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Resumo

Relatam-se os resultados de pesquisa re-
alizada em uma Instituicdo Educacional
para pessoas com deficiéncia mental da
cidade de Maringéd - PR, com a finalida-
de de caracterizar algumas dimensdes de
seu processo de envelhecimento e, assim,
subsidiar a construgdo de programas que
contribuam com a qualidade de vida. No
texto, discutem-se dados coletados em
documentos da instituicio sobre alunos
ali ingressados, alguns desde a mais ten-
ra idade e outros ja bem adentrados no
processo de envelhecimento, bem como
em entrevistas individuais realizadas com
os sujeitos incluidos no estudo. *///“""
////////////////////////1////////AO delinear algumas
dimensdes do envelhecimento de pessoas
com essa condicao de desenvolvimento,
pretendeu-se esbocar os principais desa-
fios que tal processo lanca para as fami-
lias e a instituicao que as acolhe. Os dados
apontam para o importante papel de apoio
que pode desempenhar uma institui¢do so-
cioeducativa na vida diaria dessas pessoas,
mas, sobretudo, para a conveniéncia de
se pensar em formas alternativas de aten-

dimento, como familias substitutas e casas
lar, além de centros sécio-ocupacionais
que as preparem, em tempo adequado,
para o exercicio do trabalho no seu sentido
amplo. Paralelamente, ficou evidenciada a
importancia de se contribuir na construgao
e no delineamento de politicas publicas
que contemplem as necessidades concre-
tas de tal populagao.

Palavras-chave: Deficiéncia mental. Enve-
Ihecimento. Qualidade de vida.

Introdugdo

Estudos sobre o envelhecimento po-
pulacional mostram que este se trata de
um fenémeno social atual e que ocorre na
maior parte das nacoes industrializadas
do mundo. Entre os fatores considerados
responsaveis, encontram-se, para além
da melhoria nas condic¢6es socioeconémi-
cas de parte da populacéo, as transfor-
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macoes verificadas em areas da saude e
nos métodos de tratamento e prevencgéo
de doencgas, com destaque aquelas de
origem infectocontagiosa e parasitaria.
(CARVALHO, 2003).

No Brasil, dados do IBGE (2003)
apontam a existéncia de 17,6 milhoes de
brasileiros na faixa etaria de 60 anos e
mais, ou seja, 9,7% da populagdo. Com
um crescimento de 46% na década de
1980, estima-se, para 2025, algo em
torno de 31,8 milhdes de pessoas para
essa faixa etaria, o que fard de nosso pais
ocupante do 6° lugar dentre as nagdes do
mundo. Panorama semelhante é previsto
para a América Latina e o Caribe, de
acordo com documento divulgado pela
Comissdo Economica para a América
Latina e o Caribe (CEPAL, 2007), o qual
destaca o envelhecimento da populacio
como o principal fendémeno demografico
para a regido e o fato de que esse pro-
cesso ocorrera de forma mais rapida do
que no passado, com a previsdo, para os
proximos 40 anos, de que a populacédo
com mais de 60 anos chegara a quase
um quarto do total de habitantes. Em
ambos os casos, trata-se de aconteci-
mento que nao s6 ecoa a urgéncia em se
considerar a perspectiva demografica
no planejamento das politicas publicas,
como também torna imperativo o deline-
amento de alternativas de atendimento
as demandas sociossanitdrias desse
grupo populacional, ocasido oportuna
para o questionamento do atual aten-
dimento previdenciario disponibilizado
pelo Estado.

No bojo dessas informacées, insere-
-se uma constatacdo, a nosso ver, da
maior pertinéncia: a de que esse au-
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mento na longevidade também vem se
verificando com pessoas que apresentam
deficiéncias como condicdo especial de
seu desenvolvimento. De acordo com a
ONU, existem no mundo cerca de 500
milhdes de pessoas com diferentes defi-
ciéncias, 80% das quais se encontram em
paises em desenvolvimento. Com base
em dados brasileiros relativos a essa
populacéo, fornecidos pelo IBGE — Censo
2000, em torno de 24,6 milhées de pesso-
as tém alguma deficiéncia, seja mental,
fisica e auditiva entre os homens, sejam
dificuldades motoras e visuais entre as
mulheres.

