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RESUMO: Introdugdo: A deficiéncia intelectual é uma interrupcéo
no desenvolvimento ou uma formacdo incompleta da mente,
causando, limita¢des no funcionamento, tanto intelectual e
adaptativo da pessoa, originando-se antes dos 18 anos. Objetivo:
Caracterizar cuidadores e seus atos de cuidar de pessoas com
deficiéncia intelectual. Metodologia: Estudo censitario e
descritivo, com abordagem quantitativa, realizado em um
municipio de pequeno porte do interior gatcho. Os dados foram
coletados por meio de um instrumento, elaborado exclusivamente
para os fins deste estudo, contendo questdes fechadas referentes
a caracterizacao dos cuidadores e das condi¢des do ato de cuidar.
Resultados: Foram encontrados 75 cuidadores de pessoas com
deficiéncia intelectual, com uma média de idade de 51,56 anos,
na maioria mulheres, maes ¢ com baixa escolariza¢ao. Quanto aos
principais cuidados prestados a pessoa com deficiéncia intelectual,
destacam-se o auxilio com a administragdo de medicamentos, os
cuidados com finangas e correspondéncias e na compra de alimentos
e vestiarios. Conclusdo: As pessoas com deficiéncia intelectual
estdo sendo cuidadas, em sua maioria, por cuidadores informais,
mulheres, com baixo nivel de escolaridade, que se dedicam ao
cuidado em tempo integral, ndo encontrando dificuldades, apesar
de passarem por momentos de soliddo e preocupagdes.
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ABSTRACT: Introduction: Intellectual disability is an interruption
in development or an incomplete formation of the mind, causing
limitations in functioning, both intellectual and adaptive of the
person, originating before the age of 18. Objective: To characterize
caregivers and their acts of caring for people with intellectual
disabilities. Methodology: Census and descriptive study, with a
quantitative approach, carried out in a small city in the interior
of Rio Grande do Sul. Data were collected using an instrument,
developed exclusively for the purposes of this study, containing
closed questions regarding the characterization of caregivers and
the conditions of the act of caring. Results: 75 caregivers of people
with intellectual disabilities were found, with an average age of
51.56 years, mostly women, mothers and with low education. As
for the main care provided to people with intellectual disabilities,
the most important are assistance with medication administration,
care with finance and correspondence and the purchase of food
and changing rooms. Conclusion: Most people with intellectual
disabilities are being cared for by informal caregivers, women,
with a low level of education, who dedicate themselves to full-time
care, not encountering difficulties, despite experiencing moments
of loneliness and worries.
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Este estudo resulta da dissertagdo de mestrado em Gerontologia intitulada “O processo de envelhecimento de pessoas com deficiéncia intelectual

e sua familia”.
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INTRODUCAO

Ageﬁciéncia intelectual (DI) € uma interrupgao no
esenvolvimento ou uma formagdo incompleta da
mente, causando, limitagdes no funcionamento, tanto intelectual
¢ adaptativo da pessoa, originando-se antes dos 18 anos'. Pode
ser causada por varios fatores, entre eles figuram os que atuam
antes da concepgdo, os de ordem genética, ambientais, perinatais,
pds-natais, nutricionais e, ainda, causas desconhecidas?.

Para que se possa caracterizar uma pessoa com DI,
pelo menos, duas das areas do comportamento adaptativo,
que seguem, podem estar comprometidas: comunicagao,
autocuidado, vida no lar, intera¢do social, saude e seguranga,
uso de recursos da comunidade, autodeterminagao, fungdes
académicas, lazer e trabalho'. A avaliagdo deve considerar
fatores multidimensionais, tais como os ambientais ¢ os
pessoais em sua relagdo dinamica, a fim de que se possa ofertar
apoios especificos a aprendizagem e ao desenvolvimento da
pessoa nas areas que enfrentam dificuldades®.

