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Resumo

Verifica-se um aumento da esperanca média de vida da populacao geral,
abrangendo também as pessoas com Deficiéncia Intelectual (DI). A maior longevidade das
Pessoas com DI requer o estudo do seu processo de envelhecimento para que se
desenvolvam respostas adaptadas as suas necessidades. Os objetivos deste estudo sao: (1)
descrever a perspetiva dos cuidadores formais acerca do envelhecimento e cuidados a
Pessoas com DI, (2) identificar e caracterizar praticas de cuidados e a sua influéncia no
desenvolvimento e envelhecimento de Pessoas com DI, (3) analisar como é que os
Cuidados Centrados na Pessoa podem influenciar o processo de envelhecimento de
Pessoas com DI.

Foi realizado um estudo qualitativo, com recurso a grupos focais, realizados online,
onde participaram oito cuidadoras formais. Os critérios de inclusdo do estudo foram: (1)
exercer fungoes ha pelo menos, seis meses numa organizacdo de prestacdo de cuidados
formais a Pessoas com DI e (2) desempenhar atividades de contacto direto e de promocao
de cuidados junto das Pessoas com DI.

Os resultados indicam que as cuidadoras formais consideram que o processo de
envelhecimento das Pessoas com DI é mais precoce, comparativamente a populacao geral,
e altamente heterogéneo. As participantes no estudo sublinham que ocorrem alteragoes a
diversos niveis que podem agravar-se com a existéncia de comorbilidades. Os dados do
estudo revelam que existe um esforco por parte dos cuidadores formais para a pratica da
Atencao Centrada na Pessoa (ACP) como modelo de cuidado. Contudo, um obsticulo
referido consiste na limitacdo estrutural e a variedade de atividades limitada em cada
entidade. Os resultados indicam ainda a necessidade de alteracdo da legislacdo e
demonstram os desafios inerentes no cuidado desta populacdo. As cuidadoras destacam a
satisfacdo e gratificagdo no exercicio das suas fungoes.

Este estudo evidencia a relevincia da perspetiva dos cuidadores formais que
trabalham com a populacdo com DI e salienta as suas inquietacoes e a sua perspetiva em
relacdo a prestacdo de cuidados a Pessoas com DI mais velhas. O estudo revela a
importancia de promover, nas Pessoas com DI mais envelhecidas, uma maior qualidade
de vida, inclusao social, autonomia e independéncia, sendo, para tal, necessaria a

realizacao de estudos adicionais nesta area.

Palavras-chave

Envelhecimento; Deficiéncia Intelectual; Cuidadores formais; Atencdo Centrada na

Pessoa.
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Abstract

There is an increase in the average life expectancy of the general population,
including people with Intellectual Disabilities (ID). The increased longevity of people with
ID requires studying their aging process to develop responses tailored to their needs. The
objectives of this study are: (1) to describe the perspectives of formal caregivers on aging
and care for people with ID; (2) to identify and characterize care practices and their
influence on the development and aging of people with ID; (3) to analyze how Person-
Centered Care can influence the aging process of people with ID.

A qualitative study was conducted using online focus groups. Eight formal
caregivers participated, meeting the following inclusion criteria: (1) having worked for at
least six months in a formal care organization for people with ID; and (2) being directly
involved in care and support activities with people with ID.

The results indicate that formal caregivers consider the aging process of people
with ID to be earlier than that of the general population and highly heterogeneous. The
study participants emphasize that changes occur at various levels, which can be
exacerbated by the presence of comorbidities. Participants revealed that formal caregivers
are making efforts to practice Person-Centered Care (PCC) as a care model; however, one
obstacle they mention is structural limitations and the limited variety of activities within
each institution. The results also indicate the need for legislative changes and demonstrate
the challenges inherent in caring for this population. Caregivers emphasize satisfaction
and gratification in performing their roles.

This study highlights the relevance of the perspectives of formal caregivers who
work with the population with ID and highlights their concerns and perspectives
regarding care for older people with ID. The study reveals the importance of promoting a
better quality of life, social inclusion, autonomy, and independence for older people with

ID, and therefore requires further research in this area.

Keywords

Aging; Intellectual Disability; Formal Caregivers; Person-Centered Care.
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Introducao

A esperanca média de vida apresenta uma tendéncia crescente a escala global,
resultando numa proporcao de pessoas adultas mais velhas superior a populacao jovem
(Tavares et al., 2023). Este fendmeno nao se restringe a populacao geral, uma vez que
também as Pessoas com DI apresentam maior longevidade. No entanto, esta ocorre de
forma mais acentuada e precoce quando comparada com a populacdo sem deficiéncia
(Girondi et al., 2021).

Temporalmente, a Pessoa com DI comecou a ser mais valorizada, desta forma, a
intervencdo realizada com esta populacdo também evoluiu beneficamente (Dias &
Oliveria, 2013). Apds a Segunda Guerra Mundial, ocorreu uma maior aceitacdo social da
populacdo com DI e, consequentemente, iniciou-se o processo de desinstitucionalizacao,
particularmente no contexto das instituicOes psiquiatricas (Manzanares & Serrano-
Martinez, 2019). Em Portugal, a institucionalizacao de Pessoas com DI ainda esta presente
(Neto & Corte-Real, 2013) e pode ser influenciada por diversos fatores Manzanares &
Serrano-Martinez, 2019) como (questoes familiares (Vieira et al., 2011), a evolucao do
papel feminino na sociedade (Crispim, 2021), as comorbilidades existentes e o grau de
dependéncia (Manzanares & Serrano- Martinez, 2019).

Ao longo do tempo, os modelos de cuidado também foram evoluindo. Verificou-se
uma alteracao gradual e lenta (Bertellia et al., 2015; Cornelison et al., 2019) dos modelos
tradicionais marcados por cuidados padronizados e inflexiveis (Koren, 2010), para o
modelo da ACP que consiste numa abordagem integral onde o individuo é o agente ativo e
decisor dos cuidados que lhe sdo prestados (WHO, 2020). A aplicacdo da ACP revela
beneficios para as Pessoas com DI (Claes et al., 2010; Ratti et al., 2016), contudo, sao
evidentes algumas barreiras no que concerne a sua efetiva implementagdo e manutencao
(Ratti et al., 2016).

Tendo em conta a relevancia do tema torna-se fundamental compreender o
processo de envelhecimento das Pessoas com DI e analisar de que forma sao
desenvolvidos os cuidados formais destas pessoas, sendo os objetivos deste estudo: (1)
descrever a perspetiva dos cuidadores formais acerca do envelhecimento e cuidados a
Pessoas com DI, (2) identificar e caracterizar praticas de cuidados e a sua influéncia no
desenvolvimento e envelhecimento de Pessoas com DI, (3) analisar como é que os
Cuidados Centrados na Pessoa podem influenciar o processo de envelhecimento de
Pessoas com DI.

O presente estudo exploratério de natureza qualitativa recorre, através da
metodologia do grupo focal, a perspetiva de profissionais que trabalham com Pessoas com

DI. As participantes deste estudo foram selecionadas tendo em conta a sua experiéncia e o
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contacto diario com a populacao com DI, permitindo recolher dados detalhados acerca das
dimensoes descritas.

Neste seguimento, o presente documento estrutura-se em quatro capitulos, o
primeiro capitulo corresponde ao enquadramento teorico, subdividido em:
Envelhecimento e Deficiéncia Intelectual, e Cuidados Formais. O segundo capitulo
apresenta a metodologia do estudo, contemplando: enquadramento e objetivos do estudo,
tipo de estudo, participantes, procedimentos e analise de dados. No terceiro capitulo sao
expostos os resultados obtidos, sendo estes posteriormente discutidos no quarto capitulo.

Por fim, apresentam-se a conclusao e as consideracoes finais.
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Capitulo I: Enquadramento Tedrico

1. Envelhecimento e Deficiéncia Intelectual (DI)

1.1. Envelhecimento Populacional e Implicacoes

O fenémeno do envelhecimento demografico esta a ocorrer globalmente, existindo
uma proporcao de pessoas adultas mais velhas superior a populagao jovem (Tavares et al.,
2023). De acordo com a literatura, a redu¢do do ntimero de pessoas mais jovens pode
estar associada a baixos niveis de fecundidade (Arias et al., 2021; Cabral et al., 2013), no
entanto, o aumento da populacdo adulta mais velha pode ser influenciado pelo
desenvolvimento da medicina, das condicOes sociais e economicas (Tavares et al., 2023).

Em Portugal, nas altimas décadas verificaram-se melhorias sociais, econémicas e
culturais nas condicoes de vida e no acesso aos cuidados de satde (Moreira, 2020). Esta
evolucao levou ao aumento da esperanca média de vida e a demarcacao de Portugal como
sendo um dos paises europeus com a populacao mais envelhecida comparativamente a
populacao total. Contudo, essa parcela populacional apresenta valores de anos de vida
saudaveis abaixo da média da Unido Europeia (Tavares et al., 2023). Os dados
apresentados pelo Instituto Nacional de Estatistica confirmam as afirmacgoes
anteriormente mencionadas, mostrando que o indice de envelhecimento corresponde a
182 adultos mais velhos por cada 100 jovens portugueses (INE, 2022).

A idade em que se inicia a velhice ndao é consensual, a Organizacdo Mundial da
Saude considera os 60 anos, no entanto, a Organiza¢ao das Nacoes Unidas considera que a
velhice se inicia aos 65 anos (Dziechciaz & Filip, 2014). O envelhecimento é um processo
fisiologico, dindmico e heterogéneo, que ocorre ao longo da vida de todos os seres
humanos e depende de causas biologicas, psicologicas, ambientais, bem como de
condicoes socioecondmicas (Arias et al., 2021; Dziechciaz & Filip, 2014).

Pessoas com DI apresentam um processo de envelhecimento precoce e mais
acelerado, quando comparadas com a populacao normal (Girondi et al., 2021). Segundo
Campo et al., (2007), Head et al., (2012) e Romera & Jover (2024), o envelhecimento em
Pessoas com DI tende a manifestar-se a partir dos 40-45 anos, enquanto Girondi et al.,
(2021) referem que a senescéncia pode ter inicio, aproximadamente, aos 35 anos no
mesmo grupo populacional.

Com o crescente envelhecimento populacional, a tendéncia para existirem doencas
cronicas nao transmissiveis é maior, o que pode comprometer a capacidade funcional do
individuo e levar a uma maior dependéncia, vulnerabilidade e necessidade de cuidado
(Aires, 2009; Crispim, 2021). Assim, para além da manutencao da saude, torna-se

igualmente fundamental promover a autonomia da pessoa adulta mais velha e a sua
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independéncia (Aires, 2009). Para isso, é necessario propiciar um envelhecimento
saudavel que se caracteriza pela promocao e manutencao da capacidade funcional, de
modo a promover maior qualidade de vida e bem-estar a pessoa adulta mais velha
(Direcao Geral da Satude, 2006; OMS, 2015).

De modo a implementar o envelhecimento saudével é relevante incrementar uma
atitude preventiva através de, por exemplo, a pratica de exercicio fisico, a realizacdo de
uma alimentacao saudavel e a reducdo do consumo de substéncias alcoodlicas e tabagicas
(Direcao Geral da Saude, 2006). Durante o processo de senescéncia sao experienciados
um conjunto de ganhos e perdas (Combinato et al., 2010), no entanto, nem sempre a
familia consegue responder a todas as necessidades do seu familiar (Aires, 2009), uma vez
que a dependéncia acarreta desafios acrescidos e maior pressao (Crispim, 2021). Deste
modo, face a impossibilidade de resposta, surge cada vez mais a institucionalizacdo uma
vez que as familias procuram locais que melhorem as condi¢es de vida, de conforto e

satisfacam as necessidades do seu familiar mais velho (Aires, 2009).

1.2. Deficiéncia Intelectual

1.2.1. Enquadramento e Caracteristicas da Deficiéncia Intelectual
Estima-se que na Unido Europeia, em 2020, a populacdo com algum tipo de
deficiéncia com mais de 16 anos representava cerca de aproximadamente 27% da
populacdo total (Eurostat, 2025a). Em Portugal, no ano de 2022 essa proporg¢ao atingiu
cerca de 34% da populacdo na mesma faixa etaria, posicionando o pais como o terceiro
com maior prevaléncia de pessoas com algum tipo de deficiéncia (Eurostat, 2025a). Para
além destes valores, a populacao com deficiéncia representa a maior minoria do mundo
(Guadalupe et al., 2016), realcando que as Pessoas com DI correspondem a 1% da
populacdo mundial (Palha et al., 2016).

Historicamente, a DI foi conceptualizada a partir de perspetivas marcadamente
negativas e estigmatizantes, nas quais as pessoas eram rotuladas com termos pejorativos,
como ‘idiotas’, ‘imbecis’ ou ‘incapazes’ (Dias & Oliveira, 2013). Esta visao reducionista
contribuiu para a marginalizacao social e para a desvalorizacao das suas capacidades e
potencialidades, reforcando um paradigma centrado no défice em detrimento de uma
abordagem orientada para os direitos e a inclusao (Dias & Oliveira, 2013). Ao longo do
tempo, a intervencao realizada com esta populacdo foi-se alterando, estando

representados na Tabela 1 a evolucao historica dos modelos de intervencao na DI.
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Tabela 1

Modelos de intervencgdo na Deficiéncia Intelectual

Modelos Descricao

Modelo médico  Esteve presente nas décadas de 60 e 70 do século XX e baseia-se numa perspetiva
individualizada onde o foco sdo as limitacGes e caracteristicas negativas das pessoas que
tém algum tipo de deficiéncia. Como é uma caracteristica individual é necessaria uma
intervengdo médica com o objetivo da cura ou reabilitagdo de forma a tentar compensar o
problema e promover a mudanca de comportamento (Portugal et al., 2010).

Modelo socias Surge devido as limitacoes do modelo médico. Neste modelo é valorizada a interacdo entre
os fatores pessoais e ambientais e pretende-se compreender a exclusdo das pessoas com
deficiéncia devido a falta de respostas adequadas e a existéncia de discriminagdo que
levam a exclusdo social (Portugal et al., 2010).

Modelo Corresponde a juncdo das interagdes biologicas, psicoldgicas e sociais que servem de base

biopsicossocial para a compreensao do funcionamento humano (Portugal et al., 2010) e que tem como
objetivo o foco nas capacidades e na rotina de cada individuo (Biz et al., 2024).

Atualmente, a DI é caraterizada como uma condi¢cdo que pode surgir entre o
nascimento e os 18 anos (Veiga et al., 2014) e pode ser influenciada por causas organicas,
sociais, comportamentais e educacionais (Schwartzman & Lederman, 2017) nas diferentes
fases de crescimento (Ke & Liu, 2015).

Assim, na fase pré-natal (Ke & Liu, 2015) as causas organicas podem ser distarbios
cromossomicos, desordens de gene tnico, sindromes e desordens metabolicas; as causas
sociais podem ser a pobreza, desnutricio materna e violéncia doméstica; as causas
comportamentais podem incidir no uso de drogas e alcool por parte dos progenitores; e as
causas educacionais podem ser dificuldades cognitivas dos pais e escassa informacao
acerca da funcdo parental (Schwartzman & Lederman, 2017); na fase perinatal as
justificacoes organicas podem ser devido a problemas no final da gravidez, a complicacoes
no trabalho de parto ou situagdes ocorridas nas quatro primeiras semanas de vida (Ke &
Liu, 2015); os motivos sociais podem resultar da dificuldade no acesso a cuidados do
parto; as causas comportamentais podem relacionar-se com a rejeicio e o abandono
parental; e os motivos educacionais remetem para a escassez de intervencao apos a saida
do hospital (Schwartzman & Lederman, 2017); na fase pos-natal (Ke & Liu, 2015), os
motivos organicos podem resultar de lesdes cerebrais trauméticas, meningoencefalites,
desnutricao, convulsoes e dificuldades degenerativas; os motivos sociais podem
concentrar-se no comprometimento da relacao entre o cuidador e a crianca, inadequada
estimulacdo, pobreza familiar, alguma doenca cronica no seio familiar e a
institucionalizagdo; as explicacdes comportamentais podem ser a violéncia doméstica, o
comprometimento da segurancga da crianca e a privacao social; por fim, as justificacoes
educacionais remetem para o diagnostico tardio, uma intervencao precoce e educacao
especial inadequadas, bem como falta de suporte familiar (Schwartzman & Lederman,

2017).
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Para além das diferentes causas apresentadas, a DI pode manifestar-se em
variados graus de severidade que sao avaliados tendo em conta a autonomia, a capacidade

de realizacdo de habilidades sociais, conceptuais e praticas (Gusmao et al., 2019). Dessa

forma, a DI pode qualificar-se como apresentado na Tabela 2.

Tabela 2

Grau de severidade da Deficiéncia Intelectual

Grau de DI Caracterizacio

Leve

A pessoa apresenta um QI entre os 50 e os 69 (Ke & Liu, 2015), dificuldades de aprendizagem e
alteragoes ao nivel das fungdes executivas e memoria; no dominio social existem dificuldades de
socializagdo em comparacao com os pares; € no dominio pratico consegue realizar as atividades
bésicas da vida diaria, sendo necessaria alguma ajuda para as tarefas mais complexas do dia a dia
(Palha et al., 2016);

Moderada A pessoa apresenta um QI entre os 35 e os 49 (Ke & Liu, 2015), no dominio concetual, apresenta

Grave

dificuldades mais intensificadas do que os seus pares, com dificuldades de aprendizagem; no dominio
social apresenta uma linguagem mais pobre, dificuldades na compreensdo e interpretacdo das
situagoes, necessidade de apoio nas decisdes importantes e no contexto laboral; e no dominio pratico
consegue obter alguma independéncia se for treinado durante um longo periodo de tempo, no entanto
é necessaria ajuda para grande parte das atividades da vida diaria complexas e simples (Palha et al.,
2016).

A pessoa apresenta um QI entre os 20 e os 34 (Ke & Liu, 2015), demonstrando dependéncia no
dominio concetual; no dominico social a comunicacao é percetivel se for realizada de forma simples; e
no dominio pratico, ja é necesséria a ajuda para comer, vestir e realizar a higiene pessoal nao sendo
capaz de manter a autonomia para as atividades basicas e instrumentais de vida diaria, podendo surgir
comportamentos de autoagressao (Palha et al., 2016).

Profunda A pessoa apresenta um QI inferior a 20 (Ke & Liu, 2015) e incapacidade de cuidar de si; no dominio

social apresenta incapacidade de percegao quer por linguagem quer por gestos, consegue expressar os
desejos através de comunicagdo ndo-verbal e nao-simbdlica; por fim, no dominio pratico é totalmente
dependente de outros (Palha et al., 2016).

Dependendo da gravidade da condicdo, a Pessoa com DI pode apresentar

limitacoes ao nivel do funcionamento intelectual (e.g., capacidade de aprender, pensar,
raciocinar e resolver problemas) e ao nivel do comportamento adaptativo (e.g.,
competéncias sociais, concetuais e praticas do dia a dia) (Veiga et al., 2014). Estas
limitacbes manifestam-se a nivel conceptual, social e nas atividades da vida diaria

(Gusmao et al., 2019; Ke & Liu, 2015).

1.2.2. Discriminacio, Direitos e Inclusao das Pessoas com
Deficiéncia Intelectual
As Pessoas com DI apresentam maior vulnerabilidade e estdo sujeitas a praticas
discriminatoérias e estereotipadas sofrendo diversas adjetivacoes negativas (Wilkinson &
McGill, 2009). Estas praticas provocam consequéncias negativas para a Pessoa com DI,
nomeadamente dificuldades na criacdo de relacdoes familiares e sociais e no acesso a
diversos contextos (Wilkinson & McGill, 2009). Neste sentido, existem disposicoes legais
que, em Portugal, definem praticas discriminatérias que estdao representadas nos artigos

4.° e 5.2 da Lei n.° 46/2006, de 28 de agosto (Assembleia da Republica, 2006) e sao
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punidas por lei neste pais. As praticas discriminatéorias podem comprometer o
reconhecimento e a efetivagdo dos direitos das Pessoas com DI, assim, é importante
realcar os documentos que mencionam os seus direitos, porque permitem enquadrar
juridicamente a protecao dos direitos das Pessoas com DI, demonstrando o compromisso
dos Estados e das instituicoes com a igualdade, a inclusao e a nao discriminacao. Além
disso, fornecem uma base normativa e ética que sustenta as praticas profissionais e
orienta as politicas publicas, garantindo que as intervencdes junto desta populacao
estejam alinhadas com os principais direitos humanos. Desta forma, os documentos
mencionados sao a Declaracao dos Direitos das Pessoas Deficientes Mentais (Ministério
Publico, s/d) e a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia das Nacoes
Unidas (Organizac¢ao das Nacoes Unidas, 2006).

No que concerne a inclusao, nomeadamente a laboral, a Uniao Europeia, o Estado
e as organizacoes de reabilitacao profissional tém realizado esforcos no sentido de colocar
em pratica as leis desta matéria. Contudo, a inclusdo profissional das pessoas com
deficiéncia ainda é inferior ao que é considerado satisfatorio (Veiga et al., 2014), uma vez
que, o nao cumprimento das normas legais por parte de algumas empresas agrava as
dificuldades enfrentadas pelas Pessoas com DI. Essas dificuldades incluem a limitada
oferta de formacao, a inacessibilidade fisica e social e a perpetuacio de preconceitos no
ambito da contratacao laboral (Pereira-Silva et al., 2018). O acesso das Pessoas com DI ao
mercado de trabalho deve ser adaptado de acordo com as suas capacidades (Gongalves &
Nogueira, 2012) permitindo-lhes desenvolver as suas habilidades sociais, cognitivas e
relacionais (Pereira-Silva et al., 2018), melhorar a sua satisfacio e qualidade de vida
(Pereira-Silva et al., 2018; Veiga et al., 2014) e tornarem-se independentes em diversas
areas (Veiga et al., 2014).

Relativamente a educacao, este é um direito que abrange todas as pessoas, desde o
primeiro ciclo até ao Ensino Superior, contudo, é necessario desenvolver condicoes e
oferecer qualidade de ensino a populacao com DI, ndo sendo suficiente apenas inseri-las
no ensino (Bissacotti & Pavao, 2023). Para garantir que as Pessoas com DI tenham acesso
e concretizacdo real na educagdo, é necessario existirem diversas mudancas a nivel
cultural, como a aceitacdo das diferencas, valorizando as suas singularidades e
potenciando as suas habilidades e respeito para com elas (Bissacotti & Pavao, 2023).

Para além da relevancia dos contextos anteriormente mencionados, destaca-se
ainda a Estratégia Nacional para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025
(ENIPD 2021-2025). Esta estratégia insere-se na Resolucdo de Conselho de Ministros
n°119/2021 e rege-se pelos direitos, liberdades e garantias das pessoas com deficiéncia
consagrados na Constituicdo da Republica Portuguesa (Presidéncia do Conselho de

Ministros, 2021). O objetivo central consiste em fomentar a construciao de uma sociedade
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mais inclusiva, orientada para a promocao do bem-estar, da autonomia, da independéncia,
da autodeterminacdo, da participacao das pessoas em diversos dominios, assegurando
simultaneamente o respeito pela diferenca e pela diversidade (Presidéncia do Conselho de
Ministro, 2021).

Evidencia-se, portanto, a necessidade de incluir as Pessoas com DI através do
fortalecimento de redes de relacionamento, da oferta de cuidados adequados e da
fomentacao de oportunidade de participacgao social. Simultaneamente torna-se imperativo
investir em avancos cientificos em diversas areas nomeadamente na area da medicina e
das politicas publicas de modo a favorecer uma inclusdo plena desta populacdo na

sociedade (Bonatelli et al., 2022).

