ISPA

INSTITUTO UNIVERSITARIO

CIENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIAIS E DA VIDA

A QUALIDADE DE VIDA NA DIFICULDADE INTELECTUAL E
DESENVOLVIMENTAL:

UMA RESPOSTA DIFERENCIADORA

CONSTANCA ROBLES MONTEIRO LINO MIRANDA
24080

Orientador da Dissertagéo:
DOUTORA CELIA FERNANDES

Co-orientador de Dissertacéo:
PROF2.DOUTORA JULIA SERPA PIMENTEL

Coordenador de Seminario de Dissertacao:
PROF% DOUTORA LOURDES MATA

Tese submetida como requisito parcial para a obtencéo do grau de:
MESTRE EM PSICOLOGIA

Especialidade em Psicologia Educacional

2020




Dissertacdo de Mestrado realizada sob a orientagdo de
Doutora Célia Fernandes, apresentada no ISPA-
Instituto Universitario para obtengao de grau de Mestre

na especialidade de Psicologia Educacional.



Agradecimentos

Um especial agradecimento a Professora Doutora Julia Serpa Pimental, pela extraordinaria
capacidade de impulsionar a mudanga e por cultivar universos de inquietagcdes. Nutro-lhe
tamanha admiracdo, pelo que espero perpetuar consigo, a arte de me chocar continuamente.

A Professora Doutora Célia Fernandes, por embarcar prontamente comigo neste desafio e pela

partilha de conhecimento e experiéncia.

A Professora Doutora Lourdes Mata, pela disponibilidade e sensibilidade que revelou em todo

0 processo. As suas palavras revelaram-se, importantes motores de motivacao.

A minha avo de ontem e de hoje, por construir em mim um mundo de aprendizagens e por ser
especialmente gigante na sua simplicidade. E particularmente fascinante a forma como vive em

mim.

A minha familia, pela utopica forma como que me olham. Mae, pai e Vicente, procurarei

inspirar-me nessa beleza.
A Filipa, por dispor de uma capacidade maravilhosa para se interessar e ouvir com muita
pedagogia. A Catarina, pela presenca inigualavel das suas palavras e pela sua maravilhosa

capacidade de impulsionar confianca.

Em tom de conclusdo, a equipa técnica e de coordenagdo do vigente projeto, pela constante
partilha e disponibilidade.

Finalmente, aos participantes deste estudo, pela oportunidade de conhecer as suas histérias com

tamanha entrega e transparéncia.



Resumo

O principal objetivo do vigente estudo centra-se na intencdo de conhecer as percecdes de
qualidade de vida de um grupo de jovens e adultos com DID e as suas familias. Neste
enquadramento, mobiliza um total de 20 participantes, beneficiarios de um projeto comunitario.
O processo de recolha de dados serviu-se da Escala Pessoal de Resultados (EPR), aferida para
a populacao Portuguesa (Simdes, Santos & Biscaia, 2016). Pelo que os resultados deste estudo,
mostram que os valores totais de qualidade de vida se encontram percecionados em ambos 0s
grupos acima do ponto medio da escala. No grupo dos jovens e adultos com DID o dominio
identificado com mais satisfeito remete para o desenvolvimento pessoal e inversamente, 0
dominio das relacGes interpessoais é identificado como o menos satisfeito. No grupo dos
familiares, o dominio do bem-estar emocional é apresentado como o dominio mais satisfeito,
por oposic¢ao ao dominio do bem-estar material. Adicionalmente, importa destacar que quando
comprados estes dois grupos, ndo revelam diferencas estatisticamente significativas.

Este estudo permitiu conhecer, através do construto da qualidade de vida, uma populagédo
diferenciada, pela integracdo de um projeto consonante com a Convencdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, descortinando reflex6es sobre linhas de intervencdo inovadoras,

centradas na inclusdo na comunidade.

Palavras-chave: Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental, Qualidade de vida, Trabalho.



Abstract

The primary objective of the present study is to identify the perceptions of quality of life of
among a group of adults with intellectual or developmental disabilities and their families. With
this framework in mind, the study included 20 participants who were beneficiaries of a
community project. Data collection referred to the Pearson Outcome Escale (POS), calibrated
to the Portuguese population (Simdes, Santos & Biscaia, 2016). Results indicate that total
values of quality of life are perceived by both groups to be above the scale’s median. Among
adults with intellectual or developmental disabilities, the greatest levels of satisfaction referred
to personal development and, inversely, interpersonal relations were the factor identified with
the lowest degree of perceived satisfaction. Among family members, emotional well-being was
associated with the greatest level of satisfaction while material well-being was associated with
the lowest. It is likewise important to note that a comparison of the results of both these groups
showed no significant statistical difference. This study allowed for the investigation, through
the quality-of-life construct, of a differentiated population through the integration of a project
in accordance with the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, leading to

reflections on innovative interventions centred on community inclusion.

Keywords: Quality of Life, Intellectual or Developmental Disabilities, Employment
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I. INTRODUCAO

“O desenvolvimento ndo significa apenas trazer para fora o que esta dentro, mas também

levar para dentro o que esta fora” (Van Gennep, 2019).

Se nos primoérdios dos tempos a deficiéncia era equacionada na distancia e vislumbrada
fora da comunidade, nos dias de hoje, as sociedades parecem alinhar-se na primordialidade de

se produzir contextos inclusivos e representativos de equidade.