Dados do Censo de 2010 indicam que 1,4% da
populacao brasileira apresenta DI. No Rio Grande do Sul,
estado onde se localiza o municipio estudado, encontra-se
a propor¢ao de 0,7% de pessoas com DI*. Grande parte das
pessoas com DI sofrem preconceitos e sdo consideradas
como aquelas que necessitam de ajuda para existir; sendo
representadas pelos seus familiares ou responsaveis
legais, vivendo isoladas em suas casas ou em instituigdes
especializadas, sem autonomia para suas necessidades ou
interesses’. Neste contexto, assume fundamental importancia
o cuidador, aquele presente para auxiliar a pessoa com DI
em todas as fases da vida.

De acordo com a Resolugao da Diretoria Colegiada
— RDC/ANVISA n° 11, de 26 de janeiro de 2006, o cuidador
¢ “a pessoa com ou sem vinculo familiar capacitada para
auxiliar o paciente em suas necessidades e atividades da vida
cotidiana” (p. 2)°. Entende-se como cuidador formal a pessoa
contratada financeiramente pelo paciente e/ou familiares para
realizar o cuidado. Cuidadores informais sdo familiares, pessoas
amigas, vizinhos ou voluntarios que assumem o ato de cuidar
sem preparo técnico e sem remuneragio®.

No Brasil, sdo escassos os estudos sobre os cuidadores
de pessoas com DI. Por isso, a necessidade de conhecer os
cuidadores e o0 ato de cuidar de pessoas com DI, tendo em vista
possiveis intervengdes no campo da Satide e da Educacao para
melhorar a qualidade de vida do cuidador e da pessoa com
DI. Diante do exposto, suscitaram as seguintes indagacdes:
quem sao os cuidadores de pessoas com DI e como se d4 o
ato de cuidar destas pessoas? E, assim, este estudo teve como
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objetivo caracterizar o cuidador e o ato de cuidar da pessoa
com DI em um municipio de pequeno porte do interior gatcho.

METODOLOGIA

Este estudo resulta da dissertacdo de mestrado
intitulada “O processo de envelhecimento de pessoas com
deficiéncia intelectual e sua familia”. Trata-se de um estudo
censitario, descritivo, com abordagem quantitativa, realizada
em um municipio com aproximadamente 16 mil habitantes.

Ressalta-se que esta pesquisa foi realizada apos
ser aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Maria, parecer nimero
41459315.8.0000.5346, em 10 de marco de 2015. Assim, foram
cumpridas integralmente as disposicdes éticas estabelecidas
pela resolugdo 466 de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Satide’. Todos os participantes foram devidamente
esclarecidos e orientados sobre a natureza, o objetivo, o carater
estritamente voluntério e ndo invasivo do estudo por ocasido do
convite para participar, assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), em duas vias.

Foram encontrados 75 familiares/cuidadores, adultos,
de ambos os sexos, que prestavam cuidados cotidianos a
pessoas com DI. O contato com os sujeitos foi possibilitado
através da busca ativa em instituicdes do municipio
(Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais - APAE,
Secretaria Municipal de Educagao, escolas municipais e
estaduais, Centro de Atendimento Psicossocial - CAPS e
Instituicdo de Longa Permanéncia para Idosos - ILPI), locais
estes que prestam algum tipo de atendimento a pessoas com
DI no municipio investigado.

A coleta de dados foi feita por uma das autoras/
pesquisadora, nas residéncias dos sujeitos ou nas institui¢des,
entre os meses de abril a setembro de 2015, por meio da
aplicagdo de um instrumento previamente elaborado para a
coleta de dados. O instrumento continha perguntas fechadas,
de facil aplicac@o e andlise. Ressalta-se que constituiram as
variaveis do estudo as seguintes informagdes: caracteristicas
sociodemograficas (sexo, idade, estado civil, grau de parentesco,
escolaridade e religido) e questoes referentes a caracterizacao
dos cuidados realizados pelos cuidadores, relagdes familiares,
cuidados prestados, bem como, os sentimentos despertados
em relagd@o a responsabilidade no ato de cuidar de pessoas
com DI. Foi elaborado diante de fundamentagao na literatura,
na experiéncia e no contato profissional das autoras com a
populacao estudada. Para aplicagdo do instrumento, o tempo
médio gasto foi de 50 minutos; ndo foi estabelecido limite de
tempo pela autora/pesquisadora.