1.2.3. Processo de Envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia
Intelectual

Historicamente, o envelhecimento desta populacao nao era um tema amplamente
discutido, pois as Pessoas com DI vivenciavam morte precoce (Bigby, 2002) apresentando
uma esperanca média de vida inferior a populagao geral, nao ultrapassando os 25-30 anos
da maioria das pessoas (Gimenes & Denari, 2019; Manichkam, 2021). Atualmente,
observa-se que Pessoas com DI podem alcancar uma expectativa de vida de 60 anos ou
mais (Gimenes & Denari, 2019; Manichkam, 2021), no entanto, essa longevidade
permanece inferior a populacio em geral, apresentado uma discrepancia de
aproximadamente 20 anos (Doyle et al., 2020). A maior longevidade desta populacao
pode ser influenciada por vérios fatores tais como: melhores condicées de vida, melhor
alimentacdo, mais higiene, evolucdo da medicina e tecnologias e ainda melhorias das
politicas puablicas que influenciam as questoes sociais (Gimenes & Denari, 2019). Ademais,
apesar da esperanca média de vida ser mais elevada, é necessario criar condigoes
(Gimenes, 2020) para que as suas potencialidades e habilidades sejam valorizadas,
independentemente das suas dificuldades intelectuais ou fisicas (Girardi et al., 2012), de
modo a proporcionar maior qualidade de vida e autonomia para a realizacdo das
atividades da vida diaria (Gimenes, 2020).

De acordo com os dados da Eurostat (2025b), em 2023 a proporcao de pessoas
com algum tipo de deficiéncia em Portugal atingiu um valor 59,3% entre os individuos
com 65 anos ou mais, o que corresponde a mais de metade da populacao adulta mais velha
com deficiéncia acima dessa idade.

Com o envelhecimento da populacao com DI, ocorrem diversas modificacoes em
diferentes areas, nomeadamente no dominio cognitivo, fisico, social (Oliveira et al., 2017)
e emocional (Romera, 2010), que podem ser similares tanto na populacdo com DI como

na populacao geral. Contudo, na populacio com DI os niveis de cuidado sdo mais



Envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e cuidados formais: estudo qualitativo com cuidadores.

complexos, pois a sua idade cronolégica (Patriota et al., 2022), cultural e social (Girardi et
al.,2012) é inferior a sua idade mental (Patriota et al., 2022; Girardi et al., 2012). Na tabela
seguinte (Tabela 3) estdo representadas algumas das alteracdes nos diferentes dominios.

Tabela 3

Alteracoes recorrentes do envelhecimento em Pessoas com Deficiéncia Intelectual

Dominio Modificacoes
Cognitivo e Declinio da atencdo, concentracao, linguagem e velocidade de processamento
(Oliveria et al., 2017; Romera, 2010);
e Declinio da memoria e orientagdo (Romera, 2010);
e Dificuldades na resolugdo de problemas, na escrita e na expressdo (Romera,
2010);
e E pode surgir a deméncia e/ou alteragoes cognitivas (Romera, 2010).

Fisico e Limitacoes na capacidade de audigdo, visdo, olfato e paladar (Oliveira et al.,
2017);
e  Maior cansaco (Romera, 2010);
e Mobilidade reduzida e maior dependéncia (Romera, 2010);
e Doencas cronicas no sistema cardiovascular, digestivo ou respiratério (Romera,
2010).

Social e Mais isolamento social (Oliveira et al., 2017; Romera, 2010);
e O isolamento social, tende a provocar a diminui¢cdo do bem-estar e da qualidade
de vida, que por sua vez pode levar a diminuicdo da sua saide geral (Oliveira et
al., 2017).

Emocional e Maior irritabilidade, angtstia, tristeza, depressao, alteracées de humor e maior
apatia (Romera, 2010);
e Medo de abandono (Romera, 2010);
e Os sintomas emocionais podem resultar em alteracbes de comportamento e
demonstracao de episodios de raiva e violéncia (Romera, 2010).

Apesar das modificacoes apresentadas e do envelhecimento ser um processo
normativo (Cabral et al., 2013), pessoas mais velhas com DI apresentam desafios
acrescidos, uma vez que estao a envelhecer e tém deficiéncia (Gimenes, 2020).

Desta forma, alguns desafios mais especificos inerentes a sua condi¢cdo podem ser:
a inexisténcia de medidas e servicos (sociais e financeiros) que satisfacam exigéncias
especificas desta populacao (Gimenes, 2020); o acesso limitado aos servicos de satde
devido as desigualdades de tratamento sentidas quando comparadas com a populacao sem
esta condicao (Burke et al., 2024); a dificuldade na realizacdo de uma avaliagao especifica
da condicao de saide desta populacdo, particularmente no que se refere a sua condicao
Ossea, devido a auséncia de meios alternativos disponiveis para a avaliagdo (Burke et al.,
2024); a maior vulnerabilidade para outras patologias, o que agrava o seu envelhecimento
e leva a diminuicao da sua autonomia e consequentemente maior dependéncia (Girardi et
al., 2012); e por fim, observa-se o preconceito, a discriminacao e a invisibilidade social
uma vez que, em funcio das suas caracteristicas, Pessoas com DI ainda sao alvo de

depreciacoes sociais (Gimenes, 2020).
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2. Cuidados Formais

2.1. Respostas Sociais

Com a institucionalizacdo, o cuidado passa a ser prestado formalmente, ou seja, é
dada assisténcia a pessoas que apresentam algum grau de dependéncia e necessitam de
suporte de terceiros (Guerra et al., 2019). Esse cuidado é prestado por cuidadores formais
(Guerra et al., 2019) que seguem as normas da instituicio onde atuam e recebem
remunerac¢ao pelo desempenho das suas fungdes (Guerra et al., 2019). A necessidade da
institucionalizacao de pessoas adultas mais velhas pode ser influenciada pela incapacidade
de resposta dos familiares, pelo abandono familiar (Vieira et al., 2011), pela emancipacao
da mulher e a sua entrada no mercado do trabalho e pela estrutura familiar atual (Crispim,
2021).

Em Portugal, a institucionalizacdo de pessoas adultas mais velhas é realizada
geralmente em Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI) (Crispim, 2021). A
procura de cuidados formais apresenta assim uma tendéncia crescente, tanto no setor
privado como no setor publico (Crispim, 2021), sendo que, entre o ano de 2000 a 2017
ocorreu um aumento significativo do namero de ERPI’s e consequentemente do niimero
de populacao abrangida por estas respostas sociais (Gil, 2020). A entrada nas ERPI’s
pode ser dificil para a propria pessoa adulta mais velha, para os sistemas familiares e
também para as financas publicas (Crispim, 2021). Ademais, por vezes os cuidados
formais numa instituicao sdo associados a cuidados poucos flexiveis (Crispim, 2021), neste
sentido, Portugal é dos paises da Unido Europeia que apresenta menor satisfacao perante
os cuidados realizados nas institui¢oes (Gil, 2020).

De acordo com a Carta Social (2025), no ano de 2023, em Portugal, existiam cerca
de 2.622 ERPI’s, que, na totalidade, representavam um valor de 105.638 de capacidade de
resposta, estando preenchidas cerca de 97.702 dessas vagas (Carta Social, 2025).

No que concerne as Pessoas com DI, ap6s a Segunda Guerra Mundial, surgiu uma
maior aceitacdo social desta populacao e, consequentemente, iniciou-se o processo de
desinstitucionalizacdo, particularmente no contexto das instituicoes psiquiatricas
(Manzanares & Serrano-Martinez, 2019), contudo, em Portugal a institucionalizacao de
Pessoas com DI ainda esti presente e é desempenhada por entidades lucrativas e nao
lucrativas que acarretam diversas estruturas, destacando as Institui¢does Particulares de
Solidariedade Social, responsaveis pelo maior niimero de respostas para esta populacao
especifica (Neto & Corte-Real, 2013). Alguns exemplos de respostas sociais para esta
populacao sao o Centro de Atividades e Capacitacdo para a Inclusdo e o Centro de
Atendimento, Acompanhamento e Reabilitacdo Social para pessoas com Deficiéncia e

Incapacidade (Carta Social, 2022). A necessidade de institucionalizacdo de Pessoas com
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DI pode ser consequéncia do envelhecimento dos principais cuidadores, da condicao de
orfaos, do elevado grau de dependéncia associado as necessidades de apoio e a presenga
de comorbilidades como, por exemplo, algum transtorno psiquico (Manzanares &
Serrano- Martinez, 2019). O principal objetivo das familias ou da pessoa que recorre a esse
tipo de suporte consiste em satisfazer as necessidades da pessoa com deficiéncia,
promover melhorias na satide, na vida social, na vida efetiva e na sua qualidade e vida
global (Manzanares & Serrano- Martinez, 2019).

O processo de insercao das pessoas com deficiéncia nas instituicbes implica
desafios ndo apenas para os proprios individuos como também para as suas familias e
para as Instituicoes Particulares de Solidariedade Social, assim, torna-se imprescindivel a
elaboracdo de planos de intervencao individualizado, flexiveis e abrangentes, capazes de
contemplar as caracteristicas diversificadas e intrinsecas de cada pessoa (Baltazar, 2013).

Ademais, os cuidadores formais relatam dificuldades significativas na sua pratica
profissional como se constata num estudo realizado por Peralta et al., (2013) com
cuidadores vinculados na FENACERCI que referem que a cooperaciao da familia nem
sempre é plena sendo um desafio, que certas situacoes estdo fora do controlo dos
cuidadores, que outros profissionais, como médicos, por vezes ndo compreendem o seu
trabalho, que existem ainda dificuldades relacionadas ao cansaco fisico e que se deparam
com obsticulos para satisfazer de forma plena as necessidades das pessoas com
deficiéncia, que por vezes dificultam a execucao eficaz dos cuidados. Apesar dos desafios
enfrentados, os cuidadores formais que atuam com esta populacdo evidenciam
sentimentos de satisfacdo, gratificacdo e reconhecimento (Guerra et al., 2019). Embora
ocorram momentos de frustracdo (Guerra et al., 2019), os sentimentos positivos
prevalecem, pois reconhecem o seu contributo para a promocao da autonomia, dignidade
e desenvolvimento de competéncias das Pessoas com DI, bem como para a melhoria da
sua qualidade de vida (Peralta et al., 2013).

De acordo com os dados da Carta Social, no ano de 2023, em Portugal, existia um
total 1080 equipamentos de apoio a pessoas com deficiéncia (Carta Social, 2023) sendo

eles representados na Tabela 4.
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Tabela 4

Resumo do niimero de respostas sociais para pessoas com deficiéncia em Portugal, segundo dados da Carta

Social de 2022 e 2023

Nome da resposta

Neo de
respostas
(Carta Social,
2023)

Caracteristicas dos servicos (Carta Social, 2022)

Servico de Apoio Domiciliario 34 Presta cuidados e servigos a pessoas que estdo no seu domicilio e apresentam
uma situacdo de dependéncia, quer fisica quer psiquica, e que nao consigam
assegurar as necessidades basicas e instrumentais da vida diaria.

Servico de Apoio a Vida 35 Pretende desenvolver o Modelo de Apoio a Vida Independente, através do

Independente apoio a Pessoa com Deficiéncia ou com alguma incapacidade que nao permita a
interacdo com o meio, em diversas situagoes, por si propria.

Residéncia de Autonomizacio e 82 Corresponde a uma resposta de alojamento temporario ou permanente, em

Inclusao alguma tipologia de habitacao inserida na comunidade, onde as pessoas com
deficiéncia ou incapacidade que ainda sio capazes de viver de forma auténoma
recebem apoio individualizado para proporcionar condigdoes para estarem
incluidas na sociedade.

Lar Residencial 299 Corresponde a um alojamento coletivo que d& resposta a pessoas que nao
conseguem residir no seu meio familiar.

Intervencao Precoce 130 Pretende apoiar a crianca com deficiéncia e a sua familia, prevenindo e
reabilitando situagGes no ambito da educacao, satide e a¢ao social.

Centro de  Atividades e 447 Pretende desenvolver atividades ocupacionais com o objetivo de melhorar a

Capacitacao para a Inclusdo qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, permitindo maior acesso a
comunidade permitindo uma maior inclusao.

Centro de Atendimento, 53 Pretende atender e acompanhar o processo de reabilitacdo social em pessoas

Acompanhamento e com deficiéncia e incapacidade e presta ainda servicos de capacitacdo para

Reabilitacao Social para pessoas
com Deficiéncia e Incapacidade

cuidadores informais.

Em 2023, as respostas designadas por Centro de Atividades e Capacitacdo para a

Inclusao, Lar Residencial e Residéncia de Autonomizacdo e Inclusdo eram aquelas que
apresentavam maior procura, contudo, apesar da sua capacidade de resposta ser de
23.696 vagas, apenas conseguiram dar resposta a 828 dos casos (Carta Social, 2023).

De acordo com o Instituto Nacional para a Reabilitacio (2024), existem
associacoes integradas nas Organizacoes Nao Governamentais de Pessoas com
Deficiéncia, que surgiram com a iniciativa de pessoas singulares com o propoésito de
promover os direitos, assegurar a igualdade de oportunidades e combater a discriminacao
dirigida a pessoas com deficiéncia. Estas sao organizacoes sem fins lucrativos, que atuam a
escala nacional, regional ou local e que tém a possibilidade de se candidatar a apoios
financeiros e projetos, visando a melhoria continua da qualidade dos servicos prestados a

esta populacao (Instituto Nacional para a Reabilitacao, 2024).
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2.2, Atencao Centrada na Pessoa e Pessoas com

Deficiéncia Intelectual

Os cuidados formais tém sido orientados temporalmente por modelos de cuidados
tradicionais/assistencialistas, que se caracterizam por cuidados padronizados e inflexiveis
(Koren, 2010), com foco na economia, na gestdo sanitaria, no poder e necessidades
profissionais (Martinez et al., 2019). O foco institucional impossibilita a tomada de
decisao e o controlo da sua vida, colocando em causa os desejos, objetivos, valores (Koren,
2010) e direitos das pessoas adultas mais velhas (Martinez et al., 2019). Ademais, retira a
atencao que deveria ser fornecida as pessoas e demonstra uma especializacdo excessiva,
com uma atencao fragmentada, parcial e incompleta que nao valoriza o individuo como
um todo, mas como diversas partes (Rodriguez, 2010), com intervencao nos aspetos
biologicos, nas patologias e nos défices, priorizando a historia clinica (Barbosa et al.,
2021). Apesar dos cuidados uniformizados serem relevantes para a eficacia organizacional,
evidenciam-se com qualidade limitada e com efeitos adversos na populacao adulta mais
velha (Martinez et al., 2019).

Posteriormente surge a Aten¢ao Centrada na Pessoa (ACP), que, de acordo com a
Organizacao Mundial de Satide, é uma abordagem integral onde o individuo é o agente
ativo e decisor dos cuidados que lhe sdo prestados (WHO, 2020). Este modelo visa
promover as mudancas sociais, o desenvolvimento das politicas sociais e a salvaguarda
dos direitos das pessoas, sustentando-se sempre no conhecimento cientifico (Rodriguez,
2010), colocando o individuo em primeiro plano, adaptando os servigos as suas
caracteristicas pessoais ao invés de impor estruturas tinicas e padronizadas (Ratti et al.,
2016). Contudo, a nomenclatura para esta abordagem nao é consensual, podendo definir-
se como “Atencao Centrada na Pessoa”, “Atenc¢do ou préatica especializada”, ou “Atencao
Individualizada” (Rodriguez, 2016).

Para que se compreenda melhor este modelo, é importante contextualizar a sua
origem e evolucao. O modelo da ACP teve origem na corrente psicologica humanista de
Carl Rogers (Rodriguez, 2016; Barbosa et al., 2020). Segundo Rogers, cada individuo
possui capacidade de promover mudancas pessoais significativas (Rodriguez, 2013) e a
aplicacdo da ACP baseia-se em trés condi¢cdes basicas nomeadamente: a aceitacdo
incondicional, a empatia e a autenticidade (Gonzéles et al., 2016). Posteriormente, na
década de 80, Tom Kitwood aplicou a ACP a individuos com deméncia e transtornos
cognitivos (Rodriguez, 2013; Barbosa et al., 2020). Kitwood propde que esta abordagem
deve atender a cinco necessidades psicossociais, sendo elas: amor e conforto, apego,
inclusao, valorizacao dos interesses pessoais e reconhecimento da identidade do individuo

(Fazio et al., 2018).
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De modo a compreender as diferencgas entre o modelo tradicional e o modelo ACP,

é apresentado, na Tabela 5, as principais diferencas.

Tabela 5

Diferencas entre o modelo tradicional e o modelo da Atengdo Centrada na Pessoa

Modelo tradicional

Modelo ACP

Abordagem assistencialista com praticas paternalistas onde
os profissionais decidem a vida das pessoas (Rodriguez,
2016).

Os planos individuais de cuidados sdo definidos pelos
profissionais (Barbosa et al., 2021).

O individuo é que tem de se adaptar as organizacgoes e as
praticas padronizadas (Barbosa et al., 2021).

O importante sdo os objetivos e a produgdo da organizagao
(Barbosa et al., 2021).

Praticas em beneficio do proéprio profissional e/ou da
organizacao (Rodriguez, 2016).

O individuo é um agente passivo (Barbosa et al., 2021).

A rede de suporte apenas é informada (Barbosa et al., 2021).

Personalizagdo dos cuidados de assisténcia (Edvardsson et al.,
2010).

A propria pessoa é envolvida na definicao e planificacao dos seus
planos individuais (Barbosa et al., 2021)

As praticas sao flexiveis e de caracter processual uma vez que se
vao adaptando as mudancgas temporais (Rodriguez, 2010) e tém
em conta os valores, experiéncias, decisbes e necessidades de
cada pessoa, bem como incentivam a autonomia e
autodeterminagdo (Kirkendall et al., 2012; Rodriguez, 2016;
Rodriguez, 2010;).

O importante sao os indices de bem-estar e qualidade de vida, a
satisfac@o e o respeito pelos direitos da pessoa (Barbosa et al.,
2021).

Criacao de uma relacdo positiva entre o profissional e o
individuo cuidado (Rodriguez, 2010), proporcionando os apoios
necessarios para que o individuo consiga diminuir a sua
fragilidade de dependéncia (Rodriguez, 2013).

O individuo é um agente ativo nas decisoes da sua vida
(Kirkendall et al., 2012; Rodriguez, 2016; Rodriguez, 2010).
Existe o envolvimento da familia e das pessoas significativas na

planificacdo de cuidados, promovendo-se vinculos (Barbosa et
al., 2021).

O modelo ACP pode ser aplicavel a diversos contextos e em diferentes populacoes,

incluindo pessoas mais velhas com algum diagnéstico, bem como Pessoas com DI
(Chaudhury et al., 2016; Ratti et al., 2016). Deste modo, a ACP aplicada a Pessoas com DI
fundamenta-se em diversas linhas de orientacdo como (Diaz, 2011): a Pessoa com DI
assume o papel central de todo o processo sendo os seus direitos, sonhos, desejos e
necessidades o foco principal; a familia e os amigos passam a atuar como participantes nos
cuidados, cedendo a funcao de decisores, de modo que a Pessoa com DI possa assumir o
controlo das decisoes relativas a sua vida; a promocao e valorizacao das capacidades,
opinides e escolhas da pessoa em relacdo a sua perspetiva de vida, garantindo os apoios
necessarios para a concretizacao dos seus objetivos pessoais.

Apesar de ser notavel a crescente utilizacdo do modelo ACP nas instituicoes a longo
prazo (Howard et al., 2021) e de existir empenho profissional para que seja uma pratica
comum nos servicos institucionais, a adocao deste modelo tem ocorrido de forma lenta e
desafiante (Bertellia et al., 2015; Cornelison et al., 2019). A lentificacdio mencionada pode
ser influenciada pelos modelos tradicionais ainda praticados, pelas politicas sociais (Diaz,
2011), pelos fatores culturais de poder e de financiamento, pela rotatividade do quadro

profissional (Bertellia et al., 2015; Taylor & Taylor, 2014) e pela inadequada formacao e
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supervisao dos profissionais (Bertellia et al., 2015) dificultando a mudanca e influenciando
negativamente os resultados positivos e o bem-estar desta populacdo (Diaz, 2011).
Ademais, é um modelo ainda pouco familiar para muitos profissionais e o nimero de
pessoas adultas mais velhas com DI a frequentar cuidados a longo prazo é cada vez mais
elevado, o que evidencia a urgéncia de implementar intervencées mais ajustadas as suas
necessidades (Howard et al., 2021). Apesar dos adultos mais velhos com DI terem esta
condicdo, podem ainda apresentar multicomorbilidades o que torna ainda mais benéfico a
realizacao do atendimento centrado na pessoa (Van den Brink et al., 2013).

No ambito deste modelo, sdo ainda delineados planos individuais para esta
populacdo nos quais o foco recai sobre as necessidades (Taylor & Taylor, 2014), os
interesses e os desejos de cada pessoa (Diaz, 2011). Cada plano individual é concebido de
forma personalizada considerando os valores e prioridades de cada individuo, é valorizada
a propria Pessoa com DI, ou o seu representante legal, assumindo a responsabilidade de
decisao e elaboracao do plano, a contribuicao dos profissionais para a sua planificacao é
também importante, contudo nao sao os decisores finais, e, por fim, este é um processo
dinamico e continuo, passivel de ser ajustado ao longo do tempo em conformidade com a

evolucao das necessidades e preferéncias (Diaz, 2011).

2.3. Beneficios da Pratica da Atencao Centrada na Pessoa

em Pessoas mais Velhas com Deficiéncia Intelectual

Constata-se uma procura crescente de residéncias comunitarias enquanto recurso
de apoio a Pessoas com DI com diferentes graus de deficiéncia (Janicki et al., 2002). No
entanto, os servicos disponibilizados nem sempre correspondem as necessidades
especificas desta populacao (Kirkendall et al., 2012), assim, a crescente procura destas
respostas evidencia a necessidade de reestruturacao dos servicos prestados (Janicki et al.,
2002) e de reformular os programas e planeamentos, com base nas necessidades
individuais, favorecendo a promocao da autonomia no desempenho das Atividades de
Vida Diaria (Kirkendall et al., 2012). Paralelamente, torna-se necessario constituir equipas
multidisciplinares de modo a proporcionarem cuidados logisticamente mais benéficos e
adequados as necessidades dos seus utilizadores (Janicki et al., 2002).

Deste modo, a ACP apresenta varios beneficios para as Pessoas com DI, uma vez
que pode ajudar a desenvolver um maior nimero de relacoes sociais, incentiva a tomada
de decisao e participagdo comunitaria e reduzir comportamentos que possam ser
considerados desafiantes (Claes et al., 2010; Ratti et al., 2016). As estruturas onde se
aplica a ACP apresentam maior qualidade de vida quando comparados com estruturas
onde as praticas exercidas sdo centradas na equipa profissional e existe a desvalorizacao

das caracteristicas individuais de cada individuo (Bigby et al., 2012).
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De acordo com Hakobyan et al., (2020), a aplicacdo da ACP visa promover a
interacdo positiva entre o paciente e o profissional de satde, conduzindo,
consequentemente a melhores resultados. Este autor, identifica oito dimensdes
fundamentais que as organizacbes devem considerar com a aplicacio da ACP
nomeadamente: o respeito pelos valores individuais, o reconhecimento das preferéncias e
necessidades expressas pela pessoa, o fornecimento de informacao e educacao adequadas,
a garantia de acesso a cuidados, o apoio emocional, o envolvimento da familia e dos
amigos que, frequentemente, sdo os seus cuidadores informais e um suporte essencial, o
conforto fisico e a coordenacao dos cuidados entre os diferentes profissionais envolvidos
(Hakobyan et al., 2020).