Segundo Neri e Soares (2004), no
Censo de 2000, observou-se, em relacdo
ao Censo de 1991, um aumento expressi-
vo no namero de pessoas com deficiéncia,
o qual passou de 2% a 14,5% da popu-
lacdo. Tal aumento seria decorrente do
atendimento dos critérios presentes na
Classificacéo Internacional de Funciona-
lidade, Incapacidade e Satde da OMS,
recomendada para substituir os instru-
mentos até entdo usados e que passa a
abranger, além das pessoas consideradas
incapazes, as que reportaram, nos inqué-
ritos domiciliares, “[...] possuir grande
ou alguma dificuldade permanente de
enxergar, ouvir e caminhar”. (NERI;
SOARES, 2004, p. 312). Comparando os
dados no periodo entre 1991 e 2000, os
autores mostram que houve um aumento
de 3,7% para 49,64% entre as pessoas
com mais de 60 anos de idade, fato que
reflete o crescimento da incidéncia de
pessoas com deficiéncia nessa faixa eta-
ria, a qual passara de 5% da populacéo
total do pais, em 2025, para 14%.
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Outro aspecto a ser mencionado é
que foram encontradas semelhancas no
padréo de crescimento de um segmento
particular da populacdo de idosos com
deficiéncia, o que apresenta deficiéncia
mentall. Trata-se de uma condic¢éo de
desenvolvimento definida, no Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-IV, 1995, p. 41), como
retardo mental, “[...] um funcionamento
intelectual significativamente inferior
a média, acompanhado de limitacoes
significativas no funcionamento adapta-
tivo em pelo menos duas das seguintes
areas de habilidades: comunicacéo, au-
tocuidados, vida doméstica, habilidades
sociais e interpessoais, uso de recursos
comunitarios, autossuficiéncia, habilida-
des académicas, trabalho, lazer, saiude e
seguranca”, cujo inicio deve ocorrer antes
dos 18 anos?. A Associagdo Americana de
Deficiéncia Mental (AAMR) apresentou,
também, em 1992, um conceito opera-
cional de retardo mental no qual estiao
incluidos os trés critérios mencionados
no DSM-IV: funcionamento intelectual
abaixo da média, limitacoes nas habili-
dades adaptativas e inicio antes dos 18
anos de idade. No Brasil, a definicdo e os
critérios basicos da AAMR foram incor-
porados pelo MEC no Plano Decenal de
Educacéo para Todos (BRASIL, 1993) e
na Politica Nacional de Educacéo Espe-
cial. (BRASIL, 1994).

Outras caracterizagoes podem ser
mencionadas, como a de Siqueira e Neri
(2007), que demonstram que, do nime-
ro total de brasileiros com 60 anos ou
mais (14.536.029), no ano 2000, 3,94%
apresentavam deficiéncia mental, sendo,
destes, 53,16% brancos, 7,68% pretos
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e 37,52% pardos. Mostram, ainda, que
80,78% dessa populagdo vivem em are-
as urbanas e que 47,31% sdo do sexo
masculino, enquanto 52,69% séo do
sexo feminino. Além disso, uma matéria
publicada na Folha de Sao Paulo, no
Caderno Cotidiano (COLLUCCI, 2006,
p. 6), informava que a expectativa de
vida de pessoas com deficiéncia mental
passou, no periodo 1991-2000, de 35 para
55 anos, significando um ganho de 20
anos. Trata-se de acontecimento que, se,
por um lado, anuncia uma melhoria na
expectativa de vida de pessoas que, ao
longo da histéria, ou foram esquecidas
pela sociedade ou tratadas sob o estigma
da ignorancia e do preconceito quanto as
suas condicdes e capacidades, por outro,
coloca em pauta a necessidade de se pen-
sar esse envelhecimento sob um ponto
de vista que considere a sua qualidade
de vida. Entende-se que esta depende,
segundo o que propde Neri (2002, p.
13), “[...]1 do delicado equilibrio entre
as limitacodes e as potencialidades do
individuo, o qual lhe possibilitara lidar,
em diferentes graus de eficacia, com as
perdas inevitaveis do envelhecimento”.

A esse respeito, Breitenbach (1999)
considera que a palavra “envelhecimen-
to”, ndo obstante, as vezes, assumir o
duplo sentido de avancar no “tempo”
(ficar velho) e o de enfraquecer-se pelo
efeito da “idade”, ndo deve ser entendida
como significando uma coisa s6, dado
que certas pessoas podem chegar a uma
idade avancada sem serem decrépitas.
Nas pessoas com deficiéncia mental,
esse processo pode manifestar-se sob trés
formas: a do envelhecimento classico, em
que os sinais do tempo e as disfuncées
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associadas a idade podem se assemelhar,
tenham as pessoas deficiéncia mental
ou nio; a do envelhecimento particular,
com manifestacoes proprias a etiologia
de cada deficiéncia ou de seu tratamento
(uso constante e prolongado de medica-
mentos anticonvulsivantes e neurolép-
ticos, problemas psicolégicos néo diag-
nosticados, dificuldades provocadas por
um convivio social reduzido); e, enfim,
a do envelhecimento patolégico, em que
se acredita, sem exata comprovacao, que
doencas especificas associadas a idade
atingiriam os portadores de deficiéncia
mental, como o envelhecimento precoce,
a deméncia senil e o mal de Alzheimer.

De qualquer maneira, parece existir
uma tendéncia em se considerar que
mulheres com deficiéncia mental iniciam
o processo de envelhecimento muito
préoximo dos 35/40 anos e os homens,
em torno dos 45/50 anos. Em ambos os
casos, aquelas transformacoes e perdas
consideradas habituais no envelheci-
mento de pessoas com desenvolvimento
normal seriam acrescidas, precocemente,
as derivadas de fatores que se associam
as deficiéncias. Em se tratando, por
exemplo, de mulheres com essa condigdo
de desenvolvimento, outras variaveis te-
riam seus efeitos intensificados, como a
obesidade em portadoras de trissomia, a
desmineralizagdo provocada pela meno-
pausa e, em consequéncia, a osteoporose
e os problemas coronarios.