A organizag¢do do banco de dados foi realizada através
do programa de computador Microsoft Excel, versao 2013 e
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a interpretagdo dos dados deu-se por da analise quantitativa
e descritiva. Para melhor compreensédo, os resultados sdo
apresentados em tabelas demonstrados através de numeros
absolutos (n) e em percentuais (%).

RESULTADOS

Apresenta-se, na Tabela 1, as caracteristicas dos 75
participantes da pesquisa:

Tabela 1 — Caracterizagdo dos familiares/cuidadores de pessoas
com DI quanto ao sexo, idade, estado civil, grau de parentesco,
escolaridade e religido de um municipio do interior, 2015 (n=75)

Variaveis  Condicio n %
Sexo Masculino 13 17,33
Feminino 62 82,66
20-40 anos 15 20
Idade 40-60anos 43 57,33
>60 anos 17 22,67
Solteiro 16 21,33
. .. Casado 35 46,66
Estado civil ¢ rado 08 10,67
Viavo 16 21,33
Maie 46 61,33
Irmaos 09 12
Companheiro/
espofo 07 9,33
Grau de Nenhum 04 533
parentesco  parentesco
Pai 03 4
Tios 03 4
Vo 02 2,67
Filho 01 1,33
Ensino
Fundamental 47 62,66
Incompleto
Ensino
Fundamental 10 13,33
Completo
Escolaridade Ensino Médio 08 10,67
Completo
Ensino Médio 01 133
Incompleto
Ensino 08 10,67
Superior
Analfabeto 01 1,33
Catolica 55 73,33
Religido Evangélica 17 22,66
Espirita 03 4

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.
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Quanto aos principais cuidados prestados a pessoa
com DI pelos cuidadores, destacam-se o auxilio em atividades
sociais e de cunho pessoal, conforme Tabela 2.

Tabela 2 — Caracterizacdo dos cuidados realizados por familiares/
cuidadores a pessoa com DI, de um municipio do interior, 2015
(n=75)

Principais cuidados realizados N° %
Catabmemaimnse 0
Compras 70 93,33
Tomar remédios 69 92
Sair de casa 49 65,33
Realizar trabalhos domésticos 35 46,66
Alimentagdo 29 38,66
Nada 01 1,33

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

Em relacdo ao cotidiano de cuidados exercitados
pelos cuidadores de pessoas com DI, foi possivel constatar
que a maioria nao apresentou dificuldades, confira na
Tabela 3.

Tabela 3 — Desenvolvimento das atividades de cuidado pelos
familiares/cuidadores de pessoas com DI de um municipio do
interior, 2015 (n=75)

Tem dificuldade de lidar com a pessoa

com deficiéncia intelectual N %
Nao 56 74,66
Sim 19 25,33
Tempo de cuidado a pessoa com

deficiéncia intelectual

Integral 67 89,33
Parcial 08 10,66
Realizou algum curso para atuar

como cuidador

Sim (Cuidador Formal) 02 2,66
Nao (Cuidador Informal) 73 97,33

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

A DI causa impacto na vida dos cuidadores,
levando-os a passarem por diversas reagdes em relacdo
a sua responsabilidade no cuidar de pessoas com DI.
Questionados sobre este fato, destacaram os sentimentos
descritos na Tabela 4.
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Tabela 4 — Sentimentos dos familiares/cuidadores de pessoas com
DI em relagdo ao cuidado, municipio do interior, 2015 (n=75)

Sentimentos em relagdo a

responsabilidade no cuidar N’ o
Prazer e Satisfacao 65 86,66
Soliddo 06 8
Preocupagao 01 1,33
Outros 03 4

Fonte: Dados da pesquisa, 2015.

DISCUSSAO

Os dados levantados neste estudo nos permitiram
retratar a condi¢do dos cuidadores e o cotidiano do cuidado
de pessoas com DI, residentes em um municipio de pequeno
porte do interior gaucho. Apesar de este estudo ser local,
pode-se dizer que existem realidades semelhantes nos
municipios de pequeno porte; situagdo esta que revela
as dificuldades de os gestores municipais cumprirem as
diretrizes nacionais relativas a Saude e Educacio.