Geralmente os profissionais devem privilegiar a interacao direta com as pessoas a
quem prestam cuidados, assegurando a implementacdo das suas decisoes e expectativas
(Hakobyan et al., 2020; Ratti et al., 2016). Contudo, no caso das Pessoas com DI que
apresentam limitacOes linguisticas de comunicacdo e expressao (Ratti et al., 2016), os
cuidadores informais assumem um papel importante pois fornecem informacées da
Pessoa com DI aos cuidadores formais, possibilitando a adaptacao das suas intervencoes
(Cramm et al., 2011). Na perspetiva da Pessoa com DI, os cuidadores formais sao quem
facilitam as mudancas positivas e as suas conquistas (Ratti et al., 2016).

Na Tabela 6 sdo apresentados dois estudos onde se observam beneficios da aplicacdo da
ACP.

Tabela 6

Estudos sobre beneficios da Atenc¢ao Centrada na Pessoa

Autor/es Howard et al., 2021 Robertson et al., 2007

Objetivos Perceber o bem-estar mental, social e fisico dos Compreender o impacto que a aplicacdo da ACP tem no
residentes em unidades de cuidados a longo prazo, estilo de vida das pessoas com DI em Inglaterra.
nos EUA, com DI, depressao e deméncia apds a

aplicacao do modelo ACP.

Resultados Reducao dos niveis de depressao; Aumentou o nimero de contactos com as suas redes
Reducao dos niveis de dor fisica; sociais (familiares, amigos, atividades na comunidade);
Reducdo de comportamentos sociais desafiantes Teve um impacto positivo nas experiéncias de vida da

Pessoa com DI;

Apesar dos beneficios reconhecidos da abordagem ACP, a sua aplicacdo enfrenta
diversas barreiras, sobretudo no que concerne a efetiva implementacao e manutencao
desta abordagem (Ratti et al., 2016). Assim, algumas barreiras a implementacao da ACP
sao: as politicas institucionais rigidas com pouco apoio dos lideres da organizacao, o
numero de profissionais ser diminuido, existirem hébitos tradicionais enraizados nas
préticas, a limitacao de tempo em cada fun¢ido executada, um ambiente social inadequado

(Abbott et al., 2016) e os estereétipos e os mitos que restringem o desenvolvimento do
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potencial maximo do individuo (Werner et al., 2012). Por outro lado, os facilitadores a
implementacdo deste modelo podem ser: o trabalho em equipa entre os diversos
profissionais, a valorizacdo das idiossincrasias de cada pessoa (Moore et al., 2017), a
crenca de que este modelo é viavel e atingivel (Jacobs et al., 2018), a transformacdo dos
valores institucionais, das atitudes e conhecimentos dos profissionais, bem como o
compromisso coletivo das equipas (Ratti et al.,, 2016). Apenas mediante a articulacao
destes elementos é possivel promover de forma consistente maior bem-estar nas pessoas

(Ratti et al., 2016).
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Capitulo II. Metodologia

1. Enquadramento e Objetivos do Estudo

Este estudo apresenta os seguintes objetivos: (1) descrever a perspetiva dos
cuidadores formais acerca do envelhecimento e cuidados a Pessoas com DI, (2) identificar
e caracterizar praticas de cuidados e a sua influéncia no desenvolvimento e
envelhecimento de Pessoas com DI, (3) analisar como é que os cuidados centrados na

pessoa podem influenciar o processo de envelhecimento de Pessoas com DI.

2, Tipo de Estudo

Tendo em consideracado os objetivos supramencionados, desenvolveu-se um estudo
exploratorio de caracter qualitativo. Esta abordagem revela-se particularmente adequada,
na medida em que possibilita uma compreensao aprofundada e descritiva da realidade,
permitindo explorar fendmenos e atribuir maior sentido e significado a experiéncia
humana, atendendo as motivacoes, valores, crencas e atitudes de cada individuo (Dias &
Mishima, 2023).

Assim, optou-se pela utilizacdo da técnica de grupo focal enquanto estratégia de
recolha de dados, atendendo a sua natureza interativa e flexivel, capaz de produzir
resultados singulares. Esta metodologia caracteriza-se pela proximidade a um debate
orientado, no qual os participantes sao convidados a discutir livremente um tema
especifico previamente definido (Ressel et al., 2008). Diferencia-se, deste modo, da
entrevista individual, uma vez que permite a emergéncia de dados especificos, moldados
pela dinamica relacional e pelo enquadramento coletivo em que ocorrem (Aschidamini &
Saupe, 2004; Ressel et al.,, 2008). A escolha dos participantes de cada grupo focal é
realizada de forma intencional e pretende-se que os participantes tenham alguma
caracteristica comum (Ressel et al., 2008). A sua dimensao depende dos objetivos pois,
quando se pretende gerar novas ideias é importante existir um maior nimero de
participantes, quando o objetivo é aprofundar uma tematica deve-se optar por grupos com
menos participantes (Ressel et al., 2008). Como tal, optou-se pela dinamizacdo de dois

grupos focais para a recolha de dados.

3. Participantes

Os critérios de inclusao dos profissionais que participaram neste estudo foram: (1)
trabalhar numa organizacao de prestacao de cuidados formais a pessoas com DI ha pelo

menos 6 meses e (2) trabalhar diretamente/promover cuidados diretos a Pessoas com DI.
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Os critérios de exclusao foram nao trabalhar diretamente com Pessoas com DI e/ou
trabalhar h4 menos de 6 meses numa organizacao de prestacdo de cuidados formais a
Pessoas com DI. Participaram neste estudo oito profissionais, todas do género feminino,
com idades compreendidas entre os 26 e os 46 anos. Das participantes, seis exercem
funcées na regido Centro do pais e uma participante da regiao Norte. Em relacio as areas
profissionais contempladas, foram integradas psicologas (n=2), assistentes sociais (n=2),
uma enfermeira, uma auxiliar de acao direta, uma diretora técnica e uma técnica de
reabilitacdo psicomotora. No que respeita a experiéncia profissional, cinco participantes
reportaram exercer funcoes ha mais de cinco anos, uma profissional indicou experiéncia

entre trés e cinco anos, e outra entre um e trés anos.

4. Procedimentos

O presente estudo enquadra-se no projeto de investigacdo: “Envelhecimento em
Pessoas com Deficiéncia Intelectual” aprovado pela Comissio de Etica da Universidade da
Beira Interior (n.° CE-UBI-Pj-2025-009-ID7065) garantindo o cumprimento dos
principios éticos inerentes a investigacao cientifica.

No inicio de cada grupo focal foram descritos os objetivos do estudo, solicitado o
consentimento livre informado e esclarecido e foi dada a garantia de anonimato sendo que
qualquer informacao pessoal foi retirada das transcricoes de modo a manter a
confidencialidade. Foi garantida a eliminacao das gravacoes no final do estudo.

Na primeira fase desta investigacao procedeu-se a uma revisao de literatura sobre a
tematica para fundamentar as escolhas metodologicas subsequentes. Esta revisao
permitiu maior orientagdo para a escolha metodologica e para a elaboracao do guido
estruturado de orientagdo para os grupos focais, sendo que a elaboracao deste guido foi o
passo seguinte.

Posteriormente realizou-se o contacto com as participantes que cumpriam os
critérios de inclusao mencionados. O primeiro contacto foi via email com o convite para a
sua participacdo no estudo, onde foram explicados os objetivos gerais do estudo e
asseguradas todas as questoes éticas e deontologicas.

Apoés a conclusao dos contactos necessarios e a definicdo conjunta dos aspetos
logisticos inerentes ao agendamento, foram realizados dois grupos focais em datas e
horéarios previamente definidos em articulacdo com as participantes, considerando a sua
disponibilidade. A recolha de dados foi realizada online através da plataforma Zoom
Workplace. As sessoes, de aproximadamente uma hora, decorreram em 27 de junho de
2025 e 15 de julho de 2025. A recolha de informacao foi realizada tendo como orientacao

um guiao estruturado (Anexo 1).
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No final da realizacdo de cada grupo focal realizou-se a transcricio dos mesmos
através da plataforma Microsoft Word (Anexo 2- grupo 1; Anexo 3- grupo 2). Depois da

transcricao analisaram-se os dados através de uma analise teméatica manual.

5. Analise de Dados

A anélise tematica é um método de analise qualitativo que pretende identificar,
analisar e interpretar temas a partir dos dados qualitativamente recolhidos (Souza, 2019).
Esta analise pode ser realizada de forma dedutiva onde se analisam os dados através de
um conjunto de temas/padroes bem definidos (Souza, 2019). Este método tem como
objetivo compreender significados e experiéncias subjetivas tendo em conta as partilhas
dos participantes, potenciando uma interpretacao mais rica e completa (Silva et al., 2020).

Como orientacao da analise de dados, foram seguidas as fases do modelo de Braun
e Clarke (2006) iniciando a analise com a familiarizacdo com o tema em estudo através da
leitura repetida da literatura e da anélise das transcricoes, posteriormente deve proceder-
se a criacao de codigos, de seguida, através do agrupamento dos codigos geram-se temas
mais amplos, depois procede-se a revisao dos temas identificados e a sua definicao e por
fim, organizam-se os resultados num texto coerente (Braun & Clarke, 2006; Silva et al.,
2020).

Assim, apoés a transcricao de cada grupo focal, analisaram-se os dados tendo em
conta os passos apresentados anteriormente. Embora tenham sido realizados dois grupos
focais distintos, posteriormente analisados de forma individual na fase inicial, a
identificacdo de sobreposicao de informacdo e a constatacdo de saturacao dos dados
justificaram a integracdo dos resultados. Assim, a apresentacdo dos achados combina as
duas sessoes, procurando maximizar a fiabilidade e a consisténcia da anélise.

De modo a tornar mais fidvel e rigorosa a andlise de dados, esta foi realizada por
dois juizes independentes sendo que, no caso de discorddncia em algum tema seria
solicitada a participacdo de um terceiro elemento da equipa de investigacdo. Por fim,

procedeu-se a discussao dos resultados e a reflexao acerca das suas implicagoes.
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Capitulo III: Resultados

Neste capitulo apresentam-se os resultados decorrentes da analise de dados

organizados segundo os temas abordados. Os resultados encontram-se sintetizados na

Tabela 7 e podem ser encontrados mais detalhadamente no anexo 4.

Tabela 7

Sintese dos resultados (N=8)

Temas

Codigos

N° de participantes
que mencionaram o
codigo

Exemplos de excertos

Envelhecimento

Longevidade

3

P5 (psicologa)- “.. ja temos metade da nossa
populacdo com mais de 50 anos...”

Envelhecimento
precoce e
comorbilidades

6

P1 (auxiliar de acao direta) - “O envelhecimento ali
naquela populagdo é precoce em relagdo aos
idosos.”

Processo de
envelhecimento e
dependéncia

P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “.. nas
suas competéncias, habilidades e que elas se vao
deteriorando, como se pode deteriorar em todos
os outros...”

Cuidados

Respostas e
necessidades primarias

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) -
“..cuidar e fazer cuidados basicos isso sim, toda a
gente consegue e tém de ser feitos tendo em conta
as questoes de respeito e humanitude.”

Comunicacdo e tomada
de decisao

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..que
ndo se conseguem exprimir...e desenhar um plano
para essas pessoas acaba por ndo ser muito com
a vontade delas... com a opinido dos pais, dos
familiares, dos mais préximos...”

Futuro

P5 (psicologa) - “Perspetivamos connosco,...
acompanhd-los e prestar cuidados humanizados
at¢é ao final. Os que temos em CACI
perspetivamos que no futuro venham a ser os
nossos utentes de lar quando perderam a sua
retaguarda familiar.”

Qualidade de vida e
bem-estar

Ps5 (psicologa) - “Para a pessoa que recebe, maior
satisfagdo, maior indice de felicidade, melhor
qualidade de vida. Para o prestador de cuidados
é a sensacdo de saber que esta a fazer o melhor
possivel, que nao fica aquém daquilo que poderia
fazer melhor.”

Impacto
Emocional de
cuidar

Sobrecarga da equipa

P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “.. se
noés tivermos todas as ajudas técnicas as mais
adequadas possiveis para minimizar o esforco do
trabalhador e também maximizar a seguranga
da pessoa que estda a ser atendida, 6timo.”

Desgaste

P3 (psicologa) - “... é o fisico que é realmente
muito desgastante...”; “...6 um trabalho que, que
leva a um desgaste fisico e emocional, porque
lidamos com todos os aspetos da vida das

pessoas...”

Sentimento de
gratificacdo/satisfacdo

P1 (auxiliar de acdo direta) - “.. é muito

gratificante...”

Reconhecimento

P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) - “néds
temos o reconhecimento normalmente pelas
famdilias das pessoas .... Mas depois ndo hd um
reconhecimento publico...”

Desafios dos

profissionais

Auséncia da familia e o
seu envelhecimento

P7 (assistente social) - “..a falta de retaguarda
familiar, ou porque acabam por envelhecer, ou
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sdo um bocadinho desligadas digamos assim...”

Caracteristicas da P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) -

populacao “..temos dificuldades quando as deficiéncias sdao
mais profundas...”

Preconceito P4 (enfermeira) - “...é também muito ainda aquele

estigma, aquele estereétipo...”

Informacdo cientifica

P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “..
também é verdade que ha muito pouca coisa na
drea da deficiéncia...”

Reconhecimento
financeiro

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “.. as
pessoas que trabalham nesta drea s@o
extremamente mal pagas, ou seja, se nés
queremos pessoas diferenciadas e minimamente
boas e com vontade a trabalhar, elas vao ter de
ser recompensadas de alguma forma e essa
forma é também financeira.”

Respostas sociais
e institucionais

Necessidade de
institucionalizacao

P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “Néao so
pelas perdas de envelhecimento, mas porque lhes
fot retirado o seu contexto de vida que tinham...
foram institucionalizados, tiveram uma nova
rotina.”

Respostas sociais

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..hd pessoas
que, principalmente com a doenca mental, as
ERPI’s ndo estdo preparadas para isso.”

Legislacdo inadequada

I3

P4 (enfermeira) - “..a nossa legislacdo
infelizmente esta muito aquém daquilo que devia
estar...”

Abordagens de
cuidados

ACP

P3 (psicologa) - “...tentar ao maximo ter o cliente
no centro, a pessoa no centro e fazermos esta
agilizacdo de necessidades e de pareceres entre a
familia, equipa que trabalha com eles, o que seja,
tendo sempre como foco principal as necessidades
e aquilo que realmente a pessoa quer para si,...”;
“..0 que a gente faz é realmente com base no
conhecimento que ja temos da pessoa, as
necessidades e os quereres de cada um, o
conhecimento da prépria equipa, fazer o melhor
possivel centrado nas necessidades deles”.

Tradicional

P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) -—
“ninguém obriga ninguém a fazer efetivamente
aquilo que nao quer, mas o que acaba por fazer é
dentro da oferta que existe.”

Barreiras a ACP

Falta de recursos

P3 (psicologa) - “...o desafio é a falta de pessoal.”;
“...ndo existe um cuidador por pessoa.”

“..existem muito poucos enfermeiros nestas
instituices...”

Formacao Profissional

“«

P1 (auxiliar de acdo direta) - “.. é necessario
formacgdo e investimento. A nivel de recursos,
mais pessoal, falo na minha parte do lar e a nivel
das infraestruturas.”

Inflexibilidade face a
mudanca

P5 (psicologa) - “.. as nossas colaboradoras que
receberam os utentes hd 20 anos atrds... tém
dificuldades em perceber que ok, ja ha aqui
diferencas associadas ao envelhecimento e as
necessidades vdo ser diferentes...”

Envelhecimento

Este tema apresenta a forma como as cuidadoras formais percecionam o

envelhecimento das Pessoas com DI.

Trés participantes referem que as Pessoas com DI apresentam uma esperanca

média de vida cada vez mais elevada [e.g., “... ja@ temos metade da nossa populacdo com

mais de 50 anos...”] e acreditam que a maior longevidade esta associada a melhoria dos
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cuidados prestados [e.g., P6 (psicologa e diretora técnica) - “...quer dizer que os servicos
estdo melhores e as pessoas sdo tratadas e cuidadas, que antigamente acho que as coisas
ndo eram assim. E bom, mas depois tem o reverso da moeda.”).

A par do aumento da longevidade, as cuidadoras formais (n=6) destacam que as
Pessoas com DI tendem a apresentar sinais de envelhecimento precoce [e.g., P1
(auxiliar de acdo direta) - “O envelhecimento ali naquela populacao é precoce em relacdo
aos idosos.”] e multiplas comorbilidades [e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora)
- “... 0 que torna dificil é quando comecamos a ter aqui comorbilidades”], nomeadamente
a deméncia [e.g., P5 (psicdloga) - “...para além de terem a deficiéncia intelectual, também
desenvolveram deméncia, por isso, depois temos uma série de comorbilidades...”].

Para além das comorbilidades, foi ainda destacada a vulnerabilidade acrescida
desta populacdo em comparacao com a populacdo geral devido as modificagdes que
ocorrem com no decorrer do processo de envelhecimento [e.g., P2 (técnica de
reabilitacdo psicomotora) - “...ja ndo estamos a processar da mesma forma, ja estamos a
ter mais dificuldades em perceber determinada coisa e isso pode trazer consequéncias ao
nivel do comportamento, ...da ligacdo entre pares ou ja nao gostarem de estar no mesmo
espaco ou ouvirem determinados barulhos.”] e a medicacao a que estao expostos [e.g., P6
(psicologa e diretora técnica) - “...depois ha a medicacdo que é terrivel ndo é, que depois
de muitos anos comeca a ter efeitos a nivel fisico, psicolégico...”; “La esta porque com o
avancar da idade, a deterioracdo fisica, cognitiva, sensorial, mesmo a nivel da questdo
da postura e equilibrio é muito complicado com alguma medicagdo é complicado, mas é
assim.”].

As modificacbes ocorridas levam a consequéncias como a maior dependéncia
[e.g., P1 (auxiliar de acao direta) - “...como perdem competéncias, la esta, os cuidadores é

que tém de fazer as coisas como vigiar no banho, fazer camas e afins.”].

Cuidados

Duas participantes referem que existe a dificuldade de conseguir satisfazer as
necessidades socioemocionais, contudo a satisfacado das necessidades primarias é
essencial e tem de ser realizada [e.g., P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) - “...cuidar e
fazer cuidados basicos isso sim, toda a gente consegue e tém de ser feitos tendo em conta
as questoes de respeito e humanitude.”; P1 (auxiliar de acao direta) - “...é os cuidados
primarios, higiene, alimentacao...”].

Uma técnica e uma psicologa referem que as Pessoas com DI, podem apresentar
dificuldades em comunicar as suas vontades, dificultando a prestacdo de cuidados
uma vez que se torna complexo perceber se estdo a ir ao encontro das suas necessidades

[e.g., P5 (psicologa)- “...muitos deles ndo se conseguem expressar, é dificil muitas vezes
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avaliar exatamente se estamos a ir ao encontro das necessidades ou ndo.”]. Desta forma,
para tentar compreender melhor as suas necessidades acabam por recorrer a terceiros de
modo a tentar compreender melhor o individuo [e.g., P2 (técnica de reabilitacao
psicomotora) - “... em que ndo conseguimos ter um feedback da pessoa em questdo e que
nos temos de tentar munir de feedbacks de terceiros, de expressoes faciais, expressoes
que nos possam dizer se gostam daquilo, se é por ali ou nao...”].

No que se refere ao futuro desta populacdo, duas participantes consideram que
este sera concebido na sua companbhia [e.g., P5 (psicologa) - “Perspetivamos connosco,...
acompanhda-los e prestar cuidados humanizados até ao final. Os que temos em CACI
perspetivamos que no futuro venham a ser os nossos utentes de lar quando perderam a
sua retaguarda familiar.”].

Os cuidados realizados, de acordo com trés participantes, tém como objetivo
proporcionar maior qualidade de vida e bem-estar [e.g., P7 (assistente social) - “E
um bocado o que a colega disse, e pronto, e qualidade de vida, dar-lhes qualidade de vida
até ao fim. E parte do nosso trabalho, continuar a promover a qualidade de vida deles
nao é.”; P6 (psicologa e diretora técnica) - “...pela forma que nos trabalhamos, as pessoas

eles sao felizes a virem todos os dias, e mesmo os que moram no lar residencial eles sdao
felizes...”].

Impacto emocional de cuidar

E referido por uma participante que no exercicio da sua funcéo sente que existe
sobrecarga de trabalho na equipa, isto devido a falta de ajudas técnicas para
minimizar o esfor¢o do trabalhador [e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “... se
nos tivermos todas as ajudas técnicas as mais adequadas possiveis para minimizar o
esforco do trabalhador e também maximizar a seguranca da pessoa que estd a ser
atendida, 6timo.”].

Para além da sobrecarga da equipa, duas participantes referem sentir desgaste
fisico e emocional quando cuidam das Pessoas com DI [e.g., P2 (técnica de reabilitacao
psicomotora) - “.. se falar no cuidar assistencial... tem um desgaste fisico... e depois
também este desgaste emocional...”].

Apesar do desgaste por vezes sentido, a maioria das cuidadoras (n=5) relatam
sentir satisfacao, realizacao e gratificacao pelo trabalho que desenvolvem [e.g., P1
(auxiliar de acao direta) - “... é muito gratificante...”; P5 (psicologa) - “...é uma populacdo
com a qual eu gosto muito de trabalhar, da qual recebo uma gratificacdo enorme por
aquilo que faco...”].

Ademais, uma técnica refere a existéncia de reconhecimento por parte das

familias pelo cuidado prestado aos seus familiares, o que lhes transmite grande satisfacao
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[e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “nds temos o reconhecimento
normalmente pelas familias das pessoas .... Mas depois ndo ha um reconhecimento

publico...”], no entanto, existe a auséncia de reconhecimento publico pelo seu trabalho.

Desafios dos profissionais

Associados ao exercicio da sua funcdo, as cuidadoras formais (n=5) relatam
diversos desafios, alguns deles relacionados com o envelhecimento da prépria
familia que constitui um fator que compromete a capacidade de acompanhamento da
Pessoa com DI, evidenciando-se na auséncia desse suporte [e.g., P7 (assistente social) -
“..a falta de retaguarda familiar, ou porque acabam por envelhecer, ou sdo um
bocadinho desligadas digamos assim...”; P5 (psicologa) - “...nés também sentimos isso
que é a auséncia da familia, o facto de nao estarem tao presentes como gostariamos...”].

Um dos desafios referido por duas participantes relaciona-se com as
caracteristicas da populacao, nomeadamente com as necessidades que esta apresenta
[e.g., P5 (psicologa) — “... necessidades fisicas, psicologicas, emocionais, sociais...”].

A enfermeira refere ainda que o preconceito para com as Pessoas com DI é um
desafio a sua pratica profissional [e.g., P4 (enfermeira) - “...é também muito ainda aquele
estigma, aquele estereétipo...”].

Para além destas questoes, as cuidadoras formais (n=2) evidenciam a escassez de
informacao cientifica que aborda esta tematica, o que dificulta a prestacao de cuidados
de forma mais atualizada, benéfica e que permita uma maior capacidade de avaliacao das
necessidades desta populacao [e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “... também
¢ verdade que ha muito pouca coisa na area da deficiéncia...”; P3 (psicbloga) - “.. a
grande caréncia realmente tem haver com isto, de como avaliar de forma mais correta
possivel.”; “precisariamos aqui de mais instrumentos que também nos apoiam a darmos

[{

uma resposta”; “ ...precisariamos de instrumentos que nos dessem uma melhor nogao
das necessidades e uma orientagdo até a nivel de trabalho para além daquilo que é a
nossa experiéncia e o conhecimento que temos dela.”].