Ja quando se trata de pontuar, em
um quadro geral, as caracteristicas
mais comumente atribuidas a essas
pessoas em termos de desenvolvimento,
destacam-se aquelas que explicitam as-
pectos das dimensoes afetiva e cognitiva
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das condutas, sendo comum extrair tais
caracteristicas de estudos e analises
desenvolvidas em contextos diversos,
como o clinico e o psicopedagégico. Pes-
quisadores como Ajuriaguerra (1980),
Gardner e Cole (1984), Fierro (1995),
Kirk e Gallagher (1996) apontam, nes-
ses estudos e andlises, o proprio deficit
cognitivo como o fator que mais contribui
para a ocorréncia dos fendomenos que
se expressam de maneira negativa nos
relacionamentos interpessoais. Esse
deficit é visto como incidindo sobre a
apreensio do sentido das experiéncias
cotidianas em um mundo contraditério e
pleno de alternativas, propicio, portanto,
as crises e exigente quanto a necessi-
dade de bem assimilar as frustracoes
e bem desenvolver formas elaboradas
de adaptacédo e de organizacdo pessoal.
Nessa perspectiva, os deficit de natureza
funcional e as disfunc¢des e/ou a caréncia
de estratégias e recursos cognitivos sdo
comumente distinguidos como modula-
dores de um modo especial de desenvol-
vimento e constituicdo da personalidade,
como também responsabilizados pela
maioria dos limites ou dificuldades que
reverberam no ambito dos relacionamen-
tos afetivos, em especial nas formas de
exteriorizacdo das emocdes como parte
das condutas afetivas.

Dentre esses limites e dificuldades,
destacam-se o desconhecimento, por par-
te da pessoa com deficiéncia mental, das
préprias capacidades cognitivas, a utili-
zacdo passiva de suas aquisicoes (fixidez
mental, baixa criatividade, repeticéo de
clichés e formulas, inconstancia nas mo-
tivacoes), além da inadequada apreenséo
da linguagem enquanto instrumento
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do pensamento e meio de comunicacio
social com o outro. Concomitantemente,
evidencia-se um ndmero maior de situ-
acOes emocionais negativas, devido a
labilidade de humor e a incapacidade da
pessoa com deficiéncia mental controlar
reacoes impulsivas ou de lidar com fontes
de tensdo de origem externa, o que oca-
sionaria situacées que podem degenerar
em comportamentos e condutas afetivas
nao sociaveis ou desajustadas (crises de
birra, raiva, retraimento, agressividade).

Séao, ainda, assinaladas pelos auto-
res anteriormente mencionados certa
inércia e passividade na realizacéo de ta-
refas que envolvem interesses restritos,
bem como uma dependéncia profunda de
figuras parentais, fato que colaboraria
para cristalizar a ideia de que tais pes-
soas precisam ser protegidas e tuteladas
em suas realizagOes, especialmente em
se tratando das experiéncias afetivas e
das manifestacoes emocionais. Tal cuida-
do, inclusive, deveria ser mais acentuado
quando essas experiéncias e manifesta-
¢oes abarcam o contexto da sexualidade,
seja em relacéo ao préprio corpo (conhe-
cimento essencial para a construcéo
da autoimagem), ou quando envolvem
relacionamentos interpessoais.

Em vista dessas constatacoes e com
o subsidio de conteddos tedricos advin-
dos da Gerontologia, que evidenciam
a importancia e a oportunidade de se
aprofundar estudos sobre a tematica do
envelhecimento, pareceu interessante
investigar como se configura o perfil
de pessoas com deficiéncia mental em
processo de envelhecimento. Com esse
objetivo, realizou-se uma pesquisa de
natureza exploratoério-descritiva, a qual
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teve como participantes alunos de uma
instituicdo educacional especializada da
cidade de Maringa — PR, no intuito de
avaliar as conquistas por eles ja conso-
lidadas em termos de comportamentos,
habilidades, conhecimentos, competén-
cias, ou seja, de obter informacoes sobre
conteudos e assuntos que diziam respeito
a diferentes dimensdes de suas vidas?®.
Tais dimensoes foram assim agrupadas:
relacionamentos interpessoais, condutas
afetivas, habilidades de vida diaria,
funcionalidade académica e saude e
seguranca. Presume-se que essas cinco
categorias abrangem o que € considerado
essencial no processo de envelhecimen-
to de pessoas com deficiéncia mental,
constituindo preocupacdo por parte de
pais, parentes e cuidadores, bem como
de professores e demais profissionais.