Importantes marcos civilizacionais promovem esta progressiva mudanga,
compreendendo a urgéncia de se repensar as respostas de intervencao sob esta populagdo. Na
centralidade de monitorizacdo destas transformacdes, o constructo de qualidade de vida ganha
alento e tamanha pertinéncia, referenciando a literatura, acentuadas e inquietantes discrepancias

entre a populacdo geral e a populagdo com deficiéncia (Simdes & Santos, 2016)

Embora o estado da arte nos encaminhe para uma mudanca de paradigma, as pesquisas
reportam ainda uma realidade pratica desfasada de incluséo e participacdo. Aquando o término
da escolaridade obrigatoria, os jovens com deficiéncia e as suas familias, deixam de beneficiar
de um sistema de suporte estrutural inserido na comunidade. Pelo que quando disponiveis, estas
respostas, operacionalizam-se genericamente em entidades com resposta de formacéo
profissional ou centro de atividades ocupacionais. Tendencialmente, o percurso destes jovens e
adultos remete para um percurso marcadamente institucional e desvinculado das naturais
dindmicas e espacos sociais. Esta realidade de descompromisso, associada as dificuldades
adicionais de construirem um percurso de vida adulto representam ainda sérios desafios (Lollar,
2010).

No seguimento, a atual pesquisa, procura debrucar-se sobre a qualidade de vida
percecionada por um grupo populacional altamente especifico, pela abrangéncia de uma
resposta social e comunitaria, diferenciada e inovadora no alinhamento com a literatura
emergente e contemporanea. Este servico, vincula pertinéncia, assumindo-se enquanto resposta
alternativa a institucionalizagdo, comtemplando o papel basilar que o trabalho assume nas
dindmicas vivenciais de uma cidadania participativa, alicercado na filosofia do Planeamento

Centrado na Pessoa.



Nesta atmosfera, o presente estudo edifica o objetivo central de conhecer a percecédo de
qualidade de vida desta populacgdo, para tal, a vigente pesquisa, encontra-se distribuida por seis
capitulos fundamentais. Primeiramente destacamos o enquadramento tedrico, que transfere
para uma revisdo de literatura acerca dos conceitos articulados com as questfes de investigacdo
e 0s objetivos do estudo. Construindo-se sob 4 temas essenciais, inicia-se num breve olhar sobre
0 contexto histdrico inerente a esta populagdo, reenviando seguidamente para o construto de
qualidade de vida explorando-se um leque de componentes preditoras, inerentes ao
enquadramento contextual presente. Posteriormente, dedica-se atencdo a exploracdo da
componente do trabalho e a sua pertinéncia e prevaléncia nesta especifica populagéo.
Seguidamente, procura-se cruzar um entendimento sobre o constructo de qualidade de vida e o
trabalho.

No intuito de destacar a pertinéncia e a orientacdo do presente estudo, segue-se 0
capitulo da problematica, centralizando-se na definicdo dos objetivos do estudo e as respetivas

questdes de investigacao.

Posteriormente deslocamo-nos para o método, onde se encontra descrito o design do
estudo, caracterizados os participantes, o instrumento mobilizado e descrito o procedimento de
recolha e de tratamento dos dados. Recorrendo a analise estatistica, segue-se a apresentacdo dos
resultados, no intuito de responder a cada questdo de investigacao e ir ao encontro do principal

objetivo do estudo.

Seguidamente, no sentido de se refletir sobre os resultados, promove-se uma estreita
articulacdo entre a literatura emergente e o enquadramento desta populagdo, comtemplando
assim, o capitulo da discussao.

Em tom de finalizacdo, o capitulo que encerra a dissertacdo tece as consideracdes finais,
apresentando os principais contributos deste estudo, bem como as suas limitagdes e propostas

para investigagdes futuras.



Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Breve contexto histdrico

Ao percorremos a histéria da humanidade, o olhar sobre a deficiéncia fez-se acompanhar
por uma multiplicidade de transformag0es, fortemente influenciado pelo dinamismo social,
politico e econdmico experienciado, onde o desenvolvimento de novos valores e concecdes se
vislumbram nos paradigmas implicitos a cada tempo e espaco (Santos, 2019; Sousa et al.,
2007). No seguimento deste mote, iremos neste capitulo, acompanhar sumariamente, os olhares

temporais subjacentes ao contexto das pessoas com deficiéncia.

Desde o século XVIII até meados do século XX, a literatura encaminha-nos para uma
linha de intervencdo baseada no Modelo Médico, promovendo um pensar focalizado na
incapacidade (Miranda, 2004). Neste palco conceptual, a deficiéncia era equacionada como um
problema de origem intrinseco a pessoa, intimamente determinado por uma doenca. Investindo-
se na cura pela reabilitacdo e uniformizagéo, a intervencao centra-se na pessoa e na limitagéo,
focalizando a base dos processos de decisdo nos técnicos e profissionais (Sousa et al., 2007).
Esta perspetiva conduz-se numa atitude paternalista e assistencialista, fomentando uma
constante anemia participativa (Miranda, 2004). Nesta logica de reabilitacdo, surgem um
conjunto de politicas, programas e a¢fes, que promovem a construcdo de uma rede de respostas
especificas e “especiais” para as pessoas com deficiéncia, favorecendo mecanismos de
institucionalizacdo. Neste contexto, o adulto com deficiéncia é definido pelo leque de um limite,

deixando de exercer capacidade legal e o direito de decisdo (Palacios & Bariffi, 2007).

Os tempos acarretam consigo transformacoes e a deficiéncia passa a ser entendida como
uma questdo eminentemente social. Esta mudanca tem como pano de fundo a emergéncia de
movimentos sociais no Reino Unido e nos Estados Unidos da América, projetando o Modelo
Social (Fontes, 2009; Palacios & Bariffi, 2007; Sousa et al., 2007). Esta nova abordagem,
transfere a ténica do problema para a incapacidade da sociedade em conceber e integrar a
diversidade. Esta linha de pensamento investe na promocéo de recursos e competéncias no
sentido de identificar e eliminar barreiras pessoais e sociais, mobilizando servicos de apoio
inseridos na comunidade. Assim, o modelo social remete intrinsecamente para a pratica de
direitos de igualdade e oportunidade, olhando a pessoa enquanto ser ativo e participativo
(Fontes, 2009; Palacios & Bariffi, 2007).