Ademais, duas participantes relatam que a auséncia de reconhecimento
financeiro é também um desafio, podendo influenciar negativamente a motivacao dos
profissionais que trabalham com esta populacao [e.g., P2 (técnica de reabilitacao
psicomotora) - “.. as pessoas que trabalham nesta area sao extremamente mal pagas, ou
seja, se nés queremos pessoas diferenciadas e minimamente boas e com vontade a
trabalhar, elas vao ter de ser recompensadas de alguma forma e essa forma é também

financeira.”].
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Respostas sociais e institucionais

E reconhecido por uma técnica a necessidade de institucionalizacio devido
as alteracoes consequentes do envelhecimento, contudo essa institucionalizacao evidencia
modificacoes nas rotinas do individuo e consequéncias prejudiciais [e.g., P2 (técnica de
reabilitacdo psicomotora) - “Nao so pelas perdas de envelhecimento, mas porque lhes foi
retirado o seu contexto de vida que tinham... foram institucionalizados, tiveram uma
nova rotina.”; “Depois perceber se comecam neste envelhecimento a perder o seu
contexto e o seu nticleos e isso sim, também é muito prejudicial para eles...”].

Apesar da necessidade de institucionalizacdo, as participantes (n=5) reconhecem
limitacoes nas respostas sociais existentes, nomeadamente nas ERPI [e.g., P7
(assistente social) - “Nao de todo, de todo eu ja trabalhei em ERPI, nao.”; “...eles ndo
aceitavam, os idosos, aquilo para eles era muito dificil”] e no servico de apoio a pessoas
com deficiéncia em processo de envelhecimento, contudo, é reconhecido que as respostas
sociais para Pessoas com DI sdo as mais adequadas dentro da oferta existente [e.g., P3
(psicologa) - “... portanto estas respostas é o melhor que pode existir dentro daquilo que
sdo as legislacoes existentes...”].

Foi ainda referido pelas participantes (n=2) a caréncia das politicas publicas destas
estruturas que impedem a implementacao de uma resposta integrada e eficaz, destacando
a incongruéncia entre aquilo que sao as verdadeiras necessidades das Pessoas com DI e a
legislacao existente [e.g., P5 (psicologa) - “...porque a nossa legislacdo bem que precisa
deste tipo de estudos para poder aqui uma revisao futura daquilo que sdo as verdadeiras

necessidades dos nossos lares...”].

Abordagens de cuidados

As cuidadoras formais(n=7), consideram que a sua pratica é maioritariamente
centrada na pessoa com o reconhecimento e valorizacdo daquilo que sdo as
necessidades, a opinido, os valores e os gostos de cada individuo [e.g., P3 (psicologa) -
“..tentar ao mdximo ter o cliente no centro, a pessoa no centro e fazermos esta
agilizacao de necessidades e de pareceres entre a familia, equipa que trabalha com eles,
0 que seja, tendo sempre como foco principal as necessidades e aquilo que realmente a
pessoa quer para si,...”].

Contudo, admitem que, por vezes, as limitacOes estruturais impedem a plena
implementacdo deste modelo (n=1) [e.g., P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) —
“ninguém obriga ninguém a fazer efetivamente aquilo que ndo quer, mas o que acaba
por fazer é dentro da oferta que existe.”] e que em grande parte do pais existem respostas

tipificadas para esta populagio [e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) — “Nos
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temos um problema muito grave no nosso pais que temos respostas tipificadas pela

seguranca social...”].

Barreiras a ACP

Apesar do esforco realizado pelas cuidadoras formais para a implementacdo da
ACP, estas profissionais (n=3) mencionam diversas barreiras a sua implementacao,
sublinhando a falta de recursos humanos e profissionais, nomeadamente enfermeiros,
[e.g., P3 (psicologa) - “...o0 desafio é a falta de pessoal.”; “...ndo existe um cuidador por
pessoa.”; “...existem muito poucos enfermeiros nestas instituigoes...”; P1 (auxiliar de agao
direta) — “A nivel de recursos, mais pessoal...”] e recorrentemente (n=5) a limitada
formacao profissional na area da deficiéncia, considerando que esta deveria ser
essencial para proporcionarem cuidados mais benéficos aos pacientes [e.g., P3
(psicologa)- “E é formacdo, formacdo, formacao, muito necessaria.”; “... é preciso esta
parte base, de formar... esta parte formativa é muito necessaria.”; P2 (técnica de
reabilitacdo psicomotora) - “Se tivermos a_formacdo adequada tendo em conta a situacdo
e o posto de trabalho poderemos dar aqui muitos utensilios e muitas ferramentas”; “Eu
acho que a formacgado é aqui assim o grosso...”].

Aliado a insuficiente formacao, psicologas (n=2) e diretora técnica (n=1) tém a
percecao de que os profissionais com maior tempo de insercao nas instituicoes tendem a
desenvolver padrdes de atuacdo cristalizados, demonstrando inflexibilidade a
mudanca, o que dificulta a adaptacdo a novas praticas e, consequentemente, constitui
uma barreira a evolucao do cuidado [e.g., P5 (psicologa) - “... as nossas colaboradoras que
receberam os utentes ha 20 anos atras... tém dificuldades em perceber que ok, ja ha aqui

diferencas associadas ao envelhecimento e as necessidades vao ser diferentes...”].
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Capitulo IV: Discussao dos Resultados

Os resultados deste estudo revelam a perspetiva das cuidadoras formais em relacao
ao envelhecimento das Pessoas com DI e sobre préaticas e cuidados formais.

Considerando o primeiro objetivo deste estudo: (1) descrever a perspetiva dos

cuidadores formais acerca do envelhecimento e cuidados a Pessoas com DI, os resultados

indicam que, em relacdo ao tema do envelhecimento, existe uma perspetiva de vida
progressivamente mais elevada. Tal corroboram a literatura que aponta para uma maior
longevidade na populacdo com DI (e.g., Araten-Begmen & Bigby, 2024; Diaz & Gomez,
2016; Fonseca et al., 2012; Romera & Jover, 2024), nao se verificando apenas em Portugal
(Diaz & Gbomez, 2016; Patriota et al, 2022).

Neste seguimento, as participantes deste estudo atribuem uma maior esperanca
média de vida a melhoria dos cuidados prestados a esta populacdo [e.g., P6 (psicologa e
dir. técnica, g2) - “...quer dizer que os servicos estao melhores e as pessoas sao tratadas e
cuidadas, que antigamente acho que as coisas ndao eram assim.”]. Esta percecao esta
alinhada com a literatura, uma vez que, de acordo com Silva & Fedosse (2020), os avancos
cientificos e tecnologicos, principalmente na area da sadade, e o investimento em politicas
publicas que valorizem esta populagio contribuem para o aumento da longevidade.

Para além da maior longevidade, é referido, pelas participantes, que o
envelhecimento ocorre de forma precoce e acelerada, o que vai ao encontro da literatura
(e.g., Bonatelli et al., 2018; Fonseca et al., 2012; Patriota et al., 2022; Romera & Jover,
2024).

Os resultados encontrados em relacdo a percecdo sobre a ocorréncia de
comorbilidades [e.g., P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) - “.. o que torna dificil é
quando comecgamos a ter aqui comorbilidades™], ao longo do processo de envelhecimento
da populacao com DI, vao ao encontro da literatura prévia uma vez que esta denota que as
Pessoas com DI apresentam uma maior suscetibilidade a este nivel (Fonseca et al., 2012).
Neste contexto, Girondi e colaboradores (2018), realizaram um estudo que revelou que
53,7% dos participantes tinham alguma doenca associada a condi¢do de DI. No mesmo
sentido, Kinner e colaboradores (2018), consideram que 60 a 70% das pessoas podem
desenvolver multicomorbilidades. Outros autores consideram que existe risco acrescido
desta populacao desenvolver algum tipo de doenca mental como, por exemplo, a deméncia
(Bonatelli et al., 2018; Garcia & Macho, 2018; Girondi et al., 2021), bem como doencas
cronicas (Verdugo & Navas, 2016; Heller, 2009), problemas fisicos e/ou psicolégicos
(Patriota et al., 2022), obesidade, convulsoes, doencas respiratorias e hipertensao artérial
(Silva & Fedosse, 2020). As comorbilidades referidas podem estar associadas as

caracteristicas genéticas e biologicas de cada individuo (Barrio et al., 2016) mas também a
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estilos de vida pouco saudaveis (Patriota et al., 2022). De modo a evitar as comorbilidades,
¢ importante adotar habitos de vida saudaveis (Gimenes, 2020; Patriota et al., 2022).

Os resultados obtidos expdem diversas alteracoes que ocorrem com o
envelhecimento desta populacao, nomeadamente a nivel comportamental, cognitivo, fisico
e motor, sendo descritas repeticoes, limitacGes sensoriais, dificuldades na postura e na
locomocao [e.g., P6 (psicologa e diretora técnica, g2) ““La estd porque com o avancar da
idade, a deterioracdo fisica, cognitiva, sensorial, mesmo a nivel da questdao da postura e
equilibrio é muito complicado com alguma medicacdo é complicado, mas é assim.”]. Os
dados sao consistentes com a literatura confirmando que, com o envelhecimento, ocorrem
diversas mudancas fisicas, funcionais, sociais e psicolégicas (Araten-Bergman & Bigby,
2024). As mudancas ocorridas podem ser influenciadas pela medicacao uma vez que esta
contribui de forma prejudicial para as alteragbes funcionais e cognitivas, como por
exemplo, a perda de memoria e as alteracoes de personalidade (Araten-Bergman & Bigby,
2024). A este respeito, a literatura afirma que as modificacGes mais recorrentes, ao nivel
dos sentidos, ocorrem na visao e na audicdo e na visdo (Girondi et al., 2018). Em
contrapartida, é afirmado tanto nos dados como na literatura que existem alteracoes
significativas na postura e no equilibrio da Pessoa com DI envelhecida (Girondi et al.,
2018).

De acordo com as participantes, as modificacoes decorrentes do envelhecimento
conduzem a niveis de dependéncia mais elevados, uma vez que o processamento da
informacao, as habilidades fisicas e mentais e a capacidade de expressdo se apresentam
progressivamente mais comprometidas [e.g., P1 (auxiliar de acdo direta) - “..como
perdem competéncias, la estd, os cuidadores é que tém de fazer as coisas como vigiar no
banho, fazer camas e afins.”]. Os dados supracitados vao ao encontro da literatura uma
vez que as Pessoas com DI tendem a apresentar limitacoes crescentes ao longo do tempo
que, consequentemente, provocam maior dependéncia (Girondi et al., 2018; Baltazar,
2013; Oliveira, 2013) podendo interferir na realizacao das atividades da vida diaria, sendo
necessario apoio constante (Oliveira, 2013; Peralta et al., 2013). A maior dependéncia,
para além de ser influenciada pela perda de capacidades, pode ainda ser influenciada pela
superprotecao de quem cuida, uma vez que, no exercicio das atividades da vida diaria, o
cuidador pode ter tendéncia a realiza-las no lugar da Pessoa com DI. Este impedimento
pode dificultar o desenvolvimento de habilidades e de autonomia, tornando-os cada vez
mais dependentes e acomodados a sua condicdo. Desta forma, para promover maior
autonomia é necessario adaptar o ambiente e criar apoios para a insercao das Pessoas com
DI (Girondi et al., 2018).

No que respeita ao segundo e terceiro objetivos deste estudo: (2) identificar e

caracterizar praticas de cuidados e a sua influéncia no desenvolvimento e envelhecimento
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de Pessoas com DI, e (3) analisar como é que os cuidados centrados na pessoa podem
influenciar o processo de envelhecimento de Pessoas com DI, verificou-se que a prestagao

de cuidados tende a satisfazer com maior facilidade as necessidades priméarias do que as
necessidades socioemocionais. As participantes consideram que os cuidados basicos tém
de ser obrigatoriamente satisfeitos [e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) -
“..cuidar e fazer cuidados basicos isso sim, toda a gente consegue e tém de ser feitos
tendo em conta as questoes de respeito e humanitude.”]. A literatura demonstra que,
relativamente a esta matéria, existem diversos servicos e atividades que podem satisfazer
as necessidades psicossociais e basicas dos individuos (Guerra et al., 2019). As areas que
podem ser abrangidas para a satisfacdo das necessidades sdo a higiene e a alimentacao
(Guerra et al., 2019), reestruturacao de habitos alimentares (Gimenes, 2020), atividades
ladicas (Guerra et al., 2019; Peralta et al., 2013), de transporte e deambulacao (Guerra et
al., 2019), atividades fisicas, intelectuais e sensoriais (Peralta et al., 2013) e atividades que
favorecam o contacto com a natureza, e que estimulem a interacao social e o trabalho em
grupo (Gimenes, 2020).

Neste seguimento, os dados demonstram que quando existem dificuldades de
comunicacao e expressao por parte da Pessoa com DI, é relevante e necessario recorrer a
terceiros para que se consiga tomar decisoes, adaptar a forma de cuidado e satisfazer as
necessidades do individuo [e.g., P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) “... em que ndo
conseguimos ter um feedback da pessoa em questdo e que nos temos de tentar munir de
Jfeedbacks de terceiros, de expressoes faciais, expressoes que nos possam dizer se gostam
daquilo, se é por ali ou nao...”]. Os resultados estdo de acordo com a literatura, pois
Bonatelli e colaboradores (2022) referem que o envelhecimento com DI é marcado por
dificuldades de comunicacdo. Contudo essas dificuldades devem ser acolhidas,
estimuladas e respeitadas, tentando compreendé-los através dos profissionais, familiares e
a restante comunidade. O facto de ser necessario recorrer a terceiros, principalmente aos
cuidadores informais, é importante pois estas pessoas, geralmente, sio quem melhor
conhece a Pessoa com DI e consegue expressar aquilo que ela iria gostar ou nao em
determinada situacao.

Na opiniao das participantes, os cuidados futuros da populacao com DI devem ser
realizados nas instituicbes em que ja estao inseridos, pois, desta forma, conseguem
proporcionar-lhes melhor qualidade de vida e bem-estar. Esta visao de futuro apenas deve
ser considerada quando se trata de respostas sociais [e.g., (técnica de reabilitacao
psicomotora) - P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) — “Eu acho que, nés o futuro
podemos perspetivar se tivermos no lado de respostas sociais, de adaptacoes, de

questoes mais estatais. Se ndo, eu nao devo perspetivar o futuro de alguém, ele deve-me
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dizer o que pretende e eu devo auxiliar e acompanhar ndo é”]. Na literatura nao foram
encontrados dados que evidenciem a opiniao dos cuidadores formais face a este codigo.

Os cuidados realizados tém impacto emocional no cuidador formal, sendo
descrito nos dados obtidos a sobrecarga da equipa que consequentemente leva a
sentimentos de desgaste fisico e emocional [e.g., P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) -
“.. se falar no cuidar assistencial... tem um desgaste fisico... e depois também este
desgaste emocional...”]. Em contrapartida, sdo evidentes sentimentos de satisfacao,
realizacao, e gratificacao pelo trabalho que exercem com esta populacao [e.g., P1 (auxiliar
de acao direta) - “... é muito gratificante...”]. Na literatura verifica-se que os sentimentos
de satisfacdo em profissionais que trabalham com pessoas adultas mais velhas
institucionalizadas prevalecem. Contudo, contrapéem-se com sensacoes de desgaste fisico
e emocional, que podem levar a Sindrome de Burnout e colocar em risco a qualidade e
vida e a satde dos cuidadores (Martins et al., 2023). Para além disso, é descrito no estudo
o impacto positivo do reconhecimento, por parte da familia e pela propria Pessoa com DI,
das funcoes e cuidado que tém com esta populacdo. De acordo com Manuel e
colaboradores (2020), alguns cuidadores referem sentir-se reconhecidos pela familia
relativamente ao cuidado prestado, enquanto outros nao partilham dessa percecao. Neste
ambito, observa-se maior satisfacdo profissional quando esse reconhecimento esta
presente, contudo, mesmo quando as familias ndo reconhecem o seu trabalho, o facto das
proprias pessoas cuidadas o reconhecerem ja € satisfatorio (Manuel et al., 2020).

O estudo realizado evidencia que no exercicio das funcoes de cuidar, existem
diversos desafios com os quais os profissionais sdo confrontados. Os dados referem que
esses desafios passam pela auséncia da familia na vida do individuo e o seu
envelhecimento simultaneo [e.g., P7 (assistente social) - “...a falta de retaguarda familiar,
ou porque acabam por envelhecer, ou sdGo um bocadinho desligadas digamos assim...”].
Neste sentido, os resultados corroboram a literatura pois, de acordo com Araten- Bergman
& Bigby (2024), com o envelhecimento das Pessoas com DI e dos préprios pais, o
envolvimento da familia na vida desta popula¢do vai diminuindo, colocando em causa os
apoios sociais e legais que estes possam fornecer. Como consequéncia do envelhecimento,
das alteracoes das necessidades e do desgaste fisico e emocional dos progenitores, a
possibilidade de proporcionar cuidados adequados diminui, sendo dificil, muitas vezes,
distinguir quem é o cuidador (Silva & Fedosse, 2020). Neste sentido, quando os
progenitores envelhecem ou até mesmo falecem, por vezes, os irmaos assumem 0s cargos
de cuidadores, no entanto, as mudancas estruturais das familias leva a que existam cada
vez menos figuras de apoio (Baltazar, 2013).

Os dados referem ainda que as caracteristicas da populagdo, e o preconceito

associado as suas caracteristicas, sao também um desafio. A literatura evidencia o
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preconceito, a discriminacao e a invisibilidade social praticada a esta popula¢ao em funcao
das caracteristicas que apresentam (Gimenes, 2020). Ademais, sao confrontadas
diariamente com desafios acrescidos como a inexisténcia de medidas e servicos (sociais e
financeiros) que satisfacam as suas necessidades (Gimenes, 2020) e as limitacoes ao nivel
dos servicos de saude (Burke et al., 2024).

Os resultados revelam lacunas ao nivel da informacao cientifica nesta area, sendo
ela escassa [e.g., P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) - “... também é verdade que ha
muito pouca coisa na area da deficiéncia...”] o que indica um desafio a sua pratica
profissional. Estes dados vao ao encontro da literatura pois, apesar de nas tultimas décadas
o tema em estudo se ter tornado cientificamente mais abordado, os estudos existentes
ainda sao limitados e, consequentemente, a informacao cientifica na area da DI associada
ao envelhecimento é escassa (Girondi et al., 2018; Monken et al., 2025). Baltazar (2013)
refere ainda que é necessario haver investimento na investigacao nesta area cientifica para
promover maior dignidade a estas pessoas. Destes resultados emerge a necessidade de
fomentar a produgao cientifica nesta area.

Os dados referem ainda que a falta de reconhecimento monetario e social dos
cuidadores formais é um desafio. Apesar de ser referido, na literatura nao foram
encontrados dados relativos a este codigo. Todavia, de acordo com os resultados parece
ser necessario valorizar as fungoes dos cuidadores formais, mas para isso seria necessario
reconhecer o importante papel que estas profissionais tém na vida das Pessoas com DI.
Desta forma, seria relevante aprofundar mais estudos que envolvessem estes profissionais,
para demonstrar a toda a populacao a riqueza e importancia deste trabalho e da propria
populacdo com DI.

Os dados recolhidos indicam que existem diversas respostas sociais e
institucionais, e que, por vezes, as familias tém a necessidade de recorrer a
institucionalizagdo das Pessoas com DI pois sentem dificuldades em lidar com as
modificacdes associadas ao envelhecimento desta populacio. Contudo essa
institucionalizagao vai modificar o contexto e a rotina de vida da Pessoa com DI [e.g., P2
(técnica de reabilitagdo psicomotora) - “Ndo sé pelas perdas de envelhecimento, mas
porque lhes foi retirado o seu contexto de vida que tinham... foram institucionalizados,
tiveram uma nova rotina.”]. Estes dados estdo alinhados com a literatura pois,
Manzanares & Serrano-Martinez (2019) consideram que existem diversos motivos para a
institucionalizacao como, por exemplo, o envelhecimento dos cuidadores, elevado grau de
dependéncia, a condicio de oOrfaos ou a presenca de comorbilidades. Com a
institucionalizacdo, a literatura descreve que existem desafios tanto para os proprios
individuos com DI como para as familias e as Institui¢does Particulares de Solidariedade

Social (Baltazar, 2013).
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Apesar da necessidade de institucionalizacao, os dados recolhidos revelam que
existem limitagOes em relacao a tipologia de respostas sociais existentes, especialmente no
que respeita as ERPI’s [e.g., P7 (assistente social) - “Ndo de todo, de todo eu ja trabalhei
em ERPI, ndo.”; “(...) eles ndo aceitavam, os idosos, aquilo para eles era muito dificil”]. A
literatura defende que as ERPI’s, devido a especificidade desta resposta social, nao
apresentam as caracteristicas necessarias receber Pessoas com DI (Martins & Martins,
2015).

Apesar dos servicos de apoio para pessoas com DI também evidenciaram
limitagOes, as participantes consideram que estas sao as estruturas mais adequadas para
dar resposta as necessidades desta populacdo, em comparacdo com outros servicos
existentes [e.g., P3 (psicologa) - “.., portanto estas respostas é o melhor que pode existir
dentro daquilo que sao as legislacoes existentes...”]. Neste sentido, a literatura evidencia
que, as Pessoas com DI que frequentam residéncias comunitarias adaptadas a sua
condicdo, tém a oportunidade de desenvolver maior integracdo social, relacoes
interpessoais com a familia e amigos, desenvolver competéncias funcionais que valorizam
as suas capacidades e habilidades e aumentar a sua independéncia e autoestima (Lakin &
Stancliffe, 2007; Kozma et al., 2009). De acordo com Baltazar (2013), as Instituicoes
Particulares de Solidariedade Social que promovem cuidados a pessoas com deficiéncia
tém desafios acrescidos e, de maneira a colmatar esses desafios é necessario criar planos
de intervencdo adaptados e flexiveis, bem como preparar gradualmente cada um dos
individuos para as diferentes fases da vida, incluindo o envelhecimento, de modo que estes
tenham uma longevidade mais digna.

Além disso, os resultados indicam que existe a necessidade de criar mais respostas
sociais adequadas para esta populacdo, bem como aumentar o nimero de vagas nas
instituicOes existentes [e.g., P3 (psicologa) — “...existe uma necessidade de mais respostas,
precisamos de respostas mais adequadas...”]. Estes dados estdo de acordo com Romera
(2010) que refere a necessidade de criar mais instituicdes ou vagas nas institui¢oes
existentes para colmatar a procura e melhorar as respostas institucionais para esta
populacdo.

Para além destas questoes, de acordo com os dados recolhidos, as respostas sociais
carecem de politicas publicas, destacando que a legislacao existente é um impedimento
para uma verdadeira resposta as necessidades desta populacao [e.g., P5 (psicologa) -
“...porque a nossa legislacao bem que precisa deste tipo de estudos para poder aqui uma
revisdo futura daquilo que sdo as verdadeiras necessidades dos nossos lares...”]. Desta
forma, é relevante analisar e utilizar como base de criacao de novas politicas publicas os
documentos legais, nomeadamente a Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia

das Nacoes Unidas (Organizacdo das Nacoes Unidas, 2006) e a Declaracao dos Direitos
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das Pessoas Deficientes Mentais (Ministério Publico, s/d), que tém como objetivo
promover, proteger e garantir os direitos humanos e as liberdades fundamentais para as
pessoas com deficiéncia, promovendo o seu respeito e dignidade.

