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RESUMO: O envelhecimento da pessoa com Deficiéncia Intelectual (DI) é um fato que
acompanha a crescente expectativa de vida da populacdo em geral e, devido ao envelhecimento
atipico presente nessa populacédo, a prestacdo de cuidados exige um olhar diferenciado e um
esforgo continuo por parte da pessoa que cuida. Este artigo descreve o perfil do cuidador familiar
informal da pessoa com DI que envelhece, possibilitando uma reflexdo sobre a prestacdo desses
cuidados. Na metodologia, utilizou-se um guestionario que envolve a prestacdo de cuidados por
parte dos cuidadores familiares informais. Participaram da amostra 30 cuidadores. Os dados
obtidos foram coletados no Servico de Envelhecimento da APAE DE SAO PAULO, entre
fevereiro de 2013 e maio de 2014. Os resultados obtidos evidenciaram que a maioria das pessoas
nessa fase de vida mora com os familiares, preferencialmente com a mae com média de idade de
77 anos e, na auséncia desta, a prestacdo desses cuidados é realizada pelo pai e/ou irmaos.
Quando verificado o grau de parentesco do cuidador principal, nota-se que a mde mantém-se
como a cuidadora informal até o fim da vida, ndo partilhando esses cuidados com outros
cuidadores formais. A partir dos resultados obtidos, é possivel concluir que a arte de cuidar,
exercida por cuidadores familiares informais de pessoas com DI, que envelhecem, instiga o
envolvimento multiprofissional, e sugere a realizacdo de novas pesquisas que considerem essas
diferencas e peculiaridades presentes em tal perfil populacional.
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ABSTRACT: Aging of individuals with Intellectual Disability (ID) accompanies the
increasing life expectancy of the general population. The atypical aging exhibited by this
population calls for provision of special care. Care for these individuals during this phase of
life is invariably provided by elderly caring for elderly, i.e. family caregivers. The profile of
these caregivers tends to differ owing to the presence of concerns other than the provision of
care. Therefore, professionals working with this population should guide, plan and
implement actions that embrace these differences. Thus, the present study involved an
unprejudiced analysis of the provision of care by family caregivers to aging individuals with
ID. Results point to the need for multiprofessional involvement and further studies exploring
difference and peculiarities in aging individuals with ID.

Keywords: Intellectual disability; Aging; Family caregivers; Gerontology.

Introducéo

O aumento da expectativa de vida da populagcdo em geral vem instigando trabalhos na
area da Gerontologia e, quando se trata do envelhecimento de pessoas com Deficiéncia
Intelectual (DI), a situacdo é ainda mais emergente. Segundo o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), existem 2.617.025 pessoas com DI no Brasil, sendo
que 2,9% dessas pessoas apresentam 65 anos ou mais.

Em paises desenvolvidos, pessoas com DI de grau leve podem alcancar a mesma
expectativa de vida da populacdo em geral, exceto nos casos com diagnéstico de Sindrome de
Down (SD) quando, aléem do envelhecimento precoce, a pessoa pode apresentar maior
vulnerabilidade para desenvolver deméncia do tipo Alzheimer (Coppus, et al., 2006; Prasher,
Sajith, Mehta, Zigman, & Schupf, 2010; Silverman, Zigman, Krinsky-McHale, Ryan, &
Schupf, 2013; Zigman, et al., 2005; Zigman, & Lott, 2007).

Um fato que norteia o envelhecer de alguém com DI diz respeito as diferencas e
especificidades presentes em um mesmo grupo de pessoas consideradas, muitas vezes, apenas
como pessoas com DI que envelhecem. No entanto, nesse mesmo grupo, podem ocorrer
padrbes distintos de envelhecimento, com expectativas de vida diferentes e necessidades

especificas de atencdo em saude e cuidados especificos (Coppus, 2013).
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Dependendo da etiologia da DI, o envelhecimento nessa populacdo apresenta-se de
modo atipico, contribuindo para diversas perdas funcionais e um alto indice de deméncia do
tipo Alzheimer.

Alguns marcadores sugestivos de envelhecimento atipico sdo perceptiveis a partir dos
30 ou 40 anos de idade, principalmente naqueles com Sindrome de Down (Jennings, et al.,
2015; Ramos, & Moscardi, 2004; Tsao, Kindelberger, Fréminville, Touraine, & Gerald
2015).

