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Resumo

O conceito de qualidade de vida (QdV) tem sido objeto de interesse nacional
crescente, como agente de mudanca politica e de provisao de apoios a pessoas com
dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (DID). A QdV caracteriza-se pela sua
multidimensionalidade (dominios iguais para todos) na interacdo da pessoa no
contexto, e contemplando aspetos objetivos e subjetivos.

Apesar da avaliacdo da QdV contribuir para a certificacdo de qualidade dos servigos
prestados, sdo escassas as evidéncias nacionais ao nivel das pessoas idosas com DID
(+45 anos), fundamentando o objetivo deste estudo: analisar os indices dos resultados
pessoais e QdV deste subgrupo, identificando os dominios mais e menos valorizados,
bem como recolher pistas para um planeamento centrado na pessoa.

A Escala Pessoal de Resultados, na sua dupla versdo de autorrelato e relato por
terceiros, foi aplicada a: 166 adultos, entre os 45 e 68 anos (51.08+5.90), 79 do género
feminino e 87 do género masculino, com DID e institucionalizados; 134 cuidadores
formais, entre os 23 e 58 anos (38.19+9.36), 17 do género masculino e 117 do género
feminino, a exercer fungdes variadas na instituicdo; e 39 familiares, entre os 21 e 89
anos (61.62+17.95), 8 do género masculino e 31 do género feminino.

Os participantes em contextos comunitarios detém melhores valores médios na
maioria dos dominios, encontrando-se diferengas significativas, com tamanhos de
efeitos tendencialmente grandes/muito, grandes (d>.80), nas duas versdes, nas
diversas variaveis analisadas (p<.05): género, nivel de severidade, tipo de escola e
escolaridade/nivel de habilitagdes literarias, local de residéncia, tipo de deslocacao,
valéncia, atividades assumidas diariamente e situagdo profissional. Realca-se a
tendéncia para a concordancia de respostas entre as pessoas com DID e os seus
cuidadores (formais e informais), apesar de melhores valores médios na versao
autorrelatada. Os dominios tendencialmente mais valorizados sdo: relagdes
interpessoais, bem-estar fisico, emocional e material, com os dominios
desenvolvimento pessoal (valores médios superiores) e os direitos a aparecerem como
menos relevantes.

Os resultados apontam para a necessidade de se integrar a percec¢do subjetiva das
pessoas idosas com DID institucionalizadas em todas as decisdes sobre a sua prépria
vida, para planeamentos centrados nas preferéncias/interesses pessoais
contextualizados nos valores socioculturais e de acordo a fase de vida, em ambientes
comunitarios.

Palavras chave: Avaliagio; Qualidade de Vida, Envelhecimento, Dificuldades
Intelectuais e Desenvolvimentais; Institucionalizac¢ao.
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Abstract

There has been an increasing interest about the Quality of lide (QOL) construct, as
guideline towards policies and services and supports provision to persons with
intellectual and developmental disabilities (IDD). The QOL is a multidimensional
concept (same domais for all), focused on the person-environment interaction, and
integrating both objective and subjective perspective. The personal outcomes will
allow the assessment and quality certification process. It is still scarce the knowledge
about the QOL of older people with IDD (over 45-years). Therefore, our goal is to
analyse the personal results and the QOL of the elderly with IDD, trying to identify their
QOL index and their satisfaction with life, as well as advancing with some clues to real
person-centred plans. The Portuguese version of Personal Outcomes Scale, in its both
versions (self-report and report of others), was applied to 166 adults, between 40 and
68 years (51.08+£5.90), 79 females and 87 males, with IDD institutionalized; 134 formal
caregivers, from 23 to 58 years-old (38.194£9.36), 17 males and 117 females; and 39
family members, between 21 and 89 years-old (61.62+17.95), 8 males and 31 females.
The participants in community settings reported better mean scores in most of
domains, with significant differences (p<.05), with great effects sizes (d>.80) in both
versions, and in all analysed variables: gender, severity level, type of school, academic
level, living circunstances, mobility to and from institutions, valence, type of daily
activities and professional situation. Participants tend to agree on the majority of
itens/domains, although a slighty better results in total score mean in self-report
version. Interpersonal Relation, Physical, Emotional and Material well-being, were the
domains with better mean scores. Domais less valued were rights and personal
development. Findings reinforce the need to integrate the subjective perception of the
elderly with IDD in all decisions about their own life. Organizations should restructure
their services and supports for more person-centred plannings, based on each
individual preferences/interests, aligned with sociocultural values and according to
life stage, in community settings.

Keywords
Intelectual and developmental disability; ageing; quality of life; assessment;
institutionalization
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Qualidade de Vida em Adultos Idosos com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental Institucionalizados

1. Introducéo

O conceito de “deficiéncia” tem sido alvo de criticas e reflexdes por parte da
comunidade cientifica a nivel internacional (Schalock et al.,, 2007a), observando-se
a evolucdo no campo da Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID) desde a
reflexdo sobre uma nova terminologia (Santos & Morato, 2012a), a melhor
compreensao da sua definicao (Schalock, Luckasson & Tassé, 2021), interpretacdo e
contextualizacdo dos critérios de diagndstico (Tassé et al., 2012) em abordagens
ecoldgicas, multidimensionais e dignificantes (Buntinx & Schalock, 2010; Luckasson
& Schalock, 2013) que pretende a melhoria do desempenho funcional diario, maior
participacdo social e, consequentemente, maiores indices de Qualidade de Vida (QdV)
(Santos, 2020).

Desta forma, e de acordo com a mais recente definicao, a DID implica limita¢des
concomitantes intelectuais e adaptativas que se expressam nos dominios concetuais,
praticos e sociais e que se manifestam durante o periodo desenvolvimental
(American Psychatric Association [APA], 2013) ou até aos 22 anos (Schalock et al,,
2021). Apesar desta perspetiva de concomitancia e da necessidade de instrumentos
validados para a avaliacao dos dois primeiros critérios (comportamento adaptativo e
funcionamento intelectual), as escalas de medicdo da inteligéncia sdo ainda
amplamente utilizadas na atualidade (Tassé, Luckasson & Schalock, 2016)
constatando-se a tendéncia para a utilizagdo exclusiva destas medidas psicolégicas
quantitativas, e sem o transfer para a funcionalidade e participagdo (Santos, 2020).

Esta forma de encarar a pessoa com DID, com base nas suas limitagdes e
deficiéncias, em detrimento das suas potencialidades e capacidades, parece ter
contribuido para a desvalorizagao, preconceito e descredibilizacdo das pessoas com
DID que aparecem, em paralelo com as perturbacdes no ambito da saide mental,
como o subgrupo menos aceite e estigmatizado (Santos & Franco, 2017). Atualmente,
decorrente dos modelos e concetualizacdes mais recentes (Buntinx & Schalock, 2010;
Luckasson & Schalock, 2012), e baseado nos paradigmas de capacitagdo (Nussbaum,
2011), do ajustamento na provisao dos apoios (Thompson, Schalock, Agosta, Teninty
& Fortune, 2014) e de qualidade de vida (Verdugo, Navas, Gémez & Schalock, 2012b),
os principais objetivos incidem na potencializacdo dos resultados pessoais, com
indicadores ao nivel do comportamento adaptativo (CA), desempenho independente
e autonomo e participa¢do real na vida em sociedade, para uma vida com mais
qualidade. A pratica de qualquer profissional que preste apoio a pessoa com DID,
deve fundamentar-se em modelos concetuais relevantes que envolvam a
funcionalidade/comportamento adaptativo, os apoios e a QdV dado explicarem a
natureza das limitacGes, o significado do bem-estar pessoal e o papel que o
ajustamento de servicos e apoios desempenha no assumir a posicao de membro ativo
(Buntinx & Schalock, 2010), facilitando a comunicagao entre todos os intervenientes
(Organizacdao Mundial de Saude [OMS], 2004).

Assim se explica a aten¢do a andlise da correlagdo entre trés constructos -
comportamento adaptativo, necessidade de apoios e qualidade de vida, a nivel
nacional (Gongalves & Santos, 2016), verificando-se que o desempenho adaptativo
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parece ser o maior preditor da QdV, i.e.: quanto mais competéncias adaptativas,
maiores os indices de qualidade de vida (Simdes, Santos, Biscaia & Thompson,
2016b). Por seu turno, a relacdo inversa (entre comportamento adaptativo e
necessidade de apoios), espelha-se na relacao entre o plano de apoios e QdV, i.e,,
maiores necessidades de apoios, parecem estar associadas a um menor nivel de QdV
(Gongalves & Santos, 2016; Simdes & Santos, 2018). Acrescem ainda os estudos mais
recentes onde se pretende analisar a relacdo entre os direitos consagrados na
Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e o modelo de QdV (Verdugo et
al,, 2012b).

No campo cientifico da DID, o conceito de QdV tem sido objeto de interesse
crescente por parte da comunidade cientifica (Santos, 2020), sobretudo nas ultimas
duas décadas, tendo evoluido de uma no¢do meramente sensibilizadora para se
tornar num agente de mudanca que orienta as politicas e praticas de profissionais e
servicos preocupados com o bem-estar das pessoas com DID ou em risco de
desvantagem social (Schalock & Verdugo, 2002). Neste momento, as pessoas com DID
devem assumir o papel principal ao nivel das decisdes sobre o seu préprio percurso
(Brown & Brown, 2009), no sentido de serem os agentes causais e protagonistas na
sua trajetoria desenvolvimental, para uma vida com mais qualidade (Lachappelle et
al,, 2005). A QdV é um constructo multidimensional, centrado na intera¢do da pessoa
nos contextos sociolégicos onde se desenvolve, considerando a influéncia de fatores
ambientais e pessoais, a sua aplicabilidade a todas as pessoas, e a contemplacdo de
aspetos objetivos e subjetivos (Schalock & Verdugo, 2002). Nesta perspetiva, sendo
determinante a reciprocidade entre a pessoa e o seu envolvimento, as atitudes dos
outros que diretamente contactam e interagem com ela nos diferentes contextos
ecologicos, podem favorecer ou constituir-se como barreiras a sua independéncia
pessoal e social, decisiva para o seu percurso de vida (Santos & Franco, 2017).

Apesar de a nivel institucional a avaliagdo dos resultados pessoais e da qualidade
de vida ja ter sido fomentada desde 2007, ao nivel da certificacdo de qualidade
(Moniz, 2007) e de alguns estudos ja versarem 1) a validacao de instrumentos de QdV
de pessoas com DID com menores necessidades de apoio (Simdes, Santos & Biscaia,
2016a) e com necessidade de apoios significativas (Rodrigo, Gomes & Santos, 2016),
2) a andlise comparativa e correlacional dos indices de QdV entre pessoas com e sem
DID (Ribeiro et al.,, 2017; Rodrigues et al.,, 2016; Simdes & Santos, 2016a) e 3) a
identificacdo dos preditores de QdV (Simdes & Santos, 2016b, 2017), os mesmos tém-
se debrucado sobre adultos, parecendo nao se focar nem em criangas, nem em idades
mais avangadas. A nivel mundial tem-se assistido a um aumento exponencial de
pessoas com mais de 65 anos (OMS, 2011), representando cerca de 16.7% da
populacao (Instituto Nacional de Estatistica [INE], 2002). Esta situacao repercute-se
também ao nivel das pessoas com DID (Ryan, Taggart, Truesdale-Kennedy & Slevin,
2013), cuja esperanc¢a média de vida tem conhecido um aumento idéntico aos seus
pares tipicos (FENACERCI, 2013), originando o que se intitula de “novo grupo social”
(Pinheiro & Santos, 2016) e criando novos desafios ao nivel da provisao de apoios. A
ainda existente fragmentacao de servicos para este subgrupo populacional (Luty &
Cooper, 2006) parece nao contribuir para uma vida mais longevinea com qualidade,
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sendo esse um dos principais tépicos da agenda futura visando melhores praticas,
centradas na percec¢do individual sobre a sua satisfacao pessoal.

Quando comparadas com os seus pares tipicos, as pessoas idosas com DID tendem
a trajetorias desenvolvimentais distintas com tendéncia para vidas segregadas e
institucionalizadas, dado ndo terem filhos que possam garantir os cuidados ou pelos
pais dados os proprios terem idades avancadas (Foster & Boxall, 2015; Laplante,
2014). Apesar das pessoas idosas com DID reportarem satisfagdo com a vida
(Lehmann et al, 2013), verifica-se um declinio precoce nas suas capacidades
(Evenhuis, 2012), perdas nas suas redes sociais (pais, amigos) e profissionais
(mudan¢a e/ou morte de técnicos), dependéncia de terceiros, inexisténcia de
reformas/pensoes dado nunca terem trabalhado, entre outros (Bigby et al., 2014;
McCausland, McCallion, Cleary, & McCarron, 2016). As evidéncias internacionais
apontam para a qualidade das intervencdes, estratégias e apoios como variaveis que
influenciam a QdV das pessoas idosas com DID (Schepens, Van Puyenbroeck & Maes,
2018), mas a nivel nacional nao existe uma investigacao consolidada na area.

E com base nesta escassez de evidéncias sobre a QdV de pessoas idosas com DID
que este estudo se fundamenta: identificar o indice de QdV e analisar os resultados
pessoais, a luz do modelo concetual validado a nivel nacional (Simdes et al., 2016a), e
a QdV de pessoas com mais de 45 anos, com diagnostico prévio de DID no seu
processo clinico, institucionalizados, na comparagdo das respostas autorrelatadas
com as dos seus cuidadores, procurando-se identificar os dominios mais e menos
relevantes, bem como os que gostariam de ver priorizados, para planeamentos mais
centrados nas pessoas. Esta investigacdo, quer pela analise dos indices globais, quer
pelos valores de dominio a dominio, permitird nado s6 identificar o grau de satisfacao
dos participantes, bem como fornecer pistas para o ajustamento dos apoios e
intervencoes oferecidas pelas instituicdes, indo ao encontro das expectativas e
interesses individuais.

Para este efeito, o presente trabalho encontra-se dividido em duas partes, sendo a
primeira dedicada ao Enquadramento Teorico relacionado com o tema deste estudo,
baseado numa revisdao extensa da literatura sobre Dificuldade Intelectual e
Desenvolvimental (DID) o seu processo de Envelhecimento, e a Qualidade de Vida
deste subgrupo, objetivando a contextualizacao dos constructos e da sua relevancia
em termos tedrico-praticos, e apontar indicios para uma suficiente compreensao dos
mesmos, a questao de investigacdo e objetivos. Desta forma, parte-se de uma breve
contextualizacdo do construto de DID ao longo dos tempos, para uma melhor
compreensdo ao nivel da atual defini¢do e terminologia, assim como os principais
critérios para o diagndstico, onde se abordara a relacdo entre os critério de
inteligéncia e comportamento adaptativo e o seu papel no funcionamento humano na
interacdo com o envolvimento, passando pela definicdo e importancia dos apoios
individualizados para a melhoria dos resultados pessoais e qualidade de vida. A
caracterizacdo da trajetoria desenvolvimental das pessoas com DID, nas varias areas
do desenvolvimento humano, sera também reportada. Esta contextualizacdo inicial
permitirA uma melhor compreensdao sobre o processo de envelhecimento e
intervencdo com este subgrupo populacional, para finalmente, se apresentar o atual
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modelo concetual de QdV, (Schalock & Verdugo, 2002; Simdes et al., 2016a) no campo
da DID, avancando-se com estudos e evidéncias sobre a participacdo de pessoas
idosas com DID e a sua percecao sobre a propria vida. A segunda parte sera dedicada
ao Estudo Empirico, de carater qualitativo onde se identifica a justificacdo da
metodologia de investigacdo adotada para este trabalho, os participantes deste
estudo e as técnicas de recolha de dados, assim como a andlise e discussao dos
resultados obtidos com a aplicagdo da Escala Pessoal de Resultados (EPR) a uma
populacao idosa com DID, institucionalizados, as consideragdes finais, limitacoes e
recomendacoes deste estudo.
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2. A Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

Apenas no final do século XX, e decorrente de declaracdes (e.g.: Salamanca -
UNESCO, 1994) e convencodes (e.g.. Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia - Nag¢des Unidas, 2007) internacionais, é que surgem novas conjeturas
face as pessoas com necessidades de apoios, destacando-se os movimentos de
normaliza¢do e equipara¢do de oportunidades. A consciencializacdo por parte da
sociedade em geral, relativamente aos direitos humanos e a necessidade de
integracdo e participacao da pessoa com deficiéncia na sociedade, amplifica as
discussdes sobre os interesses destas pessoas (Fernandes, Schlesene & Mosquera,
2011). Na primeira década do século XX aparece o modelo biopsicossocial que
privilegia a adequag¢do dos contextos as pessoas, e a necessidade de se adotarem
politicas que promovam a integracdo da diversidade humana, gerindo de forma
inclusiva as suas particularidades (OMS, 2004), as teorias comportamentais e de
aprendizagem social (Sanches-Ferreira, Santos & Santos,2012) e o paradigma dos
apoios (Garghetti, Medeiros & Nuernberg, 2013; Thompson et al, 2009). Este
conjunto de teorias, articuladas entre si, contribuem para melhor descrever o
funcionamento das pessoas com necessidades de apoio, convergindo na
importancia dos contextos e nas interacdes individuo-meio, como fatores
fundamentais para uma melhor compreensao desta populacao.

Nas ultimas décadas, a mudanca de paradigma face a Dificuldade Intelectual e
Desenvolvimental (DID), contextualizada numa perspetiva socioecolédgica reflete-se
na ado¢do da terminologia atualmente utilizada internacionalmente para a sua
nomeacao, assim como na caracterizacao e diagndstico desta populacao, contribuindo
simultaneamente para melhorar o estatuto deste subgrupo populacional. O construto
de QdV (intrinseco ao conceito de DID) também tem despertado cada vez maior
interesse por parte da comunidade cientifica, politicas e organizagdes,
fundamentando-se assim, a pertinéncia deste estudo, cujo objetivo é fazer uma
revisao extensiva da literatura sobre estes dois construtos, com énfase no paradigma
de apoios, e no seu carater mediador entre a pessoa e as exigéncias do ambiente onde
estd inserida. 0 declinio adaptativo e todas as mudancas (fisiologicas e
neuropsicologicas, sociais, entre outras) inerentes ao envelhecimento, criam desafios
significativos para as pessoas com DID e para os profissionais que com elas
trabalham, o que requer um conhecimento pratico, consciencializacao e compreensao
dos fatores que afetam a sua qualidade de vida.

2.1. Definicao e Terminologia

A nova definicao de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, tem vindo a ser
debatida a nivel internacional (Schalock et al., 2012) e nacional (Santos & Morato,
2012a; Santos, 2020), com uma mudan¢a fundamental que descentra o foco da
deficiéncia e da limitacdo - inerentes a pessoa, para a qualidade da relacdo entre
pessoa (com DID) e envolvimento (Santos & Morato, 2012a), o que exige um
reposicionamento e uma re-estruturacdo das entidades prestadoras de cuidados
(Buntinx & Schalock, 2010). Na atualidade, é o ajustamento dos apoios as
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caracteristicas individuais e ndo ao diagnoéstico grupal, nos mais diversos contextos
(e.g.: educativo, clinico, institucional) que ajuda a estabelecer o nivel adaptativo-
funcional e a participagdo social (Thompson et al., 2014) com efeitos positivos nos
resultados pessoais e qualidade de vida (Claes, Van Hove, Vandeveled, Van Loon &
Schalock, 2012). Também em Portugal, as instituicdes tém assumido este
enquadramento, com a certificacdo da qualidade pela avaliagdo da QdV das pessoas a
quem se presta apoio (Moniz, 2007).

No momento atual parece ser consensual a existéncia de trés critérios para o
diagnoéstico de DID (APA, 2013; Schalock et al., 2021): coexisténcia de limitagdes
intelectuais (critério A) e adaptativas (critério B), situadas dois desvio-padrao abaixo
da média e avaliados por instrumentos de avaliacao validos e fiaveis (Schalock et al,
2021) expressas ao nivel das competéncias concetuais (i.e.: resolucdo de problemas
complexos, pensamento abstrato, aprendizagem académica e /ou profissional e
linguagem), sociais (i.e.. compreensdo das expetativas e regras sociais, empatia,
responsabilidade emocional e social, e comunica¢do interpessoal) e praticas (i.e.:
atividades de vida diaria), diagnosticada até aos 22 anos (critério C - Schalock et al,,
2021) ou ao longo do periodo desenvolvimental (APA, 2013). Os dois primeiros
critérios devem ser ponderados igualmente (Tassé et al,, 2013, 2016).

Na compreensdo da relagdo direta entre limita¢des intelectuais e adaptativas
concomitantes emergem alguns tépicos aos quais se deve dedicar alguma atengao: (a)
refletem dificuldades no funcionamento pessoal, no desempenho de fungdes e tarefas
socialmente esperadas; (b) sao influenciadas por fatores contextuais; e (c) podem ser
atenuadas através de intervengdes e suportes, que possibilitam oportunidades,
equidade e inclusao social (Schalock et al., 2010). A interpretacao das medidas do QI
e do comportamento adaptativo (CA) devem ser consideradas a luz de cinco
assuncoes (Schalock etal.,, 2021): 1) as caracteristicas no funcionamento atual, devem
ser contextualizadas no background sociocultural da pessoa, 2) e considerar a
diversidade cultural e linguistica bem como as caracteristicas da comunicacdo,
fatores sensoriais, motores e comportamentais e de satde; 3) baseada na
identificacdo e descricdo das caracteristicas (capacidades e limitacdes) para a
participacdo e o assumir papéis sociais; 4) paraa construcdo e implementacao de um
plano de apoios necessarios; 5) que se forem personalizados e adequados, deterao
um impacto significativo e positivo ao nivel da funcionalidade da pessoa.

No que respeita a terminologia, um dos pontos de viragem passou pela reflexao e
insatisfacdo internacional sobre o pouco rigor da, entdo, deficiéncia mental,
observando-se uma reflexdo para a mudanga (e.g.: Greenspan, Harris & Woods, 2015;
Tassé, 2013; Walsh, 2002), e um esforgo para uma definicao que reflita as tendéncias
contemporaneas. Em 2007, Schalock et al. propdem a mudanga de mental retardation
para intelectual disability. E neste sentido que, em Portugal, Santos e Morato (2012a)
apresentam a sua proposta de mudanca de terminologia para DID, que apesar de
parecer ter sido facil em outros paises (Bertelli, 2013; Verdugo, 2003) parece ainda
nao ter encontrado um consenso a nivel nacional, constatando-se a diversidade de
terminologias assumidas: deficiéncia intelectual (Sassaki, 2005), incapacidade
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intelectual (Sanches-Ferreira et al., 2012), e perturbacdo intelectual e do
desenvolvimento na perspetiva clinica (APA, 2013).

De acordo com os proponentes, a nova terminologia de DID, assenta numa visao
socioecolégica que da enfase ao aumento da participa¢do social da pessoa com DID e
ao “impacto que as atitudes, papéis e politicas sociais tém na vida e na
multidimensionalidade do seu funcionamento, em plena interagao com as exigéncias
do envolvimento, ndo a reduzindo apenas ao seu diagndstico” (Santos, 2019, p.7). A
conotacdo negativa e estigmatizante do termo deficiéncia conduziu a atitudes e
praticas tendencialmente desvalorizadoras e discriminatérias, assentes num
postulado psicométrico e estatico, e vinculado pelos valores exclusivos do
funcionamento intelectual (Santos & Morato, 2012a; Santos, 2020). Além disso, ha
que destacar a traducao de dificuldades de aprendizagem para “learning disabilities”,
e a introducdo do termo “dificuldade” associado a possibilidade de aprendizagem e
evolucdo, se com os apoios adequados de carater dinamico, contrariando a ideia
prévia de “irrecuperabilidade subjacente ao termo anterior (Morato & Santos, 2007;
Santos & Morato, 2012a). O termo intelectual parece ter sido mais consensual (Santos,
2020), na medida que os testes de avaliacdo da inteligéncia ndo avaliam a mente, mas
antes fatores intelectuais, consoante o tipo de instrumento utilizado (Santos &
Morato, 2012a). Finalmente, o termo desenvolvimental envolve a relagdo entre o
processo de desenvolvimento no envolvimento (Santos & Morato, 2012a; Santos,
2020). Os autores rematam com a ideia de maior especificacdo, uniformizacao e
consisténcia de utiliza¢do nos diferentes campos de atuacdo e ramos profissionais.

2.2 Os critérios: o quociente de inteligéncia (Ql) e o
comportamento adaptativo (CA)

Apesar da necessidade de concomitancia das limita¢des intelectuais e adaptativas
para o diagnostico de DID, o constructo e avaliacdo da inteligéncia parece ganhar do
ponto de vista temporal, verificando-se o aparecimento do 1%teste de inteligéncia
(avaliando o quociente de inteligéncia - QI) em 1905, em Franca com o objetivo de
distinguir as crian¢as que se afastavam do processo de aprendizagem expectavel
(Santos, 2020) e que por isso eram segregadas do ensino regular (Campos & Martins,
2008). Mas ha a reter que “os resultados dos testes de QI sdo aproximagdes do
funcionamento conceitual, mas [..] insuficientes para avaliar o raciocinio em
situagdes da vida real e o dominio de tarefas praticas” (APA, 2013, p. 37). Além disso,
anocao de idade mental (Galinha, 2006), ja desatualizada, parece ter contribuido, ao
longo do tempo, para a justificacio de percursos alternativos especiais e
segregadores, para a perpetuacdo de que as pessoas com DID serdo eternas criancas,
levando a nao-exigéncia, com consequéncias ao nivel da sua desresponsabilizacdo e
menor produtividade (Santos, 2020) e para a institucionalizagdo (Aranha, 2001) em
detrimento da participacdo em ambientes regulares e com os seus pares tipicos
(Santos, 2019).

A introdu¢do do comportamento adaptativo pode ser vista como um desejo de
fundamentar o diagnéstico de DID no funcionamento da pessoa em contexto real, e
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ser menos tendencioso culturalmente do que as medidas de inteligéncia num cenario
controlado, que para além de ndo refletir a esséncia da pessoa, ndo clarifica quais as
capacidades e os apoios realmente necessarios (Harris & Greenspan, 2016; Santos,
2020). Anivel nacional, arelevancia da classificagdo e avaliagdo no diagndstico da DID
com base no funcionamento adaptativo, tem sido refor¢cada por Santos e Morato
(2012b, 2016; Santos, 2020) considerando a sua pertinéncia quer no ambito
académico (Santos, 2014) como institucional, dada a sua influéncia na qualidade da
relacdo entre a pessoa e as condi¢des do envolvimento, a nivel do funcionamento
independente, responsabilidade pessoal e social.

A abordagem as limita¢des no funcionamento adaptativo exigiu, entdo, uma nova
reflexdo sobre o que se sabia das pessoas com DID e levou a algumas mudangas
sociais, com redugdo da confianca da utilizacdo apenas de QI, e o desaparecimento da
categoria ligeira em contexto escolar decorrente da reducao de falsos diagnosticos
(Luckasson et al., 2002; MacMillan, Siperstein & Greham, 1996). A primazia dada ao
constructo de inteligéncia, com especial destaque para o inicio do século XX (Santos,
2020), as propriedades psicométricas mais robustas e estudadas ao longo do tempo,
e 0 seu carater quantitativo parecem facilitar a obtencdo de valores numéricos que
tradicionalmente tém sido aceites como correspondendo a dois desvio-padrao abaixo
da média, apesar dos cuidados que Schalock et al. (2021) referem na interpretacao
dos dados. Esta perspetiva tem tido maior impacto ao nivel do modelo médico-clinico,
cuja pratica classificatéria, d4 ainda énfase aos aspetos deficitarios da pessoa,
atribuindo pouca importancia as influéncias dos fatores socioculturais (Santos &
Morato, 2012a).

