacdo ndo é a Unica resposta. O apoio domiciliario € um servico importante nesta
fase de vida. Muitas pessoas tém uma deficiéncia ligeira, e conseguem com o devido apoio serem
auténomos em diversas funcdes. As residéncias autonomas, podem ser vista como outra resposta para
muitas pessoas. O familiar que foi entrevistado na instituicao B, referiu a vontade que o seu filho ficasse
na residéncia auténoma onde tem o seus proprio espaco mas ao mesmo tempo tem apoio dos elementos da
instituicao nas tarefas do dia-a-dia como escolher a roupa que vestir, arrumar e orientar as suas coisas.
Este pai ao conhecer as dificuldades e as capacidades dele, e opta por esse servico em detrimento do lar,
pois percebe que o seu filho consegue viver de modo mais autonomo, precisando ajudar s6 em certos

detalhes. Urge repensar estes outros modelos de intervencao e apoios (Rosa, 2005:9).

E necessario relembrar que se trata de um estudo de caso, com uma amostra de pequena dimenséo, onde
nao podemos tirar conclusdes gerais. Existiram algumas restricées que acabaram por diminuir a forca do
objeto de estudo. Por exemplo, uma analise a uma terceira instituicdo, como foi o nosso plano, nao foi
possivel, e também nao se conseguiu, por motivos logisticos, mas depoimentos dos familiares dos utentes
das instituicdes. E importante referir, que as proprias investigacdes académicas estdo em falta nesta area,
e que sao importantes, como uma primeira medida impulsionadora para destacar o problema. Concluimos
que um aprofundamento sociologico desta problematica é pertinente. Estamos a assistir ao aparecimento
deste novo desafio na area social, e torna-se importante tanto a nivel internacional como nacional,
implementar respostas concretas e inovadoras, de modo a criar condicdoes favoraveis a melhoria da
qualidade de vida e da promocao da igualdade (Rosa, 2005: 9). A intervencao do estado e a criacao de
novos modelos e politicas de apoio torna-se um elemento chave para colmatar muitos destes problemas.
Os apoios financeiros e sociais tém de englobar nas suas agendas a questao do apoio as pessoas portadoras
de deficiéncia, e ao processo de envelhecimento que esta a acontecer. E importante dar apoio as familias,
que se apresentam como os principais cuidadores, e as instituicdes que se tornam o suporte quase que
vital para estas pessoas quando a familia ndo pode atender mais. E importante estarmos atentos as
caréncias sociais que existem na nossa sociedade e que devem ser resolvidas de modo a impedir a
exclusao e segregacao deste grupo na margem da sociedade. Estamos perante um problema social que
esta a emergir e que necessita de uma verdadeira atencao por parte dos investigadores sociais, por forma
a fazer chegar as entidades competentes, a preméncia de alterar as condicbes prestadas a este grupo

social, de modo a contribuir para uma sociedade mais justa, mais atenta e mais pro-ativa.
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Anexo 1 - Guiao de entrevista
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Guiao de Entrevista - Diretor Técnico, Assistente Social e Psicélogo

Esta entrevista ocorre no ambito da elaboracdo da dissertacdo de mestrado de Sociologia: Exclusdes e
politicas sociais da Universidade da Beira Interior. Nesta dissertacdo é abordado o tema do envelhecimento
das pessoas portadoras de deficiéncia, nomeadamente a institucionalizacdo e a relacdo familiar. E
importante apurar a situacao destas pessoas em instituicao entrevistando figuras importante que as

acompanhem diariamente e perceber todos os processos envolventes.
Data e hora:

Local:

Entrevistado:

1. Quais os principios que orientam a sua instituicdo, tendo em conta as pessoas portadoras de

deficiéncia?

2. Quais sdao os maiores problemas que um individuo com deficiéncia mental em processo de

envelhecimento enfrenta?

3. Qual o principal papel da instituicao na vida das pessoas portadoras de deficiéncia?
4, Quais as principais necessidades destas pessoas? (nivel social, saide e alimentacao)
5. Em relacao as politicas sociais existentes que visam apoiar estas pessoas, vao de encontra com as

suas necessidades?
6. Quiais os principais desafios para a propria instituicdo no cuidado desta populacao especifica?

1. Quando é que ocorre a procura pelo apoio da instituicdo por parte das familias?(perceber se é logo

cedo ou quando a pessoa atinge uma idade maior)
8. Quais o motivos que levam as familias ou responsavel a procurar o apoio das instituicoes?

9. Como ocorre o processo de adaptacdo da pessoa institucionalizada? (se tém alguns métodos para

ser mais facil)

10. Para a instituicdo € importante a vida social e a integracdo destas pessoas? De que forma

acontece?(ex.:que atividades possuem)

11. Qual o papel da familia apos a institucionalizacao? (perceber o acompanhamento no processo de

institucionalizacao, tomada de decisoes, visitas)

12. Qual lhe parece ser a melhor resposta para esta populacao?
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Guiao de entrevista - familia

Esta entrevista ocorre no ambito da elaboracdo da dissertacdo de mestrado de Sociologia: Exclusdes e
politicas sociais da Universidade da Beira Interior. Nesta dissertacdo é abordado o tema do envelhecimento
das pessoas portadoras de deficiéncia, nomeadamente a institucionalizacdo e a relacdo familiar. E
importante apurar a situacao destas pessoas em instituicao entrevistando figuras importante que as

acompanhem diariamente e perceba todos os processos envolventes.

Data e hora:
Local:

Entrevistado:

1. Idade

2. Profissao

3. Qual a sua relacao de parentesco com o utente?

4, Aquando a noticia que o/a (relacao de parentesco) era portador de deficiéncia mental, quais as

principais preocupacoes?

5. Quais as razdes que o/a fizeram recorrer a uma instituicao?
6. Que apoios tem tido ao longo do tempo para o cuidado do/a (relagao de parentesco)?
1. Quais as principais mudancas que vem observando em si € no seu/sua (relacao de parentesco) com

0 passar do tempo?

8. O que significa para si ver o/a envelhecer?

9. Na sua auséncia, quem pensa vir a ser o responsavel legal do/a?
10. Quais as suas principais preocupacoes em relacao ao futuro do/a?

11. Qual pensa ser o melhor lugar para responder as necessidades do/a seu/sua (relacao de

parentesco) no futuro?
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Guiao de entrevista - Auxiliar

Esta entrevista ocorre no ambito da elaboracdo da dissertacdo de mestrado de Sociologia: Exclusdes e
politicas sociais da Universidade da Beira Interior. Nesta dissertacao é abordado o tema do envelhecimento
das pessoas portadoras de deficiéncia, nomeadamente a institucionalizacdo e a relacdo familiar. E
importante apurar a situacao destas pessoas em instituicao entrevistando figuras importante que as
acompanhem diariamente e perceba todos os processos envolventes.

Data e hora:

Local:

Entrevistado:

Idade

Profissao

Ha quanto tempo trabalha com pessoas portadoras de deficiéncia?

Quais as principais funcées que desempenha na instituicao?
Assiste-se a um envelhecimento por parte desta populagao?
Quais as principais diferencas e necessidades que se assiste nestes utentes?

Como se processa o dia destas pessoas desde o acordar ao deitar?

Quais as atividades que os utentes mais velhos desenvolvem na instituicao?

© ® N @ O A~ W NP

Na sua opiniao qual a melhor resposta para estas pessoas em processo de envelhecimento?

10. Como ¢ a relacao destas pessoas mais velhas com a familia? (perceber a ligacdo entre familia e

utente)

11. Qual pensa ser o melhor lugar para responder as necessidades destas pessoas?
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Anexo 2 - Sinopses
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Categoria de Analise

Conteudo de analise

Principios/objetivos

que orientam a instituicao

“(...) esta instituicao foi fundada por um grupo de pais e
técnicos, a cerca de 40 anos atras, e o principio era
sempre a reeducacao, na altura sempre a educacao e o
apoio destas pessoas. Entretanto as coisas foram mudando,
porque a idade escolar foi passando, portanto os nossos
jovens ja nao sao jovens, ja sao adultos (...) as prioridades
e as intervencdes e as orientacdes de trabalho também
tiveram que mudar...por isso foram criadas outras
valéncias e outras respostas sociais...o CAO, centro de
atividades ocupacionais, o lar residencial (...). (Psicologo,
Instituicao A);

“Esta instituicao foi fundada com o objetivo fundamental
de promover a qualidade de vida e melhorar a qualidade
de vida das pessoas com deficiéncia, nomeadamente de
dotando-as e capacitando-as de algumas competéncias que
lhes permitam ter um desempenho ao nivel da vida mais
auténomo (...)” (Assistente Social, Instituicdo A);

“Foi criada por um grupo de pais, amigos, pessoas que
tinham familiares com deficiéncia, mas que nao tinham
resposta ca(...) devido as dificuldades que os pais sentiram
uniram-se e entdo levaram acabo a criacao desta
instituicdo, que é uma instituicdo cujo a direcao desde o
presidente ao tesoureiro sdo pais de jovens que estdo ca
na instituicao. Em termos de principios, existem varios
principios que orientam o trabalho nesta area
especificamente da deficiéncia...nomeadamente o da
integracdo com o objetivo de promover ocupacao,
funcionalidade, de estimulacdo...ou seja tentar tornar o
dia a dia deles o mais normal possivel como todas as outras
pessoas.” (Psicologa, Instituicao B);

“Desde cedo a direcao tem uma ideia muito especifica da
deficiéncia porque acabam por ser familiares diretos, pais
ou irmaos...pronto acabam por ter uma perspetiva
completamente diferente de uma pessoa que nao estivesse
por dentro. A nivel de principios posso dizer que nds temos
varios valores e temos uma missdao. A nossa missao na
instituicho € apoiar os jovens com deficiéncia
mental...promovendo uma resposta adequada a cada
cliente e respetivas familias...isto porque articulamos
sempre...trabalhamos sempre em conjunto o cliente e as
familias...nunca o cliente individual...e com vista sempre
a melhorar a qualidade de vida e autonomia do
cliente.”(Assistente Social, instituicao B).
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Principal papel da instituicao
na vida das pessoas portado-
ras de deficiéncia

“Eu acho que acima de tudo o nosso papel acaba
por ser de extrema importancia, porque depois de
passados, 30, 40, 50 anos como é o caso de alguns
clientes que temos na nossa instituicao, eu acho
que é uma mais valia a instituicdo ser o suporte da
familia, nos casos em que os clientes ainda tém esta
estrutura familiar de suporte, especialmente porque
estes processos de envelhecimento dos proprios
clientes, trazem associados um envelhecimento
também das familias, e um desgaste grande, e eu
acho que o nosso papel acima de tudo é garantir
que durante o dia, estas pessoas possam continuar a
desenvolver algumas atividades ao nivel da estimu-
lacao sensorial, atividades de manutencao de algu-
mas competéncias académicas para alguns clientes
continua a fazer sentido serem treinadas, indepen-
dentemente da idade, faz parte da identidade da
propria pessoa. O nosso papel continua a ser, claro
que vai ter que se reajustar, vai ter que melhorar,
vai ter que tomar um rumo diferente daquele que
temos neste momento no trabalho e na intervencao
direta com estas pessoas. Mas eu penso que acima
de tudo é dar este suporte a estas familias que es-
tao cansadas, que estao desgastadas, que estao elas
proprias envelhecidas...eu acho que esse é o grande
papel (...). (Assistente Social, instituicao A);

“E acompanhar, na medida do possivel... na ques-
tao do envelhecimento tentar, portanto, identificar
as necessidades que possam existir no contexto
daquela familia nao sé da pessoa com deficiéncia
em si mas também todo o agregado familiar e ten-
tar também mobilizar o que existe de estruturas,
portanto, entidades que possam dar apoio.” (Direto-
ra Técnica, instituicao A);

“Olha o papel desta instituicao eu acho que é acima
de tudo ocupar-lhes e tentar dar-lhes o maximo de
qualidade de vida possivel. Treinamos autonomias,
seja na higiene como em entidades de vida diaria
mais basicas... trabalhamos também depois o apoi-
0...portanto, no fundo o papel da instituicdo é um
bocadinho como uma escola (...) sobretudo ocupacao
durante o dia e portanto funcionaria quase como um
ATL (...)” (Psicdlogo, instituicdo A);

“(...) temos um papel muito importante, na medida
em que damos um apoio direto a eles, aos utentes,
e as suas familias em termos de seguranca e conti-
nuacao de prestacao de cuidados quando eles ja nao
conseguem prestar...(...)"” (Psicologa, instituicao
B).
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Apoios e politicas sociais

“As politicas sociais que existem, a realidade social de
suporte as familias com deficiéncia ndo estdo minima-
mente ajustadas as necessidades destas familias. (...) as
que s6 beneficiam do sistema da seguranca social tém um
apoio que consiste basicamente em fazé-las depender de
uma penséo que nao lhes permite organizar vida nenhu-
ma, nem dar subsisténcia...se ndo houver outra fonte de
receita, de rendimentos qualquer por parte do agregado
ou por parte da instituicdo onde estas pessoas acabam por
ficar institucionalizadas, estas pessoas por si s6 de forma
auténoma, ndo conseguiriam nem pouco mais ou Mmenos
orientar uma vida...e isto porque estas politicas sdo politi-
cas muito centradas na questao financeira...ndo sdo poli-
ticas concentradas em projetos de vida nem centradas na
pessoa nem nas necessidades da pessoa...(...) as grandes
politicas sociais sdo muito concentradas nesta coisa redu-
tora dos financiamentos e dos acordos, e investem pouco
na pessoa, ¢ na necessidade da pessoa e na familia (...)”
(Psicdloga, instituicdo A);

“Nao! Precisamente como eu estava a dizer nao se previu
que a esperanca média de vida ia aumentar, ndo se tomou
medidas no sentido de criar estruturas para dar respostas
a estas pessoas € 0 que estamos a viver neste momento,
nos (...) e todas as outras instituigdes que existem € que
ndo estdo a consequir dar resposta ao envelhecimento
desta populacao. (...) as politicas ndo responderam as
necessidades que foram sendo identificadas e ndo se pre-
vé que tdo cedo vao responder.” (Diretora Técnica, insti-
tuicdo A);

“Claro que como todas as areas estao muito aquém...tudo
o que ¢ ca feito em Portugal nao ¢ suficiente. (...) Mas
também temos de ver que de uns anos para c4, ja houve
também uma evolucdo, ndo estamos estagnados, ndo es-
tamos tdo mal como estdvamos cinguenta anos ha atras
em termos de politicas de integracdo e de apoio. Elas
existem, ja melhoraram mas claro que necessitam de ser
mais melhoradas.” (Psicologa, instituicdo B);

“Sao zero! A nivel disso sdo o piorio...Nao ha palavras
que definam a maneira como se olha para estas pessoas!
Até inclusive para conseguir o certificado do multiusos
para ter a isen¢do nos hospitais ¢ uma coisa terrivel”
(Familiar, instituicdo B).
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Principais desafios para a
instituicao perante o enve-
lhecimento dos utentes

“Em primeiro lugar lidar com o proprio envelhecimento
deles ja é um desafio para nés, porque era uma institui-
¢do gue estava muito virada para as criancas, para o
ensino especial e portanto nos todos os dias nos temos
vindo a debater com clientes nossos que estdo a perder
capacidades, estdo mesmo a mudar interesses...porque
como uma pessoa vai envelhecendo ja ndo se quer me-
xer tanto, ja quer participar menos em atividades...(...)
lidar com o fato de os préprios pais deles estarem a en-
velhecer e a perder as capacidades e as forcas para 0s
acompanharem e isso depois reflete-se no proprio dia a
dia, na gestdo de uma série de coisas (...) ja sdo pessoas
que estdo cansadas (...) ja ndo tém tanta capacidade
nem tanta vontade de articular conosco (...) o futuro a
curto médio prazo(...) ha pessoas que vao perder os pais
para breve e nds ndo conseguimos responder, nao lhes
conseguimos dar o que queriamos, que € uma vaga na
residéncia, porque nao temos capacidade para isso (...)”
(Diretora Técnica, Instituicdo A);

“Primeiro € o desconhecimento do proprio envelheci-
mento de cada um deste sujeitos, que em certas patolo-
gias nos ndo sabemos como é que é, como € que vai ser
(...) o desafio é ndo conseguirmos prever o envelheci-
mento de como vai ser e 0 que vai ser necessario canali-
zar, e também o proprio envelhecimento dos colabora-
dores que acompanham estes jovens que € uma questao
que também preocupa as institui¢des (...)” (Psicologa,
instituicdo B);

“Eu acho que acima de tudo o maior desafio ¢ a nossa
preparacao...6 no fundo nés irmos acompanhando 0s
tempos e as dificuldades que nos vao sendo apresenta-
das por eles proprios e pelo processo em si. Acho que a
maior dificuldade é a percecdo de cuidados mais basi-
cos, porque nads ainda funcionamos muito numa perspe-
tiva, numa realidade de ensino especial ou de centro de
atividades ocupacionais em que eles estdo capazes, sao
auténomos, tém capacidades e portanto conseguem fa-
zer as coisas sozinhos (...) E eu acho que essa é a nossa
maior dificuldade é adaptarmos as nossas praticas e o
nosso trabalho e para isso precisamos de formacéo es-
pecifica e de termos conhecimentos, as realidades e
necessidades destas pessoas que estdo neste momento a
envelhecer.” (Psicologo, instituicdo A).
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A procura pela instituicao:

quando e porqué

“(...) quando termina a escolaridade obrigatoria. (...) a pre-
ocupacdo dos pais é «Quando eu morrer 0 que sera dele?»
(...) a nivel da ocupacéo do cliente é a primeira razdo. A
segunda sera o cansaco psicoldgico dos pais, que acaba por
ser muito esgotante lidarem todos os dias com eles e sempre
a fazer as mesmas coisas e depois na instituicdo trabalha-
mos outras areas com eles que eles em casa ndo conse-
guem.” (Assistente Social, instituicdo B);

“(...) temos pais de pessoas com deficiéncia bastante jovens
preocupados em programar o futuro desde logo, desde que
se deparam com essa necessidade, e outros que arrastam
esta decisdo até as vezes morrerem e terem de ser terceiros a
tomarem essas decisdes por elas préprias. Ndo temos uma
padrao de familias neste aspeto. (...) a preocupacao ¢ igual
em todas «Com quem é que o meu filho vai ficar quando eu
morrer?»” (Assistente Social, instituicao A);

“(...)se calhar as pessoas também desconhecem que existem
listas de espera, pronto é possivel...mas ndo vém as coisas a
longo prazo. Quando chegar a altura eu logo resolvo, logo
vejo o que é que faco... e isto acontece mesmo em termos de
residéncia. Muitos pais estdo a envelhecer, estdo a ver que
os filhos véo ficar cé e eles poderdo ndo estar ca para 0s
acompanhar (...) porque ¢ preciso também ter alguma frieza
e nao ¢ facil (...) o panorama costuma ser «quando chegar a
altura logo se resolve, alguma coisa ha-de acontecer» (...)
eles procuram as institui¢des porque chegando aos 18 anos,
tém que ter uma resposta para os ter durante o dia (...)” (Di-
retora Técnica, instituicdo A);

“(...) eles ja chegam a nés muito mais cedo, ou seja, a se-
guir a escolaridade muitos pais e as proprias escolas articu-
lam conosco no sentido de dar um caminho a integragéo
daquele jovem (...) a preocupacao de quem vai tomar conta
dele quando eu morrer...esta preocupacdo acompanha 0s
pais desde que eles nascem...é sempre futuramente o que é
que vai ser dele, ou quem é que vai tomar conta dele...claro
gue quanto mais idosos o0s pais comecam a ficar essa preo-
cupacdo aumenta muito mais.” (Psicéloga, instituicao B);

“(...) aqui convivem mais do que se estiverem em casa...se
estiverem em casa eu posso ir ter com uns amigos e tal e ele
V& por dia “n” pessoas...aqui como tem muitas atividades ¢
esta inserido num grande grupo quer de técnicos, auxiliares
e colegas ele tem uma vivéncia completamente diferente e
sO o beneficia. (...) Logo que ele deixou de estudar (...)logo
que ele fez 0 9° ano.” (Familiar, instituicdo B).
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Processo de institucionalizacao

“(...)temos um processo que quando um candidato
entra nos o avaliamos durante trés meses, seguimos
um programa de acolhimento onde por exemplo nu-
ma semana ele vai ficar numa sala de atividade (...)
noutra semana vai ficar noutra...pronto isso é tudo
monitorizado ao pormenor para depois no fim fa-
zermos uma avaliacdo para sabermos como foi o
processo de adaptacdo dele se foi positivo ou néo
foi, e depois falamos pessoalmente com o cliente,
falamos com a familia e isso tudo. Depois é o outro
processo que € o processo dos objetivos que temos
de trabalhar com eles.” (Assistente Social, institui-
¢do B);

“(...) o processo inicia-se com uma inscri¢ao. (...)
existe descrito um procedimento de admissao, nor-
malmente este procedimento inicia-se com uma fi-
cha, a realidade é que quase nunca que essa ficha é
preenchida existem vagas (...) como temos listas de
espera muito grandes, temos de definir quais sdo 0s
critérios de selecdo, e esses critérios passam pela
idade, pela dependéncia, pelo tipo de suporte que
tém ou ja ndo tém, por se sdo ou ndo clientes de ou-
tra resposta social da instituicdo... sdo critérios que
nos ajudam a tomar uma decisao (...) O acolhimento
das pessoas no lar e a recetividade destas pessoas no
lar (...) temos jovens que tiveram um processo super
tranquilo, sem nenhuma dificuldade maior, em que
se integraram muito bem, receberam muito bem as
regras, encaixaram perfeitamente nas cabeca delas
que aquilo € a casa delas e que é o espaco onde elas
se sentem seguras, confortaveis, queridas, acarinha-
das. (...) Temo outras em que esse processo foi mais
drastico.” (Assistente Social, instituicao A);