Algumas doengas podem ocorrer de modo mais frequente, se comparadas com as da
populacdo idosa em geral, sendo estas: obesidade, diminuicdo da aptiddo fisica, alteracbes
psiquiatricas e comportamentais, osteoporose, distarbios da tireoide, doencas do cora¢éo nao
isquémicas, alteracOes sensoriais (perdas auditivas e visuais), epilepsia, doengas da pele,
alteracOes dentais, doencas gastrointestinais e necessidades do uso de polifarméacia ao longo
de toda vida (Florio, & Trollo, 2015; Strnadova, Cumming, Knox, Parmenter, & Lee, 2015).

Para Heller, Dora Fisher, Marks, & Hsieh (2014), cerca de 40% desses idosos com
idades acima de 75 anos ndo sdo ativos, possibilitando um estilo de vida que tende ao
desenvolvimento de comorbidades associadas a alguma doenca de base preexistente
concomitante a DI (Haveman et al., 2011). Outros fatores, como a institucionalizacdo, falta
de acesso aos cuidados de satde na vida adulta, dificuldades de comunicacgéo para expressar
0s reais sintomas e os erros de diagndéstico contribuem para o desenvolvimento de doencas na
velhice (Bowers, Webber, & Bigby, 2014).

Além das alteracbes de saude encontradas nessa fase da vida, a prestacdo de cuidados
diarios tem sido outro fator que tem possibilitado novas reflexdes sobre o atendimento a
pessoa com DI que envelhece (Bekkema, de Veer, Hertogh, & Francke, 2015).

Apesar das limitacOes e dificuldades encontradas, a pessoa com DI rompe barreiras e
vive mais do que o esperado (Coppus, 2013), provocando novos desafios a sociedade e aos
profissionais que atuam direta ou indiretamente no atendimento a essa clientela. Portanto,
discutir e refletir sobre as novas configuragfes familiares e na forma como ocorre a prestacdo
dos cuidados a essa populagdo é uma oportunidade impar de promoc¢do da assisténcia e da

qualidade de vida.
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O papel do cuidador da pessoa com deficiéncia intelectual que envelhece: implicacoes

para pratica

No Brasil, a prestacdo de cuidados é realizada voluntariamente por familiares,
vizinhos e amigos proximos da pessoa idosa, na maioria das vezes.

No entanto, essa prestacdo de cuidados torna-se insuficiente na garantia de cuidados
adequados na velhice. Segundo Batista, Barros, Almeida, Mangia, & Lancman (2014), o
auxilio proveniente da contratacdo do cuidador formal, é um facilitador nos casos daqueles
com maior grau de dependéncia, configurando-se como uma alternativa complementar na
prestacdo dos cuidados de vida diéria.

Para Leme, Oliveira, Cruz, Higa, & D’Elboux (2013), o cuidador formal esta
relacionado a prestacdo de cuidados e/ou servigcos oriundos da pratica do conhecimento
adquirido em treinamentos especificos e com remuneracdo acordada entre o contratante e a
pessoa contratada, enquanto que o cuidador informal pode estar relacionado a prestacdo de
cuidados na maioria das vezes realizados por parentes proximos e sem remuneracao
financeira.

Na velhice, a pessoa com DI é cuidada normalmente pelos familiares, especialmente
pais e irmdos mais novos. Para Wang (2013), um dos maiores desafios medicos e sociais
enfrentados pelos idosos com DI diz respeito a prestacdo desses cuidados, referindo-se ao
fato de a maioria das pessoas com DI que envelhecem permanecerem na casa de seus
familiares, inclusive os mais dependentes. A maior parte dos cuidadores familiares rejeita a
possibilidade do seu ente querido idoso com DI residir em outro lugar que ndo sua residéncia
de origem, ou seja, percebe-se que existe uma resisténcia por parte dos familiares em permitir
outra forma de cuidados que ndo aqueles oferecidos em sua residéncia e por seus familiares.

Sabemos que o perfil da pessoa com DI que envelhece é marcado pela presenca de
alguns prejuizos funcionais que possivelmente podem se associar a outras limitacGes pré-
existentes, tornando a pessoa cuidada mais dependente de auxilio para realizacdo das suas
atividades de vida diaria e de vida prética (Hilgenkamp, Reis, Van Wijck, & Evenhuis, 2012;
Strydom, Chan, King, Hassiotis, & Livingston, 2013). Assim, essa populagcdo apresenta
demandas especificas de atencdo e cuidados; na maioria dos casos, faz-se necessario o

suporte técnico de um cuidador formal habilitado para prestar um atendimento diferenciado.
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A relacdo existente entre o cuidador formal e a pessoa com DI esta permeada de
desafios em prol da construcdo de uma relacdo bem estabelecida entre a pessoa cuidada, seus
familiares e os profissionais que a acompanham (Angelo, Nakamura, Martin, & Santos,
2009).

