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A investigacao-acdo no campo da Dificuldade Intelectual e
Desenvolvimental
Sofia Santos
Faculdade de Motricidade Humana
UIDEF - Instituto da Educacao
Universidade de Lisboa
sofiasantos@fmh.ulisboa.pt

Resumo: Este documento insere-se no ambito do Prémio Investigacdo Cientifica Dra. Maria
Lutegarda e tem como principal objetivo apresentar e descrever a investigagdo realizada no
ambito da Deficiéncia e Reabilitacdo, particularmente nos ultimos anos, bem como a
praticabilidade das evidéncias encontradas no campo especifico da Dificuldade Intelectual e
Desenvolvimental (DID). Todo o trabalho desenvolvido (investigagdo/publicacdes, lecionacgéo,
acOes de formacdo e comunicagdes) pretende a operacionalizacdo concreta dos direitos deste
subgrupo populacional, ao mesmo tempo que ao longo deste documento se faz um update das
evidéncias (conhecimento) ao nivel da DID, promovendo a mudanga quer na forma como se
perspetiva o cidaddo com DID (atitudes), quer na intervengdo (praticas), que se pretende
centrada na pessoa, com DID, para o combate a discriminacdo e promoc¢éo da igualdade de
oportunidades para a cidadania deste subgrupo. O objetivo futuro, e indo ao encontro do
Regulamento do Prémio de Investigacdo Cientifica Dra. Maria Lutegarda é continuar a promover
a incluséo social, autonomia e participagdo das pessoas [com DID] na comunidade (artigo 1.°,
ponto 3), mudando para atitudes positivas, procurando a igualdade de oportunidades das
pessoas com DID (artigo 1.°, ponto 4) e contribuindo para boas praticas e para uma vida com

mais qualidade (artigo 1.°, ponto 5).

Introducéo

Nos ultimos anos, assiste-se a varias reformulagdes no campo da Dificuldade Intelectual
e Desenvolvimental (DID) - termo proposto para substituir a (ex)Deficiéncia Mental, na
sua concetualizacéo e diagnostico, dada a compreensao “contextualizada da deficiéncia
no envolvimento e considerando a percecéo subjetiva das préprias pessoas com DID”
(Santos, 2019). A articulacdo entre escola/instituicdo, familia e universidade é um dos

requisitos no campo da DID, englobando as evidéncias cientificas e a ética profissional,
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padrdes elevados de qualidade e a consideracdo da pessoa com DID como agente

causal na sua propria vida.

Na ultima década, a candidata tem dedicado a sua vida académica (investigacéo,
lecionacgéo e transferéncia de conhecimento) a area da DID, em diferentes contextos e
areas de atuacao (educacéo e reabilitacéo). A parceria com a comunidade tem sido uma
mais-valia na criacdo de perguntas de partida, que pretendem ir ao encontro de
respostas societais reais e concretas, bem como na resolucdo de problemas ou na
reflexdo das orientagbes e operacionalizacdo dos modelos concetuais. A producéo
cientifica com aplicacao pratica, tem sido possivel e frutifera devido ao empenho e
colaboracéo com varias instituicbes do ensino superior e seus docentes (Universidades
Aveiro, Evora e Minho, Escola Superior de Castelo Branco, entre outras), com
instituicdes prestadoras de cuidados a nivel nacional (e.g.: APPACDM Lisboa e Ponte
de Lima, FENACERCI e associadas, entre outras), escolares, peritos nacionais e
internacionais (e.g.: Pedro Morato, Robert Schalock, Ruth Luckasson) e claro esta com
todos os alunos que de alguma forma sentem curiosidade em saber mais e querem
responder com mais qualidade aos desafios societais com quem se deparam na sua

atividade profissional (Reabilitacdo Psicomotora, Educacéo Especial).

A DID é um campo complexo e desafiante que continua a exigir novas evidéncias
para a mudanca de atitudes e praticas. Este relatorio, procura sintetizar ndo uma
investigacdo especifica, mas antes o conjunto de investigacdes desenvolvidas no campo
da DID a nivel nacional, especialmente nos ultimos 5 anos (2014-2019), com maior
visibilidade decorrente da publicacdo nacional e internacional, razao pela qual serdo
estes os mais citados, apresentando e refletindo sobre as tendéncias mais atuais e nos
mais variados contextos e nunca desmerecendo a investigacao internacional ou outra(s)
nacional(is). Os mais diversos artigos mencionados ao longo do trabalho, e visiveis na
listagem final de referéncias, estdo, na sua maioria, em formato de open access, sendo
possivel a sua leitura on line. Este documento, e por se tratar de um resumo da atividade
e contribuicdo da candidata no plano educativo e reabilitativo nacional, ndo se encontra

publicado.



Partindo da proposta de mudanca de terminologia e de uma breve
contextualizacdo do constructo de DID, aborda-se a nova designacéo proposta a nivel
nacional, e os trés critérios para o diagnostico, para a melhor compreensdo da sua
interrelacdo, com especial incidéncia na avaliacdo adaptativa e dos apoios, aos quais a
candidata se tem dedicado. A nova abordagem a classificacdo, com base na intensidade
dos apoios, bem como o perfil executivo, psicomotor e pratico das pessoas com DID,
serdo também abordados, ndo apenas no sentido da revisdo da literatura, mas
principalmente com base nos contributos e evidéncias decorrentes da investigacao da
candidata. A questédo da farmacologia e o envelhecimento psicomotor das pessoas com
DID também seré abordado, bem como as atitudes e os direitos das pessoas com DID,
acrescentando-se a educacdo e intervencdo com este subgrupo populacional. Este
conjunto de teméticas esta agrupado pelos trés vetores referidos no Regulamento do

Prémio, pelo que:

= aprimeira parte esta mais focada para a promoc&o da autonomia e participacao social
de pessoas com DID apresentando-se a proposta da renomeacéo da terminologia, a
investigacdo no ambito do critério do comportamento adaptativo (CA) que em
Portugal ainda ndo € devidamente considerado — desde a validacdo de um
instrumento de avaliacdo até ao estabelecimento do perfil adaptativo e psicomotor
das pessoas com DID (desde a infancia a idade sénior) e a reflexdo sobre a sua
integracao nos programas de intervengéao e reabilitagédo; o objetivo prende-se com a
caracterizacao do perfil da pessoa com DID e a sua avaliacdo nos mais diferentes

contextos visando a funcionalidade e participacéo social;

* a segunda parte centra-se na analise das atitudes da populacdo em geral face as
pessoas com DID, tentando identificar linhas de orientacéo para a implementacéo de
programas para a mudanca positiva e baseada no reconhecimento que as pessoas
com DID também tem capacidades, a0 mesmo tempo que se real¢a o ajustamento
da provisdo de apoios e medidas para a menor expressao das dificuldades e da
interacdo de qualidade com o meio, para uma vida com qualidade; e

» finalmente, a terceira parte mais focada na investigacdo ao nivel da educacao e

intervencdo com as pessoas com DID.






A capacitacdo das pessoas com DID para a participagcéo social
da Deficiéncia Mental para a Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

A nomeacdo de uma perturbacdo formata a sua compreensdo e as diferentes
interpretacbes da mesma e repercutem-se nas percecgoes, expectativas e atitudes sociais
(Bach, 2009), ndo sendo meramente uma questao no papel. A terminologia associada a
DID tem variado ao longo do tempo e entre culturas, decorrente da instabilidade do
significado social atribuido a “deficiéncia” resultante da transformagao sociocultural
(Brown e Radford, 2009) em Portugal. Os termos utilizados ao longo do tempo apesar de
pertinentes a data da sua nomeacao foram evoluindo (com a ciéncia, linguagem e valores
culturais) tornando-se estigmatizantes e desatualizados (Santos, 2019), sendo que
apenas no inicio do século XX, se enfatizam critérios objetivos, ocorrendo a introducao

do duplo critério psicométrico e adaptativo.

Com base nas alteragbes na definicAho e compreensdo da perturbacao,
acompanhada pela mudanca de paradigma pretendia-se a renomeacdo da entéo
deficiéncia mental para uma terminologia mais consistente, cientifica e menos
estigmatizante (Santos e Morato, 2012a), mas que ainda ndo encontrou consenso no
nosso pais (Santos, 2010b, 2019). A mudanca internacional pareceu ter sido consensual
e “facil” assumindo-se a nova designacéo de intellectual disability (Schalock et al., 2007)
em detrimento da anterior mental retardation. Outros paises, onde a lingua inglesa néao
€ a lingua materna, optaram por discapacidad intelectual no Chile e em Espanha
(Ministério de Educacao Chile, 2010; Verdugo, 2003) e disabilita intelectual em Italia
(Bertelli, 2013). O Brasil assumiu o intelectual, mas manteve o termo médico-clinico de
deficiéncia (Sassaki, 2005). Em Portugal, € ainda visivel a dispersédo terminolégica:
deficiéncia mental, deficiéncia intelectual, perturbacéo intelectual e desenvolvimental
(American Psychiatric Association [APA], 2013), incapacidade intelectual (Sanches-

Ferreira, Lopes-dos-Santos e Santos, 2012), entre outras.

A ideia da especificidade do termo, permitindo a diferenciacdo dos outros
diagnadsticos, decorrente das evidéncias cientificas e na tentativa de minimizar o estigma
associado a deficiéncia, levou a proposta da nova designacao no inicio do século XXI de

Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (Morato e Santos, 2007; Santos e Morato,



2012a). Este novo nome, baseado nas assuncdes concetuais (Schalock et al., 2007) e
praticas (Morato e Santos, 2012) mais atuais, pretende uma maior especificacéo,
uniformizagéo e consisténcia de utilizacdo nos diferentes campos de atuacao e ramos
profissionais, num ambiente de dignidade e capacitacdo, pressupondo o ajustamento de
apoios para uma visdo mais funcional e participada, sem a estigmatizacdo de uma

terminologia baseada nos défices (Morato e Santos, 2012; Santos e Morato, 2012a).

Em 2007, Miranda Correia avangcou com o termo discapacidade, para substituir o
termo clinico e estigmatizante, do ponto de vista social, de deficiéncia, mas parece nao
ter sido reconhecido. Neste sentido, sugere-se o termo Dificuldade (Morato e Santos,
2012; Santos e Morato, 2012a), na mesma linha das dificuldades de aprendizagem (no
original, learning disabilities — pelo que se questiona a ndo coeréncia nas traducdes) que
acarreta uma expectativa mais positiva, passivel de aprendizagem , descentrando-se do
foco exclusivo nos défices e no modelo psicométrico, e redirecionando-se para a
possibilidade de progresso e evolucdo, destacando o papel que 0s apoios como
mediadores, e o envolvimento (Santos e Morato, 2012f) detém para a qualidade de
relacdo entre pessoa e contexto (Morato e Santos, 2012; Santos e Morato, 2012a). Desta
forma, afastamo-nos da irrecuperabilidade e imutabilidade inerente a avaliacéo

psicométrica, onde o sujeito parecia deter as culpas das suas limitacdes.

O termo intelectual, para substituir o anterior mental, pareceu ser de facil aceitacdo e
mais objetivo dadas as criticas que vinham a ser feitas a avaliacdo da mente sabendo-
se, atualmente, que os instrumentos utilizados na avaliacdo psicométrica envolvem
fatores intelectuais especificos (Morato e Santos, 2012). O facto de se associar o
desenvolvimental ou de desenvolvimento pressupde a relagdo com o envolvimento e ao
longo do periodo de desenvolvimento (Santos e Morato, 2012a). E neste paradigma
relativista e desenvolvimentalista que a nova terminologia se insere, visando a mudanca
de atitudes para ndo s6 uma maior adequacao e diversidade de apoios, como também
para a criacdo de oportunidades na comunidade, visando um desempenho funcional de
maior qualidade na adaptacéo as exigéncias do contexto, que pressupde, logo a partida,
a mudanca para uma sociedade inclusiva, respeitadora dos direitos de todos e onde
todos podem, de diferentes formas, assumir o seu papel de cidadédo, com base nas suas

capacidades e talentos.



A nova terminologia de DID assenta entdo numa visao socioecoldgica que da enfase
ao aumento da construcado social e do impacto que as atitudes, papéis e politicas sociais
tém na vida das pessoas com DID e na multidimensionalidade do seu funcionamento,
em plena interacdo com as exigéncias do envolvimento, ndo a reduzindo apenas ao seu
diagnostico. A ideia da compreensédo da pessoa com DID a luz da sua diversidade de
caracteristicas (incluindo também as capacidades) contextualizadas no seu
envolvimento e de acordo com o escaldo etério, exige uma nova reflexado sobre quais os

mediadores de uma relagéo de qualidade.
A Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental e o seu diagnostico

Apesar da diversidade de nomenclatura, a definicdo atual de DID parece ter sido aceite,
jogando com a avaliacdo dos critérios intelectuais e adaptativos, cujas limitagdes, dois
desvios-padréo abaixo da média, se expressam nas competéncias concetuais, praticas
e sociais antes dos 18 anos (Schalock et al., 2012), durante o periodo desenvolvimental
(APA, 2013). A palavra chave desta definicdo, e ao contrario do que se possa
imediatamente apontar ndo sdo as limitacbes, mas a sua expressao contextual, com
repercussdes na (in)visibilidade da pessoa com DID (Santos, 2019). A nova
concetualizacao redireciona o seu foco para a interacdo, que se pretende de qualidade,
entre a pessoa e 0 seu contexto (Santos e Morato, 2012a,e) e que se traduz em
limitagdes funcionais, destacando que a provisao de apoios adequados pode reforcar a
funcionalidade do individuo, e a sua QdV (Schalock et al., 2012; Thompson et al., 2009).

Neste momento, a investigadora € uma das consultoras internacionais do proximo
manual da American Association of Intellectual and Developmental Disability, com
participacao ativa na conceptualizacédo do constructo da DID e do paradigma subjacente
as boas praticas, e cuja publicacdo estara prevista para 2021-22.

Em seguida, e apesar do foco maior da candidata no constructo adaptativo, serao
explicitados os 3 critérios formais de diagndstico, para uma compreenséo global, e a

forma como se tem contribuido para a mudanca.



Critério ldade

O critério da idade de diagndstico, tem também sido alvo de reflexdo e criticas, dada a
diversidade de sistemas organizacionais e dos valores socioeconomicos a nivel mundial,
debatendo-se neste momento quais os limites que devem ser considerados uma vez que
as evidéncias apontam para a continuacdo do desenvolvimento (intelectual, social...)
além dos 18 anos (Santos, 2019). Por motivos de acordos de confidencialidade, ndo se
poderédo especificar as mais recentes consideracdes, mas este é um dos temas que mais
debate tem gerado.

Critério inteligéncia

A inteligéncia, apesar de ainda hoje a sua definicdo e compreenséo nao ser consensual,
€ responsavel pela variacdo do desempenho cognitivo, e tem assumido, ao longo do
tempo, o papel principal e exclusivo no diagndstico de DID, apesar de criticas a avaliacao
nao ecoldgica dos seus efeitos na vida diaria, baseando-se apenas no valor do quociente
de inteligéncia (QI=relacdo entre idade mental e cronoldgica, multiplicado por 100), cujos
itens tem atuado com preditores do desempenho académico (Harris e Greenspan, 2016).
Para os autores, a utilizacdo da idade mental, e da sua imutabilidade, provocou o
diagndstico de muitos falsos positivos, sugerindo a interpretacdo no “z-score” que indica
a distancia a que a pessoa se encontra da média da amostra. Esta mudanca decorre da
ideia que a confianca exclusiva numa medida (de QI) Unica parece ignorar algumas areas
relevantes das capacidades intelectuais e da multiplicidade de inteligéncias,
constatando-se a necessidade de se avaliar a (relagdo da) pessoa no seu envolvimento
(Chagas e Santos, 2018; Tassé et al., 2012), ndo se podendo inferir que duas pessoas

com o mesmo valor de QI e diagndstico de DID sejam “iguais” (Morato e Santos, 2012).

7

A homogeneizacdo do perfil cognitivo pelo QI ndo é suficiente preditor das
diferencas de aptiddes e do desempenho intelectual das pessoas com DID (Morato e
Santos, 2012), tendendo a desconsiderarem-se as diferencas qualitativas e contextuais
entre pessoas com 0s mesmos valores de QI, dada a sua inutilidade préatico-pedagdgica
(Nihira, 2012; Santos e Morato, 2012f). Face a diversidade e especificidade fenotipica e
comportamental das pessoas com DID, Dias e Santos (2016) equacionaram a utilizacao

de medidas nado-cognitivas para a avaliagdo psicométrica de criancas com DID, no



sentido de reduzir o impacto das limitacées na linguagem, tendencialmente apresentadas
pelas pessoas com DID. As autoras constataram que as criancas com DID apresentam
dificuldades em tarefas verbais e visuoespaciais, 0 que condiciona ainda mais o
desempenho nos testes psicométricos tradicionais contrastando com a melhor prestacao
(se bem que inferior a média) em tarefas que envolvam habilidades visuais e ndo-verbais.
Esta € uma prética que tem merecido alguma atencéo estando a ser implementada em

varios locais de prestacao de apoios, nos setores publicos e privado.

Neste sentido, havia necessidade de complementar a avaliagdo da inteligéncia
com as medidas adaptativas (Santos e Morato, 2012b,c), ndo se podendo reduzir a DID
a um numero (Schalock et al., 2012). O diagnostico de DID, a nivel nacional, e pela
inexisténcia de instrumentos adaptativos validados, era feito ou com recurso apenas a
avaliacao da inteligéncia (Ql), sendo que mais recentemente se comecou a introduzir ou
versdes adaptativas “meramente” traduzidas (Santos, Morato e Luckasson, 2014), mas
nao contextualizadas, o que por si sO, questiona a validade dos atuais diagndsticos e
decisbes adotadas (Santos, 2019). Um bom exemplo ocorreu nos EUA com a “quase”
extingdo do diagnostico de “deficiéncia mental ligeira” depois da aplicacdo de

instrumentos adaptativos (MacMillan, Siperstein e Gresham, 1996).

Dias e Santos (2016) relembram que algumas competéncias intelectuais parecem
estar mais relacionadas com as competéncias adaptativas pelo que Santos (2019) reflete
sobre a relagcéo entre inteligéncia e CA, o seu papel no funcionamento humano e a sua

influéncia no diagndstico de DID (Tassé, Luckasson e Schalock, 2016).
Critério Comportamento Adaptativo

A nivel nacional, o estudo das limitacfes cognitivas e da avaliacdo psicométrica tem sido
bastante aplicado ao longo do tempo, sendo que apenas a partir de 1999 (Santos, 1999)
se comeca a estudar de forma aprofundada o “outro” critério de diagnéstico — o CA. Ao
longo do tempo, é possivel constatar a diversidade na terminologia utilizada (e.g.:
maturidade social, competéncia social), bem como na conceptualizacdo do constructo
(Santos, 2019), que apenas recentemente tem assumido a interdependéncia e 0 mesmo
peso no diagnostico da DID (Tassé et al., 2012). A analise do perfil adaptativo acarreta

a contextualizacdo da pessoa com DID no seu envolvimento e no novo paradigma o CA



edifica-se como um constructo-critério pratico-concreto ao nivel da independéncia,

responsabilidade pessoal e social (Santos e Morato, 2016).