“(...) temos de fazer entrevistas a familia dentro das
possibilidades, também ao futuro cliente (...) € per-
ceber as capacidades dele e interesses, depois perce-
ber também internamente as salas que se poderao
encaixar, nessas caracteristicas e depois procuramos
que experimente, ndo sé uma, mas sei la duas, trés
salas para termos percecao que podera haver uma
que se adapte melhor que outra...portanto existe um
periodo de experimental.” (Diretora Técnica, insti-
tuicdo A);
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Integracao e vida social

“(...)n6s somos convidados diariamente a participar em atividades
no exterior, 0 que acaba por ser muito positivo e acaba por permi-
tir a integragdo deles na comunidade (...)temos alguns clientes
com mais autonomia que estdo inseridos na comunidade...por
exemplo no cabeleireiro, numa esteticista outro miido numa es-
cola de musica...que também permite essa integracao e sdo objeti-
Vos que sdo trabalhados conosco e que permite depois a integra-
cdo na sociedade.” (Assistente Social, instituicao B);

“(...) no6s temos uma preocupacao com a vida social destas pesso-
as (...) temos sempre muito presente a necessidade de que além
do trabalho de sala, desenvolvermos um trabalho com a comuni-
dade que permite treinar competéncias no exterior da institui¢do e
mostrar a comunidade que estas pessoas sao capazes. E sdo capa-
zes das mais diversas coisas, através de feiras que temos abertas a
comunidade, através de parcerias que temos vindo a estabelecer
no que diz respeito as atividades socialmente uteis (...)nos sabe-
mos que a vida social e que muitas vezes no contexto fora da ins-
tituicdo nos conseguimos trabalhar e fazer adquirir uma série de
outras competéncias que dentro de portas ndo conseguimos por
isso ao nivel das atividades ocupacionais € uma preocupacao
constantes. Ao nivel do lar residencial eu penso que eles sdo uns
privilegiados (...) uma ida ao cinema, ao teatro, fazer um pique-
nique, visitar um museu...e normalmente todos os sabados ou
todos os domingos, um dos dias do fim de semana os jovens do
lar residencial tém uma atividade desse género. E uma preocupa-
cdo grande da diretora técnica do lar residencial esta vertente so-
cial, e a presenca das pessoas com deficiéncia ha comunida-
de...para se mostrarem, promover a aceitacdo da comunidade para
com as pessoas com deficiéncia, para as pessoas com deficiéncia
se poderem sentir integradas numa comunidade, que é esta onde
elas vivem.” (Assistente Social, instituigdo A);

“Evidentemente isso é fundamental. Eles tém necessidades como
todos nos de ter uma vida social, uma vida cultural, pelo que de
acordo com o perfil de casa um dos jovens, sdo feitas atividades
que ele frequenta...(...) a parte de sair da instituicdo é uma coisa
natural aqui...tém as suas atividades aqui mas tém as suas sai-
das...” (Psicologa, institui¢do B);

“Nos aqui promovemos muitas vezes a saida ao exterior, eu por
exemplo na minha pratica diaria, (...) acompanho alguns jovens a
algumas consultas no exterior e eu fago questdo de eles utilizarem
0s transportes e de irmos de transportes publicos. Primeiro eu
acho que eles tém de saber como é que funcionam as coisas, co-
mo é que funciona o mundo real e depois porque vém pessoas, as
pessoas olham para eles e percebem que eles se sentam bem, que
se seguram, que sabem utilizar os transportes, que sabem como se
comportar como deve ser” (Psicologo, instituicdo A)
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Papel da familia
apos

a institucionaliza-
¢cao

“Familia e cliente estdo sempre articulados. Até porque muitos deles ndo conse-
guem expressar a sua vontade e assim.” (Assistente Social, instituicdo B);

“temos algumas familias para quem ¢ importante manter, quinzenalmente, uma
ida a casa deste jovem por forma a matar saudades, a ndo perder este elo de li-
gacdo (...)Nos temos alguns pais muito envelhecidos, temos outros que também
sdo portadores de algum tipo de deficiéncia que ndo sera intelectual mas que
andaréa por ai, e que tém poucos recursos para gerir esta ida a casa das pessoas.
Idealmente a instituicdo tenta sempre que este contacto se mantenhas apds a
institucionalizagdo, mas nem sempre isso acontece...temos familias (...) de for-
ma natural encaixaram nas rotinas delas proprias esta necessidade de manter o
contacto com a pessoa que comegou a residir durante a semana noutro espaco,
que fazem questdo de passar férias quinze dias ou um més com os seus fi-
Ihos...outras que de todo que se demitem dessa responsabilidade e ndo querem
ter esse encargo (...) Nao existe aqui um padrdo, eu acho gque isso tem que ver
com enquadramento social, com as vivéncias das familias, com o contexto em
que elas foram criadas, educadas e viveram...nds temos muitas familias que
viveram em barros sociais e que esta questdo das relacdes sdo interesses (...) eu
acho que a este nivel o panorama nao é o melhor de todos, mas também acho
que isto ndo sera sempre assim (...) o apoio que temos das familias, na minha
opinido podia ser mais ativo e participativo.” (Assistente Social, instituigdo A);

“E mais reduzida. Tirando, sei 14, duas excecdes que as familias s&o mais parti-
cipativas...ai a participagdo é muito mais reduzida, ai a tomada de decisGes ja
parte muito da instituicdo, da diretora técnica e da diregdo, sdo os responsaveis.”
(Diretora Técnica, instituicdo A)

“(...) tentamos promover dentro da medida do possivel o acompanhamento, o
encontro, portanto o convivio com a familia, as visitas, apesar de as vezes ser
dificil, porque nem sempre a familia tem condi¢Ges para receber o jovem ja, e
nem sempre a instituicdo tem forma de ir buscar a familia para promover esse
convivio, por isso torna-se um bocadinho complicado.” (Psicologo, institui¢do
A);

“Temos varios casos...normalmente os pais ¢ muito engracado porque sao nos-
sos amigos, fazemos piqueniques, estamos todos, vamos beber café, telefona-
mos aos pais, ele telefonam...até mesmo dentro da prépria sala o filho quer falar
com o pai, portanto no geral existe isso...depois como é ébvio temos algumas
familias mais desestruturadas em que € preciso estar sempre a chamar a atencao,
é preciso falar mais com eles mas isso € tratado pela psicologia com a psic6loga
dainstituicdo que faz esse trabalho com os pais (...)” (Auxiliar, institui¢ao B);

“Os casos que nos temos aqui institucionalizados, sao de familias completamen-
te disfuncionais ou pais com um processo de envelhecimento tdo grande..ou
mesmo ausente em alguns casos, va la que a familia j& ndo estd muito presente.
Agora em relacdo deles a familia, noto que alguns continuam a manter um laco
com a familia e essas coisas todas, mas ha muitos que tém um distanciamento
tdo grande da familia que pouco sentem. A instituicdo € que assume completa-
mente essa funcao de parentalidade e essas coisas todas.” (Monitor, instituicao
A).
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Resposta social mais

funcional para estes
casos

“Se se refere a parte idosa € o lar residencial sem duvida porque ¢ a
resposta adequada a eles, porque eles estarem integrados num lar de
idosos ndo corresponde as reais necessidades deles...porque apesar
deles...com 40 anos eles tém uma mentalidade muito infantil e € claro
que ndo se sentem bem num meio totalmente idoso...” (Assistente
Social, instituicdo B);

“(...) concebeu-se No NOSSO pais que a institucionalizacdo era a melhor
solugdo para o processo de envelhecimento das pessoas com deficién-
cia. Eu pessoalmente nao concordo com isso (...) para ja a institucio-
nalizacdo € uma resposta muito cara, que implica muitos recursos fi-
nanceiros de todas as partes...da instituicdo que tem de os criar mesmo
com algum suporte do estado e das proprias familias para suportar
uma pessoa institucionalizada 24h por dia (...)” (Assistente Social,
instituicdo A);

“Tudo depende das caracteristicas de cada um. Eu acho que ha outras
alternativas interessantes. As atividades socialmente Uteis séo uma
maneira muito interessante de os fazer sentir integrados e Uteis de
fazer um trabalho dito normal, entre aspas, porque ndo € um contrato
de trabalho, mas é uma forma muito mais interessante de os fazer tra-
balhar e participar e sentirem-se pessoas validas...infelizmente ndo é
assim tao facil (...) eu tenho conhecimento que existem as residéncias
auténomas, que € também uma alternativa muito interessante para
quem tem capacidades (...) acho que a institucionalizagdo ndo ¢ a
Unica resposta, podera ser a melhor para alguns casos, mas de certeza
que ndo sera a Unica, ndo tém é muitas alternativas temos que ser nés
basicamente a cria-las ou a procura-las.” (Diretora Técnica, institui¢do
A);

“Claro que a resposta mais adequada para estes jovens sera o mais
proximo possivel do normal, de uma vida normal... s6 que ha alguns
casos que ndo conseguimos tendo em conta por exemplo deficiéncias
muito profundas e acentuadas.” (Psicologa, instituicao B);

“Em casos onde a familia ainda esta empenhada, ainda tem algumas
condicdes para tomar conta do jovem, eu acho que se deve manter
sempre esta premissa familiar e esta base familiar que é importante
para estruturar estas pessoas. (...) Ha familias que ja estdo muito debi-
litadas, muito enfraquecidas, muito envelhecidas e que ja ndo podem
(...) eles convivem mais aqui do que se estivessem em casa, porque
ndo tinham com quem conversar. Eles passam aqui o dia e depois re-
gressam a casa e se a familia estd envelhecida, enfraquecida eles aca-
bam por ndo ter grandes experiéncias e muitas outras vivéncias. Aqui
acabam por beneficiar de saidas ao exterior durante o fim de semana
(...) Portanto aqui o convivio acaba por acontecer ¢ a socializagao
acaba por acontecer de uma forma mais saudavel do que se eles esti-
vessem em casa com a familia. (Psicologo, instituicdo A);
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“Para mim os melhores lugares ¢ uma residéncia autonoma, porque
ele te uma deficiéncia ligeira e portanto ele s6 ndo consegue orientar-
se a ele proprio...cle € autbnomo por completo, orientacao otima (...)
0 problema é o que é que ele vai vestir hoje, 0 que é que vai vestir
amanha, onde é que estdo as coisas...portanto se ele ndo tiver uma
pessoa que o oriente a fazer isso é capaz de andar sempre com as
mesmas coisas, ndo mudar e fazer isto e fazer aquilo... é s6 nessa area
que € a preocupacédo fundamental que ele fora disso ndo tem problema
nenhum...” (Familiar, instituicdo B);
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Anexo 3 - Entrevistas
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Assistente social - Instituicao A

Q: Entdo para comecarmos, quais os principios que orientam esta instituicao? Que a regem...foi fundada
com que objetivo?

R: Esta instituicao foi fundada com o objetivo fundamental de promover a qualidade de vida e melhorar a
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, nomeadamente de dotando-as e capacitando-as de algu-
mas competéncias que lhes permitam ter um desempenho ao nivel da vida mais autéonomo, fundamental-
mente essa € a grande missao da nossa instituicao e o propdsito que foi criada a quarenta anos atras.

Q: Quais é que acha que sdo os maiores problemas que um individuo com deficiéncia mental em processo
de envelhecimento enfrenta ou pode vir a enfrentar?

R: Esse é neste momento o grande desafio das instituicoes. Todas e especialmente as que tém 40 anos de
existéncia. O contexto em que todas elas surgiram, era um contexto em que as criancas portadoras de
deficiéncia faziam parte da nossa instituicao, e neste momento noés temos jovens adultos com uma longe-
vidade cada vez maior e com uma vida cada vez mais longa e com mais qualidade dadas as tecnologias,
dado ao aumento da esperanca de vida das pessoas com deficiéncia e € um desafio grande para as proprias
pessoas, que vivem mais anos, e para os proprios técnicos que fazem parte das instituicoes que passaram a
ter em maos uma realidade nova...nomeadamente o fato de existirem circunstancias nos dias de hoje que
ha de, vinte anos atras nao existiam, que € termos uma populacao cada vez mais ativa, mais participativa
mas cada vez mais limitada em termos do seu desenvolvimento e cada vez mais dependente, e eu acho
que esse sim é o grande desafio mas também a grande dificuldade que as instituicoes tém a abracos nos
dias de hoje pela dificuldade dos recursos humanos, técnicos e financeiros que temos, é cada vez mais
dificil no contexto desta instituicdo, nao quer dizer que nas outras instituicdes seja esta, mas no contexto
da instituicdo onde estamos, no CAO, a grande dificuldade seja o sermos capazes de responder as necessi-
dades que este acréscimo que a dependéncia dos nossos clientes tem vindo a trazer através de meios téc-
nicos, de meios humanos que implica inevitavelmente dispor de verbas que esta instituicao nao tem facil-
mente para corresponder as necessidades das pessoas que atendemos. Penso que esse sim seja o grande
desafio.

Q: Ja existe um nUmero significativo de pessoas...

R: Sim, em termos percentuais, eu posso tentar perceber qual é exatamente a percentagem...mas sim nds
temos se calhar 50-50...50% de pessoas com alguma autonomia e os restantes 50 eu acho que ainda nao é
a maioria do bolo da populacdo que atendemos, mas temos um nimero bastante elevados de pessoas bas-
tante dependentes, apesar de terem todos autonomia na marcha e ndo dependerem de ajudas técnicas
para se deslocarem, temos uma percentagem muito grande, o que implica numa deslocacdo, numa coloénia
de férias, numa atividade de exterior um quadro de recursos humanos cada vez mais vasto para poder
responder as necessidades que esta populacdo implica.

Q: Qual é que acha que é entdo o principal papel da instituicao na vida destas pessoas?

R: Eu acho que acima de tudo o nosso papel acaba por ser de extrema importancia, porque depois de pas-
sados, 30, 40, 50 anos como € o caso de alguns clientes que temos na nossa instituicao, eu acho que é uma
mais valia a instituicdo ser o suporte da familia, nos casos em que o clientes ainda tém esta estrutura
familiar de suporte, especialmente porque estes processos de envelhecimento dos proprios clientes, tra-
zem associados um envelhecimento também das familias, e um desgaste grande, e eu acho que o nosso
papel acima de tudo é garantir que durante o dia, estas pessoas possam continuar a desenvolver algumas
atividades ao nivel da estimulacdo sensorial, atividades de manutencao de algumas competéncias acadé-
micas para alguns clientes continua a fazer sentido serem treinadas, independentemente da idade, faz
parte da identidade da propria pessoa. O nosso papel continua a ser, claro que vai ter que se reajustar,
vai ter que melhorar, vai ter que tomar um rumo diferente daquele que temos neste momento no trabalho
e na intervencao direta com estas pessoas. Mas eu penso que acima de tudo é dar este suporte a estas
familias que estao cansadas, que estao desgastadas, que estdo elas proprias envelhecidas...eu acho que
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esse € o grande papel e dentro do que isto tudo implica, ndo é? Do cumprimento do plano individual que
temos para cada jovem, acho que dentro deste universo temos aqui um papel muito vasto e muito impor-
tante. Obviamente, ndo descurando o papel igualmente importante da familia... mas penso que ao nivel
da manutencao das capacidades e das competéncias € a nos, instituicao, que cabe essa responsabilidade.
Até porque nos nao podemos exigir de familias que estdao velhas e que estdao desgastadas que continu-
em...muitas delas e por elas proprias e porque sempre foram assim, continuam a investir muito nos clien-
tes, mas a grande maioria dos pais estdao cansados e ter que ter mais esta responsabilidade acresci-
da...claro que eles partilham em unissono este acompanhar do desenvolvimento, e até do proprio desen-
volvimento na curva descendente do processo de envelhecimento, mas a nossa responsabilidade é também
permitir que estes jovens que agora ja sao velhos, possam ter alguma qualidade de vida neste processo
enquanto estao institucionalizados em regime de semi-internato.

Q: Em relagao as principais necessidades destas pessoas, quais € que aponta?

R: As principais necessidades destas pessoas, fisicamente, nés comecamos a perceber que existem algu-
mas limitacoes, ou seja, comeca a existir alguma lentificacao por parte de algumas delas e capacidade de
execucao das tarefas, ou das deslocacoes e até da propria atividade de sala, ou fora da sala, os tempos
destas pessoas comecam a ser diferentes...os tempos para a realizacdo das tarefas. Como eu dizia a boca-
dinho, nds ainda nao temos ninguém impedido de se deslocar de forma auténoma e com necessidade de
recurso a ajuda técnica seja ela de que tipo for, mas temos situacdes em que este processo tem vindo a
ser abrupto, nds temos vindo a perceber que a perda das capacidades fisicas e até cognitivas em algumas
circunstancias impedem que os jovens, inevitavelmente continuamos a chamar-lhes jovens, mas estas
pessoas de deficiéncia intelectual de continuar a ter uma vida dentro do padrao que sempre tiveram. Eu
estou-me a lembrar de dois casos em particular, de uma jovem com trissomia21 que desistiu recentemen-
te da vaga na nossa instituicao, o acompanhamento que ela precisava...normalmente nos quadros da tris-
somia21 a medida que a idade vai avancando existe um diagnostico de alzheimer em simultaneo e nesta
jovem houve a concretizacdo desse diagnostico, depois de lhe ter sido feito um estudo neurologico, per-
cebeu-se através do médico que a acompanha que ela tinha efetivamente esta problematica também as-
sociada a trissomia21, e que lhe trouxe uma incapacidade completa de se orienta espaco- temporalmente,
de reconhecer figuras que sempre fizeram parte do dia-a-dia dela, do rostos...implicou uma mudanca de
sala, ela era uma pessoa que estava integrada numa sala com um nivel de autonomia muito elevado, no
grupo de teatro onde decorava textos, decorava marcacdes e que entrava em cena de forma autéonoma, e
de repente perdeu, devido a esta doenca, as capacidades todas...e a familia pediu o nosso suporte e a
nossa instituicao, apesar de continuar a dar resposta integrando-a numa sala com pessoas mais dependen-
tes com atividades mais de estimulacao quase sensorial...porque as coisas passaram abruptamente de um
escaldo para outro, a familia ndo teve capacidade financeira de a continuar a manter a na instituicao e a
ter os encargos que tinha com pessoal que teve de comecar a contratar, porque a mae também ja esta
velha e nao tinha capacidades para tomar conta dela...temos assim algumas situacoes...temos outra situ-
acao de um jovem com autismo que houve um diagnoéstico de uma doenca degenerativa que se caracteriza
pela perda da forca muscular gradual...eu disse que nao tinhamos ninguém com recurso a ajuda técnica,
mas ja temos um jovem com recurso a uma joelheira que lhe permite fazer a contencao do joelho para
manter a autonomia na marcha dele. Nés temos vindo a sentir que gradualmente, em termos fisicos ainda
nao sentimos que isto tenha um impacto muito grande para nés enquanto equipa, porque eles continuam,
apesar de mais lentos, a deslocar-se de forma auténoma, mas os tempos para a realizacdo das tarefas
trazem-lhes alguns desafios na forma como temos de repensar as atividades, o tempo destinado para as
refeicoes, o tempo destinado para as idas as casas de banho...coisas pequenas que faziam parte da reali-
dade e agora com este processo de envelhecimento passaram a estar sinalizadas como sendo questdes que
vamos ter de comecar a pensar e a refletir de forma a garantir o funcionamento, o melhor e o mais ajus-
tado possivel a estas pessoas.

Q: Agora falando um pouco das politicas sociais, as que existem e visam apoiar estas pessoas, vao de en-
contra com as suas necessidades?

