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ARTIGO DE INVESTIGACADO

Vivéncias do dia-a-dia de pais com filhos deficientes

Everyday experiences of parents with disabled children
Experiencias cotidianas de padres con hijos discapacitados

Manuela Martins*
Ana Paula Couto**

Resumo

A familia é considerada um espaco de aprendizagem que estd em constante renovacao e enriquecimento, no entanto, quando
um dos seus elementos ¢ portador de deficiéncia, a familia assume um papel primordial na reconstrugio didria da vida intima e
social dos seus membros. Os pais vivem com preocupaco constante quem ird cuidar dos seus filhos, porque o envelhecimento
¢ inevitavel: logo, estes ficam cada vez mais dependentes, ji que os progenitores enfrentam incapacidades fisicas para cuidar
dos filhos.

Este estudo qualitativo tem caracteristicas fenomenoldgicas, sendo igualmente exploratério descritivo, e surgiu da seguinte
pergunta de partida. “Serd que os pais de filhos portadores de deficiéncia na idade adulta expressam necessidades especificas?”.
Com base na metodologia utilizada, a colheita de dados foi efetuada através de entrevista semiestruturada a cinco pais idosos que
cuidam dos seus filhos deficientes e que frequentam o Centro de Educacdo e Formagdo Profissional Integrada (CEFPI).

Dos resultados obtidos salientamos que estes pais vivem em funcao dos filhos e para os filhos; tal facto estd inerente a
dependéncia de cuidados em grau moderado, destacando-se o autocuidado higiene, deambular, vestir e despir. O cuidar dos

filhos ndo € partithado, cuidam sozinhos dos filhos e sentem-se s6s no desempenho do seu papel.

Palavras-chave: idosos; cuidar; filhos; pais; adultos com necessidades especiais.

Abstract

The family is a space for learning that is in constant renewal and
enrichment. However, when one of its members has a disability,
the family plays a major role in the daily reconstruction of
the intimate and social life of its members. And as ageing is
inevitable, parents are constantly worried about who will take
care of their children. Children become increasingly more
dependent as parents face physical limitations in caring for
their children.

A qualitative descriptive exploratory study using a phenome-
nological approach was carried out to answer the initial question:
“Do parents of adult children with disabilities experience specific
needs?” Based on this methodology, data were collected through
semi-structured interviews with five elderly parents caring for
their disabled children and attending the CEFPI (Centre for
Integrated Vocational Education and Training).

Results indicate that these parents live for their children,
which is inherent to a moderate level of care dependence for
self-care functions such as personal hygiene, walking, dressing
and undressing.

They care for the children by themselves, and they feel alone
in their role.

Keywords: elderly; caring; children; parents; adults with
special needs.
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Resumen

La familia es considerada un espacio de aprendizaje que esta
en constante renovacion y enriquecimiento, sin embargo,
cuando uno de sus miembros tiene una discapacidad, esta
juega un papel importante en la reconstruccion de la vida
intima y social de los miembros. Los padres viven con la
constante preocupacion de quién se hard cargo de sus hijos,
pues envejecer es inevitable y conlleva que los hijos sean
cada vez mds dependientes y que los padres se enfrenten a
discapacidades fisicas para cuidarlos.

Este estudio cualitativo con caracteristicas fenomenoldgicas,
que es alavez exploratorio descriptivo, surgio de la pregunta
inicial: «;Presentan los padres con hijos adultos discapacitados
necesidades especificas’». Con base en la metodologia
utilizada, la recogida de datos se llevd a cabo a través de
una entrevista semiestructurada a cinco padres ancianos
que cuidan de sus hijos discapacitados y asisten al Center of
Education and Integrated Professional Formation (CEFPI).

De los resultados obtenidos se observa que estos padres
viven en funcion de los hijos v para los hijos; un hecho que es
inherente a la dependencia a los cuidados en grado moderado,
sobre todo a autocuidarse, llevar una higiene, caminar, vestirse
y desvestirse. El cuidado de los hijos no se comparte: los padres
desempenan solos este papel y por ello, se sienten solos.

Palabras clave: ancianos; cuidado; hijos; padres; adultos
con necesidades especiales.
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Introdugao

A familia pode ser considerada como um conjunto
de seres humanos, uma unidade social ou um
todo coletivo composto de membros unidos por
consanguinidade, afinidades emocionais ou relagdes
legais, incluindo as pessoas significativas. “A defini¢io
de familia ndo depende s¢ de lacos sanguineos, mas
também e sobretudo das ligaces afetivas” Relvas (as
cited in, Martins, 2002, p.113).