Definicao da amostra e procedimentos
metodoldgicos

Os alunos da institui¢do educacional
visitada que se enquadravam na faixa
etaria acima de 35 anos no momento da
pesquisa totalizaram 130 matriculados
(54 do sexo feminino, todas com idade
superior a 35 anos, e 76 do sexo mascu-
lino, dos quais 49 tinham idade superior
a 45 anos). Mediante investigacdo nos
registros da instituicéo, fez-se, inicial-
mente, a identificacdo sociodemografica
dos 103 alunos que se enquadravam nos
critérios de idade estabelecidos e, destes,
foram incluidos no estudo os 37 alunos
que apresentavam idade mais avancada
(19 do sexo feminino e 18 do sexo mas-
culino). Num segundo momento, com
base em um roteiro semiestruturado,
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uma entrevista foi realizada com cada
sujeito participante (cujo responsavel
assinou um termo de consentimento li-
vre e esclarecido), a fim de caracterizar
algumas dimensdes do seu processo de
envelhecimento, dimensodes agrupadas
nas categorias antes mencionadas. No
caso do sexo feminino, foram entrevista-
dos seis de seus pais/responsaveis e dois
de seus professores; e, no do masculino,
trés de seus pais/responsaveis e trés de
seus professores. O roteiro utilizado foi
previamente aplicado em sujeitos néo
constantes da amostra, fato que permitiu
realizar diversas modificacoes em termos
de formulacéo das perguntas. Percebeu-
-se, nesse pré-teste, a necessidade de
tornar cada pergunta o mais clara pos-
sivel, visando a compreensio por parte
de todos os sujeitos, o que requeria, as
vezes, fornecer informacoes mais deta-
lhadas. Essa conduta também orientou
a realizacédo de entrevistas com alguns
pais e professores.

A anadlise das entrevistas foi feita
numa perspectiva de se identificar o que
pode ser considerado um conjunto de
caracteristicas do processo de envelhe-
cimento e atentou para trés momentos
diferentes: a época da realizacdo da en-
trevista, anteriormente ao processo de
envelhecimento e com vistas ao futuro.
Utilizou-se, portanto, um misto de au-
toavaliacdo, no caso do sujeito (as vezes
com a ajuda do familiar/responsavel,
o qual nao foi incluido na amostra de
entrevistas), e de heteroavaliacéo, no
caso dos pais/responsaveis e professores,
tendo esta ultima estimativa abordado,
sobretudo, o aspecto temporal. Na anali-
se de cada dimensio, foram examinadas,
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inicialmente, as respostas dadas pelos
alunos, ajudados ou ndo por alguém
da familia, e, num segundo momento,
as fornecidas pelos pais/responsaveis e
pelos professores, ndo sendo registradas
dificuldades significativas na interpre-
tacdo dos dados recolhidos?. Se as pri-
meiras respostas tém um carater mais
individual e, as vezes, quantificavel, as
segundas sdo analisadas numa perspec-
tiva de conjunto e de qualidade de vida.
Registra-se, por fim, que a pesquisa foi
submetida ao Comité de Etica da Uni-
versidade Estadual de Maringa e proto-
colada, sob o nimero 0161.0093.000-06,
no CAAE-SISNEP.

Algumas caracteristicas dos sujeitos da
pesquisa

Com quem moram. Dos 37 par-
ticipantes da pesquisa, 6 de cada sexo
moram com os pais, e, dos 11 que moram
somente com um dos pais, 2 homens s6
moram com o pai (mée falecida). Dos 20
que moram com irmas/irméos, 1 mulher
mora com um sobrinho, apds recente
falecimento da irm4, e apenas 4 moram
com irmas/irméos solteiros. Observou-se
que, geralmente, quando os pais falecem,
a pessoa com deficiéncia passa a morar
com uma irma ou um irmaéo, casada(o)
ou nfo. Levando-se em conta a idade ou
faixa etdria, notou-se uma tendéncia de
os alunos com mais idade (especialmente
com 50 anos ou mais) passar a morar
com uma irma ou um irmao.

Situacao ocupacional. Dos sujei-
tos entrevistados, 28 nédo trabalham e
nunca trabalharam (75,7%), situacéo
mais acentuada no sexo feminino, ja que
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o exercicio de atividades domésticas ndo
é considerado como trabalho. Entre os
que nao trabalham, mas que ja traba-
lharam, ha 2 mulheres (uma catadora
de papel e a outra telefonista na APAE
durante dois anos) e 4 homens (2 vende-
dores de sorvete, 1 servente de pedreiro
e 1 agricultor); nenhum, todavia, teve
carteira profissional. Dos 3 que traba-
lhavam, um era jardineiro ha quatro
anos e outro participava de um projeto
remunerado ha dois anos, ambos na pré-
pria instituicfo; o dltimo trabalhava em
um grande supermercado da cidade ha
trés anos, o tiinico com carteira assinada.