R: (risos) Pois esse € um grande e grave problema. As politicas sociais que existem, a realidade social de
suporte as familias com deficiéncia ndo estdo minimamente ajustadas as necessidades destas familias.
Basicamente estas familias tém um apoio...as que so beneficiam do sistema da seguranca social tém um
apoio que consiste basicamente em fazé-las depender de uma pensdo que nao lhes permite organizar vida
nenhuma, nem dar subsisténcia...se nao houver outra fonte de receita, de rendimentos qualquer por parte
do agregado ou por parte da instituicao onde estas pessoas acabam por ficar institucionalizadas, estas
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pessoas por si s6 de forma autonoma, nao conseguiriam nem pouco mais ou menos orientar uma vida...e
isto porque estas politicas, sdo politicas muito centradas na questao financeira...ndo sdo politicas concen-
tradas em projetos de vida nem centradas na pessoa nem nas necessidades da pessoa...sao politicas que
estao muito circunscritas a um raio de atuacdo que é exclusivamente o dinheiro. N6s pagamos uma pensao
ou pagamos a uma instituicdo um acordo para terem la ndo sei quantas pessoas a frequentar um lar e la-
vamos daqui as nossas maos...isto € um bocadinho a postura do estado e do nosso pais face a muitas reali-
dades e especialmente a realidade da deficiéncia. Nos temos vindo a ter o projeto Pares, que foi um pro-
jeto de alargamento das respostas sociais...foi assim enquanto politica, enquanto medida do governo a
politica que mais fez beneficiar a area da deficiéncia, porque permitiu que as instituicoes se candidatas-
sem a financiamentos para alargar a capacidade de resposta, tanto a nivel do CAO, como a nivel do lar,
como a outro tipo de respostas sociais...a nossa instituicaol conseguiu a dez anos abrir o lar residencial na
sequencia desta politica, desta medida do governo...mas sdo coisas muito pontuais e as necessida-
des...temos listas de espera imensas... € eu acho que o Estado se demite um bocadinho quando permite
que sejam feitos acordos de cooperacao, estas instituicoes normalmente sao privadas mas que beneficiam
de verbas da seguranca social através de acordos de cooperacdo que implicam aqui uma relacdo de tro-
ca...0 Estado comparticipa, a nossa instituicao fornece servicos...claro que a comparticipacao que vem do
Estado ndao permite uma sustentabilidade e autonomia financeira, por si s6 a uma instituicdo, para manter
e acolher estas pessoas em regime de internato ou de semi-internato... Mas eu acho que o Estado de de-
mite um bocadinho com esta questao muito financeira da coisa...enquanto que a politica traduz-se em
dinheiro, basicamente é isso que as organizacdes, eu inclusivamente, tive a possibilidade de em 2008 fa-
zer parte da direcao da instituicdo e poder perceber que efetivamente isto é uma realidade...as vezes as
instituicdes por mais que se esforcem e por mais que tentem encontrar outros caminhos alternativos, sem
ter o suporte do estado, sao estruturas com uma dimensao suficientemente grande, o que faz com que a
estrutura financeira seja também muito pesada, temos um quadro de recursos humanos muito grande...e,
por vezes, por mais que a direcao tenha vontade de fazer as coisas e seguir o rumo sem depender deste
apoio do estado, estamos sempre muito dependentes porque a nossa autonomia financeira também néo é
grande. Eu acho que as politicas estdao muito, é claro que ao nivel da acao social nés temos por exemplo, e
acho que a cidade de Lisboa é privilegiada neste aspeto...privilegiada mas pronto temos o outro lado da
moeda, mas nds temos um servico de acdo social que esta entregue a Santa casa da Misericordia e a ges-
tdo da acao social é feita pela santa casa, com equipas, com gabinetes de atendimento, também muito
centrados eles na questao financeira e nos curativos que as vezes as familias precisam...tem uma conta de
luz atrasada, tem n&o sei o qué...pronto estas pequenas despesas que as técnicas de acdo social acabam
por ajudar as familias a resolver...mas depois tem o outro lado, que esse é grande mais valia, que tem
uma série de recursos e a possibilidade de articular com uma série de recursos, por exemplo ao nivel da
habitacdo, que em meios menos urbanos como o interior do pais, e eu tive a oportunidade de experimen-
tar isso numa instituicdo no interior do pais em Arganil, ndo tém. Mas sdo politicas a nivel micro, a nivel
macro as grandes politicas sociais sdo muito concentradas nesta coisa redutora dos financiamentos e dos
acordos, e investem pouco na pessoa, e na necessidade da pessoa e na familia...ha pontualmente uns pro-
jetos interessantes de suporte, de apoio domiciliario...mas sdo coisas que se ficam pelos projetos...tém
um inicio e tém um fim e depois ndao tém continuidade. Acho que acima de tudo as politicas se caracteri-
Zzam assim, por serem muito redutoras.

Q: E entdo ainda nao estao preparadas para o processo do envelhecimento, que é uma questao que ainda
esta...

R: Sim é uma questao que ainda esta implicito no que acabei de dizer...nos, as instituicdes, algumas delas
conseguiram acompanhar este processo e conseguiram encontrar estratégias para se reinventarem, porque
ou nao estao...porque eu acho que o facto de estarmos numa cidade, como ¢ a cidade de Lisboa, com uma
série de solicitacoes, também os apoios que eventualmente poderiamos ter, € uma mais valia quando eu
digo, em termos dos recursos disponiveis, mas depois o nUmero de pessoas que solicitam esses recursos €
tanto, dada a densidade populacional da capital do pais, que nos dificulta o acesso a estas grandes vanta-
gens. No que diz respeito ao envelhecimento eu acho que as politicas sociais ndo acompanharam as neces-
sidade que foi ao longo dos anos acontecendo a varios niveis, mas especialmente no da deficiéncia que é
sobre esse que estamos a falar...de todo ndo o acompanharam, como eu dizia a bocadinhos, as nossas
listas de espera sao imensas, tanto para o CAO como para o lar residencial...e a curto, médio prazo nos
vamos ter familias a precisarem de um suporte que a instituicdo, e se calhar as instituicoes todas do pais
ndo vao ser capazes de dar resposta...que é este apoio residencial ou um apoio alternativo a instituciona-
lizacdo como o apoio domiciliario...mas eu acho que o pais ndo esta preparado para o envelhecimento das
pessoas portadoras de deficiéncia...para o envelhecimento na generalidade, mas quando isso tras associa-
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do uma série de dependéncias e uma série de requisitos que tem a pessoa envelhecida ou em processo de
envelhecimento, eu acho que isso complica e agrava ainda mais o panorama.

Q: Em relacao a procura pelo apoio da instituicao, quando é que ocorre principalmente por parte das fa-
milias?

R: Isso é muito distinto na nossa instituicdo, e esta é a Unica experiéncia que eu tenho a esse ni-
vel...apesar de ter tido uma experiéncia de um ano e meio noutra instituicao, nos tinhamos uma popula-
¢ao mais jovem onde essas preocupacdes normalmente nao existem. Num CAO, como o0 nosso que tem um
intervalo de idades muito grande, que varia entre os 20 e os 51 anos, nds temos pais de pessoas com defi-
ciéncia bastante jovens preocupados em programar o futuro desde logos, desde que se deparam com essa
necessidade, e outros que arrastam esta decisdo até as vezes morrerem e terem de ser terceiros a toma-
rem essas decisdes por elas proprias. Nao temos uma padrao de familias neste aspeto...temos familias que
normalmente a equipa e o servico social e a psicologia, institui uma espécie de um programa de sensibili-
zacdo a pais, onde chamamos “Espaco Familia”, e onde promovemos sessdes com pais de temas diversos e
onde existe o plano anual de cada um ou quando planificamos este espaco familia, temo sempre o cuidado
de abordar a questao do futuro e da interdicao e do sistema que legalmente regula os direitos da pessoa
com deficiéncia...e sdo dois temas que nds temos vindo a perceber que as familias estao cada vez mais
recetiveis a questdo da regulacao da pessoas perante a lei, porque sao maiores, incapazes mas que nao
estao interditos nem inabilitados, o que lhes da plenos direitos como cidadaos comuns, se cometerem um
crime sao julgados igualmente como se nao tivessem nenhum tipo de deficiéncia...e nés temos muitas
familias que neste sentido tém vindo a sensibilizar-se para esta questdao. No que diz respeito a questao do
envelhecimento, sentimos que ha muitas reservas, que ha muitas familias muito receosas...ha familias que
continuam a ter a postura “ele vai morrer um dia antes de mim” , “tenho a certeza que ele vai morrer
antes de mim, por isso nao preciso de me preocupar com isto”...que é o claro adiar da responsabilidade
da planificacdo do futuro...ha outras que sdo muito preocupadas e que sempre que ha estas nos pedem
para enviarmos a lista do levantamento das instituicdes para fazerem a inscricao, para ficarem em lista de
espera..ainda que eles achem que falta muito tempo para que eles possam morrer ou que fiquem incapa-
zes de tomar conta das pessoas...temos outras em que assim que eles completem os 18 anos ou os 24 es-
tao automaticamente disponiveis para se...eu acho que isto é um processo muito pessoal que tem a ver
com aquilo que nds enquanto pais ou enquanto pessoas pensamos que € um processo de envelhecimento,
sobre o que é uma pessoa com deficiéncia num processo de envelhecimento. Por isso na nossa instituicao
ndo existe um padrdo, as pessoas novas nao se preocupam e as pessoas velhas s6 se preocupam quando
esta na iminéncia de... se sentirem doentes ou surgiu qualquer coisa que as fizesse pensar “onde vai ficar
aquela pessoa quando eu ja ndo estiver ca”, ou as pessoas novas preocupam-se inevitavelmente a partir
do momento que comecam a perceber que esta ali um homem ou uma mulher, que se formou um homem
ou uma mulher, que ja nao sao os bebés dependentes que sempre foram...nao existe de fato um padrao, é
uma coisa que tem haver com...a equipa aqui tem um papel muito importante, que é o de sensibilizar
estas familias e eu sinto que nds temos feito um bom trabalho a este nivel, e temos tido um feedback
bastante positivo a este nivel, e acho que o caminho também passa por ai, a nossa forma de ajudar as
familias a lidar com o envelhecimento e com o processo de envelhecimento é ajuda-las a refletir quais a
prioridades a tomar no processo de envelhecimento, fundamentalmente é isso.

Q: E os principais motivos? Ja falamos na procura que pode ser cedo ou tarde, mas quais sdo os principais
motivos que levam as familias a procurar as instituicoes?Pode ser por falta de tempo ou...

R: Quando as familias decidem fazer uma pesquisa de uma instituicao, as familias normalmente adiam
esta decisdo...no6s numa das sessdes do Espagco Familia, convidamos um pai que € jurista e é presidente de
uma instituicao, que nos ajudou um bocadinho a fazer o perfil...que apesar do desfecho nao ser igual em
todos, o perfil comeca desta forma...as familias fazem um processo de luto inicial que comeca com o nas-
cimento desta pessoa que idealizaram ser perfeita, e depois ndo €, mas aprendem a gostar dela e a reco-
nhecer-lhe todas as capacidades do mundo quando esse processo de aceitacdo € conseguido. Quando este
processo esta resolvido, quando fazem o luto da tao desejada crianca perfeita e aceitam os filhos com a
deficiéncia com que nasceram, as preocupagoes sdo sempre as mesmas “Quando eu morrer quem é que
vai ficar com ela?”, e eu acho que isto se passa de forma transversal, nos trabalhamos com 80 familias
aqui e temos um bom universo ou temos uma boa amostra do universo das familias que sao pais de pessoas
com deficiéncia...podera nao ser necessariamente assim, mas a experiéncia que eu tenho enquanto profis-
sional, eu sinto que se pode tracar este perfil . A partir do momento em que as pessoas superam a questao
do luto, a preocupacao é igual em todas “Com quem é que o meu filho vai ficar quando eu morrer?”. Eu
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acho que a questao da falta de tempo nao é a questdao fundamental nestas questoes, eu acho que é a
questdao emocional em que eu estou perante uma realidade que eu desconheco, eu nao sei se vou morrer
amanha, ou se vou viver mais 50 anos, quantos mais anos o meu filho vai ca estar...e as pessoas nao gos-
tam de pensar sobre a morte, como qualquer pessoa dita normal, nao gostam de falar sobre a morte...e a
morte tras-nos sentimentos tristes e de desgaste e de angustia...e eu acho que as familias ja viveram tan-
tos momentos de angustia, tantos momentos de desgaste que nao querem falar sobre mais este. A questao
da falta de tempo ndo é argumento, algumas familias poderao alegar isso, mas eu acho que é uma descul-
pa para tentar digerir esta necessidade de programar um futuro que nés numa situacao dita normal, numa
situacao de uma pessoa sem deficiéncia sabemos que acontece de forma natural, sem a responsabilidade
que um pai...um pai pode orientar um percurso escolar, ou um percurso profissional, mas nao orienta as
escolhas que a pessoa conscientemente fara...quando ndo ha essa possibilidade de consciéncia as coisas
complicam-se e, eu acho que emocionalmente, ha aqui muitos recursos envolvidos e que sdo esses recur-
sos que eventualmente poderdo travar esta preparacao mais precoce do processo de envelhecimento.
Acima de tudo tem a ver com este lado mais emocional.

Q: Em relacao ao processo de adaptacao da pessoa institucionalizada, existe algum processo padrao?

R: Sim normalmente nos temos...o0 processo inicia-se com uma inscricdo...o processo de admissdao esta
descrito tanto no CAO como no lar residencial. No CAO é uma estrutura de semi-internato em que essa
carga institucional é menos...o CAO acaba por funcionar como uma espécie de escola, ou de centro de dia
no caso dos idosos, o lar funciona como uma casa. E como em todas as casas existem regras, e para se
admitir e ser admitido no lar residencial da nossa instituicao existe descrito um procedimento de admis-
sdo, normalmente este procedimento inicia-se com uma ficha, a realidade é que quase nunca que essa
ficha é preenchida existem vagas, e isso implica que existam definidos critérios de admissibilidade, ou
seja, e critérios de hierarquizagao...perante as cem, supondo, porque sao mais garantidamente...as cem
fichas de inscricao que temos para uma vaga, pode ou nao surgir, e normalmente estas vagas surgem
quando as pessoas morrem...em contexto de lar residencial na area da deficiéncia e na area dos idosos
também, mas especialmente na deficiéncia, sao vagas que sdo ou porque existe um imprevisto como mu-
danca de residéncia, ou a perda de um suporte familiar que implica a manutencao do jovem, do utente na
casa de um familiar que nao resida nesta zona..pronto... ou ha assim umas nuances que nao sao habituais
ou o que faz as instituicdes que tém lar residencial terem vaga € a morte, a perda de um utente. Como eu
dizia, como temos listas de espera muito grandes temos de definir quais sao os critérios de selecao, e
esses critérios passam pela idade, pela dependéncia, pelo tipo de suporte que tém ou ja ndo tém, por se
sdo ou nao clientes de outra resposta social da instituicdo... sao critérios que nos ajudam a tomar uma
decisdo quando...a questdo do sexo porque nds temos uma residéncia mista, temos quartos de rapazes e
raparigas, de homens e mulheres, e isso pode ser uma condicionante porque podemos ter uma pessoa que
tenha o nimero trés na lista de espera mas a pessoa, que tem o nimero quinze preenche os requisitos da
pessoa que andamos a procura. Basicamente o processo de admissao acontece desta forma. O acolhimento
das pessoas no lar e a recetividade destas pessoas no lar, pela experiéncia que eu tenho que também é so6
esta a da nossa instituicdo, nés temos jovens que tiveram um processo super tranquilo, sem nenhuma difi-
culdade maior, em que se integraram muito bem, receberam muito bem as regras, encaixaram perfeita-
mente nas cabeca delas que aquilo € a casa delas e que é o espaco onde elas se sentem seguras, conforta-
veis, queridas, acarinhadas...isto também tem que ver com o enquadramento familiar sao pessoas que
gradualmente também foram perdendo muitos familiares e acabam por saber gerir a perda e encontrar
seja o que for, nem que seja uma casa nova como um lar, é recebido de forma positiva, porque estao ha-
bituadas a gerir perdas durante uma vida inteira. Temo outras em que esse processo foi mais drastico,
temos o caso de uma jovem que foi retirada a familia por haver uma suspeita de negligéncia e depois a
confirmacao dessa suspeita, em que o processo foi mais dificil, em que a adaptacao foi mais dificil porque
€ uma retirada de um ambiente que apesar de ser disfuncional, de abuso e de desrespeito pelos direitos
daquela pessoa, era um ambiente que fazia parte do dia a dia daquela pessoa...mas eu acho que a recusa
inicial € uma recusa normal, quando as coisas sao demasiado tranquilas as vezes ficamos a pensar que esta
reservado ai qualquer coisa para o futuro que nés nao vamos ser capazes de gerir. Temos um jovem tam-
bém, que foi de uma familia de acolhimento, é um jovem autista com muitas estereotipias, com compor-
tamentos obsessivos e rotineiros, caracteristica da propria deficiéncia...e nos sentimos que este jovem
teve alguma dificuldade em adaptar-se ao espaco pelas proprias caracteristicas da deficiéncia, nao as
pessoas mas ao espaco e como ele fazia a gestdao do espaco. Mas penso que o processo de adaptacao numa
estrutura é inevitavelmente marcado por algumas ansiedades que sao normais, mas que eu acho que com
o passar do tempo e da ajuda da equipa e com os profissionais que diariamente se relacionam e com as
ajudantes de lar que orientam as tarefas, a diretora técnica que planeia as atividades, eu acho que neste
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momento eu sinto que os dez clientes do lar residencial da nossa instituicao reconhecem aquela estrutura
como sendo a casa deles e isso € uma mais valia.

Q: Para a instituicdo € importante também a vida social das pessoas nao é? De que maneira é que a insti-
tuicao contribui para a integracao dessas pessoas? De que forma acontece?

R: Ao nivel do centro de atividades ocupacionais...eu acho que isso acontece de forma distinta conforme a
resposta social que estamos a falar...a nivel do centro de atividades ocupacionais isso acontece todos os
dias, nos temos uma preocupacdao com a vida social destas pessoas e percebemos que a estrutura onde
estamos integrados, a estrutura fisica do edificio nao é a melhor de todas. Estamos confinados a um pré-
dio de quatro andares, com salas que tém boas dimensdes mas que nao tém os materiais que gostariamos
de ter para poder desenvolver um trabalho melhor e por isso temos sempre muito presente a necessidade
de que além do trabalho de sala, desenvolvermos um trabalho com a comunidade que permite treinar
competéncias no exterior da instituicdo e mostrar a comunidade que estas pessoas sdo capazes. E sao ca-
pazes das mais diversas coisas, através de feiras que temos abertas a comunidade, através de parcerias
que temos vindo a estabelecer no que diz respeito as atividades socialmente uteis com o Hard
Rock...temos duas jovens integradas em contexto de trabalho, que vao uma manha por semana fazer ati-
vidades que estdo destinadas no café... temos outra jovem que esta integrada também neste ambito das
atividades socialmente Uteis num café e que tem tido uma aceitacao e um reconhecimento dela no pro-
prio local. Foi inclusive criado um sumo da Marta, que é essa jovem que trabalha 4, e foi-lhe dada a pos-
sibilidade de ela criar qualquer coisa que ela levou de novo para aquele café...é um café que é habitual-
mente frequentado por pessoas estrangeiras, mas o proprietario desse café quis deixar uma marca dife-
rente. Esta é uma preocupacao constante na nossa intervencao, nds sabemos que a vida social e que mui-
tas vezes no contexto fora da instituicdo nds conseguimos trabalhar e fazer adquirir uma série de outras
competéncias que dentro de portas nao conseguimos por isso ao nivel das atividades ocupacionais é uma
preocupacao constantes. Ao nivel do lar residencial eu penso que eles sdao uns privilegiados, quem gere
uma familia e tem uma familia e tem as tarefas todas que implica tomar conta de uma familia fora das
portas da instituicdo as vezes nao tem a possibilidade de programar uma ida ao cinema, ao teatro, fazer
um piquenique, visitar um museu...e normalmente todos os sabados ou todos os domingos, um dos dias do
fim de semana os jovens do lar residencial tém uma atividade desse género. E uma preocupacéo grande da
diretora técnica do lar residencial esta vertente social, e a presenca das pessoas com deficiéncia na co-
munidade...para se mostrarem, promover a aceitacao da comunidade para com as pessoas com deficién-
cia, para as pessoas com deficiéncia se poderem sentir integradas numa comunidade, que é esta onde elas
vivem...e isso € a forma que nds temos de integrar esta vertente social tao importante na nossa aprendi-
zagem e nas nossas vivéncias no contexto da instituicao.

Q: Em relacao ao papel depois da familia, como ocorre o papel da familia apds a institucionalizacao?

R: Esse acompanhamento, no que diz respeito ao lar residencial é feito também de forma diferente con-
forme a familia de quem estamos a falar. Nés temos dez clientes no lar residencial e temos algumas fami-
lias para quem ¢é importante manter, quinzenalmente, uma ida a casa deste jovem por forma a matar
saudades, a nao perder este elo de ligacdo...mas eu acho que isso varia muito consoante a disponibilidade
da pessoa e a forma como essa pessoa também se sente. Nos temos alguns pais muito envelhecidos, temos
outros que também sdo portadores de algum tipo de deficiéncia que nao sera intelectual mas que andara
por ai, e que tém poucos recursos para gerir esta ida a casa das pessoas. Idealmente a instituicao tenta
sempre que este contacto se mantenhas apds a institucionalizacdo, mas nem sempre isso aconte-
ce...temos familias que forcosamente encaixaram nas rotinas delas...forcosamente n&o...de forma natural
encaixaram nas rotinas delas proprias esta necessidade de manter o contacto com a pessoa que comecou a
residir durante a semana noutro espaco, que fazem questao de passar férias quinze dias ou um més com os
seus filhos...outras que de todo que se demitem dessa responsabilidade e nao querem ter esse encargo.
N&o existe aqui um padrao, eu acho que isso tem que ver com enquadramento social, com as vivéncias das
familias, com o contexto em que elas foram criadas, educadas e viveram...nds temos muitas familias que
viveram em barros sociais e que esta questao das relacoes sao interesses e que a partir do momento em
que a pessoa fica institucionalizada deixa de ter interesse...eu acho que a este nivel o panorama néao é o
melhor de todos, mas também acho que isto ndo sera sempre assim...nds temos um universo pequeno de
mais, temos uma residéncia s6 com dez jovens e que esta aberta ha dez anos, por isso a nossa percecao,
ou a minha percecao, sobre isto podera nao ser a que existe na generalidade, mas na nossa instituicdo, o
apoio que temos das familias, na minha opinidao podia ser mais ativo e participativo.
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Q: Entado a tomada de decisoes e assim acaba por ser da instituicao?