Avida de uma familia em que um dos seus membros
¢ portador de deficiéncia ¢ quase sempre uma
“aventura”, um compromisso de vida e para com a
vida, quer seja na construgdo das rotinas do dia-a-
dia quer nos momentos de lazer. Ter um filho com
deficiéncia contribui para o despoletar de sentimentos
de angustia, de apreensio, e frustracio ndo s6 com o
presente mas principalmente com o futuro, motivado
pelo conhecimento da escassez de recursos e
instituicoes de apoio por parte da sociedade.

O cuidar dos filhos tem sido abordado por varios
investigadores nas distintas dreas do conhecimento,
levando a refletir quais as consequéncias para os
pais o facto de terem um filho deficiente. Porém, ao
decidirmos estudar esta temdtica, apesar de termos
a consciéncia que no nosso contexto sociocultural/
profissional ser uma realidade, por vezes, bem dificil
para os pais, ¢ uma certeza com a qual os profissionais
se tem de integrar, para poderem dar resposta as
necessidades de cuidados manifestadas/sentidas por
estes . Depois de uma pesquisa sobre a tematica, varios
autores como Sousa (2003) e Xavier (2008), foram
fundamentais para enveredarmos por um paradigma
qualitativo, pois mais que perceber o fendmeno na sua
representagao estatistica, interessa-nos aprofundar as
vivéncias destes pais, a fim de identificar possiveis
cuidados passiveis de contribuir para melhorar a vidas
das familias com filhos deficientes adultos.

Para este estudo delinedmos os seguintes objetivos:
Analisar 2 necessidade de cuidados sentidos
pelos cuidadores idosos com filhos portadores de
deficiéncia; compreender as dificuldades e medos
sentidos pelos pais de filhos com deficiéncia;
Identificar quais os contributos da enfermagem na
prestacio dos cuidados; descrever os apoios sociais e
de saude identificados como recursos uteis as familias
de pessoas portadoras de deficiéncia; identificar as
necessidades de cuidados dos pais idosos com filhos
portadores de deficiéncia.
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Enquadramento

A ONU, na sua assembleia geral no dia 6 de dezembro
de 2006, e perante 192 paises, estabeleceu ndo s6
os direitos dos deficientes como também definiu
o conceito de deficiéncia. Ficando definido que “o
portador de deficiéncia ¢ uma pessoa que sofre de
desvantagem fisica, mental ou sensorial que limitam a
sua capacidade de executar as atividades quotidianas,
causada ou agravada por condicdes sociais ou
ambientais”. (ONU, 2000) artigo 1.

Nas familias que tém a seu cargo deficientes adultos
dependentes o isolamento social ¢ frequente e a
solidio do cuidador pode ser uma consequéncia
inerente as fungoes desempenhadas no seio familiar.
Como defendem Souza e Boemer (2003), deve-se
abordar a temdtica familia e deficiéncia mental dando
especial realce a0 bem-estar psiquico da familia,
particularmente dos pais. Estas familias carecem de
ser alvo de estudo, com a finalidade de conhecer a
dindmica de relacionamento entre 0s seus membros,
nunca esquecendo o meio social em que estdo
inseridas.

Bedia, Cilleros, Primo, e Ferndndez (2009) advoga que
a familia com filhos deficientes estd sempre presente
e tem que encontrar recursos e solu¢oes, adaptando-
se as situacdes com os meios que tem ao seu dispor
e procurando apoio nas instituigdes e na sociedade
quando sdo confrontados com os desafios do dia-a-
dia ao longo do ciclo vital.

Barbosa, Chaud, e Gomes (2007), no seu trabalho
“Vivéncias de mdes com um filho deficiente”, teve
como objetivo desvelar a vivéncia da mae que tem um
filho deficiente, para compreender o sentido dessa
vivéncia. O estudo foi qualitativo numa perspetiva
fenomenoldgica tendo por base Heidegger e o
tamanho da amostra foi de cinco mies que tinham
filhos portadores de deficiéncia. Os investigadores
concluiram que as maes expressaram sentimentos de
tristeza, e mostraram ainda ndo estar preparadas para
lidar comasituagdo de terem um filho deficiente. Com
este estudo constatou-se que se verificam alteragdes
do funcionamento da familia ndo s6 na dindmica
entre o casal mas também no relacionamento com
os restantes membros da familia. Outro facto a
salientar ¢ de que as maes, 20 procurarem apoio nos
enfermeiros, nio encontram a ajuda pretendida.