O CA é um constructo multidimensional influenciado pelo contexto definido por
Santos e Morato (2012b, p. 28) como “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 adaptacdo as expectativas socioculturais e etarias vigentes, e que implicam o
assumir do papel de membro ativo na comunidade onde o individuo se insere”. O CA,
além de critério de diagndstico de DID e de componente do funcionamento humano,
desempenha um papel fundamental no desenvolvimento de programas para a
funcionalidade e mesmo para a classificagdo ao nivel de severidade que pela primeira
vez (Santos, 2019) deixa cair a exclusividade das limitagdes intelectuais para se basear
nas limitac6es adaptativas (APA, 2013; Santos, 2019).

O impacto que uma decisdo ao nivel do diagndéstico pode deter na vida de qualquer
pessoa exige a utilizacdo de instrumentos validados e adaptados as culturas de cada
pais, pelo que Nihira (2012) refere a proliferacdo de escalas adaptativas a partir da
década de 20, sendo que apenas em 1992 se identificam as 10 areas adaptativas
(Luckasson et al., 1992). Portugal constata a inexisténcia de uma medida desta natureza
a nivel nacional (Santos, 1999), cuja validacdo apenas viria mais tarde, confirmando-se
a estrutura tripartida (Santos et al., 2014).

A avaliacéo adaptativa

Decorrente da sua definicdo, o diagnostico de DID parece entdo ndo se encerrar na
avaliacao intelectual, devendo ser complementado pela avaliacdo adaptativa, cujos
valores de corte devem ser obtidos por instrumentos validados (Santos et al., 2014). O
perfil adaptativo implica a tipicidade dos comportamentos (Santos, 2003) e nao o
desempenho maximo (Luckasson e Schalock, 2012), de acordo com o escaldo etario (vs.
idade mental), as expectativas culturais e envolvendo as oportunidades de participacéo
(Santos e Morato, 2012a,f). O aparecimento e desenvolvimento de instrumentos de
avaliacdo do CA, deveu-se a necessidade de encontrar uma estabilidade entre a validade

ambiental e especificidade individual, vendo o individuo como um todo e ndo somente
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pelo seu QI, dado os testes psicométricos restringirem o campo de desempenho e de

resposta quanto a avaliacdo do sujeito (Roque e Santos, 2012).

O CA permitindo uma maior versatilidade, dado ser capaz de se adaptar a diversos
cenarios e tempos (Nihira, 2012), despoletou a reflexdo critica sobre o constructo
adaptativo também em Portugal (Santos, 2019), visivel ao nivel de estudos de validac&o
dos instrumentos para as pessoas com DID, resultantes da analise extensiva da literatura
sobre: escalas existentes, consideragdo dos valores socioculturais nacionais,
necessidade de evidéncias sobre as propriedades psicométricas e estrutura/hierarquia
fatorial, para a obtencao de um perfil individual contextualizado (Chagas e Santos, 2018;
Santos et al., 2014)... Desta revisdo foi selecionada a Adaptive Behavior Scale
Residential-Community (Lambert, Nihira e Leland, 1993) para ser traduzida e analisada
a sua potencialidade de aplicacdo em Portugal (Santos et al., 2014). Este investimento
consagra-se com a Vvalidacdo da primeira versdo Portuguesa da Escala de
Comportamento Adaptativo (ECAP — Santos et al., 2014), devendo o avaliador, de
acordo com os autores, certificar-se de quem serd o melhor respondente que deve
conhecer bem a pessoa a avaliar. A ECAP pode ser aplicada ou por observacéao direta

ou sob a forma de entrevista.

A ECAP, tal como a verséo original, é constituida por um conjunto de indicadores
de diferentes dominios de funcionamento diario, organizados de acordo com a sequéncia
desenvolvimental (Santos e Morato, 2012g; Santos et al., 2014). A escala pretende
avaliar a capacidade de adaptacdo ao envolvimento de pessoas com e sem DID, entre
0s 6 e 0s 60 anos, dividindo-se em duas partes (Santos e Morato, 2012b,c; Santos et al.,
2014). A primeira parte avalia o funcionamento independente e responsabilidade através
de 10 dominios: autonomia, desenvolvimento fisico, atividade econdmica,
desenvolvimento da linguagem, niameros e tempo, atividade doméstica, atividade pré-
profissional, personalidade, responsabilidade e socializa¢do (Santos e Morato, 2012b,c;
Santos et al., 2014). Nesta parte, e de acordo com o0s autores, 0s itens sao cotados
assinalando o nivel de desempenho mais complexo ou de forma dicotdmica (sim/n&o)
gue corresponde a 0 e a 1 pontos, somando-se 0s pontos para a obtencédo do valor total

de cada dominio.
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A segunda parte avalia os desajustamentos através de 8 dominios: comportamento
social, conformidade, merecedor de confianca, comportamento estereotipado e
hiperativo, comportamento sexual, comportamento autoabusivo, ajustamento social e
comportamento interpessoal perturbado (Santos e Morato, 2012b,c; Santos et al., 2014).
Nesta parte, os itens sdo cotados de acordo com a frequéncia dos comportamentos (i.e.,
O=nunca; 1=ocasionalmente; 2=frequentemente). Existem ainda cinco fatores:
autossuficiéncia pessoal, autossuficiéncia na comunidade; responsabilidade pessoal e
social; ajustamento pessoal e ajustamento social (Santos e Morato, 2012b,c).

A validade de conteudo da ECAP foi confirmada depois de uma analise intensiva
da literatura e por acordo de peritos que consideraram todos os itens relevantes, tendo-
se reformulado alguns e introduzido outros (Santos et al., 2014). A estabilidade temporal
(técnica do teste-reteste) com o rho de Pearson a variar entre .46 e .96 e a consisténcia
interna pelo alpha de Cronbach cujos valores variaram entre .81 e .90, confirmaram a
fiabilidade (Santos, 2014; Santos et al., 2014). A analise fatorial da ECAP parece
corroborar a multidimensionalidade do constructo, com a identificacdo de uma solucéo
tri-fatorial, verificando-se relagdes fortes entre as competéncias adaptativas (.53>r<.90)
e fracas entre as competéncias adaptativas e os desajustamentos, parecendo corroborar
a distincdo conceptual entre os dois constructos (Santos et al., 2014). A ECAP permitiu
diferenciar pessoas com e sem DID (Santos, 2014; Santos et al., 2014), estabelecendo

o perfil adaptativo, que sera abordado na caracterizacao das pessoas com DID.

A primeira parte da ECAP (Santos e Morato, 2012a,c; Santos et al., 2014) distingue
pessoas com e sem DID e apresenta propriedades psicométricas confirmadas (Santos,
2014; Santos et al., 2014). A parte 1l da ECAP nédo apresentou valores aceitaveis do
ponto de vista psicométrico atuando mais como itens suplementares (Santos, 2019).
Apesar da sua ainda recente aplicacdo na pratica, e com base na experiéncia prética
comunitéria, neste momento, sente-se a necessidade da sua atualizacdo, existindo
guestdes que deverao ser incluidas numa versao mais moderna da ECAP — credulidade,
vulnerabilidade social para a prevencao da exploracado/abuso. Esta questao ainda parece
deter pouco impacto em Portugal, dadas as taxas elevadas de institucionalizacdo e
portanto, protetoras, mas que de acordo com 0s principios e paradigmas atuais deve dar

lugar a inclusdo das pessoas com DID em meios sociais ndo protegidos, pelo que a
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compreensao e descodificacdo social deve ser reforcada. O CA tem vindo a ser utilizado
a diferentes niveis pelo que em seguida, se resumem o0s principais contributos em

diferentes contextos.

Ao longo de toda a investigacdo na area h4 a destacar a parceria com as
instituicbes, e mais recentemente, com as escolas, na compreensdo da filosofia
adaptativa e da sua mais-valia em programas para pessoas com DID. A disponibilizacéo
da ECAP a nivel nacional é um facto, bem como as formagBes na area e as
comunicagdes que surgem a convite, ficando-se com a ideia de dever (quase) cumprido,
contribuindo para: 1) o estabelecimento do perfil individual das pessoas com DID, 2) a
maior sistematizacdo de intervencdes funcionais (casa, escola, instituicdo,
comunidade...), 3) a avaliagdo da eficacia dos apoios, 4) a monitorizacdo dos processos
no ambito da certificacéo da qualidade, e 5) na maior funcionalidade e participacao das

pessoas com DID.
O comportamento adaptativo na politica

Nos ultimos 10 anos, a ECAP tem sido utilizada néo s6 a nivel institucional para efeitos
de planeamento, como tem conhecido um interesse crescente a nivel politico. Nos
Acores, apo6s a publicacdo do Despacho Normativo n.° 46/2016 de 30 de dezembro (que
fixa os termos e valores que definem as prestaces pecuniarias devidas as instituicdes
pelos servigos prestados na valéncia de Lar Residencial para Pessoas com Deficiéncia
no ambito dos contratos de cooperagdo — valor cliente) foi publicado o Despacho
Normativo n.° 7/2019 de 14 de fevereiro, que os determina na valéncia de Centro de
Atividades Ocupacionais. O Diploma entre outras consideragdes refere: “(...) 0 consenso
entre os varios técnicos das Instituices da Regido, quando da definicdo dos termos do
financiamento da resposta Lar Residencial, de que a Escala de Comportamento
Adaptativo ja validada para a populacdo portuguesa € o instrumento mais adequado para
afericdo do grau de dependéncia referido no ponto anterior, nomeadamente o fator auto

suficiéncia pessoal” (...).

Esta influéncia na politica também se faz refletir no campo educativo, auxiliando
na resposta as necessidades de alunos com DID, focando-se na funcionalidade (e.qg.:

Portaria n.° 201-C/2015), sucesso académico com conteldos significativos (Santos e
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Morato, 2016) e alinhando-se com o perfil dos alunos a saida da escolaridade obrigatéria
(Despacho n.° 6478/2017).

Comportamento adaptativo na educacao

A importancia do CA no curriculo académico de criancas e adolescentes com DID parece
estar evidente com 0s mais recentes normativos, auxiliando na resposta as necessidades
de alunos com DID. J4 em 2014, Santos referia a relevancia e maior flexibilidade de
competéncias académico-funcionais significativas com transfer para a vida diaria,
enfatizando a componente adaptativa. A autora reporta a complexidade curricular
organizada por conteudos mais complexos e apelando ao raciocinio abstrato em
detrimento de conhecimentos funcionais, para uma relacdo de qualidade com as
exigéncias da vida comunitaria. Em 2016, Santos e Morato, analisam as competéncias
adaptativas de jovens entre 0os 16 e 18 anos com DID institucionalizados e sem DID na
escola regular, e constatam a relevancia do CA, reforcando a sua introducdo nos

programas educativos.

A funcionalidade e a capacidade de adaptagcdo ao contexto, enquanto
compreensao contextualizada da pessoa, parece alinhar-se com o design de curriculos
centrados em conteudos com significado, utilidade e de transfer imediato para a vida
diaria (Santos, 2019). Resultante quer dos resultados obtidos nestes estudos, quer na
andlise dos mais recentes normativos e da proximidade & pratica, parece poder-se inferir
a necessidade de se refletir sobre os contetidos académicos que deverao ser priorizados
pela sua utilidade imediata, caracterizando-se por ser funcionais, adaptativos e
significativos para um desenvolvimento contextualizado e que, a nivel escolar, permita a

transicdo para a vida ativa e adulta e participacdo social.
Comportamento adaptativo em contexto clinico

De acordo com as formacdes feitas em contexto hospitalar (e.g.: Santos, 2015) a ECAP,
apesar da sua pertinéncia, distingue-se pela sua abrangéncia o que implica algum tempo
para a sua aplicacdo, que parece ndo ser exequivel para uma consulta de 15 a 20
minutos. Além disso, ha necessidade de analise fatoriais mais aprofundadas sobre a
estrutura fatorial, bem como sobre outras propriedades como a sensibilidade e a

especificidade, e o estabelecimento de valores de corte especificos (que nao se
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pretendem que sejam estaticos ou inflexiveis) e ndo apenas baseados na quantificacéo
do erro na comparacdo com o0s pares normativos (Chagas e Santos, 2018). Neste
momento, a ECAP é mais utilizada para efeitos de planificacdo do que para diagndéstico,
estando a iniciar-se (tendo-se ja obtida a autoriza¢ao), o estudo da mais recente escala

adaptativa exclusivamente para efeitos de diagndéstico (Chagas e Santos, 2018).

As questbes a que se tem tentado responder nos ultimos anos, ao nivel da
interpretacdo e contextualizacdo adaptativa da pessoa com DID, envolvem (Santos,
2019): recomendacdes baseadas em evidéncias adaptativas e funcionais para a
implementacéo de boas praticas pelos prestadores de cuidados (e.g.: pais, professores,
psicomotricistas, entre outros); priorizacdo de competéncias e conteudos em percursos
diferenciados e de acordo com as caracteristicas individuais e valores socioculturais;
sugestdes no ambito das adaptacdes organizativas (instituicdes e sistema educativo) e
medidas educativas a adotar refletindo sobre a funcionalidade das aprendizagens nas

préticas inclusivas (Santos e Gomes, 2016).
Comportamento adaptativo na reabilitacéo

E na concecdo multidimensional da pessoa (com e sem) DID, que as informacgdes
adaptativas assumem relevo para o desenvolvimento de um plano individual adequado
as caracteristicas, necessidades e desejos do individuo, na sua contextualizacéo
comunitéria e nas atividades de vida diaria tipicos, visando uma maior autonomia,
participagao social e uma vida com qualidade. O perfil de funcionalidade deve ser feito
através das avaliacGes individuais e contextualizadas para registos fidedignos das
caracteristicas das pessoas com DID (i.e.: competéncias e limitacdes), com
repercussdes ao nivel da gestdo, planeamento e implementacdo de estratégias de

sSucesso nos servigos e apoios habitualmente oferecidos a esta subgrupo populacional.

O CA realgca a promocgéao da cidadania e a qualidade (do acesso) das respostas
sociais (Moniz, 2007) para a QdV deste subgrupo. As medidas adaptativas devem ser
adotadas nos programas de desenvolvimento pessoal, 0 que conduz a necessidade de
uma atencao particular no ambito da analise da estrutura fatorial do CA, validacdo de

instrumentos de avaliacédo e sua integracdo em programas de intervencao e educagao.
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A classificacdo da Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

Em Portugal, a diversidade funcional tem desafiado todos os profissionais, ndo s6 no
ambito da avaliacdo — ndo havendo instrumentos validados que reflitam a identidade
linguistica-cultural Santos, 2017a; Santos et al., 2014), como da intervencao e no design
de programas individualizados que tendem a nao ser monitorizados (Santos e Gomes,
2016), etc.. As diferencas no desenvolvimento individual resultam de variagcdes dos
padrées de troca social (Verissimo e Santos, 2008), advogando-se que ndo séo as
diferencas qualitativas e quantitativas “ligeiras, moderadas, severas e profundas”, que
diferenciam os sujeitos, mas antes o tipo de apoio que cada um necessita para o

desempenho pessoal e social diario (Schalock et al., 2012).

Os apoios sdo definidos como recursos e estratégias que visam promover o
desenvolvimento individual, considerando os interesses e 0 bem-estar pessoal e visando
a (maior) participacdo da pessoa nas atividades diarias tipicas (Thompson et al., 2009),
constituindo como que uma ponte entre o funcionamento presente e o funcionamento
desejavel (Simbes e Santos, 2017, 2018), caracterizando-se por serem “externos” a
pessoa, dindmicos e mutaveis consoante as necessidades e periodos de
desenvolvimento, podendo variar ao longo do tempo. Estes valores identificativos da

necessidade de apoios poderiam ajudar a maior transparéncia da alocacdo de recursos.

A intensidade do papel mediador dos apoios e respetiva classificacdo baseia-se
no tipo, frequéncia e tempo diario do apoio que a pessoa precisa (Thompson et al., 2009):
apoios intermitentes necessarios apenas esporadicamente; apoios limitados em
momentos criticos, e mais intensos que 0s anteriores; apoios extensivos frequentes e
diarios com especial incidéncia em alguns contextos especificos sem um limite temporal
para a sua remocao; e, finalmente, apoios pervasivos/permanentes de alta intensidade
e aplicados em todos os contextos onde a pessoa se insere. Tal como no caso da
mudanca de terminologia, também este sistema se revela como inovador e menos
estigmatizante, estipulando que a diferenciacéo resulta da diversidade do perfil de
apoios, pelo que ndo devem ser providenciados apenas pela existéncia do diagndstico,

mas antes pelas reais necessidades de ajustamento ao meio e as atividades diarias.
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E interessante realcar que a classificacdo por nivel de deficiéncia tendera para
planeamentos centrados nas limitacdes e a por necessidade de apoios focar-se-a na
pessoa e nos apoios necessarios para a funcionalidade e participacdo social. Neste
contexto, foram entdo desenvolvidos varios estudos no ambito da conceptualizagdo dos
apoios (Santos e Morato, 2008), da validacdo de instrumentos de avaliacdo (Santos et
al., 2008, 2009), e da intervencgao psicomotora como apoio na capacitacao das pessoas
com DID (Freitas e Santos, 2018; Valente, Santos e Morato, 2012).

Neste sentido, Santos e Morato (2008) relacionaram do ponto de vista te6rico o
alinhamento entre os constructos DID, CA e apoios, para em consonancia com
Thompson et al., (2009) sugerirem quatro etapas fundamentais para um plano de apoios
individualizado (Santos, 2019%): 1) Identificacdo dos Objetivos e Experiéncias de Vida
Desejaveis e das areas prioritarias na intervencao, centrando a abordagem na pessoa
gue deve assumir o papel ativo e de controlo pela e na sua prépria vida (e.g.: tipo de
atividades que deseja manter, escolha do estilo de vida), a participacao da familia/amigos
e da comunidade e na criacdo de estratégias e experiéncias agradaveis; 2) Determinacéo
do Padrao e Intensidade dos Apoios visando melhorar a qualidade de relacdo da pessoa
com o envolvimento e ndo se centrando somente nas limitacdes — a questao passa por
responder a: qual(is) o(s) apoio(s) a oferecer para que a pessoa com DID possa participar
em atividades diarias (em diferentes contextos) em detrimento da eterna concecdo que
a pessoa com DID nao ird conseguir fazer este tipo de tarefas e por isso, este tipo de
guestdes nao se aplica; 3) Desenvolvimento do Plano Individualizado combinando as
informacgdes que se tém sobre a pessoa (i.e.: capacidades e necessidades, interesses e
preferéncias; contextos e atividades; recursos e resultados pessoais); e 4) a Comparacao
dos resultados com apoio vs. resultados desejados e que implica a identificacdo das
barreiras na implementacao e aquisicdo dos resultados antecipados, a introducdo de
estratégias de promocéo das alteragBes do estilo de vida e a monitorizacdo de todo o

processo: Até que ponto as experiéncias e objetivos de vida estdo a ser concretizados?

1 Este paragrafo foi citado de Santos, S. (2019). Como lidar com a Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental. Flora
Edicdes mas até a data da elaboracdo e entrega deste documento o livro apesar de publicado ainda néo esta
disponivel pelo que néo se colocou a respetiva pagina de citagdo
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Até que ponto as experiéncias e objetivos de vida continuam relevantes? Até que ponto

o Plano de Apoios Individualizado foi implementado?”