Dentro das respostas sociais podem ser aplicaveis diversas abordagens de
cuidado. Os dados do estudo denotam o esforco e dedicacao, por parte dos cuidadores
formais, em exercerem cuidados centrados na pessoa, reconhecendo e valorizando as
necessidades, opinioes, valores e gostos de cada individuo [e.g., P3 (psicologa) - “...tentar
ao maximo ter o cliente no centro, a pessoa no centro e fazermos esta agilizacdo de
necessidades e de pareceres entre a familia, equipa que trabalha com eles, o que seja,
tendo sempre como foco principal as necessidades e aquilo que realmente a pessoa quer
para si,...”]. Neste sentido, Diaz (2011) considera que na aplicacio da ACP se deve
valorizar os interesses e desejos de cada um, bem como elaborar planos individuais
adaptados a cada individuo. Rodriguez (2010) acrescenta que a historia clinica, os direitos
e a dignidade de cada pessoa devem ser tidas em conta. Além destes autores, Rossiter et
al., (2020) realizou um estudo de revisao de literatura onde se verificou que que o cuidado
centrado na pessoa promove beneficios no bem-estar e na satide da populacao. Contudo,
no que diz respeito a melhoria da seguranca do paciente, consideram que ha estudos que
revelam que a ACP influencia essa seguranca, outros que nao existe qualquer evidéncia de
relacdo. Contudo, as participantes revelam que existem limitacGes estruturais que nao
permitem a total aplicacio da ACP [e.g., P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) —
“ninguém obriga ninguém a fazer efetivamente aquilo que ndo quer, mas o que acaba
por fazer é dentro da oferta que existe.”]. Estes resultados corroboram a literatura que
demonstra que, apesar dos esforcos de Portugal em criar modelos de resposta centrados
na pessoa, existem estruturas onde as necessidades individuais nao obtém a valorizacao
necessaria (Peralta et al., 2013).

Os resultados descritos neste estudo relatam barreiras no que concerne a
aplicacao da ACP. Uma dessas barreiras é a escassez de recursos humanos referindo que o
racio de profissionais por cada pessoa cuidada é insuficiente [e.g., P3 (psicologa) - “...o
desafio é a falta de pessoal.”]. A literatura demonstra que é necessario proporcionar mais
recursos humanos, materiais e financeiros (Romera, 2010) pois uma das grandes
dificuldades dos cuidadores formais que lidam diariamente com idosos institucionalizados
¢ a falta de tempo e de recursos humanos (Guerra et al., 2019). Outra barreira apresentada
no estudo consiste na falta de formacao profissional na area da DI e do envelhecimento
associado a DI [e.g., P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “Se tivermos a formacao
adequada tendo em conta a situacdo e o posto de trabalho poderemos dar aqui muitos
utensilios e muitas ferramentas”], sendo que os profissionais do estudo revelam o

descontentamento com a desvalorizacao da necessidade de formacao. Os dados vao ao
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encontro da literatura uma vez que, a formacao dos cuidadores formais, quer seja técnica
(Choi et al., 2017) ou de cariz mais comportamental deve ter como objetivo melhorar as
qualidades do cuidador profissional desenvolvendo competéncias especificas ou
atualizando os conhecimentos ji existentes, assim, quanto mais recursos e competéncias
tiverem os cuidadores, mais eficiente é a sua pratica profissional (Blessing et al., 2024;
Manuel et al., 2020; Rodriguez, 2010; Rodriguez, 2013). Num estudo realizado por Guerra
et al., (2019), numa Estrutura Residencial para Pessoas Idosas no distrito de Viseu, os
participantes reconhecem que a formacdo fornece mais conhecimentos e permite
proporcionar maior bem-estar tanto para as pessoas cuidadas como para os cuidadores
formais. Contudo, nem sempre é realizada devido a esteredtipos sociais de que as
mulheres, que sao a maioria das cuidadoras, tém competéncias inatas no que diz respeito
ao cuidar (Manuel et al., 2020).

Para além das barreiras mencionadas, existe uma terceira relacionada com a
inflexibilidade dos trabalhadores que trabalham ha mais tempo nas instituicoes e que se
orientam por cuidados padronizados, face a mudanca e adaptacdo de cuidados [e.g., P5
(psicologa - “.. as nossas colaboradoras que receberam os utentes ha 20 anos atras... tém
dificuldades em perceber que ok, ja ha aqui diferencas associadas ao envelhecimento e as
necessidades vao ser diferentes...”]. Estes dados corroboram a literatura pois com a
aplicacdo da ACP pretende-se incluir socialmente esta populagcdao. No entanto, para que
esta inclusdo seja efetiva é necessario melhorar os servicos e promover valores sociais,
culturais e de satide para que consigam prevenir estigmas, marginalizacdo e promover
estilos de vida saudaveis (Bertellia et al., 2015). Desta forma enfatiza-se a necessidade de

investir nos cuidados centrados na pessoa e na formacao dos cuidadores formais.
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Conclusao e Consideracoes Finais

Conclui-se com este estudo que os cuidadores formais percecionam que as Pessoas
com DI apresentam uma maior esperanca média de vida e que o processo de
envelhecimento ocorre de forma precoce e com uma velocidade mais elevada. Neste
sentido, o processo de envelhecimento acarreta diversas alteragoes em diferentes niveis,
sendo alguns semelhantes as observadas na populacdo geral e outras com uma
apresentacdo mais agravada pela sua condicdo. Os resultados sugerem ainda que, na
existéncia de comorbilidades, o cuidado torna-se mais exigente e surgem necessidades
adicionais que nem sempre sao possiveis de satisfazer na totalidade devido a falta de
recursos humanos, financeiros e estruturais. Apesar das dificuldades, destaca-se o esforco
e dedicacao das participantes, cuidadoras formais, para a implementacdo da ACP. A
implementacdo dos cuidados centrados na pessoa implica valorizar, sempre que possivel,
as necessidades, vontades e preferéncias de cada utente, todavia, esses cuidados
concretizam-se dentro da oferta existente, encontrando-se, por isso, limitados. Assim,
futuramente, seria relevante a contratacao de recursos humanos de modo a possibilitar
cuidados mais individualizados, proporcionando a atencao necessaria a cada pessoa,
promovendo a autonomia, bem-estar e realizacao pessoal.

Conclui-se ainda que a formacdo inadequada também limita a pratica da ACP,
desta forma, uma implicacdo pratica associada poderia ser um maior investimento na
formacao e valorizacao dos profissionais contratados, instruindo-os para as necessidades
dos individuos e para a relevancia da aplicabilidade da ACP. Ademais, as politicas
publicas e estruturais necessitam de modificacoes para que estejam enquadradas com as
verdadeiras necessidades de cada pessoa. Esta foi uma das grandes preocupacoes
mencionadas pelas profissionais, sendo referida a necessidade de alteracdo da legislacao e
de compreensao dos efetivos problemas dentro das institui¢coes. Como tal, sugere-se como
implicacado pratica associada a esta matéria, a relevancia de implementar politicas publicas
e servicos adequados as verdadeiras necessidades das Pessoas com DI em processo de
envelhecimento, ouvindo de perto quem se encontra diretamente a trabalhar no terreno.

Neste estudo evidencia-se também a existéncia de um numero reduzido de
estruturas sociais adequadas para acolher esta populacao e que, na maioria das vezes, as
existentes encontram-se sobrelotadas. Esta situacdo conduz frequentemente a procura de
ERPI's que, de acordo com a perspetiva das participantes neste estudo, nao estao
adaptadas as necessidades especificas da populagio com DI. Para além da
inadaptabilidade estrutural, a populacao adulta mais velha residente tem dificuldades em
aceitar de forma positiva as caracteristicas das Pessoas com DI, o que dificulta a satisfacao

das suas necessidades.
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Seria também importante desenvolver mais conhecimento cientifico, instrumentos
de avaliacdo e intervencoes adaptadas para populacdo com DI de modo a apoiar os
cuidadores formais na sua pratica. Ademais, revela-se imprescindivel investir em apoios
técnicos e financeiros, bem como no reconhecimento do trabalho realizado pelos
cuidadores formais.

Conclui-se também que, apesar de desafiante e desgastante tanto fisica como
emocionalmente, trabalhar com esta populacao é gratificante e tem um impacto positivo
na sua vida pessoal e profissional.

Embora os resultados obtidos neste estudo possam contribuir para uma
compreensao do processo de envelhecimento de Pessoas com DI e para a melhoria das
praticas de cuidado, é importante reconhecer limitagoes que surgiram no desenvolvimento
da investigacdo. Uma das limitagoes foi a escassa literatura disponivel dentro desta area,
nomeadamente sobre cuidados formais associados ao envelhecimento das Pessoas com
DI, o que dificultou o processo de enquadramento tebdrico. A maioria dos estudos
encontrados no ambito da revisao da literatura efetuada no contexto desta dissertacao,
centra-se no suporte prestado por cuidadores informais, sobretudo familiares (pai/mae), o
que evidencia uma lacuna no conhecimento cientifico relativamente aos desafios
enfrentados pelos cuidadores formais. Desta forma evidencia-se a necessidade da
comunidade cientifica aprofundar a investigacao e realizar estudos adicionais centrados
na perspetiva dos cuidadores formais, de modo a reconhecer e valorizar o seu papel no
envelhecimento de Pessoas com DI. Seria também relevante elaborar mais estudos com a
tematica do envelhecimento da Pessoa com DI, de forma a compreendermos melhor como
este ocorre.

O processo de angariacao de participantes, apesar dos varios contactos, foi dificil
pela baixa adesao e disponibilidade dos potenciais participantes. Para além disso, os dois
grupos focais do estudo foram constituidos por um namero reduzido de participantes, o
que limitou os resultados. Ademais, a natureza do estudo e o tipo de dados recolhidos
baseados em percecdes e discursos nao permitem a generalizacdo de dados nem avaliar
diretamente as praticas no terreno. Como tal, existe a necessidade de estudos futuros com
outro tipo de metodologias e mais participantes que poderao aprofundar resultados deste
estudo exploratorio. Por fim, durante os grupos focais podera ter existido influéncia
derivada da desejabilidade social e isso ter enviesado os resultados obtidos. Desta forma,
seria importante realizar investigacoes futuras recorrendo a outras fontes, como por
exemplo, as Pessoas com DI.

Apesar das limitacoes, este estudo apresenta também potencialidades uma vez que
é¢ um estudo inovador acerca de uma temética pouco explorada cientificamente. Além

disso, adota uma perspetiva da ACP que fomenta a dignidade dos direitos das Pessoas com

37



Envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e cuidados formais: estudo qualitativo com cuidadores.

DI, e a valoriza¢ao do bem-estar e da qualidade de vida desta populac@o. Ademais, permite
uma compreensao mais aprofundada da experiéncia dos cuidadores, proporcionando uma
visdo concreta de quem lida diariamente com esta populacdo. Para além disso, contribui
para a compreensao das barreiras que impendem a aplicacao ideal da ACP.

Assim, ambiciona-se que os resultados desta investigacao possam contribuir para o
desenvolvimento cientifico, para a dignificacdo das Pessoas com DI em processo de
envelhecimento e também para a dignificacio dos cuidadores formais valorizando a

importancia que tém na vida desta populacao.
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Anexo 1- Planeamento e guiao para grupos focais

Tabela 8

Guidao para grupos focais

Fases (duracio)

Procedimentos

Introdugéo
(10 minutos)

Discussao acerca do
envelhecimento da
Pessoa com DI e dos
cuidados formais
prestados (45
minutos)

Objetivos

Apresentacdo dos objetivos da
Sessao;

Obtencao de consentimento
informado;

Apresentacao das participantes.

(1) Descrever a perspetiva dos
cuidadores formais acerca do
envelhecimento e cuidados a
Pessoas com DI;

(2) Identificar e caracterizar praticas
de cuidados e a sua influéncia no
desenvolvimento e envelhecimento
de Pessoas com DI;

(3) Analisar como é que os cuidados
centrados na pessoa podem
influenciar o processo de
envelhecimento de Pessoas com DI.

Acolhimento e enquadramento - A sessdo tem inicio
com a apresentacio do moderador e a explicacdo dos
objetivos do estudo. Este grupo focal integra-se numa
investigacdo que procura compreender e explorar o
envelhecimento e os cuidados da Pessoa com DI. Desta
forma, é relevante compreender a perspetiva dos cuidadores
formais acerca do envelhecimento e cuidados a Pessoas com
DI; identificar e caracterizar praticas de cuidados e a sua
influéncia no desenvolvimento e envelhecimento de Pessoas
com DI; e compreender como é que os cuidados centrados na
pessoa podem influenciar o processo de envelhecimento de
Pessoas com DI. Tendo em conta que os estudos associados a
esta tematica sfo escassos, pretende-se contribuir de alguma
forma para essa evolugao.

Garantia de confidencialidade e gravacao: Sera
assegurada a confidencialidade de todos as participantes.
Nao serao divulgadas quaisquer informacoes que permitam a
sua identificagdo. Para garantir um registo rigoroso da
informacao partilhada, a sessdo sera gravada em audio que
sera utilizado exclusivamente para fins de investigacao e
eliminado ap6s a conclusao do estudo.

Consentimento informado: Antes do inicio da discusséo,
serd solicitado o consentimento verbal de cada participante
para a sua participacao e para a gravacao da sessao.
Apresentaciao das participantes: Cada participante sera
convidado a apresentar-se brevemente, partilhando
informac0es pessoais e profissionais relevantes para o
contexto da sessdo, nomeadamente o nome e o local de
trabalho.

Questoes:

Como é cuidar/trabalhar com pessoas com DI?

Quais sdo as maiores necessidades de cuidado e suporte que
estas pessoas apresentam?

. Que tipo de cuidados se prestam? Como se prestam? Como se

sentem a cuidar de pessoas com DI?

Como perspetivam o envelhecimento nas pessoas com DI?
(Quais sdo as maiores alteragbes que se apercebem-
potencialidades, desafios)

. Quais os desafios que sentem enquanto profissionais em

relacdo ao envelhecimento destas pessoas?

. Como perspetivam o futuro das pessoas que acompanham?
.Com o envelhecimento serd que as suas necessidades,

caracteristicas e tipo de cuidados se alteram? Em que
sentido?

Na vossa instituicdo, utilizam formalmente algum
modelo/abordagem de cuidados?

. Se sim, qual/quais?

. Quais as filosofias (valores/praticas) subjacentes utilizadas?
. Qual a vossa opinido/perspetiva sobre as mesmas?

. Consideram que os cuidados prestados na vossa institui¢ao

tendem a ser mais individualizados ou mais padronizadas?
(isto é, tendem adaptar-se as caracteristicas individuais de
cada pessoa ou sdo cuidados iguais para toda a gente?)
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Encerramento (5
minutos)

Recolha de dados sociodemograficos
(Idade, género, local de trabalho,
tempo de pratica com esta
populacao).

Encerrar a sessao e agradecer a
participacao.

O que entendem por cuidados centrados na pessoa (Atencgao
Centrada na Pessoa)? (Caso nao saibam, explicar em que
consiste)

. Considerando a abordagem da ACP, quais considera que

podem ser as consequéncias para quem é cuidado? E para
quem cuida?

. Como é que as praticas utilizadas podem ser melhoradas para

o bem-estar das pessoas com DI?

. Como é que as praticas utilizadas podem ser melhoradas para

o bem-estar dos profissionais?

Encerrar a sessio e agradecer a participacao de todos/as.
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Anexo 2 - Transcricao do grupo focal 1

[Trecho introdutério omitido: explicacdo do projeto, questbes éticas e logisticas,

consentimento e apresentacao das participantes.]

Moderador - Irei comecar, entdo, as questoes propriamente ditas. Como ¢
cuidar/trabalhar das pessoas com deficiéncia intelectual? Como consideram que é, quais

sao as maiores dificuldades, o cuidado e o suporte que estas pessoas apresentam?

Participante 1 (Auxiliar de acao direta) - Bom, com o envelhecimento precisam de

mais cuidados, nao é? Aumenta.

Participante 2 (Técnica de Reabilitaciao Psicomotora) - Eu acho que, lidar, tratar,
cuidar, depois aqui as func¢oes divergem, é facil. O que torna dificil é quando comecamos a
ter aqui as comorbilidades, que acontece muito aqui nestas respostas com a satide mental
em que o foco maior até nem € a deficiéncia, mas sim a saiide mental, mas cabe tudo no
mesmo chapéu e lidar com saide mental é muito diferente de lidar com deficiéncia

intelectual e esta divisdo, que ndo é muitas vezes bem feita, é o que traz maior dificuldade.

Participante 3 (Psicologa) - Sim, exatamente sdo essas comorbilidades que depois
dificultam a compreensao da diferenca entre o que é da deficiéncia, o que é do
envelhecimento e o que é que é da deficiéncia mental e o que vem também do contacto
diario com os cuidadores, o que vem dos pais que vao a envelhecer com eles e dos proprios
funcionarios que também estdo a envelhecer. Portanto, eu acho que agora a maior
dificuldade vem com o prestar um servico totalmente centralizado, ou mais centralizado
na pessoa, tendo em conta que temos também os cuidadores a envelhecer ao mesmo
ritmos das pessoas com deficiéncia. Portanto, ter também aqui uma atencdo mais
focalizada também, nao s6 nesta parte das doencas que eles vao tendo ao mesmo tempo do
que a deficiéncia, ndo s6 neste fisico, mas também na parte psicologica e que cuidados é
que eles necessitam. Ora ele hoje nem sequer quis comer esta fruta, mas tem gostos, tem
quereres, tem vontades, e com a idade também vamos tendo as nossas necessidades e
deixamos de gostar de coisas que antes gostavamos e, portanto, eu acho, que esta atencao
individual também aquilo que é o querer de cada um, acaba por dificultar um pouco mais
aqui o aceitarmos este envelhecer, e aceitarmos a fase da vida em que eles estdao e os

cuidados que necessitam.

57



Envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e cuidados formais: estudo qualitativo com cuidadores.

Moderador - Entao, consideram que isso é um dos grandes desafios? Ou seja, essas
comorbilidades e o facto de tentarem dar uma aten¢ao mais individualizada a cada um e
por vezes nem sempre ser possivel, consideram que esse é um dos grandes desafios? Quais

é que sao os desafios que consideram mais relevantes?

Participante 2 (Técnica de Reabilitacao Psicomotora) - Eu acho que ha aqui uma
grande diferenca quando falamos na deficiéncia, n6s temos as pessoas com deficiéncia que
ainda tém alguma capacidade de se exprimir e dizer as suas vontades, e ai é facil pode
levantar dificuldades se tivermos realmente comorbilidades com a area da satide mental,
no entanto, n6s temos também uma grande populacdo com deficiéncia intelectual que tém
as multideficiéncias que nao se conseguem exprimir, ndo conseguem dizer as suas
vontades, e desenhar um plano para essas pessoas acaba por nao ser muito com a vontade
delas, acaba por ser com a opiniao dos pais, dos familiares, dos mais préximos, mas que
nao significa que aquela pessoa se conseguisse exprimir-se fosse isso que quisesse. Eu
acho que as vezes o cuidar torna-se mais dificil quanto mais dependente e mais marcada
for esta deficiéncia menos a capacidade de expressao, porque, cuidar e fazer os cuidados
bésicos isso sim, toda a gente consegue e tém de ser feitos tendo em conta questdes de
respeito e humanitude. Agora se a pessoa esta a fazer aquilo que é a sua vontade? Fica a
duavida, se estamos a planear perante aquilo que eles querem? Se eles nao nos dao esse

feedback, nds acabamos por ter uma ideia, mas nao as certezas.

Moderador - Obrigada. Alguém tem mais alguma coisa a acrescentar?

Moderador - Agora queria saber como é que se sentem ao cuidar das pessoas com
deficiéncia intelectual. Quais sdo os cuidados que prestam, e como é que se sentem a

prestéa-los.

Participante 3 (Psicéloga) - Nao percebi desculpa.

Moderador - Como se sentem ao cuidar de pessoas com deficiéncia intelectual, os

cuidados que prestam e como os prestam e o sentimento que vos traz esse cuidado.

Participante 2 (Técnica de Reabilitacao Psicomotora) - Eu nao sei se a ideia é
dirigir muito para um cuidado assistencial, se for isso eu nao consigo dar um feedback
muito fundamentado porque o meu trabalho com eles nado é deste cuidado de assisténcia
de cuidados basicos. Se for de uma forma mais lata, lidar com pessoas com deficiéncia,

sobretudo com pessoas com deficiéncia intelectual acaba por ser muito mais enriquecedor
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para nos do que lidar com outras populagoes, porque eles dao-nos muito mais do que
qualquer outra populagdo. Eles percebem-nos muito mais e interagem de uma forma
muito mais enriquecedora e isso torna facil este cuidado e este cuidar. Agora se formos a
falar de um cuidar assistencial, claro que tem as suas dificuldades e as suas tarefas, porque
muitas vezes isto tem um desgaste fisico, porque é preciso muitas vezes uma forca fisica e
uma disponibilidade de corpo, e depois também este desgaste mental porque quando
entramos neste tipo de questoes que tém comportamento a mistura, ou seja, ha aqui quem
cuida destas populacoes, tém um desgaste fisico e também um desgaste mental. Tem de

haver aqui uma forte conjugagao entre estes dois lados de desgaste.

Moderador - Obrigada

Participante 1 (Auxiliar de acio direta) - Eu presto cuidados basicos na parte do lar,
¢ muito gratificante e pronto, o que eu noto de ha 10 anos para c4, o desafio é a falta de
pessoal. Antes eles estavam mais novos conseguiamos fazer outro tipo de atividades,
diferentes, e agora baseia-se mesmo quase, tirando o fim de semana que sdo menos
porque alguns ainda vao para casa, é os cuidados primaérios, higiene, alimentagdo. O

tempo que sobra é pouco, em relacio ao antes para o agora. Pronto, isso é um desafio.

Participante 3 (Psicéloga) - A mim vem também dentro daquilo que a (informacao
retirada para manutencdo da confidencialidade) estava a dizer, portanto, eu sendo
psicologa os meus cuidados nao sio assistenciais como os da (informacao retirada para
manutencao da confidencialidade) mas sim, é gratificante sobretudo quando trabalhamos
com populacgoes que tém idades similares a nossa e é quase como, ha uma antes e depois
de trabalhar com este tipo de populacdo, na forma como vemos a vida e de, se calhar um
pouco da leveza que isso nos traz, de realmente termos o confronto didrio com questoes e
dificuldades que na nossa vida nos nao temos e isso é realmente gratificante, podermos
aprender com essas pessoas e essas superacoes. A nivel de cuidados, é essencialmente isto,
é o fisico que é realmente muito desgastante, voltamos a falar nas idades dos cuidadores e
essa é uma agravante e sim, acho que acaba por ser, por muita motivacao e gosto pessoal
que exista pelo trabalho, é um trabalho muito desgastante. Portanto acredito que para os
cuidadores esse seja um sentimento, ao mesmo ponto do que o ser gratificante e poderem
gostar daquilo que se faz, é realmente um trabalho que leva a um desgaste fisico e

emocional, porque lidamos com todos os aspetos da vida destas pessoas.

Moderador- Obrigada pelas partilhas. Agora passando um pouco ao envelhecimento

propriamente dito destas pessoas, queria questionar como percecionam este
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envelhecimento, ou seja, quais é que sdo as alteracdoes que se apercebem ao nivel das
potencialidades, o futuro que estas pessoas podem vir a ter e quais é que sdo as suas

necessidades, caracteristicas. E como é que os cuidados se alteram com o envelhecimento?

Participante 3 (Psicologa) - La esta, aqui o primeiro ponto é quando é que comeca o
envelhecimento destas pessoas. Se realmente identificamos os 65 anos, existem varios
estudos que nos apontam que esse envelhecimento comeca aos 45 outros dizem-nos que,
no caso da trissomia comeca mais cedo. Portanto, qual é que é realmente o ponto de inicio
de envelhecimento. Eu acho que agora, e agora que ja os vemos mais velhos, comecamos a
perceber que secalhar aquela limitacdo que tém de hé trés ou quatro anos se calhar ji era
um sinal de envelhecimento e nao uma limitacao propriamente dita, mas acho que o maior
desafio é realmente esse e os outros sao similares aquilo que existe no envelhecimento

comum.