O estudo de Sousa e Boemer (2003) “ O Ser-
Com o Filho Com Deficiéncia mental — Alguns

Vivéncias do dia-a-dia de pais com filhos deficientes

118



Desvelamentos“ teve como pergunta de partida
"Como tem sido cuidar do seu filho?”, e neste estudo
foi utilizado o referencial tedrico — metodoldgico da
fenomenologia. A amostra foi constituida por onze
casais e duas maes com filhos com deficiéncia mental.
Os investigadores concluiram que os pais possuem
um forte vinculo afetivo com o seu filho, no entanto
demonstraram dificuldades em conceber o ser — com
— deficiéncia. Os pais manifestaram que participam
nos cuidados aos filhos, porém ainda prevalece a ideia
de que o cuidar do filho esta delegado a mae.

Pela pesquisa bibliogrdfica podemos comprovar que
os estudos que se vao desenvolvendo nesta drea ndo
incluem as familias de pais idosos que tem filhos adultos
com deficiéncia, mas incluem apenas e s familias
com criangas. No entanto, os estudos referenciados
serviram de ponto de partida para a consolidacio
da nossa investigacio e para nos questionarmos se
nas familias com filhos adultos se deparam com os
mesmos sentimentos/anseios e dificuldades.

Metodologia

Neste estudo decidimo-nos por uma pesquisa de
natureza qualitativa, descritiva e exploratéria. Em
causa estava compreender com profundidade os
problemas dos pais idosos com filhos deficientes. O
método de amostragem que foi utilizado neste estudo
foi a amostra intencional.

A metodologia pelo qual optdmos levou-nos a
considerar a entrevista como a melhor colheita de
dados. As entrevistas decorreram no setor médico
do CEFPI estando presentes apenas o entrevistado
e a investigadora, para garantir a privacidade e
confidencialidade, depois de pedido o consentimento
para a gravacdo. A entrevista teve em média a
duragio de aproximadamente 30 minutos, sendo
que a colheita de dados ocorreu entre o periodo de
novembro e dezembro de 2009.

No presente estudo utilizdmos a entrevista
estruturada com base num guido e notas de campo
efetuados por uma das investigadoras. Face a um
conhecimento prévio do campo em estudo, e porque
nos aproximamos de uma drea de intimidade dos
participantes, concebemos a entrevista em duas
partes: uma de caracterizaco e outra sobre a temdtica.
A segunda parte centra-se num conjunto de
perguntas mais ou menos diretas para conseguirmos
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que os pais nos falassem da vivéncia com o seu filho.
A nossa opgdo por este tipo de questdes prendeu-
se com o facto de ndo limitarem as respostas dos
participantes e abrangerem vdrias dreas da vivéncia
familiar. Por exemplo as questoes: “Pode descrever o
seu dia-a-dia? (um dia que considere normal); “Que
necessidades/dificuldades tem sentido ao cuidar do
seu filho(a)?”, permitiram 2s participantes descrever
o seu quotidiano, dar a conhecer as suas necessidades
€ expressar 0s seus sentimentos

Foram definidos os seguintes critérios de inclusio:
pais de deficiente em idade adulta do CEFPIL; que
coabitem com o deficiente; com capacidade de
comunicagio e com mais de 65 anos. Depois da
colheita de dados, tornou-se impreterivel passar a
fase de organizacio dos dados recolhidos, pelo que,
apds a gravagdo das entrevistas, foram realizadas as
transcricoes das mesmas na totalidade para suporte
informatico, e a cada pai ou mae foi atribuido um
cddigo precedido de um nimero (de 1a 5).

Para realizar a andlise de contetdo tivemos por base
Bardin. Depois de organizados os dados a codificacio
foi efetuada manualmente, foram utilizadas diferentes
cores, tendo em conta a unidade de registo e a do
contexto, e desta forma foram construidas tabelas para
onde copidmos as unidades codificadas com 0 mesmo
codigo das cinco entrevistas realizadas. A medida
que fomos fazendo a segunda leitura, identificimos
discursos com o0 mesmo sentido e que se poderiam
agrupar em torno de um conceito, e assim surgiram
as categorias. Numa terceira leitura, ao ler o discurso
em torno das categorias, identificimos ideias mais
especificas expressas na linguagem dos participantes
e desta forma identificimos subcategorias.