Escolaridade. A maioria dos par-
ticipantes frequentou somente a APAE,
onde boa parte ingressou com pouca
idade (a partir dos 3 e 4 anos), 14 um
pouco mais tarde (10-12 anos) e 6 bem
recentemente. Nos dois dltimos casos,
a razdo maior da entrada tardia foi o
fato de terem morado em municipios
da regido que nédo dispunham de escola
especial ou, ainda, por resisténcia de um
dos pais, que nédo queria ver o filho nesse
tipo de instituicdo. Alguns afirmaram ter
frequentado “a escola de educacio espe-
cial durante alguns anos”, mas as infor-
macoes sdo confusas, por se referirem a
um periodo de tempo as vezes longinquo.
Entre os 13 alunos que frequentaram o
ensino regular durante alguns anos, o
que determinou o abandono foi o fato de
“ndo poderem seguir ou acompanhar”,
quer dizer, ndo assimilarem os contetdos
das diferentes disciplinas; ou, ainda, por
terem um comportamento/conduta em
sala de aula considerado/a dissonante, o
que gerava discriminacfo e preconceito
por parte de colegas e mesmo entre pro-
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fessores. Das duas alunas que frequen-
taram o ensino regular completo, uma
o fez em escola publica e a outra, numa
escola particular, como interna.
Contexto familiar. Em ambos os
sexos, verificou-se pouca diferenca entre
pais/responsaveis que estdo aposentados
e 0s que estdo na ativa. Todavia, muitos
aposentados afirmaram continuar tra-
balhando, especialmente no mercado
informal. Ninguém ganha menos de
1 salario-minimo, e apenas 5 familias
ultrapassam o equivalente a 4 salarios-
-minimos. Constatou-se que 6 alunas e
7 alunos recebem uma penséo (BPC),
porém esse numero pode ser maior, ten-
do em vista as dificuldades em obter as
informacdes solicitadas nesse quesito.
Quase todas as familias responsaveis
tém casa proépria, estando incluidos,
nessa expressio/categoria, tanto os pais
proprietarios como a filha e/ou o filho
que, ap6s a morte dos pais, passou a
cuidar da irméa/do irm&o com deficiéncia.
Em outros termos, essa incumbéncia im-
plicaria em herdar ou continuar a morar
na casa que fora propriedade dos pais.

Dimenstes/categorias da vida dos sujeitos

As dimensodes de vida dos partici-
pantes consideradas relevantes foram
agrupadas nas cinco categorias antes
aludidas, ou seja: relacionamentos inter-
pessoais, condutas afetivas, habilidades
de vida diaria, funcionalidade académi-
ca, saude e seguranca.

Relacionamentos interpessoais.
Dentre os sujeitos do sexo feminino, ape-
nas 4 relataram participar de atividades
fora da escola/casa (natacdo, academia,
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hidroginastica), com uma frequéncia se-
manal ndo muito expressiva; 6 disseram
frequentar a igreja e 9 mencionaram néo
desenvolver atividade alguma. Esse qua-
dro repete-se com pouca variagdo no sexo
masculino e, em ambos os sexos, dentre
os que desenvolvem alguma atividade,
uns gostam de conversar com diferentes
pessoas, outros ndo. Na entrevista com
0s pais/responsaveis, evidenciou-se a sua
preocupacio em fazer que os filhos saiam
de casa algumas vezes por dia/semana, o
que mostra uma tendéncia de ndo mais
esconder o filho com deficiéncia, mas
de incentivar/oportunizar encontros e
relacdes com pessoas de fora da familia.
Sobre o convivio com a familia, 4 mulhe-
res indicaram ter dificuldades de relacio-
namento com os pais (sobretudo com a
maée), e 2 com os familiares em geral. No
sexo masculino, um participante revelou
ter dificuldade de relacionamento com a
mae e outro admitiu que “se da bem, des-
de que nio seja irritado”. Perguntados
se tém amigos, quase todos os sujeitos
mencionaram que suas amizades se
limitam aos “amigos da familia” ou aos
“padrinhos e vizinhos”. Eles proéprios
afirmaram “gostar dos tios/tias, sobri-
nhos/sobrinhas”, mas “néo gostar muito
de pessoas pouco conhecidas”. A maioria
referiu que expressa verbalmente, no
dia a dia, as suas necessidades/desejos/
medos, ainda que se avalie que essa
comunicacédo seja feita numa linguagem
quase s6 inteligivel para os mais proxi-
mos. Gestos, ou sons acompanhados de
gestos, correspondem a forma de comu-
nicacdo recorrente e usada pela maioria
dos homens.
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Os pais/responsaveis evidenciaram
que os filhos/filhas pouco participam
de conversas e discussdes familiares
e s6 manifestam sua opinido quando
solicitados, ndo tendo a capacidade de
apresentar argumentos. Disseram reco-
nhecer que comportamentos e condutas
afetivas de seus filhos/filhas melhoraram
em alguns momentos de suas vidas, mas
que, com a idade crescente, ocorreu uma
estabilizacdo e até uma piora. Criar
novas amizades, ampliar o leque de rela-
¢oes sociais é um desafio constante para
os pais que gostariam que seus filhos
participassem mais de atividades tanto
no lar como na sociedade. Varios pais
apontaram uma “acomodacéo dos filhos
a uma vida isolada”, ndo conseguindo
quebrar a sua resisténcia a qualquer
mudanca. Apesar disso, admitiram que
certos tipos de rotina sdo necessarios,
visto que déo seguranca e servem como
ponto de referéncia no cotidiano dessas
pessoas.

Condutas afetivas. Esta segunda
dimensdo tem muitas interfaces com
a anterior, na medida em que envolve
aspectos da vida afetiva dos deficientes
que se manifestam, de maneira explicita
ou néo, na trama diaria dos seus diver-
sos relacionamentos. Indagados sobre
com quais pessoas se relaciona melhor,
a maioria indicou, em primeiro lugar,
“alguém da propria familia”, seguido de
“vizinhos, parentes e padrinhos”, tendo
cinco homens respondido “ninguém em
especial”.