Posteriormente, irrompe uma visao integrada do funcionamento humano, o Modelo
Biopsicossocial. Este olhar quebra a dicotomia entre os modelos anteriormente propostos, e
abarca uma fusdo onde o ser humano é agora perspetivado enquanto ser biologico, psicolégico
e social (Sousa et al., 2007). Neste contexto, a pessoa € projetada num sistema aberto e
interdependente com a comunidade, onde a incapacidade se afigura enquanto reflexo da
interacdo entre as caracteristicas da pessoa e 0s ambientes fisicos e sociais (Santos, 2019).

Esta mudanca de paradigma impulsiona a intencdo de uma transicdo da oferta de
servigos institucionais para apoios centrados na comunidade (Sousa et al., 2007). Neste
horizonte, os sistemas de classificacdo médicos, afetos ao défice, passam a ser de indole
multifatorial. Publicada em 1993 pela OMS, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), expressa uma classificacdo que viabiliza a descricdo da
experiéncia de deficiéncia e incapacidade, num modelo de interacdo dinamico e continuo,
enfatizando o impacto na funcionalidade. (Fontes, 2009; Palacios & Bariffi, 2007; Sousa et al.,
2007).

Amplamente apoiada sob esta holistica abordagem, em 2007, desponta um marco
civilizacional, a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) (Nagdes
Unidas, 2007). Este documento transpde a promocdao dos direitos humanos de todos os cidad&os
e em particular, das Pessoas com Deficiéncia, marcando uma transformacao de percecOes e
atitudes (Simdes & Santos, 2013). A Convencgdo assume-se enquanto instrumento reflexivo
acerca dos valores que a sociedade reconhece como imprescindiveis, promovendo um olhar
centrado nas metas que cada estado devera efetivar na finalidade ultima da inclusdo (NacGes
Unidas, 2007). A Convencao preconiza-se sob principios de respeito, igualdade, participacdo e
de inclusdo onde subjaz a intencdo de autonomia, autodeterminacdo e de independéncia.
Promovendo um compromisso intrinseco relativo a sensibilizacdo da sociedade para a
deficiéncia como parte da diversidade humana, esta declaracdo alvitra o combate aos
estereotipos e a valorizacao das pessoas com deficiéncia (Nagdes Unidas, 2007, artigo 3.°). Este
documento vem sublinhar a primordialidade de entender, que na deficiéncia, o individuo existe
enquanto cidaddo de uma sociedade, titular de direitos, independente de altruismo e
benevoléncia. Centrando o nosso olhar no contexto portugués, importa destacar que Portugal
subscreve integralmente a abordagem dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia

defendida pela Convencéo, ratificando, em 2009, o documento (Nacdes Unidas, 2007).

No seguimento deste palco humanistico, ressaltamos que em 2015, as Nac¢Ges Unidas
apresentam a Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel, sob um conjunto de 17



objetivos de desenvolvimento sustentavel (ODS) e um leque de 169 metas adotadas pela
totalidade dos 193 Estados-Membros das Nacdes Unidas. Estabelecendo uma viséo
transformadora na missao partilhada da preservacdo do planeta, na promocdo de paz e
prosperidade, o compromisso basilar desta agenda, insere-se na ideia de ndo deixar ninguém
para tras, numa légica de intervencao prioritaria aos que se considerem em maior desvantagem.
Esta historica e ambiciosa agenda, remete para uma relevancia inequivoca para as pessoas com
deficiéncia, que enfrentam inimeras barreiras a sua plena incluséo e participacdo na vida em
comunidade. O compromisso global com a Agenda 2030 reconhece a promocao dos direitos,
das perspetivas e do bem-estar das pessoas com deficiéncia como uma questdo transversal, em
consonancia direta com a CDPD (ONU, 2018).

Apesar do reconhecimento da urgéncia de mudanca neste universo, aquando o término
da escolaridade obrigatoria, os jovens com deficiéncia e as suas familias deixam de beneficiar
de um sistema estrutural de suporte na comunidade (Canha, 2015). Este descompromisso
estrutural acarreta impacto nas dindmicas vivenciais, enfrentando os jovens e adultos com
deficiéncia, desafios adicionais quando confrontados com a complexidade inerente a entrada
no mundo adulto (Lollar, 2010). Neste cenario, a responsabilidade da construcéo e vivencia de
um percurso de vida adulta, passa a ser do jovem adulto e da sua familia (Canha, 2015). Esta
transferéncia implica que estes intervenientes mobilizem um novo conjunto de relagdes com os
servicos de salde, educacdo, seguranca social e ainda servigos de apoio ao emprego (Canha,
2015).



1.1. Conceptualizagdo terminoldgica

Na intencdo de acompanhar o olhar progressista no universo da deficiéncia, o presente
estudo servir-se-a da terminologia proposta por Santos e Morato em 2002, “Dificuldade
Intelectual e Desenvolvimental” (DID), no intuito de explanar o diagnéstico dos participantes
vigentes (Santos & Morato, 2012). As palavras, as perspetivas e as crengas, descrevem a forma
como entendemos o mundo, estando-lhes intrinsecamente associadas um continuo de
transformacoes, exigentes de adaptacdo (Walsh, 2002 citado por Santos & Morato, 2012).
Portugal espelha uma enorme dispersdo terminoldgica no que concerne as pessoas que
experienciam alguma esfera de limitac&o ou restrigdo funcional, avistando-se a existéncia de
diversas nomenclaturas (Deficiéncia/ incapacidade/ perturbacdo mental/ intelectual/ cognitiva)
(Santos, 2019; Santos & Morato, 2012). Neste cenario, considera-se pertinente acompanhar o
nosso olhar na direcdo das novas concecOes e paradigmas, onde de acordo com Wolfensberger
(2002), coopera o proposito da transformacdo de expectativas, a alteracdo de crengas e
fundamentalmente, o reforco do direito de qualquer pessoa (com ou sem diagndstico)

representar-se enquanto cidaddo ativo e participativo.