Participante 2 (Técnica de Reabilitaciao Psicomotora) - Eu acho que na populacao
com deficiéncia o estado ou o inicio de situacbes de deméncia é bastante precoce e
rapidamente comeca haver ali pequenos tracos e isso pode trazer dificuldades ao que ja
era assumido como forma de lidar, deixa de o ser porque ja nao estamos a processar da
mesma forma ja estamos a ter mais dificuldades em perceber determinada coisa e isso
pode trazer consequéncias ao nivel do comportamento, ao nivel de ligagao entre os pares
ou ja nao gostarem de estar no mesmo espago ou ouvirem determinados barulhos. Este é
um lado, depois ha outro lado que se formos para os cuidados mais assistenciais, a
populacido comeca a perder capacidades, por vezes motoras, por vezes até de alimentacao,
e isto traz dificuldades a quem esté a cuidar nao é, ou seja, se aos 35 ele ainda era capaz de
fazer, de ser e ter alguma autonomia, se calhar aos 45 ja precisam de lhe dar o banho que
conseguia tomar sozinho. Pronto e isto comeca a trazer dificuldades e sao mais cedo do
que efetivamente uma diade que possa ser tabelada. Agora, o foco pode estar nas idades,
mas eu acho que esti sobretudo nas suas competéncias, habilidades e que elas se vao
deteriorando, como se pode deteriorar em todos os outros, sim pela idade, mas é nisso que
nos nos temos de focar. Ok, esta pessoa tinha estas competéncias, estas capacidades, tinha
esta autonomia, nao tem, entdo temos de ser nds a assumir determinadas coisas, a dar o
suporte em determinadas coisas. E um bocadinho mais por competéncias, por habilidades,
por capacidades e por autonomias, nao me foco tanto na idade, podendo ser a idade e o
envelhecimento a causa de as dificuldades surgirem, mas vejo sempre muito mais pela

pessoa, do que é capaz ou nao de realizar e onde nos temos de intervir.
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Participante 1 (Auxiliar de acao direta) - Concordo com tudo o que elas disseram.
Para completar acho que com o avancar da idade eles tornam-se mais repetitivos, mais,
nao é mais exigentes, mas a quererem mais atencao, dai estarem sempre a repetir a
mesma coisa. O envelhecimento ali naquela populacdo é precoce em relacao aos idosos.
Mas, a nivel de cuidados, como perdem competéncias, 14 esta, os cuidadores é que tém de

fazer as coisas como vigiar no banho, fazer camas e afins.

Moderador - E ao nivel do futuro, como é que perspetivam o futuro destas pessoas?

Participante 1 (Auxiliar de acao direta) - Nao penso muito nisso.

Moderador - Ao nivel de respostas sociais que poderao ser dadas, mesmo dos proprios

cuidadores.

Participante 2 (Técnica de Reabilitaciao Psicomotora) - Eu acho que, nos o futuro
podemos perspetivar se tivermos no lado de respostas sociais, de adaptacoes, de questoes
mais estatais. Se nao, eu nao devo perspetivar o futuro de alguém, ele deve-me dizer o que
pretende e eu devo auxiliar e acompanhar nao é. Agora, claro que ha aqui uma questao
primordial, estas pessoas vivem normalmente sempre com os seus familiares, ou entdao em
situacao institucionalizada. Se ja estiverem institucionalizados, o envelhecimento passa
aqui mais pelos pingos da chuva, mas nao ha uma mudanca na vida da pessoa. Quando
eles vivem no seu agregado familiar, nas suas familias, nas suas casas, vdo comecar a
perder essas pessoas e isso sim é o que lhes traz maiores dificuldades. Nao s6 pelas perdas
do envelhecimento, mas porque lhes foi retirado o contexto de vida que tinham, tiveram
de sair das suas casas porque ja nao tem o pai ou a mae para os acompanhar, foram
institucionalizados, tiveram uma nova rotina. H4 também o lado que eles muitas vezes
parece que as mortes sdo uma coisa que até passa por cima, mas n6s nao sabemos como é
que na cabeca deles aquilo estd, se estd organizado ou ndo. Porque muitas vezes quando
morrem nds achamos “aquilo vai-lhe custar muito” e eles, parece que nao foi nada com
eles, mas, serd que nao foi nada com eles? Sera que la dentro as coisas nao estdo a
processar, nao ha faltas, nao ha respostas que eles querem que noés também nao as
conseguimos dar porque nao sabemos que eles as estao a fazer. E acho que ha este lado,
devemos olhar para o envelhecimento deles tendo em conta o que é que eles querem de
eles proprios. Depois perceber se comecam neste envelhecimento a perder o seu contexto
e o seu nucleo e isso sim, também é muito prejudicial para eles, e depois ai sim, numa area
mais estatal, que tipo de respostas sociais deveria haver e nao a tipificacdo de respostas

que ha, que nds temos neste momento que sdo centros de atividades ocupacionais, lares
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residenciais, ou em residéncias auténomas, jovens de 18 e pessoas, se for preciso, de 70
anos. Para além de que temos em residéncias autonomas a entrada, supostamente, de um
treino para uma vida autébnoma, mas depois nao tem uma idade de saida, entdo vamos

ficar ali até falecer?

Moderador - E estardo as instituicbes preparadas para isso? Para o proprio

envelhecimento?

Participante 2 (Técnica de Reabilitacio Psicomotora) - Infelizmente as
instituicoes € quem mais preparado esta, porque eles estdo 14, eles comecam a envelhecer
e bem ou mal tém de o fazer. Agora se é a resposta mais adequada para a pessoa? Se
estamos a respeitar o tempo, as necessidades, as vontades tendo em conta este
envelhecimento? Se sdo respostas, depois temos de ter nocdo, os lares residenciais e as
residéncias autonomas nao tém, eu sei que nao é a realidade total a nivel nacional, mas
nao tém de ter equipas técnicas com clinicos, nao tém. Ou seja, se comecarem a envelhecer
e a ter necessidade de cuidados de satuide, estas respostas nao tém de os ter, e entdo nao
vao conseguir dar outros cuidados que outras pessoas em processo de envelhecimento

necessitam.

Moderador - Certo, obrigada.

Participante 3 (Psicologa) - Exatamente, pegando aqui neste altimo ponto, eu fiz um
levantamento h& pouco tempo e realmente descobri que existem muito poucos
enfermeiros nestas instituicoes, onde eu trabalho tem, mas nao é obrigatorio. Portanto
comecamos por ai, estas respostas é o melhor que pode existir dentro daquilo que sao as
legislacOes existentes, mas nao existe esse tipo de apoio, de prestacdo de servigos
especializados assim dizendo, ndo é obrigatorio. Ha realmente esta questio mais da
infincia na deficiéncia em que as respostas sociais sdo mais existentes, depois temos aqui
esta parte em que, estdo na parte educativa, depois é como dizia a (informacao retirada
para manutencao da confidencialidade) dos 18 em diante n6s nao conseguimos ter uma
respostas especifica para adultos, especifica para idosos, era o ideal, ainda fazemos o
maximo que conseguimos fazer, mas existe realmente uma necessidade de mais respostas,

precisamos de respostas mais adequadas, por ai.

Moderador - Obrigada.
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Moderador - Ok, agora, no local de trabalho, na institui¢ao onde se encontram, utilizam

formalmente algum modelo ou abordagem de cuidados? Se sim, qual/quais?

Participante 2 (Técnica de Reabilitacao Psicomotora) - De cuidados, nao sei se
sera por ai a resposta, mas nos temos muito por base o trabalho na escala de avaliacao de
San Martin e na resposta centrada na pessoa. Fazemos a avaliagdo tendo em conta essas
escalas, fazemos a avaliacdo tendo em conta a opinido e a vontade realmente deles e dai
constroem-se os planos e as intervenc¢oes. Pronto, ndo é que seja bem um cuidado, mas
sim os planos, eu cuidados, levo sempre para mais assistencial. Mas, mais uma vez temos
dificuldades quando as deficiéncias sao mais profundas, em que nao conseguimos ter um
feedback da pessoa em questao e que nos temos de tentar munir de feedbacks de terceiros,
de expressoes faciais, expressoes que nos possam dizer se gostam de aquilo, se é por ali ou
nao. Avaliamos esses planos e essas intervencoes, mas também a verdade é que ha muito
pouca coisa na area da deficiéncia, ou seja, n6s podemos ir buscar imensas escalas de
avaliacdo de coisas muito dispares, agora focadas s6 e centradas na deficiéncia sao poucas
e as poucas que ha depois, nés também ja tivemos um tempo que usamos a ECA, mas a
ECA é ali também para uma populagdo com caracteristicas muito especificas. Acabamos
por achar que San Martin é o que nos d4 mais, mas também nao sabemos se nos da

realmente tudo, pronto.

Participante 3 (Psicdologa) - Sim, é dentro disto e acho que acabamos por trabalhar
todos mais ou menos da mesma forma e acabamos por fazer sempre isto, tentar o maximo
ter o cliente no centro, a pessoa no centro e fazermos esta agilizacao de necessidades e de
pareceres entre a familia, equipa que trabalha com eles, o que seja, tendo sempre como
foco principal as necessidades e aquilo que realmente a pessoa quer para si, quando é
possivel termos esse feedback, 14 estd. Portanto a grande caréncia realmente tem haver
com isto, de como avaliar da forma mais correta possivel. Em termos de existir algo
protocolado para cuidados assistenciais, obviamente essas coisas existem como os banhos,
os tratamentos, como agir quando alguém se magoa, essas coisas sim. Mas em termos,
nesta questao mais técnica, precisariamos aqui de mais instrumentos que também nos
apoiem a darmos uma resposta, aquilo que é mais eficaz para noés. Portanto, o que a gente
faz é realmente com base no conhecimento que ja temos da pessoa, das necessidades e dos
queres de cada um, o conhecimento da propria equipa, fazer o melhor possivel centrado

nas necessidades deles.

Participante 1 (Auxiliar de acao direta) - Pois, a nivel de cuidados, uma abordagem

centrada na pessoa, no que ela quer, no que ela gosta, tentamos.
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Moderador - Pronto, pelo que percebi tentam sempre que os cuidados sejam
individualizados e focados na atencdo centrada na pessoa, mas, consideram que na
pratica, o que é mais comum? Sao os cuidados individualizados, os padronizados, porque

sabemos que € dificil.

Participante 2 (Técnica de Reabilitacao Psicomotora) - Depende dos tipos de
cuidados que estamos a falar, mas sim, torna-se cada vez mais dificil quando as respostas
sociais estao lotadas e o nivel de trabalhadores diminui. Portanto, é obvio que um sitio, se
tiver 100 pessoas e um racio de trabalhadores for diferente e as necessidades forem
maiores, obviamente as pessoas tém de dividir os seus cuidados, mas isso como em
qualquer outra resposta social existente para criancas, para idosos, para o que seja, nao
existe um cuidador por pessoa. Obviamente h4 momentos em que as atengoes tém de ser
divididas, mas eu creio que nos cuidados assistenciais, acho que é isso que estamos a falar,

sim s3o o mais possivel individualizados.

Moderador - Obrigada. Pronto, ji percebi que tentam sempre pér em pratica a
abordagem da atencdo centrada na pessoa, e perante isto, gostava de saber quais as
consequéncias que pode haver para quem é cuidado ao utilizar esta abordagem? Ou seja,
para as pessoas com deficiéncia intelectual neste caso, quais s@o os beneficios de utilizar a

atencao centrada na pessoa?

Participante 2 (Técnica de Reabilitacio Psicomotora) - Se nds conseguirmos
utilizar uma total abordagem centrada nele, os beneficios serdao muito grandes. Agora
temos de descer a terra e perceber que, em nenhuma resposta social, por muito que os
planos sejam centrados neles, as opinides deles sejam conhecidas por equipas técnicas,
nao ha decerto em todas as (informacao retirada para manutencdo da confidencialidade)
comecemos pelos CACI’S, os CACI'S tém determinados ateliers, dentro destes atelieres
eles estdo estandardizados. Pode o CACI do sitio A ter trés tipos de atelieres, o CACI de
outro ter outro trés tipos de atelieres, mas é o que tem 14, ou seja, imagine que ha um
jovem que gostaria imenso de fazer olaria, mas se o CACI nao tem olaria, esquecemos o
centrado na pessoa porque ninguém vai inventar a olaria, até porque pode tentar por o

barro, é um centrado na pessoa com...

Participante 3 (Psicologa) - Adaptado.
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Participante 2 (Técnica de Reabilitacio Psicomotora) - Pronto, porque nos
ouvimos, temos em conta o que eles querem e os que nao querem, ninguém obrigada
ninguém a fazer efetivamente aquilo que ndo quer, mas o que acaba por fazer, é dentro da
oferta que existe. Dentro da oferta que existe sim vamos pela vontade deles, pelos maiores
interesses. Isto quando falamos em atividades ocupacionais, se formos falar em atividades
terapéuticas, ainda é mais, um jovem até poderia adorar fazer surf adaptado, se aquele
sitio onde ele esta nao tem surf adaptado é para esquecer. Poderia adorar e ser 6timo e
benéfico para ele fazer hipoterapia, se aquele sitio que ele frequenta nao tiver hipotese
para fazer hipoterapia, é para esquecer, ou seja, € um centrado na pessoa... E nos
enquanto técnicos até podemos avaliar e dizer “a intervencao com os cavalos era 6tima
para aquela situacdo”, mas se nao temos essa oferta, jaA ndo conseguimos apresentar, ou
seja, ja nao esta a ser centrado na real necessidade e vontade da pessoa, mas, centrado na
pessoa tendo em conta a oferta que existe. Quando depois falamos nos cuidados mais
bésicos, assistenciais, em lares residenciais, acho que ai o centrado na pessoa ainda tem
muito mais que se lhe diga, para ser centrado na pessoa n6s vamos ter de perguntar como
¢é que ele quer tomar banho, se quer ser molhado primeiro com o chuveiro na barriga ou
primeiro na cabeca, tem a pessoa que lhe vai dar banho questionar “posso te molhar”,
“posso entrar”, tém de bater a porta e eu, conheco alguns lares residenciais, conheco boas
opgoes, conheco mais ou menos, mas acredite que nem todas as pessoas conseguem
cumprir isto. Até porque estas respostas sao feitas de pessoas e as pessoas tém certas
caracteristicas e por muito mais que isto seja dito a toda a gente, depois vem da pessoa se

o interioriza, ou cumpre ou nao cumpre. Ou seja, ha muitas questoes.
Participante 1 (Auxiliar de acdo direta) - Concordo, ou seja, € um desafio.

Moderador - Por exemplo, consideram que a formacgao para os técnicos e profissionais

poderiam ajudar nesse sentido?
Participante 1 (Auxiliar de acao direta) - E essencial.

Participante 2 (Técnica de Reabilitacio Psicomotora) - Nos temos um problema
muito grave no nosso pais que temos respostas tipificadas pela seguranca social, sao
respostas legisladas, ou seja, é estatal, embora nao seja publico, mas os dinheiros sao
publicos. Isto é s6, ok nao € publico porque queremos dizer para as IPSS que tomem conta
disto, mas basicamente isto é publico. Mas depois, ninguém é formado para trabalhar
nesta area, e é ninguém. porque podem dizer “ah os técnicos”, nao, os técnicos podem ter

formacdo, mas sdo suas especificas, que até pode ter tocado na area da deficiéncia, mas
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nao significa que sejam formados estanque para “agora vou trabalhar para um CACI com
esta populacao e eu sei fazé-lo porque efetivamente pronto”. E estamos a falar de técnicos
que podem até ter aqui algumas formacoes especificas, algumas disciplinas especificas na
sua formacao que até abordam estas areas, mas depois quando vamos para monitores,
ajudantes de acdo direta, ndo tiveram formacdo alguma. Depois temos a sorte de ter
algumas pessoas que ja estao ha muitos anos a trabalhar nesta area e ja conseguem ter
uma experiéncia e um conhecimento que até nos podem dar mais a nés do que se calhar
nos a eles que supostamente até temos alguma formacao. Mas a verdade é que nao tém
formacao e vocé contrata e nao tem de formar, ou seja, eu posso contratar alguém para
comegcar a trabalhar amanha e ela ndo tem de ter uma formacao e nem vai passar por uma
formacao e pode comecar amanha no ativo. Isto nao devia acontecer, poderia nao ser uma
formacdo muito longa, mas havia e haver algo especifico para quem trabalha nesta area ter
algum conhecimento porque efetivamente lida com questdes muito diferentes, com
questdes comportamentais a mistura e que podem ser muito desafiantes e que as vezes
podemos por a culpa da situacao no trabalhador, mas ao trabalhador se calhar nao lhe

foram dadas ferramentas para tal e fez o que no momento conseguiu fazer.

Participante 3 (Psicéloga) - E exatamente isto, portanto a necessidade de, ainda ha
pouco falavamos nos precisariamos de instrumentos que nos dessem uma melhor nocao
das necessidades e uma orientacao até a nivel de trabalho para além daquilo que é a nossa
experiéncia e o conhecimento que temos deles. No entanto, é preciso esta parte base, de
formar para o que realmente é um CACI, é um lar, é uma residéncia, o que é suposto, o

que envolve, portanto, esta parte formativa é muito necesséria.

Moderador - Claro, e atualmente, como nés estamos a fazer este grupo focal online,
estas formacdes, por vezes é dificil a deslocacdo, mas online ja dava assim umas bases para

serem feitas e as vezes nao era preciso muito para isso, digo eu.

Moderador- Agora estamos quase a terminar o grupo e eu gostava de questionar como é
que as praticas utilizadas podem ser melhoradas para o bem-estar tanto das pessoas com
deficiéncia intelectual, mas também para o bem-estar dos profissionais porque, como ja
referiram é bastante desgastante e temos de ter um pouco de atencao tanto com as pessoas

como para os profissionais. Como é que as praticas podem ser melhoradas nesse sentido?

Participante 2 (Técnica de Reabilitacao Psicomotora) - Comecando pela

formacao.
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Participante 3 (Psic6loga) - E o mesmo ponto, exato.

Participante 2 (Técnica de Reabilitacao Psicomotora) - Se tivermos a formacao
adequada tendo em conta a situacdo e o posto de trabalho poderemos dar aqui muitos
utensilios e muitas ferramentas. Depois as ajudas técnicas quando noés trabalhamos em
areas que efetivamente podemos ter uma populacdo com muitas dependéncias fisicas e
isto leva aos cuidados de uma necessidade de aptidao fisica para quem esta a cuidar, se
nos tivermos todas as ajudas técnicas o mais adequadas possiveis para minimizar o
esforco do trabalhador e também maximizar a seguranca da pessoa que esti a ser
atendida, 6timo. S6 que essas ajudas técnicas também precisam de as pessoas terem
formacdo para as usar, ou seja, ndo vou por alguém a trabalhar com uma grua se nao lhe
for dado a formacao, porque vai na volta e ainda lhe poe os lacados mal e a pessoa pronto.
Eu acho que a formacao é aqui assim um grosso. Depois, embora eu ache que nao seja o
chamado para o tema, mas, as pessoas que trabalham nesta area sdo extremamente mal
pagas, ou seja, se nds queremos pessoas diferenciadas e minimamente boas e com vontade
a trabalhar, elas vao ter de ser recompensadas de alguma forma e essa forma é também
financeira. Neste momento, nés temos a maioria dos ajudantes técnicos, monitores, seja o
que for, que é quem esta no direto, a receber o ordenado minimo nacional, ndo recebendo
o ordenado minimo, recebe uns troquinhos acima do nacional. Eu tenho varias equipas de
respostas diferentes e que falamos muitas vezes, porque nos temos de ter também este
cuidado para com os trabalhadores e compreendé-los porque efetivamente neste
momento, se calhar aqui ha uns 10 anos nao era assim, mas agora estas pessoas entre
estarem a trabalhar nesta area ou estarem a trabalhar numa loja, o desgaste fisico e mental
de ir para uma loja e o que levam ao fim do més é igual. E preciso muito amor a camisola
para ficarem nesta area. E eu acho que essa diferenciacao salarial poderia aqui fazer com
que as pessoas se empenhassem mais em fazer uma formacao diferenciada e
permanecessem e quisessem trabalhar nesta area, até porque esta area neste momento
estd a ser extremamente dificil encontrar recursos humanos e se assim as coisas
continuarem nés vamos ter falta de recursos humanos para trabalhar nestas areas. Nos
agora estamos a falar na deficiéncia, mas nao é s6 na deficiéncia, é nas IPSS a nivel geral, e
isso é um problema. Pronto, estamos a falar agora de quem faz um trabalho mais no ativo,
mas depois isto escala e os técnicos também nao ganham uma coisa assim tao diferente
que justifique e que faca... Esse é um outro problema, ou seja, e depois é o nao
reconhecimento, nés temos um grande reconhecimento normalmente pelas familias das
pessoas que atendemos e a sorte é que trabalhar na area da deficiéncia é dar amor e
receber e é isto que nos prende. Mas depois nao ha um reconhecimento ptblico, ndo é

“ok... fizeste isto”, nao € isso, mas é “ok, as IPSS tém uma importancia”, mas nao, se for
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preciso ouvimos que aquela IPSS roubou e aquela fez isto. Nao, é de médio para baixo e
nunca para cima. Quando depois tivemos na altura da pandemia era as IPSS que andavam

na linha da frente, mas depois nao foram as IPSS que foram faladas. Pronto, é tanta coisa.

Participante 3 (Psicologa) - Sim realmente, é essas coisas. L4 esta, o facto de
trabalharmos em sitios similares leva-nos as mesmas coisas. Acho que, seria bastante
interessante e ja falei, dentro da &area técnica, por exemplo, a nivel de psicologia a
dificuldade que é as vezes em determinados casos nos querermos partilhar sobre, ok tenho
um caso destes, o que pode existir, 0 que nao pode existir, ha muito poucos sitios onde nos
procurarmos e entre nds, vamo-nos conhecendo dentro destas coisas mas, é dificil porque
realmente, o facto da parte econdémica ser assim, também faz com que nos tenhamos de
nos envolver noutros trabalhos e pronto. Poderiamos se calhar, ter o nosso tempo livre
dedicado apenas a isto e a formarmo-nos mais e se calhar criarmos aqui grupos, até deste
género, tipo grupos focais onde pudéssemos até saber mais, evoluir mais, conseguirmos

também tudo isso. E é formacao, formacao, formacao, muito necessaria.

Moderador - Obrigada.

Participante 1 (Auxiliar de acao direta) - Eu concordo com elas, é necessario
formacao e investimento. A nivel de recursos, mais pessoal, falo na minha parte do lar e a

nivel das infraestruturas.

(Términus da gravacao, encerramento do grupo focal e agradecimento)
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Anexo 3- Transcricao do Grupo focal 2.

[Trecho introdutdrio omitido: explicacio do projeto, questoes éticas e logisticas,

consentimento e apresentacao das participantes]

Moderador — Entdo, agora vou dar inicio as questées propriamente ditas e a primeira
questdo é: como é que para vocés é cuidar/trabalhar das pessoas com deficiéncia
intelectual e quais é que consideram que sao as maiores necessidades de cuidado e suporte

a estas pessoas

Participante 4 (Enfermeira) - E assim, o que eu vejo na minha pratica, no meu caso
em especifico é também muito ainda aquele estigma, aquele estere6tipo e também a
questao de que os familiares acabam, isto mais em lar residencial, nao tanto em CACI, mas
em lar residencial, vemos muito a questdo do abandono familiar o que acaba por nos
dificultar a questao emocional, porque apesar da pessoa ter deficiéncia intelectual tem
também emocgdes com as quais tém de lidar e muitas vezes nao tém estratégias definidas
para conseguir lidar com elas de forma saudavel. Pronto, isto é sobretudo aquilo que eu

vejo.
Moderador - Certo, Obrigada. Ok, mais alguém quer partilhar?
Participante 5 (Psicologa) - Pode sé repetir, as necessidades e...