Tentando responder as varias questbes, em 2008 e 2009, Santos e 0S seus
colaboradores iniciaram o estudo das propriedades psicométricas da versao Portuguesa
da Escala de Intensidade de Apoios (EIA). Desta forma, e ap0s a autorizacédo dos autores
originais, a traducdo e adaptacdo da escala foi iniciada, para em seguida a verséo
traduzida ser alvo de uma retro-traducédo e submetida a um processo de analise por
varios peritos sobre a relevancia dos itens. Obtido o consenso dos peritos, apés
sugestdes de reformulacdes, a EIA foi aplicada a 142 participantes entre 0os 16 e 56 anos
com DID, e analisou-se a fiabilidade e a validade de constructo. A consisténcia interna
da EIA foi examinada pelo alfa de Cronbach com valores de .79 e pela estabilidade
temporal (através da técnica do teste-reteste), com a maioria dos itens a apresentar
coeficientes de correlacdo de Spearman superiores a .95, excecdo na subseccédo de
atividades de saude e seguranca (.58) (Santos et al., 2008). Os valores da validade de
constructo variaram entre .72 e .87. Os autores observaram a inexisténcia de diferencas
significativas por parte dos participantes com DID quanto ao género, apesar de na idade

reportarem, em algumas subsecc¢des, diferencas significativas, tal como expectavel.

A aplicacéo da EIA a 1095 participantes com DID, 596 do género masculino e 499
do género feminino, permitiu constatar a existéncia de diferencas significativas entre os
diferentes niveis de severidade e os respondentes (técnicos vs. familiares), bem como
identificar algumas tarefas com maior necessidade de apoios (higiene, atividades

profissionais, protecao e representacao, entre outros) (Santos et al., 2009).

Ja mais recente e integrada numa equipa da Escola superior de Educacdo do
Porto e sob a orientacdo do Professor James Thompson (um dos autores da versao
original) finalizou-se a analise fatorial da versdo Portuguesa, que apontou para a
adequabilidade da EIA em contexto nacional (Lopes-dos Santos, et al., no prelo). A
versao final da EIA, tal como a original, objetiva avaliar a intensidade das necessidades
de apoio das pessoas com DID, sendo constituida por 3 secc¢bes, sendo apenas a
primeira validada do ponto de vista estatistico, apresentando as propriedades

psicométricas recomendadas. A seccdo 1 ou escala de intensidade de apoios, envolve
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6 subseccdes: atividades de vida diaria, atividades de vida comunitaria, atividades de
aprendizagem ao longo da vida, atividades profissionais, atividades de saude e
seguranca, e atividades sociais (Lopes-dos Santos et al., in press). A seccao 2 dedica-
se as atividades de protecdo e representacdo e a Ultima seccdo incide sobre as
necessidades excecionais médicas e comportamentais (Lopes-dos Santos et al., in
press). De acordo com o0s autores, nas duas primeiras seccoes, todos os itens sao
cotados pelo tipo, frequéncia e intensidade do apoio necessario para a concretizacéo a
tarefa, através de uma escala tipo Likert com quatro opg¢fes, indicando-se desde as
menores (i.e., 1) até as mais elevadas necessidades de apoio (i.e., 4). A Ultima seccao
funciona como listagem de comportamentos a considerar e para um melhor
conhecimento do avaliados, e os itens sao cotados entre 0 (sem necessidade de apoio)

e 2 pontos (grande necessidade de apoio - Lopes-dos Santos et al., in press).

Santos (2019) reflete sobre o novo sistema de classificacdo, baseado na
necessidade de apoios enquadrando-o nhum modelo concetual consistente, inclusivo e
validado, auxiliando a elegibilidade e alocac&o dos recursos e com uma perspetiva mais
positiva deste subgrupo populacional. A avaliagéo pela EIA e os seus resultados podem
contribuir significativamente para a maior transparéncia e efetividade na alocacédo dos
recursos, baseados nas necessidades individuais e ndo nas necessidades globais das
instituicBes. A utilizacdo da classificacdo por tipo de apoios podera contribuir para uma
perspetiva mais positiva sobre as pessoas com DID, deixando o rotulo, e passando a ser
assinalado o grau do apoio. Além disso, este enquadramento teorico-pratico parece
enfatizar o empoderamento da prépria pessoa com DID que devera ser um membro ativo
da equipa que define os apoios a implementar, podendo inclusive controlar a questao

financeira associada a provisao de apoios.
Comportamento Adaptativo e Apoios

O papel mediador dos apoios tem destacado a sua adequagao numa abordagem
funcional, multidimensional e ecoldgica, pelo que a sua avaliacao validada (Santos et al.,
2008, 2009), a correlacado com o CA (Goncalves e Santos, 2016; Simdes, Santos, Biscaia
e Thompson, 2016b) e com a QdV (Simdes et al., 2016b), bem como a sua

implementagcdo na pratica (Freitas e Santos, 2018) foi também alvo de investigacao-
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acao, na analise da sua complementaridade com a avaliacdo do CA (Gongalves e
Santos, 2016) e na perspetiva multidimensional do funcionamento humano, contribuindo,

ainda, para novos sistemas de classificacao na DID.

Em 2016, Goncalves e Santos, encontraram coeficientes de correlacdo significativos,
mas negativos entre o CA e as necessidades de apoios, reforcando a relacdo inversa
expectavel: i.e.: quanto mais competéncias adaptativas, menor necessidade de apoios.
As correlacdes mais fortes com os dominios adaptativos foi a subescala_EIA das
Atividades de Vida Diaria, sendo que a com menores correlacbes foi a Atividades
Profissionais, dada a escassez de pessoas com DID empregadas. As correlagdes entre
as subescalas_EIA e os fatores_ ECAP variaram entre .31 (Fator Autossuficiéncia
Pessoal e subescala Atividades Profissionais) e .88 (Fator Autossuficiéncia Comunitaria
e subescala Atividades de Vida Diaria), constatando-se a mesma tendéncia anterior.
Todos os valores foram significativos e, na sua maioria, superiores a .50 reforcando a

relacdo entre os dois constructos (Santos e Morato, 2008; Santos et al., 2009).

Simdes e Santos (2017, 2018) apontam a mesma tendéncia, com correlacoes
moderadas, mas negativas entre o CA e 0s apoios indiciando que pessoas com maiores
competéncias adaptativas apresentam menores necessidades de apoio. Os dominios
adaptativos autonomia, desenvolvimento fisico, atividade econdémica, atividade
doméstica e personalidade apresentam correlagcdes fortes com os dominios_EIA
atividades da vida doméstica, vida na comunidade, salde e seguranca e sociais e
apenas o dominio numeros e tempo ndo mostrou correlagdo significativa com a
subescala atividades de trabalho e emprego (Simdes e Santos, 2017, 2018). A relagéo
entre constructos permite compreender melhor os desafios enfrentados pelas pessoas
com DID, pressionando uma reflexdo com consequéncias praticas e operacionais para
melhores respostas politicas e praticas, para a promoc¢ao de uma vida adulta com mais
qualidade, funcionalidade e equidade (Simdes e Santos, 2017). A analise das relacdes
entre 0s constructos aponta para a complementaridade da avaliacdo adaptativa e da dos
apoios (Gongalves e Santos, 2016; Simdes et al., 2016b) nos resultados pessoais e QdV
(Simdes e Santos, 2017, 2018) sendo estes dados apresentados na seccdo dedicada a

QdV. Comeca-se a inferir a necessidade de se continuar a mudar praticas.
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A préxima seccao procurara explicitar o que se tem feito ao nivel do estabelecimento
do perfil individual das pessoas com DID, em diferentes areas, tentando ndo generalizar,
mas pretendendo contribuir para a identificacdo de pistas para intervengdes que
‘promovam a sua capacitacdo para um papel ativo na relacdo com o meio, através de

planos centrados na pessoa” (Ramos, Estevens, Sousa, Gomes e Santos, 2017b, p. 2).
A caracterizacdo das pessoas com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

Tal como referido anteriormente, a esta seccao ndo implica a tipificacao do perfil das
pessoas com DID dada a influéncia de fatores pessoais e contextuais, mas a
investigacdo tem identificado um conjunto de caracteristicas comuns das pessoas com
este diagnostico. Em Portugal, e sob a orientacdo da candidata, a investigacdo tem
incidido sobre o perfil executivo, psicomotor e adaptativo, apresentando-se ainda uma
revisdo sistematica sobre o autoconceito das pessoas com DID, nos quais a candidata é

(co-)autora e lider de investigacao.
Funcionamento executivo

As limitacbes cognitivas tendencialmente apresentadas pelas pessoas com DID
envolvem dificuldades no processamento de informacéo, resultante da menor qualidade
de inputs e da sua interpretacéo, e influenciadas pela associacdo de outras limitacdes,
condicionam a execucdo de atividades de vida diaria na sintese e transfer das
aprendizagens (Blasi, Elia, Buono, Ramakers e Nuovo, 2007). O desempenho da pessoa
com DID caracteriza-se por uma menor precisao e eficiéncia (Barnhill, Koning e
Kartheiser, 2007), o que associado a menor persisténcia, organizacao, tolerancia a

frustragcao e produtividade (Santos e Morato, 2012b) exige mais tempo para a atividade.

A nivel internacional é possivel constatar alguma investigacéo nesta area apesar
da avaliacdo do funcionamento executivo ser maioritariamente realizada em contexto
laboratorial e baseada em tarefas rigidas sem aparente relacdo com as atividades
diarias, o que dificulta a interpretacdo das aplica¢des funcionais e no alinhamento entre
comportamento e processo (Rodrigues, Santos, Estevens, Sousa e Rodrigues, 2019).
As autoras analisaram, entdo, o perfil executivo de 18 adultos com DID,
institucionalizados, avaliando os efeitos de um programa de intervencao psicomotora

focado nas funcbes executivas. Numa primeira fase, e apds a aplicacdo da Barkley
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Deficits in Executive Functioning Scale, na sua abordagem ecoldgica e na sua dupla
versdo — autorrelato e relato de terceiros, foi estabelecido o perfil executivo dos
participantes constatando-se que os adultos com DID identificam menos limitacdes (vs.
cuidadores), apesar da tendéncia em adiar eventos, menor capacidade para planear e
gerir acBes/eventos e atividades, dificuldades na sequéncia dos elementos/etapas e

resolucao de problemas, e inibicdo de comportamentos face as circunstancias.

As autoras reportam ainda uma maior morosidade no processamento de
informacdo, com alguma intolerdncia a frustracdo, presenca de comportamentos
impulsivos, dificuldades na autorregulacdo emocional e pouca eficacia na concretizacao
de objetivos a longo prazo. Apds a implementacdo de um programa psicomotor centrado
nas caracteristicas executivas, foram observados decréscimos nos valores meédios, em
alguns dominios, e ao nivel das duas versdes, indicativos de melhorias especialmente
do grupo que beneficiou da intervencdo, o que parece vir corroborar a ideia de se re-
equacionarem apoios e programas, que devem ser centrados na pessoa (Rodrigues et
al., 2019). Apesar de nao ser objetivo central do estudo, as autoras e dado ter sido
utlizada uma traducao do instrumento, analisaram algumas propriedades psicométricas
da versao portuguesa traduzida, com o consenso dos peritos ao nivel da validade de
conteldo e os valores aceitaveis de fiabilidade indiciaram que a escala poderia ser uma
ferramenta de avaliagdo a utilizar em contexto nacional, aconselhando-se, no entanto, a

continuacao da andlise das propriedades psicométricas.

A validacao de instrumentos desta natureza, o controlo de variaveis moderadoras
(outras intervencdes, Ql, perfil adaptativo, medicacéo...), bem como programas de maior
duracéo e a identificacdo de preditores do funcionamento executivo, entre outros, devem
ser aprofundadas com este subgrupo populacional, identificando-se facilitadores e
barreiras visando a adequacdo comportamental e a resposta ajustada as exigéncias

envolvimentais (Rodrigues et al., 2019).
Desempenho psicomotor

A relagéo entre desenvolvimento cognitivo e psicomotor (Smits-Engelsman e Hill, 2012)
influencia o processo maturacional psicomotor das pessoas com DID (Ramos et al.,

2017b), com consequéncias ao nivel de desempenhos motores de baixa qualidade
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(Fonseca, 1995; Santos e Morato, 2007), que irdo ter repercussdes na qualidade das
respostas adaptativas. De forma resumida e com base na pesquisa efetuada na area, as
pessoas com DID tendem a menor desempenho ténico, com repercussées ao nivel do
equilibrio estatico (incluindo o unipodal) e dindmico visiveis no controlo postural atipico
e na menor qualidade da marcha (Antunes e Santos, 2015; Ribeiro e Santos, 2018; Silva
e Santos, submetido), o que de acordo com Lahtinen, Rintala e Malin (2007) podem
potenciar as probabilidades de queda. A menor qualidade de desempenho
sensoriopsicomotor (Freitas e Santos, 2018; Ribeiro e Santos, 2018; Santos e Morato,

2007; Vuijk, Hartman, Scherder e Visscher, 2010), € também apontada.

A tendéncia para a indiferenciacao e preferéncia de um dos lados, com inconsisténcia
no reconhecimento direita/esquerda (Santos, 2014; Santos e Morato, 2012d), resultante
de dificuldades na integracao simétrica bilateral e lateralizacéo, afeta a nog¢éo corporal e
o reconhecimento do EU (Santos, 2010b; Costa, Santos e Tavares, 2015), bem como a
concretizacdo sucedida de diferentes processos de manipulacao ou de carater simbdlico
(como a escrita), funcional (higiene) e social (participacdo em atividades fisica de grupo)
(Santos e Morato, 2008). Desta forma, e na hierarquizacéo psicomotora (Fonseca, 1995)
se entendem as limitagdes praxicas das pessoas com DID ao nivel da coordenacédo
global e dos movimentos mais finos, inerentes a tarefas mais complexas e de maior
precisédo (Ribeiro e Santos, 2018). Se associarmos as dificuldades cognitivas e
executivas facilmente se entendem as maiores limitagdes em atividades que envolvam
mais do que uma tarefa. Resultados idénticos foram encontrados por Silva e Santos
(submetido) em criancas com DID, tendo-se encontrado um perfil tendencial apraxico,
em Mogambique, apesar das autoras realgarem a relevancia dos valores socioculturais

distintos entre os dois paises.

O funcionamento executivo e o CA tendem a desenvolver-se de acordo com uma
trajetéria desenvolvimental semelhante, aumentando desde a infancia (Hughes, 2011)
até a idade adulta (Santos e Morato, 2012d), influenciados pela qualidade de interagcéo
do contexto (Santos e Morato, 2012f) visivel na relagdo institucionalizagdo vs.
comunidade (Santos, 2014), com impacto na funcionalidade e participagdo na

comunidade (Santos, 2019).
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Perfil Adaptativo

Os estudos na area reportam para trajetorias de evolucao diferentes do CA consoante
os niveis de severidade da DID (Santos, 2014; Santos e Morato, 2012d), os ambientes
onde inserem (i.e., institucionalizag&o vs. residéncias comunitarios vs. casas proprias vs.
escolas regulares - Santos, 2014; Simdes e Santos, 2016b; Simdes e Santos, 2017), os
valores socioculturais (Santos e Morato, 2012f) e com ligeiras diferencas significativas
no que toca ao género (Santos e Morato, 2012h), entre outras variaveis. Do ponto de
vista adaptativo, e tal como expectavel, as pessoas com DID tendem a desempenhos de
gualidade inferior aos dos seus pares tipicos (Santos, 2014; Santos e Morato, 2012d,
2016).

O perfil adaptativo exige funcionamento (0 mais) independente em contextos
comunitérios (Santos e Morato, 2012d), pelo que a desinstitucionalizacdo podera ser
equacionada como uma medida futura (Santos, 2014). Em 2012, Santos e Morato,
analisaram a capacidade de adaptacdo de 1800 pessoas com DID a nivel nacional, e
estabeleceram o perfil adaptativo das pessoas com DID, apesar de alertarem para a
necessidade de compreender cada pessoa como um caso individual. Parece haver
tendéncia para perfis adaptativos inferiores ao nivel das atividades de autonomia e seus
subdominios (higiene e alimentacéo, mobilidade e seguranca, entre outros), com maiores
necessidades de apoio e dependéncia de terceiros das pessoas com DID (Santos, 2014;
Santos e Morato, 2012d).

Para os autores, as dificuldades ao nivel dos dominios nameros e tempo,
atividades econdémica e pré-profissional parecem ser explicadas pela desvalorizacdo do
ensino das competéncias inerentes e a sua pouca praticabilidade diaria em contexto real
(e.g.: ir as compras). A desresponsabilizacdo das pessoas com DID é visivel em
situacOes de atividade domeéstica ficando a consecucao deste tipo de tarefas a cargo de
terceiros (cuidadores formais e informais) que os continuam a superproteger e a
considera-los como eternas criancas (Santos, 2014; Santos e Gomes, 2016; Silva e
Santos, submetido). Mais uma vez parece que se treinam as pessoas com DID para ser
menos produtivos e participativos. As limitacdes no desenvolvimento da linguagem

comprometem as relacdes interpessoais e inclusédo social, com tendéncia para a
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comunicacdo pré-verbal das pessoas com DID (Santos, 2014; Silva e Santos,
submetido), caracterizada por discursos pouco percetiveis, com frases simples,

vocabulario pobre, entre outros (Santos, 2014).

A menor capacidade organizativa, com tendéncia a distratibilidade (Wenar e Kerig,
2006) influenciam o menor desempenho de concretizacao, identificando-se a falta de
sistematizacdo e produtividade (Santos, 2014; Santos e Morato, 2016), o que na idade
adulta tende a limitar a empregabilidade (Santos, 2013; Simdes e Santos, 2016b). A
atencdo e reforco constante parece ser outra necessidade das pessoas com DID
(Santos, 2014; Santos e Morato, 2012d, 2016). Todo este conjunto de caracteristicas
pessoais associado a desvalorizacdo social e as dificuldades no controlo inibitorio tem
efeitos ao nivel da personalidade, responsabilidade e socializacédo (Santos, 2014; Silva

e Santos, submetido).

A wulnerabilidade social e as dificuldades no controlo inibitorio, associadas ao
compromisso psicomotor parecem potenciar os desajustamentos (Silva, Verissimo,
Carneiro, Félix e Santos, 2018) tipicos das pessoas com DID (Santos e Morato, 2012d;
Silva et al., 2018). Contudo, ha a destacar o estudo comparativo entre criancas e
adolescentes com e sem DID, no qual Santos (2014) observa melhores desempenhos
dos participantes com DID na conformidade e merecedor de confianca, constatando-se
gue as pessoas institucionalizadas parecem ter rotinizado algumas das regras (e.g.:
esperar pela sua vez na fila de almoco, respeitar a autoridade, entre outros). A autora
guestiona se estes bons resultados decorrem da real compreenséo da regra e da sua
aplicacdo, ou da falta de nocédo da realidade e de critica. No ambito do comportamento
social, as pessoas com DID tendem a apresentar valores indicativos de agressividade,
para consigo e para com 0s outros (Santos e Morato, 2012d), bem como niveis inferiores

de auto-conceito (Fonseca et al., 2019).