0 CA como critério na avaliacdo e diagnostico de DID tem vindo a assumir cada vez
maior interesse a nivel nacional e internacional (Luckasson et al., 2002), embora em
Portugal esta evidéncia seja relativamente recente, e o diagndstico, continue a ser de
carater clinico e apenas baseado nos valores dos testes de inteligéncia, dada a
inexisténcia de um instrumento adaptativo para diagnoéstico a nivel nacional (Chagas
& Santos, 2018). A introducdo e consolidacao da avaliagdo adaptativa devera ser
reequacionda, ndo sé para efeitos de diagndstico, como também para a recolha de
mais informacdo para a identificacdo de objetivos educativos e intervencgdes
individualizadas (Santos, Morato & Luckasson, 2014).

O comportamento adaptativo envolve competéncias de funcionamento
independente e responsabilidade pessoal e social, de acordo com as expectativas
socioculturais e escaldo etario da pessoa (Lambert, Nihira & Leland, 1993) e passa
ndo so pela aquisicao de habilidades para a adapta¢do do individuo ao meio social,
mas também pela minimizacdo de comportamentos desviantes (Santos & Morato,
2016). A eficiéncia/eficacia das respostas face as exigéncias envolvimentais
(Grossman, 1983) requer entdo uma nova abordagem a intervencdo com este
subgrupo populacional, devendo investir-se na sua capacitagdo e produtividades
certificadas (Santos, 2019). A nivel nacional Santos e Morato (2012b) definem
comportamento adaptativo como:
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o conjunto de habilidades aprendidas ou adquiridas para desempenhar com
sucesso aspetos e tarefas, no ambito da independéncia, responsabilidade
pessoal e social, que através de ajustamentos varios procura a adaptac¢do as
expectativas socioculturas e etdrias vigentes, e que implicam o assumir do
papel de membro ativo na comunidade onde o individuo de insere. (p.28)

Toda a filosofia subjacente a avaliacdo do CA, embora considere importantes as
competéncias académicas funcionais, atribui maior énfase as diferentes areas
prioritarias na vivéncia diaria das pessoas com DID (Santos, 2020). Nesta perspetiva
objetiva-se a maximizacgdo da adaptacdo da pessoa aos envolvimentos,
redirecionando-se o foco das limita¢des (modelo clinico centrado na categorizagdo da
deficiéncia) para a necessidade de ajustar os apoios visando uma relacao de (maior)
harmonia entre pessoa e contexto, com o foco na classificagdo por tipo de apoios.

2.3 Classificacao e Apoios

A utilizacao exclusiva das medidas de QI parece manter a categorizacdo de DID por
niveis de deficiéncia, envolvendo a subdivisdo em ligeiro, moderado, severo e
profundo (APA, 2013; OMS, 2004), apesar de se destacar a inovagao reportada no
manual das perturbacdes psiquiatricas que refere que as categorias se reportam as
limitacdes adaptativas e ndo intelectuais. Tal como referido por varios autores
(Florian & McLaughlin, 2008; Navas, Verdugo & Gomez, 2008) um dos perigos dos
sistemas de classificacdo é que a sua funcdo de organizacdo e sistematizacdo da
informacdo pode converter-se numa forma de compreensao e agdo sobre o objeto de
estudo. Assim se explica, a proposta de uma nova classificacdo, baseada no paradigma
dos apoios, e que passa pela categorizacao multidimensional (Luckasson et al., 2002;
Thompson et al., 2004): apoios intermitentes necessarios apenas esporadicamente
e/ou em periodos especificos; apoios limitados com maior consisténcia em termos de
intensidade, sobretudo em periodos criticos; apoios extensivos regulares e em
contextos especificos (casa, escola, trabalho); e apoios permanentes que, como o
proprio nome indica, implicam uma constancia e intensidade didria e em todos os
contextos.

Os apoios sao definidos como um conjunto de estratégias e recursos externos a
pessoa, dinamicos e mutaveis consoante as necessidades (Martin, Alonso & Martinez,
2012), que medeiam o funcionamento atual da pessoa e a aquisicdo de novas
competéncias na interagdo com o envolvimento e nos mais diversos contextos
(Thompson et al., 2004), atuando como ponte entre o funcionamento presente e o
funcionamento desejavel (Buntinx & Schalock, 2010; Simdes & Santos, 2018). Os
apoios personalizados, devem considerar todos os obstaculos (incompatibilidade
pessoa-ambiente) que se apresentem como barreiras a plena participacgao e inclusao,
devendo o uso de fundos publicos ser suficientemente flexivel para atender as
prioridades individuais e aos suportes de que precisam (Thompson, et al, 2014), para
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o desenvolvimento da independéncia pessoal, relagdes interpessoais e participacao
social.

Esta nova perspetiva ndo se focaliza naquilo que a pessoa é capaz de fazer, mas no
que o contexto lhe pode oferecer para aumentar a sua funcionalidade nas diversas
situacOes da vida diaria tipicas da idade cronoldgica (Santos, 2020). O paradigma de
apoios esta relacionado com o modelo de QdV (Schalock & Verdugo, 2002)
pretendendo-se um impacto significativo nas praticas profissionais no campo da DID
(Luckasson & Schalock, 2012), baseado na planificagdo de apoios centrados na
pessoa, crescimento pessoal e desenvolvimento de oportunidades, inclusao
comunitaria e capacitagdo (Claes, Van Hove, Vandevelde, Van Loon & Schalock, 2010),
para uma educacao inclusiva, insercao laboral e vida apoiada (Schalock & Luckasson,
2013). Um sistema de apoios eficaz, deve envolver a incorporacdo dos principios
holisticos, da normalizacao e da autodeterminacao para garantir que a pessoa com
DID goza de uma QdV satisfatoria (Aguado, Alcedo & Fontanil, 2012). A eficacia dos
apoios é evidenciada pelos resultados pessoais, quando a participacdo e o
envolvimento de uma pessoa em situacgdes e atividades da vida real sdao aumentados
apos a sua introdug¢do (Thompson, Schalock & Tassé, 2018). Assim se explica o mais
recente Modelo de Qualidade de Vida e Apoios (Gémez, Schalock & Verdugo, 2021;
Verdugo, Schalock & Gémez, 2021) que se fundamenta no alinhamento entre os dois
constructos.

O funcionamento individual resultara da conjugacao e intensidade dos apoios
prestados, pelo que, melhorar as praticas profissionais no atendimento as pessoas
com DID, é contribuir para a melhoria da sua funcionalidade (Snell et al., 2009),
promover a sua participacio na comunidade e os papéis que nela poderdo
desempenhar (Buntinx & Schalock 2010) e, consequentemente, contribuir para a
melhoria da sua QdV (Buntinx & Schalock 2010; Martin et al., 2012). 0 papel
mediador dos apoios para a funcionalidade (Wehmeyer et al., 2008) pode: aumentar
o foco na natureza integrativa do funcionamento humano; fornecer uma linguagem
unificada entre diferentes profissionais; alterar as abordagens ao diagnoéstico; criar
oportunidades para uma maior flexibilidade na prestacdo de apoios individualizados;
incentivar praticas baseadas em evidéncias; permitir uma avaliacdo mais abrangente
de resultados pessoais significativos; e melhorar o funcionamento, bem-estar e
qualidade de vida das pessoas com DID (Buntinx & Scalock, 2010; Luckasson &
Schalock, 2013; Schalock, Luckasson, Tassé & Verdugo, 2018).

De acordo com Schalock, Luckasson e Tassé (2019) existem atualmente trés
abordagens alinhadas - modelo multidimensional do funcionamento humano
(Luckasson & Schalock, 2012), modelo biopsicossocial (OMS, 2004) e paradigma de
apoios (Thompson et al., 2009) que englobam uma visao cada vez mais integrada da
DID, partilhando aspetos como: a) limitagdes no funcionamento humano; b) direitos
humanos e juridicos; c) elegibilidade para servicos e suportes baseados em limitagdes
funcionais significativas nas principais areas de atividade da vida diaria; d) dando
especial énfase aos apoios individualizados fornecidos em ambientes inclusivos,
baseados na comunidade. Esta visdo integrada, contempla a natureza interativa das
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dimensdes do funcionamento humano, sistemas de suporte e resultados pessoais
(Luckasson & Schalock, 2012), podendo ser aplicada as fung¢des clinicas e praticas
profissionais, pela sua relevancia na elegibilidade, implementacdo e avaliacdo dos
recursos, ao nivel dos resultados dos apoios providenciados individualmente e ao
nivel dos servicos, assim como na mudanca de politicas publicas em relacdo aos
direitos destas pessoas (Luckasson & Schalock, 2012) .

Um modelo de funcionalidade que integra a multidimensionalidade do
funcionamento humano, implica uma melhor compreensao dos fatores pessoais e
ambientais e dos direitos humanos e legais que operam nos niveis do micro, meso e
macrosistema (Luckasson & Schalock, 2012) e que influenciam o funcionamento
humano nos diversos papéis que as pessoas desempenham na sociedade (Buntinx &
Schalock, 2010; Schalock et al.,, 2018), podendo ser utilizado em organizacdes e
sistemas para promover politicas publicas e praticas profissionais alinhadas com a
prestagdo de apoios individualizados e recursos facilitadores dos resultados
desejados (Luckasson & Schalock, 2015; Shogren & Turnbull, 2010; Thompson et al.,
2014), reduzindo simultaneamente a discrepancia entre o pensamento
contemporaneo e a forma como algumas organizacdes definem e operacionalizam a
deficiéncia (Luckasson & Schalock, 2015).

A nivel do microssistema (o individuo e a sua familia) este alinhamento envolve o
planeamento de suportes individualizados que se baseiam nos objetivos pessoais do
individuo (escolhas, tomada de decisdo apoiada, auto-advocacia, informacdo e
dispositivos de tecnologia assistida) e avaliam as necessidades de apoio visando uma
melhoria do funcionamento humano e objetivos pessoais (Luckasson & Schalock,
2015). Para os autores, ao nivel do mesosistema (comunidade e organizagdes que
prestam apoios/servicos) o alinhamento envolve praticas que melhorem a integracao
comunitaria através da media¢do do acesso aos recursos comunitarios: programas de
educacao/aquisicdo de competéncias e servicos profissionais, alojamento,
experiéncias comunitarias e disponibilidade de transporte, proporcionando
oportunidades de participacdo social e autodeterminagdo. Ao nivel do macrosistema
(padroes culturais/sociedade em geral), o alinhamento envolve direitos humanos e
protecdes legais, incentivos baseados na comunidade, e objetivos politicos para a
deficiéncia (Luckasson & Schalock, 2015).

2.4 Etiologia e Prevaléncia

A DID é uma condi¢do heterogénea com multiplas causas (APA, 2013), cujo
conhecimento tem progredido decorrente do avango tecnolégico e da contribuicao
das evidéncias ao nivel da genética e da ciéncia que tém permitido a explicagdo e,
consequentemente a antecipacdao de medidas, do desempenho das pessoas com DID
(Harris & Greenspan, 2016). A compreensao etiologica da DID exige uma abordagem
multifatorial, quer ao nivel do tipo de causas, quer ao nivel do momento temporal da
sua ocorréncia (Schalock et al., 2021).Assim, os fatores biomédicos (e.g., mutacdes) —
mais de 70% dos casos sao identificados pela etiologia genética (Percy, Lewkis, &
Brown, 2009), socio-culturais (estatuto socioeconémico, qualidade das
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oportunidades e experiéncia), comportamentais (e.g., consumo de substancias pela
mae) e educativos (qualidade de apoios) podem manifestar-se a nivel pré-natal (antes
do parto e ao longo da gestdcdo), peri-natal (e.g., hipoxia/anoxia no parto) e p6s-natal
como infec¢des, negligéncia, entre outros (Harris, 2006, 2010; Schalock et al,,
2021).Quanto a sua prevaléncia, estima-se que a sua variacdo seja entre 1 (Maulik,
Mascarenhas, Mathers, Dua & Saxena, 2011) e 3% (Harris, 2010) nos paises
desenvolvidos - dado os paises subdesenvolvimendos tenderam para maiores taxas
de diagnostico, e com mais incidéncia no género masculino (Harris, 2010; Maulik et
al,, 2011). O aumento significativo da esperanca média de vida das pessoas com DID,
mesmo com uma variacdo condicionada pelo nivel de severidade e outras
comorbilidades associadas (Harris, 2010), tem sido constatada sendo que neste
momento as pessoas com DID ligeira, nos paises desenvolvidos, assumem valores
proximos dos seus pares tipicos (Dolan, Lane, Hillis & Delanty, 2019).

2.5 Caracterizacao

Tal como no resto da populagdo humana, ndo existem duas pessoas iguais, pelo
que descrever o funcionamento de uma pessoa com DID, implica o conhecimento das
suas capacidades e dificuldades, assim como a compreensao e contextualizacdo dos
seus comportamentos na interacdo com o envolvimento, face as exigéncias e
expectativas do meio social onde estd inserida (Snell et al., 2009; Tassé et al,, 2012).
Neste sentido € dificil generalizar sobre pessoas com DID, devido a uma variabilidade
consideravel nos seus perfis neurocognitivos (Harris & Greenspan, 2016), mas a
literatura apresenta um conjunto de caracteristicas que parecem ser comuns, apesar
da diversidade das suas manifesta¢des. Desta forma, e para uma melhor compreensao
serdo abordadas algumas das caracteristicas.

a) Caracteristicas Cognitivas e Executivas

Tal como inferido pela prépria definigao e critérios de diagnostico, as pessoas com
DID tendem a apresentar um funcionamento intelectual abaixo da média (Schalock et
al,, 2021) que se repercute e interage com o desenvolvimento executivo (Kirk, Gray,
Riby & Cornish, 2015; Steele, Karmiloff-Smith, Cornish & Scerif, 2012), e cuja atuagao
interfere com a aprendizagem académica (Schalock et al., 2012; Steele et al., 2012).
As fungoes executivas sdo processos que controlam e regulam o pensamento e a agdo
e estdo relacionadas com a capacidade de aprendizagem (Danielsson, Henry,
Ronnberg & Nilsson, 2010) e flexibilidade cognitiva (Dolores et al;
2018), compreendendo um conjunto de processos mentais que intervém durante a
execucdo de tarefas cognitivas complexas, incluindo aspetos da atencao auditiva e
visual (Grieco et al.,; 2015) raciocinio abstrato, pensamento e resolucao de problemas
(memoéria de trabalho, memoéria cognitiva, controlo inibitério e planeamento
estratégico) (Diamond, 2013).).

As limitacdes nas fung¢des executivas manifestam-se, nas pessoas com DID, por
menor capacidade atencional na tarefa (Kirk etal., 2015; Rodrigues et al., 2019; Steele
et al., 2012) o que associado as limitagcdes na memoria de trabalho (Alloway, 2010;
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Carreti et al, 2010; Kirk et al, 2015; Rodrigues et al., 2019) e a curto prazo
(Costanzo et al., 2013) afetam o raciocinio abstrato, a codificagdo e compreensao das
tarefas, a antecipacdo causa-efeito, bem como o planeamento e a resolugdao de
problemas académicos e diarios (Schalock et al., 2012) e no desempenho das mais
variadas atividades dirigidas por objetivos (Henry, Cornoldi & Mahler, 2010).
Pessoas com DID quando comparadas com pares tipicos da mesma idade cronolégica
apresentam um desempenho inferior (Levén, Lyxell, Andersson, Danielsson &
Ronnberg, 2008), mas semelhante se com a mesma idade mental (Numminen, Service
& Ruoppila, 2002) na resolugao de problemas.

Por outro lado, as dificuldades no controlo inibitério traduzem-se em
comportamentos impulsivos e mais desajustados (Kirk et al., 2015; Rodrigues et al,,
2019). A perturbacao destes processos essenciais pode levar a um aumento dos niveis
de distractibilidade, impulsividade, esquecimento e fraca concentracao (Kirk et al,,
2015). A generalizacao das aquisi¢des também fica limitada (Camp et al.,, 2016), mais
marcadas se a DID estiverem associadas limitacdes sensoriais (Pinheiro et al., 2018),
o que influencia a tendéncia para menor motivacdo e persisténcia nas tarefas
(Hauser-Cram, Woodman & Heyman, 2014). A tendéncia para limita¢des na fluéncia
verbal, pensamento abstrato, velocidade de processamento (Danielsson et al., 2010;
Salvador-Carulla et al., 2011), flexibilidade cognitiva (Diamond,2013), compreensao
da linguagem, leitura e raciocinio (Henry et al., 2010) por motivos de dificuldades ao
nivel do dominio visuoespacial e verbal que interfere com a velocidade de codificagdo
e evocacgao das palavras (Alloway, 2010), coloca obstaculos ao desenvolvimento de
habilidades basicas necessarias a adaptagdo (Dolores et al.; 2018) e ao processo de
aprendizagem académico e pratico (Harris & Greenspan, 2016; Salvador-Carulla et
al,, 2011; Santos & Morato, 2016).

As funcdes executivas desenvolvem-se, sequencialmente, desde a infancia até a
idade adulta, atingindo o seu desempenho maximo na adolescéncia (Dolores et al.,
2018). Ainvestigacao crescente demonstra que as estruturas cognitivas e neurais sao
sensiveis a influéncia ambiental indicando que as limitacdes cognitivas em pessoas
com DID, ndo sao necessariamente permanentes e que o individuo pode beneficiar de
intervencoes para promover melhorias na eficiéncia cognitiva e comportamental
(Kirk et al., 2015). As limita¢des executivas interferem no controlo motor (Hartman,
Houwen, Scherder & Visscher, 2010) na manutencdo e na mudanc¢a de
comportamentos e no planeamento de acgdes futuras, e estio diretamente
relacionados com as limitagdes no comportamento adaptativo (Costanzo et al., 2013).

b) Caracteristicas Académicas

As dificuldades cognitivas-executivas, e tal como referido, irdo influenciar a
aprendizagem académica, dadas as limitacdes na atencdo seletiva, flexibilidade
cognitiva e memoria de trabalho (Kirk et al, 2015; Steele et al., 2012). Os
comprometimentos sensoriais (e.g.: hipermetropia, miopia, astigmatismo e
estrabismo - Haveman, et al., 2009) podem também afetar adversamente a
aprendizagem e o funcionamento cognitivo (Maatta et al., 2006).
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As dificuldades no processamento da informacao, interferem com a aprendizagem
de conceitos abstratos (Haveman et al., 2009), palavras, nimeros e tempo, e
compreensdo da leitura (significado do texto), devido a dificuldade especifica em
suprimir informagdes irrelevantes na memoria de trabalho, relacionada com défices
de atencdo seletiva e controlo inibitério (Borella, Carretti & Pelegrina, 2010; Grieco
et al, 2015). A menor consciéncia fonoldgica de individuos com DID é parcialmente
responsavel pelas limitagdes nas habilidades de decodificacdo fonoldgica e pouca
memoria fonolégica, o que pode dificultar a compreensdo de palavras (Channell,
Loveall, & Conners,2013), incluindo verbos, substantivos, pronomes, e estrutura da
frase, interferindo na expressao verbal (Grieco et al., 2015) e na aquisicao de
habilidades ortograficas e de leitura, necessitando de mais tempo para a
aprendizagem(Santos & Morato, 2012b). Pessoas com DID manifestam limitagdes
nas habilidades motoras finas (coordenacdo e destreza manual) que interferem no
seu desempenho académico (Gaul & Issartel, 2016), necessitando de mais tempo para
concluir as suas tarefas em virtude das dificuldades na preensdo e manipulacao do
lapis, escrevendo com menos fluéncia e produzindo menos texto do que os seus pares
tipicos (Datchuk, Wagner & Hier, 2019). A fraca persisténcia nas tarefas associada a
alguma desregulacdo comportamental, influencia a qualidade de aprendizagem
(Grieco et al, 2015). Este conjunto de limitagcbes impacta a autopercecdo de
competéncia e autoeficicia (Shogren & Turnbull, 2010).

c) Caracteristicas Pratico-Adaptativas

O comportamento adaptativo deve ser concebido em termos de capacidades para
que um individuo possa ser um membro funcionalmente ativo numa sociedade
(Lambert et al., 1993; Santos & Morato, 2012b), e enquadra-se dentro da inteligéncia
pratica (Reis & Dias, 2011), envolvendo um conjunto de habilidades como a
flexibilidade comportamental, aprendizagem experiencial, resolucdo de problemas,
lidar com novos ambientes e; execucao de tarefas e dominio de habilidades da vida
diaria (Reis & Dias, 2011). O comportamento adaptativo comega a desenvolver-se na
infancia e vai progredindo até a idade adulta (Grossman,1983), estabilizando entre os
21 e 45 anos (Santos & Morato, 2012b) apesar do inicio do declinio perto dos 30 anos
(Loveland & Kelley, 1988), variando com o nivel de severidade de DID (Santos, 2014;
Santos & Morato, 2012b), tipo de residéncia vs. instituicdo (Lerman, Apgar & Jordan,
2005), regido e meio (Santos & Morato, 2012b), entre outros. As pessoas com DID
necessitam de mais apoios ao nivel da assisténcia e suporte em habilidades da vida
diaria, autonomia e funcionamento independente (Santos & Morato, 2012b).

Pessoas com DID, manifestam limitagbes no comportamento adaptativo
decorrentes de dificuldades na competéncia pessoal, para atender as exigéncias do
dia-a-dia esperadas para os seus pares culturais e do mesmo escalao etario (Tassé et
al,, 2012), e manifestam-se a varios niveis desde a autonomia, desenvolvimento fisico,
atividade econdmica, doméstica e profissional, aquisicdes académicas,
desenvolvimento da linguagem, responsabilidade e socializa¢dao (Santos et al., 2014;
Woolf, Woolf & Oakland, 2010).
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Do ponto de vista da autonomia, as pessoas com DID e quando comparadas com
os seus pares tipicos tendem a demonstrar dificuldades quer ao nivel das
competéncias individuais (e.g.: alimentacdo, higiene, vestir/despir/cal¢ar), como
sociais (e.g.: ir arestaurantes, nocdo de seguranca, independéncia na mobilidade) que
aumentam com o nivel de severidade (Santos, 2014; Santos & Morato, 2012b). A
desvalorizacdo do treino de competéncias que envolvem o dinheiro, a decisao e a
utilizagdo de servigos na comunidade, desresponsabiliza as pessoas com DID, sendo
este tipo de competéncias e decisdes assumidas por terceiros, e esta superprotecao,
associada ao compromisso cognitivo e a falta de oportunidades podem justificar as
dificuldades das pessoas com DID a este nivel (Santos, 2014; Santos & Morato,
2012b). Desta forma, a dificuldade na atividade simbolica e de raciocinio abstrato irao
limitar a aquisicao de conhecimentos para atividades de vida didria que impliquem
operacgdes aritméticas (e.g.: compras, utilizacdao de transportes publicos), mesmo que
simples, ou leitura e compreensdo de simbolos/letras (Santos, 2014; Santos &
Morato, 2012b).

A tendéncia para a linguagem pré-verbal, as dificuldades na codificacdo da
mensagem e na resposta assertiva, associada a discursos com vocabulario pobre,
dificuldades na articulacdo e respostas logica sobre assuntos do dia-a-dia sdo
igualmente reportados na caracterizacdo adaptativa das pessoas com DID (Santos,
2014, 2020; Santos & Morato, 2012b). A menor produtividade pode decorrer da
menor exigéncia (Santos, 2014, 2020) e da tendéncia para a sua desresponsabilizacao
quer no que toca aos seus pertences, quer a objetos de terceiros (Santos & Morato,
2012b). A inadequacdo comportamental associada a tendéncia para maior
passividade e isolamento, restrigem a sua participacdo social (Popovici & Belciu,
2013; Santos & Morato, 2012b). Devido as limitagdes adaptativas (Tomaszewski et
al, 2018) a maioria dos adultos com DID sdo subempregados ou desempregados
(Snell et al., 2009), parecendo ter dificuldades em adquirir habitos de trabalho e
compreender conceitos de assiduidade e pontualidade, manifestando menor
organiza¢do na execucdo de tarefas, precisdo e produtividade, com tendéncia a um
certo desconforto emocional nas situacdes em que sdo contrariados (Santos &
Morato, 2012b).

Os ambientes institucionais representam a coloca¢do mais restritiva para pessoas
com DID e dado o valor cultural da superprotec¢ao e da responsabilizagdo dos servicos,
tem levado a uma menor aposta no desenvolvimento de competéncias de
funcionamento independente e de responsabilidade, acentuando-se estes aspetos a
medida que envelhecem (Verdugo, 2012; Woolf et al,, 2010). Pessoas idosas com DID
que vivem em ambientes comunitarios revelam maior capacidade intelectual e fisica
e um comportamento adaptativo mais adequado, que os pares da mesma idade que
vivem em instituicGes (Fernandez, Garcia, Sanchez, Rodrigues & Rodrigues, 2005).

A experiéncia de viver ao longo da vida com limitagdes cognitivas e adaptativas
cria uma vulnerabilidade (Barnhill & McNelis, 2012) que afeta os processos de
transicdo ao longo da vida (adolescéncia, transi¢do para a vida ativa/adulta), ainda
mais influenciadas na presenca de comportamentos desafiadores (Lory et al., 2020)
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e/ou outras co-morbilidades, especialmente, psiquiatricas (Barnhill & McNelis,
2012).

d) Caracteristicas Psicomotoras

A relacdo entre o desenvolvimento cognitivo e psicomotor é evidenciado na
literatura (Smits-Engelman & Hill, 2012) refletindo-se na lentiddo da execugdo
motora (Blasi et al,, 2007). A resposta motora € influenciada pela qualidade ténica
(e.g.: hipotonia caracteristica na Trissomia 21), na estruturacdo e organizacdo
espacio-temporal (Santos & Morato, 2012b), com limitacdes na coordenacao geral e
interferindo significativamente nas respostas adaptativas (Teodorescu & Popescu,
2014). A instabilidade postural, as limitacdes no equilibrio estatico e dinamico que
irdo influenciar a qualidade de marcha e a exploragdo do envolvimento (; Enkelaar et
al,, 2013; Vuijk, Hartman, Scherder & Visscher, 2010), manifestam-se em tenra idade
e estdo na base dos padrdes atipicos no controlo postural, locomo¢ado e manipulagao
de objetos (Antunes & Santos, 2015) constituindo-se como fatores de risco as quedas
acidentais sobretudo na popula¢ao mais idosa (Enkelaar et al., 2013).