R: Sim a grande maioria das vezes, sim...e isso levanta-nos algumas questdes éticas e legais, porque mui-
tos destes clientes do lar residencial ndo tém o processo de interdicdo tratado, porque as familias nunca o
iniciaram e, normalmente, a frequéncia de uma estrutura residencial implica a tomada de decisdes, mui-
tas delas as vezes tem que ver com o patriménio da pessoa e dos bens da pessoa e isso deixa nas maos da
direcao técnica e da direcdo da instituicao uma responsabilidade que muitas vezes as proprias direcoes
ndao querem ter porque tém implicacdes grandes e normalmente a forma como contornamos estas ques-
toes tem que ver com o inicio destes processos de interdicdo e da inabilitacao, ou seja, a direcao tenta
sempre regular a pessoa perante a lei, enquadrando-a juridicamente num regime que salvaguarde os direi-
tos dela e dos bem dela, e depois entdo, depois desta situacao estar regulada e isto implica que mesmo
existindo familia viva, passe a ser a instituicdo a ter esta responsabilidade na tomada de decisdes na ges-
tao do dinheiro, na gestao das compras, na gestao do dia a dia, mas normalmente sim, quando esta situa-
¢ao legal nao esta resolvida e temos familias que se demitem desta responsabilidade, a grande maioria das
vezes a direcao acaba por...e a direcao técnica acaba por ter que assumir muita tomada de deciséo relati-
vamente as pessoas que estdo institucionalizadas.

Q: Face isto tudo, qual é que lhe parece ser a melhor resposta para esta populacao?

R: A melhor resposta...ndo sei se existem melhores respostas (risos)...mas eu acho que...n6s temos uma
experiéncia que...concebeu-se no nosso pais que a institucionalizacao era a melhor solucdo para o proces-
so de envelhecimento das pessoas com deficiéncia. Eu pessoalmente ndo concordo com isso, ja nao con-
cordava antes de conhecer este caso que nos consideramos ser um caso de sucesso, que € s6 um infeliz-
mente na nossa instituicdo, mas eu acho que se as familias fossem trabalhadas mais precocemente no
sentido de preparar o futuro, e preparar o futuro implica fazer isto que fez uma familia que nao era uma
familia direta, sdo primas em terceiro grau de uma utente da nossa instituicdo, que perante a morte da
mae, que era o Unico suporte familiar desta pessoa, se viram abracos com um problema...perceberam que
a nossa instituicdo nao tinha resposta a nivel do lar residencial e exploraram os recursos da comunidade e
tiveram a sorte de encontrar uma empresa que presta servicos de apoio domiciliario 24h por dia e que
assegurou a continuidade desta jovem na habitacao que mae lhe deixou no nome dela. Basicamente con-
cebeu-se que os lares garantem as necessidades...é claro que a situacdo e o nivel de autonomia desta
jovem também facilitou que esta resposta fosse encontrada com mais facilidade...nos sabemos que pesso-
as muito dependentes precisam de um acompanhamento que uma pessoa, como esta jovem que estou a
falar, ndo necessite...ainda assim esta pessoa nao é capaz de fazer compras, nao € capaz de gerir dinheiro
de forma autéonoma, nao é capaz de escolher roupa, de preparar uma refeicao, e tomar banho de forma
autonoma...e isto implicou a empresa de apoio domiciliario passa-se a deslocar para a casa dela, que pas-
sou a ser a residéncia dela, mas que...e que permitiu que ela ndo passe por esta perda que a bocadinho
falavamos, de quando as pessoas chegam a um espaco tém de voltar a reencontrar de novo esse espa-
co...esta utente nao passou por isso, ela tinha um espaco, passou pela perda da mae, que era a pessoa
com quem passou os Ultimos 20 anos de vida, por que o pai morreu quando ela tinha um ano de idade, e
viveram funcionalmente as duas, numa casa muito deprimidas, sempre com um quadro muito...e ela geriu
a perda, mas nao teve que gerir duas perdas. Concebeu-se no nosso pais que a institucionalizacdo...para
ja a institucionalizacdo é uma resposta muito cara, que implica muitos recursos financeiros de todas as
partes...da instituicdo que tem de os criar mesmo com algum suporte do estado e das proprias familias
para suportar uma pessoa institucionalizada 24h por dia...e eu acho que estas alternativas...n6s temos
inclusivamente um protocolo com esta empresa que presta este servico a nossa utente e que depois ja
passou a prestar a uma outra que passou a ter necessidade...este protocolo € levantar um bocadinho a
ponta do véu para uma possibilidade que ndao é normalmente a possibilidade equacionada das familias da
nossa instituicdo. Este protocolo vem trazer algumas regalias as familias que contratualizarem o servicos
desta empresa mas mais do que isso, € uma empresa que se disponibiliza a vir fazer também alguma sen-
sibilizacdo nos contextos dos espacos familia e das sessdoes de esclarecimento para pais, € um bocadinho,
porque nos sentimos que esta é a resposta que enquanto equipa podemos dar a estas familias e a estes
pais que estdo tao desesperados e tdo centrados nesta de que a Unica solucdo para o problema da vida
deles face ao envelhecimento é um lar, e poder abrir aqui alguma tranquilidade neste sentido...nds temos
muitas familias com casas proprias, temos jovens que se encaixariam perfeitamente num esquema como o
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desta utente, e pensamos todos enquanto equipa técnica que isto podera ser uma boa solucao face a insti-
tucionalizacao.

Q: Agradeco entao pela entrevista.

R: Eu é que agradeco.
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Entrevista Monitor - Instituicao A

Q: Vou comecar por lhe perguntar, qual é a sua profissao?

R: Sou monitor do CAO, mais especificamente na area oficinal, madeiras.
Q: E a quanto tempo é que trabalha com estas pessoas?

R: 23 anos.

Q: Ha 23 anos...por isso ja tem bastante experiéncia?

R: Sim.

Q: Quais sao as principais funcoes que desempenha na instituicao?

R: Eu sou responsavel por uma sala base, que é uma sala essencialmente masculina e trabalho com pessoas
com multi deficiéncias e a principal coisa que se faz ali na sala € manté-los ocupados...tentar que eles
adquiram competéncias a nivel tatil, de destreza...essas coisas todas...e como € uma sala com multi defi-
ciéncias, o que eu faco é...aproveito um pouquinho de cada um, porque as capacidades nao sao iguais...ha
por exemplo pessoas com paralisia cerebral que tém boa capacidade mental e pouca destreza, depois
temos pessoas com boa destreza e pouca capacidade mental, entao tenta-se conjugar tudo para no final
conseguirmos criar alguma coisa.

Q: Ja reparou que ja se assiste a um envelhecimento por parte desta populacdo? Repara nisso com as pes-
soas que trabalha?

R: Claro que reparo! Sao 23 anos a trabalhar, uma pessoa repara.

Q: Repara que ja estdo nesse processo...quais as principais diferencas e necessidades que assiste nesses
utentes?

R: Isto é consoante o grau e mesmo individualmente, cada um tem as suas...o que se nota aqui um bocado
€ que o envelhecimento leva a que alguns...figuem exacerbadas algumas caracteristicas da personalidade.
Ou seja, a teimosia pode ficar muito mais vincada com o decorrer do tempo, muitos deles a falta de paci-
éncia também, alguns vao perdendo capacidades, nao s6 mentais mas também manuais...e isto tudo com
a experiéncia que eu tenho leva-me a pensar que muitas vezes a medicacao, apesar de lhes prolongar o
tempo de vida isso também é notorio, nestes 23 anos que tenho estado a trabalhar ja deu para notar que
eles tém uma esperanca de vida mais prolongada, mas acho que aqueles que mais medicacao tomam, por
exemplo para a epilepsia, para varios outros problemas mesmo o controlo de agressividade, essas coisas
todas...esse tém normalmente uma queda mais acentuada e mais brusca.

Q: E como € que se processa o dia destas pessoas, desde o levantar ao deitar aqui na instituicao?

R: Como temos aqui dois tipos de...temos pessoas institucionalizadas que praticamente vivem aqui e te-
mos aqueles que vém ca passar o dia...esses chegam de manha, é um processo natural como se fossem
para uma escola para uma coisa assim...os que estao ca institucionalizados, descem da residéncia aqui no
edificio e comecam o seu dia...s6 que acho que nao ha um distanciamento entre o sitio onde vivem e
dormem e a instituicao tipo o CAO, trazem os problemas da residéncia para aqui, levam os daqui para a
residéncia...nota-se em alguns casos, eu tenho o caso de duas pessoas, dois individuos que estao no lar
residencial e estdo comigo na sala, nota-se que...digamos que ha ali um bocado de saturacdo entre os
dois, talvez por estarem sempre juntos.
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Q: Nota por exemplo que as pessoas com mais idade, ja nao conseguem realizar certas atividades ou con-
tinuam a fazer todas na mesma?

R: Isso é notério que algumas delas deixam de conseguir realizar algumas coisas. Mas aqui também acha-
mos importante que aquilo que eles tém adquirido ndo venham a perder totalmente, pode-se pensar numa
renovacao ai de atividades essas coisas todas, mas nunca, a ndo ser por questées médicas, nunca os dei-
xamos digamos.. fazer ali uma quebra total...tentamos sempre, mesmo eles diminuindo o tempo, perma-
necam numa atividade...tentamos sempre que eles facam isso.

Q: Acha que ja deveria haver uma separacao de atividades, ou mais focadas para essas pessoas que ja nao
tém tantas capacidades ou estao a perdé-las?

R: Sim, sem divida!Sem divida nenhuma! Tem que se repensar aqui a politica da instituicdo,e...porque
isto... o futuro ja nao é assim tao longinquo ja é mais proximo...além disso ja tivemos casos...tem que se
pensar sobretudo no bem estar das pessoas e proporcionar-lhe a melhor qualidade de vida.

Q: E na sua opiniao qual é que acha que sera a melhor resposta para estas pessoas em processo de enve-
lhecimento?

R: Eu sinceramente acho que se lhes devia dar a reforma. E a reforma seria deixa-los optar. Dentro da
instituicao eles poderem livremente terem acesso a uma escolha deles proprios, de vontade propria, por-
que isso se ia traduzir numa qualidade, va la...pelo menos de...se eu escolhi é porque quero estar ali, é
porque quero estar acola ou ndo quero fazer nada, se bem que nao podemos optar muito por isso do nao
fazer nada, porque se nao alguns deles...o processo de envelhecimento ia ser muito mais repentino.

Q: Mas acha que mesmo assim € melhor resposta a instituicdo ou apoio domiciliario? Por exemplo...

R: E assim, eu pelo conhecimento que tenho do meio familiar, acho que em muitos casos das criancas que
estao aqui institucionalizadas e essas que estdo institucionalizadas é porque ha uma razao forte contra a
familia, e mesmo aqueles que vém ca, que frequentam nota-se que ha uma grande disfuncionalidade da
familia, desresponsabilizacdo muitas vezes, se bem que ha casos contrarios ha pais presentes altamente
preocupados e essas coisas todas, mas infelizmente pela experiéncia que tenho é que a grande maioria,
mesmo preocupada, ndo tem capacidades e socioldgicamente conhecimentos nem nada dessas coisas para
lhes prestar auxilio em casa e depois € o0 medo de uma prestacao de auxilio através de terceiros que vao la
ao domicilio, leva-me sempre a parecer que aquilo é pouco tempo, € visita de médico...nunca lhes vai
poder proporcionar o dia inteiro...e aqui pelo menos estdo acompanhados com as valéncias de sociologia,
psicologia essas coisas todas estdo aqui presentes na instituicdo, e mesmo por questao de salde deles,
muitas vezes € a instituicdo que se preocupa, que deteta casos, que os leva ao médico aos dentistas e
essas coisas todas. Isso também seria possivel em casa mas pelo nosso panorama politico, econémico e
essas coisas, leva-me a pensar que se calhar nao seria possivel fazer o acompanhamento tao ou mais pre-
sente do que nos.

Q: Com a sua experiéncia como é que acha que é a relacdo destas pessoas mais velhas com a familia? Ou
seja, qual a relacdo que ha entre a familia e o utente, depois de o utente vir para a instituicio?

R: Os casos que nos temos aqui institucionalizados, sao de familias completamente disfuncionais ou pais
com um processo de envelhecimento tao grande..ou mesmo ausente em alguns casos, va la que a familia
ja ndo esta muito presente. Agora em relacao deles a familia, noto que alguns continuam a manter um
laco com a familia e essas coisas todas, mas ha muitos que tém um distanciamento tao grande da familia
gue pouco sentem. A instituicao € que assume completamente essa funcdo de parentalidade e essas coisas
todas. Se bem que eles podem ter memorias ou recordar, ou as vezes por momentos ter um bocadinho de
saudades, mas mesmo neste tipo de populacdo essa questao da saudade, isso tudo é muito volatil. Agora
posso estar a chorar de saudades, daqui a pouco estou-me a rir...daqui a cinco minutos estou-me a rir, lu
seja é assim tudo muito...muito rapido.

Q: Eles nao se apercebem tanto se calhar...
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R: Eles aperceber, apercebem-se...agora acho é que, nao sei, interiormente...as emocoes e essas coisas
todas, aquilo é tudo assim uma coisa muito mais volatil mais etéreo quase...se bem que nédo estou a reti-
rar importancia, mas noto que € assim.

Q: O senhor ja tem experiéncia e ja percebeu que ao longo destes anos € assim que...

R: Pelo menos com a populacdo que eu tenho lidado... tenho um cliente que chora de saudades a nao sei
quantos anos, e foi criado pela avd que ja morreu ha muitos anos e é assim tudo muito rapido...chorou,
desabafou e daqui a um bocado esta a rir e a brincar e...e ainda bem muitas vezes.

Q: Entao e qual acha que para si, sao as maiores necessidades desta populacao?

R: As maiores necessidades? As maiores necessidades para mim é sem dlvida, aquilo que ja falei, que era
nesta populacdo que esta a envelhecer, isto no fundo trata-se de um centro de atividades ocupacionais,
seria dar-lhes uma liberdade de escolha e se calhar apresentar-lhes ndo sé a nivel da instituicio mas exte-
riormente por fazerem alguma coisa que na realidade gostassem. Acho que se lhes devia dar a reforma a
muitos deles, devia-se criar condicdes para eles, por exemplo, terem vida propria, tipo...mais indepen-
déncia. Se bem que acompanhada, porque normalmente com isto tudo, com o envelhecimento vem a per-
da de capacidades e de auto-decisao correta. Mas pronto acho que deviamos proporcionar a este tipo de
populacao maior independéncia, poder de decisao e de escolha e dessas coisas todas.

Q: Vou-lhe agradecer entao a prestacao.

,R: De nada, de nada.
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Diretora Técnica - Instituicdao A

Q: Podemos comecar entao por saber quais os principios que orientam esta instituicdo, que a regem, foi
fundada em que principios.

R: Os valores da instituicdo? Nos temos isso mesmo formalizado, eu de cor néo sei todos...mas € o respei-
to, a empatia, o respeito pela individualidade dos clientes...uma série deles que se quiser eu posso depois
fornecer isso, tudo o que noés definimos formalmente.

Q: Ela ja tem alguns anos, ndo ja? Esta instituicao...
R: Desde "75. Foi fundada em '75. Faz este ano os 40 anos.

Q: Muito bem. Quais é que acha que sao os maiores problemas que um individuo com deficiéncia mental
em processo de envelhecimento enfrenta?

R: A sua perda da autonomia...ah...aqueles que aqui a tinham mesmo que seja relativa, portanto, com o
envelhecimento, pronto, essa autonomia vai sendo cada vez menor. Depois € um envelhecimento precoce,
nao € um envelhecimento...podera...cada vez a esperanca média de vida vai aumentado mais devido aos
avancos da medicina neste tipo de populacao...portanto ja nao morrem tao precocemente como antiga-
mente, embora obviamente comparando com a populacao normal o envelhecimento é mais precoce... E
por isso mesmo porque a esperanca média de vida também aumentou, o que acontecia antigamente que
era os filhos morriam primeiro que os pais, neste tipo de populacao, isso agora comeca a deixar de acon-
tecer e os pais envelhecem junto com os filhos e deixam de ter capacidades também eles de se sentirem
com forgas para cuidar dos filhos e, portanto, acaba por ser uma familia com uma necessidade de apoio
que nao acontecia antigamente.

Q: Qual é que acha que ¢é o principal papel da instituicao na vida destas pessoas?

R: E acompanhar, na medida do possivel... na questdo do envelhecimento tentar, portanto, identificar as
necessidades que possam existir no contexto daquela familia ndo so da pessoa com deficiéncia em si mas
também todo o agregado familiar e tentar também mobilizar o que existe de estruturas, portanto, entida-
des que possam dar apoio. Nos poderemos dar apoio até certo ponto mas obviamente nao conseguimos
responder a tudo e por isso temos de articular com outras entidades oficiais que possam dar apoio nestas
situacoes.

Q: Quais é que acha que sao as principais necessidades destas pessoas?
R: Na questao do envelhecimento?
Q: Sim, sim...

R: Ahhh...pronto em primeiro lugar o apoio familiar, porque se estamos a ver os pais a envelhecer e a
perder capacidades tera que haver alguém que de substituicdo que possa tomar conta deles, nao é? Por-
que os pais também eles estdo a perder capacidades e atualmente alguns morrem mesmo antes deles.
Portanto, em primeiro lugar é mesmo a substituicao por um cuidador que se responsabilize, que podera
ser outra pessoa da familia, mas nem sempre as pessoas, as restantes pessoas da familia tém disponibili-
dade para isso...e, depois encontrar o local também que dé o devido apoio, porque a pessoa que vai cui-
dar pode nao ter possibilidades de o receber 24h por dia e nesse aspeto Portugal nao responde bem as
necessidades porque nds nao temos lares residenciais suficientes para responder a todas as pessoas com
deficiéncia. Precisamente porqué? Porque a trinta anos atras ndo se pensava a longo prazo e nao se pensa-
va que estas pessoas fossem envelhecer e portanto nao se previu a necessidade de se criarem lares para
dar resposta ao envelhecimento das pessoas com deficiéncia.
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Q: E verdade. E em relacdo as politicas sociais existentes, acha que elas vdo de encontra com as necessi-
dades destas pessoas?

R: Nao! Precisamente como eu estava a dizer ndo se previu que a esperanca média de vida ia aumentar,
nao se tomou medidas no sentido de criar estruturas para dar respostas a estas pessoas e 0 que estamos a
viver neste momento, nds a nossa instituicao e todas as outras instituicoes que existem é que nao estao a
conseguir dar resposta ao envelhecimento desta populacao. Vao tendo lares mas os lares obviamente estao
lotados e as necessidades sdo muito superiores as vagas que existem nos lares. Portanto, as politicas nao
responderam as necessidades que foram sendo identificadas e nao se prevém que tao cedo vao responder.
Portanto, o que acontece é que muita gente vai parar aos lares de idosos que, apesar de serem estruturas
com capacidade nao estao viradas diretamente para a deficiéncia, nao é? E as exigéncias sao um pouqui-
nho diferentes...

Q: E a lista de espera até se justificava que...

R: Completamente! As lista de espera nacional, nao estou a falar s6 na nossa instituicdo, jutificava-se
perfeitamente basta olhar para isso que haveria pessoas que iriam preencher todas as vagas que fossem
criadas...mas os cortes financeiros nao permitem isso.

Q: Quais é que serado os principais desafios para a propria instituicdo no cuidado desta populacédo especifi-
ca? Perante este novo cenario, que nao estavam preparadas...acarreta um grande desafio para a institui-
cdo...quais é que serao esses principais desafios?

R: Em primeiro lugar lidar com o préprio envelhecimento deles ja € um desafio para nds, porque era uma
instituicdo que estava muito virada para as criancas, para o ensino especial e portanto nos todos os dias
nos temos vindo a debater com clientes nossos que estao a perder capacidades, estdao mesmo a mudar
interesses...porque como uma pessoa vai envelhecendo ja ndo se quer mexer tanto, ja quer participar
menos em atividades...e isso ja é um desafio para nés no nosso dia a dia e cada vez sera mais porque cada
vez, eles o grupo que temos, estara mais envelhecido. Como é que nés podemos responder aquilo que eles
querem, as suas necessidades, a necessidade de nao estarem sempre a ser envolvidos em atividades, por-
que qualquer pessoa que entra em processo de envelhecimento precisa do seu...de estar um bocadinho
mais sossegado...pronto e isso para noés nao tem sido facil lidar com isso, é uma aprendizagem também
para nos. Depois como eu dizia lidar com o fato de os proprios pais deles estarem a envelhecer e a perder
as capacidades e as forcas para os acompanharem e isso depois reflete-se no proprio dia a dia, na gestao
de uma série de coisas, se é preciso...sei la...mandar isto, mandar aquilo...ou seja, ja sao pessoas que
estdo cansadas, ja nao respondem com a mesma capacidade de uma pessoa de trinta ou quarenta anos
responderia...ja nao tém tanta capacidade nem tanta vontade de articular conosco, portanto também é
cada vez mais dificil trazé-los ca e incentiva-los a participarem em atividades com a nossa instituicao, e
depois o futuro...o futuro a curto médio prazo, porque nds vamos perceber que, ja estamos a perceber
que, ha pessoas que vao perder os pais para breve e n6s nao conseguimos responder, nao lhes conseguimos
dar o que queriamos que € uma vaga na residéncia porque nao temos capacidade para isso e pronto € esta
sensacao de impoténcia, obviamente que a gente tenta fazer aquilo que esta dentro dos nossos meios, que
é articular com as estruturas, mas pronto nem sempre mesmo assim é suficiente.