Esta concecdo centra-se na qualidade da interacdo entre a pessoa e 0 seu envolvimento,
concebendo o diagnoéstico, numa relagcdo permanente com o comportamento adaptativo (Santos
& Morato, 2012). A DID é assim perspetivada, até ao momento presente (Santos, 2019),
enquanto resultado coexistente de uma limitacdo na esfera do funcionamento intelectual
(significativamente abaixo da média) e no plano das competéncias adaptativas, que se
manifestam em competéncias sociais, praticas e cognitivas (comunicagdo, autonomia, lazer,
seguranca, emprego, vida doméstica e autossuficiéncia na comunidade), eclodindo até aos 18
anos de idade (Santos, 2019).

Este olhar desprende-se da centralidade no défice, da exclusividade da condicéo
bioldgica e da estigmatizante categorizacdo do individuo em graus de deficiéncia (profundo,
severo, moderado e leve) (Santos & Morato, 2012). Localiza-se num contexto, onde concebe a
pessoa enquanto ser extensivo de dominios mais fortes e menos positivos, materializando a
existéncia de potencial pelo apoio personalizado (Santos & Morato, 2012). Desta forma, e em
concordancia com Luckasson e colaboradores (2002), as pessoas com DID podem ser
classificadas segundo o tipo de apoio que carecem, em funcéo da frequéncia e intensidade da
dependéncia a esse mesmo apoio (intermitentes; limitados; extensivos; e permanentes).
Verdugo e colaboradores (2006) chegam a propor um instrumento que permite a mensuragao
das necessidades de suporte, através da disponibilizacdo da Escala de Intensidade de Apoios



(SIS) (Verdugo, Matrinez & Garcia, 2006), posteriormente validada para a populacdo
portuguesa (Santos et al., 2009). Nesta atmosfera, o termo dificuldade, remete para um carater
de natureza transitorio e dindmico (Luckasson et al., 2002), onde a mobilizacdo de apoios

permite suprimir as discrepancias de equidade (Santos et al., 2009).

Torna-se pertinente elucidar, que esta terminologia reflete a mudanca de construto
proposta em 2002 pela AAIDD, deslocando-se no mesmo sentido da OMS e da APA,
partilhando entre ambas, uma visdo interacionista do funcionamento humano, sublinhando a
essencialidade da reciprocidade dindmica dos critérios anteriormente mencionados (Simdes &
Santos, 2013).

Finalizando, esta concecdo demarca-se pela intencdo de credibilizar a pessoa,

vislumbrando-a na interacdo: Capacidade, Envolvimento e Funcionalidade (Santos, 2019).

2. Qualidade de vida

A literatura elucida-nos que o conceito de qualidade de vida se encontra enraizado desde
os primordios da humanidade, no entanto eclode s6 em 1964, pelas palavras do presidente dos
EUA, Lyndon Johnson, descentrando um olhar objetivo e materializado do conceito” os
objetivos ndo podem ser medidos através do balan¢o dos bancos. Podem s6 ser medidos, através
da qualidade de vida que proporcionam as pessoas” (Santos & Simdes, 2013). Compreendendo-
se que uma abordagem fundamentalmente economicista abarcava indicadores limitativos e
pouco representativos, o interesse pela qualidade de vida ganha relevo, quando se reflete sobre
a necessidade de se pensar o desenvolvimento e o crescimento de um ponto de vista social,
diversificando o olhar além do desenvolvimento econémico (Sousa et al., 2007). Guiando o
entendimento sobre o que o os individuos valorizam e ambicionam, o conceito de qualidade de
vida demarca-se por significativas transformac6es, onde numa fase precoce, é incorporado
numa nogdo sensibilizante, abarcando um universo de senso cotidiano e trivial (Schalock, &
Verdugo, 2009). Sensivelmente a partir da década de 90, esta concecdo evoluiu da ideia de um
conceito, para construto, mensuravel, orientado para a mudanca e com um propdsito social
(Santos & Simdes, 2013; Simoes, Santos, Claes, Van Loon, & Schalock, 2017).

Num tom introdutério, o termo qualidade de vida acarreta em si uma natureza
intimamente abstrata, onde a palavra qualidade, remete para um leque de significado associado
a valores positivos e présperos, enquanto que a palavra vida, encaminha-nos na direcdo dos

aspetos essenciais da existéncia humana. (Santos & Simoes, 2013; Sousa et al., 2007). A



investigacao sobre este construto, permite verificar uma extensa panoplia de definic6es, que na
sua esséncia se alinham em trés eixos fundamentais: a) sentimentos de bem-estar, b)
oportunidades de exploracao de potencial e ¢) sentimentos de envolvimento social (Simdes et
al., 2017). Emergindo sobre este mote, a qualidade de vida pode ser entendida como um
constructo que permite destacar o que é relevante, imprescindivel e gratificante para a
existéncia humana (Schippers, 2010). O termo reflete em si uma construgdo social,

contemplando a relatividade cultural adjacente a cada tempo e espaco (Sousa et al., 2007).

Embora a qualidade de vida resista a uma definicdo objetiva e precisa, os investigadores
parecem explanar consonancia no tocante a principios fundamentais do seu entendimento no
universo da DID (Schalock et al., 2002).

a) E perspetivado enquanto constructo multidimensional, sendo diretamente influenciado por
fatores pessoais e ambientais;

b)E concebido por indicadores subjetivos e objetivos, onde a perce¢do do individuo pauta a
experiéncia de qualidade de vida;

c¢) Congrega em si uma componente dinamica, alterando-se ao longo da vida;

d)E um conceito universal, sensivel a cada cultura e comum a todas as pessoas com ou sem
diagnéstico de DID;

e) E fundamentado nos desejos, nas escolhas e no controlo individual;

f) Mais recentemente, adquire uma natureza hierarquica (Wang, Schalock, Verdugo, & Jenaro,
2010).