Pessoas com DID, geralmente manifestam dificuldades na aquisicio de
habilidades sensoriomotoras em comparag¢do com os pares tipicos da mesma idade,
sobretudo no desempenho de tarefas que exigem uma adequada coordenacao visual-
motora (Carmeli, Bar-Yossef, Ariav, Levy & Liebermann, 2008; Vuijk et al., 2010) e
coordenacdo bimanual, constatando-se a inconsisténcia na preferéncia manual e
dificuldades na discriminacdo direita/esquerda (lateralidade), assim como tempos de
reacdo mais lentos numa tarefa, aumentando estes aspetos com o nivel de gravidade
da DID (Houwen et al,, 2016; Vuijk, et al,, 2010 ). Estas dificuldades podem levar a
restri¢gdes funcionais: precisdo de movimentos finos; maior lentiddo na velocidade de
movimento com consequéncias ao nivel da independéncia pessoal, e limitagdo em
atividades fisicas, vocacionais e recreativas (Carmeli et al., 2008). A proficiéncia nas
habilidades motoras, melhora com a idade, no entanto, as dificuldades persistem na
adolescéncia e na idade adulta (Gaul & Issartel, 2016) especialmente na manipulagdo
de objetos e nas tarefas de autocuidado (Hartman et al.,, 2010).

e) Caracteristicas Sociais, de Comunicacéao e Linguagem

As habilidades sociais desempenham um papel crucial na aprendizagem e na
capacidade da pessoa para enfrentar as exigéncias da vida diaria (Nota, Ferrari,
Soresi, & Wehmeyer, 2007), sendo essenciais na interacdo social, evitando conflitos e
lidando com situagdes complexas (Carvajal, Fernandez-Alcaraz, Rueda & Sarrién,
2012), gerindo comportamentos (Matson, Dempsey, Santino & LoVullo, 2009) e
emocgoes (Salvador-Carulla et al., 2011). As pessoas com DID tendem a demonstrar
alguma instabilidade emocional, bem como dificuldades na vinculagdo interpessoal,
reconhecimento das convencgdes sociais, baixa tolerancia a frustracao, dificuldades
em interpretar expressoes faciais (Carvajal et al., 2012), e em alcangar um grau
satisfatdrio de aceitagdo social, desempenho académico e profissional, interferindo
na sua qualidade de vida (Nota et al., 2007).

17



Noémia Marques

Na juventude, os comportamentos de externalizacdo podem ser problematicos
(Grieco et al, 2015),nomeadamente os desafiadores (e.g.: birra, agressao,
comportamento autolesivo e destruicdo de propriedade) sendo mais frequentes em
criancas e adolescentes com DID quando comparados com os pares com
desenvolvimento tipico (Lory et al., 2020). Individuos mais habeis na gestdo das suas
emocoes e em perceber as emog¢des dos outros ao seu redor, conseguem lidar melhor
com problemas emocionais, tém maior controle perante ambientes stressantes e
experimentam maior bem-estar psicolégico, influenciando a maneira como em
adultos experimentam a felicidade e prazer nas suas vidas (Rey, Extremera, Duran, &
Ortiz-Tallo, 2013)

Algumas pessoas com DID tendem a ser mais ingénuas e excessivamente mais
confiantes e a ndo ver ou entender os detalhes, nuances ou subtilezas de situacdes e
comportamentos sociais novos ou complexos, o que pode potenciar o risco de mas
decisdes (Snell et al., 2009). A credulidade parece sujeitar as pessoas com DID a uma
maior probabilidade de serem enganadas por manipuladores (APA, 2013). Por outro
lado, pessoas com DID, estdo mais sujeitas ao isolamento e a rejei¢do por parte dos
colegas devido a adog¢do de condutas sociais consideradas inadequadas (Santos &
Morato, 2012b), precisam de apoio externo para fazer amigos, desenvolver e manter
as suas redes sociais (Bigby, 2009) estabelecer e manter a interacdo com outras
pessoas significativas (Nota etal,, 2007), arranjar e manter emprego (Sousa & Franco,
2012), comunicar e expressar sentimentos, com tendéncia para baixa autoconfianga
devido as suas limitacdes nas habilidades pessoais (Rey et al., 2013). O raciocinio e o
julgamento social das pessoas com DID, particularmente pela dificuldade em
reconhecerem e entenderem os riscos sociais, coloca-as em situacdo de maior
vulnerabilidade social (APA, 2013; Heumen & Heller, 2017).

Os desajustamentos ao nivel do comportamento sexual sdo, possivelmente
decorrentes da falta de informagdo sobre o tema e a existéncia de tabus (Santos &
Morato, 2012b) potenciados por caracteristicas como a baixa autoestima,
dependéncia de terceiros, impulsividade e o desejo de agradar aos outros (Zetlin &
Morrison, 1998 como citado por Santos e Morato, 2012b). As tentativas de
estabelecer um relacionamento intimo com outra pessoa sdo frequentemente
encontradas com restri¢des e medo (Walker-Hirsch, 2007 como citado por Snell et al,,
2009), contudo, algumas pessoas com DID, conseguem atingir a orientagdo sexual,
eleger parceiros com os mesmos interesses e assumir a maternidade/paternidade,
manter relacdes amorosas e utilizar métodos contracetivos (Reis & Dias, 2011).

Ao nivel da linguagem parece observar-se um atraso maior na linguagem
expressiva do que na linguagem recetiva, especialmente ao nivel na sintaxe
expressiva e no processamento fonolégico (Chapman et al.,, 2002, 2006 como citado
por Grieco et al; 2015) condicionados pelos défices cognitivos e dificuldades na
capacidade de articulacdo das palavras. Naidade adulta, os défices na articulagao, no
processamento fonologico e na morfossintaxe permanecem diminuidos (Grieco et al;
2015) mas as intengdes semanticas, pragmaticas e comunicativas parecem
permanecer relativamente preservadas (Grieco et al., 2015).
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3.0 Envelhecimento das pessoas com Dificuldade
Intelectual e Desenvolvimental

O aumento da esperanca de vida é um fenémeno relativamente recente, gracas a
crescente evolucdo da medicina e as inovagdes tecnoldgicas (reabilitacdo)
desenvolvidas sobretudo nas ultimas décadas (Aguado, Alcedo, Fontanil, Arias, &
Verdugo, 2001; Campos, Arias, Fernandez & Castro, 2007; Ryan et al, 2012). O
aumento exponencial da populacao também se faz sentir com as pessoas com DID,
cuja esperanc¢a média de vida tem acompanhado a tendéncia dos pares tipicos (Bigby,
2009), originando um “novo” grupo populacional, caracterizado por grande
variabilidade, tanto interindividual como intraindividual (Bigby, 2004 como citado
por Navas, Uhlmann & Berastegui, 2014), o que por sua vez, conduz a criacdo de novos
desafios ao seu atendimento, resultantes da conjugacdo das alteracdes inerentes ao
avancar da idade, das proprias caracteristicas da DID e da tomada croénica de
medicac¢ado (Aguado etal., 2012; Alcedo, Fontanil, Solis, Pedrosa & Aguado, 2017; Ryan
et al., 2012). A esperanca média de vida varia consoante o grau de severidade da DID
(APA, 2013), verificando-se que pessoas com DID cujas dificuldades variam entre
“leves e moderadas” e com menos necessidades de apoio, compartilham uma
expectativa de vida semelhante a populacao em geral (Peirats & Burgos, 2010). Em
Portugal, estima-se que 22% corresponda a totalidade da populagdo idosa (Pordata,
2019), e 0,7% corresponda a populagdo total com DID, registando-se um maior
numero de casos entre os 25 e 0s 64 anos, com maior incidéncia no género masculino,
e entre as idades mencionadas, 50,5% vivem em institucdes (INE, 2002). Dada a
alteracdo demografica ainda ser recente no nosso pais (Pinheiro & Santos, 2016),
constata-se a fragmentacao dos apoios e programas dirigidos a idosos e a pessoas com
DID, mas nao para idosos com DID (Luty & Cooper, 2006.

As evidéncias no campo do envelhecimento das pessoas com DID ainda sdo
escassas (Evenhuis, Hermans, Hilgenkamp, Bastiaanse & Echteld, 2012), apesar de se
identificarem as alteracgdes tipicas do processo de envelhecimento (entre os 60 e os
65 anos) a partir dos 45 anos (Doody, Markey & Doody, 2011; Head, Silverman,
Patterson & Lottt, 2012), ao nivel do declinio psicomotor, funcional e adaptativo
(Torres-Unda et al., 2017). Embora a idade cronoldgica seja importante, varidveis
contextuais, psicologicas e emocionais podem desencadear a aceleracao deste
processo, e influenciar o comportamento destes idosos (Aguado et al., 2012), sendo
fundamental ter uma visao integrada das suas experiéncias pessoais (e.g.: instrugao,
institucionalizagdo, rede sociais e mortes de familiares préximos/cuidadores) nos
estagios iniciais da vida (Heumen & Heller, 2017) e do seu impacto na percecdao do
envelhecimento (Aguado etal,, 2001), que podem influenciar a prestacao de cuidados
de saude e servicos sociais (Aguado et al,, 2012; Navas et al., 2014).

Uma vida mais longa deve ser acompanhada de politicas e programas de
"envelhecimento ativo", enquanto direito para todos, que promovam oportunidades
continuas de saude, participacdo e seguranca dos cidadaos com DID a medida que
envelhecem, objetivando a melhoria da sua QdV e visando a sua independéncia e
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dignidade (OMS, 2002). Portugal esta comprometido com a Estratégia e Plano de A¢ao
Global para o Envelhecimento Saudavel da OMS e com os valores e objetivos
fundamentais da Unido Europeia (UE), enquadrada no Relatério Mundial sobre
Envelhecimento e Saude (Direcao Geral de Saude [DGS], 2017). 0 envelhecimento
ativo e saudavel é definido como o processo de otimizacdo das oportunidades para a
saude, participacdo, seguranca e manuten¢do da capacidade funcional para a
melhoria da QdV e bem-estar a medida que as pessoas envelhecem (World Health
Organization [WHO], 2017), estando diretamente relacionado com o
desenvolvimento de estratégias (em todos os setores sociais), fundamentadas em
abordagens transformadoras que reconhegam os direitos dos idosos, com e sem DID,
e favorecam o seu crescimento pessoal, dignidade e equidade social, para que possam
viver uma vida longa, saudavel e de acordo com os seus interesses e desejos (OMS,
2016).

O processo de envelhecimento é influenciado por mudangas no estilo de vida
(percebidas), acrescidas da falta de op¢des de acomodacao adequadas, e dependéncia
forcada, o que associados a barreiras atitudinais por parte dos cuidadores, pode
condicionar a adaptagdo ao novo nivel desenvolvimental e ao contexto (Aguado et al.,
2012). Esta realidade torna-se mais complexa se considerarmos que todos estes
aspetos ocorrem de forma diferenciada entre pessoas, uma vez que o processo de
envelhecimento ndo é homogéneo (Aguado et al., 2012) e a diversidade individual
tende a aumentar com a idade (OMS, 2002). O facto da DID ter vindo a ser
perspetivada com base nas conce¢des médicas, influenciou a forma como foram
delineadas as respostas aos problemas e as necessidades desta parcela de populagao,
atendendo para ficar a responsabilidade das estruturas sociais e a cargo dos
profissionais (numa légica assistencialista), i.e., institucionalizacdo (Martins, Fontes,
Hespanha & Berg, 2012). Em termos juridicos, este subgrupo populacional tem sido
tradicionalmente perspetivado como meros destinatarios de cuidados ou servigos
(Navas et al,, 2014).

Em Portugal, idosos com DID tendem a viver em ambientes institucionais, com
praticas de rotinas uniformizadas e tratamento despersonalizado (Alonso et al,,
2011), ndo se favorecendo a assuncdo de responsabilidades, tomada de decisdes e
realizacdo de atividades de vida diaria expectaveis para a sua idade (Campos et al,,
2007). Khoury & Sa-Neves (2014) referem que muitos idosos com DID
institucionalizados apresentam maiores problemas de saude, situacao econémico-
financeira precdria, histérias de abandono ou negligéncia por parte dos familiares,
ficando a sua vontade individual submetida as decisdes administrativas da
instituicdo, podendo conduzir a apatia, passividade, alienacao e anulacdo de
identidade. Fernandez et al. (2005) referem a restricdo de relagdes e papéis sociais
de idosos que viveram mais tempo em institui¢cdes, com reduzidas possibilidades de
experiéncias comuns relativamente a populacio em geral. Todos estes fatores
interferem com a perce¢do de controle e QdV de idosos com DID em contexto
institucional.

Pessoas idosas com DID tém maiores necessidades de suporte do que os seus
pares tipicos devido ao declinio nas habilidades numa idade precoce, expressas no
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funcionamento independente (Campos et al, 2007; Pinheiro, et al; 2018
responsabilidade pessoal e social (Santos & Morato, 2012b). Habitualmente
manifestam uma maior incidéncia de determinadas condi¢des de saide (Navas et al.,
2014), dificuldades sensoriais, motoras e de comunica¢do acrescidas, que se
acentuam com a idade, conduzindo ao declinio das qualidades fisicas como o
equilibrio, agilidade, resisténcia muscular, coordenacdo e flexibilidade (Ramos
Estevens, Sousa, Gomes & Santos, 2017) e ao desenvolvimento de condigoes
secundarias como as perturbagdes musculoesqueléticas (Verdugo, 2002), problemas
cardiovasculares, respiratorios, articulares e 6ésseos (Alcedo et al, 2017),
perturbag¢des psiquiatricas, hipertensdo, epilepsia e doenca de Parkinson mais
pronunciados e graves do que na populacao idosa em geral (Campos et al., 2007). As
pessoas idosas com DID demonstram declinio nas fun¢des sensoriais e percetivas,
com regressao da funcdo visual, nalguns casos mais graves, devido as dificuldades
visuais prévias (e.g.: hipermetropia, miopia e astigmatismo), e de perda auditiva
(Haveman et al., 2009). Com o envelhecimento, a compreensao e a producdo da fala
tornam-se mais lentas, com maior tendéncia para perturbacdes na fluéncia verbal
(hesitacdo, pausas), discriminacdao de palavras e organizacdo da fala, e com
dificuldades na recuperacao de palavras (Grieco et al., 2015).

O declinio cognitivo e os problemas de saude mental afetam particularmente as
pessoas idosas com DID, uma vez que ao longo do seu ciclo de vida enfrentam
inameras situacdes que interferem com o seu bem-estar emocional e podem
contribuir para aumentar os seus niveis de stress (Alcedo et al., 2017; Aguado et al.,
2012). As mudancas a nivel cognitivo incluem a lentificacdo da reacdo a certos
estimulos, dificuldades no processamento de informacgao abstrata devido a alteragdes
na memoria, condicionando a aquisicdo de novas competéncias (Peirats & Burgos,
2010), dificuldades em direcionar a atencdo e processar informag¢des necessarias ao
desempenho de tarefas que envolvam multiplas operacdes cognitivas (memoria e
motricidade fina - Burtetal, 2005), com repercussdes na autoestima e autoconfianca
da pessoa (Peirats & Burgos, 2010). A medida que aumenta o comprometimento
cognitivo, surgem maiores dificuldades na percecao do proprio corpo, expressas na
dificuldade em comunicar sensagdes corporais, sobretudo na manifestacao da dor
musculoesquelética e desconforto diarios mais prevalentes com o avangar da idade,
correndo maiores riscos dos seus problemas ndo serem devidamente identificados ou
tratados (Haveman et al., 2009). As pessoas com DID ao envelhecer tendem a ser
menos autébnomas e mais dependentes nas atividades da vida diaria (i.e., autocuidado,
preparar uma refeicao, cuidar da limpeza da roupa, usar o telefone...), com declinios
pronunciados na funcionalidade e mobilidade (Hilgenkamp, Wijck & Evenhuis,
2011), devido a problemas osteoarticulares (artrite e osteoartrite degenerativa) e
cardiorrespiratorios, outras doencas (e.g.: obesidade, apneia do sono, colesterol) e a
dor crénica, perda de massa muscular e consequente diminuicdo da for¢a necessaria
a realizacdo de determinadas atividades, e no caso das mulheres, o aparecimento da
menopausa pode despoletar o aparecimento de osteoporose e tumores (Peirats &
Burgos, 2010). O declinio nas fung¢des sensoriais e percetivas, a diminui¢do do
equilibrio e a degeneracdo das estruturas osteoarticulares, associadas as dificuldades
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na mobilidade e aos efeitos indesejados da medicagcdo, bem como a tendéncia para o
sedentarismo contribuem para o agravamento das questdes de satde (Navas et al,,
2014) e potencia as quedas acidentais entre os idosos com DID (Peirats & Burgos,
2010) com maior probabilidade de fraturas (Haveman et al., 2009).

Apesar da importancia e relevancia dada pelas pessoas com DID ao
companheirismo, proximidade, apoio e estabilidade nas amizades (Kersh et al., 2013,
como citado por Heumen & Heller, 2017), e sabendo da influéncia das relacdes sociais
e envolvimento na comunidade para o sucesso no processo de envelhecimento, este
subgrupo tende a apresentar redes sociais pobres e limitadas (Ryan, et al., 2012)
envolvendo familiares e técnicos (Heumen & Heller, 2017), bem como menor
participacao social devido a falta de opgdes/oportunidades de atividades sociais e
recreativas comparativamente com os seus pares sem DID (Alcedo et al., 2017; Sousa
& Franco, 2012), com tendéncia a ter menos amizades estaveis (Heumen & Heller,
2017) e a maior probabilidade de perda de familiares e amigos, ficando mais
vulneraveis a soliddo e a um declinio no bem-estar fisico e mental (OMS, 2002). Os
ambientes residenciais ndo oferecem oportunidades suficientes para as pessoas mais
idosas participarem em atividades comunitarias (Hsieh, Heller & Freels, 2009).

Idosos com DID que estiveram envolvidos num emprego remunerado, ao
perderem a oportunidade de realizar o trabalho diario devido a reforma, perdem uma
componente significativa do estatuto social e identidade pessoal, podendo significar
uma maior perda da sua rede social (Fesko et al., 2012). Estas pessoas experimentam
confusdo face a reforma, manifestando vontade de ndo interromper as atividades
habituais e interpretando-a como um fator de exclusdo social (Buys et al, 2008; Sousa
& Franco, 2012). Desta forma, o apoio ajustado para a continuagdo da participacao e
do sentimento de qtil, deve ser considerado para combater a solidao e sentimentos
de descontentamento /tédio, favorecendo um estilo de vida saudavel, aumentando a
autoestima e melhorando a QdV (Fesko, Hall, Quinlan & Jockell, 2012).

As limitacdes na capacidade da linguagem e a deterioracao cognitiva (Peirats &
Burgos, 2010) restringem a expressdo das dificuldades, que tendem a ser visiveis
através da irritabilidade, inatividade, perda de apetite, perturbacdes (Campos et al,,
2007). A institucionalizacdo e o aumento do consumo de psicofarmacos (e.g.:
neurolépticos, ansioliticos e antiepiléticos - (Reis, Alexandra, Mota, Almeida & Santos,
2019), também tém estado associados a uma maior presenca de problemas
comportamentais e psiquiatricos, apesar da ainda escassez de evidéncias sobre a sua
eficacia e efeitos colaterais do seu uso prolongado (Campos et al.,, 2007; Peirats &
Burgos, 2010). Acresce ainda a tendéncia para processos neurodegenerativos
precoces (Peirats & Burgos, 2010), destacando-se a doenca de Alzheimer (Burt et al,,
2005) com taxas de prevaléncia de 22% nos maiores de 40 anos e de 56% a partir dos
60 anos (Janicki & Dalton, 2000 como citado por Navas et al., 2014), apesar das ainda
dificuldades ao nivel do diagnéstico fiavel ndo sé pelo desconhecimento médico em
lidar com estas populagdes, como pelas limitagdes cognitivas (Aguado et al., 2012). A
doencga de Alzheimer pode manifestar-se de forma diferente na popula¢do com DID,
antecedendo mudancas de personalidade (Navas et al., 2014), com tendéncia para
comportamentos mais desafiantes ou recusa em realizar determinadas tarefas do dia-
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a-dia, devendo os cuidadores direcionar a sua atengdo para alteragdes
comportamentais (FEAPS, 2007).

Resumindo, o processo natural do envelhecimento das pessoas com DID parece
envolver maior necessidade de apoio didrio para promover o seu bem-estar fisico e
emocional, e para se adaptarem com sucesso as perdas associadas a idade (Heumen
& Heller, 2017) e conseguirem lidar com a perce¢do da propria morte (Peirats &
Burgos, 2010), dada a sua maior vulnerabilidade (Aguado et al., 2012). A gestao das
emocoes e como lidar com o luto deve ser algo a considerar no plano de apoios a
providenciar (Navas et al., 2014), ao mesmo tempo que se devem equacionar redes
de suporte ao nivel funcional, afetivo-social, estilos de vida saudaveis (nutrigao,
atividade fisica) para uma vida com mais qualidade (Heumen & Heller, 2017). A
pratica de atividades fisicas regulares e adaptadas proporciona beneficios na
mobilidade em geral, reforcando a for¢ca muscular (Pinheiro & Santos, 2016),
flexibilidade e equilibrio com reducdao de quedas e lesdes (Connolly, 2006). Além
disso, melhora a saide mental e promove contatos sociais (OMS, 2002), com impacto
positivo na auto-percecao de competéncia e bem-estar (Antunes & Santos, 2015;
Carmeli, Zinger-Vaknin, Morad & Merrick,2005; Ramos et al., 2017). Os problemas
sensorio-motores e as dificuldades de comunicacdo, acrescidos do declinio fisico e
funcional requerem uma avaliacdo cuidadosa dada a sua possivel complexidade
(Verdugo, 2012) numa perspetiva compreensiva e interdisciplinar (Peirats & Burgos,
2010).

Uma das consideragdes atuais é a necessidade das pessoas com DID assumirem
um papel ativo nos processos de planeamento nos diferentes momentos da sua vida
(Heller & Caldwell, 2006), pelo que a questdao da autodeterminag¢do e do poder de
decisao deve ser revisto ao nivel das aprendizagens em contexto familiar, académico
e institucional (Santos, 2020). O planeamento centrado na pessoa, com todos os
desafios e mudancas inerentes a mudanca, tem como objetivo desenvolver um plano
de apoios colaborativos vs. as necessidades individuais, para a obten¢do dos
resultados pessoais desejados (Claes et al., 2010; Diaz & Gémez, 2017), devendo ser
implementado desde idades precoces e ao longo da vida (Simdes, 2015) e centrar-se
no desenvolvimento de competéncias, op¢des residenciais, atividades de lazer, apoio
social e desejos de final de vida (Harris, Heller & Schindler, 2012, como citado por
Heumen & Heller, 2017), para a afirmacdo da propria escolha (Heller & Caldwell,
2006), funcionando como um guia para a presta¢do de cuidados.

As perspetivas atuais sobre o processo de envelhecimento, incluindo as pessoas
com DID, colocam o foco na releviancia da perce¢do subjetiva sobre as suas
experiéncias e necessidades individuais (Aguado et al., 2001), o que esta diretamente
relacionado com a qualidade de tratamento e do apoio com impacto na QdV destas
pessoas. Dado o desconhecimento sobre esta etapa das suas vidas, ha necessidade de
se refletir como é que as pessoas idosas com DID, em Portugal, sentem a sua QdV
(Pinheiro & Santos, 2016), tentando identificar os dominios que os proéprios
valorizam, para a prestacdo dos servigcos mais ajustados, visando a independéncia,
participacao e satisfacdo com a vida (Khoury & Sa-Neves, 2014) através da promocao
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de contextos mais ricos e estimulantes (Aguado et al.,, 2012), para um envelhecimento
ativo e com mais éxito (Diaz & Gomez, 2017). Este é um dos desafios atuais nacionais
dadas a tendéncia para a institucionalizacdo como resposta primaria para pessoas
idosas, com e sem DID (Pinheiro et al., 2018), ao invés de nos focarmos na gestdo dos
apoios vs. resultados pessoais e QdV (Santos, 2020): independéncia, participacdo
social e bem-estar, dominios inscritos no modelo conceptual de QdV e que serdo
abordados no ponto 4 deste trabalho.

3.1 Institucionalizacao

A institucionalizacdo, centra-se nas respostas sociais especificas e existentes em
Portugal para as pessoas idosas com DID, e é desenvolvida principalmente por
entidades privadas lucrativas e ndo lucrativas, destacando-se as IPSS (Instituicoes
Particulares de Solidariedade Social) sendo as instituicdes que possibilitam um maior
numero de servicos para a popula¢do idosa (Neto & Corte-Real, 2013).

As IPSS sao estabelecimentos de apoio social onde sdo exercidas atividades e
servicos do ambito da seguranca social relativos a criancas, jovens, pessoas idosas ou
pessoas com deficiéncia. No Ambito do apoio a pessoas com doenca do foro mental ou
psiquiatrico as IPSS assumem diferentes fun¢des: férum sécio ocupacional, unidades
de vida protegida, autonoma e apoiada. No ambito do apoio a pessoas com deficiéncia
as IPSS dispdem de diversas valéncias: centro de atividades e capacitacdo para a
inclusdo, lar residencial, residéncia auténoma, centro de atendimento,
acompanhamento e animacdo de pessoas com deficiéncia (Decreto-Lei n.2 126-
A/2021 de 31 de dezembro do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca
Social, 2021).

As instituicdes denominadas de lar ou estrutura residencial para pessoas idosas,
sdo definidas como “alojamento coletivo, de utilizacdo temporaria ou permanente,
onde sao desenvolvidas atividades de apoio social e prestados cuidados de
enfermagem” (Portaria 67/2012, de 21 de mar¢o do Ministério do Trabalho,
Solidariedade e Seguranca Social,2012).

Os Centros de Actividades Ocupacionais (CAO), sdo estruturas especificas
existentes na comunidade e em contexto protegido, constituindo-se como uma
“modalidade de apoio integrado no ambito da acgdo social cujo objectivo é o de
promover a valorizacdo pessoal e a integracdo social de pessoas com deficiéncia de
forma a permitir-lhes o desenvolvimento possivel das suas capacidades...” (Portaria
n? 432/2006 de 3 de maio do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca
Social, 2006). Os destinatarios destes Centros sdo pessoas com deficiéncia, com idade
igual ou superior a 16 anos, cujas capacidades ndao permitam, temporaria ou
permanentemente, o exercicio de uma actividade produtiva e cuja situacao ndo se
enquadre no ambito do regime de emprego protegido e carecam de apoios
especificos.

O Emprego Protegido, de acordo com o Decreto-Lei n.2 108 (2015) é “constituindo
por um conjunto integrado de medidas que visam apoiar a qualificacdo e o emprego
das pessoas com deficiéncia e incapacidade que apresentam dificuldades de
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integracdo no mercado de trabalho” funcionando em estruturas de suporte e apoio
aos servicos de emprego e de intervencdo especializada no dominio da reabilitacao
profissional (credenciadas pelo IEFP) denominadas centros de emprego protegido
(CEP) e “destina-se a pessoas com deficiéncia e incapacidade, inscritas nos centros de
emprego ou centros de emprego e formacdo profissional” (Instituto do Emprego e
Formacgao Profissional,IP).