Q: Quando é que ocorre a procura pelo apoio da instituicdo por parte das familias? Ou seja eles pensam
logo cedo no futuro dos filhos ou ja é mais tarde, arrastam um pouco o processo para os institucionalizar?

R: O que se passa agora € um bocadinho diferente do que se passava ai ha cinco, seis anos atras, porque ai
em 2007, salvo erro, houve um decreto lei que fez com que as criancas passassem a estar na escola o mais
tempo possivel, portanto fizessem o ensino obrigatorio, entre aspas, na escola dita regular e o que acon-
teceu foi que nos deixamos de ter ensino especial, nos tinhamos criancas integradas no ensino, portanto o
ensino especial é considerado até aos 18 anos de idade, mas tinham o seu ensino aqui, apesar de nao ha-
ver correspondéncia com graus de escolaridade. Pronto, certa altura o governo emitiu este decreto de lei
com a teoria de que a inclusao é melhor do que a segregacdo, obviamente que nds sabemos que as condi-
coes la fora nas escolas nao sao as melhores mas isso é para outras conversas...portanto eles comecam a
procurar vagas para CAO, ou seja para dia ndo tem que ser necessariamente para residéncia quando co-
mecam a ver aproximar-se o ensino regular. Neste momento é este o panorama. As familias ndo tém a
necessidade de pensar assim: “tenho o meu filho no ensino regular vou pode-lo ter até aos 18 anos, ela
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agora tem 13 ou 14 vou ja inscrevé-lo para ele ir para uma lista de espera para quando ele chegar ao 18
ele ter uma vaga garantida”. Mas ndo tém, nao sei, se calhar as pessoas também desconhecem que exis-
tem listas de espera, pronto é possivel...mas ndo vém as coisas a longo prazo. Quando chegar a altura eu
logo resolvo, logo vejo o que € que fago... e isto acontece mesmo em termos de residéncia. Muitos pais
estao a envelhecer, estdo a ver que os filhos vao ficar ca e eles poderao nao estar ca para os acompanhar,
mas nem todos conseguem ter esta...porque € preciso também ter alguma frieza e nao é facil, mas para
inscrevé-los numa residéncia, e para lhes dar uma resposta para quando eles partirem e depois ha muitos
pais que acham que a nossa instituicao vai ca estar para resolver o assunto e infelizmente a gente nao tem
essa capacidade. Pronto, mas normalmente, obviamente que ha excecbes, o panorama costuma ser
“guando chegar a altura logo se resolve, alguma coisa ha-de acontecer”.

Q: Quais é que sdao os motivos que levam as familias, os responsaveis, a procurar o apoio da instituicao?
Por essa mesma questao, por estarem a envelhecer...é...

R: Neste momento eles procuram as instituicoes porque chegando aos 18 anos, tém que ter uma resposta
para os ter durante o dia...basicamente é isso...

Q: Para estarem ocupados?
R: Sim para estarem ocupados...

Q: Como ¢ que ocorre todo o processo de adaptacdo da pessoa institucionalizada? Ou seja, existe algum
processo padrao que aqui na instituicao tenham para a pessoa...

R: Nos procuramos que a pessoa quando entre portanto para ja, temos de fazer entrevistas a familia den-
tro das possibilidades, também ao futuro cliente, se ele nao falar isso sera mais dificil, mas o que interes-
sa é perceber as capacidades dele e interesses, depois perceber também internamente as salas que se
poderao encaixar, nessas caracteristicas e depois procuramos que experimente, nao s6 uma, mas sei la
duas, trés salas para termos percecao que podera haver uma que se adapte melhor que outra...portanto
existe um periodo de experimental. Normalmente podera haver casos que s6 exista vagas naquele sitio ou
aquela pessoa so se encaixe numa determinada sala, e nem vale a pensa fazer muitas experiéncias noutros
locais. Mas, como o CAO e mesmo o lar, sao respostas que pelas suas caracteristicas eles entram e poucos
saem, acontece que nao temos assim tantas vezes pessoas a entrarem e a fazerem novos processos de
adaptacao, porque nao temos assim tantas vagas a aparecer nao é?uma vez que eles quando entram rara-
mente saem, so se a familia entender mudar de residéncia ou alguém falecer...mas a taxa de saida é mui-
to baixa.

Eu: Para a propria instituicao é importante a vida social, como é que ocorre a integracao destas pessoas?
De que forma acontece a inclusao destas pessoas?

Dr. Inés Carrico: Mas todos ou os que chegam novos?

Eu: Sim, em forma geral...

Dr. Inés Carrico: Mas esta a falar internamente ou na comunidade?
Eu: Internamente e também tentar inclui-los na sociedade, la fora...

Dr. Inés Carrico: Nés procuramos fazer uma série de atividades com toda a gente. Todos tém varias ativi-
dades consoante as suas capacidades e os seus interesses. Temos coisas mais ligadas a area de educacao
fisica, danca...temos, vamos comecar snoezelen...pronto e nesse aspeto eles vao socializando com os
colegas e com os varios técnicos. Porque nao € como na escola, ndo vai a turma toda...sempre a mesma
turma fazer uma determinada atividade...”A” da sala um e “B” da sala dois, estao os dois juntos a fazer
ginastica, faz de conta, e nesse aspeto interagem muito uns com o outros. Também temos os intervalos e
os recreios que tém oportunidade...os intervalos e as refeicdes que tém oportunidade de interagir nunca
sO com as pessoas com quem estdo na sala mas com muito mais gente. E, depois para além disso tentamos
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planear varias atividades fora...piqueniques, idas a atelier e museus, teatro, cinema, idas a praia...agora
vamos fazer a colénia de férias...tudo isso envolve troca com a comunidade...

Q: Para haver uma maior participacao para fora...Para as outras pessoas ficarem sensibilizadas...

R: Claro! Para além disso temos as atividades dos intercentros, que sdo atividades de educacéo fisica com
varias modalidades e que sao organizadas pelos técnicos da area desportiva de varias instituicbes de Lis-
boa e acho que fora de Lisboa...e, portanto, eles ai podem trocar experiéncias com colegas de outras
instituicoes...Depois temos, neste momento, trés clientes nossos que estdo a fazer umas horas fora daqui
em cafés, tipo restaurantes...ndo é um trabalho formal, chama-se atividades socialmente Uteis, portanto
fazem um “x” nimero de horas semanais e sao pagas por isso...pronto mas é enquadrado no centro de
atividades ocupacionais ndao € um trabalho com um contrato de trabalho formal. Pronto e tentamos na
medida do possivel fazer coisas fora para articular com a comunidade.

Q: Para haver uma maior inclusdo...Qual o papel da familia apos a institucionalizacao? Ou seja, existe
acompanhamento por parte da familia, a tomada de decisoes, por exemplo, fica de que parte...

R: Normalmente fica sempre sobre a familia a tomada de decisdo, a ndo ser que seja algum cliente que
nao tenha familia...pronto, mas normalmente a primeira decisdao seja do que for é da familia. Portanto,
nos temo de dar conhecimento sobre as mais variadas coisas, todas as atividades que fazemos, sobre a
propria divulgacao no facebook, nas redes sociais. O papel da familia é importante porque, até mesmo na
definicao de uma série de regras de funcionamento € importante que a familia também esteja sensibiliza-
da e nos ajude também a...a fazer o nosso trabalho, ndo é? Sem haver uma articulacdo com a familia o
trabalho fica muito mais dificil.

Q: Mas por exemplo na parte do lar, ainda ha uma participacdo bastante ativa de familia?

R: E mais reduzida. Tirando, sei la, duas excecdes que as familias sdo mais participativas...ai a participa-
cdo € muito mais reduzida, ai a tomada de decisdes ja parte muito da instituicao, da diretora técnica e da
direcdo sdo os responsaveis. Poderdo nado ser formalmente, por exemplo temos aqui alguns casos em que
as tutelas ainda nao estao tratadas mas em todo o caso, somos nos os responsaveis.

Q: Acha que eles proprios tém nocéo do seu envelhecimento?

R: Hum, boa pergunta! (Risos)...Acho que em alguns casos sim, acredito que sim...em alguns casos eles
percebem que estdao a perder algumas capacidades que eles tinham. Mas isso deve variar, com certeza,
com o grau de deficiéncia deles, nao é? Nao sei...¢ muito complicado. Em primeiro lugar se calhar pergun-
tariamos se eles tém nocao da propria deficiéncia deles, ndo é? E nao sei responder a isso...Acho que al-
guns tém nocdo que ha qualquer coisa diferente ndo sei é como é que isso se concretiza na cabeca de-
les...eles sao diferentes como? E Porqué? Pronto é complicado...

Q: E complexo nao é?
R: E muito complexo...

Q: Para terminarmos, qual € que lhe parece ser a melhor resposta para esta populacdao? Acha que passa
pela institucionalizacdo ou acha que poderia haver outras alternativas que responderiam melhor as neces-
sidades deles?

R: Ahhh...Tudo depende das caracteristicas de cada um. Eu acho que ha outras alternativas interessantes.
As atividades socialmente Uteis sdo uma maneira muito interessante de os fazer sentir integrados e Uteis
de fazer um trabalho dito normal, entre aspas, porque ndo € um contrato de trabalho, mas é uma forma
muito mais interessante de os fazer trabalhar e participar e sentirem-se pessoas validas...infelizmente nao
€ assim tao facil ter entidades empregadoras recetivas a recebé-los...em termos residenciais existem as
residéncias, eu tenho conhecimento que existem as residéncias autonomas, que é também uma alternati-
va muito interessante para quem tem capacidades, nao é? Temos aqui uma cliente que a familia também
arranjou uma alternativa muito interessante, que a mae dela faleceu e portanto ela ficou com alguns fa-
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miliares mas foi -lhe permitido, pronto as condicdes financeiras também permitiram que isso aconteces-
se...mas ela manteve-se na sua casa, nao teve que sair da sua casa do seu lar, onde ela se sente bem e ela
tem uma pessoa que € paga, através de uma empresa, para tomar conta dela durante o fim do dia, e isso
também é uma alternativa muito interessante porque permite as pessoas nao se desligarem e nao serem
institucionalizadas e terem de cortar com...pronto com a sua vida, com os seus elos de ligacao. Obvia-
mente que isso acarreta grandes encargos financeiros e o estado nao apoia esses casos. Pronto mas acho
que a institucionalizacao ndo € a Unica resposta, podera ser a melhor para alguns casos, mas de certeza
gue nao sera a Unica, nao tém é muitas alternativas temos que ser nos basicamente a cria-las ou a procu-
ra-las.

Q: Pronto vou-lhe agradecer pela participacao.

R:De nada.
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Psicélogo - Instituicao A

Q: Quais os principios que orientam esta instituicdo? Ou seja, os principios que a regem, quando foi funda-
da para...

R: Bom, esta instituicao foi fundada por um grupo de pais e técnicos, a cerca de 40 anos atras e o princi-
pio era sempre a reeduca¢ao, na altura era sempre a educacdo e o apoio destas pessoas. Entretanto as
coisas foram mudando, porque a idade escolar foi passando, portanto os nossos jovens ja ndo sao jovens,
ja sao adultos...alguns com mais de 40 anos...portanto as prioridades e as intervencdes e as orientacoes
de trabalho também tiveram que mudar...por isso foram criadas outras valéncias e outras respostas soci-
ais...o CAO, centro de atividades ocupacionais, o lar residencial a cerca de dez anos atras. Portanto tudo
isto para dar resposta as situacoes que foram vindo a acontecer, nomeadamente o envelhecimento das
familias e também o proprio envelhecimento deles, que hoje em dia se fala muito mais, porque efetiva-
mente ha semelhancas...e estes sao os principios...é sempre o apoio na integracao, € claro que depen-
dendo da idade dos nossos clientes, foi mudando o tipo de intervencao que temos com eles.

Q: Quais é que acha que sao os maiores problemas que um individuo com deficiéncia mental em processo
de envelhecimento enfrenta ou pode vir a enfrentar?

R: Os principais problemas acho que sao...um bocadinho...acho que sao comuns em todas as etapas de
vida destes jovens. Quando sao mais novos possivelmente a questdo da diferenca e do apontar acho que é
uma questao, dependendo depois do grau da deficiéncia, mas é uma questdao que muitos deles...alguns
passa-lhes ao lado porque nao tém a consciéncia exata da gravidade da deficiéncia...ha outros que sao
mais conscientes e percebem que sao apontados e que sao diferentes dos outros. Os problemas do enve-
lhecimento precoce, e digo precoce porque nuns estudos mais recentes que eu vi ha cerca de um ano a-
tras apontam que para esta populacdo a idade....para a populacdo normal é os 65 anos, para a populacao
com deficiéncia € os quarenta anos...portanto ha quem diga que é uma intervencao num envelhecimento
precoce e portanto todos os sintomas de um envelhecimento que nos costumamos observar na populacéo
geral a partir dos 65 anos, as dificuldades de locomocdo, de mobilidade e de acessibilidades, tudo isto ja
sdo um pré- requisito...um pré-requisito isto €, ja sdo um handicap anteriormente pela prépria deficiéncia
e com o passar do tempo, com o envelhecimento, e com o processo de envelhecimento a acontecer, todas
essas questoes da mobilidade, da acessibilidade, da integracao social, da aceitacao social e da comunida-
de, tudo isto ja estava a partida posto em causa, pela propria deficiéncia deles, torna-se a agravar porque
as questoes fisicas e de saude também se deterioram.

Q: E qual é o principal papel da instituicdo na vida destas pessoas?

R: Olha o papel desta instituicdo eu acho que é acima de tudo ocupar-lhes e tentar dar-lhes o maximo de
qualidade de vida possivel. Treinamos autonomias, seja na higiene como em entidades de vida diaria mais
basicas... trabalhamos também depois o apoio...portanto no fundo o papel da instituicao € um bocadinho
com uma escola...uma escola que anteriormente o principio orientador era tentar que eles adquirissem
conhecimentos escolares, os numeros, as letras, que conseguissem escrever...isto depois foi passando
porque alguns conseguiram atingir essa etapa e outros nao...alguns conseguiam outros nao conseguiam...e
portanto hoje em dia como centro de atividades ocupacionais, o que esta instituicdo oferece é sobretudo
ocupacao durante o dia e portanto funcionaria quase como um ATL...portanto o ATL funciona exatamente
depois do horario escolar... e o nosso horario é este, é funcionar com um ATL para criangas, neste casa
para pessoas com deficiéncia. No entanto ha outra resposta social também que é a formacao profissional,
muitos dos jovens que nos temos aqui passaram inicialmente mas depois nao conseguiram colocacao no
mercado de trabalho porque é dificil ndo é? e portanto passaram para centro de atividades ocupacionais e
a formacao foi renovando...todos os anos saem novos alunos.

Q: E quais é que serao as principais necessidades destas pessoas?
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R: No dia-a-dia? De uma forma geral?
Q: Sim...

R: As necessidades sao muito particulares e muito individuais. Todos nés temos necessidades diferentes
mediante do tempo. A necessidade que eu acho que estes jovens tém ¢ a falta de atencdo, muitos deles
pedem carinho, pedem atencado...nao quer dizer que os pais nao lhes a deem mas temos de perceber uma
coisa...estas pessoas ja sao adultas, muitas delas tém quarenta e muitos anos, outros tém trinta e portan-
to os pais que foram ou pais tarde ou pais na idade normal de vinte e poucos anos, também sao pais que
foram...ou sofreram um processo de cansaco psicolégico e fisico... e muitas vezes a disponibilidade que
tém para os filhos ndo é a mesma da que se tivessem uma pessoa normal...supostamente um filho com
quarenta anos, é suposto pode nao acontecer, sair e ja estar casado ja estar fora da casa dos pais..hoje
em dia isso ndo acontece alguns estudos mostram que cada vez saimos de casa mais tarde...e portanto eu
acho que a necessidade deles é basicamente essa. E depois ha necessidades que dependendo também do
grau e do nivel de deficiéncia, ha necessidades que passam por necessidades mais basicas, mais de higiene
mais de cuidado fisico e outros passam mais por necessidades de acompanhamento psicologico ou social,
para tentar ali dar-lhes algumas ferramentas para que no dia a dia consigam fazer um ajuste das suas pro-
prias emocoes, perceber o que é que esta certo e o que esta errado...portanto no fundo incutir-lhes uma
consciéncia moral e socioldgica e psicoldgica...sobre como a sociedade funciona, como é que ele se pode
adaptar melhor perante as varias situacoes...as necessidades passam um bocadinho por isto, dependendo
depois do também do grau.

Q: Em relacao as politicas sociais existentes, acha que vao de encontra com as necessidades destas pesso-
as?

R: Eu acho que nao. Acho que a sociedade ainda tem muito que evoluir para sermos uma sociedade inclu-
siva. Acho que...comecando pelo que lhe estava a dizer a pouco sobre a questdo da formacao profissional
e depois muitos jovens acabam por vir para o CAO ou voltam novamente para casa, porque nao locacao no
mercado de trabalho, os empregadores ndao estao minimamente conscientes ou minimamente motivados
para integrar nos seus quatros, a meio tempo ou seja o que for pessoas portadoras de deficiéncia. Conse-
guimos ver de vez em quando um jovem que trabalha...por exemplo nds aqui tentamos empregar algumas
pessoas...e essas € uma das politicas que eu acho que é necessario mudar. Depois o apoio diretamente, o
apoio passa muito pela questdo de atribuicdo de prestacao...de prestacdes ou subsidios... e eu acho que
ha muito mais para fazer. Ha uma reeducacao da sociedade que nao foi feita, que continua a nao ser fei-
ta...continuamos a excluir, a estigmatizar e a por de lado estes jovens...portanto no fundo ndo ha uma
atitude de abertura da sociedade e da comunidade as pessoas que sao diferentes, e as pessoas que sao
diferentes podemos englobar aqui uma série de populacodes...e esta em particular continua a ser olhada de
lado ou ha pouco convivio de outras criancas com criancas com deficiéncia e eu acho que a base...a ques-
tao de fundo é acima de tudo a educacéo ou a reintegracao da sociedade e das pessoas de olhar para estas
pessoas Como normais, Como pessoas que nasceram, que tém direito a vida e vamos tentar criar condicoes
para que sejam felizes.

Q: E muito menos se calhar estao preparadas agora para os processos de envelhecimento...

R: Pois eu acho que a sociedade nado esta definitivamente preparada para os processos de envelhecimento,
associado a esta tematica, acho que nao esta. E ja percebemos que houve ali um boom a cerca de vinte ou
trina anos atras relativamente aos lares de idosos, porque de repente a piramide ficou invertida e as pes-
soas comecaram ali a perceber que é um nicho...no fundo é um nicho de mercado...surgiram imensos la-
res depois imensos lares foram fechados porque nao tinham licencas que os permitiam funcionar da me-
lhor forma e por isso prestar um melhor servico, outros lares fazem-no, nem todos podemos funcionar
mal...mas a questdo é que estas perspetiva do envelhecimento cada vez maior da sociedade e da popula-
cao em geral, vem abrir espaco para um nicho de mercado que sao os lares, seja para pessoas normais
seja para pessoas com deficiéncia. Infelizmente no nosso caso, nds temos um lar que tem uma lotacdo
maxima de dez clientes, dez mais um, em que o um é numa situacao de emergéncia...no entanto preten-
demos fazer um alargamento mas a seguranca social, que é a entidade reguladora que nos tutela, nao
permite...ndo esta neste momento...claro a seguranca social depende necessariamente do estado e, por-
tanto nao permite o alargamento...ndo permite que poder termos condicées para termos mais camas ou
eventualmente criar um outro lar...nao ha investimento nesse sentido, o que € um bocadinho contra senso
porque esta populacao esta a envelhecer, os pais também...e eventualmente quando nao existirem fami-
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lias estes jovens tém de ser integrados ou internados em alguma instituicao. Seria melhor haver uma insti-
tuicdo propria, que trabalha com esta populacdo ha mais tempo e sabe as necessidades, e sabe me-
lhor...ndo quer dizer que saiba totalmente mas entende melhor o trabalho com esta populacao do que
uma instituicao normal, porque € isso que acontece normalmente quando uma pessoa deixa de ter familia
e nao ha vagas numa instituicao de deficiéncia o que vai acontecer é que a pessoa é colocada num lar da
seguranca social onde convive com outras pessoas idosas, algumas com outras patologias, alzheimer, Par-
kinson outras por simplesmente envelhecimento e pronto...mas isto a proposito da pergunta que...a soci-
edade esta ainda muito menos preparada, sim para dar resposta ao processo de envelhecimento desta
populacao.

Q: E a lista de espera justifica-se que...

R: Exato a lista de espera é enorme, nao quero dizer um numero exato mas ha...nos fizemos admissao a
cerca de dois, trés anos atras para um jovem, foi durante o ano de 2013, portanto foi ha dois anos, e a
lista de espera chegava quase aos cem para o lar apenas, portanto quer dizer ha interessados, ha pessoas
que estao interessadas em institucionalizar os seus filhos...alguns, la esta...alguns porque sao idosos e
preocupam-se com o futuro, outros porque nao tém outra familia acham que nao tém que sobrecarregar a
familia com esta pessoa e portanto preferem entrega-los ou institucionaliza-los numa instituicdo e pronto
a verdade é que nos neste momento nao temos resposta para dar e muitos outros lares nao tém porque
estao esgotados e portanto ha também lista de espera...e a Unica possibilidade que nds temos de dar res-
posta € sofremos um processo de alargamento e portanto temos mais camas para mais pessoas, ou a cria-
cdo de outra residéncia também € uma possibilidade noutro edificio e com mais camas também...portanto
no fundo acaba por ser um alargamento ou uma extensao do acordo que ja existe. Estas sao as opcdes, ou
entao esperar que eventualmente as pessoas que estejam no lar e ocupam uma cama falecam...