O reconhecimento desta realidade — cuidado a pessoa
com DI prestado quase que exclusivamente pela familia -
pode suscitar alternativas para beneficiar a implementacao
de acdes de Satde e de Educagdo que permitam atender
as demandas de satide, educacionais e sociais das pessoas
com DI e de seus cuidadores, visando melhorar a qualidade
de vida dessas populagdes. Esta posta a necessidade de
os profissionais da Satide e da Educacdo bem formados -
competentes acerca dos diferentes mecanismos de inclusdo
social - assessorarem os gestores com conhecimentos
atualizados sobre a atengdo a pessoas com DI.

Destaca-se, neste estudo, a quantidade elevada de
mulheres desempenhando essa funcdo (82,66%), dado
também encontrado em outras investiga¢des atuais®® relativas
a cuidadores de pessoas com DI. O predominio do género
feminino encontrado é fato comum; estudos’ refor¢am que
quem realiza as tarefas de cuidado na familia ¢ a mulher que,
geral e culturalmente, tem como atribuigfo a organizacao da
rotina familiar, o cuidado dos filhos e também dos enfermos.

No que tange ao grau de parentesco, as maes eram a
maioria das responsaveis pela assisténcia, corroborando com
outros estudos recentes®. A mae tem um papel fundamental na
prestacdo de cuidados ao longo da vida da pessoa com DI',
o que implica reducdo de fungdes fora do lar (ndo ingresso
ou desisténcia do emprego). Também, foi possivel verificar,
neste inquérito, que 89,3% dos cuidadores exercem a fungéo
em tempo integral, estando de acordo com resultado de outros
estudos!! relacionados a cuidadores de pessoas com DI.
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No que se refere a faixa etaria, a média de idade dos
cuidadores foi de 51,56 anos, havendo dominio daqueles
que apresentaram entre 41 e 60 anos (57,33%), ou seja,
¢ expressiva a quantidades de familiares/cuidadores com
idade superior a 40 anos. Este fato pode estar ligado as
mudancas que vem ocorrendo nas familias e na sociedade.
Flores'? afirma que, desde o ingresso da mulher no
mercado de trabalho, o nimero de integrantes das familias
vem reduzindo. Por outro lado, a expectativa de vida das
pessoas brasileiras ¢ crescente. Como consequéncia, tem-
se o aumento do convivio intergeracional. Desse modo, os
familiares apresentam maior longevidade e maior contato
com as outras geracdes, o que pode favorecer na decisdo
de quem ira cuidar da pessoa com DI.

Quanto ao estado civil dos cuidadores, constatou-se
que 46,66% eram casados, seguidos de vitivos 21,33%. No
geral, boa parte dos pais tem um relacionamento estavel,
(ambiente familiar sem violéncia e/ou necessidades extremas
de sobrevivéncia, manutencao de renda por emprego ou por
Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC), apresentando
condigdes minimas para oferta de um ambiente favoravel
para o crescimento e desenvolvimento de seu filho com DI%,
Assituagdo conjugal dos pais apresenta um papel fundamental
para o desenvolvimento geral dos filhos e, conforme Silva e
Dessen (p. 133)", “a familia constitui o primeiro universo de
relagdes sociais da crianga, podendo proporcionar-lhe um
ambiente de crescimento e desenvolvimento”, especialmente
em se tratando de pessoas com DI, as quais necessitam de
atenc¢do e cuidados especificos para se desenvolverem.

Em relagdo a escolaridade, a maioria dos cuidadores
(62,66%) possui ensino fundamental incompleto. Tal dado
vai ao encontro de outras pesquisas, que encontraram o
predominio de baixa escolaridade de cuidadores®. Segundo
Fonseca e Pena'® a baixa escolaridade dos cuidadores pode
influenciar na qualidade da compreensao das orientacdes
sobre o cuidado aconselhadas pela equipe de satde da
familia. Do nosso ponto de vista, certamente que o nivel de
escolaridade influencia no cuidado cotidiano da pessoa com
DI; porém ha que se destacar a conveniéncia de as equipes
profissionais (da Saude e da Educagdo, quando existentes)
aproximarem-se das realidades de cada cuidador de modo a
favorecer o entendimento das condi¢des do sujeito cuidado,
além de nivelar as orientacdes de acordo com as condigdes
de apreensao de contetdo do cuidador. Em outras palavras,
ha que se estabelecer real didlogo/entendimento entre o que
os profissionais propdem como terapéutica e a execugao
cotidiana desta pelos cuidadores.