Em Portugal, no ambito das respostas sociais dirigidas as pessoas idosas, pessoas
com deficiéncia ou incapacidades, foram ja realizadas as recomendacdes feitas em
2016 no Comité Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia em termos
participativos,(Carta Social do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranga
Social, 2021), no que respeita ao direito de viver de forma independente e a ser
incluido na comunidade (art.19), com a revisao da legislacao (Portaria n.2 70/2021,
de 26 de marg¢o do Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social,2021 )
dos Centros de Atividades Ocupacionais (CAO), sendo estes substituidos pelos
Centros de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo (CACI). Contudo, em virtude de
termos iniciado a recolha de dados nos ainda denominados Centros de Atividades
Ocupacionais (CAO)e nos Centros de Emprego Protegido a funcionarem em contextos
protegidos (IPSS), ainda que, alguns dos participantes com DID residissem em casa
propria ou em casa de familiares, ponderando que passam os dias em contexto
institucional e portanto, afastados da vida comunitaria em termos participativos,
consideramos neste estudo que os mesmos se encontravam em situacdo de
institucionalizacao.
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4. A Qualidade de Vida das pessoas com Dificuldade
Intelectual e Desenvolvimental

O conceito de QdV tem subjacente um carater social, regendo-se por uma filosofia
inclusiva baseada nos direitos humanos, devendo o seu cumprimento refletir-se nas
diversas areas da vida de todos os cidadaos (Buntinx & Schalock, 2010). O interesse
pela QdV surgiu ligado aos indicadores sociais (e.g.: saude, bem-estar social, nivel de
vida, educacdo, seguranca publica, habitacdo, entre outros), numa abordagem
essencialmente economicista, diretamente relacionada a aquisi¢do de bens materiais,
que, no entanto, se revelam insuficientes na avaliacao subjetiva da QdV individual
(Schalock, Gardner & Bradley, 2007b).

Em 1964, o entao presidente dos EUA (Lyndon Johnson) refere que a avaliacao da
aquisicao dos objetivos - mais objetiva, deve incluir o fator financeiro, mas também o
nivel de QdV dos cidadaos - percecao subjetiva (Simdes & Santos, 2013). Nas décadas
de 60 e 70, o conceito de QdV adquire um carater mais social, centrado na pessoa,
associando-se a aspetos como bem-estar, sentimentos pessoais de felicidade ou
satisfacdao com a vida, passando a ser orientada para uma perspetiva mais subjetiva
da satisfacdo com a vida (Fernandez, 2019), apesar das pessoas com DID ndo serem
consideradas devido as dificuldades na comunicacdo verbal, expressdo de
sentimentos e gestdo pessoal (Diaz & Rovira, 2014). Na década de 80, no campo das
ciéncias sociais, aumenta o interesse sobre o tema e ampliam-se as pesquisas, em
paralelo com os movimentos sociais pela defesa dos direitos humanos (Schalock et
al, 2007b). A partir dos anos noventa, o conceito comeca a integrar as praticas
profissionais, com um aumento significativo de investigacdo sobre o construto e sua
avaliacdo (Fernandez, 2019; Simdes & Santos, 2013), assumindo-se a estrutura
multidimensional, a necessidade de indicadores mensuraveis dos resultados pessoais
e o contributo da perceg¢do subjetiva da pessoa com DID (Schalock & Verdugo, 2002).

A concetualiza¢do da QdV exclusivamente focada numa perspetiva de andlise das
sociedades, foi sendo progressivamente substituida por conceitos baseados em
perspetivas individuais, focadas na melhoria da QdV das pessoas e, portanto, mais
Uteis em programas educativos e servicos sociais e de saude (Verdugo et al., 2012a;
Verdugo, Schalock, Arias, Gémez & Urries, 2013). Apesar de ndo existir um consenso
na definicdo de QdV, dada a multiplicidade de perceg¢des individuais que variam em
funcao de inumeras variaveis (Simodes & Santos, 2017), a mais adotada ao longo da
investigacdo tem sido a da WHOQOL Group (1995, p. 1405) que define QdV como “a
percep¢ao do individuo acerca de sua posicao na vida, de acordo com o contexto
cultural e os sistemas de valores nos quais vive e em relacdo aos seus objectivos,
expectativas, padroes e preocupacdes”. A complexidade do constructo é apontada,
mas deve envolver a percecdo subjetiva de bem-estar geral, felicidade, satisfagdo com
a vida, envolvimento social positivo e oportunidades para desenvolver o potencial
pessoal em funcao de valores pessoais e da oportunidade de tomar as suas proprias
decisdes e fazer escolhas (Schalock & Verdugo, 2002). Para além disso, a melhoria da
QdV de grupos em situagao de risco de exclusdo social, e especialmente no caso de
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pessoas com DID, depende da participacdo conjunta de praticas profissionais,
dinamicas organizacionais e politicas publicas (Verdugo, Gémez & Arias,2009).

Além da necessidade de conjugacdo entre perspetivas objetivas e subjetivas, ha
que ter em mente que o indice de QdV é mais influenciado com as oportunidades
usufruidas do que com o diagnéstico de DID (Santos, 2017), sendo o construto de QdV
proficiente para avaliar os resultados de qualidade dos prestadores de servigos, uma
construcdo social para orientar estratégias de melhoria da qualidade, e um critério
para avaliar a eficacia de tais estratégias (Verdugo et al. 2012a). A atual definicdo
socio-ecoldgica de DID, e a consideragao do critério adaptativo, na relagdo diaria com
o contexto, possibilitou um modelo de QdV que conferisse maior relevancia aos
fatores contextuais como elementos-chave (Schalock & Verdugo, 2002). Desta forma,
se explica um modelo multidimensional (Schalock & Verdugo, 2002), influenciado por
fatores pessoais e envolvimentais (Simdes & Santos, 2017), considerando percecdes
objetivas e subjetivas (Simdes & Santos, 2016a) e onde os dominios, iguais para todas
as pessoas, se influenciam reciprocamente (Schalock & Verdugo, 2002). Para além
disso, a QdV de alguém é dinamica e sujeita a mudancgas (Schalock, 2020).

Na sua esséncia o conceito de QdV, pressupde, uma redefinicdo dos padrdes sociais
na atitude face as pessoas com DID, e uma reflexdo sobre como tém sido socialmente
perspetivadas, para mudangas praticas ao nivel do sentimento de pertenca, dignidade
e oportunidades de participacao social, enquanto cidadaos (Santos, 2017; Schalock &
Verdugo, 2002). A QdV e a sua medi¢do através de resultados pessoais, veio colocar
em causa as formas tradicionais de gestao das organizacdes que se baseavam na
normalizac¢do, uniformidade e previsibilidade, atualmente orientadas para sistemas
de apoio e oportunidades baseadas na individualizacdo e na natureza inica de cada
pessoa (Schalock et al,2007b). E neste ambito que o quadro concetual da QdV
pretende: a mudanca de atitudes face a populacdo com DID, baseada em novos
conceitos e valores e ajustados as suas necessidades; fornecer uma linguagem comum
que promova a equidade social destas pessoas; preconizar uma mudanc¢a na
organizacdo e qualidade dos resultados a alcancgar; presumindo que os servigos e os
apoios que estas pessoas recebem influenciam positivamente o seu bem-estar pessoal
(Schalock et al., 2007b).

Embora cada era traga novos modelos e abordagens, no atual panorama
internacional ainda existem configura¢des segregadas e com diferentes formas de
atendimento as pessoas idosas com DID (Heller, 2019), verificando-se que mesmo
com a assinatura e ratificacdo de varios documentos internacionais que preconizam
os direitos das pessoas com necessidades de apoio, (Na¢des Unidas, 2007), as pessoas
com DID ainda sao alvo de estigmatizacao e institucionalizacdo, ndao vendo todos os
os seus direitos cumpridos, parecendo nao existir processos de monitorizacao da
implementacdo dos tratados internacionais (Santos, 2020). Algumas organizacdes
que durante anos desempenharam um papel significativo no cuidado de pessoas com
DID, encontram hoje os seus modelos desatualizados, frequentemente norteados por
estratégias ou métodos validos apenas para alguns aspetos do funcionamento
humano, ndo acompanhando os avangos do conhecimento cientifico que preconizam
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uma visdo holistica da pessoa tal como previsto nos documentos legislativos
internacionais (Alonso, 2018).

Coérdova, Rio, Robaina, Ortriz & Tejada (2012) analisaram as variaveis pessoais e
contextuais que poderiam estar associadas as necessidades de apoio de 285 adultos
(entre os 18 e os 51 anos) com DID institucionalizados com a Escala de Intensidade
de Apoios. As maiores necessidades de apoio, na percecdo dos 87 técnicos-
respondentes verificaram-se nas atividades de aprendizagem ao longo da vida (e.g.:
académicas), manejo de dinheiro e financas pessoais, e as necessidades mais baixas
foram obtidas em atividades de vida diaria e nos itens de representacdo/protecdo
com tendéncia para os prestadores de cuidados assumirem as tarefas. Os autores,
atribuem estes resultados as baixas expectativas e tendéncia para a superprotecao
dos profissionais e a tradicdo dos processos reabilitativos e ndo centrados na pessoa.

Lucas-Carrasco & Salvador-Carulla (2012) avaliaram a satisfacao de vida de 99
individuos com DID, entre os 18 e os 65 anos, institucionalizados com a Satisfaction
with Life Scale ea WHOQOL-BREF. Entre os participantes, 32 pessoas viviam em casa,
33 em casas de abrigo para cuidados comunitarios, apoiadas por funcionarios e 34
em casas de repouso. A satisfagdo com a vida parece ser menor em individuos
institucionalizados, comparativamente com aqueles que vivem em instalacoes
comunitarias ou em casas de repouso, verificando-se as maiores diferencas nas
pontuacdes dos relacionamentos interpessoais e emprego. Os autores realcam a
necessidade de: intervencdes direcionadas a participacdo das pessoas com DID
institucionalizadas, em atividades de lazer; expansao das redes sociais; melhoria das
condig¢des de trabalho e de vida baseadas na comunidade, para que possam aumentar
a satisfacdo com a sua QdV. A identificacdo das diferencas fornece pistas para a
otimizacdo e empoderamento das pessoas com DID institucionalizadas, orientando a
mudanca de modelos de cuidados institucionais para um planeamento centrado na
pessoa, considerando as suas necessidades e desejos individuais (Lucas-Carrasco &
Salvador-Carulla, 2012), com o foco nos recursos de apoio social existentes, redes de
apoio e o papel dos prestadores de servicos para uma vida com mais qualidade das
pessoas com DID (Vedugo, Gdmez & Arias, 2009).

Khoury e Sa-Neves (2014) avaliaram a QdV de idosos, entre os 60 e os 96 anos,
institucionalizados vs. na comunidade aplicando o WHOQOL-OLD-OMS. As principais
conclusées foram que: os idosos que viviam na comunidade possuiam melhor QdV e
maior percecao de controle sobre o ambiente que os idosos institucionalizados, que
revelaram, por sua vez, menor confianca na sua propria capacidade para controlar o
seu ambiente. A institucionalizagdo parece atuar como bareira devido as reduzidas
possibilidades de auto-controlo sobre a prépria vida, com restricao da liberdade dos
participantes institucionalizados em gerir os seus bens, administrar o seu tempo e
espaco, relagdes sociais, e tomada de decisdes (Khoury & Sa-Neves, 2014). O
estereotipo e infantilizacdo conduz a expectativas limitadas e a desvalorizacao das
capacidades pessoais, com a desresponsabilizacao das pessoas com DID (Verdugo,
2012; Santos & Morato, 2012b; Santos, 2020).

No entretanto, algumas organizagoes e servicos, reestruturaram as suas praticas
e principios (Heller, 2019), alicer¢ados nos valores da equidade, capacita¢ao e bem-
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estar subjetivo, e implementados através de estratégias inovadoras que colocam a
pessoa no centro do sistema de prestacao de servicos, aumentando assim a sua
eficiéncia (Schalock & Verdugo, 2012). Contudo, hd um longo caminho a percorrer
para a transformacdo dos modelos ainda predominantes (Verdugo, 2012) e centrados
na qualidade de atendimento e nao na qualidade de vida (De Waele et al., 2005). Os
servicos baseiam-se numa orientacdo cujo foco se concentra na qualidade da
assisténcia, leva a situacdes em que a categorizagdo, agrupamento homogéneo,
controle, sadde e seguranca se tornam questdes centrais, objetivando resultados
baseados em critérios de satisfacdo, enquanto numa orientacdo baseada no atual
construto de QdV e nos valores subjacentes, o individuo deve ser apoiado para evoluir
de uma posicao de dependéncia para uma de autodeterminagdo e inclusdo social,
visando resultados pessoais desejados relacionados ao bem-estar pessoal e a uma
maior satisfacdo com a qualidade de vida (De Waele et al., 2005).

Esta tradicdo contribuiu para a tendéncia de avaliagdo da QdV das pessoas com
DID pelos seus cuidadores (Verdugo, Schalock, Keith & Stancliffe,2005), sem a
participacdo autorrelatada (Simoes, Santos & Claes, 2015; Simdes & Santos, 2016a),
fundamentadas na ideia de que as pessoas com DID ndo sdo capazes de pensar sobre
os seus sentimentos e expressa-los (Saviani-Zeoti & Petean, 2008). No entanto, e
decorrentes das investigacOes mais atuais, a fiabilidade das respostas das pessoas
com DID foi comprovada (Simdes & Santos, 2016c), justificando a necessidade de as
mesmas terem um papel ativo nas suas proprias vidas, devendo ser envolvidas na
medicao da sua QdV, cooperando com percegdes subjetivas (Simdes & Santos, 2016a),
e fornecendo dados uteis para a intervencao (Claes et al., 2010; Schalock et al., 2007a;
Verdugo et al,, 2005). A abordagem pluralista parece entdo erguer-se como uma nova
estratégia, com a obtencdo das percecdes das pessoas com DID e respetivos
cuidadores (Simdes, Santos, Claes, van Loon & Schalock, 2017).

4.1 Modelo concetual da Qualidade de vida na Dificuldade

Intelectual e Desenvolvimental

O modelo concetual da QdV na DID (tabela 1) implica trés fatores, cujas
propriedades éticas foram validadas transculturalmente (Wang Schalock, Verdugo &
Jenaro, 2010), sendo constituidos por diferentes dominios representativos das
diferentes facetas da vida (Schalock & Verdugo, 2002), e cuja relevancia deve ser
avaliada pela prépria pessoa ao longo do tempo (Claes et al.,, 2010). Os dominios
centrais definem operacionalmente o conceito de QdV (Schalock, Verdugo, Gomez &
Reinders, 2016) e a sua avaliacao é baseada em indicadores sensiveis a cultura e ao
contexto (Verdugo et al., 2013). Os indicadores estdo associados aos fatores e aos
dominios identificados (Schalock & Verdugo, 2002; Simdes & Santos, 2017). As
dimensdes e respetivos indicadores da QdV constituem a ponte entre o modelo de
QdV e a mensuracao dos resultados pessoais ou aspira¢des individuais (Schalock,
Bonham & Verdugo, 2008; Schalock & Verdugo, 2002) sendo os indicadores utilizados
para avaliar o bem-estar percebido pela pessoa (auto-relato) ou uma indicagdo
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objetiva das experiéncias e circunstancias de vida da pessoa (observacgdo direta)
(Verdugo etal., 2012a).

Tabela 1 - Modelo concetual de QdV na DID: dimensdes, dominios e indicadores do modelo de
qualidade de vida (adaptado de Schalock & Verdugo, 2002; Simoes et al., 2016a)

Dimensdes Descricao Indicadores
Possibilidade de aprender | Nivel de educagido
Desenvolvimento | coisas diferentes, ter | Capacidades Pessoais
Pessoal instrucao e realizar-se | Comportamento Adaptativo
pessoalmente
[Ldepeni i) Decidir por si mesmo e ter | Escolhas/decisodes
oportunidade de escolher o | Autonomia
. ~ que deseja (vida, trabalho, | Controlo pessoal
Autodeterminagfio tempo livre, habitacdo e | Objetivos pessoais
relacionamentos, etc.)
Relacionar-se e conviver com | Redes Sociais
Relagées pes.soas . Qiferentes, ter An.li.zades .
Interpessoais amigos (vizinhos, colegas e | Atividades sociais
nterp outros) Relacdes
Ser considerado como as | Humanos (respeito,
outas pessoas, ser tratado da | dignidade, equidade)
Direi mesma forma, e respeitado | Legais (cidadania,
Participacio Ireitos no seu modo de ser, opinides, | acessibilidade)
Social desejos, privacidade, direitos.
Ir a lugares da cidade ou do | Inclusdo/participagcdo na
bairro onde as outras pessoas | comunidade
vdo e participar nas suas | Fung¢do na comunidade
. ] atividades como | Apoios
Inclusao Social igual. Sentir-se um membro
da sociedade, integrado, e
contar com o apoio de outras
pessoas.
Protecdo e seguranc¢a
Bem-Estar Sentir-se calmo, seguro e Experle{mas positivas
Emocional sem stress Satlffagao
Auséncia de stress
Ter boa saude, sentir-se Satde e nutri¢ao
Bem-Estar Fisico fisicamente apto e ter Recreacgao
Bem-Estar habitos alimentares Lazer
saudaveis
Ter dinheiro suficiente para Condigdes financeiras
Bem-Estar comprar.o q1~1e precisa ter Cond%(;(}es de empregf)
Material uma habitagdo e trabalho Condigdes de habitagcdo
adequados Pertences/posses

As organizacoes prestadoras de apoios para pessoas com DID devem enfatizar a
participacao da pessoa nos diversos contextos de vida, tendo em conta as oito
dimensodes centrais e os respetivos indicadores na planificacdo dos planos de apoios
individualizados (Schalock & Verdugo, 2002):

o Desenvolvimento pessoal incluindo as competéncias cognitivas, pessoais,
sociais e praticas de aprendizagem ao longo da vida e o seu desempenho (com
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sucesso) nas atividades da vida didria (AVD's), de acordo com o escaldo etario e
os valores socioculturais expectaveis;

e Autodeterminaciao pressupondo a capacidade de escolha e decisdo; é
interessante real¢ar que a nivel nacional, as pessoas com DID selecionam este
dominio como o mais relevante; envolve competéncias de autonomia,
autorregulacdo comportamental, empoderamento psicologico e autorrealizagdo
estido incluidas neste dominio;

o Direitos contempla o da individualidade e exercicio da cidadania;

o Relagoes interpessoais envolvendo a interagio e manutencao de
relacionamentos intimos e sociais, e estabelecimento de contactos sociais
positivos e gratificantes;

e Inclusao social relacionada com os niveis de integragdo social, participacdo e
acessibilidade a espagos comunitarios;

e Bem-estar emocional: relacionado com a constru¢do da identidade pessoal e
formacdao da personalidade, os sentimentos e satisfacdo pessoal, envolvendo
ainda a percecdo do autoconceito/estima, auséncia de stress, em ligacdo direta
com os fatores ambientais e com as interagdes interpessoais;

e« Bem-estar fisico que abrange as condicdes de saide em geral (e.g.: dor,
medicacdo) e todos as ajudas técnicas para a funcionalidade diaria; a pratica da
atividade fisica, habitos nutricionais, de sono, entre outros; e

e Bem-estar material contemplando a capacidade econémica e o emprego
remunerado, e outros recursos materiais necessarios para uma vida confortavel,
e satisfatoria.

Este modelo de QdV, estd em consonancia com a teoria dos Sistemas Ecolégicos de
Bronfenbrenner e Morris (1998) que coloca em evidéncia a complexidade da
interacdo entre a pessoa e os contextos, considerando os valores, crengas,
comportamentos e atitudes. Baseado neste referencial tedrico, a aplicagdo do conceito
de QdV, podera ser realizada ao nivel do: microssistema ou contexto social imediato
(e.g.: familia, local de trabalho) sendo avaliado pelo grau de satisfacdo da propria
pessoa; mesossistema incluindo a comunidade e baseada numa avaliagdo objetiva ou
funcional; e macrossistema ou conjunto de padrdes socioecondmicos, culturais e
tendéncias sociopoliticas (Gémez, Verdugo & Arias, 2010; Verdugo et al., 2013).

Os indicadores especificos do modelo de QdV relacionados com cada dimensao,
sdo percegdes, comportamentos e condi¢gdes que dao uma indicagdo do bem-estar da
pessoa, devendo estar representados nos itens dos instrumentos de avaliacdo da
qualidade de vida (Alonso, 2018). Para além disso, a QdV de uma pessoa desenvolve-
se num continuum, sofrendo alteracdes ao longo do ciclo da sua vida, sendo que o
conjunto de dominios que representam a abrangéncia das diferentes facetas da vida
de cada ser humano, sdo influenciados por caracteristicas pessoais e fatores
ambientais (Claes et al. 2010; Schalock et al.,, 2016) e aprimorados por estratégias de
suporte individualizadas (Buntinx e Schalock, 2010; Verdugo, 2012) permitindo
compreender as pessoas de forma holistica (Schalock et al,, 2007, 2010; Claes et al.
2012).
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A avaliacdo dos indicadores referenciados nos dominios do modelo conceitual de
QdV, proporciona medidas validas e confiaveis dos direitos e liberdades preconizados
nos artigos da Convencao (Nagdes Unidas, 2007), e reconhecidos internacionalmente
(Schalock et al., 2016; Verdugo et al., 2012b), podendo ser operacionalizados nas
organizacdes e sistemas para avaliar os resultados pessoais relacionados a QdV, e
implementar os respetivos artigos através de estratégias de melhoria (Schalock,
2020; Verdugo, Gomez, Arias & Navas, 2012), uma vez que estdo contemplados de
forma transversal em cada uma das dimensdes que compdem o modelo de QdV (i.e.:
direito a viver na comunidade na dimensdao do Bem-Estar Material e da Inclusado
Social; direito de acesso aos servigos de saude social na dimensdo do Bem-Estar
Fisico)(Navas et al., 2014). As interven¢des deverdo ser contextualizadas de acordo
com o escaldo etdrio e os valores socioculturais (Ribeiro et al.,, 2017), sendo um
veiculo para a inclusao social, autodeterminacdo (Schalock et al, 2016),
empoderamento e satisfacdo com a vida (Verdugo et al., 2012a).

4.2 A Qualidade de Vida de Pessoas com DID

A implementacdo dos direitos representa uma melhoria qualitativa na vida destas
pessoas, uma vez que a inclusio da pessoa idosa com DID nos servicos da
comunidade, permite-lhe fazer uso do direito a vida auténoma (sempre que possivel)
e habitacdo prépria, com possibilidades de escolher, onde, como e com quem querem
viver, com os suportes individualmente necessarios (Santos, 2020). O exercicio da
escolha e autonomia pessoal aumenta a motivacdo e a satisfacdo das necessidades
psicolégicas, relacionamentos e competéncias, contribuindo para a diminuicdo de
comportamentos desadaptativos num planeamento centrado na pessoa que é, assim,
envolvida na tomada de decisdes que lhes dizem respeito (Verdugo, 2012).

Buys et al. (2008), na Australia exploraram o significado de envelhecimento ativo
de idosos com DID entre os 52 e 80 anos, recorrendo a trés grupos de respondentes:
prestadores (n=16), membros da rede informal de areas regionais/rurais e urbanas
em Queensland e Victoria (n=16) e 16 idosos com DID, através de entrevistas
semiestruturadas presenciais. Os resultados apontam para que que as pessoas idosas
com DID ao longo da vida, precisam das mesmas coisas que a populacao geral e
aqueles que tinham emprego, e eram membros ativos em organizagoes de lazer,
queriam continuar a realizar essas atividades no futuro, uma vez que era um dos
aspetos mais importantes das suas vidas, devido a interacao social e amizades (Buys
et al., 2008). Além disso, os idosos com DID manifestaram a necessidade de se
envolverem na tomada de decisdes sobre questdes que afetavam as suas vidas e de
poder desempenhar papéis sociais significativos, tendo assinalado como muito
importante a aprendizagem ao longo da vida e a manutencao das habilidades
funcionais atuais. A saude nao surgiu como uma grande preocupacdo, apesar de
algumas queixas (cansago, menor velocidade da marcha, quedas, entre outros). Os
idosos com DID que viviam em alojamentos institucionalizados queriam continuar a
morar com as pessoas de quem gostavam, e os que viviam de forma independente
estavam mais conscientes desse aspeto, tendo alguns referido desagrado com a forma
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como as suas financas eram geridas (Buys et al., 2008). Os que viviam com apoio nao
estavam preocupados com essa questdo. Varios participantes descreveram
experiéncias de agressao sexual, abuso mental e agressdes fisicas, o que os levou a
valorizar a seguranga pessoal. Estimulagdo mental, companhia, relacionamentos e
suporte satisfatorios e confidveis, 6tima saide e boa forma e seguranga foram
valorizados por todos os idosos. Os autores consideram que o planeamento
individualizado, em oposi¢cdo aos planos focados no grupo, permitiu que os usuarios
dos servicos obtivessem experiéncias satisfatdrias e significativas.

Claes et al. (2012) analisaram o o impacto das estratégias de suporte, fatores
ambientais e caracteristicas pessoais nos resultados pessoais, explorando ainda a
relacdo entre trés construtos: QdV, apoios e funcionamento humano. As versdes
holandesas da Escala Pessoal de Resultados e Escala de Intensidade de Apoios foram
aplicadas a 186 adultos, entre os 19 e os 83 anos, (45.66+14.34), 102 participantes do
género masculino e 84 do género feminino, com DID e a viver na comunidade: 77,2%
moravam em residéncias coletivas, 9,8% em blocos de apartamentos agrupados e
13% de forma independente. Os resultados apontam para um impacto significativo
dos apoios naturais na QdV individual. Os fatores ambientais - viver de forma mais
independente e ter emprego, estdo significativamente associados com melhores
resultados pessoais, e na analise das caracteristicas pessoais real¢a-se a necessidade
de oportunidades para melhorar a QdV das pessoas com DID. Os melhores resultados
envolvem a autodeterminacao, escolhas, redes sociais, circunstancias de vida, bem-
estar, integracao na comunidade e satisfacdo de vida. Os apoios significativamente
correlacionados com os resultados pessoais foram a disponibilidade de préteses e de
apoios naturais, e a utilizacdo de tecnologia. Os ambientes regulares e a
individualizacdo do plano de apoios impactaram de forma positiva o funcionamento
humano.

Blick, Litz, Thornhill e Goreczny (2016) compararam a QdV de 477 adultos com
DID, entre os 18 e 0s 90 anos (48.9+14.57) residentes no sudoeste da Pensilvania, a
exercer a sua profissdo na comunidade vs. que participam e oficinas vocacionais
protegidas e programas de creche para adultos. O Essential Data Elements (EDE) foi
aplicado na dupla versao de autorrelato e de relato de cuidadores para avaliar a QdV.
Os resultados revelaram diferencas significativas na QdV entre individuos com DID
empregados em ambientes comunitarios e aqueles que frequentavam programas de
creches para adultos ou oficinas protegidas, relatando maior escolha e controlo nas
atividades diarias, maiores oportunidades de inclusio na comunidade e maior
autonomia financeira. O tipo de atividade diurna e as variaveis relacionadas a escolha
e controle apresentaram uma relacdo significativa: os participantes com trabalho
remunerado na comunidade tém chave para entrar em casa, saem para comer, vao ao
banco e executam recados com mais frequéncia do que os restantes participantes. Os
mesmos participantes tendiam a criar as préprias programagdes didrias, enquanto
nos restantes a decisdo fica sob a responsabilidade de um cuidador (formal ou
informal). A atividade diurna também afetou a autonomia financeira com os
participantes na comunidade a deterem uma conta bancaria e maior escolha no
orcamento do seu dinheiro. Estes participantes parecem ter maior capacidade de
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escolha e de controlo (autodeterminagdo) sobre as suas atividades didrias. A maioria
dos participantes (>95%) relataram satisfacio com a sua atividade diaria atual,
tendo-se identificado os fatores-chave relacionados a satisfacdo no trabalho e bem-
estar: natureza e condi¢oes de trabalho, relagdes sociais, apoio percebido, autonomia
percebida, oportunidades de uso de competéncias, oportunidades de crescimento e
desenvolvimento pessoal. Nao houve diferencas significativas ao nivel da dignidade,
direitos e respeito; medo; satisfacdao familiar e satisfacdo do participante, e o grau de
concordancia entre participantes e cuidadores foi elevada (>84%). Os participantes
envolvidos em empregos comunitarios tendiam a ser mais jovens, parecendo indiciar
menores oportunidades para as pessoas mais idosas com DID (OMS, 2000 como
citado por Blick et al.; 2016).