Q: Quais é que sao os principais desafios para propria instituicao no cuidado destas pessoas?

R: Eu acho que acima de tudo o maior desafio é a nossa preparacao...é no fundo noés irmos acompanhando
os tempos e as dificuldades que nos vao sendo apresentadas por eles proprios e pelo processo em si. Acho
que a maior dificuldade é a percecao de cuidados mais basicos, porque nds ainda funcionamos muito numa
perspetiva, numa realidade de ensino especial ou de centro de atividades ocupacionais em que eles estao
capazes, sao autonomos, tém capacidades e portanto conseguem fazer as coisas sozinhos...porque nos
temos neste momento uma populacdo, um grupo muito misto. Ha realmente jovens com 18, 19, 20 e pou-
cos anos que ainda tém e apresentam capacidades para trabalhar, para fazer trabalhos manuais, para
pintar e desenhar, que ainda tém uma boa memoria, relativamente falando...mas depois temos a popula-
¢ao que foi aquela que iniciou a instituicdo, que ja ca esta a relativamente quarenta anos e que entraram
ca com 5, 7 ou 9 anos e, portanto ja tém quase cinquenta e portanto ja estao no processo de envelheci-
mento, muitos provocados por questbes fisicas, pela propria deficiéncia e pelas proprias caracteristicas
que vao deteriorando o corpo e, portanto ha aqui uma mistura entre jovens muito jovens que ainda tém
muitas capacidades, que ainda estao agora...porque é sempre tudo muito tardio...estdo agora a rebentar
para a sexualidade, para as questoes dos namoros e das relacdes e todas essas questdes emocionais que
normalmente vivemos na nossa adolescéncia eles ainda estao neste momento a viver. Depois temos pesso-
as com quarenta e bastantes anos que tém depois esses processos de envelhecimento mais avancados,
derivados muitos deles a deficiéncia que tém...e esta mistura é confusa para nos e é dificil orientarmos o
nosso trabalho, porque por um lado temos de satisfazer ainda os mais jovens e por outro lado temos de
satisfazer também as necessidades dos mais velhos e isto torna-se as vezes conflituoso. E o desafio é esse,
o de conseguirmos dar resposta, boas respostas tanto a um grupo como a outro permitindo a convivéncia
entre todos. E eu acho que a dificuldade com os mais velhos é nds proprios estarmos preparados e procu-
ramos formacao especifica para lidarmos com estas pessoas e com os problemas do envelhecimento. Por-
que, la esta, acho que estamos muito presos aquela ideia da crianca ou do jovem que ainda nao esta com-
pletamente debilitado e ainda consegue ir a casa de banho sozinho, limpar-se sozinho, comer sozinho,
vestir-se sozinho e a verdade é que essa realidade vai-se tornando cada vez menor porque outros proble-
mas vao surgindo. Problemas dsseos, problemas de anatomia, problemas musculares, etc...que dificultam
toda a vivéncia, toda a autonomia e independéncia que eles foram adquirindo, alguns foram perdendo...e
depois alguma deterioracao neurolédgica que depois também dificulta todas as outras aprendizagens ou
mesmo repeticdes ou rotinas que ja estavam estabelecidas. E eu acho que essa é a nossa maior dificuldade
€ adaptarmos as nossas praticas e o nosso trabalho e para isso precisamos de formacédo especifica e de
termos conhecimentos, as realidades e necessidades destas pessoas que estao neste momento a envelhe-
cer.
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Q: Como é que ocorre o processo de adaptacdo para a pessoa quando é institucionalizada? Existe algum
processo padrao?

R: Sim, normalmente é feita uma selecdo....cada vez que ha uma vaga nos selecionamos alguns candida-
tos, ha pessoas que ainda estao disponiveis outras ja nao...também ha uma lista de espera para o CAO e
para o lar também. A pergunta é de uma forma geral?

Q: Sim de uma forma geral...

R: Ok, pronto entdo depois de selecionada essa pessoa, a pessoa mostra interesse é selecionada, é reali-
zada uma entrevista onde tentamos perceber os interesses ou as expetativas das familias e também é
feita uma entrevista ao jovem com uma pequena avaliacao, onde tentamos perceber exatamente quais
sdo as capacidades, qual a sala que nos achamos que ele iria se adaptar melhor, que essa pessoa se ia
adaptar melhor e depois disso além de termos uma ideia de qual é a sala nos pretendemos que ele expe-
rimente um bocadinho de todas as salas e, portanto, num espaco de mais ou menos um més, até menos,
ele tenta percorrer todas as salas que nos temos, apesar de ja termos uma ideia pré-formada pelas carac-
teristicas e pelos gostos de cada um...imaginemos, um diz-me que gota de pintar, temos varias salas onde
esse trabalho é feito mas ha uma sala especificamente para pintura, ele pode eventualmente ficar nessa
sala mas pode ficar noutra porque a relacdao com o monitor ou auxiliar foi muito positiva naquela sala do
que na outra , porque no final ele acabou por dizer que gostou muito mais de fazer os outros trabalhos do
que o trabalho da outra sala que nos achavamos que era mais indicado. Portanto, ha depois aqui uma série
de parametros que nos tentamos avaliar e observar, principalmente, tentamos sempre que possivel encon-
trar a sala que mais se adequa ao jovem e, isto € mais importante, qual é a sala que ele mais gosta ou
quais foram as pessoas com qual ele se identificou melhor. Depois disso, o processo de adaptacao passa
por ele ir aquela sala, comecar a frequentar aquela sala e irmos monitorizando e acompanhando todo o
processo para tentarmos perceber se a adaptacao esta a ser bem feita, se ndo esta a ser bem feita...ele
continua a ir as outras salas como mera atividades, passa la uma hora ou duas a fazer um trabalho e de-
pois regressa...isto também para haver um contacto com as outras areas, com as outras pessoas, portanto
para diversificar um bocadinho o trabalho. Isto no CAO funciona assim. No lar € um pouco mais complica-
do, a pessoa fica selecionada com perante uma série de parametros e critérios...a partida nos estabele-
cemos uma hierarquia de trés pessoas, tentamos a primeira...e pronto sdo criados alguns objetivos. A
adaptacao a residéncia € mais complicada que o CAO, porque a residéncia implica uma rutura com um
ambiente que ele conhecia, um ambiente familiar, e isso obriga que a pessoa adquira novas rotinas, por-
que é uma rotina de instituicdo, € uma rotina de lar que é nomeadamente diferente da rotina que ela
tinha em casa. Pode haver semelhancas, mas por exemplo, a hora do jantar pode nao ser a mesma hora
que o jovem jantava em casa, pode ser mais cedo pode ser um bocadinho mais tarde...a hora do banho, se
calhar ele tomava banho antes do jantar ou depois do jantar, nos aqui...eles tomam banho sempre antes
do jantar...e comecam sempre a partir do momento em que sobem daqui, o lar funciona no mesmo edifi-
cio, portanto eles as cinco sobem e as cinco e vinte ja estdo a tomar banho para depois poderem ter tem-
po para comecar a jantar as sete, sete e meia. Portanto, isto € uma rotina rigida que tem de ser feita
todos os dias e, essa adaptacao pode ser dificil principalmente em casos que tenham fobia social ou que
tenham inibicao social, ou entdo pessoas autistas ou muito obsessivas que é preciso criar aquela rotina ou
seguir aquela rotina que caso contrario ficam mais instaveis, mais emotivos. No lar é uma questao mais
complicada a questao da adaptacao porque exige a aquisicao de novos habitos, de novas regras e de novas
rotinas, o que nem sempre é facil, la esta nem nos as vezes que estamos habituados a fazer alguma coisa
de uma maneira e aquilo ndo acontece por alguma razdo nos ficamos chateados ndo é?Porque é que isto
tinha de acontecer, eu tinha de sair as cinco e tenho de aqui ficar mais dez minutos para fazer a porcaria
de um relatorio... isto as vezes acontece, e com eles ainda mais acontece porque sao mais suscetiveis a
essas pequenas mudancas.

Q: Para propria instituicdo € importante a vida social destas pessoas, de que forma é que acontece ou
como é que ocorre, ou como é que tentam proporcionar ao maximo essa inclusao?
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R: E assim, é importante claro a integracdo destas pessoas. A parte...pronto eu acho que né somo uma
instituicdo um bocadinho fechada e acho que isso € um problema da nossa instituicao e de outras institui-
coes. Durante algum tempo nds ficamos fechados em nods proprios, talvez pela forma com a sociedade
pensava também e a questao da inclusdo primeiro foi isola-los e coloca-los em instituicdes muito fechadas
onde pudessem adquirir competéncias, entretanto comecou a surgir o tema da inclusao e da sociedade
inclusiva que era muito bom que eles frequentassem a escola nas mesmas salas com os outros, porque
havia uma participacdo uma colaboracao, havia, la esta, uma reeducacao civica ou social. Mas a verdade é
que uma sociedade inclusiva nunca funcionou e nunca chegou a ser completamente implementada. Nos
aqui, promovemos muitas vezes a saida ao exterior, eu por exemplo na minha pratica diaria, eu sou psico-
logo e na minha pratica diaria eu acompanho alguns jovens a algumas consultas no exterior e eu faco
questdo de eles utilizarem os transportes e de irmos de transportes pUblicos. Primeiro eu acho que eles
tém de saber como é que funcionam as coisas, como é que funciona o mundo real e depois porque vém
pessoas, as pessoas olham para eles e percebem que eles se sentam bem, que se seguram, que sabem
utilizar os transportes, que sabem como se comportar como deve ser, que nao sao...pronto e depois la
estd, alguns tém uma fisionomia mais agressiva mais hostil, mas eu acho que tudo isso ajuda e que a soci-
edade comece a pensar e comece a olhar para os jovens deficientes de uma maneira diferente. Aqui nos
tentamos sempre promover alguns contactos e intercambios com outras instituicdes, principalmente do
mesmo género, sao instituicdes congéneres, e eventualmente eu acho que ja aconteceu com outra escola
alguma colaboracdo nés irmos la eles virem ca, portanto eu acho que isto tudo acaba por ajudar a mudar
alguma mentalidade sobre estas pessoas. E, pronto, eu acho que a nossa participacao e a nossa forma de
integrar na sociedade, ainda temos de fazer muita coisa, ainda temos que fazer mais e abrir as portas sem
ter medo de as pessoas questionarem e perguntarem “Porqué? Porque é que ela é assim? O que é que se
passa?”. A verdade é que temos feito algumas coisas, neste momento temos trés jovens, trés pessoas em
trabalho socialmente (til, portanto estdo a trabalhar em cafés, em restaurantes mas ou menos aqui perto
na zona da baixa, um ali na zona do Cais do Sodré, outro na zona dos restauradores...e que no fundo é
uma forma de eles mostrarem que sao Uteis a sociedade, que também conseguem produzir trabalho. Mas
acho que temos que fazer muito mais, principalmente criar residéncia auténomas onde alguns jovens com
deficiéncia ligeira conseguem ser autonomos com pouco apoio, mas conseguem viver sozinhos, numa resi-
déncia com outros jovens, tomar conta das suas coisas, cozinhar até, limpar, varrer, arrumar a roupa...e
eu acho que isso é possivel e esse € o caminho para atingirmos, seguirmos uma sociedade mais inclusiva,
pelo menos mais respeitavel para toda a gente.

Q: Agora falando um bocado sobre a familia. Qual o papel da familia ap6s a institucionalizagcao? Ou seja ou
acompanhamento da familia com estas pessoas, tomada de decisbes, visitas...Como € que isso acontece
ou é algo que ja fica um pouco distanciado?

R: Temos de tudo. A instituicao que estas a falar é de lar especificamente?
Q: Sim neste caso sim.

R: Em termos de institucionalizacao do lar tu tens...dependendo da familia...pronto vamos por as coisas.
Cada familia é uma familia, portanto a forma como eles interpretam a integracao do jovem no lar resi-
dencial também é diferente. Ha familias que continuam a acompanhar o jovem, que continuam a vir visi-
ta-lo, que continuam a telefonar, que continuam a ir com ele ao médico. Depois temos outras familias que
esse acompanhamento por outras razoes, pelo proprio envelhecimento da familia, torna-se dificil e por
isso o lar assegura esse acompanhamento ao exterior, as consultas...tentamos promover dentro da medida
do possivel o acompanhamento, o encontro, portanto o convivio com a familia, as visitas, apesar de as
vezes ser dificil, porque nem sempre a familia tem condicdes para receber o jovem ja, e nem sempre a
instituicdo tem forma de ir buscar a familia para promover esse convivio, por isso torna-se um bocadinho
complicado. Depois ha familias, e estou a recordar-me de uma em particular, que simplesmente desligou-
se um bocadinho. Ha de tudo. O nosso lar também funciona de uma forma diferente, o lar em 2005 foi
criado e alguns jovens que foram aceites e institucionalizados muitos deles ja nao tinham familia ou ti-
nham uma familia muito fragil, portanto a medida que a familia se foi debilitando e enfraquecendo, eles
foram ficando sem familia portanto temos neste momento dois jovens que nado tém familias, alias trés
jovens que nao tém familia, uma delas é apenas uma tutora que é madrinha, portanto pai e mao ja nao
existem, o nucleo central familiar ja ndo existe. Temos depois outro jovem que tem irmaos mas sempre
foram muito afastados , temos outro que nao tem qualquer familiar vivo, temos outro que foi uma questao
de abandono ele foi criado por uma avo paterna que depois se desligou um bocadinho desde que ela foi
para o lar e pronto criou-se um relacdo muito complicada entre a instituicdo e esta familia porque a avd
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achou que nos retiramos a jovem e portanto e no fundo isto foi assim uma pequena guerra de interesses.
Depois temos outros jovens que tém uma avé que faleceu a pouco tempo, eles sdo irmaos e portanto aca-
bam por se apoiar um ao outro mas nao tém mais nenhuma outra familia. Isto é so para perceberes que,
em termos familiares, a nossa realidade é que muitas familias morreram ou estdo em condicbes muito
debilitadas ou com muitas dificuldades em que muitas delas ja ndo tém condicdes para viver sozinhas e ha
um caso em particular que esta a ser muito complicado, em que esta senhora nao quer sair de casa e por-
tanto isso implica uma articulacdo com outros servicos da camara municipal, do centro social onde a se-
nhora vive, depois com o tribunal porque isto implica um processo de interdicdo da propria mae porque
nao tem condicbes neste momento para estar sozinha, por isso isto € tudo muito complicado estas fami-
lias. A medida...la esta, nao podemos falar do envelhecimento destes jovens sem falar no envelhecimento
das proprias familias. Agora um caso muito curioso que é uma familia que apesar da senhora ndo ser mae é
uma prima direta, isto € em segundo grau, era prima da mae que tomou conta do jovem e do irméo e de-
pois ele veio para o lar, acerca de dois anos atras e pronto simplesmente deixou de poder participar tanto.
Cada vez que tentamos ter uma reunido com a senhora ela diz que nao pode, cada vez que é preciso ir
com ele ao médico nos vamos com ele ao médico, porque a senhora so o recebe ao fim de semana de
quinze em quinze dias, portanto criou-se aqui...e estamos a falar de um jovem que tem autismo, portanto
€ uma questdo complicada porque o ambiente que ele se sentia seguro era no ambiente familiar, e eram
aquelas pessoas que lhe transmitiam seguranca e confianca. Portanto ele foi completamente retirado de
la, apesar de termos acompanhado e feito um processo de adaptacao, e ele neste momento estar mais
adaptado, houve birras e houve situacées de conflito, porque la esta as rotinas nao eram as mesmas, o
fazer a barba, a hora de ir lavar as maos, lavar os dentes nao coincidiam com as horas que ele fazia antes,
e isto criou inicialmente alguns problemas comportamentais que tivemos de orientar e reeducar esses
habitos e neste momento estdo mais estaveis. Mas a verdade é que em termos familiares esta familia nao
da o apoio de devia dar, nem a visita nem os telefonemas que devia fazer e, apesar de existir... e depois
temos familias que nao tém possibilidades para isso, alias temos clientes que ja ndo tém essa possibilida-
des porque as familias ja faleceram, ja ndo existem ou estao muito longe, e depois ha familias que ja nao
tém essas condicoes e portanto quem da esse apoio sao familiares mais novos, irmaos ou pri-
mos...familiares muito mais novos que ainda ajudam a mae ou o cliente, porque todos os clientes que tém
maes ou pais envelhecidos e que nao tém irmaos ou outra estrutura familiar de apoio ou de supor-
te...pronto...a coisa torna-se mais complicada e vai-se perdendo a medida que um e outro vai envelhe-
cendo.

Q: Entdo um dos principais motivos que fazem com que haja a institucionalizacdo sera por causa do enve-
lhecimento dos pais?

R: Sim essa é uma das principais. Os parametros sao varios, nos atribuimos pontos aos varios critérios. Um
deles tem a ver com a idade do jovem, portanto jovens com mais de quarenta anos sao pontuados com
mais pontos, isto porque partimos do principio que eles estdo em processo de envelhecimento e a partida
beneficiam de um apoio residencial, o que por sua vez se o jovem tem quarenta e tal anos os pais tém
alguma idade e portanto contamos aqui os dois critérios, os dois parametros sdao mais pontuados, atribui-
mos mais valor tanto a idade dos pais como a idade dos clientes que tém mais de quarenta anos.

Q: A procura da instituicao por parte das familias € algo que se processa quando tém o seu filho jovem ou
eles atrasam um pouco a situacao?

R: Tanto em lar como em CAO eles procuram...em CAO eles procuram desde muito cedo no lar eu acho
que as familias estao mais atentas para essa realidade porque também acabam por perceber que se lhes
acontecer alguma coisa, aos pais ou a familia que é que vai tomar conta do meu filho? Essa realidade esta
a tornar-se mais visivel mais presencial no pais, no pensamento dos pais e portanto eles inscrevem-no
muito mais cedo. O que antigamente acontecia era que eles esperavam mais. Nos, instituicdo ndo pode-
mos falar porque s6 abrimos as inscricoes acerca de dez anos e portanto o que nés podemos dizer é que ja
nessa altura haviam jovens e pais que estavam interessados no entanto muitos pais com quem conversei
na altura, eu trabalho aqui desde 2007, portanto desde 2007 que tenho falado com alguns pais e alguns
pais dos nossos clientes mais novos diziam “eu nao quero falar na residéncia”, “nao quero saber da resi-
déncia ainda é muito cedo” porque no fundo os jovens tinham 19, 20 anos. Isto ultimamente tem vindo a
mudar, os pais dos jovens mais novos tém procurado outro tipo de respostas, pelo menos estao alerta que
ha uma lista de espera muito grande e portanto quanto mais depressa ele se inscrever melhor porque vao
passando a frente na lista e eventualmente quando precisarem o nome dele pode estar nos primeiros e
portanto eu acho que isto foi esclarecedor para alguns pais, alguns pais mudaram esta atitude, esta forma
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de pensar o que tem sido positivo porque no fundo a mentalidade é esta a medida que a lista de espera
vai sendo reduzida, os primeiros nimeros vao sendo ocupados, 0 que ndo é necessariamente esse critério
nao é por ordem de inscricdo. A ordem de inscricdo tem um valor, ou seja, inscricdes anteriores tém uma
cotacao mas a verdade é que nds sabemos que as inscricoes que foram feitas a nove anos atras algumas
delas...esses casos ja ndo existem ou ja foram solucionados ja foram institucionalizados noutra instituicao
ou porque infelizmente ja faleceram ja nao estdo...e portanto a medida que isto acontece e a medida que
uma cama que vaga nos vamos renovar isto tudo e a lista é constantemente atualizada.

Q: Ent&o qual é que parece ser a melhor resposta para esta populacao?
R: Como assim?
Q: Sera a instituicao a melhor resposta? Sera que passa por um apoio domiciliario?

R: Eu acho que se deve analisar caso a caso. Em casos onde a familia ainda estda empenhada, ainda
tem algumas condi¢cdes para tomar conta do jovem, eu acho que se deve manter sempre esta premissa
familiar e esta base familiar que é importante para estruturar estas pessoas. No entanto cada caso é
um caso. Ha familias que ja estdo muito debilitadas, muito enfraquecidas, muito envelhecidas e que
ja ndo podem...e a pouco estava a falar de um caso de uma méae que envolveu uma articulacdo com os
servicos sociais do centro social, da cdmara de Lisboa, da Santa casa também e do tribunal porque
estamos a tentar arranjar um processo de interdicdo da propria mae porque ja nao esta em condicées
e neste caso um apoio domiciliario ja nao ia resolver. Um apoio domiciliario ia la provavelmente todos
os dias dar apoio tanto a mae como ao jovem e ali a questdo tem a ver com o ambiente familiar e o
ambiente social propriamente do bairro...eu acredito que o apoio domiciliario vale a pena quando
ainda ha condicées para a familia e para a pessoa ter a sua autonomia e a sua dignidade. A partir do
momento em que isso deixa de acontecer e isso se torna um servico de...porque la esta sem o apoio
domiciliario aquilo nao funciona e isso implica um apoio domiciliario diario, incluindo ao fim de sema-
na que eu acho que era o que acontecia nesta situacdo. (Risos) Eu estou a rir-me porque o meu traba-
lho de final de licenciatura, que agora € mestrado, foi exatamente sobre a institucionalizacdo ou nao
institucionalizacdo dos idosos. Eu sé fiz na zona de Lisboa, e curiosamente eu sei que a institucionali-
zacao é um fator negativo que contribui para o bem estar dos idosos. Li literatura sobre isso e eu sei.
No entanto, nesta populacao deficiente a institucionalizacdo curiosamente acaba por trazer mais ha-
bitos de convivio, de socializacdo nesta populacdao em particular pelo que tenho observado. Eles con-
vivem mais aqui do que se estivessem em casa, porque nao tinham com quem conversar. Eles passam
aqui o dia e depois regressam a casa e se a familia esta envelhecida, enfraquecida eles acabam por
nao ter grandes experiéncias e muitas outras vivéncias. Aqui acabam por beneficiar de saidas ao exte-
rior durante o fim de semana, ja tivemos técnicos de animacéo cultural, agora ja ndo temos, mas te-
mos sempre atividades durante a semana, nao todos os dias mas vao acontecendo. Portanto aqui o
convivio acaba por acontecer e a socializacdo acaba por acontecer de uma forma mais saudavel do
que se eles estivessem em casa com a familia.
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Assistente Social - Instituicdo B

Q: Quais os principios que orientam esta instituicao? Que a regem, foi fundado com que objetivo...