Os comportamentos autoabusivos e interpessoais parecem ser caracteristicas
das pessoas com DID (Santos, 2014; Santos e Morato, 2012d; Silva et al., 2018), com
comportamentos autoabusivos (e.g.: headbanging, arranhar, beliscar-se, morder-se),
gque aumentam com o nivel de severidade. As mudancas bruscas de humor e a

instabilidade emocional (Santos, 2014; Santos e Morato, 2012d) séo classificados como
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desafiantes (Gal, Dyck e Passmore, 2009) e eventualmente entendidos, em alguns
casos, como formas de auto-estimulacédo (Santos, 2019). Os comportamentos menos
assertivos no ambito do comportamento sexual podem se explicados pela consideracéo
desta temética como um tabu generalizado, sendo ainda mais desconsiderado nas
pessoas com DID que continuam a ser vistos como eternas criancas e seres assexuados
(Santos, 2014). Outra questao a que se tem dado pouca atencao € a vulnerabilidade de
exploragdo deste subgrupo. A baixa auto-estima, a falta de conhecimento e a visao
irrealista das proprias capacidades e limitacdes sédo reportadas (Santos, 2014; Santos e
Morato, 2012d).

As pessoas com e sem DID tendem a um perfil idéntico no ambito do
comportamento estereotipado e hiperativo possivelmente explicado pela generalizacéo
de comportamentos (e.g.: roer as unhas - Santos, 2014), sem aparente relacao direta
com o funcionamento cognitivo. O descontrolo emocional, a imaturidade social e verbal
e as dificuldades na regulacdo comportamental podem justificar a tendéncia para o
isolamento e rejeicdo pelos pares, aumentando consideravelmente o risco de exploragéo
e diminuindo a aceitacdo social (Santos, 2014). Desta forma se explica que pessoas com
DID tenham como principais grupos de amigos 0S pares com quem convivem na
instituicdo ou os seus prestadores de cuidados, num circulo restrito de amizades (Kasari
e Bauminger, 1998). As pessoas com DID tendem também para niveis inferiores de auto-
conceito (Fonseca et al., 2019), com especial incidéncia nas pessoas com menores
necessidades de apoio, nem sempre detendo uma visao realista das suas capacidades
e desejos (Santos e Morato, 2012d, 2016). As areas sociais e de comunicacdo devem
ser dimensodes a incluir em todas as intervencgdes e apoios oferecidos a esta populacao

dado o seu impacto na participagéo social.

Finalmente, e como apontamento final no &mbito da caracterizagdo das pessoas
com DID, Santos (2019) destaca a tendéncia para a investigacéo se focar nas limitacdes
e nao tanto sobre as caracteristicas positivas que as pessoas com DID também
apresentam. Na sua reviséo da literatura, a autora destaca o otimismo, a satisfacdo com
a vida, a gentileza, o sentido de humor, a capacidade de perceber regras sociais se bem
explicadas, a consideragdo pelos outros, a aquisi¢cdo de competéncias funcionais, entre

outros, pelo que esta devera ser uma chamada de atencéo para a investigacao futura.
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Auto-conceito

“A mudanca de paradigma da pessoa com [..] DID como agente ativo e autodeterminado
vem evidenciar a forma como o préprio se vé, ou seja, 0 seu autoconceito® (Fonseca et
al., 2019, p. 53). Numa revisdo sistematica a nivel nacional sobre o estado de arte ao
nivel do autoconceito das pessoas com DID, os autores constataram apenas uma
publicacdo sobre a tematica, 6 dissertacdes de mestrado e uma de licenciatura, inferindo-
se tem sido um fator pouco estudado e investigado dado o desafio inerente ao mesmo,
apesar do seu impacto no desenvolvimento individual. Resumidamente os autores
apontam que a pratica de atividade fisica, a (boa) qualidade das praticas parentais, a
(boa) rede de suporte social e a desinstitucionalizacdo, funcionam como fatores
protetores de sentimentos positivos, sem diferencas entre géneros apesar dos
participantes do género masculino tenderem para valores médios mais elevados. Neste
campo, ha que apostar em mais investigacdo na area, especialmente durante as fases
de adolescéncia e transicdo para a vida ativa, desempenhando o processo de
capacitacdo e tomada de decisdo um papel fundamental na autovalorizagdo e
autoconfianca, devendo-se implementar e monitorizar os programas de estimulagéo do

autoconceito/estima (Fonseca et al., 2019).

Este conjunto de estudos sobre o perfil das pessoas com DID, desde a infancia a
idade adulta, tem fornecido pistas para a melhor compreensdo do comportamento e o
desempenho em contexto social, contribuindo para: 1) estabelecimento de objetivos mais
exigentes mas exequiveis, 2) mais saidas em contexto social, 3) maior aposta na
visibilidade para o exterior nos trabalhos que as pessoas com DID fazem, e 4) tomada
de consciéncia da estimulagao de outras competéncias “escondidas” como a sexualidade

e a autodeterminacéo, a protecao contra a exploragao, entre outros.

Ainda no ambito da caracterizac&o do perfil das pessoas com DID ao longo o plano
de vida, outro dos temas que tem despertado a ateng&do nos ultimos anos, e com o qual
as instituicobes se tem confrontado, passa pela resposta sobre a compreensao do
processo de envelhecimento das pessoas com DID procurando contribuir para respostas,

nao fragmentadas, aos desafios colocados por esta nova “geragao”.
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O Envelhecimento das pessoas com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

A investigacdo iniciada no ambito do envelhecimento das pessoas com DID tem
decorrido da parceria de longa data, com algumas instituicbes (e.g.: CERCICA,
CERCILISBOA, CERCIOEIRAS, entre outras) que levantam questdes pertinentes e
atuais no alinhamento entre a escolha e decisao pelas préprias pessoas, de acordo com
as suas preferéncias e as melhores respostas que as instituicbes possam dar. O
aumento exponencial da populacdo também se faz sentir com as pessoas com DID, cuja
esperanca média de vida tem acompanhado a tendéncia dos pares (Bigby, 2009),
originando um “novo” grupo populacional, que por sua vez, conduz a criacdo de novos

desafios ao seu atendimento.

Em Portugal este subgrupo populacional representa 16.7% da populacao total
nacional (Instituto Nacional de Estatistica, 2002), o que faz do envelhecimento, e de uma
vida com dignidade e qualidade, das pessoas com DID uma questao social recente que
necessita de ser alvo de reflexdes e readaptacdes em consequéncia dos novos desafios
(Pinheiro e Santos, 2016, 2017). A idade passa a funcionar como um critério seletivo dos
instrumentos de avaliacdo a utilizar, exercendo a sua influéncia ao nivel da interpretacédo
dos resultados, uma vez que as exigéncias sociais diferem com o escaldo etario. No
Nnosso pais, a maioria dos adultos com DID mais velhos esté institucionalizada ou a viver

com as familias, também a envelhecer (Pinheiro e Santos, 2019).

Ramos et al., (2017b) realcam que as alteracfes associadas a idade conduzem a
uma menor capacidade funcional na vida quotidiana, observavel pela deterioracdo das
gualidades fisicas (equilibrio, agilidade, resisténcia muscular, coordenacdo e
flexibilidade), cognitivas, sensoriais e percetivas, associadas as perturba¢cées musculo-
esqueléticas, havendo necessidade de uma atencdo particular a intervencdo com as
pessoas com DID para um envelhecimento ativo. Neste sentido, € necessario aumentar
o0 conhecimento sobre as alteracbes associadas ao processo de envelhecimento, das
pessoas com DID, devendo o foco, enquanto académicos e na parceria com a
comunidade, centrar-se na inovagdo com meétodos de avaliacdo e despistagem
relacionados com a idade e reequacionar os servigos especializados para a DID e para

o envelhecimento, com o objetivo de se organizar uma rede de apoios que permita a
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aquisicao e manutencao de competéncias vs. adiar o “declinio com a idade” (Pinheiro e
Santos, 2019, 2017). Desta forma, em 2016, as autoras caracterizam o0 processo de

envelhecimento psicomotor das pessoas com DID.

Tal como na populacéo geral, o funcionamento das pessoas com DID é caracterizado
pela variabilidade interindividual, que tornam o conceito de “normal” inaplicavel, sendo
necessario estabelecer, através de testes especificos, uma baseline do funcionamento
psicomotor (Krinsky-McHale e Silvermann, 2013), constatando-se a escassez de estudos
sobre as competéncias psicomotoras de pessoas idosas com DID, o que torna esta
descricdo uma tarefa desafiadora, dependente de um conhecimento mais aprofundado
deste novo grupo populacional. Barros et al., (2018) e na sua revisao sistematica apenas

encontraram 3 artigos sobre o envelhecimento psicomotor em Portugal.

Em 2018, Pinheiro, Santos, Morais e Lebre (2018) compararam 118 participantes
entre 0s 45 e 0s 94 anos, com diferentes diagndsticos: envelhecimento tipico (n=41), DID
(n=38) e deméncia (n=39). Na analise dos resultados na comparacao dos participantes
com DID vs. os pares tipicos e tal como era expectavel, verificam-se diferencas em quase
todos os dominios — Equilibrio Estético I, Mobilizacdo Articular dos Membros Superiores
e Inferiores, Motricidade Fina do Membros Superiores, Praxias, Memdria Percetiva,
Dominio Espacial, Meméria Verbal, Perce¢do, Dominio Temporal e Comunicacao, com
excecdo do Equilibrio Estatico |, Equilibrio Dinamico | e Il e Motricidade Fina dos
Membros Inferiores, com diferencas na velocidade de realizacdo das tarefas e na
gualidade de desempenho. Os patrticipantes com DID e doenca de Alzheimer (DA) nédo
apresentam diferencas significativas ao nivel do Equilibrio Estatico Il, Motricidade Fina
MS, Praxias, Conhecimento do Corpo, Vigilancia, Memaria Percetiva, Dominio Espacial,
Dominio Temporal e Comunicagdo, possivelmente devido ao declinio cognitivo
acentuado em ambas as populacdes e com consequéncias nas variaveis cognitivas
afetadas com o aumento da idade. As restricbes ao nivel da marcha, mobilidade e
independéncia funcional diaria sdo reportadas nos dois grupos (Pinheiro et al., 2018). E
curioso reparar que o grupo com DID apresenta resultados mais positivos nas tarefas de
carater mais fisico e os participantes com DA médias superiores em competéncias

cognitivas (Pinheiro et al., 2018). As autoras realcam ainda a dificuldade no diagnéstico
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de deméncia nas pessoas com DID dada a inexisténcia de instrumentos validados e das

dificuldades de comunicacao tendencialmente apresentadas.

Neste sentido, Pinheiro e Santos (2019) constataram que os 38 participantes
institucionalizados com DID entre os 45 e 71 anos (52.55+5.72), sendo 19 do género
feminino, ndo atingiram os valores maximo (6 pontos) em nenhum dos dominios
avaliados, apesar dos melhores resultados ao nivel do Equilibrio Estatico I, Equilibrio
Dinamico | e Il e Motricidade Fina dos membros inferiores, possivelmente devido a sua
maior pratica e repeticdo a nivel institucional. O género parece ter uma relagdo
significativa apenas com o Equilibrio Dindmico Il, sendo um tema pouco abordado na
investigacdo e quando existem diferencas é o género masculino que tende a apresentar
resultados superiores (Pinheiro e Santos, 2019). O grupo mais novo apresentou
melhores resultados na maioria dos dominios mas a classe etaria apenas apresenta
relacdo significativa com a Motricidade Fina dos Membros Superiores, 0 que parece
reforcar a precocidade do envelhecimento na DID (Pinheiro e Santos, 2019). A pratica
de atividade fisica parece ter uma relacdo significativa com o Equilibrio Dinamico I,
Vigilancia, Memoria Perceptiva, Percepcdo e Comunica¢do, com resultados superiores.
Ao contrario do expectavel, a medicacdo ndo parece ter relacdo significativa com o
desempenho psicomotor, apesar do grupo com dois ou mais tipos de medicamentos
diferentes (71.1% dos participantes), apresentar piores resultados na maioria dos itens
(Pinheiro e Santos, 2019).

Pinheiro et al., (2018) salientam que a idade funcional assume grande relevancia
neste processo, dada a sua relagcdo com a independéncia na vida diaria. Para as autoras,
o envelhecimento na DID e a sua compreensdo é ainda uma tarefa complexa e com
repercussdes a nivel social e politico, raramente se relacionando DID e envelhecimento
dada a sua multidimensionalidade, o que torna a sua interagéo dificil e desafiadora
devendo equacionar-se a complexidade inerente ao préprio envelhecimento e a
precocidade das alteracdes, bem como as limitacdes de longa duragcdo inerentes a
propria DID e efeitos farmacoldgicos cronicos, através do “re-planeamento” do futuro do
processo precoce de envelhecimento, ao nivel da oferta dos recursos e a priorizagdo das
necessidades desta populagcdo. Para as autoras, a identificagdo das alteragcbes

caracteristicas da idade neste subgrupo, para um despiste precoce dos primeiros sinais
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de deméncias pode ser conseguida atraves de estudos de carater longitudinal. O desafio
passa pela prevencdo do envelhecimento que se pretende ativo, despistagem e
identificagcdo das caracteristicas (psicomotoras, adaptativas, sociais...), gestdo dos
apoios para a reabilitacéo funcional e avaliacdo do seu impacto nos resultados pessoais

e na QdV. Este pretende ser um dos topicos a investigar nos proxXimos anos.
Reflexao

Tal como se constata, a investigagdo da candidata visa a sua operacionalizagéo real. A
mudanca de designagcédo e maior aposta na compreenséo, avaliagdo e concetualizacao
do CA como critério para diagndstico e como fornecedor de pistas para a intervencéo,
tem sido um tema com destaque a nivel nacional, visivel pelas citacdes na comunidade
cientifica e profissional, bem como na sua utilizacdo ao nivel institucional. Apesar da
ideia inicial que a ECAP “nasceria e viveria” na instituicdo, os convites para formacgdes
na area em outros contextos (e.g.: escolas) tém sido crescentes. A concetualizacdo e
operacionalizacdo dos apoios e a sua relacdo com o CA tem sido fomentada pela analise

dos constructos e pela sua pertinéncia na prestacao de servigos.

A validade da planificagéo centrada nos estilos de vida ativos e funcionais da pessoa
com DID exige a formacdo adequada dos profissionais e prestadores de cuidados
(familia vs. comunidade), o investimento na validacdo de instrumentos e metodologias
de avaliacao e intervencao (Morais, Santos e Lebre, 2016, 2019) e a identificacdo das
barreiras e facilitadores a participacéo diaria ao longo do tempo (Pinheiro e Santos, 2016,
2019). A ponderacéo entre intervencdes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas deve ser
perspetivada, bem como o diagndstico duplo e a outras condicdes médicas crénicas

associadas e as suas implica¢des no dia-a-dia deste subgrupo.

Estes sdo assuntos refletidos na atividade profissional da candidata, ao nivel da
lecionacdo, investigacdo e transferéncia de conhecimento para a comunidade (ver

curriculum vitae).
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Combater a discriminacao e promover aigualdade de oportunidades
e cidadania das pessoas com DID contribuindo para a sua QdV

Atitudes face a Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

A mudanca terminoldgica e evolucao cultural ttm assumido um papel determinante nas
atitudes face a deficiéncia (Santos e Franco, 2017) com as evidéncias a apontarem a
maior estigmatizacao das pessoas com DID e/ou perturbacfes de saude mental (Chan,
Livneh, Pruett, Wang e Zheng, 2009). A experiéncia de viver com uma “deficiéncia” é
moldada por inimeros fatores, entre 0s quais os valores socioculturais que moldam o
que € considerado tipico e o diferente, influenciando percecdes e sentimentos (Santos,
2019).

A forma como a pessoa com DID é vista, pensada e sentida € influenciada pelas
atitudes que ainda hoje atuam como uma das barreiras (“invisiveis”) mais relevantes a
nivel nacional (Santos e Franco, 2017), sendo uma das principais razdes para a exclusao
social deste subgrupo, apesar da populacdo em geral ter progredido para posi¢cdes mais
neutras ou mesmo positivas (Ouellette-Kuntz, Burge, Brown e Arsenault, 2010). A atitude
define-se como um constructo multidimensional abrangendo os sentimentos (dimenséao
afetiva), pensamentos (dimenséo cognitiva) e acdes (dimensdo comportamental). A
identificacéo de fatores explicativos da natureza da relacdo entre pessoas com DID e os
seus pares tipicos parece fundamental para a planificacdo de medidas e programas de
intervencao para a mudanca social (Chan et al., 2009). A ratificacdo das convencdes por
Portugal parece estar a ter alguns frutos com a tendéncia para a maior visibilidade das

pessoas com DID em contexto social.

Os sentimentos geralmente associados as pessoas com DID envolvem medo,
inseguranca, tristeza, pena (Morin, Rivard, Crocker, Boursler e Caron, 2013; Werner,
2015), hostilidade e distancia (Ouellette et al., 2010) apesar de variarem em funcéo de
inumeras variaveis. Desta forma, e focando-se resumidamente a listagem das evidéncias
com base na investigacao, ja publicada, da candidata destaca-se: o nivel de severidade
com atitudes mais positivas face ao niveis mais funcionais (Livheh, 1982), que as
pessoas do género feminino tendem para atitudes mais positivas (Estevdo, Marques,

Pacheco e Santos, 2017) apesar da aproximacgao recente das respostas (Chan et al.,
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2009); os mais jovens parecem aceitar melhor os seus pares com DID (Amorim, Barrote,
Costa e Santos, 2017); estatuto econémico, habilitagdes literario-académicas que quanto
mais elevadas conduzem a atitudes mais positivas (Barbosa, Frade, Magalhdes e
Santos, 2017; Pereira, Duarte, Ramos, Branquinho e Santos, 2017; Simdes, Coiteiro,
Silva, Cardoso e Santos, 2017); contactos anteriores (Goncgalves e Lemos, 2014) e
gualidade das relagdes (Scior, 2011) a favorecer atitudes mais positivas; valores
socioculturais e religiosos (Branco e Santos, 2017; Duarte et al., 2017; Pereira e Santos,
2017a,b), entre outras.

E interessante realcar que a posicdo tendencialmente neutra dos professores face
a educacdo inclusiva (Batsiou, Bebetsos, Panteli e Antoniou, 2008), tem vindo a evoluir
para percecbes mais positivas, visivel nos professores com formacdo ao nivel da
educacéo especial (Ernst e Rogers, 2009), 1°ciclo (Cook, Rumrill e Tankersley, 2009) e
ensino superior (Simdes, 2012), advogando-se a necessidade de se repensarem 0S
planos de estudos das formacfes de 1° ciclo destes profissionais. Esta foi uma das
guestdes levantadas numa das audi¢cfes publicas que a candidata marcou presenca.
Situacao idéntica se observa na analise das percecdes dos pais e técnicos com contacto
direto com pessoas com DID apesar de algumas reservas (neutralidade) em
determinados itens (e.g.: relacdes sexuais, beber alcool - Resendes, Quintela, Freitas,
Pereira e Santos, 2017). Ao nivel da reabilitacdo, os psicomotricistas (estudantes ou
profissionais) tendem para percecdes positivas que progrem ao longo do ciclo de estudos

e conhecimento (Simdes et al., 2017; Sousa, Fernandes, Cruz, Moura e Santos, 2017).