Gomez, Verdugo & Arias (2015) avaliaram a QdV de 1627 pessoas com DID, entre
os 16 e 72 anos, a receber apoio em 66 organizagoes sociais em toda a Espanha, pela
INICO-FEAPS, procurando analisar as propriedades psicométricas do instrumento e
analisar a fiabilidade entre respondentes (participantes com DID e respetivos
cuidadores). A maioria dos participantes com DID estava em centros de atividades
ocupacionais (62.8%) e apenas 1.3% e 2.2% tinham empregos normais ou empregos
protegidos. Apenas 1.5% viviam sozinhos e 4.3% de forma independente, e os
restantes em ambientes residenciais ou com a familia. A escala pareceu ser fiavel e
forneceu informagdes que ajudam a orientar as organizagdes para planeamentos
centrados na pessoa, praticas baseadas em evidéncias visando a melhoria da QdV dos
clientes. O acordo mais forte entre respondentes foi encontrado na
autodeterminacao, sendo moderado nos outros sete dominios.

Saviani-Zeoti & Petean (2008) analisaram a percecdo, as expectativas e
preocupacdes de 15 adultos com DID em relagdo a sua propria QdV comparando-a
com a dos respetivos cuidadores, através da WHOQOL-Bref. Os resultados apontaram
uma maior satisfacdo em todos os dominios por parte das pessoas com DID apesar
das diferengas entre os dois grupos ndo serem significativas. As diferencas mais
acentuadas situaram-se ao nivel do trabalho e da importdncia relativa. Os
participantes com DID mostraram-se satisfeitos com o tipo de atividades pedagogicas
do Centro de Educacdo Especial que frequentam, considerando-as como trabalho,
enquanto os seus cuidadores nao lhes atribuem esse significado, uma vez que nao
recebem um saldrio. A maioria dos cuidadores eram as maes (Saviani-Zeoti & Petean,
2008) pelo que as suas proprias expetativas podem ter influenciado a tendéncia para
a insatisfacao (Regen, Ardore & Hoffmann, 1993, como citado por Saviani-Zeoti &
Petean, 2008). As pessoas com DID apresentaram uma avaliagdo significativamente
superior nos dominios psicolégico e meio ambiente. A idade parece influenciar
significativamente a satisfacdo das pessoas com DID com foco nos relacionamentos
sociais com adultos de idade avangada, manifestando menor satisfacdo (Saviani-Zeoti
& Petean, 2008).

Em Portugal, Simdes e Santos (2016a) avaliaram a QdV de 1929 adultos, entre os
18 e 0s 88 anos com (n=1264) e sem DID (n=665) com a Escala Pessoal de Resultados
(EPR) na sua dupla versdo: autorrelato e observacao direta (Ncuidadores=69), com o
objetivo de: (1) comparar a QdV entre pessoas com e sem DID; e (2) identificar
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preditores pessoais e ambientais da QdV em ambos os grupos de participantes. A
comparacdo dos dados aponta diferencas significativas nos indices de QdV entre
pessoas com e sem DID, exceto nos dominios do bem-estar fisico e emocional. A maior
discrepancia  verificou-se nos dominios do desenvolvimento  pessoal
autodeterminagdo, relagoes interpessoais, direitos, bem-estar material, e participagdo
social, com os individuos com DID a apresentarem pontua¢des mais baixas, o que
pode ser explicado pela desvalorizac¢do, baixas expectativas e menores oportunidades
sociais (Simdes & Santos, 2016a). No bem-estar fisico, as pessoas com DID
apresentam classificagdes menos elevadas no estado de satude e atividade fisica,
apesar de pontuacdes mais elevadas em trés indicadores: recreagdo, estado
nutricional e sono (Simdes & Santos, 2016a).

O grau de acordo entre pessoas com DID e os seus proxies sdo elevados a exce¢do
da satisfagdo com a vida onde os cuidadores parecem ter uma perce¢do mais positiva
ndo tendo a ideia da restricdo das escolhas fundamentais diarias, o que pode ser
explicado pelo facto dos técnicos terem uma necessidade de avaliacdo positiva da sua
propria intervencdo e de equacionarem que os servigos providenciados sdo os mais
adequados, mesmo que nao sejam ouvidas as pessoas com DID (Simdes & Santos,
2016c). Esta tendéncia para cotagdes mais positivas pelos cuidadores nos fatores
independéncia e participagdo social e pelos familiares no fator bem-estar, foi reportada
pelas autoras. E as pessoas com DID e os técnicos diferiram no desenvolvimento
pessoal, bem-estar emocional, bem-estar fisico e bem-estar material observando-se
situacdo idéntica que envolveram ainda as relagdes interpessoais, o que parece indicar
a tendéncia para a subestimacao das capacidades e motivagdes das pessoas com DID
especialmente ao nivel da independéncia e bem-estar (Simdes & Santos, 2016c). De
uma forma geral, as classificacdes de QdV dos adultos com DID eram superiores as
relatadas pelos cuidadores, considerando ter uma melhor QdV do que os seus
familiares e técnicos pensam, realcando-se a perspetiva positiva, sendo menos
criticos as circunstancias ambientais (Simdes & Santos, 2016c). A discrepancia das
respostas entre pessoas com DID e os cuidadores formais parece ser explicada pelo
nivel de educacao dos técnicos e o estado de saude da pessoa com DID, enquanto as
diferencas entre pessoas com DID e familiares sdo influenciadas pela idade das
pessoas com DID, o tipo de transporte e o estado de saude auto-relatado. As
diferencas entre técnicos e familias sdo influenciadas pelas condigcdes de vida e o
estado de satide das pessoas com DID (Simdes & Santos, 2016c).

Algumas razoes podem explicar as diferencgas entre as avaliagdoes de pessoas com
DID e proxies: (a) cada pessoa tem diferentes perspetivas e interpretagdes individuais
que influenciam a avaliacao da QdV (Brown & Brown, 2003 como citado por Simdes
& Santos, 2016c), (b) pessoas com DID desconheciam as suas vulnerabilidades e
necessidades de apoio ou (c) alguns cuidadores eram excessivamente protetores e
viam as pessoas como menos competentes do que realmente eram (Simdes, Santos, &
Biscaia, 2016a). Contudo, estas diferencas confirmam a importancia da participacao
ativa dos adultos com DID no processo de avaliagdo, confirmando que multiplas
perspetivas sdo essenciais para a obtencdao de uma maior precisao das necessidades
e resultados pessoais, fornecendo simultaneamente, a melhor base para discussao e
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resolucao de problemas entre os membros da equipa de planeamento (Simdes et al.,
2016a).

Na identificacdo dos preditores de QdV das pessoas com DID, Simoes e Santos
(2017) apontam a idade, diagnostico, circunstancias de vida, emprego e estado de
saude, enquanto os pares sem DID reportam a idade, emprego, educagao e satde. Para
as autoras, o diagndstico ainda funciona como uma barreira a participacao das
pessoas com DID. As circunstancias de vida foram os principais preditores do dominio
dos direitos e as pessoas com DID a viver em instituicbes mostraram pontuag¢des mais
baixas, quando comparadas com pessoas que vivem em casa prépria/familiares e tém
um emprego remunerado. A QdV, é entdo, determinada por fatores individuais e
ambientais (Simdes & Santos, 2017) devendo as instituicdes respeitar os direitos
humanos e legais das pessoas com DID, fornecendo os apoios adicionais necessarios
para participarem com sucesso em ambientes baseados na comunidade (Thompson
etal. 2009), no paradigma de capacitagdo (Santos, 2020). O método de multi-percecao
com a participacdo ativa de pessoas com DID, pessoal de apoio e familiares deve ser
considerado, dado permitir a recolha de diferentes pontos de vista (Simdes & Santos,
2017).

Ribeiro et al. (2017), ao compararem a perce¢do da QdV de 259 adultos, entre os
18 e os 83 anos (33,73%£12,26), institucionalizados e com diagnostico de DID
(moderada, severa) e multideficiéncia com a Escala de San Martin, corroboram os
indices superiores de QdV dos participantes sem DID, com diferengas significativas
ao nivel da autodeterminagdo, bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar
fisico, direitos, inclusdo social e relagbes interpessoais. A desvalorizacao das
capacidades a superprotecao com desresponsabilizacao das pessoas com DID, sdo
algumas das eventuais explicacdes para a menor participacao e maior dependéncia
das pessoas com DID (Santos, 2014; Santos & Morato, 2012b). A tendéncia para
sedentarismo e pouca pratica de atividade fisica podem explicar as diferencas no bem-
estar fisico, e as pessoas com DID parecem ndo conhecer os seus direitos/deveres
(Ribeiro et al., 2017). A institucionalizacdo pode explicar as maiores dificuldades na
inclusdo social e relagdes interpessoais (Simdes & Santos, 2013), constatando-se a
necessidade de modificacdo dos ambientes, aumento das experiéncias de vida
(Simbes & Santos, 2016a) e o empoderamento profissional e independéncia, que
melhoram a QdV (Simdes & Santos, 2016a; Van Loon et al.,, 2013).

A melhoria da QdV das pessoas com DID deve ser uma prioridade das politicas
nacionais, institui¢cdes e profissionais da area (Santos, 2020), colocando o foco nos
interesses individuais das pessoas com DID, e sobretudo, no que estas sentem sobre
a sua situacdo na vida (Alonso et al., 2012). Neste sentido, ha que mudar atitudes -
politicas sociais e praticas, através de planeamentos centrados na pessoa,
fundamentados em evidéncias cientificas obtidas por instrumentos validados a cada
cultura (Santos, 2020; Simdes et al., 2016a), o que significa, combinar conhecimento
cientifico com experiéncia e consenso profissional (Alonso, 2018; Simdes & Santos,
2013). A andlise da QdV das pessoas idosas com DID é entdo uma emergéncia na
adequacao das intervencgdes e servicos a oferecer pelas respetivas organizagoes. A
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prestacdo dos apoios devera enquadrar-se numa perspetiva multidisciplinar,
envolvendo todos os intervenientes que participam neste processo, delineando um
conjunto de objetivos que devem potenciar o desenvolvimento global, o desempenho
funcional e a QdV, visando a mudanga do agora para o futuro (Schalock & Verdugo,
2002; Alonso, 2018). A reavaliacdo sistemdatica e a monitorizacgdo devem ser
concretizadas, periodicamente, para o constante ajustamento do plano (Simdes &
Santos, 2013).

Mediante o exposto, consideramos que toda a planificacdo para a pratica
profissional junto das pessoas com DID, deve ser alicercada numa reflexao sobre a
identificacdo dos indicadores de QdV e da percec¢do subjetiva da pessoa com DID
sobre a sua propria vida, objetivo no qual se fundamenta esta investigacao.
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Parte 2 - ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

38



Qualidade de Vida em Adultos Idosos com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental Institucionalizados

1. Procedimentos Metodologicos

A QdV individual é uma constru¢dao multidimensional que reflete as condi¢oes de
vida desejadas por todas as pessoas em varios dominios representativos das
diferentes facetas da vida de cada ser humano, cuja valorizacao é subjetiva pelo que
varia em valor e importancia, influenciados por caracteristicas pessoais e fatores
ambientais. Esta avaliacdo é baseada em indicadores culturalmente sensiveis e deve
ser avaliada por instrumentos validados. As perspetivas atuais colocam o foco na
relevancia da participagdo da propria pessoa (com DID) pelo que se torna
fundamental uma medida de autorrelato. Por outro lado, os pontos de vista de
pessoas que conhecem bem a pessoa que vai ser avaliada também sdo importantes
pelo que a sua perspetiva também deve ser considerada. Neste estudo, assente no
atual e mais recente quadro ecolégico, considera-se fundamental obter a perspetiva
das pessoas com DID e a dos respetivos cuidadores. Assim se explica a selecao da
Escala Pessoal de Resultados, a versao portuguesa da Personal Outcomes Scale,
validada em Portugal (Simdes et al, 2016a; Simdes, Santos, Claes, van Loon e
Schalock, 2017).

1.1 Questao de investigacao e Objetivos

Com base na escassez de evidéncias sobre a QdV de pessoas idosas com DID com
mais de 45 anos, com diagnostico prévio de DID no seu processo clinico,
institucionalizados, surgiu a necessidade de se refletir como é que estas pessoas
sentem a sua QdV, tentando identificar os dominios que os préprios valorizam. Neste
sentido estabeleceu-se como Questao de Investigacdo: “Qual a percegdo que os idosos
com DID institucionalizados tém sobre a sua propria qualidade de vida? que atuara
como fio condutor da investigacao, tendo sido definidos os seguintes objetivos:

» Analisar os diferentes dominios da QdV de idosos com DID institucionalizados:
desenvolvimento pessoal, auto-determinagdo, direitos, relagdes interpessoais,
inclusao social, bem-estar fisico, bem-estar material e bem-estar emocional;

» Analisar os fatores de QdV de idosos com DID institucionalizados: independéncia,
participacao social e bem-estar; e

* Analisar o indice global de QdV de idosos com DID institucionalizados.

1.2 Delineamento da Pesquisa

Em termos metodoldgicos esta pesquisa sera realizada recorrendo a um estudo
quantitativo de natureza descritiva e inferencial. Esta investigacdo, quer pela analise
dos indices globais, quer pelos valores de itens e de dominio a dominio, permitira
identificar o grau de satisfacdo dos participantes em relacdo a sua propria QdV, assim
como fornecer pistas para o ajustamento dos apoios e intervengdes, indo ao encontro
das expectativas e interesses individuais.
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1.3 Participantes

Tal como referido a escala foi aplicada a pessoas com DID e os respetivos
cuidadores (formais e informais). A amostra de conveniéncia foi entdo constituida por
166 participantes, entre os 45 e os 68 anos (51.08+5.90), 87 do género masculino e
79 do género feminino, com diagnéstico prévio de DID (no seu processo clinico) em
situacdo de institucionalizacdo, de cinco instituicdes de carater social e de varias
zonas do pais: Norte (n= 19, 11,4%), Centro (n=100, 60,2%), Lisboa (n= 12.0%),
Alentejo (n=15, 9,0%) e Algarve (n=12, 7,2%). A maioria frequentou a escola regular
(n=92, 55,4%), 29 (17,5%) tiveram o apoio da educacgao especial e 45 (27,1%) nao
frequentaram a escola. Relativamente a habilitacoes, 101 (60,8%) possuem o 1%ciclo,
13 (7,8%) o 29ciclo e 7 (4,2%) possuem o 32ciclo. Todos os participantes frequentam
a instituicao ha pelo menos 3 anos, apesar de 31 viverem em casa prépria, 73 em casa
de familiares e 62 no lar (residencial) das instituicoes. A grande maioria dos
participantes encontra-se desempregada (n=148, 89,2%), 14 (8,4%) com emprego
protegido, e apenas 1 (0,6%), trabalha na comunidade, os restantes 3 (1,8%) sdo
pensionistas. Dos nao empregados, 97 (58,4%) frequentam o Centro de Atividades
Ocupacionais, 23 (13,9%) encontram-se em Formacao Profissional e 32 (19,3%) sem
qualquer tipo de ocupagdo. Em relacdo a deslocacdo para as instituicdes, apenas 26
participantes (15,7%) fazem-no de forma independente (ou seja, utilizando
transporte publico ou bicicleta), 51 (3,7%) necessitam ser transportados por
familiares ou pelo transporte das institui¢des, 5 deslocam-se a pé e os restantes 84
(50,6%) nao necessitam de se deslocar para a institui¢dao pois residem no lar.

Os participantes foram recrutados de acordo com os seguintes critérios de
inclusao: idade superior a 40 anos, com diagndstico prévio de DID, ligeira (n= 82,
49,4%) e moderada (n= 84, 50,6%), com capacidade de compreensado das questdes e
de resposta e que estivessem em situagao de institucionalizagao.

Quanto ao relato por terceiros, este foi realizado por técnicos que trabalham nas
instituicdes, ou por familiares dos participantes. Os 134 técnicos, entre os 23 e 58
anos (38.194+9.36) conheciam a pessoa ha pelo menos dois anos, 17 eram do género
masculino (10,2%) e 118 do género feminino (71,1%), e tinham um dos seguintes
cargos: psicologo (n = 56, 33,7%), assistente social (n = 9, 5,4%), formador (n= 43,
25,9%), professor (n=4, 2,4%), psicomotricista (n=6, 3,6%), terapeuta ocupacional
(n=4, 2,4%), auxiliar de acdo direta (n=6 , 3,6%) e animador ( n=7, 4,2%). Sete
participantes possuiam o terceiro ciclo (4,2%), 33; o ensino secundario (19,9%), 5; o
bacharelato (3,0%), 70; a licenciatura (42,2%), 8; o mestrado (4,8%) e 12; o
doutoramento (7,2%). Os 39 familiares envolvidos tinham idades compreendidas
entre os 21 e 89 anos (61.62+17.95, sendo 8 do género masculino (4,8%) e 31 do
género feminino (18,7). Esses entrevistados incluiram maes (n- = -13, 7,8%), pais (n-
=- 3, 1,8%), irmaos (n- =- 14, 8,4%) e outros membros da familia (n- = -9, 5,4%).
Relativamente aos niveis de escolaridade dos membros da familia, 23 possuiam o
primeiro ciclo (13,9%), 2 o segundo ciclo, 5 o terceiro ciclo (3.0%), 2 o ensino
secundario (1,2%),2 a licenciatura (1.2%) e 5 sem escolaridade (3,0%).
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1.4 Instrumentos

Para a coleta de dados, o instrumento utilizado para a avaliagdo da qualidade de
vida (QdV) foi a Escala Pessoal de Resultados (EPR), para adultos ao partir dos 18
anos, com DID “ligeira e moderada” (Simdes et al.,, 2017), adaptada a partir da versao
original Personal Outcomes Scale (Loon, Hove, Schalock & Claes, 2008). A EPR
enquadra-se no modelo concetual de Schalock e Verdugo (2002) e os seus 8 dominios
(desenvolvimento pessoal, autodeterminacgao, relacdes interpessoais, inclusao social,
direitos, bem-estar emocional, bem-estar fisico, bem-estar material), organizam-se
em trés fatores: independéncia, participacdo pessoal e bem-estar (Simdes et al., 2016,
2017). A EPR encontra-se dividida em duas partes, cada uma com 48 questdes
idénticas e distribuidas pelos oito dominios: o autorrelato, com um conjunto de
perguntas a serem respondidas pelo préprio individuo com DID, e a segunda parte
para ser respondida por um cuidador (formal ou informal) que conhega bem a pessoa
(Simdes & Santos, 2016a, 2016c¢; Simoes et al., 2017). Todos os itens sdo cotados com
trés opcoes de resposta num formato likert de trés pontos (3=sempre, 2=as vezes, 1=
raramente ou nunca), sendo que uma pontua¢do mais alta indica uma melhor QdV
(Simdes & Santos, 20163, 2016c). Em ambas as secg¢des, as pontuagdes podem ser
calculadas para os dominios, para os fatores e para a pontuacdo total do EPR (Claes
etal, 2010).

A adaptacgdo transcultural iniciou-se pela tradugdo e retro-traduc¢ao cuja versao
pré-final foi sujeita a analise de 10 especialistas que cotaram cada item quanto a sua
relevancia, clareza, simplicidade e ambiguidade (Simdes & Santos, 2014). Os indices
de validade de contetido (IVC>.79), bem como os elevados acordos entre peritos,
variando entre .83 e 1, e o kappa de Cohen (.41>k<.78) confirmaram a
representatividade de todos os itens que sujeitos a ligeiras reformulagdes permitiram
chegar a versao final. A fiabilidade foi analisada pela consisténcia interna com valores
de alfa Cronback a variar entre .45 e .88 no autorrelato, .43 e .91 na resposta dos
cuidadores formais e .63 e .94 pelos cuidadores informais (Simdes & Santos, 2014),
no dominio bem-estar fisico e no indice global de QdV, respetivamente; e pela
estabilidade temporal como coeficientes de Pearson a variar entre .67 e .89
(autorrelato) e entre .83 e ,93 na resposta de terceiros (Simdes et al, 2015). Na
validade de critério as correlagbes com a WHOQOL-Bref apontaram valores
moderados (.41 e .48) e na validade de construto as correlacdes entre os dominios
das duas versdes (autorrelato e observacdo por terceiros) variaram entre fracas (.05
e .10) a fortes (.75>r<.78), respetivamente (Simoes et al.,2015). As correlagdes entre
as respostas autorrelatadas e as dos cuidadores (formais e informais) foram
moderadas a fortes, variando entre .39 e .88 (Simdes & Santos, 2016c¢). A analise
fatorial exploratoéria indicou oito dominios que explicavam 51.33% da variadncia
(Simdes et al, 2015) que veio posteriormente a confirmar-se na andlise fatorial
confirmatdria com valores de fiabilidade compésita a variar entre .75 e .91 e com
todos os indices de ajustamento a demonstrar a adequabilidade do modelo de
22ordem (Simoes & Santos,2016a).
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1.5 Procedimentos e Consideracdes Eticas na aplicacdo

instrumento

Todos os requisitos éticos inerentes a uma investigacao desta natureza, foram
cumpridos, e em consonancia com as diretrizes da Declaracdo de Helsinquia. Desta
forma, iniciaram-se os contactos com a dire¢do da instituicao, tendo sido enviado um
consentimento informado, elaborado para o efeito, onde se explicitava o objetivo e as
etapas previstas. Esta primeira autorizacdao permitiu que a dire¢ao disponibilizasse o
contacto com os participantes que por sua vez, também assinaram um consentimento
informado aceitando a sua participacao no estudo, bem como os seus responsaveis
legais. A inexisténcia de riscos ao nivel da integridade (fisica, psicologica, social) foi
assegurada, tal como a possibilidade de desisténcia em qualquer momento do estudo,
sem recuperssoes na relacdo institucional. A confidencialidade e o anonimato dos
dados foram também acautelados, optando-se pela codificacdao das respostas.

Depois de recolhidos todos estes documentos assinados, iniciou-se a aplicagdo da
escala, em forma de entrevista, em horario, local e via (presencial) a acordar com
todos os intervenientes, tentando minimizar a interferéncia com atividades de vida
diaria, e sempre respeitando as regras do plano de contigéncia assumido pela
instituicdo. A aplicacdo das escalas foi da responsabilidade da investigadora e a
duracao média foi de 60 minutos.

O tratamento dos dados obtidos foi realizado com recurso ao software o Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versao 25.
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2.Apresentacao dos Resultados

Dado o objetivo do estudo na identificacao e analise dos niveis de QdV de pessoas
idosas com DID (considerando-se o valor de corte aos 45 anos), os resultados serdo
apresentados no ambito da estatistica descritiva - pelos valores de médias e desvios-
padrdo nos itens, dominios e total nas duas versdes da escala - autorrelato e relato
por terceiros, ao mesmo tempo que se apresentam os valores de consisténcia interna
pelo alpha de Cronbach (a) no sentido de analisar o ajustamento dos itens entre si e
quanto ao constructo a ser avaliado, dado ser uma nova amostra (tabela 2). Para a
andlise dos dados relativos a consisténcia interna assumiram-se os reportados na
literatura: excelentes se o> .80, se .70<a<.80 adequados e inadequados se a<.70
(Andresen, 2000). Em seguida, é apresentado o estudo comparativo (p<.05),
utilizando as técnicas paramétricas (N>30, Maroco, 2021) no sentido de compreender
a eventual variacdo da percecdo subjetiva por variavel, que no caso de serem
dicotémicas como o nivel de severidade e género (tabela 3) foram analisados pelos
resultados do t-student, e da one-way ANOVA nas restantes: tipo de escola
frequentada (tabela 4), habilitagdes académico-literarias (tabela 5), local de
residéncia (tabela 6), deslocacdo para a instituicdo (tabela 7), valéncia (tabela 8), por
tipo de atividades de vida diaria (tabela 9) e pela ocupacdo (tabela 10). Dadas as
limitagdes dos valores de significancia isolados, foram também calculados os
tamanhos dos efeitos, com a sua interpretacdo baseada nos seguintes valores (Lipsey
& Wilson, 2001): insignificantes se d=.00-.19, pequenos se d) .20-.49, médios se d=.50
e .79 e grandes se d>.80.