Apesar da concordancia genérica enunciada, a literatura reporta diferentes modelos que
se distinguem pela descricdo e quantidade de dominios operacionalizados. Transportando o
nosso olhar para o entendimento que a Organizacdo Mundial de Saude propde, a qualidade de
vida centra-se numa percecdo em que a pessoa reflete acerca do seu posicionamento na vida,
sob um contexto cultural, integrando um sistema de valores que se processa huma constante
interacdo, com objetivos, expectativas e padrdes (WHOQOL GROUP, 1998). Através deste
entendimento, a OMS faz emergir um conjunto de seis dimensdes de qualidade de vida (salde,
estado psicologico, nivel de independéncia, relagdes sociais, ambiente contextual e
espiritualidade) altamente focalizada na premissa de que a avaliacdo da qualidade de vida
deverd ser perspetivada na inclusdo de trés componentes basilares: (1) componente fisica,
referindo-se as percecdes dos individuos sobre seu estado fisico; (2) um dominio psicolégico,
referindo-se as percecdes dos individuos sobre seu estado cognitivo e afetivo; e por ultimo (3)

uma componente de compreensdo social, referindo-se a percecdo dos individuos sobre as



relagOes interpessoais e papéis sociais (Van Hecke, Claes, Vanderplasschen, Maeyer, Witte &
Vandevelde, 2017; WHOQOL GROUP, 1998).

Ademais dos dominios anteriormente enunciados, uma recente investigacao
pronunciou-se sobre o construto de qualidade de vida na perspetiva das pessoas com DID,
integrando ndo s6 a sua voz em contexto de avalia¢do, mas a sua inclusdo na producdo cientifica
(Carlsson & Adolfsson, 2018). Com o objetivo primordial de aumentar o conhecimento neste
campo, uma equipa de investigacdo sueca, propde um modelo operacional, empiricamente
conduzido, na intencao de descrever a estrutura e a esséncia do construto de qualidade de vida
sobre 0 entendimento das pessoas que experienciam dificuldades intelectuais e
desenvolvimentais, deslocando-se do entendimento que os profissionais e investigadores
tendem a sugerir (Carlsson & Adolfsson, 2018). Distinto de outros modelos, a investigacdo
ressalta a consonancia de dominios relacionados com o bem-estar, seguranca, sentimentos de
pertenca social e controlo, no entanto, sublinha-se pela primeira vez, a introducdo de um
inovador dominio, “adult social status”. Traduzido para o portugués, a percecdo de estatuto
social de adulto, revela-se enquanto determinante dos dominios anteriormente enunciados, que
se estabelecem numa dinamica interrelacional. Esta contemporanea componente, expressa a
emergente importancia de adultos com DID “serem olhados, enquanto adultos (...) objetivando
um tratamento pelo aquilo que sao” (Carlsson & Adolfsson, 2018 p.277). O grupo populacional
deste estudo, permitiu demonstrar que um pré requisito determinante para a sua qualidade de
vida se encontra na experiéncia de percecdo deste importante olhar social, que remete para
expressdo pratica em esferas da vida quotidiana, como o controlo sobre a prépria vida baseada
nas suas escolhas, preferéncia e valores (Carlsson & Adolfsson, 2018).

Ndo sendo comportavel pronunciarmo-nos sobre toda a producdo literaria neste
dominio, pela sua vasta extensdo (Van Hecke, et al., 2017), a literatura tem vindo a referenciar
tendencialmente dois grandes modelos (Schalock, Luckasson & Shogren, 2020). Identificando
com maior detalhe, 0 modelo proposto pela OMS, anteriormente explanado e o modelo
proposto por Schalock e Verdugo (2002). Nesta atmosfera, e no universo da DID, o construto
de qualidade de vida proposto por Schalock e Verdugo (2002) tem alcangado notoriedade na
literatura. Este modelo conceptual de qualidade de vida, constrdi-se sob trés componentes
estruturais: 1) Componente de Definigcdo; 2) Componente Explanatéria; e 3) Componente
Preditiva (Schalock, Verdugo, Gomez, & Reinders, 2016). Inseridos na componente de
definicdo, o0 modelo explana um conjunto de oito dominios integrados em trés fatores, que

intentam refletir holisticamente sobre a individualidade de cada pessoa. Englobam assim, a



Independéncia (Desenvolvimento Pessoal, Autodeterminacdo); a Participacdo Social (Relagoes
Interpessoais, Inclusdo Social, Direitos); o Bem-Estar (Bem-Estar Fisico, Bem-Estar
Emocional, Bem-Estar Material) (Schalock, et al., 2016; Schalock & Verdugo, 2002).
Complementando, cada dominio é demarcado por indicadores mensuraveis que
operacionalizam e representam a integralidade e a interdependéncia da qualidade de vida
(Schalock et al., 2002).

A partir do entendimento da segunda componente, 0s autores mostram que estes
dominios sédo influenciados por sistemas de suporte, que atuam enquanto variaveis moderadoras
ou mediadoras de qualidade de vida, pressupondo um entendimento contextual de que a
deficiéncia é resultado da interagdo de fatores individuais e de envolvimento (Schalock et al.,
2016). No seguimento, um fator moderador € responsavel pela alteracdo da relacdo entre duas
variaveis, modificando a forma ou a forca da relacdo, atuando de forma continua ou categorial.
Nesta sequéncia, um efeito moderador é uma interacdo em que o efeito de uma varidvel é
dependente do nivel da outra. Ao invés, um fator mediador, influencia a relacdo entre a variavel
independente e o resultado, exibindo uma conexdo ou uma relacéo indireta. Neste sentido, um
efeito mediador constréi-se quando um terceiro fator intervém entre a variavel independente e
de resultado, considerando-se uma variavel geralmente continua no tempo (Schalock et al.,
2020; Schalock et al, 2016).