Existem diversas razbes para a ainda “controvérsia’ na avaliacao das atitudes
como a nédo validacdo de modelos concetuais que se repercutem na escassez e
diversidade de instrumentos (e.g.: uni ou multidimensional — Morin et al., 2013) bem
como a ndo utilizagdo das mais recentes técnicas estatisticas para analises mais
aprofundadas (Seewooruttun e Scior, 2014). Os estudos parecem abranger a “deficiéncia
no geral” e ndo subgrupos especificos com caracteristicas particulares (e.g.: DID - Laat,
Freriksen e Vevloed, 2013), que evocam diferentes emoc¢bes, pensamentos e
comportamentos (Santos e Franco, 2017). A avaliagdo das atitudes é emergente,
constatando-se a inexisténcia de um instrumento validado em Portugal. Em contexto

nacional, a candidata tem-se dedicado a esta questdo, dada a sua relevancia para a
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compreensao e aceitacao social das pessoas com DID, constatando-se a necessidade
de mais e melhor informacéo sobre as capacidades deste subgrupo, bem como mais

contactos de qualidade (Santos e Franco, 2017; Simdes et al., 2017).

Neste ambito a candidata orientou uma dissertacdo de mestrado sobre a
validacdo da versdo Portuguesa do Questionario das Atitudes face a DID, cujos
resultados apontaram o ajustamento do modelo. Foi dada uma atencdo particular a
traducdo e adaptacao cultural dos itens, de acordo com 10 peritos que classificaram a
relevancia dos itens, para em seguida e depois de analisados os diferentes indices de
validade de conteddo, se analisarem as propriedades psicométricas da versao
portuguesa ao nivel da fiabilidade pela consisténcia interna (a>.78) e estabilidade
temporal com correlagdes moderadas a fortes. As correlagdes fracas a moderadas entre
os fatores e a analise fatorial exploratoria (AFE) e confirmatoéria (AFC) confirmaram a
multidimensionalidade (mesmo com a eliminacdo de alguns itens pouco significativos),
apontando 7 fatores (vs. os 5 originais - Santos et al., 2017). Os valores da variancia
média extraida dos itens que ficaram indiciaram a validade discriminante e a fiabilidade
compasita foi superior a .69.

Este trabalho esta neste momento a ser preparado para publicacdo internacional
(Lopes et al., em elaboracéo) e tem sido apresentado em inimeros eventos (e.g.: Lopes,
Santos e Gomes, 2019; Santos et al., 2017). A avaliacdo das atitudes (estudantes e
professores) no Ensino Superior em diferentes areas de formacao é o proximo projeto,
tentando identificar outros indicadores para um modelo mais robusto e avaliar a
implementacdo de programas de sensibilizacdo/formacdo face as capacidades das
pessoas com DID, dada a inexisténcia de indicadores, projetos e sua monitorizacao,

realcando a necessidade de se apostar na investigagéo.

O conhecimento das atitudes pode ter um impacto positivo e significativo na
compreensao da (ainda) exclusdo social com impacto econdmico com perda de

potenciais recursos sociais (Santos e Franco, 2017) e influenciando a QdV.
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A Qualidade de Vida das pessoas com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

No ambito da certificacédo das instituicées (Moniz, 2007), participacéo ativa das pessoas
com DID na sua propria vida (Santos, 2017a, 2019) e da necessidade de préticas efetivas
para melhores resultados pessoais (Freitas e Santos, 2018; Santos, 2019), h4d que
promover o alinhamento entre CA, apoios e QdV, dada a tendéncia para niveis inferiores
de QdV das pessoas com DID, eventualmente explicadas pelo desalinhamento entre

necessidades e apoios providenciados (Simdes e Santos, 2018).

Se a QdV se operacionalizar como guia das praticas, servi¢os e politicas, as pessoas
com DID veriam os seus direitos assegurados, como cidadaos (Santos, 2017a). A autora
e numa tentativa de clarificar o constructo defende a ideia que uma boa QdV das pessoas
com DID nao pode ser considerada um mito, dado nédo estar dependente do diagnéstico,
mas antes relacionada com as oportunidades e apoios para a relagéo de qualidade com
o envolvimento (Simdes e Santos, 2018). A aplicacéo pratica do constructo de QdV na
DID evoluiu a partir do seu papel de sensibilizagdo para um propdsito social, tornando-
se um constructo que pretende orientar as politicas, 0s servigos e as praticas, bem como
avaliar os resultados pessoais em consonancia com os direitos humanos (Buntinx e
Schalock, 2010). A ideia é responder aos desafios atuais, contribuindo para politicas
mais inclusivas e praticas inovadoras e mais efetivas, na medida em que o constructo de
QdV néo preconiza condi¢cdes de vida diferentes para as pessoas com DID, advogando

gue todos devem ter os mesmos direitos, que se refletem em diversas areas da vida.

Apesar da atencédo dispensada ao constructo pelo WHOQOL Group, 1994 (p. 28) que
a define como “a percepcéao do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, dentro do contexto
dos sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e em relacdo aos seus
objectivos, expectativas, padrbes e preocupacgdes”, ao nivel do modelo concetual
(Classificagéo Internacional de Funcionalidade) da reabilitacdo, uma das criticas € a
omissdo da QdV como categoria, dada a sua relevancia para a participagdo que deve
incluir a significacao e a satisfacéo pessoal (Santos et al., 2018). A QdV é caracterizada
por ser universal (dominios iguais para todos), multidimensional e hierarquica,

influenciada por fatores pessoais e envolvimentais e composta por indicadores subjetivos
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e objetivos, sendo a propria pessoa a determinar a sua QdV (Simdes, Santos e Biscaia,
2016a).

E interessante realcar que apesar do constructo no ser recente, e do seu impacto
nos processos de certificacdo e eficacia das estratégias e intervencgdes, a nivel nacional
e no ambito das publicacbes apenas sdo encontrados 15 estudos com qualidade
metodolégica no ambito da QdV das pessoas com DID (Ladeira et al., 2018), das quais
a candidata € autora em 14 das publicagbes dos ultimos 5 anos. A validacdo de
instrumentos de mensuragcdo foi um dos primeiros passos para a qualidade da

investigacdo e das praticas (Simdes e Santos, 2014; Simdes, Santos e Claes, 2015a).

Neste ambito, algumas das perguntas a que se tentou responder ao nivel da QdV dos
adultos com DID foram: Que indicadores, dominios e fatores sao validos e fiaveis em
Portugal? Como se avalia a QdV (Simdes e Santos, 2014)? Em que medida se podem
utilizar escalas construidas para a populacdo em geral com estes individuos (Simdes et
al., 2015a)? Quem participa na avaliacdo da QdV (Simdes e Santos, 2016a)? Existem
diferencas entre as perce¢des de QdV entre os adultos com DID e profissionais/familia
gue Ihes prestam apoio (Simdes e Santos, 2016a)? Como se caracteriza o constructo de
QdV (Simbes e Santos, 2013)? Qual € a estrutura e hierarquia concetual de QdV para a
populacdo com DID portuguesa (Simdes et al., 2016a)? Quais os preditores de possiveis
discrepancias entre os pontos de vista sobre QdV (Simdes e Santos, 2017)? Em que
medida o CA e os apoios contribuem para a QdV e qual a relacéo entre estes constructos
(Simbes e Santos, 2018; Simdes et al., 2016b)? Qual é a satisfacdo e a importancia que

estes individuos atribuem aos dominios de QdV (Simdes e Santos, 2016a)?

A estrutura e hierarquia fatorial da Escala Pessoal de Resultados (EPR) e o respetivo
modelo concetual de QdV na qual se fundamenta, foi validada pela primeira vez em
Portugal, por Simdes et al., (2016a) que estabeleceram a existéncia de 8 dominios
agrupados em trés fatores: desenvolvimento pessoal e autodeterminacédo no fator da
independéncia; relacbes interpessoais, direitos e inclusdo social no fator participacao
social; e o bem-estar fisico, material e emocional no fator bem-estar. A EPR apresenta
uma dupla verséo: o autorrelato e o relato de cuidadores (Simdes e Santos, 2014; Simdes

et al., 2016a), com 0 mesmo numero de questdes (n=5) por dominio cuja cotacao é feita
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através de uma escala de formato Likert de 3 pontos. Os indices de validade de conteudo
confirmaram a relevancia dos itens (Simdes e Santos, 2014), e a fiabilidade foi analisada
pela estabilidade temporal com coeficientes de Pearson a variar entre .67 e .92, e pela
consisténcia interna (0=.87 autorrelato e a=.90 relato dos cuidadores), confirmando-se a
validade discriminante, convergente (Simdes et al., 2016a) e concorrente (Simdes et al.,
2015a, 2015b). A AFE e AFC (Simdes et al., 2016a) confirmaram o modelo concetual.

Também com a verséo portuguesa da Escala de San Martin para pessoas com DID
com necessidade de apoios significativas, se encontraram bons indices de fiabilidade e
validade apesar da necessidade de analises fatoriais mais robustas para a sua validacao
a nivel nacional (Rodrigo, Santos e Gomes, 2016). Estas duas escalas foram construidas
considerando as caracteristicas das pessoas com DID e inseridas no modelo concetual
de Schalock e Verdugo (2002). Apesar de escalas de QdV validadas a nivel nacional (a
WHOQOL-Bref e 100), o facto de serem genéricas e nao estarem direcionadas para as
caracteristicas da DID parece explicar as fracas correlagdes encontradas com as EPR e

a escala de San Martin (Rodrigues et al., 2016; Simdes et al., 2015a).

A necessidade de se incluir a pessoa com DID como agente causal e ativo no seu
percurso de vida tem promovido instrumentos de avaliacdo constituidos por duas partes,
uma das quais dedicada ao autorrelato. A fiabilidade inter-respondente € outro objetivo
ao nivel da investigagéo (Reis, Alexandra, Mota, Almeida e Santos, 2019), como também
da pratica clinica e da elegibilidade de servicos, e os resultados a nivel nacional,
corroborando as evidéncias internacionais, apontam para a pertinéncia e capacidade das
pessoas com DID (ligeira e moderada) como respondentes validos, verificando-se uma
congruéncia elevada entre as duas versdes da EPR (Simfes e Santos, 2016c). Para as
autoras a avaliacdo da QdV deve assentar em fontes de informacado diversificadas,

advogando a estratégia de recolha de informac¢do multipercetiva.

Simbdes e Santos (2016c) ao analisar a perce¢dao das pessoas com DID e seus
cuidadores, concluiram que os primeiros tém maior satisfacdo com a sua QdV
corroborando Simdes et al., (2015a). Contudo, os técnicos apresentam uma percecao da
QdV mais proxima (ainda que inferior) dos clientes, comparando com os familiares, nos

dominios da independéncia e participacdo social (Simdes e Santos, 2016c). Os
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participantes com DID com maior contacto com os técnicos (do que com os familiares),
apontam indices inferiores no bem-estar fisico, apesar de superiores a perce¢do dos
familiares, que parecem subestimar a participacao social e a independéncia. As autoras
notaram que: os principais fatores de diferenciacdo das respostas entre técnicos e o
préprio foram o nivel de escolaridade dos técnicos e o estado de saude das pessoas com
DID; a idade dos individuos com DID e o transporte diferenciam as respostas dos
familiares; e para a diferencga entre técnicos e familias, concorrem as condigfes de vida
e estado de saude das pessoas com DID. As pessoas com DID leve e moderada tendem
a uma melhor percecéo da QdV e a satisfacdo dos individuos com DID institucionalizados

€ menor (Ribeiro et al. 2017; Simdes et al., 2015a).

As pessoas com DID ‘“ligeira e moderada” apresentam diferencas significativas com
0s pares, destacando-se os direitos e bem-estar material e os dominios bem-estar
emocional (Ribeiro et al.,, 2017; SimbBes e Santos, 2016a) e fisico foram os que
apresentaram diferencas menores, nao significativas, indiciando alguns cuidados com
nutricdo, habitos de higiene e sono possivelmente por serem mais trabalhadas em
contexto institucional, estando as emocdes dependentes das expectativas individuais
(Simbes e Santos, 2016a). Situacdo similar se encontra na comparacdo de adultos
tipicos e com DID com necessidades de apoio significativas, com diferencas
significativas em todos os dominios, especialmente na autodeterminacdo, em
consequéncia da desvalorizagdo da sua estimulacdo e da superprotecao,
desenvolvimento pessoal e bem-estar material, decorrente da conjugagao entre
dificuldades cognitivas, adaptativas e psicomotoras, e desresponsabilizacdo das

pessoas com DID neste tipo de tarefas (Ribeiro et al., 2017).

Na identificagdo dos preditores de uma melhor QdV, Simdes e Santos (2017)
avaliaram 1929 individuos com e sem DID, com os primeiros a reportar, tal como
expectavel, indices inferiores. O estigma, a falta de oportunidades e a desvalorizacdo
das suas capacidades (Santos, 2014; Santos e Gomes, 2016), sdo apontadas como
algumas das razdes com impacto na (ndo) consecucao dos direitos das pessoas com
DID (Sim0es e Santos, 2017). Para os adultos com DID os fatores com maior peso na
QdV passam pelo diagndstico (desenvolvimento pessoal), idade e circunstancias em que

vivem (direitos), emprego (bem-estar material), saude (bem-estar fisico), e para os pares

39



sem DID apontam-se a idade, educacdo, salude e emprego, sendo o bem-estar fisico o
preditor comum (Simbes e Santos, 2017) entre os grupos. O facto de ter DID
(diagnéstico) parece ainda apontar para atitudes menos inclusivas (Santos e Franco,
2017). As pessoas com DID que vivem em casa prépria (vs. instituicdo) apresentam uma
melhor QdV (Simdes e Santos, 2017). O género e a idade parecem nao influenciar a
percecao de QdV, mas o nivel de severidade tem impacto com as pessoas com maiores

necessidades de apoio a reportar indices inferiores de QdV (Rodrigues et al., 2016).
Desenvolvimento Pessoal

Este dominio envolve o processo de aprendizagem formal e ao longo da vida e engloba
as competéncias pessoais e 0 seu desempenho que se pretende de qualidade, o que tal
como vimos as pessoas com e sem DID apresentam diferencas significativas, com o0s
primeiros a reportar menores indices (Santos e Morato, 2012d; Ribeiro et al., 2017;
Rodrigues et al., 2016; Simdes e Santos, 2016a). O modelo centrado na pessoa, e
enquadrado no modelo concetual de QdV, exige a avaliacdo adaptativo-funcional e dos
apoios para o funcionamento independente diario (Santos, 2017b). O CA e os apoios
parecem ser 0s melhores preditores deste dominio (Simdes e Santos, 2016a), a0 mesmo
tempo que a sua expressdo nas habilidades concetuais, préaticas e socias € o maior

determinante no nivel de QdV e dos resultados pessoais (Simdes e Santos, 2017).

A correlagéo entre CA e QdV é forte e positiva, indicando que as pessoas com
mais competéncias tendem a percecionar a vida com mais qualidade, obtendo-se um
padrao idéntico na versdo dos prestadores de cuidados (Simdes e Santos, 2017, 2018).
Os dominios_ ECAP autonomia, desenvolvimento fisico, atividade econémica,
desenvolvimento da linguagem, numeros e tempo e atividade doméstica apresentam
correlacdo forte com os dominios desenvolvimento pessoal, autodeterminacao e direitos
da EPR. Ainda de acordo com as autoras, os indices de QdV da EPR na sua dupla versao
obtiveram correlagcdes moderadas com todos os dominios adaptativos, excecao feita aos
dominios atividade pré-profissional, personalidade e responsabilidade. Simfes e Santos
(2017, 2018) identificaram o CA como um preditor robusto dos valores de QdV em:
desenvolvimento pessoal (B=.61, t(144)=9.32, d=1.54), autodeterminacao ([3=.29,
t(144)=3.64, d=.61), inclusdo social e bem-estar material ($=.30, t(144)=3.79, d=.63),
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direitos (B=.41, t(144)=5.33, d=.90) e indice de QDV (B=.50, t(144)=6.97, d=1.16), mas
sem poder preditivo nos restantes. O CA explica cerca de 24.7% [R?=.25, F(1,144)=48.63
(autorrelato)] ou 23.5% [R?=.24, F(1, 44)=45.56 (relato cuidadores)] do total da QdV.

As necessidades de apoio e a QdV relacionam-se de forma moderada a forte, mas
negativa, com menores indices de QdV pelas pessoas com maior necessidade de apoios
(Simbes e Santos, 2017, 2018). Os dominios_EIA com correlacdes mais fortes com o0s
dominios da QdV foram as atividades: vida doméstica, vida na comunidade e sociais, e
a menor correlacdo das atividades de trabalho/emprego pode derivar do desemprego.
Os dominios desenvolvimento pessoal e direitos da EPR foram os que apresentaram
correlagcdes mais fortes com dos dominios_EIA, e os dominios relacdes interpessoais,
bem-estar emocional, bem-estar fisico e bem-estar material os mais baixos, sendo pouco
significativos. As atividades da vida doméstica e de vida na comunidade foram os Unicos
dominios_EIA com correlacdes moderadas com os indices de QdV. As necessidades de
apoio parecem explicar apenas 9 a 12% da QdV destacando-se no autorrelato o
desenvolvimento pessoal (8=—.47, t(144)= —6.39, d=-1.07), autodeterminacédo (8=—.24,
t(144)=-2.93, d=-.50), direitos (8=—.31, t(144)=—3.89, d=—.65) e do indice de QDV (B=—
.35, t(144)=—4.47, d=—.75). Para os cuidadores, as necessidades de apoio predizem o
desenvolvimento pessoal (B=—.47, t(144)=-6.39, d=-1.07), inclusdo social (B=-.29,
t(144)=-3.67, d=—.61) e indice de QDV (p=-.31, t(144)=-3.84, d=—.65).

Autodeterminacao

A autodeterminacdo ou capacidade de tomar decisdes e fazer escolhas, permitindo o
controlo da prépria vida € outro dos dominios do modelo concetual de QdV que concorre
para a independéncia (Schalock e Verdugo, 2002). Esta questdo € abordada pela
candidata na ultima década (Santos, 2010b) e neste momento gerou duas dissertacbes
de mestrado, cujos resultados estdo em fase de redacéo para posterior submisséo: a
analise das propriedades psicométricas de uma escala de avaliagdo e a identificacdo dos
principais fatores que a influenciam. Em Portugal as evidéncias reportam menores niveis
de autodeterminacdo nas pessoas com DID (Simbes et al.,, 2015b), apesar de a
considerarem como a dimensdo de QdV mais importante, enquanto os pares tipicos

referem o bem-estar material (Simdes e Santos, 2016b). O menor indice de
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autodeterminacédo € também reportado por pessoas com DID e maiores necessidades
de apoio (Ribeiro et al., 2017).

Simbes, em 2016, sob a orientacdo da candidata analisou a questdao da
autodeterminacédo e apesar da consagracao da escolha e decisdo pessoal presente nas
convencdes, os servicos de educacao e reabilitacdo parecem nao estar preparados para
o desenvolvimento desta capacidade cuja aplicacédo é diaria desde o vestir e comer, até
a questdes mais complexas como votar ou decidir sobre os apoios que quer usufruir. A
autodeterminacéo deve ser alvo de uma atencao especial ao longo do percurso escolar,
devendo centrar-se na relacdo com os conteudos académicos, produtividade e QdV, o
gue permite refletir sobre as escolhas e decisées que o aluno tem oportunidade de fazer
ao longo do percurso educativo. Por outro lado, obriga a priorizagdo dos
objetivos/finalidades a saida da escola vs. projeto de vida, selecionando opgdes e
oportunidades para a decisédo e escola. Fica a questdo: Que passos sdo necessarios

para desenvolver as competéncias de autodeterminagcdo necessarias?