Sobre acontecimentos, coisas, si-
tuacdes que causam tristeza, alegria e
irritacdo, houve multiplas respostas.
A mais citada por todos para a tristeza
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foi “ser contrariado ou obrigado a fazer
algo de que néo gosta”, seguida de “se
lembrar dos pais falecidos ou alguém da
familia ficar doente”; alguns afirmaram
ter crises de tristeza sem saber o porqué;
e outros, que “nunca ficaram tristes”.
Alegria é passear, ir ao restaurante, can-
tar, ouvir musica, tocar um instrumen-
to, receber o salario e comprar roupas,
além de ser elogiado ou receber atencio
dos pais. Ja a irritacdo ocorre ao serem
contrariados ou ao precisarem ficar em
casa, tendo como reacdo fechar a cara,
xingar, isolar-se.

Ao referirem-se a fatos marcantes ou
aos lembrados frequentemente, o primei-
ro a ser citado foi o falecimento dos pais;
em alguns, esse evento causa tristeza e,
em outros, uma espécie de indiferenca;
apenas um homem disse ser isso “algo
normal, da vida”. Na fala de cinco mu-
Iheres transpareceu certa dificuldade em
lidar com a morte ou separacédo, tanto
dos pais ou parentes, e, em duas delas,
com a sua prépria morte; € mencionado o
medo de morrer, preocupacio com o que
sera deles ap6s a morte de seu cuidador
e o desejo de morrer ao mesmo tempo
em que ele.

Um ultimo item solicitava dos pais/
responsaveis uma avaliacdo “da condig¢éo
da vida atual de seus filhos”. Alguns
pais/responsaveis dos sujeitos do sexo
masculino a avaliaram como n&o muito
boa, devido a problemas financeiros e
“falta de ajuda psicoldgica”; a maioria
manifestou preocupacio com o futuro
dos filhos e, mesmo, com “a falta de
futuro”; ja os do sexo feminino acharam
que, atualmente, as condicées de vida
s@o melhores, com acesso a alimentacéo,
roupas, saude.
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Habilidades de vida diaria. Todos
os itens desta dimenséao focalizam o grau
de autonomia dos envolvidos no estudo
em relacdo a: higiene; alimentacéo; ca-
pacidade de escolha (roupas, lazer); cui-
dados com objetos pessoais; locomogéo.
Mais da metade das mulheres realiza
sozinhas as mais diferentes atividades
de higiene; as demais necessitam desde
uma branda supervisido até um auxi-
lio quase total. Esse nimero reduz-se
entre os homens (apenas quatro). Pais
e professores afirmaram que a maio-
ria se preocupa com a higiene, até em
excesso, as vezes, e que tém observado
ligeira melhora nessa habilidade com o
passar dos anos. Poucos precisam ser
“mandados ou estimulados” para tanto.
Quanto a alimentacéo, todos a realizam
sem ajuda, a maior parte dos homens a
mesa da cozinha/copa, “na companhia
das outras pessoas com quem moram”;
jé mais da metade das mulheres faz as
refeicoes “sozinha, antes dos outros”.

Em ambos os sexos, cerca de 20%
fazem as refei¢gbes em seu quarto ou na
sala de televisdo, e a maioria come o que
foi preparado por outrem, o que é con-
firmado pelos pais/responsaveis. Estes
se preocupam em controlar “o que e o
quanto os filhos consomem em suas re-
fei¢oes”. Quando se trata do lazer, quase
todos disseram escolher “o que gostam de
fazer: assistir TV, ouvir musica, passe-
ar”. Cuidar dos objetos pessoais é visto
como algo realizado de forma rotineira
pela maioria, mas alguns s6 o fazem “se
alguém mandar”. Pais/responséveis e
professores afirmaram que a maioria
preocupa-se com a aparéncia, mas que
uma orientacdo é necessaria no momento
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de “escolher a roupa a usar ou combinar
acessorios”. Sobre deslocar-se sozinho
pela cidade, apenas 6 o fazem (1 mulher
e 5 homens), seja de dnibus ou a pé. A
maioria, portanto, somente se desloca
junto com os pais ou responsaveis, a ndo
ser no proprio bairro ou adjacéncias.
Funcionalidade académica. Nes-
ta dimenséo, os itens referentes aos alu-
nos sdo diferenciados daqueles destina-
dos aos pais/responsaveis e professores,
embora focalizem a mesma tematica. Por
isso, a analise é feita separadamente.