Resultados e discussao

Desenvolvimento da deficiéncia

Sousa e Boemer (2003,) no seu estudo O ser -
com o filho com Deficiéncia Mental  Alguns
Desvelamentos, citando Buscaglia (1997), referem
que ¢ a sociedade que define deficiéncia como uma
incapacidade, algo indesejado e com limitacdes para
o seu portador.

Através do discurso dos pais, podemos averiguar qual
o tipo de deficiéncia referida pelos pais € ‘Atraso de
parto” (EM1); “Consequéncia do parto, nasceu de
cesariana parece que o corddo afectou uma parte
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do cérebro” (EPS); “Trissomia 21”7 (EP3).. IshiKawa
e Raine (2010) preconizam que as complicagoes
obstétricas afectam o desenvolvimento do cérebro, as
causas genéticas acarretam alteracoes cognitivas.

De acordo com Baldor e Brien (2009), a maioria
dos individuos com inaptiddo intelectual podem
ndo apresentar caracteristicas especificas durante a
infincia, no entanto, as limitagoes s6 se manifestam
aquando da entrada para a escola: “Nunca pensei que
0 meu menino ficasse como estd,” (EMI); ‘Aos trés
anos era uma crianga normal e bem inteligente, e
ainda hoje é” (EM4).

Dificuldades de aprendizagem

Uma crianca com necessidades educativas especiais
frequentemente apresenta dificuldades de aprendi-
zagem, situacdo habitualmente identificada em idade
escolar (com mais incidéncia no 1° e 2° Ciclos do
Ensino Bdsico), uma vez que o professor, perante
uma atividade proposta, pode observar determinado
comportamento ou incapacidade anormal para a
faixa etdria ou ano de escolaridade (Malveira, 2007);
mas podem surgir em qualquer idade, no entanto,
intervencoes educativas através de planos educativos
individualizados e de programas educativos que
podem levar a que estes alunos consigam capacidades
quer de escrita quer de leitura e inclusivamente o
aprofundar de outras competéncias “Em pouco tempo
aprendeu a ler e a escrever (EM3); ‘Aprendeu a ser
muito melodico a fazer trabalhos manuais” (EM4).
Uma das medidas de apoio pedagdgico a que o
professor pode recorrer € o ensino individualizado,
ndo s para alunos portadores de deficiencia (e
nesta situacdo € da responsabilidade da equipa dos
apoios educativos do agrupamento de escolas)
mas também para os alunos com dificuldades de
aprendizagem. O numero de alunos por turma,
o numero de alunos que necessitam de apoio e a
disciplina em questdo coloca, muitas vezes, em risco
o desenvolvimento das competéncias desejadas pelos
docentes. Apds a andlise das entrevistas constatimos
que os pais procuraram apoios especificos “Uma
professora particular do ensino especial (EM3);
“Ndo andou na escola primdria, andou no colégio”
(EM4).Na instituicdo Escolar a participacio dos
pais € fundamental ao longo do percurso dos seus
educandos. “Foi eu que o ensinei e se ensinasse mais,
mais ele aprendia” (EM4). De acordo com Correia
(2003), a escola deve envolver a familia, mas essa
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responsabilidade ndo deve recair exclusivamente na
instituicio escolar mas também na familia.

Autocuidado

Como defendem Santos e Saratt (2008), o autocuidado
¢ inerente a vida e esta intimamente ligado a
sobrevivéncia do ser humano, desempenhando
atividades em seu proprio beneficio, com a finalidade
de manter a saude e o seu bem-estar. “Barbeia-se
sozinho” (EM1), “Perfeitamente autonomo”(EP5);
“No final do dia quando chega a casa vai logo tomar
banho ele é muito metddico toma banho a segunda,
quarta e sexta-feira”(EP5); “Se é dia de fazer a barba
faz’ (EM1).

O autocuidado € essencial a vida, contudo, numa
situacdo de doenga, de alteragdes psicoldgicas graves
ou de incapacidade, quer esta seja permanente
quer tempordria, verifica-se, na maioria das vezes,
uma dependéncia do autocuidado em grau elevado,
sendo imprescindivel a intervencio da familia para a
sobrevivéncia do ser humano com qualidade de vida.
“Depende de mim para tudo tudo“ (EM2); (EP3); “O
pai faz-lhe a barba” (EM4); “Lavo-o, ele apenas lava
a cara porque ainda consegue (EM2); “Eu ajudo a
lava-la por baixo porque a frente ela consegue mas
atrds a mao ndo chega” (EP3).