Recentes estudos interligam o modelo conceptual de qualidade de vida ao modelo
multidimensional de contexto (Schalock et al., 2020). O conceito de contexto adquire forte
preponderancia neste modelo, permitindo capturar com maior alcance a complexidade da vida
dos individuos, integrando a totalidade das circunstancias que envolvem a funcionalidade e a
vida humana. Sob este pano, os autores estabelecem um modelo altamente ecoldgico,
incorporando uma noc¢édo de sistemas de proximidade que interagem numa acdo de influéncia
reciproca entre si € com mdaltiplos fatores. O modelo constroi-se sob uma estrutura de
multiniveis, multifatores e de interacdes (Schalock et al., 2020). A componente de multinivel
identifica os sistemas ecologicos dentro do qual as pessoas se desenvolvem, salientando-se trés
niveis fundamentais (micro, meso e macro). O nivel micro contempla configuragdes sociais
imediatas, como a familia e amigos proximos. O nivel meso geralmente inclui a vizinhanca, a
comunidade, e as organizacBes que providenciam servi¢os e suporte. O nivel macro,
tendencialmente engloba o contexto legislativo e politico, um panorama global dos padrdes

subjacentes a cultura e a sociedade (Schalock et al., 2020).
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Quando deslocamos o nosso olhar para as componentes multifatoriais, identificamos
fatores potencialmente influentes, inerentes a cada sistema ecol6gico. O entendimento destes
fatores considera-se imprescindivel para o alcance de estratégias de mudanca, para a
identificacdo de oportunidades e ainda para a promoc¢do de melhores resultados pessoais de
qualidade de vida. Embora a literatura aponte para uma tendéncia de manipulagédo de um
determinado conjunto de fatores, importa conhecer a pessoas sob um olhar holistico, néo
obstante o nivel de manipulacdo ou intervencéo que esse fator podera desempenhar. A titulo de
exemplo e de clarificacdo, salientamos os fatores concernentes a cada nivel. Assim ao nivel
micro estdo intimamente associadas competéncias pessoais, condi¢cdes de salde, limitacdes no
funcionamento intelectual e ou no comportamento adaptativo, a rede de suporte social, 0
envolvimento familiar, as oportunidades de escolha, os suportes disponiveis nas tomadas de
decisdo, self-advocacy, informacdo, produtos de apoio e ainda os suportes naturais. Quando
transportamos a nossa atengdo para 0 meso sistema, falamos em alinhamento de servicos e de
suportes no sentido dos objetivos pessoais, no planeamento centrado na pessoa, nos planos de
suporte pessoal adequados, nas acomodagfes ambientais e em politicas organizacionais que
promovam qualidade de vida. J& no marco sistema, o nosso olhar desloca-se no
encaminhamento das oportunidades no sentido da promocdo dos niveis de independéncia,
produtividade e integracdo comunitaria, no acesso e participacdo na comunidade, na justica e
igualdade no sistema legal, nos direitos humanos e protecéo, na disponibilidade e acessibilidade
de transportes, nos suportes a vida e ao emprego, nas politicas publicas e nas atitudes e valores
da sociedade (Schalock et al., 2020).

A variedade com que os sistemas e os fatores interagem, influencia de forma inequivoca
os resultados de qualidade de vida. A intensidade destas interacdes encontra-se dependente da
relevancia e importancia subjacente a individualidade de cada pessoa (Reinders & Schalock,
2014). Nesta atmosfera, o investimento na producdo de conhecimento acerca do contexto
permite que suportes, servi¢os e consumidores, identifiguem oportunidades e desenvolvam

estratégias de mudanca no objetivo Gltimo da qualidade de vida (Schalock et al., 2020).

Por fim, destacamos a ultima componente estrutural deste modelo conceptual de
qualidade de vida, a componente preditiva (Schalock, et al., 2016). Altamente relacionada com
0 potencial preditivo do envolvimento pessoal, dos apoios individualizados e das oportunidades
de desenvolvimento e crescimento pessoal, permite-nos conceber a ideia de que quando
presentes estes cenarios, 0s resultados de qualidade de vida sdo imensamente influenciados
(Schalock et al., 2016; Reinders & Schalock, 2014).
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3.1. Componentes e abordagens preditoras de qualidade de vida

O anterior modelo permite-nos lancar o pertinente mote da reflexdo acerca de
componentes e abordagens facilitadoras qualidade de vida. Complementando com maior
detalhe, a literatura tem vindo a pronunciar-se acerca desta temética, onde o envolvimento
pessoal se encontra intimamente ligado a promocdo de qualidade de vida pela producéo de
contextos de participacdo, onde as pessoas com DID experienciam componentes de autonomia,
autodeterminacdo e autorregulacdo, fomentando valores motivacionais (Schalock, et al., 2016;
Reinders & Schalock, 2014). Alcancar qualidade de vida, envolve igualmente, descobrir novas
oportunidades e possibilidades, onde dependendo das circunstancias atuais, as pessoas poderao
construir um entendimento sobre as suas capacidades e limitacdes, pelo que, o desenvolvimento
de oportunidades de crescimento pessoal, funciona enquanto processo de actualizacdo do
universo de crencas das e nas suas potencialidades (Reinders & Schalock, 2014). Pressupondo
0 potencial enquanto entidade dindmica, estas oportunidades dever&o refletir uma abordagem
de capacidades, focalizando aquilo que sdo capazes de ser e fazer numa perspetiva de
desenvolvimento e progresso (Nussbaum, 2011; Schalock, et al., 2016). Estabelecendo-se uma
constante interacdo entre caracteristicas pessoais e ambientais, 0s suportes individualizados
adquirem um peso preditor, igualmente determinante ao refletir-se sobre qualidade de vida,
enguanto estratégia e instrumento privilegiado no alcance de empowerment e participacéo,

funcionalidade humana e desenvolvimento (Schalock et al., 2016).