e Alunos

A primeira questéo era se sabiam ler/
escrever. Apenas 3 (2 do sexo feminino
e 1 do masculino) responderam afir-
mativamente, ou seja, 8% do total dos
entrevistados. Do restante, 5 afirmaram
saber escrever (na verdade, copiam pala-
vras); 8, saber somente assinar o nome
(caixa alta); os demais disseram, ou que
“ndo sabem”, ou que “aprenderam a ler
e escrever, mas esqueceram”. Sobre ope-
racdes matematicas, uma mulher tem
o dominio da adi¢do e subtracdo, e um
homem, da adi¢cdo. Esse fraco desem-
penho repete-se com as capacidades de
situar-se no tempo (semana/més/ano),
calcular, estimar (pesado/leve, passado/
futuro) e de se localizar no espaco, ca-
pacidades que nio parecem fazer parte
do repertério da maioria dos sujeitos.
Apenas um de cada sexo afirmou ser
capaz de repassar/transmitir um recado
verbalmente; os demais s6 o fazem por
meio de bilhete escrito na agenda.
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* Pais/responsaveis e professores

O desempenho de seus filhos na es-
cola é avaliado pelos pais/responsaveis
como bom ou adequado, exceto no caso de
3 que disseram néo perceber aprendiza-
gem significativa. A maioria ressaltou a
participacdo dos sujeitos nas atividades
programadas, especialmente quando se
trata de “trabalhos manuais, de edu-
cacao fisica e de musica”. O interesse
em atividades que envolvem raciocinio,
memoria, atencio foi considerado pelos
pais/responsaveis como “inexistente, ou
quase inexistente”. Todavia, segundo os
professores, os alunos interessam-se por
brincadeiras e jogos de regras, e alguns
chegam a discutir temas que exigem
aquelas habilidades intelectuais. Em
termos de estimar uma tendéncia do re-
ferido desempenho académico, trés pais
afirmaram “néo haver grandes avancos”;
os demais salientaram haver “progresso
muito bom”, notadamente na aprendiza-
gem de coisas praticas. O relacionamento
com os professores é considerado bom
por todos. Trés pais afirmaram que a
filha/o filho é tratada(o) como crianca,
e um acrescentou que deve ser assim
mesmo, ja que “eles sdo, na verdade,
como criancas”.

Satude e seguranca. Este item com-
porta a analise das informacdes sobre:
nogoes de boa saude, formas de reacdo
em situacoes de perigo, frente a dor/mal-
-estar e quando ha necessidade de cuida-
dos médicos/odontolégicos/medicacdo. De
acordo com suas respostas, a maioria, em
ambos os sexos, considera que, para ter
boa saudde, precisa, em primeiro lugar,
“alimentar-se bem”; em seguida, “fazer
exercicios fisicos (até trabalhar, um

325



Maria de Lourdes Perioto Guhur, Jean Vincent Marie Guhur

caso!), descansar, tomar remédio”. Ape-
nas cinco sujeitos tiveram dificuldade
em entender a questdo ou expressar sua
opinido. No caso de estarem diante de
um perigo, as respostas divergiram entre
os sexos: metade das mulheres ndo soube
dizer, ou disse “ndo saber o que fazer”;
ao contrario dos homens, para quem “é
preciso pedir ajuda ao bombeiro, policia,
ambulincia” e “tomar cuidado”, sem
precisar com o qué. Na presenca de dor
ou mal-estar, a resposta mais frequente
para ambos os sexos foi “falar a alguém
da familia, & méie, & irm4a, ao irméao” e,
em seguida, “tomar remédio, ir ao mé-
dico, ao dentista”. Alias, praticamente
todos tomam remédios de prescrigédo
diaria (hipertensio, diabetes) e quase
dois tercos fazem uso de calmantes e/ou
anticonvulsivantes. Apenas trés homens
afirmaram “nunca sentir dor ou mal-
-estar”, condicdo assumida facilmente
pela maioria das mulheres. A respeito
da saude bucal, observou-se existir em
ambos os sexos sérios problemas (muitos
dentes extraidos, com cdries, sobrepos-
tos, em protrusio), ndo tratados até o
momento.

Para os pais/responsaveis, foi solici-
tado que fizessem uma avaliacéo geral do
estado de saude atual de seus filhos, com-
parativamente aos tempos anteriores. A
maioria considerou que “apresentam boa
saude” e “a sadde é relativamente me-
Ihor do que antes, gracas a medicacéo e
a condigoes de vida um pouco melhores”.
Sete pais (de 5 mulheres e de 2 homens)
disseram ser “regular a satude dos filhos”,
com problemas que persistem desde a
infancia e/ou que se agravaram, mas
com os quais “ja aprenderam a convi-
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ver” ou que ja “aprenderam a aceitar”.
Trés pais apontaram observar nas filhas
uma crescente propensido para quedas/
tropecoes, o que, as vezes, é atribuido a
“descuido ou distracdo”. Essa vulnera-
bilidade é considerada bem menor entre
os sujeitos do sexo masculino. Sobre
se os filhos apresentavam atualmente
algum comportamento bizarro, fora do
comum para a idade ou os padrées vi-
gentes, e que ndo apresentavam antes,
as respostas foram bastante evasivas,
do tipo “néo observei nada de especial”,
ou “apareceram alguns costumes, como
lavar as méos e se limpar com frequ-
éncia”, “mania de guardar objetos que
encontram na rua” e “baixa tolerancia
ao barulho e a aglomeracoes”.