Na tabela 2 os valores de consisténcia interna da escala total é de.87 e .88, variando
entre .43 e 47 (dominio bem-estar fisico) e.76 e .82 (dominio autodeterminacao) nas
versoes do autorrelato e relato por terceiros, respetivamente. Os valores médios
obtidos nas duas versdes sdo similares, o que parece indiciar percecoes semelhantes
entre os dois respondentes, excecdo a alguns itens: 5 (desenvolvimento pessoal), 4
(autodeterminacdo), 5 e 6 (relagdes interpessoais), 1 e 4 (inclusdo social), 5 e 6
(direitos), 2 e 6 (bem-estar emocional) e 1 (bem-estar material). A maioria dos
valores parece situar-se na resposta intermédia (e cotada com 2 valores), apesar de
alguns itens com valores médios inferiores e que de forma geral estdo relacionados
ou com a tomada de decisdes (como o controlo de dinheiro no dominio da
autodeterminacao), ou com a aquisicdo de novas competéncias, fruto de
experiéncias/oportunidades diferentes de aprendizagem (e.g., itens 3 e 6 do dominio
desenvolvimento pessoal) ou mesmo com alguns direitos (e.g., voto - item 6 do
dominio dos direitos) . As diferencas ao nivel dos itens repercutem-se no total de cada
dominio e da escala. O bem-estar emocional, parece ser o dominio com melhores
valores médios no geral (superiores a 2.5) e o bem-estar material, o que revela
menores valores.
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Tabela 2: Consisténcia interna e valores da estatistica descritiva obtidos pelos participantes em
todos os dominios e no total da EPR nas duas versoes: autorrelato (AR) e Relato de Terceiros (RT)

EPR A_AR | Misd_AR | A_RT (n=134) Mzisd_RT
(n=166)

Desenvolvimento Pessoal .62 12.43+£2.4 .67 11.8+2.42
Item 1: Autonomia higiene/ alim. --- 2.8+.43 2.81+.41
Item 2: Autonomia nas AVD --- 2374 - 2.10+.72
Item 3: Faz novas aprendizagens --- 1.4+.73 --- 1.34+.70
Item 4: Demonstrar capacidades --- 2.5+.63 --- 2.32+.65
Item 5: Tem acesso a informagio --- 1.9+.75 --- 1.70+.73
Item 6: Utilizacdo de tecnologias --- 1.6+.75 --- 1.57+.70
Autodeterminacio .76 13.4+2.8 .82 13.1+2.89
Item 1: Oportunidades escolhas 2.7+.69 2.37+.64
Item 2: Fazer préprias escolhas --- 2.5+.67 --- 2.37+.67
Item 3: Pode tomar decisdes --- 2.0+.66 --- 1.95+.70
Item 4: Ser respeitado decisdes --- 2.4+.57 --- 2.19+.52
Item 5: Controla o dinheiro --- 1.9+.84 --- 1.8+£.80

Item 6: Agir -objetivos pessoais 2.3+.64 -- 2.5+.60

Relagdes Interpessoais .59 14.01+2.2 .69 13.4£2.49
Item 1: Tem amigos préximos --- 2.30+.82 --- 2.25+.77
Item 2: Participacdo social --- 1.90+.64 - 1.98+.64
Item 3: Comunica com a familia --- 2.36+.67 --- 2.32+.67
Item 4: Tempo c/familia/amigos --- 1.82+.76 --- 1.89+£.70
Item 5: E importante p/familia - 2.80+.50 --- 2.68+.62
Item 6: Apoio que recebe outros --- 2.83+.47 --- 2.24+.57
Inclusao Social 72 12.57+2.8 .75 12.6+2.78
Item 1: Contacto com vizinhos --- 2.31+.70 --- 2.16+.70
Item 2: Sabe nome dos vizinhos --- 2.21+.83 --- 2.19+£.81
Item 3: Frequenta locais comunidade --- 1.97+.73 --- 2.09+.66
Item 4: Ajuda quem precisa - 2.33+.66 - 1.78+.71
Item 5: Faz visitas /saidas --- 1.81+.74 --- 1.79+.62
Item 6: Participa atividades sociais --- 1.93+.66 --- 2.01+.66
Direitos .56 13.35+2.8 .56 13.01+2.8
Item 1: Privacidade 2.61£.69 2.69+.62
Item 2: Chave de casa --- 1.99+.98 --- 2.00+.97
Item 3: Animal de estimagao --- 1.96+.94 --- 1.95£.90
Item 4: Pode ter namorado(a) --- 2.33+.88 --- 2.28+.83
Item 5: Pode namorar quando quer --- 2.75+.58 - 2.51+.73
Item 6: Exercer o direito de voto 1.72+.89 1.58+.83
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Tabela 3 (cont): Consisténcia interna e valores da estatistica descritiva obtidos pelos
participantes em todos os dominios e no total da EPR nas duas versoes: autorrelato (AR) e Relato
de Terceiros (RT)

EPR A_AR | M+sd_AR | A_RT Mz+sd_RT
(n=166) (n=134)

Bem-Estar Emocional 71 15.98+2.1 .72 15.15+£2.2
Item 1: Sente-se em seguran¢a --- 2.69+.57 --- 2.67+.56
Item 2: Experimenta sucesso --- 2.55+.55 --- 2.30+.57
Item 3: Expressa afeto/ sentimentos --- 2.64+.53 --- 2.52+.57
Item 4: E uma pessoa feliz --- 2.67+.59 --- 2.63+.58
Item 5: Satisfagdo com a vida 2.66+.60 2.58+.58
Item 6: Pode confiar nas pessoas --- 2.76+.47 --- 2.45+.56
Bem-Estar Fisico 43 14.09+1.9 47 13.96+1.9
Item 1: Estado de saide geral --- 2.27+.61 --- 2.21+.55
Item 2: Pratica de exercicio fisico --- 1.69+.72 --- 1.72+.80
Item 3: Descansa o suficiente 2.69+.51 2.77+.45
Item 4: Alimentag¢do saudavel --- 2.69+.50 --- 2.60+.53
Item 5: Medo de ser magoado --- 2.10+.77 --- 2.01+.69
Item 6: Acorda bem-disposto(a) --- 2.66+.60 --- 2.65+.60
Bem-estar Material .65 10.53+2.8 .67 10.5+2.8
Item 1: Tem salario --- 2.08+.79 --- 1.69+.84
[tem 2: Tem conta poupanga - 1.70+£.85 - 1.69+.87
Item 3: Tem bens materiais pessoais --- 1.75+.69 --- 1.77+.63
Item 4: Tem emprego --- 1.17+.56 --- 1.17+.56
Item 5: Tem a chave de casa --- 1.95+.98 --- 1.96+.96
Item 6: Tem dinheiro para fazer escolhas 1.89+.73 1.83+.71

QdV_total .87 106.4£12.5 .88 103.7+11

Na tabela 3, na comparac¢do por nivel de severidade (ligeira e moderada ), e tal
como expectavel, os participantes classificados como tendo DID ligeira demonstram,
na generalidade, valores médios superiores, em quase todos os dominios, exce¢do
feita no dominio do bem-estar emocional na versao do autorrelato, observando-se
diferencas significativas, nas duas versoes, nos dominios de desenvolvimento pessoal,
autodeterminacao, inclusdo social, total e na satisfacdo e acrescendo o dominio
direitos na versao de terceiros. Os tamanhos de efeitos variam entre pequenos
(d<.49) e muito grandes (d>.80). Ja na andlise por género, as diferencas apenas se
constatam no dominio das relagdes interpessoais, observando-se a tendéncia para
valores médios ligeiramente superiores nos participantes do género masculino em
todos os dominios da versao autorrelatada e no dominio da autodeterminagcdo no
relato de terceiros.
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Tabela 4: Estudo comparativo da QdV nas variaveis de diagndstico e género

Participantes Participantes P Participantes | Participantes p
DID ligeira DID género género
EPR - (n=82) moderada feminino masculino
autorrelato (n=84) Msd (n=79) (n=87)
Mzsd
Misd Misd
Desenvolvimento 13.32+2,17 11.57+2.3 <.001 12.32+2.28 12.54+2.51 .55
Pessoal (DP) (d=.78)
Autodeterminagido 14.24+2.35 12.57+2.88 <.001 13.37+2.76 13.43+2.77 .89
(d=.64)
RelagGes 14.34+2.14 13.68+2.3 .06 13.65+2.08 14.33+2.34 .04(d=.31)
Interpessoais
Inclusdo Social 13.04+2.68 12.11+2.8 .03(d=.34) 12.30+2.47 12.80+3.03 25
Direitos 13.66+3.12 13.05+2.5 .16 12.95+2.59 13.71+2.97 .08
Bem-Estar 15.83+2.36 16.1+1.86 .36 15.85+2.18 16.10+2.06 44
Emocional
Bem-Estar Fisico 13.87+2.17 14.3x1.61 14 13.70+1.84 14.45+1.92 .01(d=.40)
Bem-Estar 10.83£3.03 10.2+2.58 .18 10.33+£2.50 10.71+3.05 .38
Material
EPR_AR total 109.1+12.68 103.7x11.7 <.001 104.5+11.2 108.1+13.3 .06
(d=.45)
Satisfagdo 19.11£3.39 20.50£2.99 | .01(d=.43) 19.62+3.33 19.99+3.20 47
EPR - Relato Terceiros
Desenvolvimento 13.15+2.02 10.56+2.09 <.001 11.73+2.38 11.93+2.48 .60
Pessoal (d=1.26)
Autodeterminagédo 14.61+2.40 11.71+2.60 <.001 13.22+2.56 13.08+3.17 77
(d=1.16)
RelagGes 13.74x2.37 12.99+2.56 .05 13.09+2.35 13.61+2.60 .18
Interpessoais
Inclusdo Social 13.04+2.68 12.11+2.81 | .03(d=.34) 12.30+2.47 12.80+3.03 25
Direitos 13.49+3.12 12.55+2.26 | .03(d=.35) 12.52+2.55 13.46+2.86 .03(d=.35)
Bem-Estar 15.20+2.21 15.11+2.17 .80 15.00£2.01 15.29+2.33 40
Emocional
Bem-Estar Fisico 14.05+2.22 13.87+1.59 .55 13.61+1.89 14.28+1.91 .03(d=.35)
Bem-Estar 10.83+3.03 10.24+2.58 .18 10.33+2.53 10.71+3.05 .38
Material
EPR_AR total 108.10+11.21 | 99.13+10.93 <.001 101.80+9.85 | 105.16+13.38 .07
(d=.81)
p<.05

1t Apesar do novo sistema de classificacdo, esta € a categorizacdo utilizada nas instituicoes e a
que constava no processo clinico dos participantes, razao pela qual se optou pela sua manutencao

Tal como expectavel, os participantes que nao frequentaram a escola (tabela
4). tendem a apresentar valores médios inferiores em quase todos os dominios,
exceto no dominio do bem-estar emocional na versdao do autorrelato onde
apresentam os valores mais elevados, e no mesmo dominio, e no bem-estar fisico, na
versdo de terceiros com melhores valores médios do que os participantes que

frequentaram a escola regular. As diferencas fazem-se sentir quando se comparam os

participantes que frequentaram a escola regular vs. especial nos dominios
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desenvolvimento pessoal e bem-estar emocional e na percec¢do de terceiros, e entre
os que frequentaram a escola regular e os que ndo frequentaram a escola nos
dominios de desenvolvimento pessoal nas duas versdes. Os tamanhos dos efeitos
variaram entre pequenos (na comparac¢do de quem frequentou a educagao especial
ou quem ndo frequentou a escola) a médios.

Tabela 5: Estudo comparativo da QdV na variavel escola

Escola Educacao Nao E.R. E.R. E.E.
Regular Especial Frequentou Vs Vs Vs
EPR - autorrelato (ER) (E.E) (NF) E.E. NF. | NF.
(n=92) (n=29) (n=45) p P p
Misd Mz+sd Misd
Desenvolvimento 12.61+ 2.61 13.14+1.85 11.62+2.06 .88 .07 .02
Pessoal (d=.42)
Autodeterminacio 13.57+2.82 13.72+2.48 12.84+2.76 .10 45 .54
Relagdes Interpessoais 14.03+2.12 14.00+2.32 13.96+2.48 .10 10 .10
Inclusdo Social 12.66+2.77 12.86+2.66 12.18+2.89 10 10 91
Direitos 13.49+2.77 13.34+2.86 13.07+2.91 10 10 .10
Bem-Estar Emocional 15.68+2.21 16.34+2.08 16.36+1.89 43 .25 10
Bem-Estar Fisico 13.93+1.92 14.59+1.92 14.09+1.87 33 .10 .83
Bem-Estar Material 10.43+2.50 10.97+3.27 10.44+3.15 .10 10 .10
EPR_AR total 106.41+12.42 | 108.97+12.68 | 104.56+12.37 10 10 42
Satisfacdo 19.88+3.12 19.69+3.35 19.76+3.53 10 .10 .10
EPR-Relato de Terceiros
Desenvolvimento 11.84+2.48 13.14+2.00 11.00+2.23 .03 15 <.001
Pessoal (d=.58) (d=.36)
Autodeterminagdo 13.28+3.12 13.76+2.03 12.47+2.78 .10 .36 .18
Relagdes Interpessoais 13.29+2.41 13.76+2.52 13.24+2.66 .10 10 .10
Inclusao Social 12.66%2.77 12.86+2.66 12.18+2.89 .10 .10 91
Direitos 13.10+2.88 12.93+2.51 12.89+2.69 10 10 .10
Bem-Estar Emocional 14.78+2.17 16.00+2.04 15.36+2.17 .03(d=.58) 43 .63
Bem-Estar Fisico 13.83£1.83 14.34+2.29 13.98+1.88 .62 .10 .10
Bem-Estar Material 10.43+2.50 10.97+3.27 10.44+3.15 .10 .10 .10
EPR_AR total 103.22+11.88 | 107.76+9.93 | 101.56+12.73 22 10 .09

p<.05

Na tabela 5, a tendéncia é para que os valores médios aumentem com o ciclo de
escolaridade, com os participantes que ndo foram a escola a tender para valores
inferiores, excecao nos dominios do bem-estar fisico e emocional nas duas versdes
(autorrelato e relato de terceiros). No entanto, s6 se apontam diferencas significativas
no dominio do desenvolvimento pessoal entre o 12 e 29ciclo, e entre estes dois ciclos
e os participantes sem escolaridade (autorrelato) e entre o 12 e 3%ciclo e entre este e
os participantes sem escolaridade (relato de terceiros), com tamanho de efeitos muito
grandes.
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No que respeita ao local de residéncia (tabela 6), e com poucas diferencas apenas
observaveis no dominio dos direitos e do bem-estar material, na percecao do proprio,
e nos dominios autodeterminacdo, bem-estar fisico e material na opinido de terceiros,
os valores médios tendem a ser superiores quando se reside em casa propria, exce¢ao
feita no dominio do bem-estar emocional. Apenas o dominio das relacdes
interpessoais parece ser superior, em termos de valores médios, na perspetiva dos
participantes que vivem no lar residencial nas duas versoes, e 0 bem-estar emocional
parece ser superior quando se reside em casa de familiares. Quem vive em casa de
familiares reporta mais satisfacdo. No relato de terceiros é interessante real¢ar a
tendéncia para melhores valores médios sobre os participantes residentes no lar nos
dominios inclusdo social e bem-estar fisico. O tamanho de efeitos das diferencas
observadas varia entre médios a muito grandes. A zona de residéncia (regido do
Pais), ndao parece reportar diferencas significantes entre os grupos (p>.05).

Na observacdo da tabela 7 e no que concerne a forma de deslocagao, constata-se e
tal como expectavel, valores médios superiores para os participantes que se deslocam
ou por transportes publicos ou a pé, com tamanho de efeitos muito grandes,
parecendo denotar maior autonomia nesta deslocacdao, ndo havendo diferencas
significativas em nenhum dos dominios na comparagao destes subgrupos. Além disso,
andar de transportes publicos ou em transporte familiar também parece ndo deter
diferencas, tal como entre os participantes que utilizam o transporte da institui¢ado vs.
transportes de familiares, a pé ou nao se deslocam.

Ao nivel da valéncia (tabela 8), e tal como expectavel, os participantes que se
encontravam em formacao profissional ou emprego protegido tendem a apresentar
valores médios mais elevados, destacando-se o bem-estar material dos participantes
em situacdo de emprego protegido que tende a diferenciar-se dos restantes. Os
participantes que estdo em casa apresentam menores valores médios, na
generalidade. Esta tendéncia repercute-se na identificacdo de diferencas
significativas, menores na compara¢ao dos participantes em casa e a frequentar o
CAO. Situagdo idéntica ocorre ao nivel das atividades de vida diaria (tabela 9). Em
ambos os casos, os tamanhos dos efeitos variam entre grandes e muito grandes.
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Tabela 6: Estudo comparativo da QdV na variavel habilitacées

Sem 12vs 1%vs 12 ciclo 2%vs 22 Ciclo 32 Ciclo
EPR - 12 ciclo 29Ciclo 32Ciclo Escolaridade 22Ciclo 32 Ciclo vs 32Ciclo Vs Vs
AR (n=101) (n=13) (n=7) (S.Esc.) p D S.Esc. p S.Esc. S.Esc.
Mz+sd Mzsd M#+sd (n=45) p p p
Mzsd
Desenvolvimento Pessoal 12.3+2,36 14.7+2.1 14.86+1.46 11.62+2.06 <.001(d=1.07) .27 46 .10 <.001(d=1.5) <.001(d=1.8)

Autodeterminacgio 13.5+2.74 13.742.5 15.43+2.37 12.84+.64 .10 A1 .10 .10 .10 13
Relagdes Interpessoais 14.0+2.16 13.9+2.6 14.43+£1.40 13.96+2.48 .10 .10 .10 .10 .10 .10
Inclusao Social 12.6+2.74 13.1+2.6 13.29+3.25 12.18+2.89 .10 .10 .10 .10 .10 .10
Direitos 13.2+2.74 14.2+2.9 15.29+2.63 13.07£2.91 .10 37 .10 .10 .10 31
Bem-Estar Emocional 15.99+2.1 15.1+2.6 15.14+2.41 16.36+1.89 .86 .10 .10 .10 .33 .95
Bem-Estar Fisico 14.18+1.7 13.4+3.2 14.14+2.34 14.09+1.87 .97 .10 .10 .10 .10 .10
Bem-Estar Material 10.5+2.67 10.3+2.2 11.71+3.82 10.44+3.15 .10 .10 .10 .10 .10 .10
EPR_AR _total 106.4+£12.6 108.3+11.4 114.3+£12.5 104.6x12.4 .10 .63 .10 .10 .10 33
Satisfagio 20.05+£2.93 18.5+4.41 19.14+3.63 19.76+3.53 71 .10 .10 .10 .10 .10

EPR-RT

Desenvolvimento Pessoal 11.94+2.38 12.31+£2.02 14.86+2.55 11.00£2.23 .10 .01(d=1.2) .15 12 45 <.001 (d=1.6)

Autodeterminagio 13.20£2.89 14.15+2.61 14.86+3.29 12.47+2.78 .10 .83 93 .10 37 25
Relagdes Interpessoais 13.51+2.28 12.38+2.93 13.71+3.50 13.24+2.66 .75 .10 .10 .10 .10 .10
Inclusdo Social 12.62+2.74 13.08+2.57 13.2943.25 12.18+2.89 .10 .10 .10 .10 .10 .10
Direitos 12.90+£2.73 13.31+£2.63 14.86+3.58 12.89+2.69 .10 42 .10 .10 .10 48
Bem-Estar Emocional 15.31+2.05 14.15+2.85 13.43+1.99 15.36+2.17 42 .16 .10 .10 A7 17
Bem-Estar Fisico 14.06+1.82 13.46+2.44 13.29+2.75 13.98+1.88 .10 .10 .10 .10 .10 .10
Bem-Estar Material 10.51+2.67 10.31+2.21 11.71+3.82 10.44+3.15 .10 .10 .10 .10 .10 .10
EPR_AR total 104.1+11.5 103.2+10.2 110+£14.99 101.6+12.7 .10 .10 .10 .10 .10 .50

p<.05
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Tabela 7: Estudo comparativo da QdV na variavel local de residéncia

Casa Casa Lar CPvs. CP vs. CF vs
EPR - autorrelato propria Familiares | Residencial CF LR LR
(CP) n=31) | (CF) (n=73) | (LR) (n=62) p p p
Mztsd Mztsd Mztsd
Desenvolvimento 12.77+2.36 | 12.04+2.66 | 12.73%+2.03 46 .10 .30
Pessoal
Autodeterminacgao 14.32+298 | 12.93+296 | 13.48+2.25 .06 49 73
Relagoes 13.48+2.03 13.97+2.46 14.31+2.05 .93 .29 .10
Interpessoais
Inclusio Social 13.65+2.29 12.26+3.29 12.89+2.31 42 .10 .58
Direitos 15.32+2.46 14.25+2.49 11.31+£2.04 <.001 <.001 <.001
(d=.43) | (d=1.8) | (d=1.3)
Bem-Estar 15.68+2.09 16.08+2.30 16.02+1.92 .10 .10 .10
Emocional
Bem-Estar Fisico 14.00+£1.77 14.08+2.08 14.15+1.79 .10 .10 .10
Bem-Estar Material 11.94+2.72 10.95%2.75 9.34+2.50 .25 <.001 <.001
(d=1.0) | (d=.61)
EPR_AR_total 110.16+x11.4 | 106.56x14.1 | 104.21+10.4 .53 .09 .82
Satisfacdo 19.94+3.27 20.01+3.62 19.52+2.80 .10 .10 .10
EPR - Relato de Terceiros
Desenvolvimento 12.71+2,61 11.49+2.62 11.81+1,98 .06 27 .10
Pessoal
Autodeterminacgao 14.13+3.26 12.49+2.85 13.42+2.57 .02 77 .18
(d=.54)
Relagdes 12.87+2.42 13.70+2.41 13.21+2.60 37 .10 77
Interpessoais
Inclusao Social 12.65+2.29 12.26+3.29 12.89+2.31 .10 .10 .58
Direitos 15.55+2.35 13.59+2.44 11.06+1.80 .10 .10 .10
Bem-Estar 14.52+1.98 | 15.37+2.39 15.21+£1.99 21 45 10
Emocional
Bem-Estar Fisico 13.06+1.67 13.71+2.09 14.69+1.56 30 .10 .01
(d=.53)
Bem-Estar Material 11.94+2.72 10.95+2.75 9.34+2.50 .25 .10 <.001
(d=.61)
EPR_AR total 107.4+11.76 | 103.6£13.47 | 101.63+9.53 .39 .08 .10

p<.05
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Tabela 8: Estudo comparativo da QdV na variavel de deslocacao para a instituicdo

Transporte | Transporte Apé Nao se Transporte | TPvsTI | TP TP vs ND TP TI vs A pé TI TI Apévs A | ND

EPR - Publico Nstituicdo (n=6) desloca Familiar VS p VS p Vs | Vs ND pé | vs

AR (TP) (n=49)(TI) Misd (n=84) (n=2) (TF) A TF ND | TF p vs | TF

(n=25) Misd (ND) Misd pé p p p TF | p

Mz+sd Mz*sd p p
DP 13.96%1.9 12.0#2.39 | 15.6%£1.67 | 12.02+2.3 | 12.0#1.41 | .01(d=91) | .10 .02(d=.92) 10| .01(d=1.75) | .10 | .10 | .01(d=1.8) | .59 | .10
AD 15.16+2.1 12.6+2.82 | 15.4+2.19 | 13.2+2.64 | 12.5+6.36 <.001 .10 .02(d=.82) .10 .27 10 | .10 .76 .10 | .10
d=1.0

RI 14.48+2.5 13.942.37 | 13.0+2.17 | 14.0+2.14 | 14.0+1.41 ( .10 ) .10 10 .10 .10 10 | .10 1 .10 | .10

IS 13.0+£2.98 12.0£3.28 | 12.0£3.67 | 12.77+2.3 | 11.5+3.54 .10 .10 .10 .10 .10 10 | .10 1 .10 | .10

D 15.742.25 13.5¢2.75 | 13.8+3.03 | 12.5+2.65 | 14.5+2.12 | .01(d=.88) | .10 | <.00(d=1.3) | .10 .10 .55 | .10 1 .10 | .10

BEE 16.68+1.6 15.7#2.26 | 16.2+2.49 | 15.88+2.2 | 17.0+1.41 ,60 .10 .10 .10 10 10 | .10 1 10 | .10

BEF 14.56+2.0 14.29+2.2 | 14.4+3.11 | 13.8+1.70 14.5+.71 .10 .10 92 .10 .10 10 | .10 1 .10 | .10

BEMI 12.5+3.16 10.39+2.6 | 14.2+3.11 | 9.76£2.39 | 11.0+4.24 | .01(d=.73) | .10 | <.001(d=.98) | .10 .02(d=1.3) 10 | .10 <.001 .10 | .10
d=1.6

EPR_AR_T | 116+10.7 104+13.9 115+11.7 | 104£10.6 107+£19.8 <.001 10 | <.001(d=1.12) | .10 .62 10 | .10 ( 49 ) .10 | .10

d=.97
Satisfagdo | 20.16+3.3 19.4+3.56 | 18.2+2.49 | 20.1+3.1 19.0+1.41 ( .10 : 10 .10 .10 10 10 | .10 .10 .10 | .10
EPR - Relato de Terceiros

DP 13.4+2.22 11.65+2.5 | 16.0£2.35 | 11.2+1.98 | 11.0+2.83 | .01(d=.74) | .19 | <.001(d=1.05) | .10 | <.001(d=1.8) | .10 | .10 <.001 .08 | .10
d=2.2

AD 14.6+2.25 12.5£2.95 | 14.6+2.88 | 12.9+2.88 | 14.5¥2.12 | .02(d=.80) | .10 .10 10 10 10 | .10 ( 10 : .10 | .10

RI 13.88+2.3 13.86+2.3 | 12.6+3.85 | 12.9+2.55 | 15.0+2.83 .10 .10 .10 93 .10 .38 | .10 .10 .10 | .10

IS 13.0£2.98 12.04+£3.3 | 12.0£3.67 | 12.77+2.3 | 11.5+3.54 10 .10 .10 10 10 10 | .10 .10 .10 | .10

D 14.8+2.77 13.143.59 | 14.4+3.05 | 12.3+2.58 | 14.5+3.54 14 10 | <.001(d=93) | .10 10 .68 | .10 .81 .10 | .10

BEE 14.96+2.5 15.5+2.15 | 15.0+2.83 | 15.01+2.1 | 15.5+0.71 .10 .10 .10 .10 .10 10 | .10 .10 10 | .10

BEF 13.76+2.2 13.842.28 | 13.2+2.59 | 14.1+1.56 | 15.0+2.83 .10 .10 .10 .10 .10 10 | .10 10 .10 | .10

BEM 12.5+3.16 10.4+2.56 | 14.2+3.11 | 9.76+2.39 | 11.0+4.24 | .01(d=.73) | .10 | <.001(d=98) | .10 | .02 (d=1.33) | .10 | .10 <.001 .10 | .10
d=1.6

EPR_RT_T 111+13.1 103+12.7 112+12.6 | 101+£10.1 108+4.24 .05 10 | <.001(d=.85) | .10 93 10 | .10 ( .39 ) .10 | .10

p<.05; legenda: DP=desenvolvimento pessoal; AD=autodeterminacao; Rl=relacOes interpessoais; IS=inclusao social; D=direitos; BEE=bem-estar emocional;
BEF=bem-estar fisico; BEM=bem-estar material; EPR_AR_T=EPR autorrelato_total; EPR_RT_=EPR relato de terceiros_total;
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Tabela 9: Estudo comparativo da QdV na variavel valéncia