R: A nivel de...a instituicdo é relativamente recente, foi criada em 2007. Foi criada por um grupo de pais
de jovens com deficiéncia que decidiram montar uma instituicdo, porque nao havia na cidade uma insti-
tuicdo que respondesse a essa necessidade, pois a instituicao que inicialmente existia acabou por fechar e
esse grupo de pais uniu-se e formou a (...). Desde cedo a direcao tem uma ideia muito especifica da defi-
ciéncia porque acabam por ser familiares diretos, pais ou irmaos...pronto acabam por ter uma perspetiva
completamente diferente de uma pessoa que nao estivesse por dentro. A nivel de principios posso dizer
que nobs temos varios valores e temos uma missdo. A nossa missao na instituicdo € apoiar os jovens com
deficiéncia mental...promovendo uma resposta adequada a cada cliente e respetivas familias...isto por-
que articulamos sempre...trabalhamos sempre em conjunto o cliente e as familias...nunca o cliente indi-
vidual...e com vista sempre a melhorar a qualidade de vida e autonomia do cliente. Isto € a nossa missao
geral, nos estamos ca por causa disso...como o proprio nome indica Associacao portuguesa de pais e ami-
gos do cidaddo com deficiéncia mental. Atualmente s6 temos umas resposta social que é o centro de ativi-
dades ocupacionais que funciona durante o dia, e temos o servico de formacao profissional com o curso de
carpintaria...pronto atualmente s6 temos isso...temos 34 clientes em CAO e temos no curso..penso que
sdo seis. A nivel de principios e valores também pela qual a instituicdo se rege € a ética, a integridade ,
responsabilidade, exceléncia, eficiéncia, solidariedade, disponibilidade e inovacao.

Q: Em relacado ao envelhecimento quais é que acha que sao os maiores problemas que um individuo vai
enfrentar?

R: nossos clientes ainda sao um grupo relativamente jovem mas futuramente caminhamos para isso e ire-
mos ter o lar residencial...mas da experiéncia que temos o que podemos dizer é que a nivel de dificulda-
des acaba por ser as dificuldades que uma pessoa idosa tem a nivel de dificuldades de mobilidade, pro-
blemas de saude associados...pronto como qualquer pessoa idosa € mais nesse sentido.

Q: Qual é que acha que é o principal papel da instituicdo na vida destas pessoas?Ja respondeu um pouco...

R: Sim ja respondi um pouco no inicio com a nossa missao e valores acaba por ir de encontra a isso que ja
referi.

Q: Mas agora com a criacao do lar vao ter mais pessoas idosas...

R: Sim vamos ter 24...nao é s6 uma populacao idosa porque o nossa lar residencial funciona de forma dife-
rente... O lar residencial é direcionado para pessoas com deficiéncia, nao quer dizer que sejam idosos,
por exemplo um dos nossos critérios ndo é ndo ter mais de 65 anos de idade ou 70 como funciona um lar
de idosos normal...nds é diferente basta o jovem ter deficiéncia que pode ter até 16 anos de idade ou 18
que consegue integrar no lar. E direcionado s6 para a deficiéncia, e é uma lacuna aqui na nossa zona por-
que acaba por nao haver essa resposta de lar residencial para pessoas com deficiéncia...existe na Guarda,
e Castelo Branco mas aqui na cidade nao.

Q: Quais é que acha que sao as principais necessidades destas pessoas?a nivel social, saide...

R: Isso depende de cada caso...podemos ter jovens com deficiéncia que carecam de apoio social por e-
xemplo a nivel de ajudas técnicas, podemos ter outros que tenham problemas de salde...ou familias ca-
renciadas que precisam de apoio domiciliario por exemplo a nivel da alimentacdo...mas isso € uma coisa
qgue nao conseguimos definir...depende de casa caso, de cada situacao especifica. Temos aqui casos ca-
renciados e temos outros em que a familia acaba por apoiar bastante e estar por dentro de todo o proces-
so.
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Q: Em relacao as politicas sociais existentes vao de encontra com as necessidades destas pessoas ou ainda
estao muito aquém das reais necessidades?

R: De forma geral sim, mas algumas ainda sao insuficientes.
Q: Quais sao os principais desafios para a instituicao no cuidado desta populacédo especifica?

R: Pronto eu posso dizer que o maior desafio da nossa instituicao atualmente é realmente a mudanca para
as novas instalacoes e termos uma resposta mais adequada a cada cliente. Isto porqué? Porque atualmente
sO temos o CAO la esta, e la em cima nas novas instalacoes vamos ter um alargamento do CAO para 60,
temos uma lista de espera enorme! O lar residencial para 24, que vai de encontra com aquelas necessida-
des de quem n&do tem apoio a noite e depois consegue estar conosco, vamos ter residéncia autonoma para
0s mais auténomos e em principio outros cursos de formacao profissional. Acho que esse é o maio desafio
€ mesmo a mudanca e as outras respostas sociais e servicos que ainda nao temos.

Q: Em relacdo as familias, quando é que ocorre a procura pelo apoio da instituicdo? E logo cedo ou é
quando eles sao mais velhos?

R: E assim nos aqui a idade legal para integrar o CAO é aos 16 anos. Claro que temos alguns mildos que
nos procuram antes mas € mais por parte da escola algum apoio ou parceria...mas atualmente nao senti-
mos que os pais nos procuram logo desde cedo porqué? Porque eles acabam por estar na escolaridade o-
brigatdria. S6 a partir dai é que eles necessitam de um apoio e ai é que nos procuram...quando termina a
escolaridade obrigatoria “Ah preciso de colocar o meu filho em algum sitio, vou procurar uma instituicao
adequada a ele.” Pronto so ai € que o apoio € mais concreto.

Q: Mas acha que os pais tentam adiar sempre essa decisdao? Por exemplo agora para o lar residencial? Ja
tém as vagas...

R: Ja temos muitas muitas vagas..ah...muitas inscricdes. Mas de forma geral, e visto a nossa populacéo ser
muito envelhecida, a preocupacdo dos pais € “Quando eu morrer o que sera dele?” E isto veio acalma-los
um pouco nesse sentido, porque ja estdo mais descansados que se acontecer alguma coisa ou se precisa-
rem ja conseguem te-los onde dormir e o apoio necessario. Penso que nisso as familias sabem bem o apoio
que precisam e onde recorrer a esse apoio.

Q: Quais é que sao os motivos que levam as familias ou o responsavel a procurar o apoio das instituicoes?

R: Eu acho que o principal é a ocupacao do cliente. La esta, depois da escolaridade obrigatdria que eles
estejam a fazer alguma coisa e entédo a nivel da ocupacéo do cliente é a primeira razdo. A segunda sera o
cansaco psicologico dos pais, que acaba por ser muito esgotante lidarem todos os dias com eles e sempre a
fazer as mesmas coisas e depois na instituicao trabalhamos outras areas com eles que eles em casa nao
conseguem.

Q: Como é que ocorre todo o processo de adaptacdo para uma pessoa institucionalizada? Tém alguns mé-
todos para ser mais faceis, algum processo padrao?...

R: Sim nos temos um processo que quando um candidato entra nds o avaliamos durante trés meses, segui-
mos um programa de acolhimento onde por exemplo numa semana ele vai ficar numa sala de atividade,
quem ¢é que fica responsavel por ele...noutra semana vai ficar noutra...pronto isso é tudo monitorizado ao
pormenor para depois no fim fazermos uma avaliacao para sabermos como foi o processo de adaptacao
dele se foi positivo ou nao foi, e depois falamos pessoalmente com o cliente , falamos com a familia e isso
tudo. Depois é o outro processo que € o processo dos objetivos que temos de trabalhar com eles...pronto
nos seguimos muito assim por objetivos.

Q: Para a instituicao € importante a integracdo e a vida social destas pessoas, de que forma é que isto
acontece?
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R: Pronto é assim, nds somos convidados diariamente a participar em atividades no exterior, o que acaba
por ser muito positivo e acaba por permitir a integracao deles na comunidade...por exemplo nos temos um
grupo de bombos, e as escolas convidam-nos imenso e as outras instituicdes para festas...pronto temos
imensos imensos convites...Depois também temos a nivel de objetivos dos clientes...temos alguns clientes
com mais autonomia que estao inseridos na comunidade...por exemplo no cabeleireiro, numa esteticista
outro mitdo numa escola de muisica...que também permite essa integracdo e sao objetivos que sao traba-
lhados conosco e que permite depois a integracao na sociedade.

Q: Qual se torna o papel da familia depois da institucionalizacdo? Ha um acompanhamento?

R: Pronto é assim nos aqui s6 acompanhamos durante o dia que eles as cinco horas vao para casa. O papel
dele acaba por ser muito, principalmente aqui na minha area acaba por ser muito de encontro a familia,
n6 debatemos sempre os assuntos com o cliente e familia tanto a nivel das atividades que ele queira fa-
zer, de autorizacao para ir a alguma atividade, objetivos a serem trabalhados é sempre debatido com a
familia, responsabilizamos-os nesse sentido. Familia e cliente estao sempre articulados. Até porque muitos
deles ndo conseguem expressar a sua vontade e assim. Depende depois da deficiéncia de cada um...

Q: Qual é que lhe parece ser a melhor resposta para esta populagao? Passa pela instituicdo, por uma vida
mais auténomaz...

R: Se se refere a parte idosa € o lar residencial sem divida porque é a resposta adequada a eles, porque
eles estarem integrados num lar de idosos nao corresponde as reais necessidades deles...porque apesar
deles...com 40 anos eles tém uma mentalidade muito infantil e é claro que nao se sentem bem num meio
totalmente idoso...as pessoas de idade ja nao querem fazer muitas atividades...ndo é adequado...eu digo
sempre que para este tipo de jovens, cada vez mais envelhecidos claro, é o lar residencial. Os outros mais
novilhos aconselho sempre uma instituicao especializada como a nossa porque conseguimos ter terapias,
atividades mesmo direcionadas para o problema deles e para as suas reias necessidades e isso no ensino
regular nao se ve.

Q: Dou entao por finalizada a entrevista. Obrigada
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Auxiliar - Instituicao B

Q: Entao qual a sua profissao?

R: Eu sou auxiliar pedagogica aqui na instituicao.

Q: A quanto tempo trabalha com pessoas portadoras de deficiéncia?
R: 35 anos...

Q: Quais as principais funcdes que desempenha aqui na instituicao?

R: Presentemente estou no atelier dos téxteis, fazemos tudo relacionado com o atelier de las, tecidos,
bordados...temos algumas encomendas também, fazemos parceria com o museu do queijo fazemos umas
pegas, umas ovelhinhas de porta-chaves ...ja tivemos parceria com...eu agora nao me recordo do nome
mas era umas vendas online em que bordavamos uns saquinhos para os bebés, umas coisinhas assim pron-
to...vamos tendo alguns trabalhinhos assim...

Q: Assiste-se a um envelhecimento por parte desta populacdo? Visto que a senhora ja tem tanta experién-
cia com esta populacao, nota esse envelhecimento neles?

R: Claro! E de que maneira! No meu caso pessoal, quando eu comecei a trabalhar, temos alguns clientes
que isso aconteceu. Vieram para mim a seguir ao jardim de infancia, com seis anos de idade e agora estao
com uns trinta anos, estao mais velhinhos...e portanto ja passei por isso...

Q: Quais sao as principais necessidades e diferencas que assiste neles?

Auxiliar: Principalmente o mundo do trabalho...Ndo ha saidas...o problema é que nao ha saidas...portanto
eles estdao conosco e estdao muito bem e sao muito felizes e nao sei qué mas depois e o resto? As saidas
praticamente sao nulas...

Eu: Ou seja as Unicas atividades que eles tém sdo com a instituicao?

R: Exatamente! Nos antigamente tinhamos o centro de emprego protegido que dava emprego...portanto
eles estavam nas diversas areas, faziam uma despiste nos téxteis, na carpintaria, na cestaria e depois
fazia-se o despiste e quando eles eram mais velhinhos ficavam a trabalhar no centro de emprego protegi-
do. Isso depois acabou, era na antiga instituicdo. Pronto e ai tinhamos oportunidade de alguns deles con-
seguirem trabalhar e terem um salario no final do més, mas pronto infelizmente isso tudo acabou. E agora
€ mais complicado...

Q: E mesmo nas proprias pessoas, que diferenca nota neles agora que estdo a envelhecer?

R: Também depende dos casos...nos temos alguns casos em que eles ficam mais debilitados, tém algumas
doencas degenerativas e ficam mais limitados por causa disso...isso no aspeto motor. Depois no aspeto
psicoldgico, eles sdo sempre mildos muito felizes, e desde que eles se sintam bem e que estejam com as
pessoas que gostam, a esse nivel nao se nota...a nivel fisico € que se nota as maiores diferencas...

Q: Como é que se processa o dia de estas pessoas aqui na instituicao?

R: Pronto nos temos varias areas, nao sei se ja passaste pelas areas mas nos temos algumas areas. Temos
os téxteis, temos a carpintaria, temos AVDS que sdo atividades da vida diaria, temos o desporto, temos a
musica, temos a natacdo...pronto e eles vao passando nas varias areas, temos a informatica que eles ado-
ram como qualquer jovem agora adora as novas tecnologias e a informatica e nao sei qué...e entre nos
complementamos uns aos outros, por exemplo eles querem fazer alguma coisa no atelier dos téxteis, o
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que é que a gente faz? Eles fazem uma busca quando estao na informatica, na Internet, procuram dese-
nhos e coisas que eles gostam e depois vém para o atelier de téxteis e ai damos seguimento a esse traba-
lho e a coisas que eles vém e gostam de fazer...as meninas adoram fazer as bolsinhas. Fazemos assim um
intercambio entre as nossas areas...depois temos a nivel do desporto o futebol, o basquetebol, a nata-
cdo...eles vao agora por exemplo para os Estados Unidos, dois deles, ja deves saber disso...temos alguns
medalhados. Temos os bombons e vamos atuar a diversos sitios, somos convidados para ir atuar com os
Bombart, e as pessoas gostam imenso porque eles sao super divertidos...temos a danca...vamos ao cine-
ma, vamos ao teatro, vamos aos restaurantes almocar, fazemos colonia de férias, vamos ao “Cha com
Biscoito” dancar com os idosos, vamos lanchar ao serra shopping...vamos a diversos sitios...ao maximo de
sitios que a gente possa ir...as vezes a feirinhas e nds estamos sempre presentes. As vezes nao € tanto
pelas vendas mas para as pessoas nos conhecerem, para podermos transmitir as pessoas la fora o que é
que nds fazemos e para que as pessoas possam ver, porque nem toda a gente vem aqui, e as vezes ha uma
ideia errada que eles nao sao capazes, que eles nao fazem! E eles fazem coisas lindissimas e as pessoas
nao tém conhecimento disso...e sdo super simpaticos e acolhedores...e nos ai conseguimos mostrar tam-
bém um bocado do que eles fazem e o que eles sdo! Sao pessoas normalissimas, iguaizinhas as outras!
Quer dizer eu por acaso até penso que sao melhores, mas pronto!

Q: Entao eles estao sempre ocupados?

R: Sempre, sempre ocupados. Eles tém o horario, eles sabem o horario, as vezes até sabem melhor do que
eu...eles sabem o horario para onde é que vao de manha as 09.30h as 10.30h, e onde é que vao a seguir.
Tém os horarios deles, estudam o horario no comeco do ano, as vezes ha alguma troca ou asserto que se
tenha de fazer pontualmente, mas eles tém o horario deles, cumprem o horario e pronto estao o dia todo
ocupados!

Q: Ha alguma diferenca entre as atividades dos mais velhos ou dos mais novos?
R: Nao ha...
Q: Acha que devia haver atividades para pessoas mais velhas?

R: Quer dizer nés nao temos propriamente criancas. Como sabes nao temos valéncia educativa, antiga-
mente havia mas agora ndo, portanto eles estado...agora até ja esta alargado ao 12° ano, ja vém mais tar-
de para nos, mas até agora recebemos-os a partir dos 16 anos de idade , o que quer dizer que nao temos
propriamente criancas, ja sdo jovens, e por isso ja nao ha aquela coisa das brincadeiras e daquelas coi-
sas...portanto fazemos o despiste e eles proprios é que escolhem. Ou seja, o nosso cliente faz sempre o
que ele mais gosta, nds podemos fazer alguma experiéncia, podemos experimentar com ele...imagina que
recebemos um cliente novo podemos experimentar alguma coisa com ele, tipo agora vem para os téxteis,
esta neste atelier e eu posso fazer o despiste, se ele nao gostar ele nado fica aqui, portanto eles fazem o
questionario de satisfacao e dizem gosto disto, gosto daquilo. Quero mais tempo aqui, quero menos tempo
ali...e portanto o cliente é que escolhe as atividades que mais gosta.

Q: Na sua opiniao qual é a melhor resposta para estas pessoas que ja estdao em processo de envelhecimen-
to? Passa pela instituicdo, acha que deviam ser mais autonomos?

R: Pronto o que nos fazemos é exatamente isso, torna-los...as atividades da vida diaria que os ensinamos,
mais ou menos, a fazer as coisas, a cuidar deles proprios. Vamos ter para além do lar uma residéncia au-
tonoma que é exatamente isso. O que é uma residéncia autéonoma? E uma casa, como noés temos, onde eles
regressam a tarde e fazem as suas atividades nao é? Quando chegamos a casa vamos tratar da nossa roupa,
a nossa alimentacao, da nossa limpeza de casa, de fazer compras...portanto ai ja vamos ter uma residén-
cia auténoma ja vamos também poder, neste espaco fisico onde nos estamos ndo € possivel, agora vamos
fazer isso também. Aqui tentavamos dentro das nossas limitacdes mas agora vamos conseguir fazer isso
melhor, digamos assim...vamos dar mais respostas e isso era o que nds todos queriamos...dependendo das
limitacGes de cada um...como deves saber temos alguns casos muito profundos, muito pesados e isso nun-
ca vai acontecer e nos sabemos disso e os pais sabem disso, portanto ai o que interessa é dar-lhes maior
satisfacdo possivel e ai eu acho que estao bem na nossa instituicdo, porque pronto ha carinho, ha um es-
paco fisico adequado para eles. Depois o ideal era eles fazerem aqui um trabalho e aprenderem uma ocu-
pacao e seguirem para o mundo do trabalho mas isso ja ndo depende muito de nos nao é?
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Q: Em relacdo a familia, como é que é a relacdo destas pessoas com a familia? Ha uma ligacao entre a
familia e o utente ou a instituicdo acaba por ficar mais responsavel pelo utente do que a prépria familia?

R: Temos varios casos...normalmente os pais € muito engracado porque sao nossos amigos, fazemos pi-
queniques, estamos todos, vamos beber café, telefonamos aos pais, ele telefonam...até mesmo dentro da
propria sala o filho quer falar com o pai, portanto no geral existe isso...depois como € 6bvio temos algu-
mas familias mais desestruturaras em que é preciso estar sempre a chamar a atencao, é preciso falar mais
com eles mas isso é tratado pela psicologia com a psicéloga da instituicdo que faz esse trabalho com os
pais...mas pronto em regra geral sim corre sempre muito bem. A instituicdo esta sempre aberta, eles po-
dem vir...claro que ha um horario mas nao é rigido, as familias podem vir...estou a lembrar-me por exem-
plo dos aniversarios , nos festejamos os aniversario e as familias vém e trazem os irméaos e os tios...mas
regra geral corre sempre tudo muito bem! Muito bem!
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Familiar - Instituicdo B

Q: Entao vou comecar por lhe perguntar qual a sua profissao?

R: A minha ex profissdo...Com esta idade a gente ja ndo pode ter profissao nenhuma... Eu era técnico
téxtil

Q: Qual a sua relacao de parentesco com o utente?
R: Sou o pai..

Q: E é o tutor?

R: Sim sou o tutor exato.

Q: Aquando a noticia que o seu filho era portador de deficiéncia mental quais foram as suas maiores preo-
cupacoes?

R: Opa normalmente ao principio a gente nunca acredita... depois com o tempo a preocupacdo fundamen-
tal é o futuro deles...saber que quando nos desaparecermos como é que eles vao sobreviver e os apoios
que irao ter...

Q: Quais foram as razdes que o fizeram recorrer a instituicao? O porqué de...