Consideracdes finais

Com os dados e depoimentos colhi-
dos, séo caracterizadas algumas dimen-
soes do processo de envelhecimento de
um grupo de pessoas com deficiéncia
mental, alunos de uma instituicédo educa-
tiva especializada. Essas pessoas néo s
compdem uma categoria em crescimento
no contexto geral da populacéo de idosos,
como também precisam ser compreendi-
das e respeitadas em suas particularida-
des e, obviamente, atendidas em suas
necessidades. Vivem elas um momento
crucial de suas vidas, em que as altera-
coes funcionais nos sistemas organicos
(determinadas pela interacdo de fatores
genéticos e socioambientais), e que sdo
consideradas normais para a populacio
em geral, apresentam-se acentuadas
por deficit que se acumularam devido
a proépria condi¢do de desenvolvimento,
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as quais impoem limites e impedimentos
na realizacéo de inumeras atividades de
seu cotidiano.

Sem pretender homogeneizar esse
coletivo, as evidéncias empiricas mos-
traram no presente estudo que, entre
os participantes, existem muito mais
semelhancas que diferencas, sejam em
termos das necessidades, capacidades e
habilidades que apresentam do contexto
familiar e social em que estdo imersos, ou
dos comportamentos e condutas cumu-
lativamente constituidas na experiéncia
direta ou mediadas pelos pares. Todavia,
percebeu-se que os mais vulneraveis
séo, justamente, aqueles com idade
mais avancada e maior incapacidade
funcional e intelectual, fragilidade ma-
nifestada na dependéncia dos familiares,
tanto de cuidados como de afeto, e uma
preocupacido bastante intensa quanto
a perda temporaria ou definitiva de
seus cuidadores. Preocupados com ocor-
réncias e situacdes que dizem respeito
as proprias necessidades, mostram-se
alheios a acontecimentos que néo fazem
parte de seu mundo imediato, tendo em
relacdo a eles baixa motivacio e expec-
tativa.

Quando se considera o meio familiar
em que vivem, pode-se afirmar que as
familias responsaveis dispdem de poucos
recursos para, além de suas préprias de-
mandas, atender as dessas pessoas que
estdo sob sua guarda, cujas necessidades
especiais sdo mais imediatas. Pensa-se,
também, extrapolando esse aspecto que
envolve o atendimento das necessidades
materiais, no investimento de tempo e de
afeto que isso representa e que precisa
ser disponibilizado pela pessoa que rece-
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beu a incumbéncia de cuidar do familiar
idoso com deficiéncia mental. Tais cons-
tatacées reforcam o importante papel
de apoio que pode desempenhar uma
instituicéo educativa na acolhida didria
dessas pessoas em suas instalagoes (bem
como no atendimento de muitas de suas
necessidades mais imediatas) e, princi-
palmente, da conveniéncia de se pensar
em outras formas de atendimento, como,
por exemplo, familias substitutas, casas
lar e centros sécio-ocupacionais de aten-
dimento, paralelamente a tarefa de con-
tribuir na construcéo e no delineamento
de politicas ptublicas que considerem as
necessidades dessa populacio.

The aging process in people with mental
disabilities: challenges for families and
socio-educational institutions: a descriptive
exploratory study

Abstract

This paper reports the results of a research
conducted in an Educational Institution for
people with intellectual disabilities in Ma-
ringd — PR, in order to characterize some
aspects of the aging process and thereby
aid in the construction of programs that
contribute to the quality of life. The text dis-
cusses data collected from the institution’s
documents on those enrolled, which inclu-
des students who have been there from a
very young age, others who are well into
the aging process, as well as individual in-
terviews with the subjects included in the
study. By outlining some dimensions of the
aging process in those with this develop-
mental condition, we sought to outline the
main challenges that such a process bears
on the families and the institutions that wel-
come them. The data points to the impor-
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tant support role that a socio-educational
institution can play in the daily life of these
people, but above all in the convenience of
considering alternative forms of care, such
as foster families and institutional homes,
as well as socio- occupational centers that
prepare, in a timely manner, for work in its
broadest definition. In addition the authors
evidenced the importance of contributing
to the construction and outline of public
policies that address the specific needs of
this population.

Keywords: Mental disability. Aging. Qua-
lity of life.

Notas

1 Sem ignorar que o termo “deficiéncia mental” vem
sendo cada vez mais substituido pelo de “defici-
éncia intelectual”, recomendado na Declaracéo de
Montreal desde 2004, mantém-se o primeiro, em
conformidade com o encontrado na maioria dos
documentos do MEC.

2 Registra-se a participacdo do Prof. Dr. Nilson
Roberto Moreira, do Departamento de Educacéo
Fisica (UEM, Maringa-PR), na coleta dos dados
da pesquisa.

3 Outro sistema oficial de registro é a Classificacéo
de Transtornos Mentais e de Comportamento da
CID-10 — Critérios diagnésticos para pesquisa,
desenvolvida pela OMS e publicada em 1993, na
qual existe compatibilidade dos c6digos e termos
desse sistema com os fornecidos pelo DSM-IV.

4 Em partes do trabalho, as expressoes entre aspas
referem-se a transcrigao literal da fala dos entre-
vistados e/ou entrevistador.
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