Utilizagao de servigos

Os cuidados de saude primdrios continuam a
constituir a estratégia privilegiada para dar resposta as
necessidades em satde das pessoas, proporcionando-
Ihes o acesso universal aos cuidados de saude de que
necessitam.

0O codigo deontoldgico dos enfermeiros (104/98. DR
N.©93 I Série) difunde a ideia que o enfermeiro deve
ter conhecimento das necessidades da comunidade
em que estd inserido, assim como promover a saude.
Pela andlise efetuada podemos observar que se verifica
um certo distanciamento dos enfermeiros em relagio
a populagio no que concerne a prestacao de cuidados.
“Praticamente nem conbego as enfermeiras” (EP3);
“Sim, antes era mais fdcil, agora tem de se marcar
para falar com a enfermeira” (EMI).

Partindo da premissa que nos cuidados de saide
primdrios a pratica de acdo da enfermagem tem como
objetivoa promogio da saude e a preven¢io da doenca,
com especial realce para as atividades de educagio
para a saude, gestdo e avaliacio de cuidados prestados
aos individuos, familias e grupos, coordenacio/
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manutencdo de uma dada comunidade, constatimos
que, apos a andlise, existe um distanciamento
dos enfermeiros quer com a familia quer com a
comunidade. “Gostava que as enfermeiras fossem
mais ativas na satde de pessoas com deficiéncia
como o meu filho, para nos poderem ajudar a cuidar
deles” (EP); ‘A ajuda dos enfermeiros é so se for para
fazer curativos, mais nada” (EP3). Verificamos que o
tipo de apoio fornecido pelos profissionais de saude ¢
praticamente inexistente.

E de realcar que mesmo apos as recentes reformas
dos cuidados de satide primdrios, através do discurso
dos nossos participantes podemos mostrar que estes
pais e os seus filhos ndo sdo alvo de cuidados por
parte dos enfermeiros.

Vivéncia do dia-a-dia dos pais

Apos analise das narrativas averiguimos que aos pais
idosos estdo associadas tarefas que, de acordo com
Stanhope e Lencaster (1999), ocorrem na maior
parte das familias, embora a dimensdo das fungoes
seja diversificada consoante as caracteristicas de cada
familia. Nestas familias verifica-se uma sobrecarga
face as caracteristicas dos filhos, tarefas estas que se
prendem com assegurar alimentos: “No fim de deixar
o meu filho no centro fago as minbas compras,”
(EM1); “Durante o dia aproveilo para fazer as
compras”(EP3); “Normalmente aproveilamos para
[fazer as compras no supermercado”(EM4).

Ainda de acordo com 0 mesmo autor, é fundamental
um ambiente familiar que promova a saide, e nos
participantes do estudo podemos concluir que estes
se preocupam com a limpeza, asseio do vestudrio e
do espaco fisico da casa. “Tiato das roupas, arrumo
a casa gosto de ter tudo muito limpo e arranjado”
(EMI); “Dar uma arrumadela a casa” (EP3); “Ou a
organizar as coisas de casa” (EM4); “Fico em casa a
tratar de algumas coisas” (EP5); “Tenho que passar
a ferro, limpar a casa” (EM2).

Além das tarefas referidas anteriormente, ¢ de
salientar que uma das maes do estudo contribui para
economia do lar na medida em que cuida do quintal
e de animais. “Chego a casa e cuido das galinhas”
(EM1); “Atarde ainda vou para o quintal tirar umas
ervas ou plantar as minhas coisas” (EMI)

Participagao nas tarefas domésticas

Do discurso emana uma realidade de participagio
nas tarefas domésticas, que apesar de ser uma
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situacdo frequente e normal numa familia, com
filhos deficientes esta realidade acaba por ter outra
dimensdo, porque se por um lado ¢ uma forma dos
deficientes contribuirem para a realizagio das tarefas
domésticas, mesmo que sejam as mais basicas, por
outro lado ndo se verifica uma sobrecarga s para um
membro da familia, embora as tarefas desenvolvidas
pelos filhos sejam muito basicas, nomeadamente nas
tarefas da cozinha. “Limpa os talberes muito bem
(EM1);“ Poe a mesa muilo bem arranjada” (EM1);
Ajuda-me a por a mesa “ (EP3); “Tira a louga da
maquina de lavar, poe a mesa” (EM4); “Se o mandar
a despensa buscar batatas ele vai” (EM4); “Tira
a louca da maquina de lavar” (EP5); “Ele lava a
louca para colocar na maquina” (EP5); “Fica ds
vezes a limpar a louca do almogo e a arrumar,
quando eu chego ainda estd as voltas com a louga,
¢ muilo lenta” (EP3), mas fundamentais para o saber
ser, estar e fazer.