Para o cuidador formal da pessoa com DI, é importante compreender qual é, de fato,
seu papel nessa relacdo, principalmente porque a maioria dessas pessoas exige, desde a
infancia, uma atencdo diferenciada de suas familias que, muitas vezes, tornam-se seus
cuidadores informais desde muito cedo.

A procura por cuidadores formais, por parte dos familiares e/ou responsavel legal pela
pessoa idosa com DI que envelhece, pode tornar-se uma tendéncia, considerando o cenério
atual sobre envelhecimento e deficiéncia no Brasil. Essa procura ndo é motivada somente
pelos prejuizos funcionais presentes na pessoa com DI que envelhece, mas tambeém devido ao
envelhecimento e os prejuizos funcionais presentes nos proprios cuidadores familiares
informais (pai/mae e irmaos).

Em algumas situacdes, a familia encontra-se em situacdo de sobrecarga na prestacéo
desses cuidados, implicando a necessidade da contratacdo de cuidadores formais. No entanto,
o familiar cuidador sente-se desconfortavel e inseguro no partilhamento desses cuidados com
outros cuidadores formais, como se 0s mesmos estivessem abdicando do dever de cuidar.

Nesse caso, € funcdo do cuidador formal assegurar a pessoa idosa com DI e seus
familiares, dentro das suas condi¢BGes, o conforto emocional, fisico, e a seguranca do
ambiente como sugerido por Born (2008).

A relacdo de auxilio nesses casos pode ser entendida como uma unido significativa
entre o cuidador formal e aquela pessoa que é cuidada, ultrapassando a funcdo e a préatica da
prestacdo de cuidados. A construcdo da relacdo entre ambos se estabelece a partir de uma
comunicacdo clara. Para tal, faz-se necessario estabelecer um dialogo entre todos o0s
envolvidos, preconizando a troca de informac@es, as definicbes de responsabilidades e o
estabelecimento de contratos.

Além disso, é importante que o cuidador da pessoa com DI que envelhece procure
evitar situacGes de conflitos, tenha ddvidas esclarecidas quanto a prestacdo de cuidados e
receba o auxilio, a capacitacdo sobre DI, bem como todo o apoio necessario para exercer o
seu papel de maneira adequada, respeitando as diferencas e demandas especificas da pessoa
com DI que envelhece.
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Novas configurac6es familiares: Relevancia na prestacdo de cuidados para a pessoa com

DI que envelhece

O aumento da longevidade tem contribuido para uma mudanga significativa nas
configuracbes familiares e nas funcGes parentais de pessoas com DI. Essas novas
configuracBes tendem a apresentar nucleos familiares com representantes mais longevos e
presenca de familias mais numerosas devido a possibilidade do convivio com pessoas de
diferentes geragoes.

Devido ao envelhecimento dos provedores iniciais (mae e pai), o papel na organizagéo
dos cuidados ndo necessariamente esta atribuido ao modelo tradicional, exigindo uma
reorganizacao para estabelecimento de novas funcdes parentais (Guedes, 2000).

Nos nucleos familiares de pessoas com DI em processo de envelhecimento, essas
novas configuraces devem-se ao fato de os pais vivenciarem seu proprio envelhecimento e o
de seus filhos, gerando a necessidade de rediscussdo dessa tematica até mesmo com seus
préprios familiares, possibilitando frequentes reflexdes sobre a prestacdo de cuidados sob a
Gtica dessa familia.

Observando a dinamica familiar de pessoas com DI no atendimento pratico, é possivel
perceber que existe uma superprotecdo dos cuidadores familiares informais, no exercer 0s
cuidados com seu ente querido, o0 que pode ser produto da forma como esse familiar aprendeu
e compreendeu o conceito da DI ainda na infancia.

A forma como os familiares cuidadores lidam com as questdes que permeiam 0
envelhecimento da pessoa com DI, pode influenciar diretamente na reorganizacdo familiar,
na curatela, na interdicdo (parcial ou total), no planejamento de vida futura e principalmente
na prestacao de cuidados a essa pessoa que envelhece.