A autodeterminacao é preditora da QdV com os seus indicadores a predizer um
ou mais direitos, apesar do controlo ser um dos itens com menos impacto na opiniao do
autorrelato. Tal como a autora estabelece (p. 20): “as escolhas influenciam a privacidade
(B=.09; t=3.25), ter a chave de casa (p=.23; t=8.18), ter um(a) companheiro(a) (p=.26;
t=9.71) e votar (f=.08; t=3.09); as decisdes predizem ter privacidade (=.08; t=2.77), ter
um(a) companheiro(a) (B=.25; t=9.06), escolher com quem estar (3=.06; t=2.23) e votar
(B=.12; t=4.38); as preferéncias predizem ter a chave de casa (p=.09; t=3.05), ter um(a)
companheiro(a) (B=.21; t=7.47), escolher com quem estar (=.06; t=2.18) e votar (p=.13;
t=4.49); o controlo pessoal foi preditor dos direitos ter um(a) companheiro(a) (B=.15;
t=5.26), escolher com quem estar (3=.07; t=2.50) e votar (=.09; t=2.97); a autonomia foi
preditora dos direitos ter privacidade (=.09; t=3.57), ter a chave de casa (f=.17; t=6.12),
ter um(a) companheiro(a) (3=.27; t=10.51), escolher com quem estar (f=.08; t=3.18) e
votar (B=.14; t=5.49); e as metas pessoais predizem os direitos ter um(a) companheiro(a)
(B=.32; t=11.52), escolher com quem estar (B=-.06; t=—2.18) e votar ($=.13; t=4.83)”.

No gue toca a analise dos itens com os restantes dominios da QdV, Simdes (2015)

aponta (p. 21): “escolhas como preditoras do desenvolvimento pessoal ($=.25; t=8.94),
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inclusdo social (B=.19; t=6.34), direitos (f=.23; t=8.58) e bem-estar material (=.06;
t=2.31); as decisbes foram preditores do desenvolvimento pessoal (B=.24; t=8.42),
inclusédo social (B=.19; t=6.28) e bem-estar material (B=.07; t=2.49); 3) As preferéncias
predizem o desenvolvimento pessoal (= 29; t=10.23), incluséo social (=.17; t = 5.54),
direitos (p=.08; t=2.89) e bem-estar emocional (=-.10; t=—3.62); o controlo pessoal foi
preditor do desenvolvimento pessoal (B=.13; t=4.26), relacdes interpessoais (=07;
t=2.23), bem-estar emocional (=.07; t=2.24), bem-estar fisico (=.09; t=3.02) e material
(B=.13; t=4.52); a autonomia foi preditora do desenvolvimento pessoal (p=.27; t=9.96),
relagcdes interpessoais (=-.07; t=—2.40), inclusdo social (B=.20; t=6.76), direitos (=.18;
t=6.81) e bem-estar material (B=.21; t=8.61); e as metas pessoais foram preditores do
desenvolvimento pessoal (p=.22; t=7.87), inclusdo social (f=.29; t=9.51) e bem-estar
material (3=.06; t=2.48)". Recomenda-se a mudanca do modelo assistencialista para um
mais ativista, onde a pessoa com DID deve assumir o controlo da sua prépria vida, em
detrimento de “obedecer” a terceiros. Em Portugal , este dominio ndo tem merecido a

devida atencdo recomendando-se assim mais investigacdo na area.
Direitos

De uma forma geral, € possivel constatar mudancas positivas no campo da DID,
decorrentes de inimeros documentos que preconizam os direitos das pessoas com
“deficiéncia”, como as Convencgdes dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Nacdes
Unidas, 2007) e das Criancas (UNICEF, 1990), que apesar de recomendarem valores e
préaticas inclusivas ndo especificam as medidas a adotar (Verdugo, Navas, Gomez e
Schalock, 2012). Santos e Gomes (2016, submetido) analisaram na perspetiva da
criangca com DID, os dois ultimos relatérios nacionais que Portugal submeteu ao Comité
dos Direitos da Crianca. Os autores reportam a evolucédo ao nivel do pacote legislativo
numa tentativa de design de uma estratégia nacional para a operacionalizacdo dos
direitos, ao mesmo tempo que evidenciam a falta de monitorizagcdo e avaliagao da
implementagdo destes normativos e, consequentemente, de indicadores robustos e
fiaveis (Santos, 2012; Santos e Gomes, 2016).

Na sua analise nacional, os autores destacam a ainda a escassa informacgao

estatistica desagregada pelo tipo de dificuldades demonstradas, desafiando os proximos
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censos, apesar de alguma atencdo no ambito da Educacdo e da Saude que carece,
contudo, ainda de uma melhor diferenciacdo. Os autores apontam a tendéncia para uma
abordagem legislativa a diferentes niveis (e.g.: educacao, saude, participagdo social,
familia), no ambito da vulnerabilidade, abuso e exploracdo das pessoas com DID,
visando ainda o apoio refor¢cado as familias, mas ndo parece haver especificacbes sobre
boas praticas. E neste sentido que Santos e Gomes (2016) recomendam a reflexdo para
uma estratégia nacional bem delineada e de acordo com as particularidades da DID, ao
mesmo tempo que constatam a pouca visibilidade e divulgacdo dos documentos
existentes. Da lista de recomendacdes elaborada pelos autores, destaca-se o apostar na
formacdo inicial dos profissionais, servicos de apoio comunitarios alternativos e
centrados na relagdo pessoa/familia-envolvimento, baseados nos resultados pessoais e
e QDv (Santos, 2017a; Simdes e Santos, 2013; Simdes e Santos, 2014).

As evidéncias nacionais apontam para diferencas significativas entre o dominio
dos Direitos entre pessoas com e sem DID (Ribeiro et al., 2017; Simdes e Santos,
2016a), decorrentes dos mitos e da desinformacdo que atuam como barreiras no
reconhecimento dos direitos das pessoas com DID, explicando eventualmente porque é
gue este subgrupo social parecer ser o ultimo da lista neste reconhecimento (Rioux et
al., 2009). Ficamos na duvida se a mudanca de atitudes, em Portugal, esta a acontecer
e se os direitos das criancas com DID estardo mesmo a ser reconhecidos e
operacionalizados (Santos e Gomes, 2016)?

Relagbes Interpessoais, Inclusdo Social e Bem-estar emocional

As relacdes interpessoais e a incluséo social envolvem a rede de apoios (formais e
informais), bem como as rela¢des afetivas/intimas e o papel ativo na comunidade, e a
sua avaliacao foca a discrepancia entre a pessoa e o0 envolvimento para estilos de vida
positivos (Schalock e Verdugo, 2002). A ideia subjacente é que todos as pessoas, com
e sem DID, devem ter oportunidade de contribuir com as suas capacidades e talentos,
independentemente das diferencas que apresentam (Simdes e Santos, 2013). O bem-
estar emocional implica a satisfagdo com a vida, e com a rede social, e a seguranca

através de envolvimentos estaveis, seguros e previsiveis (Schaclock e Verdugo, 2002).
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A autora nao tendo nenhum artigo especifico dedicado a estas tematicas, aborda
estas questfes na maioria da investigacao reportada, pelo que apenas serdo descritos
0s principais resultados de alguns estudos. O bem-estar emocional parece né&o
apresentar diferencas significativas entre pessoas com e sem DID, independentemente
do nivel de severidade (Ribeiro et al., 2017; Simdes e Santos, 2016a), parecendo indiciar
gue esta é uma questdo a qual Portugal estd atento, caracterizando-se pelo
compromisso com 0s outros e tentando de alguma forma fazer com que 0s outros se
sintam confortaveis, o que também se reflete na maioria das respostas oferecidas a esta
subgrupo populacional. Por outro lado, a questdo social denota diferencas significativas
entre pessoas com e sem DID (Ribeiro et al., 2017; Rodrigues et al., 2016; Simdes e
Santos, 2016a), indiciando que apesar do aumento da visibilidade social esta questao
ainda ndo esta totalmente conseguida, sendo necessaria mais oportunidades em

contexto real.

A ideia subjacente é que a participacdo em contexto social ndo pode passar
apenas por visitas, mesmo que periddicas, a comunidade, devendo restruturar-se o
funcionamento das instituicdes ndo num local fixo e num horario pré-determinado, mas
disponibilizando os mesmos servicos e apoios em residéncias comunitarias e/ou locais

de emprego (Santos e Gomes, 2016).
Bem-Estar Material

De acordo com Schalock e Verdugo (2002) este dominio esta relacionado com a questao
econdmica e financeira, emprego e remuneracdo que condicionam algumas decisdes
(e.g.: casa, posses, etc.), em detrimento de se basear tendencialmente com a
sobrevivéncia por subsidios. As elevadas taxas de desemprego por parte das pessoas
com DID a nivel nacional (Sousa et al., 2007) parecem indiciar a necessidade desta
guestao ser enderecada em Portugal, parecendo haver ainda pouco investimento ao
nivel das praticas, dada a relevancia que ter um emprego e a independéncia financeira

desempenham numa vida com mais qualidade e mais auto-determinada.

As pessoas com e sem DID denotam diferengas significativas neste dominio
(Ribeiro et al., 2017; Simdes e Santos, 2016a). Simbes e Santos (2016b) observaram

uma relacdo positiva entre empregabilidade e QdV, e quem se encontra trabalhar,
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apresenta uma QdV significativamente superior aos individuos sem emprego
remunerado ou com emprego protegido. Os cuidadores corroboram esta ideia
considerando, contrariamente aos individuos com DID, que as pessoas com emprego
apresentam um melhor desenvolvimento pessoal, mas que as competéncias adaptativas

parecem nao ter um papel significativo no bem-estar material (3=.23, t(144)=2.89, d=.47).

A empregabilidade das pessoas com DID deve ser um objetivo que deve estar
presente na agenda nacional, envolvendo programas e apoios que permitam o
desenvolvimento de competéncias (pessoais, sociais e técnicas) necessarias a
integracdo no mercado laboral, pelo que os dominios adaptativos que neste momento
sdo menos desvalorizados (numeros/tempo, atividade econdmica) devem ser
reequacionados. Esta serd uma questéo recorrente na seccao dedicada & transi¢ao para
a vida adulta e ativa (TVAA).

Bem-Estar Fisico

Este dominio € um dos mais utilizados na QdV e no ambito da (educacéo e) reabilitacéo
envolvendo a pratica da atividade fisica, nas suas varias vertentes, as suas implicacées
na saude, mas também a acessibilidade e qualidade dos servi¢cos, e a area do lazer e
recreacdo (Schalock e Verdugo, 2002). A nivel nacional, os resultados apontam para
diferencas significativas entre pessoas com e sem DID (Ribeiro et al., 2017; Simdes e
Santos, 2016a), com as pessoas com maiores niveis de necessidades de apoios a
reportar indices mais baixos (Rodrigues et al., 2017).

Apesar da relevancia da atividade fisica (Diz, Santos, Gomes e Marques,
submetido) no desenvolvimento psicomotor e de estilos de vida saudaveis, em Portugal
as pessoas com DID tendem para a inatividade com todas as consequéncias menos
positivas na saude e participacdo social. Os autores na sua revisao sistematica
analisaram o estado de arte nacional sobre a pratica de atividade fisica das pessoas com
DID, tentando analisar e compreender as evidéncias existentes, desde 0s seus
beneficios, determinantes e preditores, niveis de atividades e participacdo, programas
aplicados e respetivos resultados, bem como do seu impacto a diferentes niveis (e.g.:
saude, QdV, entre outros), procurando-se identificar pistas para a pratica e investigacao

futura para a real promocéo da pratica regular d das pessoas com DID. Dos 8504 artigos
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encontrados inicialmente, apenas 6 corresponderam aos critérios de selecdo, sendo
excluidos todos os documentos néo publicados, irrelevantes ou sem relacdo com o tema,
duplicacbes e com fraca qualidade metodolégica. Destaca-se a diversidade de objetivos
e metodologias, bem como os efeitos positivos e significativos a nivel das qualidades
fisicas fundamentais e psicomotoras com repercussdes a nivel funcional e em melhores

desempenhos em atividades de vida diaria (Ramos et al., 2017b).

Na comparagdo dos correlatos psicossociais de criangas com e sem DID
(Figueiredo, Santos, Gomes, Peralta e Marques, 2016; Santos, Figueiredo, Gomes,
Peralta e Marques, 2018; Santos, Maldonado, Figueiredo, Gomes e Marques, 2019)
destaca-se a tendéncia para uma menor pratica generalizada de atividade fisica do grupo
com DID, em contexto formal e informal. Os principais facilitadores de uma prética regular
passam pela participacao dos pais, a frequéncia de programas estruturados e a interacao
com os pares. Os autores constataram que apenas a percecéo de competéncia é inferior
nas criancas com DID, podendo ser explicado pelo estigma (Santos e Franco, 2017) na
construcdo de uma identidade social positiva, e que apesar dos indices de orientacao
para 0 ego e para a tarefa serem superiores nas criangas tipicas, 0s grupos nao
apresentam diferencas significativas (Figueiredo et al., 2016; Santos et al., 2018; Santos
et al., 2019). Como principais razdes para a pratica limitada, os autores avancam com a
escassez e oferta reduzida de programas, falta de investimento e de formagé&o por parte
dos profissionais da area e a sobrecarga terapéutica. A prética regular da infancia € um
dos fatores decisivos para a pratica na idade adulta (Figueiredo et al., 2016; Santos et
al., 2018; Santos et al., 2019) e a escola parece assumir um papel de destaque nesta
pratica ao nivel das aulas de educacéao fisica e do desporto escolar (Figueiredo et al.,
2016).

Ramos et al., (2017b, 2018) analisaram o contributo de um programa de Atividade
Motora Adaptada na capacidade funcional de um grupo com DID, ligeira e moderada,
entre 0s 42 e os 57 anos, constatando melhorias nas componentes psicomotoras,
aptidao fisica e funcional e capacidade de atencdo avaliadas. Os autores realgcam o0s
beneficios de treino de alongamento, forca, equilibrio e resisténcia na prevencdo do
declinio da capacidade funcional, verificando manutencéo dos efeitos positivos mesmo

um meés apos o término da intervencdo. No entanto Ramos e colaboradores (2017b,

47



2018) observam que os poucos programas implementados estdo numa fase inicial quer

ao nivel do desenvolvimento tedrico quer ao nivel da implementacéo.

A identificacédo dos preditores da pratica de atividade fisica e de estudos de follow-
up com a monitorizacéo de programas especificos e dos seus potenciais efeitos ao nivel
da saude, funcionalidade e participagao social, inibindo a tendéncia para o sedentarismo
devem ser equacionados na agenda nacional de saude publica (Ramos et al., 2017b).
Este é um topico de um dos projetos recentes onde a candidata participa, na analise da
potencialidade da hidroginastica como promotora da saude e da QdV de adultos com
DID, tendo recebido apoio financeiro do Instituto Portugués do Desporto e Juventude em
2018. Numa primeira fase procedeu-se a recolha de informacéo para a caracterizacao
da aptidao fisica-funcional e da QdV de adultos com DID (terminada) para agora (fase 2
submetida), e com base nos resultados obtidos se proceder a concecéo e analise dos
efeitos de um programa de hidroginastica nos indicadores de “saude” deste subgrupo
populacional. A APPACDM de Lisboa com um know-how prético que necessita de ser
sistematizado e protocolizado para que se evitem intervengOes isoladas e se
racionalizem decis@es, recursos, custos proporcionando maior longevidade com QdV, é

parceira neste projeto.

Outras das investigacdes em curso, prende-se com a identificagdo das principais
barreiras (atitudinais e arquiteténicas) e dos determinantes inerentes a pratica regular de
atividade fisica por pessoas com deficiéncia, incluindo a DID e deficiéncia motora

(Almeida, Santos e Marques, 2019).
Reflexao:

Este conjunto de estudos no ambito da QdV pretende a mudanca para a planificacao
centrada na pessoa e para a provisdo dos apoios concertada e ajustada, evitando a
tendéncia massificadora para a prestacao de servicos apenas baseado na existéncia de
um diagnostico, em detrimento da recolha de informag&o sobre as areas fortes e com
necessidade de apoios e dos resultados pessoais que 0s proprios querem atingir ao nivel
da independéncia, participacdo social e bem-estar. A monitorizagdo e avaliagdo da
gualidade da mediacdo, bem como o confronto entre resultados iniciais e finais que deve

permitir identificar quais os fatores que afetam a sua variacdo, sdo algumas das ideias
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gue ficam baseadas em evidéncias cientificas reconhecidas a nivel nacional e
internacional. Fica por analisar a questdo econdmica associada a alocacao de recursos
e apoio financeiro que deve exigir uma atuacdo conjunta entre profissionais da area da

reabilitacdo, da economia e politica.

Outras das ideias em fase de desenvolvimento € a continuacdo da investigacao
no ambito da QdV das pessoas com DID com maiores necessidades de apoio e/ou faixas
etarias distintas (crian¢as ou idosos), ndo s6 ao nivel de instrumentos mais adaptados e
acessiveis (Rodrigo et al., 2016), bem como ao nivel da estimulacdo e treino de
autodeterminacédo, em contexto educativo ou institucional. Esta prevista a elaboracgéo de
um artigo sobre a QdV no sistema escolar para pessoas com DID, na colaboracdo com
a equipa de peritos internacionais, membros da AAIDD — Supports International Group
(Santos, 2019¢e). E de se realcar ainda a aplicacdo do paradigma da QdV a outros
subgrupos mais vulneraveis tais como a populacdo idosa com deméncia e as criancas
com paralisia cerebral (Antunes, Pereira e Santos, 2019), com os idosos com DID
(Santos e Gomes, 2019), as pessoas com perturbacdes no ambito da salde mental ou
os alunos com DID na escola, entre outros. Finalmente, gostariamos de avancgar no
sentido da co-investigacdo com a participacdo efetiva das pessoas com DID e nédo

apenas como constituintes de amostras.

A concetualizacao e aplicacdo do constructo de QdV deve atuar ao nivel do micro,
meso e macro com a avaliagao dos resultados pessoais, dos servi¢cos e da sociedade,
respetiamente (Simbes e Santos, 2017). A questdo, na opinido das autoras, a que se
tentar responder passa por: porqué, onde, quando e para que propositos se deve avaliar
a QdVv? A justificacdo para a primeira questdo passa pela igualdade de direitos e
oportunidades para a participacédo contextualizada através da mediacao para a relacao
de qualidade entre as caracteristicas pessoais e as condi¢cdes envolvimentais, onde a
pessoa se ergue como o centro da decisédo e decide e controla a sua prépria vida, com
um papel ativo no seu plano de apoios ao longo da vida. A formacéo dos prestadores de
cuidados (formais e informais) e o trabalho em rede € algo a considerar a todos os niveis.
A aplicacdo temporal e espacial da QdV (quando e onde) depende dos objetivos a que
se destina devendo ser avaliada de forma regular e adaptando as condi¢ges de vida das

pessoas nos seus contextos significativos e considerando a perspetiva multipercetiva o
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gue implica o repensar das intervencdes, desde as idades mais precoces até a idade

adulta e idosa. E € nesse sentido que a proxima seccéo € dedicada a intervencao.
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Contribuir para a promocéao das Boas Praticas na Intervencéao
A educacao das pessoas com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

A educacéo das criancas e dos adolescentes com DID também tem sido alvo de atencéo
da candidata no ambito da investigacdo (Santos et al., 2014), das praticas/acbes de
formacao (e.g.: Santos, Amorim e Afonso, 2019) e comunicacdes plenarias (e.g.: Santos,
2019b,c). O dultimo ano letivo (2018-2019) foi dedicado a exposicdo de ideias e
estratégias (Santos, 2018) para a operacionalizacdo do mais recente Decreto-Lei com
alunos com DID em sala de aula. A participacdo nas audicGes publicas da Assembleia
da Republica tem desafiado a refletir sobre o que se deve fazer e estimular a criatividade
para novas préticas a luz dos avancos cientificos e da realidade Portuguesa, visando o
acesso ao sucesso por parte de todos os estudantes, evitando a visdo e pratica

tradicionalista.