Além das atividades referidas anteriormente, os filhos
também participam no asseio e na arrumagio da casa
“E muito arrumado” (EM1); “Gosta tudo no seu
lugar” (EM1); “Vai as vezes com um panito limpar o
DpO” (EP3); “Quando estd bem-disposto ajuda a Ana”
(EP5); “Iens umas gavetas muito arranjadas”(EM1);
‘Faz a cama’(EM1); ‘Arruma a roupa dele nas
gavetas”(EM4); “Faz as camitas”(EP3).

E de salientar que uma mie refere que o filho nio
realiza qualquer tarefa “Nada, ndo faz nada eu é
que fago tudo” (EM2) mas tal facto estd associado ao
elevado grau de dependéncia.

Estas familias tém necessidades de apoio intensivo,
efetivo e continuo, daf a importancia de compreender
melhor a sua vida social.

Vida Social da familia

Na faixa etdria dos pais em questio o isolamento
¢ frequente, pois j4 ndo exercem atividade
profissional e podem surgir limitaces advindas
quer de problemas fisicos quer psiquicos. Mas nos
casos estudados o isolamento € mais vincado pela
dependéncia dos filhos devido as suas limitacdes. O
tempo dos pais ¢ repartido entre os afazeres do dia-
a-dia e os cuidados prestados aos seus filhos “Tenho
um dia sempre muito ocupado em casa, ndo hd
tfempo para conversas, passam-se dias que ndo falo
com as minbas irmds” (EM1); “ITenho um dia muito
ocupado, sem tempo para conversar” (EM2). E de
salientar que o isolamento dos pais ¢ mais notorio nas
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mies, pois as fungoes inerentes ao facto de ser mae
e dona de casa ocupam tempo, quando o mesmo jd
ndo se verifica com os pais, facto constatado pelos
dados recolhidos. “Vou até ao café ler o jornal e
conversar” (EP5); “Vou até ao shopping conversar
com uns amigos” (EP3); “Vou dar uma volta até
Miramar encontro-me ld com uns casais amigos e
conversamos” (EP3).

As atividades de lazer para as pessoas com deficiéncia
ainda requerem um esforco acrescido para os pais,
uma vez que a sociedade ainda nio reconhece o
lazer como direito indispensdvel ao cidadio com
deficiencia. Marcellino (como citado por Loss, 2008),
evidencia que o lazer pode ser encarado como uma
acdo cultural no sentido em que os educadores
podem transformd-la em elemento de mudanga
social e humana. Ao analisar o discurso dos nossos
participantes constata-se que estes pais oferecem um
leque muito pobre de atividades de lazer “Se ao fim
de semana der para eu sair com ele, ele vai, se ndo
fica em casa” (EM1); ‘Ao fim de semana vamos dar
uma volta os dois” (EM1); “Passa o fim de semana
na cama em casa, deitado ou sentado” (EM2); "Ao
fim de semana vamos sempre almocar fora com uns
casais amigos”(EP3)"; “Gosta muito de ir as festas
e romarias” (EM4); “No Natal tem de ir sempre ao
circo, no Sdo Jodo gosta de ir para a baixa andar
de martelo”(EM4);“Vem a todas as festas aqui do
centro“ (EM4), mas de certa forma estdo inerentes
quer a faixa etaria, quer ao nivel cultural dos pais.

Os pais consideram importantes a pratica de exercicio
fisico, mas ndo se disponibilizam para facultar aos
filhos a prdtica de exercicio fisico “Gostava que
ele praticasse natagdo” (EM1);“Gostava que ele
saisse mais, nem que fosse para dar uma voltinha
no bairro (EM2);“Seria importante ela praticar
exercicio fisico, mas so se fosse aqui no centro”
(EP3); “Goslava muito que houvesse aqui no centro
um gindsio ” (EP5).

As atividades de lazer poderio ser revestidas de
alegria, desenvolvimento, prazer, convivio. Messa et
al. (2007) defende que o lazer ¢ um momento para
o exercicio da cidadania e contribui para a inclusio
social no entanto apercebemo-nos pela andlise do
texto que as atividades desenvolvidas contribuem de
certa forma para o isolamento social "Ver televisio”
(EM2); “Ouve muisica, vé televisdo” (EM1); “Ouve
maisica, vé televisdo” (EP5) contudo, o tempo de
férias € preenchido com atividades diferentes das
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referidas anteriormente. “Nas férias vamos o més
lodo para a praia, Lavadores, Salgueiros, Espinho é
conforme me apetecer, mas sempre de camioneta em
camioneta, mas sempre os dois” (EM1); “Nas férias
vamos sempre para o Algarve” (EP3); "Nas férias
vamos para o Algarve” (EM4); “Nas férias vamos
sempre para a praia (...) (Benidorm/ Algarve) e
para as termas” (EP5).