Moderador - Quais é que sao as maiores necessidades de cuidado e suporte que sentem

que estas pessoas tém e como € que voces se sentem a trabalhar com estas pessoas.

Participante 5 (Psic6loga)- Ok. Pronto efetivamente como todas as pessoas tém varios
tipos de necessidades fisicas, psicolégicas, emocionais, sociais e nos tentamos responder a
todas elas. As limitacOes essenciais é quando muitos deles nao se conseguem expressar, é
dificil muitas vezes conseguir avaliar exatamente se estamos a ir ao encontro das
necessidades ou nao. Temos sempre essa dificuldade daqueles que nao conseguem
comunicar verbalmente, nao conseguimos perceber, mas daquilo que vamos conseguindo
aferir por outro tipo de reacoes, tentamos na nossa planificacao ir ao encontro destas
necessidades gerais. Como é que vamos lidando, é evidente que tentamos sempre que a
equipa va recebendo formacao adequada, e vamos também tentando dar estratégias para

que se sintam mais capacitadas para lidar. Embora aquilo que vamos percecionando é que
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as nossas colaboradores que receberam os utentes ha 20 anos atras, a nossa instituicao
tem cerca de 22 anos, as vezes é lhes dificil perceber que os utentes também ja
envelheceram, quase que ainda tém aqui o chipe que quando eles chegaram tinham
determinadas competéncias e caracteristicas e as vezes elas tém esta dificuldade de
perceber que ja ha aqui diferencas associadas ao processo de envelhecimento e as
necessidades vao sendo diferentes e é preciso responder a essas necessidades novas que

vao surgindo, muitas também associadas a idade.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Ok, algumas das colegas é diretora
técnica? E assim eu nem é muito de cuidado porque é assim, quem é diretora técnica sabe
no6s somos gestores de recursos humanos praticamente, eu tenho uma equipa a trabalhar
comigo de quatro monitores e duas auxiliares e também temos uma terapeuta ocupacional
e temos depois alguns servigcos, mas sdo avencas, nao fazem parte da equipa pronto. As
pessoas com quem eu trabalho, nds trabalhamos com 30 pessoas com deficiéncia, eles sdo
quase todos autdbnomos a maneira de nos trabalharmos, nos temos algumas atividades que
tém um horario durante a semana e vai alterando de trés em trés meses, nés temos uma
vertente desportiva muito, muito forte, mais secalhar do que as proprias terapias porque a

maioria sao pessoas auténomas. Pronto.

Moderador - Claro, obrigada.

Participante 7 (Assistente Social) - Efetivamente nesta populacido, sendo uma
populacdo especial digamos assim, temos de adaptar um bocadinho, pronto, eles acabam
por ser todos um bocadinho diferente. Como a minha experiéncia nao acaba por ser s6 na
area da deficiéncia intelectual, acabamos por ter patologias associadas ao foro mental,
esquizofrenias, também temos autistas, é um misto. Se bem que umas depois também
acabam por ter o défice cognitivo, tem uma patologia e acabam por ter ali também o défice
cognitivo. Pronto, acabamos por ter de ir adaptando, perceber aqui também o qué que eles
querem, é muito importante perceber o que querem, o que gostavam. Trabalhamos nesse
sentido, mesmo efetivamente quando fazemos aqui o plano individual de inclusao, tentar
perceber as expectativas deles para ir ao encontro delas. Se bem que as vezes nao é facil
nao €, também temos de ir gerindo as emocoes deles como uma colega disse aqui, mas

efetivamente pronto temos de ir trabalhando nesse sentido.
Moderador - Obrigada. Mais alguém quer acrescentar alguma coisa? Ok, entdo agora

gostava de saber como é que se sentem quando trabalham com estas pessoas? O qué que

este trabalho vos transmite?
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Participante 5 (Psic6loga) - E um bocadinho dificil de descrever. Mas falando naquilo
que é a minha perspetiva, realmente é uma populacdo com a qual eu gosto muito de
trabalhar, da qual recebo uma gratificacio enorme por aquilo que faco. E evidente que as
vezes lidamos com as frustracoes, mais no sentido daquilo que a pouco uma colega falava,
no6s também sentimos isso que é a auséncia da familia, o facto de ndo estarem tao
presentes como gostariamos e perceber o quanto isso afeta o bem-estar emocional dos
nossos utentes. Mas tirando isso e quem ja trabalhou com outros publicos, eu ja trabalhei
também com outra populacio, sao utentes com os quais acaba por ser muito facil
trabalhar, no sentido em que eles sdo, pronto agora estou a generalizar claro, depois cada
um € uma pessoa, mas de uma forma geral sao pessoas que sao mais recetiveis aquilo que
no6s vamos dando e vamos sugerindo enquanto que, por exemplo, a populacao idosa sao
mais exigentes nao €, e mais criticos relativamente a tudo, na populacao com deficiéncia
vemos sempre muito mais gratidao relativamente aquilo que vamos oferecendo e que
vamos dinamizando e eu acabo por, muitas vezes partilhar isso com as colegas. Eles
acabam por nos mostrar muito aquilo que realmente importa na nossa vida, chamam-nos
muito para a realidade e isso nao s6 em termos profissionais mas depois também
acabamos por trazer para a nossa vida pessoal esse tipo de ensinamentos e acaba por nos
transmitir uma enorme gratificacao até quando nés conseguimos intervir com a populacao
com deficiéncia e quando conseguimos retira-los de contextos tao disfuncionais muitas
vezes, acabamos por sentir um grande contentamento por conseguirmos fazer a diferenca
na vida de alguém. Mas depois também temos outra frustracao associada que é o facto de
recebermos diariamente pedidos urgentes sobretudo para lar residencial, de termos uma
lista de espera de mais de 100 pessoas e de sabermos que é preciso fazer muito mais, que
muitos outros utentes estao a precisar de uma vaga e que nao a tém, e que noés somos

impotentes relativamente a isso.

Participante 6 (Psicéloga/Dir. Técnica) - Eu sinto-me bem, gosto muito do que faco,
do trabalho que fazemos com eles, das atividades que fazemos. Noés fazemos muitas
atividades, entdo agora no verao ainda mais e eu faco questao de participar também para a
minha sanidade mental, para nao estar s6 com os papéis. Nos na altima semana de junho
¢ quando fazemos a nossa colonia, com 40 pessoas com deficiéncia, também sao pessoas
do outro CACI e do lar residencial e da RAI, juntamos a maioria e fazemos uma colonia de
férias com mais colegas e fazemos acantonamentos, acampamentos, também na semana
passada ja estive num acampamento com 14 mais uma instituicao que nés convidamos e é
uma semana animada que nods fazemos muitas atividades, ndo fizemos muitas porque
estava muito calor. Fazemos acantonamento e agora no verao € muitas idas ao rio e aos

parques e essas coisas. Sao atividades mais ludicas principalmente agora nesta altura eu
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faco questao de participar ativamente nas atividades, estar presente e sinto uma satisfacao
enorme e a melhor altura do ano é esta em que participo mais nas atividades porque na
maior parte do ano depois estou mais na organizacao e na gestao e nos projetos e essas

coisas. E gosto muito.

Moderador - Obrigada. Mais alguém quer partilhar alguma coisa relativamente a esta

questao?

Moderador - Entao a proxima questao é como é que perspetivam o envelhecimento das
pessoas com deficiéncia intelectual, ou seja, quais é que sdo as maiores alteracoes que se

apercebem ao nivel das potencialidades, dos desafios, digam-me as vossas realidades?

Participante 5 (Psicologa) - Bem, n6s na nossa instituicdo, na (informacao retirada
para manutencao da confidencialidade) ja estamos a lidar com o envelhecimento da nossa
populacdo, ja nao é uma perspetiva, € mesmo real. Eu até hoje estive a fazer a contagem,
no6s ja temos, num publico de 24 utentes de lar residencial, temos oito com mais de 60
anos, e temos seis com mais de 50, atendendo que temos aqui os 55 anos a idade que se
considera que sao idosos, ja temos metade da nossa populagdo com mais de 50 anos, e
efetivamente, pronto 14 esta ja ndo é uma perspetiva, é uma realidade. Aquilo que fomos
observando nos nossos utentes foram essencialmente mudancas fisicas sim, maior
limitacao sensorial e também ao nivel das capacidades cognitivas também verificamos
algumas alteracoes e alguns, para além de terem a deficiéncia intelectual também
desenvolveram deméncia por isso, depois temos aqui uma série de comorbilidades para
além depois de outras condicoes de saiide que nao estiveram presentes durante a vida e
que com o avancar da idade foram surgindo problemas cardiovasculares por exemplo,
mais assim desse género. A nossa populagio ja é uma populacao, ao contrario da colega, ja
¢ mais dependente, ja tivemos até recentemente um utente acamado que, entretanto,
faleceu ha dois meses, cadeirantes, pronto ja é uma populacao que requer outro tipo de
cuidados, dai nos, apesar da legislacao nao prever, ja temos um enfermeiro em regime de
avenca porque temos mesmo esse tipo de necessidades de acompanhamento ao nivel de

cuidados de satde.
Moderador - Obrigada.
Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) — No6s no CACI, apesar de ter 14 duas com

60 anos, mas ainda sdo mais ou menos ativas, ainda vao fazendo algumas coisas. Mas no

outro CACI ja ha pessoas mais velhas e no lar residencial ja temos situacoes de pessoas
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com mais de 65 anos que tiveram de ir para uma ERPI. Eu acho que € assim, nés ainda
vamos conseguindo trabalhar com eles, mesmo quase até aos 65 vamos fazendo algumas
coisas, mas o que custa é a seguranca social a seguir, obrigar-nos, e ultimamente eles até
tém arranjado vagas para eles, e eles terem de ir para uma ERPI. O que nos acontece
também é que temos muitas pessoas com duplo diagnostico, com doenca mental e o que
acontece com o passar da idade é que a doenca mental comeca a agravar-se e depois ha
medicacdo que é terrivel ndo é, que depois de muitos anos comeca a ter efeitos a nivel
fisico, psicologico e o que acontece as vezes é que deixam de frequentar o CACI, ficam s6
em lar residencial, o que para nés é uma pena mas as vezes também, como nao usufruem
do servico, deixa de fazer sentido porque estamos a falar de uma populacdo que eu
arriscava dizer que 70% as familia nao tém contacto. Eles estao aos nossos cuidados quase,
acho que temos quinze que os tutores é o presidente da direcao ou gente da direcao, eles
nao tém muito contacto com a familia entao nos é que quase que decidimos sobre o que é
melhor para eles e alguns acabam por abandonar o CACI e ficam s6 no lar residencial. L4
est4 porque com o avancar da idade, a deterioracao fisica, cognitiva, sensorial, mesmo a
nivel da questdo da postura e do equilibrio é muito complicado com alguma medicacao é

muito complicado, mas € assim.

Participante 77 (Assistente Social) - N6s (informacdo retirada para manutencao da
confidencialidade) também estamos a lidar com a mesma problemética, n6s temos
sensivelmente 70 utentes, ambos estao em dupla resposta também, cerca de quarenta sao
de lar, portanto n6s temos dois lares, dois CACIS e efetivamente, principalmente em lar,
verifica-se aqui, nos no total devemos ter a volta de vinte utentes com mais de 65 anos, sao
nossos, ainda nao houve aqui como no caso da colega a seguranca social ir busca-los para
ERPI, mas n6s sabemos que isso algum dia ira acontecer, quando as ERPIS ficarem sem
idosos isso ird acontecer, nos ja prevemos isso mas eles acabam por ser nossos. Temos ali
pessoas que sei 14, a nossa instituicao é desde 96/98 sensivelmente e efetivamente temos
14 a nimero um que esti desde o inicio e eles vao envelhecendo e depois acabam por
decair e depois temos aqui algumas situagdes que temos lidado com alguma incidéncia,
por norma acontece mais no lar de idosos, mas temos lidado com algumas perdas nao é,
isto pronto, nesta area nao é uma situacao que se viria muito, mas agora vai-se ver mais
porque a partir do momento em que temos a populacio mais envelhecida e nos,
efetivamente tentamos colmatar isso mas é mesmo muito dificil, torna-se muito
complicado porque eles acabam por ser idosos, acabam por ter as problematicas que a

populacdo idosa tem, fora as patologias que eles ja tém nao é.
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Participante 6 (Psic6loga/ Dir. Técnica) - Por um lado é bom sinal, quer dizer que os
servicos estao melhores e as pessoas sao tratadas e cuidadas, que antigamente acho que as

coisas ndo eram assim. E bom, mas depois tem o reverso da medalha.

Participante 7 (Assistente Social) - Exato, tal como no caso nés temos algumas
paralisias e efetivamente dao-lhes um tempo de vida, digamos assim, secalhar nao é a
palavra mais correta, e elas vao ultrapassando esse tempo que lhes é dado o que significa
que os cuidados de saude estdo ok. N6s também, como ja temos alguns dependentes,
temos uma equipa de enfermagem permanente que acaba por fornecer os cuidados de
satde em permanéncia e efetivamente nos até temos, num dos lares, uma populacao em
que sdo os mais auténomos, mas também estamos a verificar que estao a ficar mais velhos
digamos assim. Entdo estamos aqui a comecar a pensar como é que vamos retificar isto
porque eles vao comecar a precisar de outro tipo de cuidados, portanto comeca a ser muito

complicado, muito complicado.
Moderador - Obrigada. Mais alguém quer acrescentar alguma coisa?

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Nos tivemos um trissoémico que morreu

com 60.

Participante 5 (Psicéloga) - O nosso mais velho tem neste momento 74.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) — Uau.

Participante 7 (Assistente Social) - A nossa tem 776 ou 78, mas esta ali perto de 8o e é
sempre aquela que n3o se vai aguentar e vai as vezes a meio hospitalar e tudo e vem
sempre fortissima, é incrivel. E uma deficiéncia intelectual, mas é incrivel, mas pronto,
notasse ali jA um grau de dependéncia um bocadinho mais elevado, nao é?

Participante 5 (Psicologa) - Fazendo um parentese sb, entao, eu pensei que ja tinham
suspendido essa situacao de transitarem com os utentes para ERPI, pelo menos na nossa

zona isso nao acontece, fiquei agora estupefacta por perceber que acontece.

Participante 6 (Psicéloga/ Dir. Técnica) - A seguranca social estd sempre a

pressionar-nos. Nos ultimos trés anos tivemos cinco pessoas a sair do lar residencial.
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Participante 5 (Psicologa) - Nos temos utentes que estao 1a ha 20 anos, como é que é
possivel de um momento para o outro dizerem que tém de ir para outra instituigao. E eles

sao a familia uns dos outros.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Noés tinhamos quatro irmaos, a
(informacao retirada para manutencao da confidencialidade) era a mais nova que ja estava
a fazer os 65, e nés sempre estavamos a dizer é assim, ou arranjam lugar para todos ou nao

os tiram daqui.

Participante 5 (Psic6loga) - Entao tentamos fazer cuidados humanizados e depois ha

aqui uma desumanizacao...

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - (informacao retirada para manutencao da
confidencialidade) faleceu, depois os outros irmaos também faleceram, a (informacao
retirada para manutencao da confidencialidade) acabou por ficar sozinha e foi para um lar
sozinha, pronto, mas enquanto eles foram quatro nao os conseguiram levar para lado

nenhum, mas quando ela ficou sozinha levaram-na.

Moderador - E agora pegando aqui um pouco nesta questao das ERPIS, consideram que

as ERPIS estao capacitadas para darem respostas adequadas a estas pessoas?

Participante 7 (Assistente Social) - Nao de todo, de todo eu ja trabalhei em ERPI,

nao.
Participante 5 (Psicologa) - Nao, nem os utentes da ERPI aceitam, nem eles aceitam.

Participante 7 (Assistente Social) - E dificil, eu tive um esquizofrénico onde estava, e

eles ndo aceitavam, os idosos, aquilo para eles era muito dificil.

Participante 6 (Psicdloga/ Dir. Técnica) - Eu acho que também depende, depende
da problematica, porque depende muito, mas sim, ha pessoas que, principalmente com
doenca mental, as ERPIS nao estao preparadas para isso.

Participante 77 (Assistente Social) — Exato

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Mas ji tivemos alguns que, por exemplo

estava a falar aqui da (informacao retirada para manutencao da confidencialidade), que foi
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aqui para perto e ela ainda estd, apesar de ter 65 anos, ela 14, acho que aquilo é o
pandemonio com ela que ela mete aquilo tudo andar e ainda estava bem de satide. Mas
temos outros claro, que um foi acamado, tivemos um que foi para uma ERPI e tinha
doenca mental que nem sei como é que aquilo estd a correr, mas... depende muito
também, mas eu acho que ha esse mito e um bocadinho de medo das ERPIS de receberem
pessoas com deficiéncia, mas uma coisa é pessoas com deficiéncia, outra coisa é pessoas

com doenca mental, a doenca mental nos idosos as vezes pode nao ser facil.

Participante 5 (Psicéloga) - Eu por a caso quando trabalhei em ERPI, nds recebemos
uma pessoa com deficiéncia intelectual, mas nao tinha doenca mental associada e
tinhamos alguns utentes que eram muito resistentes na aceitacdo. E 14 esta, para uma
inclusao plena era muito dificil inclui-lo nas atividades porque era necessario fazer uma

gestao muito grande porque havia utentes que nao aceitavam.

Moderador- Isto esta a ser superinteressante, agradeco imenso as partilhas. H4 um
bocadinho falaram de tentarem dar cuidados mais humanizados, entao eu agora pergunto-
vos quais sao os tipos de cuidados que prestam na institui¢cao onde trabalham, como é que

se prestam?

Participante 6 (Psicdloga/ Dir. Técnica) - No6s na (informacdo retirada para
manutencdo da confidencialidade) ha o lar residencial que se pode chamar mais ao nivel
dos cuidados, mas nos CACIS as pessoas sao muito auténomas, mas ao nivel do cuidado

nao sao assim muitos, o qué que quer dizer quando diz cuidar?

Moderador - Por exemplo, se prestam cuidados mais padronizados, mais centrados nas

pessoas.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Se especificamos o cuidado, se

diferenciamos o cuidado?

Moderador- Sim.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Ah ja percebi, na (informacao retirada
para manutencao da confidencialidade) trabalhamos com o planeamento centrado na
pessoa, € um tipo de intervencao com o planeamento centrado na pessoa, a pessoa escolhe
as atividades que quer fazer e pronto, eles é que praticamente, fazem o plano individual a

base das escolhas deles, dos interesses deles.
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Participante 4 (Enfermeira) - Eu s6 ia a dizer que o que também ajudou muito na
instituicdo onde estava foi a implementacao do cuidar em humanitude, o planeamento
claro centrado na pessoa, mas também ajudou muito mesmo para a visdo e para a
concretizacdo do planeamento e execucao do mesmo, por parte dos auxiliares, enfermeiros
e outros técnicos, a humanitude facilitou muito, mesmo esta questao da mudanca de chip

também um bocadinho por ai, a humanitude veio ajudar-nos muito também.

Participante 5 (Psicdloga) - Na definicao do plano individual, nés também tentamos
envolver os utentes naquilo que sdo os seus gostos, os seus interesses, 0 que querem
continuar a fazer das atividades, o que querem fazer de diferente, mas temos uma grande
limitacdo de termos um namero ainda elevado de utentes totalmente dependentes e sem
capacidade de expressao verbal, com um grau de deficiéncia mais severo e para esses é
mais dificil fazermos a implementacao das atividades que eles desejam, mas na prestacao
de cuidados sim, tentamos atender aquilo que sdo as suas caracteristicas individuais e as

suas necessidades.

Moderador - Ok. Pronto, agora relativamente ao trabalho enquanto profissionais, quais
é que sao os desafios com que se deparam todos os dias com o envelhecimento destas

pessoas, quais é que sao os maiores desafios para vocés?

Participante 7 (Assistente Social) - E ver os familiares também a envelhecer e eles a
ficarem também sem a retaguarda familiar. Isso é o que acontece, temos pessoas com 65
anos e os pais pelo menos com mais 20 anos que eles, portanto acabam por ficar sem
retaguarda familiar e depois o que acontece é que temos de ir ou a um sobrinho, ou netos
se houver, mas por norma nao h4, é assim um bocadinho mais complicado essa situacao.
Também acabamos por a instituicdo, ser o responsavel legal de alguns, mesmo por causa
dessa questao, a falta de retaguarda familiar ou porque acabam por envelhecer, ou s3o um
bocadinho desligadas digamos assim, e pronto, as pessoas que realmente cuidavam e
muitos deles tiveram os familiares muito tempo em casa, s6 ao fim de uns anos é que os
institucionalizaram e pronto, quando eles acabam por envelhecer ficam sem esta

retaguarda nao é.
Moderador - Obrigada.

Participante 6 (Psicéloga/ Dir. Técnica) - E isso, também concordo com a colega, é

vé-los a envelhecer e a perder competéncias e capacidades e principalmente nos, que
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temos uma vertente desportiva muito forte, é vé-los a deixar de ir ao desporto, deixar de,
depois no6s temos grupos de menos auténomos para os mais autobnomos e € vé-los a mudar
de grupo, dos mais autdbnomos para os menos auténomos. E perceber que as familias, eu
tenho os meus quase todos afetos em lar residencial exatamente porque as familias
também estao envelhecidas, muitos ja vivem com os irmaos e, entretanto, os pais também
ja faleceram e os irmaos também brevemente nao vao conseguir cuidar deles... mas acho

que faz parte nao é.

Participante 5 (Psicologa) - Para além do que as colegas referiram, na minha zona
geografica eu sinto outra dificuldade que € a questao do acompanhamento médico, o nosso
centro de satide ndo é uma boa retaguarda, e depois pronto, ndo temos médico, ao
contrario das ERPIS que por norma tém um médico que se desloca ao lar, n6és nao temos,
recorremos ao centro de satide. Nao conseguimos que os utentes tenham um s6 médico de
familia, ou seja, eles estdo divididos por varios médicos de familia sendo que, entretanto,
h4, no nosso centro de satide a situacdo dos médicos estarem de baixa, de haver falta de
médico e muitas vezes precisamos porque la esta, eles tém outro tipo de necessidades,
precisamos de uma consulta e é muito dificil e muitas vezes ja temos recorrido ao privado
para conseguirmos responder as necessidades dos nossos utentes. Atendendo as
necessidades atuais dos lares, ou pelo menos quando atingissem um numero de utentes
com mais de 65/70 anos, deviam considerar permitir que os médicos também se

deslocassem aos lares para fazer esse tipo de acompanhamento.

Moderador - Certo, obrigada. Se mais ninguém quiser dizer nada acerca desta questao,
avanco para a proxima. Ok. Entao a proxima questao é, como é que perspetivam o futuro

das pessoas que acompanham?

Participante 5 (Psicologa) - Perspetivamos connosco, da mesma forma que ja
acompanhamos outros utentes até ao término da sua vida, aqueles que ainda estamos a
acompanhar principalmente em lar residencial perspetivamos acompanha-los e prestar os
cuidados humanizados até ao final. Os que temos em CACI, perspetivamos que no futuro

venham a ser os nossos utentes de lar quando perderem a sua retaguarda familiar.
Participante 7 (Assistente Social) - E um muito o que a colega disse, e pronto, e

qualidade de vida, dar-lhes qualidade de vida até ao fim. E parte do nosso trabalho,

continuar a promover a qualidade de vida deles nao é.
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Participante 6 (Psicéloga/ Dir. Técnica) - FEu ouco falar muito de
desinstitucionaliza¢do, mas eu acho que é tudo muito bonito 14 em Lisboa sentados no
parlamento e nao conhecem a realidade das instituicoes, das familias, das pessoas com
deficiéncia e é assim, as instituicOes nao sdo sitios maus e as pessoas nao estao nas
institui¢does porque as familias lhes apetece afasti-las eu acho que h4 um bocadinho o
mito. Eu acho que sim, que as pessoas devem estar em casa 0 maximo que puderem com
as familias mas é assim, estar institucionalizado nao é assim tdo mau, e eu falo pela
(informacao retirada para manutencido da confidencialidade), por noés, pela forma como
nos trabalhamos, as pessoas eles sdo felizes a virem todos os dias, e mesmo os que moram
no lar residencial eles sao felizes e acredito que estao melhor aqui do que se estivessem
com a familia, ndo é porque a familia seja ma mas porque nao lhes consegue prestar os
cuidados que eles precisam. Acho que aqui ninguém vai para uma instituicao porque lhes

apetece, ninguém vai de animo leve, é a minha ideia assim fria.