No que tange a religido, os dados encontrados nesta
pesquisa revelaram que a maioria dos cuidadores (73,33%)
eram catodlicos — dados préoximos ao encontrado no ultimo
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Censo Demografico* que revelou 64,6% de brasileiros
da religido catdlica. Tal dado também foi encontrado em
pesquisa realizada com cinco familias responsaveis pelo
cuidado de pessoas com DI profunda'’. Outro estudo
revelou que a religiosidade (espiritualidade) se coloca como
apoio das mées para seus questionamentos e receios; ¢ na
espiritualidade que elas buscam ajuda para a aceitagdo e o
enfrentamento dos desafios do dia a dia'’. Conforme Santos'®,
as estratégias de enfrentamento pela religiosidade podem
ser entendidas como desvio das dificuldades encontradas no
cotidiano ou negacdo frente a realidade do problema. A busca
de explicagdes advindas da religiosidade/espiritualidade
podem ser as Uinicas formas de apoio que as mées encontram
(no caso do referido autor).

No caso deste estudo, pode-se dizer que o apoio na
religiosidade ¢ um dos poucos recursos de que cuidadores
dispdem no municipio, ja& que o acompanhamento
profissional especializado ¢ escasso (os recursos referentes
a terapeutas como educadores especiais, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, psicdlogos e terapeutas ocupacionais,
por exemplo, restringem-se a servicos filantropicos que
nao conseguem absorver toda a demanda do municipio);
os cuidadores quando acessam tais servigos é porque tém
condi¢des financeiras de busca-los, no setor privado, em
municipios da regido.

Constatou-se, neste estudo, mais um fato discutido na
literatura e bem caracteristico da realidade de pessoas com
DI: a dependéncia de familiares/cuidadores para realizar
suas atividades cotidianas (Tabela 2). No contexto da pessoa
DI e reconhecidamente pelos profissionais desta area, o
cuidador tem papel imprescindivel e decisivo ao longo da
vida da pessoa; ele desempenha a fungdo de auxilia-la a
fazer sua higiene, a tomar remédios, a realizar os tratamentos
necessarios, visando suas atividades de participagdo social
e, por isso, facilitando sua independéncia nas atividades da
vida diaria (AVD), sua autonomia e privacidade. Na base
do descrito, o cuidador dispensa afeto, carinho, escuta,
compreensdo e outras formas de apoio emocional & pessoa
com DI, Neste sentido, considera-se que o vinculo entre
esses sujeitos — profissionais, familiares/cuidadores e pessoas
com DI — ¢ indispensavel para que se alcance qualidade de
vida dos envolvidos.

Pelos fatos acima, e também pela experiéncia das
autoras deste estudo, perguntou-se aos cuidadores se tinham
dificuldades na lida cotidiana das pessoas com DI. A maioria
dos pesquisados relatou nao apresentarem dificuldades,
conforme demonstrado na Tabela 3. Tal fato pode ser
interpretado em fung@o de a maioria dos cuidadores serem
maes; assim o cuidado ¢ facilitado, ja teoricamente, espera-
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se que as maes reconhegam, entendam e organizem a vida
dos filhos, independentemente, de apresentarem ou ndo DI.

Além das maes, outros familiares prestavam cuidados
a pessoa com DI alcangando-se o percentual de 97,3%. Um
fato relevante de ser discutido, pois estes cuidadores ndo
realizaram formacao técnica/curso para tal tarefa. Assim,
esses cuidadores sdo informais, pois ndo possuem a formacao
especifica e tampouco remuneragdo. Este dado estd em
acordo com outro estudo cuja consideragdo ¢ a de que,
normalmente, o cuidador informal é um membro da familia
ou da comunidade e que, infelizmente, a grande maioria
dos cuidadores informais encontra-se sem informacgdes e
suporte adequado para assistir a pessoa sob seus cuidados?..