R: Efetivamente s6 por uma razao...aqui convivem mais do que se estiverem em casa...se estiverem em
casa eu posso ir ter com uns amigos e tal e ele vé por dia “n” pessoas...aqui como tem muitas atividades e
esta inserido num grande grupo quer de técnicos, auxiliares e colegas ele tem uma vivéncia completamen-

te diferente e sé o beneficia...

Q: E quando é que tomou essa decisao? Foi logo desde cedo?
R: Logo que ele deixou de estudar...

Q: Depois do ensino obrigatoério?

R: Sim logo que ele fez 0 9° ano...porque ele consegui fazer o 9° ano por disciplinas...portanto ele acabou
os estudos aos 20..21 anos nao sei bem...fazia por disciplinas, ele conseguiu fazer o 9° ano sem problemas
relativos ndo é? Porque um dos problemas que ele tem é a falta de concentracdo. Ele para ter um rendi-
mento naquilo que for tem que estar meia hora no maximo a fazer aquilo...na primeira meia hora ele
adquire conhecimentos depois dessa meia hora perde os conhecimentos...aquilo comeca-se a baralhar
tudo e tal e em vez de ser positivo comeca a ser negativo...

Q: Que apoios tem tido ao longo do tempo para o cuidado do seu filho? Os apoios sociais e politicos sao
bons ou...

R: Sdo zero! A nivel disso sao o piorio...Nao ha palavras que definam a maneira como se olha para estas
pessoas! Até inclusive para conseguir o certificado do multiusos para ter a isencao nos hospitais € uma
coisa terrivel! Eu cheguei a dizer ao médico “Entdo a gente faz uma coisa o senhor leva-o para casa uma
dia e depois o senhor analisa. Nao é estar para ai a dizer que ele nao tem nada. Ele ndo tem nada porque
fisicamente tem a aparéncia de uma pessoa dita normal. Se o senhor falar cinco, dez minutos com ele ele
tem uma atitude positiva, mas se tiver a falar “x”tempo com ele vai perceber logo que ha qualquer anor-
malidade! E como os senhores estdao aqui a um minuto nao notam nada!” E tive problemas para me dar o
coiso do multiusos...
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Q: E muita burocracia nao é?

R: Pffffff! E muita burocracia...a gente tem de ter relatorios médicos particulares, nao é do Estado e de-
pois temos um apoio insignificante que nem da para pagar uma propina que a gente paga numa instituicao
como esta!

Q: Quais sao aos principais mudancas que vai observando em si e no seu filho com o passar do tempo?

R: Bem as mudancas...portanto em determinada fase sao positivas, a gente comeca-se a entender me-
lhor...ja sei as reacdes que ele vai ter em relacao aquele caso e ele também ja me vai compreendendo
melhor...isto € a parte positiva...a parte negativa é que a gente ja se conhecendo muito comeca a ficar
farto um do outro! (Risos) Em determinadas alturas...pronto € so isso...

Q: O que é que significa para si ver o seu filho envelhecer?

R: E uma coisa positiva! Para mim é uma coisa positiva! Nao é negativo...porque para mim a coisa princi-
pal é que ele seja feliz. E eu dou-lhe a possibilidade, enquanto eu ca andar, de ele ser feliz! Faz aquilo
que ele gosta, aquilo que ele quer e ele portanto...tento o integrar o melhor possivel, e ele esta muito
bem integrado porque se ha uma coisa que eu naos prescindo é que quem conviver comigo tem de convi-
ver com o meu filho! Se nao conviver com o meu filho eu corto imediatamente relacées com essas pesso-
as! Ele estda muito bem integrado porque eu consegui meter na cabeca dos meus amigos que ele é uma
pessoa igual a eles até melhor que eles na maior parte dos aspetos!

Q: Na sua auséncia quem pensa vir a ser o responsavel legar do seu filho?

R: Isso & que é o problema maior que existe...Pela logica sera minha irma que tem menos dez anos do que
eu mas eu...pronto aquilo que preconizo é que seja uma instituicdo tipo esta que seja a pessoa que ficara
responsavel...portanto ele tem um pé de meia que da para viver sem problemas nenhuns seja de que es-
pécie for...e que porque uma coisa sdo os pais...os pais tém a obrigacao de conviver com os filhos sejam
eles como forem...a familia ja ndo € bem o mesmo caso...porque apesar de me dizerem tu nao tens pro-
blemas nenhuns a gente vé no dia a dia o comportamento que tém com ele quando existe uma contrarie-
dade, ai é que se vé realmente os problemas quando ha um problema de contrariedade...e na primeira
linha estaria a minha irma mas eu nao descarto a possibilidade de ele ficar numa instituicao como esta a
tutela-lo...

Q: E agora vai ter lar residencial...
R: Vamos, vamos e ele se for ndo € para o lar residencial é para uma residéncia auténoma...

Q: Quais é que vao ser as principais preocupacdes em relacao ao futuro dele? Neste caso o senhora ja refe-
riu algumas...

R: E isso exatamente é saber onde é que ele vai ficar inserido e a maneira como ele vai ser trata-
do...porque eu digo assim enquanto ele viver eu sei que ele vai ter uma qualidade de vida extraordinaria
porque ele faz o que ele gosta e o que ele quer e portanto ele esta sempre super motivadissimo e satisfei-
to, sempre com o astral la no cimo porque ele sabe que é assim...depois dessa altura isso vai desaparecer
um pouco porque mesmo que eu deixe algo em que eu quero que facam isto assim e assim, uma coisa é eu
fazer outra é essas pessoas fazerem...

Q: Pois é diferente nao é?
R: E completamente diferente...

Q: Entao qual pensa ser o melhor lugar para responder as necessidades do seu filho?
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R: Para mim os melhores lugares ¢ uma residéncia autonoma, porque ele te uma deficiéncia ligeira e por-
tanto ele s6 nao consegue orientar-se a ele proprio...ele é auténomo por completo, orientacao 6tima...ele
pode correr na cidade, vamos ao Porto e a maior parte dos sitios onde ja passou conhece tudo portanto
nao tem problema nenhum...o problema é o que é que ele vai vestir hoje, o que é que vai vestir amanha,
onde é que estdo as coisas...portanto se ele ndo tiver uma pessoa que o oriente a fazer isso é capaz de
andar sempre com as mesmas coisas, nao mudar e fazer isto e fazer aquilo... é so nessa area que é a pre-
ocupacao fundamental que ele fora disso nao tem problema nenhum...

Q: Ja agora posso-lhe perguntar que idade tem o seu filho?
R: 35 anos...
Q: Ainda é um jovem...

R: Ainda é um jovem ja crescido...eles parecem um jovens mesmo...ele tem um aspeto que lhe dao 18, 20
anos...a propria caracteristica do problema que eles tém deve influi na idade mental que as pessoas asso-
ciam...

Q: As pessoas pensam sempre que eles sao eternas criancas...
R: sim sempre...
Q: Queria agradecer a disponibilidade!

R: De nada!
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Psicéloga - Instituicdo B

Q: Entdo para comecarmos quais os principios que orientam esta instituicao? Foi fundada porqué?

R: A nossa instituica foi criada formalmente em 2007, embora houve um trabalho prévio mais relacionado
com a parte burocratica para abrir porque a instituicao € um IPSS. Foi criada por um grupo de pais, ami-
gos, pessoas que tinham familiares com deficiéncia, mas que nao tinham resposta ca, no concelho da Covi-
lha, na altura havia uma instituicdo que entretanto entrou em faléncia, deixou de prestar esse apoio e
devido as dificuldades que os pais sentiram uniram-se e entdo levaram acabo a criacdo desta instituicao,
que é uma instituicdo cujo a direcdo desde o presidente ao tesoureiro sdo pais de jovens que estdo ca na
instituicdo. Em termos de principios, existem varios principios que orientam o trabalho nesta area especi-
ficamente da deficiéncia...nomeadamente o da integracdo com o objetivo de promover ocupacéao, funcio-
nalidade, de estimulagdo...ou seja tentar tornar o dia a dia deles o mais normal possivel como todas as
outras pessoas.

Q: Quais é que acha que sdo os maiores problemas que um individuo com deficiéncia mental em processo
de envelhecimento enfrenta ou pode vir a enfrentar?

R: Claro que ha um conjunto de problemas que as pessoas com deficiéncia mental e nomeadamente as
suas familias se deparam s6 com o fato de ter deficiéncia mental ou uma multi-deficiéncia s6 por si...ora
isso associado as questdes do envelhecimento ainda agrava muito mais as dificuldades e as barrei-
ras...evidentemente que a esperanca média de vida destas pessoas tem vindo a aumentar, e em alguns
tipos de deficiéncia tem vindo a aumentar ainda mais e isso coloca desafios as pessoas que trabalham nes-
ta area, porque temos de lidar com o envelhecimento dos nossos utentes mas também das proprias pesso-
as que prestam apoio as estes jovens, os proprios funcionarios. E mesmo em termos da salde, a area da
salde tem tido também desafios no sentido em que tem vindo a aprender com aquilo que tem surgido
relacionado com estas pessoas, ou seja, também nao estavam habituados a ter idosos com deficiéncia
mental. Por isso isto acaba por ser uma problematica, o envelhecimento, que ainda afeta familias, insti-
tuicoes, salde...em todas as suas areas desde a salde mental aos cuidados fisicos propriamente ditos e
dos cuidados que tém de ser prestados...por isso a questdo € o fato de ser um desafio em termos do que
se espera do envelhecimento destas pessoas...agora comeca a haver mais literatura que aponta que além
dos problemas, por exemplo, que os jovens com deficiéncia mental e nomeadamente com trissomia21 é
esperado que tenham determinados tipos de problemas, com o envelhecimento ha outros problemas que
tém vindo a surgir, e que atualmente comeca a surgir mais investigacao nessa area, porque as pessoas tém
envelhecido, e cada vez ha mais estudos nessa area e ja comeca a surgir alguma diretrizes que é impor-
tante que a pessoa com deficiéncia estar atento a esta area, a esta, e a esta... digamos que isto tem sido
uma bola de neve que tem vindo a aumentar, mas com o passar do tempo temos tido mais conhecimento
de como acompanhar o envelhecimento delas...

Q: Porque é uma novidade para as proprias instituicoes?
R: Sim exatamente! Sim porque a esperanca de vida é maior...
Q: Qual é que acha que é o principal papel das instituicoes na vida destas pessoas?

R: O objetivo é dar o maior apoio possivel diretamente as pessoas com deficiéncia mental, mas também as
suas familias. Nao nos podemos esquecer delas, porque estas pessoas envelhecem mas também as familias
destas pessoas também envelhecem e estao preocupadas com o futuro deles, com os problemas de saude
que eles vao apresentando e entao temos um papel muito importante, na medida em que damos um apoio
direto a eles, aos utentes, e as suas familias em termos de seguranca e continuacao de prestacdo de cui-
dados quando eles ja nao conseguem prestar...

Q: Quais é que acha que sao as principais necessidades destas pessoas? A nivel social...
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R: Em termos de necessidades a area da deficiéncia mental é muito diversificada, eles nao sao todos i-
guais, eles sao todos muito diferentes. As necessidades de um sao completamente diferentes das necessi-
dades de outros. Enquanto que para uns pode ser muito importante a parte social e gostar de sair, para
outro esse problema pode nao se colocar e prefere estar sozinho...por isso as necessidades é importante
perceber que eles sao todos muito diferentes, tal como nés somos muito diferentes. HA um em que uma
area € muito importante e para outro € outra area. Nos temos é que, o desafio € nos termos que nos ajus-
tar as necessidades de cada um deles, sejam necessidades fisicas, necessidades de saude, cultu-
rais...temos é de nos saber adaptar a cada um deles...

Q: Em relacao as politicas sociais existentes, vao de encontra com as reais necessidades deles ou ainda
estdao muito aquém?

R: Claro que como todas as areas estao muito aquém...tudo o que é ca feito em Portugal ndo é suficiente.
Ha sempre paises que sao muito mais evoluidos e conseguem dar uma resposta mais adequada do que nds
damos. Mas também temos de ver que de a uns anos para ca, ja houve também uma evolucéo, ndo esta-
mos estagnados, ndao estamos tao mal como estavamos a cinquenta anos atras em termos de politicas de
integracao e de apoio. Elas existem, ja melhoraram mas claro que necessitam de ser mais melhoradas.

Q: Quais os principais desafios para a propria instituicdo no cuidado desta populacdo especifica, perante
este novo cenario que esta a acontecer?

R: Primeiro é o desconhecimento do préprio envelhecimento de cada um deste sujeitos, que em certas
patologias nos nao sabemos como é que €, como é que vai ser...tem-se uma ideia, mas € a tal coisa, como
a esperanc¢a de vida esta a aumentar nos ndao temos muita certeza do caminho dele, do futuro dele em
termos de envelhecimento, tirando um ou outro sindrome que esta mais estudado, como a trissomia21,
nos sabemos que com a idade pode acontecer, eles virem também a desenvolver deméncias, um quadro
demencial associado...mas ha um outro conjunto de pessoas com deficiéncia que nem tém um diagndstico
clinico...sabemos que tem deficiéncia mental mas ndo sabemos bem qual é a causa, e automaticamente
ndo conseguimos prever qual sera as necessidades deles em termos de envelhecimento...e o desafio é nao
conseguirmos prever o envelhecimento de como vai ser e o que vai ser necessario canalizar, e também o
proprio envelhecimento dos colaboradores que acompanham estes jovens que é uma questdao que também
preocupa as instituicoes...porque no fundo acabamos por ter pessoas, ndao idosas nem coisa parecida por-
que colaboradores com 60 anos, nao podemos dizer que sao idosos, mas sao colaboradores com 60 anos a
cuidar de outros com 60 anos ou com 65 anos...evidentemente que a nivel emocional, principalmente,
poderao nao estar com as mesmas capacidades que quando estava com 20 anos e 30 anos os colaborado-
res...ha colaboradores que acompanham instituicdes durante toda a sua vida...e entao essa parte também
preocupa as instituicoes...o bem estar dos colaboradores que sao estes que dao o apoio direto a estes
utentes...

Q: Quando é que ocorre a procura da instituicio por parte das familias? E logo cedo ou adiam um pouco
essa procura?

R: Temos um bocadinho também de tudo...porque até a uns anos atras muitos destes jovens continuavam
a ficar por casa, com as suas familias...e tendo em conta que o agregado familiar era mais abrangente,
maior , havia sempre irméaos que ficavam com o cuidado...atualmente também devido a alteracao da di-
namica familiar, as situacoes também ja sdo diferentes...eles ja chegam a nés muito mais cedo, ou seja, a
seguir a escolaridade muitos pais e as proprias escolas articulam conosco no sentido de dar um caminho a
integracao daquele jovem, seja através do CAO ou do centro de formacao profissional, seja um caso que
precise de lar residencial, porque ha varios tipos de resposta para as pessoas com deficiéncia... mas atu-
almente eles comecam a chegar-nos muito mais cedo, ha um ou outro caso que ainda ficam ao cuidado da
familia, e que as vezes s6 nos chegam a nds quando o jovem tem muita idade e quando os pais vém que ja
nao conseguem cuidar daquele filho. Mas cada vez comecam-nos a chegar mais cedo...

Q: Quais os motivos que levam as familias ou responsaveis a procurar o apoio das instituicoes?
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R: E de fato a preocupacéo de quem vai tomar conta dele quando eu morrer...esta preocupacio acompa-
nha os pais desde que eles nascem...é sempre futuramente o que é que vai ser dele, ou quem é que vai
tomar conta dele...claro que quanto mais idosos os pais comecam a ficar essa preocupacao aumenta muito
mais.

Q: Como é que ocorre o processo da pessoa institucionalizada? Existe algum padrao?

R: Por norma, claro que o processo de adaptacao € um processo muito cuidadoso, planeado...tentamos
que nao seja...jovens que estejam num contexto de casa muitos anos, vir para uma instituicao...ja tive-
mos casos em que a transicdo ocorre de forma excelente, 6tima e ele fica a adorar...ha outros que tém
mais dificuldade em se adaptar porque as rotinas sao diferentes, ha outros que nao se adaptam mas feliz-
mente é uma pequenina minoria...de maneira geral eles adaptam-se muito bem mas é sempre um proces-
so fazeado...vem ca uma manha, depois ja vem um dia inteiro, depois comeca a vir dois, depois comeca a
vir durante a semana...dependendo do perfil do jovem vamos adequando a maneira como o adaptamos...

Q: Existe todo um processo...

R: Sim sim...durante o primeiro més o jovem passa por varias atividades, para tentar perceber quais as
atividades que ele mais gosta, quais € que nao gosta, quais € que sao as suas dificuldades, quais as suas
necessidades...para nds conhecermos o jovem! E para o jovem se conhecer também a si proprio...mas ha
esse programa de acolhimento que no final do més é feita uma avaliacdo do programa, se correu bem se
nao correu...quais as areas e que podemos integrar o jovem, do que é que ele precisa...Quais é que sao as
expectativas da familia, se conseguimos ou nao corresponder as expetativas da familia...porque a familia
pode querer que o jovem venha para a instituicao frequentar hipoterapia, terapia com cavalos, se nao
tivermos essa resposta temos de adaptar as expetativas e dizer que se esta a espera que o jovem venha
"s6 para essa atividade de momento ndo podemos satisfazer...sdo apresentadas todas as atividades que
nos temos no fundo é feito um ajuste das expetativas que aqueles pais esperam para aquele filho...é que
ele arranje um trabalho? E que nao arranje? Que se sinta ocupado? Que se sinta apenas bem e feliz? Tudo
isso € conversado aquando a entrada do jovem na instituicao...

Q: Para a instituicao é importante a vida social e a integracao destas pessoas, como € que isso ocorre?

R: Sim! Evidentemente isso é fundamental. Eles tém necessidades como todos nds de ter uma vida social,
uma vida cultural, pelo que de acordo com o perfil de casa um dos jovens, sao feitas atividades que ele
frequenta...ha jovens que pode frequentar outros ndo porque ndo se adequa ao perfil do jovem...por e-
xemplo ir a uma discoteca, alguns se calhar gostam, outros ndo gostam e até nem pode ser adequado em
termos de salude por exemplo...também mais uma vez é ajustado de acordo com o perfil mas evidente-
mente € uma area fortemente estimulada ca na instituicao. Eles estdo constantemente...agora um grupi-
nho a tarde ia ver uma exposicao de fotografia a tinturaria, amanha vamos para a piscina, hoje um grupo
foi para uma colonia de férias...ou seja a parte de sair da instituicdo é uma coisa natural aqui...tém as
suas atividades aqui mas tém as suas saidas...

Q: Qual é que o papel da familia apds a institucionalizacao? H4 um acompanhamento direto...

R: Tentamos sempre que a familia se envolva...embora os jovens estejam conosco durante a semana ou
até durante os fins de semana, mas nds tentamos sempre que haja ligacdo com a familia...ou seja, que a
familia venha visitar, que o jovem va a casa visitar os pais, que passe tempo com os pais...ou seja, tentar
manter a dinamica e a relacao familiar isso € fundamental!

Q: A tomada de decisdes é feita pela familia?

R: A tomada de decisdes parte sempre da familia...o jovem embora esteja conosco, toda e qualquer deci-
sao do cliente é feita com a familia...a nao ser que nao tenha familia e esteja entregue completamente
ao nossos cuidados. Podemos ter casos que ndao tenham mesmo familia, mas a maior parte tera sempre
familia que tomara decisoes pelo utente e que visitara o utente...
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Q: Qual é que lhe parece ser a melhor resposta para esta populacao? Passa pela institucionalizacao? Passa
por uma vida mais autonoma?

R: Claro que a resposta mais adequada para estes jovens sera o mais proximo possivel do normal, de uma
vida normal... s6 que ha alguns casos que nao conseguimos tendo em conta por exemplo deficiéncias mui-
to profundas e acentuadas estes jovens nuca conseguirao ter uma vida normal, uma ocupacao...mas isso
ndo invalida que tentamos fazer o maximo de atividades possiveis perto do normal. Aquele jovem pode
nao poder fazer aquele trabalho, mas pode ir tomar café ou ir dar um passeio ao shopping ou dar um pas-
seio ao jardim. Se gostar, por exemplo, de musica podemos leva-lo a assistir um concerto de misica que
seja dentro do perfil dele. Claro que o objetivo é tentar dar-lhes uma vida o mais préximo possivel do
normal como nds temos. S6 que claro que isso depende do tipo de jovem que temos a nossa frente e esta
muito correlacionado com o grau de incapacidade. Quanto mais leve for a deficiéncia do jovem mais pro-
ximo é o trabalho que é feito de uma vida normal. Quanto mais profunda é a deficiéncia mais apoio nos
temos que dar e mais tempo passa por um conceito de instituicao, mas nao implica que a parte do norma-
tivo seja estimulada na mesma...

Q: Mas no entanto, a instituicao, ainda é a resposta mais adequada?

R: Sim sim! O nimero de casos de integracdo profissional destes jovens ainda é muito reduzida, isto é um
problema a nivel nacional, de mentalidade...mas de fato ainda muitos jovens passam muito tempo nestas
instituicées, ou seja, nds nao conseguimos integrar todos os jovens que nos achamos que tenha capacida-
des para integrar um trabalho, porque ainda existe algum preconceito, apesar das medidas e apoio do IEFP
para a integracao destes jovens no mercado de trabalho, depois ainda ha alguma resisténcia por parte da
comunidade, das empresas em relacdo a contratacao destes jovens e por isso acabam por ficar ainda no
conceito da instituicao.

Eu: Pronto dou por finalizada a entrevista, e obrigada!

Psic: Ok.
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