Em consequéncia disso, em alguns casos ocorrem modificacdes e necessidades de
mudancas inclusive de ambiente (a pessoa com DI idosa passando a morar em outra
residéncia). Essas mudancas podem impactar em varios aspectos a vida da pessoa com DI
que envelhece, predispondo-a a alteragdes emocionais e comportamentais. Entender o
envelhecimento da pessoa com DI, suas diferengas, especificidades, as transformacoes
histéricas ocorridas ao longo dos anos da vida, entender o papel da familia, e sua

constituicdo, tudo isso facilitara 0 manejo diario na prestacéo de cuidados.
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Com base na pratica de atendimento a populacdo com DI em processo de
envelhecimento, fica evidente que as transformac6es oriundas das modificacbes sociais e
juridicas em nosso pais, influenciaram o entendimento da sociedade e o nucleo familiar
dessas pessoas. Se analisarmos longitudinalmente, veremos que essas transformacOes
atingiram de forma direta e indireta os nucleos familiares, principalmente aqueles que
insistem na abordagem tradicional de composicao familiar (Domingues, 2004).

Quando analisamos as configuragfes familiares e as correlacionamos com o
envelhecimento populacional, é possivel perceber os desafios diarios por parte dos
profissionais envolvidos no atendimento direto a essas familias. Sabemos que o modelo
familiar da pessoa idosa por si sO ja coexiste de maneira diferenciada, devido a fatores
historicos, culturais e religiosos.

No envelhecimento, é comum encontrarmos especificidades nessa questdo
envolvendo ndo somente 0 modelo de familia, mas principalmente os vinculos estabelecidos,
a funcdo e os papéis desenvolvidos por parte de cada membro da familia. Normalmente os
problemas surgem de forma direta, quando ocorrem prejuizos na independéncia dos membros
dessa familia envelhecida. Na velhice, espera-se uma inversao de papéis, quando os filhos sdo
transformados em portos seguros, assumindo as vezes um papel indevido, até mesmo de
maneira desorientada.

Diante do envelhecimento da familia, muitas vezes, ha necessidade de uma
reorganizacao desse nucleo, envolvendo questdes como mudancas na rotina e dindmica da
familia, reorganizacdo e readaptacdo de espacos fisicos (mudancas de casa ou modificactes
arquitetdnicas), reorganizacdo dos cuidados (rodizio entre os membros da familia), e
tratamento de questdes emocionais, devido as necessidades e dificuldades na prestacdo de
cuidados.

Quando paramos para refletir sobre as questdes envolvendo o perfil familiar da pessoa
com DI, nos deparamos com uma situacdo ainda mais delicada e dificil de ser compreendida.
O perfil familiar da pessoa com DI que envelhece vivenciou as mesmas transformacoes
citadas no inicio do texto; porém, essa familia vivencia o duplo estigma, ou seja, 0
envelhecimento e a DI.

Sabemos que o contexto histérico vivenciado pelos familiares de pessoas com DI esta
carregado de estigmas e muitos deles imbuidos de muitos sofrimentos; dentre eles podemos
citar: baixa expectativa de vida de seus filhos, presenga de comorbidades ao longo da vida e 0

maior deles, o preconceito.
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O conceito adotado e difundido outrora sobre a DI partilhado com os familiares
passou por grandes transformacdes ao longo dos anos (Smith, & Polloway, 2014).

Entretanto, para melhor compreender os aspectos que envolvem a velhice da pessoa
com DI, é necesséario conhecer o perfil desses cuidadores familiares. Portanto, este artigo
apresenta de maneira sucinta o perfil dos cuidadores familiares de pessoas com DI atendidos
em uma instituicdo pioneira no atendimento a pessoa com DI que envelhece. Os dados
apresentados nesse artigo podem contribuir para um melhor entendimento sobre os aspectos
envolvem a prestacéo de cuidados para essa populacao.

Método

Para obtencdo dos dados, seguiu-se uma abordagem quantitativa do tipo transversal e
descritivo. Estes dados foram coletados no Servico de Envelhecimento da APAE DE SAO
PAULO (SP), Brasil, entre fevereiro de 2013 e maio de 2014, mediante a aplicagédo de
questionario de avaliacdo previamente agendado. Participaram dessa amostra 30 cuidadores
familiares de pessoas com DI em processo de envelhecimento.

O questionario utilizado para obtencdo dos resultados abordava aspectos de salde
geral do adulto com DI, e correlacionando esses aspectos com pessoas adultas sem DI.