EPR - C (n=32) L (n=17) FP (n=23) CAO EP (n=13) Cvs.L Cvs.FPp Cvs. Cvs. Lvs. Lvs. Lvs. FP FP CAO
AR Mz=sd Mz=sd Mz=sd (n=81) Mz=sd p CAO EP FP CAO EP VS. VS. VS.
Mztsd D p p p p CAO EP EP p
p p
DP 10.72+2.23 | 12.2¢1.25 | 15.04%1.7 | 12.24#2.23 | 13.7¢155 14 <.001 10 | <001 | <001 | .10 54 | <001 | .58 16
d=(2.17) (d=1.55) | (d=1.9) (d=1.4)
AD 12.44+3.02 14.06£2.3 14.74+2.2 13.061£2.8 14.62+2.3 44 .02(d=.87) .10 14 .10 .10 .10 .09 .10 .53
RI 13.44+2.11 | 14.06+2.0 13.5+2.68 14.23+2.2 14.77+2.1 .10 .10 .89 71 .10 .10 .10 .10 .10 .10
IS 12.12+2.27 | 12.4+2.18 12.4+2.91 12.7£2.95 13.38+3.4 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10
D 14.38£2.54 | 10.1£1.56 | 150226 | 12.79+2.5 | 15.69+2.3 <.001 10 .02 97 | <001 | <.001 | <.001 | <.001 | .10 | <.001
(d=2.03) (d=.009) (d=2.5) | (d=1.3) | (d=2.8) | (d=.93) (d=1.2)
BEE 15.56%2.37 15.2+2.49 15.2+£2.83 16.3£1.65 17.4+£.96 .10 .10 .89 .08 .10 .55 .05 .28 .03 .78
(d=1.0)
BEF 13.59+1.52 14.2+1.56 12.96+2.6 14.5+£1.78 14.7+1.84 .10 .10 22 72 32 .10 .10 .01 .07 .10
(d=.69)
BEM 10.59+2.14 | 9.53+2.65 10.96+2.1 9.91+2.68 14.77+2.8 .10 .10 .10 <.001 .78 .10 <.001 .82 <.001 | <.001
(d=1.68) (d=1.9) (d=17) | (d=1.8)
EPR.T | 102.8+11.1 | 101.8+11.8 | 109.9+11.1 | 105.7£12.2 +12.3 .10 31 .10 <.001 35 .10 <.001 .10 27 <.001
(d=1.38) (d=1.4) (d=1.1)
Satisf | 20.97+3.29 18.8+£2.51 18.22+4.27 | 19.77+2.83 21.46%3.1 21 .02(d=.72) .69 .10 21 .10 .10 .39 .03 .73
(d=.87)
EPR Relato de Terceiros
DP 10.50+£2.02 | 11.94+1.75 | 13.87+2.07 | 11.49+2.41 | 13.54+1.76 .30 <.001 31 <.001 <.001 .10 49 <.001 .10 .02
(d=1.65) (d=1.6) | (d=1.0) (d=1.0) (d=.97)
AAD 12.1+3.09 | 14.35+2.69 | 13.48+3.23 | 13.00+2.69 | 14.31+2.53 A1 .90 .10 22 .10 .76 .10 .10 .10 .10
RI 12.69+£2.10 | 12.47+2.38 | 12.52+2.48 | 13.86+2.52 | 14.54+2.37 .10 .10 21 21 .10 32 21 .20 17 ,10
IS 12.12+2.27 | 12.41+2.18 | 12.43+2.91 | 12.68+2.95 | 13.38+3.40 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10 .10
D 14.37+£2.28 | 9.88+1.05 | 14.22+3.36 | 12.38+2.16 | 15.54+2.50 <.001 .10 <.001 .10 <.001 | <.001 | <.001 .01 .10 <.001
(d=2.52) (d=.90) (d=17) | (d=1.5) | (d=2.9) | (d=.65) (d=1.4)
BEE 15.16+£2.42 | 14.76+1.75 | 13.65+2.50 | 15.56+£1.94 | 15.77+1.92 .10 .10 .10 .10 .10 .10 ,10 <.001 .04 .10
(d=.86) | (d=.95)
BEF 13.50+1.46 | 15.06+1.44 | 12.30+2.46 | 14.36+1.73 | 14.08+1.75 | .04(d=1.07) 15 22 .10 <.001 .10 .10 <.001 .05 .10
(d=1.4) (d=97)
BEMI | 10.59+2.14 | 9.53+2.65 | 10.96x2.14 | 9.91+2.68 | 14.77+2.80 .10 .10 .10 <.001 .78 .10 <.001 .82 <.001 | <.001
(d=1.67) (d=1.9) (d=15) | (d=1.8)
EPR_T | 101.1+11.1 | 100.41+9.4 | 103.4+12.0 | 103.3+11.6 | 115.9+12.4 .10 .10 .10 <.001 .10 .10 .10 .10 .02 <.001
(d=1.25) (d=1.0) | (d=11)

p<.05; legenda: C=casa; L=Lar; FP=Formacao Profissional; CAO=centro de atividades ocupacionais; EP=emprego protegido
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Tabela 10: Estudo comparativo da QdV no tipo de atividades de vida diaria

EPR - Emp FP (n=23) | CAO (n=97) | SO (n=32) Emp. Emp. Emp. FP FP CAO

autorrelato (n=14) Mztsd Mzsd Mztsd Vs FP Vs CAO Vs SO Vs CAO Vs SO Vs SO
Mzsd p p p p p p

DP 13.7+1.49 | 15.04+1.72 | 12.23+2.09 | 10.63+2.15 .32 .06 <.001(d=1.7) | <.001(d=1.5) | <.001(d=2.3) | <.001(d=.75)
AD 14.86+2.4 14.7+2.24 | 13.21+2.69 | 12.38+2.92 .10 .19 .02(d=.93) .08 .01(d=.91) .76
RI 15.004£2.18 | 13.52+2.68 | 14.20+£2.17 | 13.24+1.96 .30 .10 12 .10 .10 .36
IS 13.64+3.42 | 12.43+2.91 | 12.63+2.84 | 12.00+2.10 10 10 40 .10 .10 10
D 15.86+2.28 | 15.00+2.26 | 12.34+2.61 | 14.13+2.56 .10 <.001(d=1.4) .20 <.001(d=1.1) .10 <.001(d=.69)
BEE 17.43+.94 | 15.22+2.83 | 16.11+1.87 | 15.50+2.33 | .01(d=1.04) .16 .02(d=.71) .38 .10 .88
BEF 14.71+1.77 | 12.96+2.55 | 14.43+1.74 | 13.59+1.52 .03(d=.80) .10 .35 <.001(d=.67) .10 .16
BEM 14.64+2.74 | 10.96+2.14 | 9.86%2.67 | 10.47+2.11 | <.001(d=1.5) | <.001(d=1.8) | <.001(d=1.7) .36 .10 .10
EPR_T 119.9412.2 | 109.9£11.1 | 105.0£12.2 | 102.03£9.8 .07 <.001(d=1.2) | <.001(d=1.6) 44 .09 .10
Satisfacdo 21.50+2.98 | 18.22+4.27 | 19.61+2.81 | 20.84+3.33 | .02(d=.89) 23 .10 .36 .02(d=.68) .34
EPR-Relato de Terceiros
DP 13.43+1.74 | 13.87+£2.07 | 11.56%+2.31 | 10.53+2.05 .10 .02 (d=91) <.001(d=1.5) | <.001(d=1.0) | <.001(d=1.6) 14
AD 14.50+2.53 | 13.48+3.23 | 13.22+2.73 | 12.09+3.01 .10 .70 .06 .10 46 .33
RI 14.64+2.31 | 12.52+2.48 | 13.64+2.55 | 12.56+2.02 .07 .90 .05 .29 .10 .19
IS 13.64+3.41 | 12.43+291 | 12.63+£2.84 | 12.00+2.10 .10 .10 40 .10 .10 .10
D 15.71+2.49 | 14.22+3.36 | 11.97+2.22 | 14.13+2.31 44 <.001(d=1.6) 27 <.001(d=.79) .10 <.001(d=.95)
BEE 15.9341.94 | 13.65+2.50 | 15.41+1.93 | 15.09+2.37 | .01(d=1.01) .10 .10 <.001(d=.79) .08 .10
BEF 14.21+1.76 | 12.30+2.46 | 14.45+1.68 | 13.53+1.52 .01(d=.89) .10 .10 <.001(d=1.0) .08 .07
BEM 14.64+2.74 | 10.96+2.14 | 9.86%2.67 | 10.47+2.11 | <.001(d=1.5) | <.001(d=1.8) | <.001(d=1.7) .36 .10 .10
EPR_total 116.7+£12.2 | 103.4+12.0 | 102.7+11.4 | 100.4+10.1 | <.001(d=1.1) | .001(d=1.2) | <.001(d=1.5) .10 .10 ,10

P<.05; Legenda: DP=desenvolvimento pessoal; AD=autodeterminacao; Rl=relacdes interpessoais; IS=inclusao social; D=direitos; BEE=bem-estar emocional;
BEF=bem-estar fisico, BEM=bem-estar material; EPR_AR_T=EPR autorrelato_total; EPR_RT_=EPR relato de terceiros_total; Emp=Emprego; FP=Formacao
profissional; CAO=Centro de atividades ocupacionais; SO= sem ocupacao

53




Noémia Marques

Finalmente, na tabela 10 e analisando pela situacdo profissional, a tendéncia
anterior repete-se, com os participantes empregados a obter valores médios
superiores, e com o0s participantes em situacdo de pensionista a reportar,
tendencialmente, valores médios inferiores. Na andlise desta variavel, ndo se
constatam diferencas entre os participantes em situagdo de desemprego ou
pensionista, mas o tamanho de efeitos entre as diferencas encontradas por subgrupos
tende a ser grande.

Tabela 11: Estudo comparativo da QdV por situacao profissional

Emp (n=15) Desemp Pens (n=3) | Empvs Emp | Desemp
EPR - autorrelato Misd (n=148) Misd Desemp Vs vs Pens
Mztsd p Pens p
p
Desenvolvimento 13.87+1.55 12.32+2.43 | 10.67+0.58 .05 10 .69
Pessoal
Autodeterminacdo | 14.87+2.33 13.25#2.77 | 13.33%2.31 .09 .10 10
Relagdes 15.00+2.10 13.91+2.25 13.67+1.53 22 10 10
Interpessoais
Inclusao Social 13.53+3.31 12.47+2.74 | 12.33%1.16 48 10 10
Direitos 15.47+2.67 13.20+2.74 10.00+0.1 .01 .01 13
(d=.84) | (d=2.9)
Bem-Estar 17.47+0.92 15.85+2.17 15.00£1.00 .01 19 10
Emocional
Bem-Estar Fisico 14.87+1.81 14.01+1.92 14.33+1.16 .29 10 10
Bem-Estar 14.53+2.67 10.17+2.52 8.33+1.16 <.001 <.001 .64
Material (d=1.68) | (d=3.0)
EPR_total 119.6+11.82 105.2+11.8 | 97.67+6.35 | <.001 .01 .82
(d=1.2) (d=2.3)
Satisfacao 21.33+2.94 19.70+3.28 18.00+0.1 .19 .32 10
EPR- Relato de Terceiros
Desenvolvimento 13.67+£1.92 11.62+2.41 13.33+.58 .01 .10 .65
Pessoal (d=.94)
Autodeterminacio 14.67+2.53 12.93+2.87 16.33+1.16 .07 10 a2
Relagdes 14.60+2.23 13.28+2.49 11.33+£2.08 15 a1 .53
Interpessoais
Inclusio Social 13.43+3.31 12.47+2.74 | 12.33%1.16 48 10 10
Direitos 15.33+2.82 12.84+2.63 9.67+.58 <.001 <.001 a2
(d=.91) | (d=2.8)
Bem-Estar 16.07+1.94 15.05+2.18 15.33+3.06 .26 10 10
Emocional
Bem-Estar Fisico 14.40+1.84 13.88+1.93 15.67+1.53 .95 .89 .33
Bem-Estar 14.53+2.67 10.17+2.52 8.33+£1.16 <.001 <.001 .64
Material (d=1.68) | (d=3.0)
EPR_total 116.80+11.79 102.2£11.2 102.3+6.43 | <.001 13 10
(d=1.23)
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2.2 Discussao dos Resultados

O objetivo do presente estudo passou por identificar e analisar a perce¢do que as
pessoas idosas (com mais de 45 anos) com DID institucionalizados, em Portugal, tém
sobre a sua propria QdV, ao mesmo tempo que se procedeu a comparagdo das
respostas autorrelatadas com as dos seus cuidadores (formais e informais), visando
identificar os dominios que os préprios valorizam, e a percec¢do de terceiros sobre a
QdV dos casos que conhecem. A utilizacdo e interpretacdo de percecdes multiplas
podem representar um passo importante para se explorarem diferentes pontos de
vista sobre QdV dos participantes com DID e os seus cuidadores, para planeamentos
mais centrados nas pessoas, e onde estas esclarecem o que consideram como
relevante e satisfatério na sua prépria vida (Saviani-Zeoti & Petean, 2008; Simdes &
Santos, 20164, c; Simdes et al., 2015, 2017; Verdugo et al.,, 2005).

0 avanco tecnolégico e nos cuidados de satde (Ryan et al., 2012) tem permitido
as pessoas com DID um aumento da esperanca média de vida (Bigby, 2009;
FENACERCI, 2013), vivendo mais anos (Ryan et al.,, 2013) e que se espera com
dignidade, capacitacdo (Santos, 2020) e qualidade, o que tem criado novos desafios
(Alcedo et al,, 2017) na prestacdo de apoios, que no nosso pais ainda se caracteriza
pela fragmentacdo de servicos e pelo foco no diagnoéstico e ndo no alinhamento entre
caracteristicas pessoais e necessidade de apoios (Santos, 2020; Thompson et al,,
2014, 2018). As institui¢Oes que atendem estas pessoas precisam de se reorganizar
(Aguado et al.,, 2012; Buntinx & Schalock, 2010; Schalock et al., 2007b), devendo
fundamentar a sua pratica baseada na evidéncia (Gomez et al.,, 2021; Verdugo et al.,
2021) na percecdo individual dos clientes (Moniz, 2007; Santos, 2020). O valor de
corte assumido para o inicio do processo de envelhecimento das pessoas com DID foi
o referido na literatura (45 anos) para este subgrupo especifico (Doody et al,, 2011;
Head etal., 2012), cuja constatac¢do parece decorrer dos perfis apontados na literatura
(Torres-Unda et al, 2017), influenciados por inimeros fatores, como a toma de
farmacos crénica e a institucionalizacao (Heumen & Heller, 2017), entre outros.

Com este estudo, pretendemos aprofundar na pratica, as evidéncias te6rias mais
recentes sobre o construto de QdV, cujos resultados podem ser aproveitados para o
estabelecimento de metas e objetivos individuais (microssistema) em func¢io de
interesses e motivacdes pessoais, para monitorizar e avaliar a qualidade das
estratégias e servigos prestados (mesosistema) permitindo a avaliacdo da sua eficacia
(Decreto-Lei n.2 54/2018; Moniz, 2007; Verdugo et al. 2012a), e podendo inclusive
ter repercussao na reflexdo sobre novas politicas mais funcionais e capacitadoras,
onde a propria pessoa com DID assume um papel de agente causal (Brown & Brown,
2009; Lachappelle et al., 2005; Torres et al., 2022). A implementacgao e aplicagdo da
nova conceptualizacdo da QdV é um desafio que exige mudancas, na continuac¢do das
abordagens mais recentes (Santos, 2020; Schalock et al.,, 2021), pelo que a sua
avalia¢do por instrumentos validados (Simdes & Santos, 2014; Simoes et al., 2016a)
tem assumido um papel relevante a nivel da investigacdo e pratica, para a reflexao
politica e social (Verdugo et al.,, 2005). Tal como referido, a QdV implica uma concegdo
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multidimensional e que considere a valorizagao (subjetiva) da prépria pessoa (idosa
com DID) no contexto onde se insere (Heller & Caldwell, 2006; Schalock & Verdugo,
2002). Esta individualidade deve entao ser refor¢cada como decisiva pelos cuidadores
(Santos & Franco, 2017) que tradicionalmente tém assumido esta responsabilidade,
em detrimento de auscultar a prépria pessoa com DID (Santos, 2020). Por outro lado,
e conscientes das politicas e programas da agenda nacional, no ambito do
envelhecimento ativo (DGS, 2017; WHO, 2017), pretende-se contribuir para a criagao
de oportunidades de funcionalidade e participagdo ativas e baseadas em evidéncias.

O modelo de QdV implica entdo oito dominios que se organizam por trés fatores
e que se traduzem num indice global de QdV (Schalock & Verdugo, 2002; Simdes et
al,, 2017). Apesar das qualidades métricas da escala ja terem sido provadas (Simdes
& Santos, 2014; Simdes et al., 2015; Simdes et al., 2016a, 2017), e dado esta amostra
ser diferente da original, calcularam-se os valores da consisténcia interna. Os
resultados obtidos apontam para a adequabilidade da mesma (Andresen, 2000) com
valores tendencialmente superiores a .62 (dominio desenvolvimento pessoal),
excecdo nos dominios relacdes interpessoais, direitos e bem-estar fisico com valores
ligeiramente inferiores, e com um valor excelente no indice global na versao do
autorrelato. Com valores ligeiramente superiores, esta situacao reflete-se no relato
de terceiros. Estes resultados parecem estar alinhados com os da versao original, que
também constataram valores semelhantes, mesmo nos dominios com os valores mais
baixos (direitos e bem-estar fisico) (Simodes & Santos, 2014; Simdes et al., 2016). A
EPR parece entdo ser fiavel para ser aplicada a pessoas idosas com DID.

Na andlise dos valores médios, constata-se a tendéncia para a convergéncia nas
respostas entre o autorrelato (a prépria pessoa com DID) e os cuidadores,
corroborando os resultados de Simdes & Santos (2016c), parecendo apontar a
percecdo idéntica e a reforcar as pessoas com DID como respondentes fidveis. A
divergéncia verifica-se apenas em alguns itens especiificos ao longo dos dominios. O
bem-estar emocional parece ser o dominio com melhores valores médios e o bem-
estar material o que apresenta os valores mais baixos e que corroboram outros
estudos e a tendéncia para elevadas taxas de desemprego (Simdes & Santos, 2016b).

Fator Independéncia: no dominio desenvolvimento pessoal, os valores
tendem para a resposta intermédia, o que se por um lado, indiciam que ainda ha
trabalho e competéncias a desenvolver, por outro ja se comeca a observar uma
atencao particular na area da funcionalidade (e.g., item 1 - alimentagdo e higiene e
item 2 - AVD) corroborando Cérdova et al. (2012) na constatacdo de menores
necessidades de apoios nas atividades de vida diaria. Os itens com valores menores
passam pelas oportunidades de novas aprendizagens e pela utilizacao de tecnologias,
que no momento atual, devera ser equacionado. E interessante realcar que as
atividades de aprendizagem ao longo da vida ja tinha sido constatado por Cordova et
al. (2012). As pessoas com DID parecem ter mais acesso a informac¢do na sua prépria
percecdo, quando comparado com os outros. Esta tendéncia repete-se no dominio
de autodeterminacgdo, com as menores oportunidades ou maiores dificuldades na
tomada de decisao e no controlo do dinheiro o que ja vem sendo apontado na
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literatura como uma das atividades em que as pessoas com DID sao
desresponsabilizadas (Férnandez et al., 2005; Santos, 2020; Santos & Morato, 2012b).
O envelhecimento, com caracteristicas inerentes, tal como, confusdo espacial,
dificuldades na memoéria, entre outros (Peirats & Burgos, 2010) e a
institucionalizacdo, onde este tipo de tarefas parece ser da responsabilidade de
terceiros (Santos, 2020), podem ser algumas das explicacdes para este facto. Além
disso, as atitudes face a este grupo sao ainda caracterizadas pelo foco nas limitacdes
e ndo nas suas capacidades (Santos, 2020) o que conduz a pré-conceitos de
desconsideracdo da pessoa ao longo de toda a trajetoria desenvolvimental. A
autodeterminacdo e a capacidade de tomada de decisdo sdo habilidades pouco
trabalhadas a nivel nacional (Torres et al., 2022) o que se repercute e inclusive pode
declinar com o tempo. A organizacao diaria rotineira e uniformizada destas pessoas,
em contexto institucional (Alonso et al., 2011), parece promover o desenvolvimento
de competéncias funcionais, inferindo-se uma menor aposta ao nivel da
autodeterminacao (Campos et al., 2007; Khoury & Sa-Neves, 2014; Santos, 2020;
Torres et al., 2022), apesar da valorizagdo do mesmo pelos participantes. A tendéncia
nacional é ainda para a decisao por parte do cuidador, e nem sempre considerando a
percecdo subjetiva das pessoas com DID (Férnandez et al., 2005; Santos, 2020). O
fator da independéncia parece entdo fundamentar-se nas atividades funcionais,
havendo necessidade de uma maior atencdo a tomada de decisao e escolhas.

Fator Participacao Social: no dominio dos direitos, constata-se alguma
reducdo dos valores médios, quando comparados com os dominios anteriores,
eventualmente explicados pela vivéncia prolongada num contexto segregado, e sem
o conhecimento sobre os seus proprios direitos e deveres, emergindo a necessidade
de oportunidades para o exercicio dos direitos e capacidade juridica. As pessoas com
DID parecem votar raramente - contrariando a consagrac¢ao do direito a participagao
publica e politica, e apesar de terem a chave de casa parecem nao poder utiliza-la,
dado ou nao terem autorizacdo para sair da instituicdo, ou por serem sempre
supervisionados pelos familiares, inferindo-se a falta de incentivo na estimulagao
destas competéncias de escolha e decisdo individual, e que estdo diretamente
relacionadas com a autodeterminacdo (Santos, 2020) e com a responsabilidade
(Santos et al.,, 2014). Estes resultados parecem alinhados com os estudos que
comparam pessoas com DID institucionalizados com as que vivem em casa proépria
(Simdes, 2015; Simdes & Santos, 2016a). Acresce ainda que este subgrupo
populacional tem sido tradicionalmente perspetivado como meros destinatarios de
cuidados ou servigos (Navas et al., 2014), verificando-se que mesmo com a assinatura
e ratificacdo de varios documentos internacionais que preconizam os direitos das
pessoas com necessidades de apoio, (Nagdes Unidas, 2007), as pessoas com DID ainda
sao alvo de estigmatizacao e institucionalizacdo, ndo vendo todos os seus direitos
cumpridos, parecendo ndo existirem processos de monitorizacdo da implementagao
dos tratados internacionais (Santos, 2020). A institucionalizacdo parece também
impactar o dominio relacdes interpessoais, e apesar das pessoas idosas terem
amigos, a sua participagao social parece reduzida, e isto na percec¢do dos dois tipos de
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respondentes (pessoas com DID e cuidador), constatando-se que a rede de amizades
tende a incluir técnicos, colegas da institui¢do e familiares (Heumen & Heller, 2017)
que apesar de tudo nao passam tanto tempo com a pessoa com DID, por motivos de
emprego e outras responsabilidades por parte dos familiares, como pela
institucionalizagcdo das pessoas com DID (Santos, 2020). No dominio da inclusao
social, realca-se a menor cotacdo dos itens que implicam a ida e a participacao
auténoma na comunidade. As poucas oportunidades para esta participacao social
(fator QdV) na comunidade e para experiéncias comuns para a populacdo o geral,
decorrente da institucionalizacdo, a massificacao tradicional das praticas (Férnandez
et al, 2005; Santos, 2020) que esbarra com a consideracao das especificidades
individuais sdo algumas das questdes a que se devera atentar na préxima década.

No Fator Bem-Estar: ha a realcar que a grande maioria das pessoas idosas com
DID tende a sentir-se importante para a familia, indiciando um bem-estar emocional
que depois se confirma com os maiores valores obtidos nesse dominio. J4 em 2016c,
Simdes & Santos tinham encontrado esta mesma tendéncia. As pessoas com DID tém
uma percecdo superior quanto ao apoio que recebem dos outros, sendo menos
criticos as circunstancias ambientais (Simdes & Santos, 2016c), eventualmente pela
presenca constante de auxiliares e técnicos, que apesar de também elevada é menor
na opinido dos cuidadores. A tendéncia para um perfil de cuidador, bem como do
servico assistencialista e do fazer pelos outros podem explicar estes resultados
(Santos, Moreira et al., 2022). Este é um dominio que consistentemente parece ser o
que apresenta valores mais elevados no seio da populagao adulta com DID (Simdes &
Santos, 2017). O bem-estar fisico é outro dos dominios a que as organizagdes
parecem ter que atentar, especialmente ao nivel da pratica de atividade fisica que
podem, eventualmente, ter sido influenciados pelo periodo pandémico vivido nos
dois ultimos anos. No dominio do bem-estar material, relacionado com a atividade
econdmica e financeira, emprego e remuneracao (Schalock & Verdugo, 2002) foram
atribuidos os menores valores por parte das pessoas idosas com DID e dos
cuidadores, indo ao encontro de Simdes e Santos (2016b, 2016c), o que parece estar
relacionado a uma taxa de emprego muito baixa por parte das pessoas com DID a nivel
nacional, condicionando algumas decisdes (e.g.: casa, compras, etc.), e indiciando a
necessidade desta questdo ser refletida em Portugal, parecendo haver ainda pouco
investimento ao nivel das praticas, dada a relevancia do emprego e independéncia
financeira para uma vida com mais qualidade e mais auto-determinada (Sousa et al,,
2007; Santos, 2014; Santos & Morato, 2012b).

No estudo comparativo por nivel de severidade (ligeira e moderada), as diferencas
significativas nas duas versdes, com os menores valores obtidos em varios dominios,
por parte dos participantes com DID moderada, parecem estar relacionadas com as
limitagdes no comportamento adaptativo (competéncias concetuais, sociais e praticas
(APA, 2013), que aumentam com o nivel de severidade (Santos, 2014; Santos &
Morato, 2012b), e sdo influenciadas por fatores contextuais, como o tipo de residéncia
(Instituicdo) e apoio recebido (Lerman, Apgar & Jordan, 2005), acentuando-se estes
aspetos a medida que envelhecem (Verdugo, 2012; Woolf et al., 2010). Ressalva-se
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que o indice de QdV pode ser mais influenciado pelas oportunidades usufruidas
(participacdo social, controlo das suas préprias vidas...) do que com o diagnostico de
DID (Santos, 2017). Uma menor aposta na estimulacao das competéncias adaptativas,
associada ao compromisso cognitivo e a falta de oportunidades e experiéncias
(Santos, 2014; Santos & Morato, 2012b) poderdao explicar os menores valores
atribuidos pelos participantes com DID moderada. Enfatiza-se a necessidade de
estimulacdo das competéncias adaptativas através de intervencdes e apoios
personalizados (Ribeiro et al., 2017), que potenciem a relacao de qualidade entre a
pessoa e as exigéncias contextuais (Luckasson et al.,, 2002; Schalock et al,, 2012) de
forma a obter um impacto positivo no desenvolvimento pessoal, nos resultados
pessoais e numa vida com mais qualidade (Claes et al., 2010). Os tamanhos dos efeitos
parecem indiciar o peso das diferencas encontradas.

Ao nivel da andlise por género, a diferenciagdo no dominio das relacdes
interpessoais, e na autodeterminacao com valores ligeiramente superiores nos
participantes do género masculino podera estar relacionada com a influéncia dos
fatores envolvimentais (valores culturais, crencas...) no desenvolvimento de
competéncias adaptativas, uma vez que a cultura parece “filtrar a influéncia do género
na vivéncia de experiéncias de vida das pessoas com DID, moldando uma identidade
individual, determinando papéis sociais, expetativas e até oportunidades de
vida,”(Walsh, 2009, como citado por Santos & Morato 2012b, p. 121) com repercussao
nos sentimentos que se relacionam com o pensamento e as ideias formuladas face ao
vivenciado, refletindo-se a conjugacdo de todos estes fatores no comportamento
(Santos,2020).