Neste encadeamento, nos percursos da literatura tem-se evidenciado uma abordagem
que se destaca pela sua consonancia e inclusdo com as componentes anteriormente
perscrutadas. O planeamento centrado na pessoa tem sido apontado enquanto estratégia de
intervencao nos servicos e apoios a pessoas com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais.
Abordagem concernente ao universo dos apoios individualizados, este planeamento destaca-se
pela producéo de um trabalho colaborativo onde se privilegia o envolvimento da pessoa com
DID, tendo por base os seus sonhos, objetivos e preferéncias (O’Brien, 2004; O’Brien &
O’Brien, 2000). Enfatiza foco na comunidade e a importancia do trabalho em equipa, trazendo
para o planeamento a rede social de suporte (O’Brien, 2004). Uma revisdo de eficacia proposta
por Claes, Van Hove, Vandevelde, Van Loon e Schalock (2010), conclui que o planeamento
individualizado produz um impacto estatistico moderadamente positivo na vida das pessoas.

Sumariamente e complementando, este planeamento produz desenvolvimentos nas redes
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sociais, ativando relagdes de proximidade com a familia e amigos e ainda um maior
envolvimento e participagdo em atividades de grupo e na comunidade. Num estudo mais
contemporaneo, conduzido por Gosse, Griffiths, Owen e Feldman (2017) a mesma realidade é
exaltada. Numa amostra de 44 participantes, quando comparadas abordagens de intervencéo na
obtengdo de suportes e na concretizacdo de objetivos pessoais, registam-se valores mais
positivos quando presente uma abordagem de planeamento centrado na pessoa, onde o
individuo com DID se encontra tanto quanto possivel na lideranga, onde se estabelece uma
monitorizacao de suportes e onde os resultados sdo avaliados pelo individuo. Contrariamente,
uma abordagem mais tradicional, onde as decisdes sdo tendencialmente dirigidas pelos
cuidadores e ou profissionais, desvirtua responsabilidade, participacdo e envolvimento da
pessoa apoiada (Gosse et al., 2017). Em comparacao com a revisdo anteriormente referenciada,
este estudo comporta uma significancia estatistica mais elevada, corroborando e exaltando o
papel que este planeamento desempenha enquanto propulsor de qualidade de vida. Ademais,
embora a literatura reporte escassez e falhas na investigacdo (Claes et al., 2010; Gosse et al.,
2017; Taylor & Taylor, 2012), o planeamento individualizado, tem sido olhado enquanto
instrumento de sucesso, que oportuniza a implementacao das iniciativas governamentais com
base na filosofia da Convencdo dos Direito das Pessoas com Deficiéncia, alvejando a

autodeterminacao como chave fundamental (O’Brien, 2004).

O contexto em que a pessoa se insere representa um privilegiado trampolim ao exercicio
destas fundamentais componentes. A literatura tem vindo a pronunciar-se sobre o ambiente
circundante das pessoas com Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, concebendo a
ideia de que a exclusdo social se considera mais preponderante e evidente em situacdo de
ambiente institucional do que quando comparada com acomodacdes de suporte individualizado
na comunidade (McConkey, Abbott, Walsh, Linehan, & Emerson, 2007; Stancliffe, 1997). A
titulo de referéncia, a investigacdo demonstra que pessoas com DID que vivam em ambientes
mais familiares e individualizados estdo mais propensas ao envolvimento em atividades da
comunidade e de comportarem uma rede de suporte social mais rica. Contrariamente, pessoas
gque vivam em contextos congregados, apresentam oportunidades menos significativas de
expressarem poder de escolha e influéncia no suporte que recebem, apresentando
condicionalismos mais extensos a sua participacdo (McConkey et al. 2007; Stancliffe, 1997).
Muito embora se verifiqguem estes dados, um vislumbre sobre as pesquisas no universo da
qualidade de vida e da Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental permite-nos compreender

uma forte prevaléncia de participantes em contexto de instituigdo. Num estudo nacional
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conduzido por Simdes e Santos (2016), reproduz-se de forma inequivoca esta realidade.
Apontando, a partir de uma amostra de 1264 participantes com DID, aproximadamente 20%
desta populacdo se encontrava em situacdo de residéncia de lar (Simbes & Santos, 2016).
Reforcando esta ideia, em alguns paises, mais de 10% das pessoas com deficiéncia vivem em
instituicdes e lares especiais para pessoas com deficiéncia (ONU, 2018). Entre as pessoas com
deficiéncia, as pessoas com deficiéncia intelectual e psicossocial parecem ser as que mais
consomem este tipo de respostas sociais. Encontrando-se numa situacdo de maior
vulnerabilidade, esta populacdo atinge maior probabilidade de experimentar institucionalizagédo
forcada, menor probabilidade de envolvimento na comunidade, restringindo a participacéo e o
acesso a educacao e ao mercado de trabalho (ONU, 2018). Estas evidéncias parecem divergir
das politicas e conceptualizagbes mais recentes, onde a literatura identifica a urgéncia de se
explorar o processo de desinstitucionalizacao e vivéncia em ambientes (Na¢des Unidas, 2007;
Santos, 2019). Impactando esta ideia, Wehmeyer e Bolding (1999, 2001), concluem que quando
os individuos se transferem para contextos baseados na comunidade e sob uma abordagem de
suportes individualizados, os resultados de autodeterminacdo aumentam significativamente.
Nesta aura e pelo que anteriormente fomos tecendo, considera-se valoroso evidenciar, uma vez
mais, a relacdo de influéncia reciproca que estas componentes desempenham com a perce¢éo

de qualidade de vida, produzindo entendimentos preditores.