Para este artigo, contudo, foram considerados apenas os resultados referentes aos
aspectos que envolviam a prestacdo de cuidados por partes dos cuidadores familiares aos 30
sujeitos incluidos na pesquisa. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

Na elaboracdo deste material, utilizou-se como critério de inclusdo o fato de o
entrevistado ser cuidador familiar da pessoa com DI inscrita no Servico de Envelhecimento
da APAE DE SAO PAULO.

Os dados encontrados foram organizados no formato de tabelas, apresentados em
graficos elou tabelas e analisados através de numeros absolutos com aplicagdo de

porcentagem.
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Resultados

Foram incluidos na amostra 30 pessoas com DI, sendo 9 do género feminino com
idades entre 38 e 50 anos e 21 pessoas do género masculino com idade entre 50 e 62 anos,
como demonstrado na tabela 1 abaixo:

Tabela 1. Perfil etario das pessoas com DI avaliadas no Servico de Envelhecimento da APAE DE
SAO PAULO, maio de 2014

Geénero Ndmero Absoluto NUmero Relativo
Masculino 21 70%
Feminino 9 30%

Quando analisada a constituicdo familiar desse grupo, foi evidenciada a presenca da
mée viva em 77% dos casos avaliados. Em 47% dos casos 0s pais ainda estavam vivos; e
53% dos irmdos moravam com seus familiares, incluindo nesse convivio a pessoa com DI
que envelhece (Grafico 1).

Gréfico 1: A méde viva é parte integrante da Constituicdo familiar da pessoa com DI que envelhece

7%

53%

47%

Mae viva Pai vivo Familias em que irm&os
moram com o sujeito

Ao analisar a idade dos pais vivos no nucleo familiar da pessoa com DI que
envelhece, nota-se que a média de idade da mae é de 77 anos e do pai de 74 anos. Esse
resultado evidencia o envelhecimento mutuo presente nessa constituicdo familiar, conforme
demostrado no gréafico 2.
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Gréfico 2: Demonstrativo da média de idade dos pais vivos de pessoas com DI em processo

de envelhecimento

N

ldade média da mae Idade meédia do pai
(anos) (anos)

Quando analisado o perfil do cuidador principal, verificou-se que 73% das maes
tornam-se cuidadoras principais. Na auséncia da mae, 17% dos sujeitos avaliados sdo
cuidados pelas irmds; 7% por irmaos; e apenas 3% sdo cuidados pelos pais. Outro dado
significante esta relacionado ao fato de 100% dessas pessoas cuidadas residirem com o

cuidador principal, ou seja, na maioria das vezes, com a mde como demonstrado no gréafico 3.

Grafico 3: Demonstrativo sobre o perfil do cuidador principal da pessoa com DI que envelhece
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Neste estudo, ndo foram investigadas outras informacdes referentes ao perfil do
cuidador da pessoa com DI; apenas propds-se um panorama geral desse cuidador, incluindo
informacdes bésicas sobre como ocorre a prestacdo de cuidados aos sujeitos nessa fase da

vida.

Discussao

Nas ultimas décadas, a expectativa de vida para pessoas com DI rompeu paradigmas,
e superou os 19 anos estimados na década de 1930. Pessoas com DI de grau leve podem
alcancar a mesma expectativa de vida da populacdo em geral, exceto nos casos com
diagndstico de SD que, além do envelhecimento precoce, a pessoa pode apresentar maior
vulnerabilidade para desenvolver a Alzheimer, doenca que requer, assim como em outras
sindromes, um planejamento de vida singular com ac¢6es e medidas especificas de assisténcia
em salde, junto a uma equipe multidisciplinar (Bittles, Bower, Hussain, & Glasson, 2007,
Prasher, et al., 2010; Rohn, McCarty, Love, & Head, 2014; Zigman, et al., 2005).

Em relacdo aos dados encontrados nesta pesquisa, sobre a prevaléncia do género
masculino entre 0s sujeitos entrevistados, os mesmos diferem dos dados estatisticos
encontrados nacionalmente sobre a longevidade de homens e mulheres. A populacdo idosa
brasileira atualmente é composta de 9.156.112 homens e 11.434.487 do género feminino,
sendo o género feminino prevalente também em pessoas com DI que envelhecem no Brasil
(Brasil, 2010).