Moderador - Muito obrigada. Entao, a proxima questao é, no vosso local de trabalho, na
instituicdo onde trabalham, utilizam formalmente algum modelo ou abordagem de

cuidados?

Participante 5 (Psicologa) - Nos nao utilizamos um especifico, bebemos de varios, nao

temos assim um especifico so.

Participante 6 (Psic6loga/ Dir. Técnica) - Ha pouco acho que ja tinha respondido a
isso que era relativamente ao planeamento centrado na pessoa e o modelo da qualidade de
vida, nao sei se estava a perguntar relativamente a isso.

Moderador - Sim se eram mais individualizados ou padronizados, mas isso ja tinham
dito que tentavam fazer um plano mais individual para cada pessoa. Ok, e qual é que é a
vossa opinido e perspetiva sobre estes cuidados individualizados, acham que é benéfico
que nao, qual é que é a vossa opiniao?

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Tem de ser assim.

Participante 7 (Assistente Social) - Exato.

Participante 6 (Psic6loga/ Dir. Técnica) - N6s também somos uma familia de quatro

ou cinco pessoas e nem todos gostam de sopa, nem todos gostam de ir a praia, nem todos
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gostam de dormir até tarde ou levantar cedo. E as pessoas estao a pagar um servico é para

serem servidas de acordo com os seus gostos e interesses.

Moderador - Ok, mais alguém? Certo. E considerando entdo a abordagem da atencao
centrada na pessoa, quais é que consideram que podem ser as consequéncias para quem é
cuidado? Quais é que sdo os beneficios para quem é cuidado e também para quem cuida,

ou seja, para vocés profissionais quais é que sao os beneficios que esta abordagem traz?

Participante 5 (Psicologa) - Para a pessoa que recebe maior satisfacao pessoal, maior
indice de felicidade, melhor qualidade de vida. Para o prestador de cuidados é a sensacao
de saber que est4 a fazer o melhor possivel, que nao fica aquém daquilo que poderia fazer

melhor.
Moderador - Claro.

Participante 7 (Assistente Social) - Completamente de acordo com o que a colega

disse.

Moderador - Obrigada. E agora como é que consideram que as praticas utilizadas podem
ser melhoradas para o bem-estar das pessoas com deficiéncia intelectual e também para o

bem-estar dos profissionais.

Participante 4 (Enfermeira) -E assim, realmente, em termos de necessidades e
apoios, a nossa legislacao infelizmente esta muito aquém daquilo que devia estar e em

relacdo mesmo a muitos paises da uniao europeia.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Isso é uma pergunta complexa. Isso é um

mundo de resposta.

Moderador - Por exemplo, no grupo focal que fiz anteriormente falaram da formacao,

que era necessaria mais formacao, qual é a vossa opiniao relativamente a isso?

Participante 6 (Psic6loga/ Dir. Técnica) - Eu acho que a formacdao nao falta
formacao, e falo das pessoas que trabalham comigo, acho que as vezes falta de vontade das
pessoas em querer fazer formacao e promover também as vezes a qualidade da sua
intervencao, principalmente os quadros mais baixos. Ainda héa aquela coisa de que nao

vém a formacdo como um investimento na qualidade de trabalho deles.
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Moderador - Entdo o que considera que pode ser melhorado nestas praticas, para
melhorar o bem-estar das pessoas e também dos profissionais? O exemplo de alguma

coisa.

Participante 6 (Psicologa/ Dir. Técnica) - Era bom que as instituicdes tivessem
capacidade para dar formacao as pessoas la dentro em horario de trabalho, mas isso nao é
possivel, é dificil. As pessoas tém de procurar formacao fora. Eu acho que a parte da
formacao, eu digo formacdo, conhecimento, novas técnicas, novas estratégias, novas
formas de intervir, porque o mundo esta sempre a mudar e as pessoas deviam atualizar-se.
Isto também secalhar é o que eu sinto na minha institui¢do, nao sei se as colegas tém a

mesma opinido. Sao pessoas que ja trabalham h4 muitos anos e estdo cheias de vicios e...

Moderador - Obrigada.

Participante 5 (Psic6loga) - E como a colega estava a dizer, as formacdes vao tendo, as
vezes até é mais a questdo da sensibilizacdo e delas estarem recetivas a mudanca. O
interessante era, o dificil é implementar, o importante era que para além da tedrica, fosse
mais uma situacao de role-play, eles viverem, poderem viver em formacao aquilo que os
utentes sentem e vivem e experienciam nao €, como sei que fazem no Brasil, colocarem as
colaboradoras em cadeiras de rodas durante uma manha inteira, no fundo colocarem os
trabalhadores a viverem as dificuldades e as dependéncias dos utentes, ai talvez fosse mais
facil as vezes as pessoas perceberem o quao diferente é prestarem os cuidados
humanizados, mas é um tipo de formacao muito mais dificil de nbés conseguirmos

implementar. Mas ai talvez conseguissemos ter melhores resultados.

(Términus da gravacao, encerramento do grupo focal e agradecimento)
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Anexo 4 — Resultados detalhados

Tabela 9
Resultados detalhados
Tema Cédigos Citacoes
Envelhecimento Longevidade P5 (psicologa)- “.. ja temos metade da nossa populagdo com mais de 50

anos...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “...no lar residencial ja temos situagoes de
pessoas com matis de 65 anos que tiveram de ir para uma ERPI...”

P7 (assistente social) - “... devemos ter a volta de 20 utentes com mais de 65
anos...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..quer dizer que os servigos estdo
melhores e as pessoas s@o tratadas e cuidadas, que antigamente acho que
as coisas nao eram assim. E bom, mas depois tem o reverso da moeda.”

Envelhecimento precoce e

P1 (auxiliar de acdo direta) - “O envelhecimento ali naquela populacgdo é

Comorbilidades precoce em relagdo aos idosos.”
P5 (psicbloga)- “..para além de terem a deficiéncia intelectual, também
desenvolveram deméncia, por isso, depois temos uma série de
comorbdilidades...”
P7 (assistente social) - “Como a minha experiéncia ndo acaba por ser s6 na
area da deficiéncia intelectual, acabamos por ter patologias associadas...”;
“..eles acabam por ser idosos, acabam por ter problemdticas que a
populacdo idosa tem, foram as patologias que eles ja tém ndao é.”
P6 (psicologa e diretora técnica) - “..e temos muitas pessoas que também
com duplo diagnostico...”
P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “.. o que torna dificil é quando
comecamos a ter aqui comorbilidades”
P3 (psicologa) - “...exatamente é essas comorbilidades...”
Processo de | P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “.. nas suas competéncias,
envelhecimento e | habilidades e que elas se vdo deteriorando, como se pode deteriorar em
dependéncia todos os outros...”

P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) - “..jd ndo estamos a processar da
mesma forma, ja estamos a ter mais dificuldades em perceber determinada
coisa e isso pode trazer consequéncias ao nivel do comportamento, ...da
ligacdo entre pares ou ja ndo gostarem de estar no mesmo espaco ou
ouvirem determinados barulhos.”

P5 (psicologa) - “Aquilo que fomos observando nos nossos utentes foram
essencialmente mudancgas fisicas sim, maior limitagdo, sensorial...
», «

capacidades cognitivas...”; “..com o avancar da idade foram surgindo
problemas cardiovasculares...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..depois hd a medicacao que é terrivel
ndo é, que depois de muitos anos comega a ter efeitos a nivel fisico,
psicolégico...”; “La esta porque com o avangar da idade, a deterioragdo
fisica, cognitiva, sensorial, mesmo a nivel da questdo da postura e
equilibrio é muito complicado com alguma medicagdo é complicado, mas é

assim.”

P5 (psicologa) - “..termos um niimero ainda elevado de utentes totalmente
dependentes e sem capacidade de expressdo verbal ...”
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P1 (auxiliar de acdo direta) - “.. precisam de mais cuidados ndo é,
aumenta.”; “...cuidado primdrios, higiene, alimentagdo.”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..se aos 35 anos ele ainda era
capaz de fazer, de ser e ter alguma autonomia, secalhar aos 45 anos ja

precisam de lhe fazer o banho que conseguia tomar sozinho...”

P1 (auxiliar de acdo direta) - “..como perdem competéncias, la estd, os
cuidadores é que tém de fazer as coisas como vigiar no banho, fazer camas
eafins.”

Cuidados

<

Respostas as
necessidades primarias

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..cuidar e fazer cuidados bdsicos
isso sim, toda a gente consegue e tém de ser feitos tendo em conta as
questoes de respeito e humanitude.”

P1 (auxiliar de acdo direta) - “..é os cuidados primarios, higiene,
alimentacdo...”

Comunicacdo e tomada
de decisao

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..que ndo se conseguem
exprimir...e desenhar um plano para essas pessoas acaba por ndo ser muito
com a vontade delas... com a opinido dos pais, dos familiares, dos mais
proximos...”

P5 (psicbloga)- “...muitos deles ndo se conseguem expressar, é dificil muitas
vezes avaliar exatamente se estamos a ir ao encontro das necessidades ou
ndo.”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “... em que ndo conseguimos ter
um feedback da pessoa em questdo e que nos temos de tentar munir de
feedbacks de terceiros, de expressoes faciais, expressoes que nos possam
dizer se gostam daquilo, se é por ali ou ndo...”

Futuro

P5 (psicbloga) - “Perspetivamos connosco,... acompanhd-los e prestar
cuidados humanizados até ao final. Os que temos em CACI perspetivamos
que no futuro venham a ser os nossos utentes de lar quando perderam a sua
retaguarda familiar.”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) — “Eu acho que, nés o futuro
podemos perspetivar se tivermos no lado de respostas sociais, de
adaptagoes, de questoes mais estatais. Se n@o, eu ndo devo perspetivar o
futuro de alguém, ele deve-me dizer o que pretende e eu devo auxiliar e
acompanhar ndo é”

Qualidade de vida e bem-
estar

P7 (assistente social) - “E um bocado o que a colega digse, e pronto, e
qualidade de vida, dar-lhes qualidade de vida até ao fim. E parte do nosso
trabalho, continuar a promover a qualidade de vida deles néao é.”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..pela forma que nés trabalhamos, as
pessoas eles sdo felizes a virem todos os dias, e mesmo o0s que moram no lar
residencial eles sdo felizes...”

P5 (psicologa) - “Para a pessoa que recebe, maior satisfacdo, maior indice
de felicidade, melhor qualidade de vida. Para o prestador de cuidados é a
sensacdo de saber que esta a fazer o melhor possivel, que ndo fica aquém
daquilo que poderia fazer melhor.”

Impacto Emocional
de cuidar

Sobrecarga da equipa

7

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “.. se nés tivermos todas as
ajudas técnicas as mais adequadas possiveis para minimizar o esfor¢o do
trabalhador e também maximizar a seguranca da pessoa que estd a ser
atendida, 6timo.”

Desgaste

“«

P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) - se falar no cuidar
assistencial... tem um desgaste fisico... e depois também este desgaste
emocional...”

P3 (psicdloga) - “... é o fisico que é realmente muito desgastante...”; “...é um
trabalho que, que leva a um desgaste fisico e emocional, porque lidamos
com todos os aspetos da vida das pessoas...”

P3 (psicologa) - “... por muita motivagdo e esforco do pessoal que exista no
trabalho, é um trabalho muito desgastante.”
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Sentimento
gratificacao/satisfacao

de

P1 (auxiliar de acdo direta) - “... é muito gratificante...”

P5 (psicologa) - “..6 uma populagdo com a qual eu gosto muito de
trabalhar, da qual recebo uma gratificagao enorme por aquilo que faco...”;
“.. sdo utentes com os quais acaba por ser muito facil trabalhar... s@o
pessoas que s@o mais recetiveis aquilo que nés vamos oferecendo...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “Eu sinto-me muito bem, gosto muito do
que faco...”

P3 (psicologa) - “...mas sim, é gratificante...”
P2 (técnica de reabilitacAo psicomotora) - “..acaba por ser muito mais

enriquecedor para nos... eles ddo-nos muito mais do que qualquer outra
populagdo”

Reconhecimento

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..nds temos o reconhecimento
normalmente pelas familias das pessoas ... Mas depois ndo hd um
reconhecimento ptblico...”

Desafios
profissionais

dos

Auséncia da familia e o

seu envelhecimento

P7 (assistente social) - “..a falta de retaguarda familiar, ou porque acabam
por envelhecer, ou sdo um bocadinho desligadas digamos assim...”

P5 (psicdloga) - “...nés também sentimos isso que é a auséncia da familia, o
facto de ndo estarem tdo presentes como gostariamos...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..eles estdo aos nossos cuidados, acho
que temos 15 que os tutores é o presidente da direcao ou gente da direcao...
eles ndo tém muito contacto com a familia...”.

P3 (psicologa) - “..tendo em conta que temos também os cuidadores a
envelhecer ao mesmo ritmo das pessoas com deficiéncia.”

P4 (enfermeira) - “...0 abandono familiar o que acaba por nos dificultar a
questdo emocional,...”

P7 (assistente social) - “E ver os familiares também a envelhecer e eles a
ficarem sem a retaguarda familiar.”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “...as familias estao envelhecidas...”.

Caracteristicas
populacao

da

P5 (psicologa) — “... necessidades fisicas, psicologicas, emocionais, sociais...”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “...nestas respostas com a saiide
mental em que o foco maior até nem é a deficiéncia, mas sim a saude
mental, mas cabe tudo no mesmo chapéu e lidar com a satide mental é
muito diferente de lidar com a deficiéncia intelectual, e esta divisdo, que

ndo é muitas vezes bem feita, é o que traz maior dificuldade.”

Preconceito

P4 (enfermeira) - “..é também muito ainda aquele estigma, aquele
esteredtipo...”

Informacao cientifica

7

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “.. também é verdade que ha
muito pouca coisa na drea da deficiéncia...”

P3 (psicoéloga) - “... a grande caréncia realmente tem haver com isto, de
como avaliar de forma mais correta possivel.”; “precisariamos aqui de
mais instrumentos que também nos apoiam a darmos uma resposta”;
“..precisariamos de instrumentos que nos dessem uma melhor nocdo das
necessidades e uma orientagdo até a nivel de trabalho para além daquilo
que é a nossa experiéncia e o conhecimento que temos dela.”

Reconhecimento
financeiro

¢

P7 (técnica de reabilitagdo psicomotora) - “.. as pessoas que trabalham
nesta drea s@o extremamente mal pagas, ou seja, se nés queremos pessoas
diferenciadas e minimamente boas e com vontade a trabalhar, elas vdo ter
de ser recompensadas de alguma forma e essa forma é também financeira.”

P3 (psicbloga) - “..o facto da parte econémica ser assim, também faz com

84




Envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia Intelectual e cuidados formais: estudo qualitativo com cuidadores.

que tenhamos de nos envolver noutro trabalhos... poderiamos secalhar ter o
nosso tempo livre dedicado apenas a isto e a formarmo-nos mais...”

Respostas sociais e
institucionais

Necessidade
institucionalizagio

de

P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) - “Ndo sé pelas perdas de
envelhecimento, mas porque lhes foi retirado o seu contexto de vida que
tinham... foram institucionalizados, tiveram uma nova rotina.”; “Depois
perceber se comegam neste envelhecimento a perder o seu contexto e o seu
ntcleos e isso sim, também é muito prejudicial para eles...”; “...Quando eles
vivem no seu agregado familiar, nas sua familias, nas suas casas, vao
comegar a perder a ter a perda dessas pessoas e isso sim é o que lhes traz
maiores dificuldades”

Respostas sociais

P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) - “Se ja estiverem
institucionalizados, o envelhecimento passa aqui pelos pingos da chuva,
mas nao ha uma mudanca na vida da pessoa.”; “Infelizmente as instituicbes
é quem mais preparado estd, porque eles estdo la, eles comecam a
envelhecer e bem ou mal tém de o fazer.”

P3 (psicologa) - “.., portanto estas respostas é o melhor que pode existir
dentro daquilo que sao as legislagdes existentes...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..., mas o que custa é a seguranca social a
seguir, obrigar-nos, e ultimamente eles tém arranjado vagas para eles, e
eles terem de ir para uma ERPIL.”

P5 (psicologa) - “.. eu pensei que ja tinham suspendido essa situagdo de
transitarem com os utentes para ERPI, pelo menos na zona isso ndo
acontece, fiquei agora estupefacta por perceber que acontece.”

P7 (assistente social) - “Nao de todo, de todo eu ja trabalhei em ERPI, nao.”;
“...eles ndo aceitavam, os idosos, aquilo para eles era muito dificil”

P5 (psicologa) - “Ndo, nem os utentes na ERPI aceitam, nem eles aceitam.”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “...ha pessoas que, principalmente com a
doenca mental, as ERPIS ndo estdo preparadas para isso.”

P5 (psicbloga) - “...na minha zona geografica eu sinto outra dificuldade que
é a questdo do acompanhamento médico, o nosso centro de satide ndo é
uma boa retaguarda, e depois pronto, ndo temos médico, ao contrario de
outras ERPIS que por norma tém um médico que se desloca ao lar, nés ndo
temos, recorremos ao centro de satide.”

P3 (psicologa) — “..existe uma necessidade de mais respostas, precisamos
de respostas mais adequadas...”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..tipo de respostas sociais
deveria haver e ndo a tipificacdo de respostas que ha, que nés temos neste
momento que sdo centro de atividades ocupacionais, lares residenciais ou
residéncias autéonomas...”

Legislagdo inadequada

P5 (psicologa) - “...porque a nossa legislagdo bem que precisa deste tipo de
estudos para poder aqui uma revisao futura daquilo que sdo as verdadeiras
necessidades dos nossos lares...”

P4 (enfermeira) - “..a nossa legislacdo infelizmente estd muito aquém
daquilo que devia estar...”

Abordagens de
cuidados

ACP

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “...uma total abordagem centrada
nele, os beneficios serdo muito grandes.”

P2 (técnica de reabilitacio psicomotora) — “.. devemos olhar para o
envelhecimento deles tendo em conta o que é que eles querem de eles
proprios.”

P1 (auxiliar de acao direta) - “...é um desafio.”; “E essencial.”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “...fazemos a avaliacdo tendo em
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conta a opinido e a vontade realmente deles e dai constroem-se os planos e
as intervengoes.”; “Obviamente hG momentos que as atengoes tém de ser
divididas, mas eu creio que nos cuidados assistenciais, acho que é isso que
estamos a falar, sim sdo mais possivel individualizados.”

P3 (psicologa) - “..tentar ao mdaximo ter o cliente no centro, a pessoa no
centro e fazermos esta agilizacdo de necessidades e de pareceres entre a
familia, equipa que trabalha com eles, o que seja, tendo sempre como foco
principal as necessidades e aquilo que realmente a pessoa quer para st,...”
P1 (auxiliar de agdo direta) - “.. a nivel de cuidados, uma abordagem
centrada na pessoa, no que ela quer, no que ela gosta, tentamos.”

P5 (psicologa) - “..tentamos na nossa planificacio ir ao encontro destas
necessidades gerais.”; “Na definicdo do plano individual, nés também
tentamos envolver os utentes naquilo que sdo os seus gostos, 0s seus
interesses, o que querem continuar a fazer das atividades, o que querem
fazer de diferente...”

P7 (assistente social) - “...é muito importante perceber o que querem, o que
gostavam... quando fazemos aqui o plano individual de inclusdo...”

P6 (psicologa e diretora técnica) - “..com o planeamento centrado na
pessoa... a pessoa escolhe as atividades que quer fazer e pronto, eles é que
praticamente, fazem o plano individual a base das escolhas deles, dos
interesses deles...”

P4 (enfermeira) - “...a implementacao da humanitude, o planeamento claro
centrado na pessoa... a humanitude facilitou muito...”

Tradicional

P2 (técnica de reabilitacao psicomotora) — “ninguém obriga ninguém a fazer
efetivamente aquilo que ndo quer, mas o que acaba por fazer é dentro da
oferta que existe.”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) — “..nos cuidados mais bdasicos,
assistenciais, em lares residenciais, acho que ai o centrado na pessoa tem
muito mais que se lhe diga...para ser centrado na pessoa nos vamos ter de
perguntar como é que ele quer tomar banho... tém de bater a porta e eu,
conheco alguns lares residenciais, conheco boas opc¢des, conheco mais ou
menos, mas acredite que nem todas as pessoas conseguem cumprir isto”

P2 (técnica de reabilitagdo psicomotora) — “Nos temos um problema muito
grave no nosso pais que temos respostas tipificadas pela seguranca
social...”

Barreiras a ACP

Falta de Recursos

< 7 . 7 ER ~ . .

P3 (psicologa) - “...o desafio é a falta de pessoal.”; “...ndo existe um cuidador
por pessoa.”

“...existem muito poucos enfermeiros nestas instituicoes...”

P3 (psicologa) - “...existem muito poucos enfermeiros nestas instituigoes, ...”
P1 (auxiliar de agao direta) — “A nivel de recursos, mais pessoal...”

P2 (técnica de reabilitacdo psicomotora) - “..nés ouvimos, nos temos em
conta o que eles querem e o que ndo querem, ninguém obriga ninguém a
fazer efetivamente o que ndo quer, mas o que acaba por fazer, é dentro da

», «

oferta que existe.”; “...centrado na pessoa dentro da oferta que existe.”

Falta de
profissional

formacao

P2 (técnica de reabilitagio psicomotora) - “Se tivermos a formacgao
adequada tendo em conta a situagdo e o posto de trabalho poderemos dar
aqui muitos utensilios e muitas ferramentas”; “Eu acho que a formacéo é
aqui assim o grosso...”

P3 (psicologa)- “E é formacao, formagdo, formagdo, muito necessaria.”; “..
é preciso esta parte base, de formar... esta parte formativa é muito
necessaria.”
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P6 (psicologa e diretora técnica) - “..acho que as vezes falta vontade das
pessoas em querer fazer formagdo e promover também das vezes a
qualidade da sua intervencdo, principalmente os quadros mais baixos.”;
“Era bom que as instituicoes tivessem capacidade para dar formacgdo as
pessoas la dentro em horario de trabalho...”

P5 (psicologa) - “..a formacgdo vao tendo, as vezes até é mais a questdo da
sensibilizacao e delas estarem recetivas a mudanga.”

P5 (psicologa) - “... o importante era que, para além da teérica, fosse mais
uma situacdo de role-play, eles viverem, poderem viver em formacao aquilo
que os utentes sentem e vivem...”

P1 (auxiliar de aclo direta) - “... é necessario formacao e investimento.”

Inflexibilidade a mudanca

P5 (psicologa) - “... as nossas colaboradoras que receberam os utentes ha 20
anos atras... tém dificuldades em perceber que ok, ja ha aqui diferencas
associadas ao envelhecimento e as necessidades vdo ser diferentes...”

P3 (psicologa) - “.. a maior dificuldade vem com o prestar um servico
totalmente centralizado, ou mais centralizado na pessoa...”;

P6 (psicologa e diretora técnica) - “Sdo pessoas que ja trabalham ha muitos
anos e estao cheias de vicios e...”
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