Do nosso ponto de vista, essa condi¢do reitera a
conveniéncia de vinculagdo efetiva entre os profissionais
(especialmente os terapeutas, especialista da Satde em
desenvolvimento humano) e os familiares das pessoas
com DI (cuidadores cotidianos). Tal implicacao/vinculag@o
efetiva pode resultar na real promogao da satide, entendida
como a condicdo de as pessoas conseguirem identificar os
determinantes do processo saude-doenga e participarem de
maneira transformadora em suas realidades?. Neste sentido, os
cuidadores, devidamente apoiados pelos profissionais, poderiam
reconhecer seus limites, suas necessidades, seus desafios e,
assim, organizarem-se para exigir os servicos prioritarios para
garantia do direito humano a vida com qualidade.

Os sentimentos positivos foram os mais presentes
nos cuidadores - o prazer e a satisfagdo (86,66%), conforme
mostra a Tabela 4. Este fato pode significar que o mais
relevante ¢ cuidar da pessoa querida, independentemente
dos momentos dificeis e/ou estressantes. Gongalves et al.?
afirmam que dentre os principais motivos que levam uma
pessoa a cuidar estao os sentimentos de obrigagao e gratiddo,
amparados por aspectos culturais e religiosos e/ou pela
auséncia de outras pessoas para a tarefa. Nessa perspectiva,
a carga emocional envolvida na relacdo familiar, influencia
diretamente na fun¢ao de cuidar.

Cuidar ndo ¢ facil, pois exige muitas mudangas na
vida de quem cuida e demanda a realizacao de atividades
intensas, delicadas e, por vezes, sofridas. As atividades que
sdo atribuidas ao cuidador, associadas a alteragao na rotina e
o tempo despendido ao cuidado, pode ter impacto negativo
na qualidade de vida deste?. Portanto, associado ao fato de
que o cuidador ¢, geralmente, uma pessoa que se encontra
em processo de envelhecimento, pode-se inferir que ele
tem um potencial para adoecimento e que sua capacidade
funcional esta constantemente em risco®.

Pelo aqui discutido, pode-se afirmar que ¢ de suma
importancia que exista o acolhimento do cuidador; que os
servigos possam ofertar conhecimentos que facilitem suas
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atividades, promovam a saude e reduzam as limita¢des do
ato de cuidar. Entdo, o cuidador descobrira formas distintas
para prestar cuidado, adaptando-se as demandas, sem anular
suas proprias necessidades.

CONCLUSAO

Os dados apresentados neste estudo permitiram
conhecer os cuidadores e o ato de cuidar da pessoa com DI
de um municipio de pequeno porte do interior gaucho com
restrita rede de ateng@o a saude. De modo geral, constatou-
se que as pessoas com DI estdo sendo cuidadas, em sua
maioria, por cuidadores informais, maes, com baixo nivel
de escolaridade, que se dedicam ao cuidado em tempo
integral. Além disso, evidenciou-se que os cuidadores ndo
apresentam dificuldades importantes no cotidiano e que
cuidam, principalmente, por prazer e satisfacao.

No contexto da DI, convém que os cuidadores
recebam apoio de profissionais qualificados da area da Satude
e da Educacdo para que possam aprimorar os cuidados,
ampliar as perspectivas de independéncia e autonomia
das pessoas com DI e, ainda, estabelecer estratégias para
preservar a saude fisica e emocional.

Como limitagdes do estudo pode-se apontar o
fato de ter sido realizado em um pequeno municipio,
ou seja, de refletir a situacdo de um local com pouca
densidade populacional. No entanto, a realidade retratada
pode estar refletindo caracteristicas especificas dessa
populacao em municipios de médio e grande porte. Neste
sentido, seria interessante realizd-la em outros municipios
e regides, aumentando-se o nimero de cuidadores e, ainda,
acrescentar uma entrevista para que se possa aprofundar
as questdes emocionais e vivenciais dos cuidadores de
pessoas com DI.
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