No entanto, essa diferenca relacionada ao género masculino pode ser uma
peculiaridade presente na populacdo DI que frequenta a instituicdo onde a pesquisa foi
realizada. Contudo, esses dados precisam ser mais profundamente investigados em pesquisas
futuras. Na pratica de atendimento, é possivel perceber que as mulheres com DI que
apresentam maior autonomia e independéncia, normalmente, estdo incluidas no mercado de
trabalho ou permanecem em seus lares, auxiliando suas familias nos servigcos domésticos.

Em se tratando da média de idades desses cuidadores familiares, principalmente a da
mée em 77% dos casos, nota-se um duplo envelhecimento, ou seja, pais idosos cuidando de

filhos com DI idosos. Estes dados estdo de acordo com McKenzie, & McConkey (2015).
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Quando verificamos que a mde com 73% é parte integrante da constituicdo familiar da
pessoa com DI gque envelhece, sugere-se um modelo de constituicdo familiar tradicional com
predominancia do género feminino, com presenca em alguns casos da figura paterna com
prevaléncia de 47%, e irmdos, compondo o0 mesmo nucleo familiar. A forma como essas
familias estdo arranjadas demonstra que a mée ocupa um papel importante na prestacdo de
cuidados ao longo do ciclo vital da pessoa com DI que envelhece.

Na prética de atendimento nesta instituicdo, evidenciam-se casos em que essa
informacdo é reafirmada. Sendo assim, € possivel notar que a pessoa com DI nessa fase da
vida continua sendo cuidada pela méae. Quando ocorre o falecimento dessa mae, nota-se que
0s cuidados sdo prestados pelos irmaos; porém, a pessoa cuidada permanece morando com 0s
cuidadores familiares até o final da vida, conforme descrito por McKenzie, e McConkey
(2015). Esses autores enfatizam a importancia dos cuidados nos casos de envelhecimento
mutuo de “pais e filhos”. Neste caso, a prestacao de cuidados torna-se um assunto de extrema
relevancia, principalmente pela falta de orientacédo e planejamento desses cuidados.

A prestacdo dos cuidados por parte de familiares idosos é uma questdo que deve ser
discutida com maior profundidade, pensando-se em acdes de seguranca ambiental,
prevencdo, promocgao e manutencdo da saude como rotina de promoc¢éo da qualidade de vida.
No entanto, no atendimento a esses familiares, nota-se uma demanda importante e uma
necessidade constante de acompanhamento e orientages (Bemister, Brooks, Dyck, & Kirton,
2015; Yoong, & Koritsas, 2012).

O fato de o cuidador principal ainda ser a mée idosa, em 73% dos casos, possibilita
um rediscussao sobre o projeto de vida futura tanto da pessoa com DI que envelhece, quanto
do seu familiar cuidador. Outro dado significante, apresentado nestes resultados, diz respeito
ao fato de 100% dessas pessoas cuidadas residirem com o cuidador principal. Esses
resultados podem ser sustentados pela literatura, uma vez que na populacdo de idosos sem DI
as mulheres idosas tornam-se cuidadores principais ao longo dos anos (Loureiro, et al.,
2013).

Diante disso, concluimos que a abordagem familiar da pessoa com DI que envelhece
precisa ser preconizada por premissas que contribuam para a manutencdo do equilibrio da
dindmica familiar da pessoa atendida. Portanto, o trabalho deve ser norteado pela garantia da
qualidade de vida e pela busca constante da parceria e do pertencimento familiar. Com base
nessa tematica, ndo deve existir preconceito ou barreiras que limitem a abordagem familiar
(Vilaseca, et al., 2015; Wark, Hussain, & Edwards, 2014).
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Entendemos que qualquer modelo e/ou configuracdo familiar sé sera equilibrado
quando cada membro da familia e/ou cuidador formal ou informal for capaz de relacionar-se
através do respeito muatuo, da liberdade, da veracidade, e dos principios da afetividade. Os
vinculos emocionais e 0 pertencimento tornardo a pessoa com DI mais feliz e possibilitara o
aumento da longevidade com qualidade de vida (Bai, et al., 2014; Rey, Extremera, Duran, &
Ortiz-Tallo, 2013).

Historicamente, sabe-se que alguns pais de pessoas com DI mantinham seus filhos em
suas residéncias, a fim de evitar a institucionalizacdo com medo de 0S mesmos serem
negligenciados. Na instituicdo onde este estudo foi realizado, a maioria das pessoas com DI
que envelhecem, residem em suas casas com seus familiares, geralmente com seus pais, tendo
mais comumente a mée idosa como cuidadora principal (Gréfico 3).