Relativamente a variavel escola, as diferencas significativas nas duas versdes, no
dominio do desenvolvimento pessoal por parte dos participantes que ndo
frequentaram a escola, parece estarem associadas ao compromisso cognitivo que
interfere com a aprendizagem académica e pratica (Harris & Greenspan, 2016;
Salvador-Carulla et al, 2011; Santos & Morato, 2016) mas também a um
acompanhamento académico nao direcionado e especificado para as carateristicas
individuais (Antunes & Santos, 2015); e a falta oportunidades (Santos, 2014; Santos
& Morato, 2012b). A investigacao crescente demonstra que as estruturas cognitivas e
neurais sdo sensiveis a influéncia ambiental indicando que as limita¢gdes cognitivas
em pessoas com DID, ndo sdo necessariamente permanentes e que o individuo pode
beneficiar de intervengdes para promover melhorias na eficiéncia cognitiva e
comportamental (Kirk et al., 2015). As pessoas idosas com DID assumem a melhor
pontuacdo no dominio bem-estar emocional mas a atribuicdo de menores valores na
percecao de terceiros, podera ser influénciada por algumas caracteristicas das
pessoas com DID (instabilidade emocional, baixa tolerancia a frustragao...) (Carvajal
et al, 2012), que parece envolverem maior necessidade de apoio didrio (Heumen &
Heller, 2017) ao mesmo tempo que se devem equacionar redes de suporte ao nivel
funcional, afetivo-social, para uma vida com mais qualidade (Heumen & Heller, 2017).
As respostas devem debrucar-se sobre quais os apoios necessarios a providenciar
para promover o desenvolvimento pessoal e a QdV destas pessoas. As maiores
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diferencas assinaladas, apesar de tamanhos de efeitos pequenos a médios, reportam-
se a comparacdao entre participantes que frequentaram a escola regular vs.
especial/nao frequentaram a escola.

Situacdo idéntica verifica-se na variavel habilitacdes que envolve o processo de
aprendizagem formal e ao longo da vida, englobando as competéncias pessoais e o
seu desempenho (Ribeiro etal,, 2017; Rodrigues et al., 2016; Simdes e Santos, 2016a).
Deste modo, as diferencas, e com tamanho de efeitos significativos, no dominio do
desenvolvimento pessoal (autorrelato e relato de terceiros) poderao ser explicadas
pelo nivel de escolaridade, que parecem melhorar ao longo da trajetoria académica,
corroborando os resultados observados por Simdes e Santos (2016a) a nivel nacional,
mas também pelo declinio cognitivo que afeta particularmente as pessoas idosas com
DID (Alcedo et al., 2017; Aguado et al., 2012). Por outro lado, a restricdo de relagdes
e papéis sociais de idosos com DID, a viveram ha mais tempo em instituicoes, com
reduzidas possibilidades de experiéncias comuns relativamente a populacdo em geral
(Fernandez et al., 2005), interferem com o seu desenvolvimento pessoal, parecendo
envolver maior necessidade de apoio diario (Heumen & Heller, 2017) e contextos
mais ricos e estimulantes (Aguado et al., 2012), para um envelhecimento ativo e com
maior éxito (Difaz & Gomez, 2017). Mais uma vez se constata para os melhores
resultados ao nivel do bem-estar emocional e fisico na dupla versdo, o que parece
inferir o valor sociocultural que Portugal confere na provisao de servigos.

Olocal de residéncia parece interferir com os resultados na QdV da populagao com
DID, corroborando Simdes e Santos (2016a ,2016c, 2017) que apontam as
circunstancias em que a pessoa vive como a principal caracteristica do envolvimento
com maior influéncia na sua QdV, sendo preditoras do dominio dos direitos, bem-
estar material e autodeterminacgdo, o que podera explicar as pontuagdes mais baixas
atribuidas pelos participantes com DID a viver em instituicdes quando comparadas
com pessoas que vivem em casa propria ou em casa de familiares. As pessoas que
vivem incluidas na comunidade passam mais tempo com os amigos e familia,
aumentando as oportunidades de efetuar escolhas (e.g., escolher o que comer e
vestir) tomar decisoes, definir metas e objetivos pessoais, desencadeando-se atitudes
mais autodeterminadas no sujeito (Simoes, 2016; Santos, 2020). Os servigos de
reabilitacdo parecem nao estar preparados para o desenvolvimento das capacidades
de escolha na vida diaria das pessoas com DID, desde as coisas mais simples como o
vestir e comer, até as escolhas mais complexas como votar ou decidir sobre os apoios
de que se quer usufruir (Santos, 2020). A zona da residéncia ndo parece interferir na
percecao de QdV.

No relato de terceiros a tendéncia para melhores valores médios sobre os
participantes residentes no lar, nos dominios inclusdo social e bem-estar fisico,
parecem refletir as praticas mais tradicionais observadas nos ambientes
institucionais em Portugal, frequentemente norteadas por estratégias apenas para
alguns aspetos do funcionamento humano, nao preconizando uma visao holistica da
pessoa (Alonso, 2018). Neste sentido, se por um lado, o bem-estar fisico possa ser um
dos dominios mais visiveis ao nivel do funcionamento institucional envolvendo a
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saude e os cuidados de saude (medicacdo), atividade fisica (mobilidade e exercicio) e
habitos de vida saudaveis (nutricao); e lazer (Schalock & Verdugo, 2002). No que
concerne a inclusdo social, estudos anteriores realizados em Portugal (Ribeiro et al.,
2017; Simoes & Santos, 2013; 2016a), reportam maiores dificuldades na inclusao
social das pessoas com DID institucionalizadas, parecendo existir por parte dos
cuidadores a necessidade de uma avaliacdo positiva da sua propria intervengdo e de
qualificarem os servicos providenciados como os mais adequados, (Simdes & Santos,
2016c). A inclusdo social implica a participagdo comunitaria e o assumir os papéis
como cidadao ativo (Van Loon et al., 2009) devendo este ser o préximo passo na
intervencdo com as pessoas idosas com DID institucionalizadas. Nas formas de
deslocagdo para a instituicao, os maiores valores por parte dos participantes que se
deslocam em transportes publicos ou a pé (nas duas versdes) parecem denotar maior
autonomia, maiores competéncias pessoais e sociais, e niveis mais elevados de
habilidades adaptativas (Woolf et al, 2010). Em ambientes institucionais, a
superprotecao das pessoas com DID por parte dos servicos, tem levado a uma menor
aposta no desenvolvimento deste tipo de competéncias, pelo que um plano individual
adequado as suas caracteristicas, necessidades e desejos, na contextualizacdo
comunitdria e nas atividades tipicas de vida didria visando maior autonomia e
participacao social (Santos, 2020) contribuira para a melhoraria da sua QdV,
independéncia e dignidade enquanto direito para todos (OMS, 2002).

Ao nivel da valéncia, foi possivel depreender que ter uma ocupag¢do, aumenta os
niveis de satisfacdo e bem-estar, relacionados com a natureza e condi¢oes de trabalho,
relacdes sociais, apoio percebido, autonomia percebida, oportunidades de uso de
competéncias, oportunidades de crescimento e desenvolvimento pessoal, tal como os
resultados reportados por Blick et al. (2016) e Saviani-Zeoti & Petean (2008). Esta
tendéncia observa-se na identificagdo de diferencas significativas entre os
participantes que estavam em casa e aqueles que frequentavam o centro de
atividades ocupacionais (CAO) onde sao exigidas competéncias de responsabilidade,
permitindo aprender véarias habilidades e experiéncias benéficas (e.g.: tomar conta
do material e arrumar a sala) e tarefas que devem ser cumpridas dentro dos horarios
estabelecidos em situacdo de interacdo com o grupo, com impacto positivo no bem-
estar fisico e bem-estar emocional (Antunes & Santos, 2015; Santos, 2014).

As diferencgas significativas observadas entre os participantes empregados e
pensionistas, e indo ao encontro de Buys et al. (2008), apontam a influéncia dos
fatores ambientais (circunstancias de vida) nos resultados pessoais, com a obtencao
de mais direitos e bem-estar material, por parte dos participantes que tém um
emprego, relatando maior escolha e controlo nas atividades diarias, maiores
oportunidades de inclusdo na comunidade e maior autonomia financeira, com
repercussdes positivas na autodeterminacdo. Estes resultados tinham sido ja
observados por Claes et al. (2012) e Blick et al. (2016) verificando que o tipo de
atividade diurna (emprego) e as variaveis relacionadas a escolha e controle
apresentaram uma relacdo significativa com os melhores resultados pessoais,
salientando que o emprego é uma pec¢a chave para a qualidade de vida desta
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populacdo. Este estudo revelou que os cuidadores tém perce¢des semelhantes aos
idosos com DID quanto ao impacto positivo do emprego na qualidade de vida,
existindo uma relagao reciproca entre bem-estar material e emprego, situagdo ja
reportada a nivel nacional por Simdes & Santos (2016b). E curioso verificar que, os
participantes em situacdo de emprego protegido, apresentaram valores médios mais
elevados que os restantes, sobretudo em relagdo aos participantes que estavam em
casa, ao nivel do bem-estar material, o que podera ser explicado pela influéncia das
circunstancias de vida nos resultados pessoais, uma vez que os primeiros revelaram
satisfagdo com o tipo de atividades que desenvolviam, enquanto os participantes que
estavam em casa poderdo nao ter tido oportunidades de desempenhar papéis sociais
significativos (Buys et al., 2008) e oportunidades de crescimento e desenvolvimento
pessoal, para melhorar a sua QdV (Blick et al., 2016). No entanto, a maioria dos
participantes idosos com DID institucionalizados ndo tinham um emprego
remunerado, o que tem vindo a ser apontado na literatura, devido 4s baixas
expectativas e preconceito face as pessoas com DID (Santos,2014; Ribeiro et al,,
2017), decorrentes das dificuldades cognitivas e adaptativas inerentes a DID (; Sousa
& Franco, 2012; Tomaszewski et al., 2018; Verdugo et al., 2010) e que interferem com
a aquisicdo de habitos de trabalho, dificuldade na compreensao de conceitos de
assiduidade e pontualidade, e na discriminacdo e manuseamento do dinheiro,
manifestando menor organizagdo na execucdo de tarefas, precisdo e produtividade
(Santos, 2014; Santos e Morato, 2012b). A institucionalizagdo pode explicar as
maiores dificuldades na participacdo comunitaria e nos papéis sociais que a pessoa
desempenha (Simdes & Santos, 2013) constatando-se a necessidade de modificacao
dos ambientes, aumento das experiéncias de vida (Simdes & Santos, 2016a),
empoderamento profissional e independéncia, que melhoram a QdV (Ribeiro et al,,
2017; Van Loon et al,, 2013; Buys et al,, 2008). Os resultados inferiores de quem esta
em casa apontam para a necessidade de uma atengdo particular aos processos de
transicdo para o mercado laboral.

Durante a aplicacdo dos questionarios, foi possivel inferir que alguns idosos com
DID institucionalizados, tém dificuldades nas atividades de vida diaria, parecendo
denotar a superprotecdao por parte dos cuidadores, que subestimam as suas
capacidades, considerando que ndo vao ser capazes de realizar determinadas tarefas,
assumindo assim o controlo das mesmas (Antunes & Santos, 2015; Santos & Morato,
2012b). Pinheiro et al. (2018) salientam que a idade funcional assume grande
relevancia neste processo, dada a sua relacdo com a independéncia na vida diaria.
Estas diferengas voltam a apontar que em ambientes regulares e comunitarios, os
individuos apresentam maior capacidade de escolha e de controlo sobre as suas
atividades didrias com consequéncias positivas na forma como percecionam a sua
QdV (Blick et al., 2016; Simdes & Santos ,2016b). Por conseguinte, e com base nos
resultados obtidos, foi possivel concluir que, as pessoas idosas com DID
institucionalizadas em Portugal, tendem a vidas segregadas (Foster & Boxall, 2015;
Laplante, 2014) e com menores oportunidades de participagdo social e
independéncia pessoal, com repercussdes ao nivel do bem-estar.
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Ao nivel da satisfacdo e importancia dos dominios, as respostas parecem indiciar
que os participantes idosos com DID estdo de uma forma geral satisfeitos com a sua
vida, especialmente ao nivel do desenvolvimento pessoal, relagdes interpessoais e
bem-estar emocional. Os dominios onde as pessoas idosas com DID parecem ndo
deter tdo boa satisfacdo, e tal como expectavel passam pela autodeterminac¢do e bem-
estar material, apesar do bem-estar fisico também dever ser considerado como uma
dimensao a otimizar. Ao nivel da valorizacdo dos dominios, parece que as relagdes
interpessoais e bem-estar fisico sdo considerados como os mais relevantes, seguidos
do bem-estar material e emocional. Os direitos e o desenvolvimento pessoal parecem
ser os menos relevantes.
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3.Conclusoes

De acordo com os mais recentes normativos nacionais e ratificacdo de outros
documentos nacionais, as organizag¢des prestadoras de apoio a grupos em situagdo de
risco de exclusdo social, e especialmente no caso de pessoas com DID, devem re-
estruturar a sua forma de funcionamento, fundamentando as suas praticas em
evidéncias e baseadas no alinhamento entre as caracteristicas das pessoas que
atendem, os apoios que permitirdo uma maior funcionalidade e participagao social,
em contextos comunitarios e os resultados pessoais desejados pelos préprios. A visdo
tradicional assistencialista tem vindo a dar lugar a abordagens de capacitagdo, onde
devem ser as préprias pessoas com DID a assumir um papel de agente causal ao longo
da suavida e no estabelecimento de objetivos, em fung¢do dos seus préprios interesses
e motivagoes. A evidéncia anterior da fiabilidade das pessoas com DID (Simdes &
Santos, 2016c) é reforcada no presente estudo, onde se constatam perspetivas
semelhantes entre pessoas idosas com DID e os seus cuidadores (formais e
informais), parecendo haver uma tendéncia ligeiramente superior para uma
perspetiva mais positiva pelos préprios quanto a sua prépria vida. A recolha de
informacgdo por uma estratégia multi-percetiva (Santos, 2020) acresce a necessidade
da criagdo de oportunidades de qualidade e quantidade na comunidade, e ndo em
ambientes segregados, para uma efetiva participacao de todos estes cidaddos (Santos,
2017) e fundamentados em planeamentos centrados na pessoa, e ndo nas instituicoes.

Esta mudancga implica uma nova perspetiva de capacitagdo de todas as pessoas,
em funcdo do seu escaldo etdrio, pelo que o foco deverd redirecionar-se para
competéncias e indicadores ao nivel dos dominios que as pessoas idosas com DID
parecem valorizar mais: Rela¢des Interpessoais, Bem-estar Fisico, Material e
Emocional. O Desenvolvimento Pessoal parece ser o dominio tendencialmente menos
valorizado, eventualmente por ser aquele onde se obtém os melhores reultados e,
portanto, considerados como adquiridos. Realce que a sistematizagdo do
comportamento adaptativo tem vindo a contribuir de forma significativa para o apoio
a funcionalidade (Santos, 2020). O bem-estar material e a autodeterminagdo sdo os
dominios associados a menores niveis de satisfacdo, e que exigem um novo
reposicionamento dos planeamentos educativos e ao longo da vida para
aprendizagens decisoras e diretamente relacionadas com a prépria autonomia
(Torres et al.,, 2022). A relevancia da percecao subjetiva das pessoas idosas com DID
(institucionalizadas) sobre as suas experiéncias de vida e necessidades individuais
parecem estar diretamente relacionadas com a qualidade de tratamento e apoio
recebido, na identificagdo dos dominios que os préprios valorizam e do grau de
satisfacdo dos participantes em relacdo a sua prépria QdV, bem como os que
gostariam de ver priorizados.

Os resultados obtidos permitem inferir a influéncia que determinadas varidveis
detém na aprendizagem ao longo da vida. As caracteristicas ambientais que
evidenciam deter maior impacto nos resultados da QdV sdo as circunstancias de vida
e as atividades diurnas, nomeadamente o local de residéncia (viver em casa propria
ou de familiares) e o emprego remunerado, relacionados a experiéncia de maior
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participacao social (e.g.: relagbes interpessoais, inclusdo social e direitos),
autodeterminacdo e bem-estar emocional. As redes sociais parecem mais pobres e
limitadas as pessoas com quem contactam no dia-a-dia (técnicos, colegas com DID ou
familiares). Viver de forma mais independente e ter um emprego em ambientes
comunitarios mostram estar francamente associados a melhoria dos resultados
pessoais nos dominios do desenvolvimento pessoal, autodeterminacdo e bem-estar
material. A institucionalizacao, por seu turno, parece explicar as maiores dificuldades
na inclusdo social, relagdes interpessoais e nos diversos papéis que a pessoa
desempenha (Simdes & Santos, 2013), nao oferecendo oportunidades suficientes
para a participacdo comunitaria (Hsieh et al, 2009). A tendéncia para a
superprotecao, expectativas limitadas e a desvalorizacdo das capacidades pessoais, e
desresponsabilizagdo das pessoas idosas condicionam e fomentam perfis mais
dependentes. De uma forma geral, a participacdo em ambientes comunitarios
evidencia favorecer uma melhor QdV, o que parece desafiar a (ainda) tendéncia para
a institucionalizacdo como resposta primaria para pessoas idosas, com e sem DID
(Pinheiro et al.,, 2018), ao invés de nos focarmos na gestdo dos apoios vs. resultados
pessoais e QdV (Santos, 2020): independéncia, participagdo social e bem-estar.

As caracteristicas pessoais com maior impacto na QdV dos idosos com DID
institucionalizados, distribuiem-se pelo diagndstico, as habilitacdes e o tipo de escola,
refletindo-se no menor indice de desenvolvimento pessoal (nas duas versdes da EPR),
afetando a (in)compatibilidade pessoa-ambiente (Simodes et al., 2017; Tassé et al,
2012). O género, apresentou menor impacto na QdV, apesar de alguma diferenciacao
no dominio das relagdes interpessoais, e na autodeterminacdo com valores
ligeiramente superiores por parte dos participantes do género masculino, parecendo
estar relacionados com a influéncia dos fatores envolvimentais (e.g.: valores culturais,
crengas) no desenvolvimento de competéncias adaptativas, uma vez que a cultura
parece “filtrar a influéncia do género na vivéncia de experiéncias de vida das pessoas
com DID”.

No sentido deste estudo fornecer algumas pistas para o ajustamento dos apoios e
intervencoes centrados na pessoa, é importante que a informacao sobre os resultados
pessoais e sobre a forma como a pessoa vé e quer ver a sua vida seja verdadeiramente
considerada, de forma a permitir agir a diferentes niveis, tal como referido ao longo
do trabalho. Num primeiro momento, e ao nivel do microssistema a identificacao dos
dominios considerados como mais relevantes e contribuidores para uma vida com
mais qualidade devera exigir a reflexdo sobre novos planeamentos individuais, com a
selecdo dos apoios ajustados para a autonomia, participacdo e vivéncia plena dos
direitos (Khoury & Sa-Neves, 2014; Luckasson & Schalock, 2015; Simdes, 2015) pelos
préprios. As organiza¢des devem atuar como pontes para a comunidade. A criagdo de
oportunidades e a promoc¢do de contextos mais ricos e estimulantes (Aguado et al,,
2012), parecem ser mais decisivos no empoderamento destas pessoas do que o seu
diagnostico (Santos, 2020), para um envelhecimento ativo e com mais éxito (Diaz &
Gomez, 2017) e para a prossecucdo dos direitos como qualquer cidadiao, em
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detrimento de se continuar a perspetivar estas pessoas como intervenientes passivos
e meros destinatarias de servicos (Navas et a., 2014).

A avaliacdo da QdV podera deter também um papel fundamental ao nivel da
reorganizac¢do das institui¢des e da sua articulagdo com a comunidade, baseando-se
as decisoOes dos servicos a prestar na mediacdo do acesso aos recursos comunitarios:
programas de educacdo/aquisicio de competéncias e servigos profissionais,
alojamento, experiéncias comunitarias e disponibilidade de transporte,
proporcionando oportunidades de participagdo social e autodeterminacao.

A monitorizacdo da qualidade das intervencdes é outro objetivo a implementar a
este nivel, orientando as decisdes institucionais (Heller & Caldwell, 2006). A provisdo
dos apoios deve ser equacionada na comunidade - de acordo com os resultados
encontrados e com a perceg¢do valorizativa das préprias pessoas, em detrimento dos
mesmos serem providenciados no mesmo local e num horario fixo e restritivo.

Finalmente, ao nivel do macrosistema todo este conjunto de dados pode
contribuir, com evidéncias, para novas politicas mais sustentaveis e que exigem maior
produtividade por parte de todos os intervenientes, favorecendo a participagao
conjunta de praticas profissionais, dindmicas organizacionais e politicas publicas
(Verdugo et al.,, 2009). Os interesses individuais ndo podem ficar submetidos as
decisdes administrativas das institui¢des (Khoury & Sa-Neves,2014), pelo que a sua
integracdo, contribuird para uma efetiva articulacdo entre politicas e necessidades
(Karr, 2011), em Portugal.

E neste ambito que o quadro concetual da QdV pretende: a mudanca de atitudes
face a populacdo com DID, baseada em novos conceitos e valores ajustados as suas
necessidades; fornecer uma linguagem comum que promova a equidade social destas
pessoas; preconizar uma mudan¢a na organizacdo e qualidade dos resultados a
alcancar; presumindo que os servigos e os apoios que estas pessoas recebem,

influenciam positivamente o seu bem-estar pessoal e qualidade de vida (Schalock et
al,, 2007b).

3.1 Limitacdes

Tal como qualquer estudo desta natureza, é possivel apontar algumas limitacdes:
a amostra de conveniéncia foi restrita a 166 adultos entre os 45 e os 68 anos pelo que
se recomenda mais estudos com amostras mais significativas, representativas e
estratificadas (incluindo pessoas idosas com DID com necessidades de apoios
significativas). Outra limitacdo sentida foi a eventual mudanca de opinido face ao
isolamento social imposto pelo periodo pandémico que de alguma forma podera ter
influenciado os resultados obtidos.

3.2 Recomendacgdes

Uma das mais valias deste estudo passa pela consideracdo da perspetiva subjetiva
das préprias pessoas idosas com DID, pelo que uma das recomendagdes passara por
estudos follow-up e que permitam a avaliacdo da eficacia das intervencgdes e dos
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apoios prestados, ao mesmo tempo que se monitorizam a aplicagdo dos planeamentos
centrados na pessoa. A comparacao com idosos tipicos é uma ideia a reter tentando
perceber as divergéncias (ou convergéncias) encontradas. A identificacio dos
desafios e de eventuais solu¢des para um envelhecimento mais ativo das pessoas com
DID é outro tépico que decorre deste estudo. Ainda a este nivel, e no contexto da
pessoa idosa com DID, devera ser dada uma atencdo particular ao conhecimento
sobre os efeitos da medicacdo créonica e do impacto de intervengdes nao-
farmacologicas ao longo da vida, tentando identificar-se pistas e estratégias
inovadoras visando um envelhecimento ativo e saudavel. A identificacao precoce de
doencas associadas ao envelhecimento (doenca de Alzheimer) carece também de
evidéncias. A andlise comparativa do financiamento em funcao das praticas atuais
(institucionalizadas) e de praticas assentes na provisdao de apoios na comunidade
(quando, onde e se necessarios) devera ser alvo de um estudo mais aprofundado. A
reflexdo para uma politica nacional que ndo fragmente os servicos em func¢do da idade
e/ou por tipo de perturbacdo/deficiéncia é emergente e ndo devera ser apenas
equacionada num momento tardio da vida da pessoa. Acreditando que os dados da
presente investigacdo podem ser uteis para todos os envolvidos nos diferentes niveis
de sistemas (e.g. educacdo, saude, servicos e familia), da vida das pessoas com DID,
recomendamos uma reflexdo sobre a releviancia que o diagnostico baseado
exclusivamente na avaliacao intelectual (valores obtidos pelo QI), ainda utilizado em
Portugal, pode deter no percurso de vida de qualquer pessoa, tal como o peso que a
resposta primdria de institucionalizacio ainda detém, relembrando sobre a
importancia do funcionamento independente, da equiparacdo de oportunidades e da
vida na comunidade, para uma vida com mais qualidade.

3.3 Implicagbes Praticas

Espera-se ter contribuido para uma maior compreensao e clarificacdo sobre a
necessidade de ouvir a voz das proprias pessoas com DID, de criar oportunidades na
e para a pratica na comunidade, pelo que os resultados obtidos devem ser utilizados
como pistas para interven¢cdes mais centradas na pessoa, num ajustamento da
natureza, frequéncia e intensidade de apoios e que respeitem os direitos
preconizados nos tratados internacionais e nos dispositivos juridicos nacionais,
contribuindo para a plena participacao e vivéncia dos direitos na pratica ao longo do
seu percurso de vida.

Ao nivel das praticas educativas e em consonancia com a legislacao atual (Decreto-
lei n254/2018), a educacdo inclusiva implica um processo continuo da melhoria das
escolas, devendo estas oferecer respostas de qualidade a todos os alunos, assentes na
equidade, inclusao e participagdo social. Neste sentido, consideramos que o construto
de QdV emerge como enquadramento para a reorganizacao das praticas educativas,
com foco na pessoa e nos multiplos aspetos da vida, comtemplados nas diversas
dimensdes do Modelo de QdV (Schalock & Verdugo, 2002), onde os respetivos
indicadores permitem identificar o que é valorizado pela pessoa que estd a ser
avaliada (percecdo individual), assumindo desta forma um papel preponderante na
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implementacdo dos programas educativos individuais, assim como na avalia¢do dos
resultados obtidos e da eficacia das praticas implementadas (Simdes & Santos, 2013).

Em termos praticos, a avaliacdo da QdV de criangas e jovens deve assentar nas
perce¢des multiplas, recolhendo-se informagdes do préprio aluno e dos cuidadores
significativos, uma vez que a recolha de diferentes pontos de vista sobre as
experiéncias e circunstancias de vida do aluno que esta a ser avaliado, permite ajustar
0s apoios para as reais necessidades, objetivos e preferéncias individuais, colocando
a pessoa apoiada no centro do processo de intervencdo. Para além disso, um plano
centrado na pessoa, com a selecao dos apoios adequados e individualizados, deve
ainda considerar todos os aspetos do curriculo de forma articulada, numa relacdo de
equilibrio entre a aquisicao de aptiddes académicas e competéncias funcionais para
a vida diaria (Santos, 2020) e que sejam uteis ao longo da vida, através de um
conjunto de atividades e estratégias que previligem o trabalho em grupo e de forma
cooperativa, ainteracdo social e o respeito pelas regras sociais, visando a otimizacao
do funcionamento independente, participacao social, responsabilidade pessoal e
social( Santos, 2020). Este processo deve ser realizado ao longo de todo o percurso
educativo, com base numa abordagem multinivel e flexivel do curriculo, envolvendo
os alunos em todos os momentos das decisdes que afetam a sua proépria vida e
ajudando-os na construgdo do seu projeto de vida, visando a otimizacdo do seu
desenvolvimento pessoal em plena participacado, capacitando-os para o exercicio da
autonomia, independéncia e autodeterminacdo, nas diferentes fases da vida. Por
conseguinte, é fundamental que as intervencdes educativas priorizem o
envolvimento e participagdo dos alunos, incentivando o desenvolvimento de aptidoes
que envolvam a resolucao de problemas, fazer escolhas e tomar decisdes, assim como
expressar preferéncias, desejos e estabelecer metas relevantes para si préprio e
concretiza-las, sendo esta uma questdao complexa, que deve comecar na escola e em
articulacdo com todos os intervenientes educativos e familia, utilizando estratégias
de interven¢do em contextos comunitarios diversificados e ao longo do tempo,
capacitando as criangas e jovens para se adaptarem com sucesso as exigéncias sociais
e insercao comunitaria, aumentando deste modo as possibilidades para uma vida
adulta mais independente, mais inclusiva e com maior qualidade.
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