O dia-a-dia ¢ revestido de uma grande diversidade de
atividades, e inerente a sua realizacio frequentemente
ocorre um despoletar de emocoes. Estas ndo estio
apenas relacionadas com a realizacio das tarefas em
si mas também com as caracteristicas pessoais € meio
envolvente.

Emocdes expressas pelos pais

Quando se cuida de alguém varios sentimentos podem
surgir. Glajchen (como citado por Botelho, 2008),
refere que os cuidadores podem sofrer alteracoes
psicoldgicas (ansiedade, stress e depressio) “Mas
isto é penoso, a minha filha é uma preocupagdo
constante estd sempre aqui na minha cabeca” (EP3);
“E a minba cruz” (EP3) e alteracdes fisicas “Sinto-me
cansada, muilo cansada para o vestir tenho que me
por de joelbos e tenbo uma hérnia na coluna, ando
a rasca. No fim do dia estou sempre cansada e nédo
vou para a cama cedo” (EM2).

0 equilibrio da unidade familiar ¢ fraturado quando
surge uma doenga ou a morte de um dos seus
membros, levando a uma mudanca considerdvel
na estrutura familiar, pois a doenga de um familiar
abala todo o sistema, e uma ideia bem percetivel no
discurso dos participantes ¢ a apreensio com a sua
saude, "0 meu unico medo é de adoecer, ndo tenho
ninguém para me ajudar” (EP5). Podemos constatar
que estes pais assumem sozinhos o cuidar dos filhos,
e vivem numa soliddo de cuidador.

Cuidar de alguém dependente no meio familiar nio ¢
tarefa ficil, podendo mesmo constituir uma situacio
problemdtica relacionada com as exigéncias de ser
cuidador informal, tendo em conta as repercussoes
negativas que acarretam para a estrutura e
funcionamento familiar.

Necessidades sentidas/manifestadas

pelos pais

Aratijo, Paul, e Martins (2009) no seu estudo “Cuidar
de Idosos dependentes no Domicilio: desabafo de
quem cuida”, verificou que, pelas vivencias expressas
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pelos participantes, estes sentem mais dificuldades
no apoio aos autocuidados universais, por serem
os que compreendem maior esforco fisico quer
seja na prestagio dos cuidados de higiene quer na
mobilizacio, contribuindo para o cansaco, desgaste
e revolta. Durante o ato de cuidar os cuidadores
podem ser invadidos por sentimentos de stress que
sdo, muitas vezes, motivados pela sobrecarga do
cuidar, pelo tipo de dependéncia de cuidados e por
fatores intrinsecos e extrinsecos ao cuidador. “Ienho
muitas dificuldades, mas tenho de encarar que
é assim, ndo a vou meter num sitio” (EM2). Apos a
analise das entrevistas 0 auto cuidado que tem mais
expressividade e que de certa forma constitui maior
dificuldade para os pais, é o auto cuidado higiene
“Tenbo muitas dificuldades mas o pior é mesmo o
banho” (EP3); “Custou-me muilo mas agora jd estou
mais habituado, tem de ser, é a minba cruz” (EP3);
“Para tomar banho” (EM2); “Para tomar banho e
fazer a barba” (EM4). E de salientar que estes pais
tem uma forte ligacio com os filhos.

Os pais deste estudo salientam a pouca dependéncia
dos seus filhos face a sua idade cronoldgica,
uma vez que necessitam constantemente de ser
supervisionados nas suas atividades. “Necessita
apenas de orientagdo em termos de espago” (EP5);
“Para sair de casa, ele nunca anda sozinho na rua,
nem fica sozinho em casa” (EM4); ‘Andar na rua,
nunca a habituamos a fazer muitas coisas“ (EP3). E
de referir que se verifica uma dependéncia no que diz
respeito a mobilidade; um dos participantes no estudo
refere a dificuldade do seu filho utilizar os transportes
publicos e a necessidade/desejo de possuir transporte
proprio. “Gostava muilo de ter uma carrinha que o
transportasse para o centro, é dificil” (EM1).