No entanto, Haley, e Perkins (2004) mencionam a dificuldade enfrentada por
cuidadores familiares informais em relacdo aos aspectos que envolvem o envelhecimento dos
seus filhos com DI, no que se refere as dificuldades de gerenciamento na prestacdo de
cuidados e a insercdo dos filhos em Servigos Especializados nessa fase da vida. Os autores
denominam essa populacdo como sendo uma populacdo oculta, que s6 procura ajuda em
situacBes extremas, ou seja, quando seu ente querido apresenta uma situacao grave de doenca,
ou esta fisicamente incapacitado.

Diante disso, faz-se necessario conhecer e compreender esse cuidador familiar.
Alguns cuidadores idosos podem apresentar-se relutantes em pedir ajuda por outras razoes,
incluindo experiéncias angustiantes do passado, tais como ter vivenciado uma luta ardua para
obter ajuda durante a infancia e adolescéncia do seu filho(a), ou até mesmo pelo fato de ter
suas angustias silenciadas no momento que necessitava de auxilio (Ward, & Cooper, 2013).

Cuidadores familiares de idosos com DI podem apresentar necessidades semelhantes
a pessoa cuidada. Nestas circunstancias, os pais atenciosos podem tornar-se fisica ou
mentalmente doentes. Os problemas comuns incluem a diminuicdo da mobilidade que
implica em um maior comprometimento da autonomia e da independéncia tanto da pessoa
cuidada quanto do seu cuidador (Baumbusch, Phinney, & Baumbusch, 2014). No
envelhecimento de pessoas com DI, é comum o cuidador de idosos enfrentar situacfes de
estresse prolongado, o que muitas vezes interfere diretamente na prestacdo de cuidados.

Outra questdo importante referente a esse cuidador familiar refere-se ao isolamento

social vivenciado por muitos deles.
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Isso se deve principalmente ao fato de esse familiar ausentar-se do convivio social,
isolando-se das redes familiares muito mais cedo do que o cuidador de idosos de pessoas sem
DI. O fato de um familiar prestar cuidados a pessoa com DI desde a infancia pode limitar sua
participacdo social (Wang, 2013).

O isolamento desses familiares, especialmente das maes, pode ser resultante da
limitacdo na autonomia e na independéncia dos seus filhos com DI. No envelhecimento esse
isolamento pode tornar-se cada vez mais frequente ndo s6 pela inseguranca dos pais, mas
principalmente devido ao fato de os filhos com DI apresentarem maior limitagéo e restricdo
de participacdo social (Wang, 2013).

Frente a essa realidade, € notavel que existam diferencas e particularidades
vivenciadas pelo cuidador familiar informal da pessoa com DI que nem sempre se assemelha
aquelas vivenciadas pelo cuidador de idosos sem DI. As preocupac¢des e 0s anseios podem
parecer semelhantes; no entanto, o atendimento pratico e a arte de cuidar envolvem aspectos
muito peculiares, como por exemplo, a expectativa de vida de seus filhos, e, principalmente,
em alguns casos, a preparacdo para a morte (luto e finitude).

Os cuidadores familiares necessitam serem informados sobre a expectativa de vida
dos seus filhos. Na atualidade, a pessoa com DI apresenta maior expectativa de vida que nem
sempre € perceptivel a esses cuidadores. No atendimento pratico a esses cuidadores, é comum
observar falta do reconhecimento sobre o envelhecimento vivenciado pelos seus filhos. A
percepcdo do envelhecimento muitas vezes s6 ocorre quando os filhos comecam a apresentar
um quadro grave de declinio funcional ou quando eles sdo diagnosticados com deméncia.

O planejamento de vida é algo que precisa ser recomendado pela equipe que 0s
assistem, pois a maioria dos cuidadores familiares ndo consegue realizar um planejamento de
vida dos seus entes queridos. Sabe-se que alguns questionamentos estdo presentes no dia a
dia desses pais, mas poucos sabem onde iriam deixar seus filhos e quem seriam seus
cuidadores ap0s a sua morte (Scott, Foley, Bourke, Leonard, & Girdler, 2014).

Planejamento para o futuro deve incluir a possibilidade de separacdo pela morte, 0s
aspectos de salde geral (doencas pré-existentes) e as condi¢Bes socioeconémicas do cuidador
e da pessoa cuidada. Esse planejamento de vida deve comegar muito antes de os problemas
associados ao envelhecimento tornarem-se relevantes.