Em 2014 Santos e colaboradores caracterizam a Educacéo Especial em Portugla
no século XX, e em 2016, a candidata e colaboradores elaboraram um relatorio nacional
(Espadinha et al., 2016) para analisar a producao cientifica no ambito da Educacao
Especial, entre 1985 e 2015, dos cursos conducentes a grau de mestre e doutor. Esta
identificacdo das opc¢des de investigacdo contribui para a “criagdo do conhecimento
baseado na evidéncia” (p. 4). Os autores encontraram algumas tendéncias: a grande
maioria dos trabalhos é realizada ao nivel do mestrado, focando-se nas perturbacdes do
desenvolvimento/necessidades educativas especiais e na aprendizagem e programas
de intervencao, pela utilizacao tendencial de técnicas exploratdrias e descritivas e pela

adocao de temas globais, apesar da clara auséncia de linhas de estudo.

A educacdao inclusiva é um tema debatido ao nivel politico-pratico em Portugal,
havendo ainda questdes quanto ao facto de ser exequivel, de como deve ser feita e até
gue ponto é que envolve a desconstru¢cdo do campo da Educacédo Especial (Santos,
2019d). A mudanca de atitudes a nivel pedagogico (Santos e Gomes, 2016), exige que
se passe de uma resposta individual para a coletiva (Sanches, 2011), reforcando-se o
trabalho educativo em equipa, que deve incluir professores, pais e o proprio aluno para
aprendizagens préticas, funcionais e significativas. E nesta abordagem de capacita¢io

gue as escolas poderéo ser determinantes no desenvolvimento pratico, social e cognitivo
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de todos os seus alunos. A formacdo dos professores e a implementacdo de
metodologias inclusivas, a re-organizac¢ao do funcionamento das escolas e recursos e o
assumir novos valores sao algumas das medidas apontadas. Uma das questdes atuais
passa pela possibilidade de a escolaridade obrigatdria ser “meramente” uma estratégia
estatistica representando uma desinstitucionalizacdo temporaria, identificando-se como
barreiras a padronizacdo do curriculo, baseado quase exclusivamente em conteudos
académicos e no ranking de notas, que nao oferecem flexibilidade na implementacéo e

individualizagao, entre outros (Santos e Gomes, 2016).

A Educacao Inclusiva € um desafio na sala de aula, um dos locais privilegiados
para a aprendizagem, pelo que em 2018, Santos elabora um documento onde
sistematiza e caracteriza as eventuais praticas e estratégias para a inclusdo dos alunos
com DID na sala de aula, apesar de relembrar que as modificacbes e o tipo de apoios
necessario variardo de acordo com as caracteristicas de cada aluno, ndo sendo por isso
“imediatamente” generalizaveis, devendo o agente educativo avaliar qual a que melhor
se adequa. A adequacdo dos conteudos a idade cronolégica;, em envolvimentos
estruturados; o aprender fazendo e em contexto real (vs. método expositivo), a
diferenciacdo pedagdgica, as instrucbes diretas (curtas e simples) e sistematicas;
métodos de ensino e apresentacdo dos conteudos diversificados; decomposicdo das
tarefas e mais tempo para as aprendizagens, entre outros, sdo algumas das indicacdes

reportadas (Santos, 2018).

Apesar do direito a Educacao parecer ser respeitado no ambito da legislacao, na
pratica ainda se sente a necessidade de ajustamentos (Santos e Gomes, 2016; Santos,
2019d). E neste sentido que o Decreto-Lei n.° 54/2018 muda a perspetiva de Educac&o
Especial para a Educacéo Inclusiva fundamentada num conjunto de principios, para um
perfil dos alunos (a saida da escolaridade obrigatéria) para a cidadania. Este documento
(Despacho n.° 6478/2017) sugere a abordagem ecoldgica dos conteidos académicos
para a sua aplicagdo pratica na vida diaria, atraveés da diversificagdo de atividades,
estratégias e recursos, em grupo e de forma cooperativa, para a critica construtiva,
autodeterminacédo e tomada de decisdes informadas e fundamentadas. As atitudes ainda
desvalorizadoras influenciam as decisbes académicas de quais o0s contetudos

significativos e Uteis a lecionar, tipo de estratégias, medidas e critérios de avaliacdo a
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implementar, bem como a selecdo das medidas a aplicar (Santos, 2018). A autora da
como exemplo, e baseada na sua experiéncia, a “facilidade” com que antes os alunos
com DID eram encaminhados para os Curriculos Especificos Individuais (CEI - Decreto-
Lei n.° 3/2008), e excluidos da sala de aula regular, constatando que mesmo com a
mudanga de normativo parece ter sido assumida a “passagem direta” para as Medidas

Adicionais (Decreto-Lei n.° 54/2018), sem as opcdes anteriores estarem esgotadas.

Apesar da desvalorizacdo da integracdo de conteldos académicos abstratos
(e.g.: operacdes aritméticas) nos processos ensino-aprendizagem ao longo da vida das
pessoas com DID, Santos (2017a, 2018) alerta para a necessidade de se
reequacionarem os conteudos académicos e competéncias funcionais dada a sua
relevancia na certificacdo e qualificacdo para a vida adulta (Santos, 2014; Santos e
Morato, 2016). Apesar da possibilidade de diferenciagédo de percursos educativos, as
matérias universais e funcionais ao nivel da leitura/escrita (textos simples ou mensagens)
e da matematica (leitura de tabelas para a utilizacdo de transportes publicos, ou
manuseamento de dinheiro) devem ser estimuladas em contextos funcionais e com 0s
pares (Santos, 2018, 2019).

No contexto educativo nacional, agora inclusivo, espera-se que, com a entrada
em vigor do Decreto-Lei n°54/2018 — baseado na abordagem multinivel e na identificacao
de medidas (universais, seletivas e adicionais), haja como que uma desconstrucao da
Educacao Especial e das categorias segregadoras para se passar a colocar o aluno no
centro do processo (e néo o curriculo padronizado). O nosso sistema educativo deve ser
direcionado para uma trajetoria desenvolvimental através de préticas inclusivas, para a
potenciacédo do funcionamento individual (Janney e Snell, 2011). Passou-se da questao
“os alunos com DID deverao estar incluidos nas salas de aula regular?” para “como é
gue adaptamos os conteldos e o curriculo a diversidade de alunos e respetivas
caracteristicas para a sua participagao real?”. A decisdo sobre o que ensinar, de acordo
com o gque os alunos precisam de saber, € do professor (Janney e Snell, 2011). Esta
flexibilizacdo também esta inerente a abordagem multinivel que deixa de se focar nas
categorias da deficiéncia e se centra na heterogeneidade de cada aluno (Pereira et al.,
2018), havendo, contudo, necessidade de tempo para pensar em estratégias alternativas

a passagem direta de alunos antes em CEIl para medidas adicionais (Santos, 2019d).

53



Ao nivel da certificacdo alguns dos diplomas/certificados parecem nao ter validade
na correspondéncia (Santos, 2019d) com o Quadro Europeu de Qualifica¢des (artigo 30.°
Decreto-Lei n.° 54/2018). Dentro desta temética, a candidata e numa das suas
participacdes nas audi¢Bes publicas da Assembleia da Republica questionava sobre
indicadores para a monitorizacao e os critérios de uma escola de sucesso, dando como
exemplo a filosofia da diversidade e flexibilidade expressa na legislacdo que esbarra nos
rankings das notas que implicam a padronizacao. A autora, sugere ainda um observatorio
de empregabilidade dos alunos por parte dos respetivos Agrupamentos de Escolas
(Santos, 2019d).

Na analise das percecbes dos profissionais relativamente aos percursos
formativos das escolas/instituicdes no ambito dos Cursos de Educacédo e Formacgao
(CEF) e Planos Individuais de Transicao (PIT), Fanzeres, Cruz-Santos e Santos (2017a)
constataram que: o CEF é uma pratica eficaz que possibilita o prosseguimento de
estudos e diminui o abandono escolar, com oportunidades de desenvolvimento de
experiéncias exploratdrias antes da formacao (nota: apesar da ndo correspondéncia
entre ofertas formativas e necessidades dos alunos com DID), para um emprego estavel,
e o PIT como medida focalizadora dos conteiidos no emprego e vida adulta, mediador
no processo de transi¢cao pos-escolar que considera as preferéncias e capacidades dos

alunos e fomenta as competéncias profissionais e atitudinais.

Ainda na perspetiva dos profissionais, 0os alunos com necessidade de medidas
alternativas estdo ao abrigo das (ex)Necessidades Educativas Especiais, reportando que
os alunos com DID séo os que enfrentam mais dificuldades e criam mais desafios, e que
as medidas menos restritivas se aplicam tendencialmente aos que tem niveis ligeiros, ao
mesmo tempo que consideram necessario uma relagdo mais estreita entre escolas e
empresas na comunidade para uma maior informagdo e decisdo, bem como uma
participagdo mais ativa dos alunos no processo de transicdo e de elaboracdo do PIT
(Fanzeres, Cruz-Santos e Santos, 2018). Jaem 2017, se apontava como categorias mais
importantes no percurso formativo destes jovens a progressividade da TVAAA como um
processo continuo, a necessidade de um trabalho em equipa, o estabelecimento de um
perfil de funcionalidade/autonomia bem definido bem como a sua relevancia para a

insercao laboral (Fanzeres et al., 2017b).
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Reflexao

Santos (2019d) é da opinido que Portugal deve equacionar a real implementacdo do
novo regime juridico para a pratica, alinhando direitos, competéncias e necessidades,
apoios e medidas, saberes académicos vs. funcionais, através da modificacdo do
envolvimento (e ndo da pessoa), permitindo a participacdo ativo do aluno para o seu
empoderamento. Tal como Guerreiro, Cantante e Barroso (2009) relembram ha que
minimizar a formacao livresca e retorica com pouca repercussao prética e laboratorial. A
diferenciacdo pedagdgica deve ser para todos, em funcdo da idade cronoldgica (em
detrimento da idade mental), bem como as oportunidades de escolha e decisdo para um
percurso diferenciado. A escola pode (e deve) assumir-se como um apoio/ponte com a
comunidade, detendo um papel determinagcdo no processo de transicdo para a vida
adulta e ativa (Fanzeres, Cruz-Santos e Santos, 2016).

A transicdo para a vida adulta e ativa das pessoas com DID

A palavra transicdo tem sido uma das palavras (mais) utilizadas no campo da
“deficiéncia”, sendo uma das areas emergentes ao nivel das praticas e investigacao,
apesar da sua abordagem desde o século passado (Santos, 2019), na Declaracdo de
Salamanca (UNESCO, 1994). No momento atual, sdo ainda constataveis as menores
oportunidades de emprego e a certificacdo para se prosseguir estudos no ensino
superior, ou para 0 emprego ainda nao € realidade. Existe uma necessidade especial de
se refletir de forma mais aprofundada sobre novas medidas (Santos, 2013).

A transicdo implica um processo onde as palavras “adaptacao, aprendizagem,
qualificacdo, emprego e mudanca ao longo da vida” assumem um papel de destaque, na
conjugacao entre saberes académicos e funcionais (Santos e Morato, 2016) ancorados
em conhecimento, habilidades praticas e atitudes (Despacho n.° 6478/2017). O PIT que
se mantém com o0 novo regime juridico educativo tem como principal objetivo a
concretizacdo do projeto de vida dos alunos para o exercicio da atividade profissional,
considerando a participacdo ativa de todos os intervenientes, com o aluno a clarificar
guais as suas preferéncias e aspiracdes. A escola deve fomentar a autodeteminacéo e

a tomada de decisdes, o que de ainda ndo esta a ser sucedido (Santos, 2013).
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O curriculo ecolégico (McDonnell, 2010) e visando o emprego € uma das
construcdes futuras no campo educativo e a sua coeréncia deve resultar da analise
critica dos programas académicos e a definicho de um percurso diferenciado e
individualizado de todos os alunos que ndo se pode restringir apenas aos 3 anos
previstos na lei para a sua implementacao (Santos, 2019c,d), potenciados pela tradicédo
em adaptar os conteudos a idade mental (e ndo cronolégica). A ideia da mudanca parece,
apesar de tudo, estar a surtir efeitos pois hd cerca de 10 anos os intervenientes
educativos diriam que sair da escola para a comunidade era uma utopia. Neste momento,
observa-se 0 numero crescente de parcerias e protocolos com a comunidade, pelo que
a partilha de boas praticas para a empregabilidade dos alunos com DID esta em cima da

mesa.

O trabalho em equipa é reforcado destacando-se o papel auto-determinado do
aluno, a participacao ativa dos pais (artigos 4.° e 21.°), professores, e de um conjunto de
outros intervenientes que em parceria deverdo colaborar e decidir o projeto académico
(Santos, 2013). No entanto, parece continuar-se a assistir ao “reinado” da pratica
assistencialista e ndo de empoderamento (Santos, 2019d). Como € que a escola, no
percurso para a inclusdo, se organiza para esta licdo? (in Santos, 2019d). O tema da
transicdo esta em relacdo direta com a empregabilidade, que se edifica como um dos
elementos centrais na vida moderna (Fanzeres et al., 2016), com elevadas taxas de
desemprego das pessoas com DID (ainda) sustentadas na subsisténcia com base em
pensodes e subsidios estatais no ambito da incapacidade (Sousa et al., 2007). De acordo
com Pinto e Pinto (2017) entre 2011-2016 a taxa de desemprego para a populacdo com
necessidades de apoio registou um aumento de 26,7%. O emprego e uma profissdo
remunerada estéo representados no dominio do bem-estar material do modelo concetual
de QdV (Schalock e Verdugo, 2002) sendo fulcral na vida de pessoas com e sem DID
(Simdes e Santos, 2016b).

Reflexao:

As escolas devem ser capazes de assumir a sua politica, pensando em conteudos e
aprendizagens funcionais e Uteis e contextualizadas nos valores socioculturais e nas

motivacOes de cada estudante, centrando o processo de transicdo no aluno (Santos,
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2013). A autora questiona ainda a relacdo do diploma da certificacdo com a
produtividade, desafiando a monitorizar e avaliar o contributo da escola para o emprego.
As respostas devem debrucar-se sobre quais 0s apoios necessarios e a providenciar
para que a pessoa tenha sucesso e uma vida com qualidade.

Neste momento, Portugal foi capaz, a nivel politico, da elaboracdo de um forte
pacote legislativo para uma Educacéo Inclusiva e de sucesso para todos os alunos, pelo
gque acabe agora a todos os cidaddos fazer o transfer para atitudes e praticas
valorizadoras da diversidade e da diferenca, promovendo a autodeterminacdo, a
capacitacdo para o emprego, e para uma vida na comunidade, no seio dos pares. Tal
como Santos (2019d) questiona na sua reflexédo se a institucionalizacéo, apesar de uma
resposta com qualidade, deve ser a solugéo para todos, ou deveremos procurar vias
alternativas. Existe mesmo vida ap0s a escola (Santos, 2017c) ou a escolaridade
obrigatéria funciona apenas como uma estatistica para a desinstitucionalizacao

temporaria (Santos e Gomes, 2016)?
A intervencao com as pessoas com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental

A intervencao com pessoas com DID pode variar entre intervengdes farmacoldgica e/ou
atuacao conjunta com a intervencédo nao farmacologica, como a psicomotora, com alguns
estudos direcionados para a avaliacdo dos potenciais efeitos deste apoio terapéutico

com pessoas com DID, pelo que abordaremos a investigagéo feita neste ambito.
Farmacologia

Os diagndsticos no ambito da saude mental tornam-se particularmente dificeis devido
aos défices cognitivos e/ou de comunicagéo associados as pessoas com DID interferindo
com a avaliacdo de perturbacdes psicopatolégicas e/ou do comportamento, pelo que o
recurso a medicacao psicotropica surge como uma estratégia frequentemente utilizada
(Scheifes, Stolker, Egberts, Nijman e Heerdink, 2011), e envolvendo antidepressivos,
estabilizadores do humor, ansioliticos, hipnoéticos, farmacos contra a deméncia, drogas

para a hiperatividade e défice de atencao, e antipsicoticos (Hsu et al., 2014).

A psicofarmacologia € ainda uma das formas mais comuns de tratamento (Aman

e Ramadan, 2007) apesar da evidéncia escassa sobre a sua eficacia (Perumal, Balan e
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Stanfield, 2013). A terapia farmacologica e a prescricdo de psicotropicos tém vindo a
aumentar na medida em que as pessoas que 0s ndao tomam ou que interrompem a
terapia tendem a maiores desajustamentos comportamentais (Ferraz, Pedro, Montes e
Santos, 2019), para restringi-los ou imobiliza-los, sendo ainda mais agravado quando se
constata a administracdo de varios farmacos (Habler et al., 2014). Acrescem os desafios
ao nivel da selecdo do farmaco, respetiva dosagem, efeito acumulativo com outra
medicacdo e resultados inconclusivos e pouco representativos da sua eficacia no
balanco entre beneficios e riscos, e cuja reducdo exigird um investimento numa equipa

de profissionais multidisciplinar e qualificada (Ferraz et al., 2019).

As autoras reportam que a toma cronica da medicacdo parece influenciar os
menores niveis de QdV corroborando Rodrigues et al., (2016) realcando que, N0 OSSO
pais, este é ainda um tema pouco explorado e com escassas evidéncias, pelo que a
investigacdo em parceria — pessoas com DID, médicos, técnicos e familias, devera ser
uma preocupacdo de saude a nivel nacional, bem como uma atencdo especial na
validacdo de instrumentos para o diagnostico correto e para a analise dos efeitos da
medicacdo psicotropica das pessoas com DID como intervencao isolada ou em co-

tratamento com outros tipos de intervencéo (e.g.: ndo farmacolégica - Ferraz et al., 2018).
A intervencao psicomotora

A intervencao psicomotora procura 0 empoderamento e a autonomia das pessoas com
DID (Valente et al., 2012), e sua acdo, mediada pelo movimento, foca-se na melhoria da
resposta adaptativa e minimizagao da experiéncia de “deficiéncia” (Simdes et al., 2016b),
para a melhoria do estado de saude, funcionalidade e QdV através de atividades
concretas e significativas na vida diaria (Santos, 2017b). A intervengédo psicomotora
caracteriza-se por concetualizacdes, metodologias e recursos especificos, de acordo
com as necessidades das pessoas que dela beneficiam e com os envolvimentos ou
espacos em que decorre (e.g.: piscina, ginasio, espacos exteriores circundantes as
instituicdes, entre outros), atuando como um dos apoios (Valente et al., 2012) mais
disponibilizados em contextos institucionais (Jardim e Santos, 2016).