Centros de recursos de apoio a familia

Um dos fatores que pode ou ndo gerar stress do
cuidador € o apoio social. Serra (como citado por
Figueiredo, 2007) refere que o apoio social pode
contribuir para que os prestadores de cuidados
manifestem menos stress, “Se ndo fossem vocés a
minba situacdo era ainda mais penosa” (EP3);
“O centro é a unica ajuda que tenho para cuidar
da minba filba” (EP3), no entanto, quando o apoio
da familia ¢ nulo ou inadequado, ou orientado
deficientemente, pode induzir stress. “Eu tenho de
arranjar uma empregada para me ajudar a cuidar
da casa, passar a ferro, fazer as refeicoes, eu ndo
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aguento mais” (EP3). Figueiredo (2007) salienta que
uma das formas de poder reduzir/atenuar o stress
poderd ser um apoio social eficaz de modo a dar
resposta as necessidades sentidas pelo cuidador, “
O unico apoio que lenho é da Camara Municipal
de Gaia que transporta o meu filho para o Centro”
(EM2); “O centro é a unica ajuda que tenho para
cuidar da minba filba” (EP3) porém, na maioria das
vezes, o cuidador obtém apoio e suporte social para
cuidar do seu familiar, tornando a tarefa mais “leve”,
ajudando-o a libertar-se de determinadas situacoes
que sao potencialmente geradoras de sress.

Conclusao

O envelhecimento ¢ um fenémeno natural do ciclo
vital que estd intimamente ligado ao ser humano. Tal
facto leva a que todos os setores da sociedade sejam
responsabilizados e que intervenham de uma forma
construtiva e positiva no cuidar dos seus idosos. Os
pais idosos assumem sozinhos o cuidar dos seus
filhos, e tal facto prende-se com a realidade da nossa
sociedade, que ndo estd “preparada” para estabelecer
parcerias no ato de cuidar pessoas com deficiencia,
assim como o facto de os apoios disponiveis para
0s pais serem escassos ou na maioria das vezes
inexistentes. Foram analisadas as necessidades
sentidas pelos pais, cuidadores idosos com filhos
portadores de deficiéncia, tornando-se claro que estes
necessitam de ajuda para o confronto com a situagio
no autocuidado, orientacio e transporte, pelo que
esta identificacdo sugere-nos que as instituicoes de
saude tém de repensar as suas respostas face a esta
populacio.

Apés o levantamento das necessidades sentidas
pelos cuidadores foi relevante compreender as
dificuldades e medos sentidos pelos pais de filhos
adultos com deficiéncia, e constatamos que o0s
pais sio confrontados com o isolamento social
condicionado pela condigio fisica e também pelo
escasso ou inexistente convivio social e um leque
muito pouco diversificado de atividades de lazer. Os
pais manifestam sentimentos de soliddo e cansaco,
consequéncia da idade e/ou doengas, e um grande
receio de ndo terem a possibilidade de cuidar dos
seus filhos face a essas situagoes de doenga.

Na procura de identificar o contributo da Enfermagem
para fazer face a estas situacoes, compreendemos que
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as dificuldades e medos sentidos pelos pais de filhos
com deficiencia se prendem com a falta de apoio
particularmente para o futuro, uma vez que 0 apoio
da equipa de Enfermagem € praticamente inexistente.
Por ultimo, os apoios sociais e de satde uteis as
familias neste contexto vao desde as estruturas locais,
tais como: Camara Municipal, Centro de Saude, mas
também de centros especializados, como o Centro de
Educacio e Formacdo Profissional Integrada e também
de profissionais isolados, como a Fisioterapeuta e a
empregada doméstica.

Num futuro préximo estamos convictas de que a
temdtica que foi investigada suscitard mais interesse
aos investigadores pelo simples facto de ser pouco
estudada, no entanto reconhecemos a necessidade
emergente de a abordar no sentido de compreender
as necessidades dos pais idosos que cuidam de filhos
deficientes.

Com o resultado deste trabalho, fica um sentimento de
que existe um longo e drduo caminho a percorrer no
que toca aos pais idosos que cuidam dos seus filhos.
Dos enfermeiros ¢ esperado que se responsabilizem
pela prestacio de cuidados para com estas pessoas
tdo diferentes, mas tdo especiais. Fica-nos a esperanca
que este singelo trabalho seja o ponto de partida
para estudos futuros, assim como para o arranque
da elaboracdo/concretizacio de planos de cuidados
adequados as necessidades identificadas.
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