Portanto, no atendimento pratico a esse cuidador recomenda-se uma reflexédo
envolvendo os seguintes aspectos: Quem é esse cuidador? Qual é a idade do cuidador

principal da pessoa com DI que envelhece? Quais s&o 0s seus temores?
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Qual é perfil dos cuidados prestados? Quais sdo as condi¢cdes de saude geral que esse
cuidador familiar apresenta? Qual é a composicao familiar atual desse cuidador? Como estao
0s aspectos sociais e econdmicos dessa familia? Todas essas questdes tornam-se
fundamentagOes durante as orientacOes e recomendacgOes realizadas pela equipe que presta
servigos a esse publico.

Para um melhor direcionamento desses cuidadores, a equipe que 0s acompanha pode
realizar orientacbes que melhor direcionem a prestacdo de cuidados a pessoa com DI que
envelhece. Diante disso, é importante que haja esclarecimento a respeito do envelhecimento
vivenciado pelo cuidador e pela pessoa cuidada.

Para facilitar essa abordagem, a equipe precisa ter escuta as queixas da familia,
reconhecer suas atribuicdes e benfeitorias como cuidadores que contribuiram de maneira
significante para a longevidade da pessoa cuidada, utilizar uma linguagem acessivel como
aspecto facilitador na comunicacdo com esse cuidador, perceber as preocupacfes desses
familiares, e respeitar os valores e tradi¢des culturais.

No lidar diario com esse cuidador, é importante considerar a realidade dificil que boa
parte desses familiares enfrenta no lidar com a pessoa cuidada. Comumente, o cuidador
familiar vivencia o proprio envelhecimento e 0 medo da morte. O sentimento de culpa, as
cobrancas internas, a preocupacao com a vida futura, a falta de informacdo entre outras, sao
questdes pertinentes na vida cotidiana da maioria de tais cuidadores. As preocupacfes muitas
vezes ndo sdo utilizadas como estimulos propulsores de mudangas; pelo contréario, podem
proporcionar maiores interrogacdes ou até mesmo transformarem-se em siléncio.

A velhice e a morte dos pais € um fato relevante quando se pensa em envelhecimento
e DI. Partindo desse pressuposto, o cuidador familiar precisa ser informado e orientado sobre
0s aspectos envolvendo a morte e a finitude. A partir dessas informacgdes o cuidador pode
pensar em estratégias para um maior envolvimento de outros membros da familia na
prestacdo dos cuidados e assisténcia na sua auséncia (Henninger, & Taylor, 2014).

A busca pela autonomia e a independéncia da pessoa cuidada com DI que envelhece
deve ser o foco do cuidador familiar. A independéncia deve ser estimulada e preconizada
pelo cuidador para diminuir as preocupagdes dos futuros cuidadores. E importante que esse
cuidador familiar saiba lidar com a superprotecdo e com a sobrecarga na prestacdo de

cuidados.

Carvalho, C.L., Ardore, M., & Castro, L.R.de. (2015, julho-setembro). Cuidadores Familiares e o Envelhecimento da Pessoa
com Deficiéncia Intelectual: Implicagdes na prestagdo de cuidados. Revista Kairds Gerontologia, 18(3), pp. 333-352.
ISSNe 2176-901X. S&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



348 Claudia Lopes Carvalho, Marilena Ardore, & Leila Regina de Castro

Conclusédo

Com base na andlise dos dados, € possivel concluir que o perfil do cuidador familiar
da pessoa com DI que envelhece é composto por maes idosas, que mantém seus filhos sob
seus cuidados diariamente. Portanto, o suporte, o acolhimento, a escuta, o incentivo e a
capacitacdo sdo imprescindiveis para manutencdo da qualidade de vida desses cuidadores.
Além disso, é importante conhecer e considerar os fatores relevantes presentes na historia de
vida da pessoa com DI cuidada e do seu cuidador familiar. Essa prerrogativa torna-se
fundamental para intervir nesses casos.

A abordagem realizada ao longo desse artigo possibilitou uma reflexdo sobre os
aspectos que envolvem a pessoa com DI que envelhece e seu cuidador familiar, suscitando
nos profissionais de salde, gerontélogos, e demais envolvidos, uma reflexdo sobre a
prestacdo de cuidados a esse publico. Portanto, espera-se que novas pesquisas sobre essa
tematica sejam realizadas, considerando todas as diferencas e especificidades presentes na

prestacdo de cuidados a essa populagéo.
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