A validacdo da qualidade das préaticas dos psicomotricistas tem sido um topico

emergente (Ramos, Sousa, Estevens, Duarte e Santos, 2017a; Santos, 2017b). As

58



instituicbes prestadoras de servicos e apoios as pessoas com DID tem vindo a
reorganizar-se para planos centrados nas caracteristicas e preferéncias dos proprios
clientes. A atividade profissional dos psicomotricistas parece estar sintonizada com 0s
modelos universais indo ao encontro da abordagem ecolégica e funcional (Santos,
2017b; Santos, Lebre e Pereira, 2018) que se centra na relacdo de qualidade entre a
pessoa e 0 seu envolvimento, atuando a intervencao psicomotora como mediadora e

promotora de respostas adaptativas (Santos, 2017b).

Em Portugal, e no d&mbito da intervencéo, tem havido um investimento na analise do
contributo da intervencao psicomotora como apoio (Valente et al., 2012) para pessoas
com DID (Santos, 2017b) ndo s6 ao nivel adaptativo (Antunes e Santos, 2015; Junior et

al., 2017; Leitdo e Santos, 2017), como também psicomotor (Ribeiro e Santos, 2018) e

executivo (Rodrigues et al., 2019), e da QdV (e.g.: Jardim e Santos, 2016), ou mesmo
entre constructos (Freitas e Santos, 2018). Na intervencéo psicomotora o movimento &
terapéutico e é concebido para respostas motoras adaptativas previamente planificadas

e programadas, para um maior ajustamento ao contexto (Santos, 2014).

Na sua revisdo sistematica, Heleno et al., (2017) constatam a recente aposta da
investigacdo psicomotora a nivel nacional com especial incidéncia nos ultimos 5 anos,
bem como os resultados que parecem inferir o seu contributo, com as pessoas com DID,
na melhoria das competéncias aos mais variados niveis. Silvano, Mendes, Bras, Pires e
Santos (2017) reportam que a intervengdo psicomotora nacional em meio aquatico
também parece deter evidéncias positivas quanto a sua eficacia nas habilidades e
competéncias psicomotoras, sociais e adaptativas de adolescentes e adultos com DID
(Jardim e Santos, 2016; Leitdo e Santos, 2017), apesar das amostras reduzidas. Apesar
dos 26 estudos encontrados, apenas 2 (dos quais a candidata € co-autora)
corresponderam aos critérios da qualidade metodoldgica e por terem envolvido pessoas

com DID serao apresentados nesta sec¢ao.
Comportamento Adaptativo e Proficiéncia Motora

Antunes e Santos (2015) constataram os efeitos positivos da intervencao psicomotora,
na estimulacdo adaptativa e proficiéncia motora de adultos com DID indiciando a

relevancia deste tipo de intervencdo em contexto institucional na funcionalidade destas
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pessoas. As autoras constataram a menor adaptacao inicial as situacdes diarias tipicas
da vida em comunidade ao nivel da autonomia (e.g.: higiene, vestuario, alimentacéo),
com dificuldades na Atividades Econdmica (e.g.: ndo transportam dinheiro consigo, nem
0 conseguem manusear), Doméstica e Numeros/Tempo, tal como expectavel. Em meio
aquatico Leitdo e Santos (2017) apesar de encontrarem apenas diferencas quantitativas
significativas ao nivel do dominio Autonomia e Higiene no Balneario, realcam as
evolugdes qualitativas na maioria dos itens adaptativos (excegao feita ao
Desenvolvimento Fisico, Merecedor de Confianca, Comportamento Estereotipado e
Hiperativo, Comportamento Sexual), bem como em competéncias aquaticas, apés um

programa psicomotor centrado nas caracteristicas dos clientes.

Em 2017, e com recurso a masica (ritmo, melodia, harmonia, som vs. siléncio, volume,
estilo, diversidade instrumental, improvisacao, histérico musical individual, entre outros)
Janior e colaboradoras, analisaram os efeitos de um programa psicomotor ao nivel das
competéncias adaptativas e constataram a existéncia de diferencas significativas
positivas, indicadoras de melhorias, nos dominios autonomia (alimentacdo, higiene,
aparéncia e deslocacdo/mobilidade) e desenvolvimento psicomotor (tonicidade,
equilibracéo, praxia global e fina), personalidade mostrando mais iniciativa na exploracéo
do envolvimento e focando-se mais tempo na tarefa, e socializacdo ao nivel da
cooperacdo e interacdo com 0s outros em situacbes de grupo. As restantes
competéncias, da parte |, ndo foram abordadas dado o carater reduzido do programa e
a abrangéncia multidimensional da ECAP. Ao nivel da segunda parte da ECAP, foi
possivel observar melhorias significativas em quase todos os dominios, com excecao do
comportamento sexual que antes ndo apresentava desajustamentos, tendendo os

participantes para uma melhor regulacdo comportamental.

Silva e Santos (submetido) com um grupo de criancas com perturbacbes de
desenvolvimento, incluindo duas criangcas com DID, também constataram melhorias
significativas nas competéncias psicomotoras e adaptativas apds a implementacao de
um programa psicomotor centrado na sua estimulagdo, com consequéncias no ligeiro
aumento em alguns itens de QdV. No entanto e um més apds o término da intervencgao,
foi possivel observar algumas diminui¢cdes nos valores médios, indiciando a importancia

da estimulac&o psicomotora continua. Para as autoras, e apesar de nao generalizaveis,
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os dados parecem ir ao encontro de outros estudos (e.g.: Freitas e Santos, 2018; Santos,
2017b) sobre a relevancia do desenvolvimento psicomotor e adaptativo com criangas
com perturbacdes do desenvolvimento, em plena comunidade, para melhores resultados
pessoais e uma vida com mais qualidade. A implementacdo e monitorizacdo de

programas a nivel comunitario e social podera ser outra medida a considerar.
Acessibilidade

De acordo com Ramos e colaboradores (2017a) um dos fatores que concorre para a
estimulacao da participacao social das pessoas com deficiéncia € a acessibilidade dos
espagos para a igualdade de oportunidades para todos e em todas as atividades,
identificando-se varias barreiras fisicas que influenciam a exclusdo social de alguns
subgrupos populacionais, i.e., pessoas com mobilidade reduzida ou condicionada (e.g.:
pessoas com DID, deficiéncia motora, deficiéncia visual, idoso, entre outros). O
psicomotricista podera contribuir para minimizar estas barreiras também ao nivel da
acessibilidade arquitetonica. As autoras analisaram as condi¢gbes de acessibilidade do
espaco fisico (interior e exterior) do Centro de Transigdo para a Vida Adulta e Ativa
(CTVAA) da CERCI Lisboa, para a identificagdo das barreiras ou facilitadores e
consequente melhoria das mesmas, para promover uma melhor QdV dos clientes e da

equipa técnica.

Para este efeito, foram criadas tabelas de acessibilidade para a caracterizacédo de
cada espaco, com base no grau de dificuldade e caracteristicas de mobilidade de cada
cliente, e a existéncia de apoio fisico para ultrapassar o problema, para a tomada de
consciéncia de como o espaco fisico &€ experienciado por cliente, com e sem ajuda
humana e/ou das tecnologias de apoio (Ramos et al., 2017a). Os espagos foram
avaliados, pelas psicomotricistas do CTVAA, por observacao direta, de acordo com os
seguintes critérios, definidos a priori; sem problema, alguns problemas, muitos
problemas, impossivel e com tecnologia para ultrapassar o problema e/ou apoio fisico
(humano ou tecnologias de apoio). Aquando do preenchimento das tabelas este foi
realizado, pelas trés psicomotricistas, em simultaneo, existindo um acordo entre ambas
na classificagédo dada (Ramos et al., 2017a). Os resultados apesar de apontar para boas
condigdes de acessibilidade, permitiram listar um conjunto de alteragbes a concretizar
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(e.g.: elevador com interface audio que indique a chegada a um novo piso; aumento do
volume do intercomunicador do portao principal; e equipamento que permitam ampliar o
material de leitura pictogréfica e o teclado dos computadores, entre outros). E de realgar,

mais uma vez, a parceria entre a candidata e a FMH e as instituicdes na comunidade.
Qualidade de Vida

Jardim e Santos (2016) e em contexto aquatico avaliaram, pela EPR, as competéncias
aquaticas e a QdV de adultos com DID que beneficiavam de apoio neste meio, e 0s
resultados apontaram melhorias funcionais associadas a um ligeiro aumento do indice
total de QdV. As principais diferencas, ao nivel do autorrelato, situaram-se ao nivel das
relagcdes interpessoais e bem-estar emocional e as respostas dos cuidadores apontaram
algumas reducbes e/ou estabilidade da pontuacdo nos dominios: direitos,
autodeterminacédo e bem-estar material (Jardim e Santos, 2016). Freitas e Santos (2018)
com um grupo de adultos com DID, institucionalizados, avaliaram a correlacdo, na
prética, entre CA, necessidade de apoios e QdV e analisaram os efeitos de um programa
de intervengao psicomotora nestas trés vertentes. Os resultados encontrados foram ao
encontro ndo s6 dos estudos correlacionais (Gongalves e Santos, 2016; Simdes e
Santos, 2017, 2018), como a outros no ambito da reflexdo da intervengéo psicomotora a

este subgrupo populacional como um dos apoios eficientes (Valente et al., 2012).

E curioso realcar que todos os estudos apresentados envolvem participantes com DID
institucionalizados o que parece ndo estar em consonancia com as politicas e
concetualizacbes mais recentes, havendo necessidade de se explorar o processo de
desinstitucionalizacdo e vivéncia em ambientes comunitarios. Ainda no contexto da
intervencao, a candidata tem aumentado a abrangéncia da sua investigacao-acao para
outras areas e intervencbes recreativas e terapéuticas, razdo pela qual serdo

apresentados os estudos de forma breve.
Terapias Assistidas por Animais

O processo reabilitativo apresenta-se como uma via onde as Terapias Assistidas por
Animais (TAA) podem encontrar a sua expressdo, parecendo associar-se aos
fundamentos da intervengao psicomotora. As TAA tem sido alvo de investigagao no

ambito das perturbagfes do desenvolvimento (incluindo com DID), inerente ao vinculo e
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relacdo simbiotica entre seres humanos e animais, parecendo deter resultados positivos
ao nivel da independéncia, participacéo social e QdV (Malafaia, Santos e Morato, 2015,
2019a,b). Martinho, Cruz-Santos e Santos (2014, 2017) analisam o impacto da equitacao
terapéutica nos fatores psicomotores de criangas com necessidades especiais e
reportam melhorias significativas especialmente ao nivel da tonicidade (extensibilidade
e passividade), nocao do corpo e praxia global. Esta ideia ja tinha sido avaliada por Costa
et al., (2015) através de um programa baseado na intervencdo artistica e consciéncia
corporal. Apesar da inexisténcia de diferencas significativas antes e apds a
implementacdo do programa psicomotora, todos estes autors apontam melhorias
gualitativas nos restantes dominios, cuja evolucdo depende também de caracteristicas
individuais e da diversidade de outros apoios, entre outros. Malafaia e colaboradores
(2019a,b) recomendam um maior investimento da investigacdo sobre a eficacia das TAA
através de protocolos formais de intervencdo com diferentes subgrupos populacionais,
analisando as TAA como um “novo” modelo de intervengdo e resposta aos novos

desafios cientificos.
Reflexao:

Nesta seccao, foi dada uma maior relevancia a intervencdo e educacao das pessoas
com DID, dado ser um dos parametros exigidos atualmente no ambito da certificacdo. A
validacdo de préticas psicomotoras esta associada a lecionacao da candidata nos trés
ciclos de formacdo de Reabilitacdo Psicomotora (licenciatura, mestrado e
doutoramento). Tal como se infere, ainda ha muito caminho a percorrer, mas a partilha
de boas praticas e de evidéncias cientificas parece ter crescido nos ultimos anos, visivel
pela quantidade de publicacGes tanto a nivel nacional como internacional. O proximo
passo sera contribuir para a criagdo de um modelo conceptual e pratico de prestacao de
servicos mais inclusivos, pelo que a investigagéo, tal como o trabalho na escola, deve

ser feito em parceria com outras instituicbes e areas de formacao.

Fica a pergunta: a nossa filosofia avaliativa (nos mais diversos niveis e contextos)
esta mais direcionada para uma cultura de testagem ou de avaliagdo funcional? (Allan,
2010).
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Consideracbes Finais

Este documento procurou sintetizar a investigacdo que tem vindo a ser desenvolvida a
nivel nacional, e com projecao internacional, no campo da DID, influenciando e validando
modelos concetuais, e com repercussées nas (boas) praticas. “Nesta parte final, e
porque ndo ha conclusbes absolutas, fica uma série de consideracdes finais que deverao
ser equacionadas e refletidas por todos os que, de alguma forma, lidam e cuidam das
pessoas com DID” (Santos, 2019). Em primeiro lugar, reiterar a ideia que “intellectual
disability is part of and not apart from typical human functioning” (Schalock et al., 2012).
Este tem sido um caminho longo que tem sido percorrido, procurando-se o rigor, a
inovacao e a seriedade dos objetivos e das metodologias de andlise, e que em 2016 foi

reforcado publicamente por Wassel, no ambito da validagédo de instrumentos.

As principais questdes abordadas centram-se na apresentacédo da investigacéo
feita no campo da DID e nas mudancas que se procurou na pratica, que se pretendem
de (maior) qualidade, resumindo-se as contribuicdes da candidata ao nivel de uma nova
visdo de capacitacdo da pessoa com DID através da proposta de uma terminologia
nacional, bem como a clarificagéo do critério adaptativo de diagnéstico da DID e da sua
relacdo com os apoios e a QdV. Neste ambito, destacam-se os estudos ao nivel da
validacdo de instrumentos e da analise das suas propriedades psicométricas. O
estabelecimento de perfis executivos, psicomotores e adaptativos também foi alvo da
investigacao recente da candidata apesar de ficar a ideia da interpretacéao das limitagdes
numa abordagem ecoldgica, recomendando-se a maior aposta ao nivel da pesquisa e

perfis de caracteristicas positivas.

O desenvolvimento e validacédo de instrumentos de avaliacdo e dos respetivos
modelos concetuais tem sido uma aposta da candidata, bem como a identificacdo de
preditores dos mais variados constructos abordados. A fiabilidade interrespondente e a
relacdo entre constructos é outra vertente que deve ser mais aprofundada e inclusive até
com outros grupos vulneraveis. A percecdo subjetiva da prépria pessoa provou a sua
fiabilidade (Simdes e Santos, 2016), pelo que o futuro deve assumir a pessoa com DID
como o agente causal identificando as suas prioridades e visando a independéncia,

participagéo social, empoderamento e bem-estar.
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A politica nacional parece estar a refletir sobre as mais recentes tendéncias e
desenvolvimentos no ambito das pessoas com DID ndo podendo, no entanto, limitar-se
a teoria e investigacdo, com necessidade urgente da sua aplicacdo e avaliagcao na pratica
para a otimizacao da autonomia deste subgrupo populacional (Santos, 2017a), para uma
vida com mais qualidade e participacao social (Santos e Gomes, 2016; Simdes e Santos,
2018). Realca-se a necessidade de articulacao entre poder politico e acdes/abordagens

praticas contextualizadas (Buntinx e Schalock, 2010).

O diagnostico de DID deve ser bem maturado dada a complexidade de decisdes
gue envolve, desde a avaliacdo por instrumentos validados, passando pela
contextualizacdo familiar e comunitaria e pela elegibilidade de servicos e apoios a
fornecer, na congruéncia entre a pessoa, e as suas caracteristicas, e 0 seu envolvimento
(Santos e Morato, 2012a; Thompson et al.,, 2009), tal como entre diagnéstico e
intervencao, dado o primeiro ndo ser reflexo da esséncia da pessoa e nao clarificar quais
sd0 0s apoios realmente necessarios. As pessoas com DID ndo tém todas a mesma
necessidade de apoios e esta ideia vem agora mais reforcada no novo decreto-lei n.°
54/2018, onde se elimina a ideia que a educagdo é “especial’, assumindo-se a
abordagem multinivel que se deve ir adaptando de acordo com as caracteristicas
pessoais e a progressao de cada aluno! O curriculo deve ser construido e flexibilizado
visando o sucesso educativo e aprendizagens caracterizadas pela sua funcionalidade e

significacdo na vida de cada aluno (Santos, 2018; Santos e Gomes, 2016).

Todos os profissionais no campo da DID séo responsaveis, de alguma forma, por
decisbes e recomendacdes ao longo da vida destas pessoas, que para serem
fundamentadas se devem basear no conhecimento cientifico, em boas praticas e em
padrdes profissionais de ética e rigor (Schalock et al., 2012). Estaremos preparados para
o século XXI? Neste ponto, ha que dizer o trabalho da APPACDM de Ponte de Lima, que
em parceria, tem tentado implementar um modelo que permita a conjugacao de todas as
aprendizagens e evidéncias apresentadas que foi apresentado numa das conferéncias

internacionais, enquanto preletora convidada (Santos, 2018b).

Em Portugal constata-se a necessidade de validagédo de préticas (Santos, 2017a)

para a certificacdo da qualidade das instituicbes (Moniz, 2007) através de avaliacdo
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periodica, na procura continua de apoios ajustados, em detrimento de oferecer os
mesmos apoios a todas as pessoas com 0 mesmo diagnoéstico de DID mas que revelam,
contudo, caracteristicas e necessidades distintas (Santos, 2019), enfatizando-se a
necessidade de mudanca para intervencdes centrados na pessoa (Santos e Gomes,
2016), erradicando a perspetiva tradicional massificadora de processos e contetdos. A
eficacia de um apoio/servico passara pela satisfacdo de vida dos clientes, ndo se

devendo considerar a QdV das pessoas com DID um mito urbano (Santos, 2017b).

No entanto, e dada a complexidade de interacdo de variaveis, deparamo-nos com
outros desafios aos quais a sociedade portuguesa deve estar atenta e responder com
planos de apoios e medidas ajustadas e individualizadas. E assim que se explica a
reflexdo sobre a co-existéncia de DID com outras perturbagées, o duplo diagnéstico —
dado o risco mais elevado de co-ocorréncia de perturbacdes do foro psiquiatrico, ao
envelhecimento e as doencas relacionadas com a idade (e.g.: deméncia), a
farmacologia, a capacitacdo para a empregabilidade, a adequacdo de apoios para as
pessoas com maiores necessidades de apoio, a participacdo ativa de todas as pessoas
com DID em detrimento da confianga exclusiva em terceiros, a investigagao colaborativa

entre pessoas com DID e seus pares tipicos, entre outros.

N&do poderiamos deixar de salvaguardar que apesar da larga maioria da
investigagdo no ambito da DID, a candidata também cooperado noutras orientagdes
envolvendo participantes com outros diagnosticos: e.g.: deficiéncia visual (Medeiros,
Sousa e Santos, 2016), surdos (Pratas, Correia e Santos, 2019), idosos com e sem
deméncia (Peres et al., 2019), perturbacdo de esquizofrenia (Guimardes, Santos e

Lebre), deficiéncia motora (Marques, Maldonado, Peralta e Santos, 2015), entre outros.
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