Um sistema que apoie o0s individuos com dificuldades intelectuais e
densenvolvimentais, incube-se da responsabilidade de produzir contextos que promovam
funcionalidade humana e resultados significativos de qualidade de vida (Schalock, et al., 2018).
Esta responsabilidade envolve o conhecimento dos fatores que impactam a vida das pessoas, e
por essa razao, a avaliacdo assume-se enquanto pano de fundo de uma intervencao sustentada
e orientada para a acdo, na promocdo de qualidade de vida (Schalock et al., 2018). Abarcar
sonhos, preferéncias e objetivos, pressupde conferir voz as pessoas com deficiéncia. Se se
considera plausivel que a percecdo de qualidade de vida s6 podera ser conjeturada pela
participagdo do individuo, é também real a controvérsia subjacente ao envolvimento das
pessoas com DID neste processo englobando em si um universo de fraca credibilidade (Santos,
2002; Simdes & Santos, 2013, 2016). Historicamente, as pessoas com DID tém sido alvo de
analises e investigacdes, mas raramente consideradas elegiveis na inclusdo como participantes
ativos no processo de pesquisa e de planeamento de intervencdo. A introducédo do paradigma
da pesquisa inclusiva, vem contrariar a permanéncia destes padrées de expectativas,

reconhecendo capacidade e valor a participagdo das pessoas com DID, integrando a sua
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subjetividade (Irvine, 2010). Neste contexto, sublinha-se a emergéncia de se desenvolver

avaliacBes com as pessoas, ao inves, de para, e sobre as pessoas (Coons & Watson, 2013).

Além desta realidade e apropositadamente, um estudo nacional com o objetivo de
comparar percecdes de qualidade de vida entre adultos com e sem dificuldade intelectual,
permite-nos exaltar a importancia da avaliacdo enquanto instrumento de monitorizagdo e
reflexdo primordial sobre a experiéncia de igualdade na sociedade. Pelo que através de uma
amostra de 1929 participantes estabelece-se a evidéncia de valores mais elevados de qualidade
de vida na populacdo em geral, registando-se uma maior discrepancia no dominio dos direitos
e do bem-estar material (Simfes & Santos, 2016). Desta forma, a avaliagdo adquire uma
preponderancia fundamental enquanto monitorizacgao dos direitos humanos e legais, permitindo
a planificacdo de politicas publicas sustentadas e melhorando a gestdo dos apoios e mecanismos
de financiamentos (Simdes et al., 2017). A Organizacédo das Nagdes Unidas, sublinha esta ideia,
adiantando que a falta de dados e pesquisas sobre a situacdo das pessoas com deficiéncia se
considera uma realidade que restringe severamente a planificacao, atualizagéo e o investimento

de politicas e planos de intervencdo (ONU, 2018).

3. O trabalho na Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental.

O trabalho e o emprego representam um direito consagrado no artigo 27.° da CDPD,
assentindo “o direito das pessoas com deficiéncia a trabalhar, em condicGes de igualdade com
as demais “e a “oportunidade de ganhar a vida através de um trabalho livremente escolhido ou
aceite num mercado e ambiente de trabalho aberto, inclusivo e acessivel”. Importa destacar que
em contexto nacional, além deste documento, o Cédigo de Trabalho e a lei n.° 46/2006
contemplam o universo da inclusdo da deficiéncia, sublinhando a proibi¢éo da discriminacéo e

a adocdo de adaptacdes razoaveis (Pinto & Pinto, 2019).

A empregabilidade na deficiéncia encontra-se fortemente presente nas agendas
mundiais, adquirindo relevo nas reflexfes dos objetivos de desenvolvimento sustentavel de
2030 (ONU, 2018). Com maior enfoque, o objetivo centraliza-se na promocao de crescimento
econodmico, sob uma estrutura inclusiva e sustentavel, na intengdo de viabilizar emprego pleno
e produtivo. A meta 8.5 dirige-se explicitamente as pessoas com deficiéncia, na intengéo de até
2030, alcancar emprego pleno e produtivo e trabalho digno de remuneracéo igual por trabalho
de igual valor. Em 2013, a Assembleia Geral do Conselho de Direitos Humanos adotou uma

resolucéo focada no universo do emprego e das pessoas com deficiéncia, que insta os Estados
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Partes a garantir que as pessoas com deficiéncia usufruam plenamente do direito ao trabalho
em pé de igualdade com os demais, solicitando a ado¢do de medidas que abstenha a

discriminacdo, aumente o emprego e promova o empreendedorismo (ONU, 2018).

No entanto, quando nos debrucamos sobre os resultados de prevaléncia no panorama
macro deste universo, as inquietagcdes tornam-se evidentes, experienciando as pessoas com
deficiéncia, taxas mais baixas de emprego e menor probabilidade de inclusdo no mercado de
trabalho, quando comparada com a restante populacdo (ONU, 2018). Outra evidéncia
impactante remete para as diferencas salariais, que evidenciam uma media adversa superior a
10%. A titulo de exemplo, e perspetivando palcos internacionais, em Espanha, uma pessoa com
deficiéncia ganha, em média, 12% menos por hora do que uma pessoa sem deficiéncia. Analises
semelhantes nos Estados Unidos revelam, que o salario médio das pessoas em idade ativa com
deficiéncia gque trabalhavam sob regime de periodo integral num ano, registam percentagens
inferiores a 14% quando comparadas com pessoas sem deficiéncia. No Chile, a remuneracgao
média de uma pessoa com deficiéncia com 15 anos ou mais, atinge uma diferenca negativa de
16% (ONU, 2018).

O cenario parece agravar-se quando enfatizamos a realidade de diagndsticos de afecédo
intelectual e cognitiva (ONU, 2018). Nos Estados Unidos, as pessoas com deficiéncia cognitiva
apresentam uma reducdo de 29% na sua remunerag¢do, quando comparada com pessoas sem
deficiéncia. J& em Espanha, pessoas com deficiéncia intelectual, chegam a ganhar praticamente
metade (-49%) do que as pessoas sem deficiéncia. Estes dados reportam ainda discrepancias
quanto ao sexo e ao contexto geografico em que se inserem, registando as mulheres com
deficiéncia, valores consideravelmente inferiores em todas as regides do mundo avaliadas
(ONU, 2018). Exemplo dessa realidade, remonta para as terras espanholas, onde as mulheres
com deficiéncia ganham menos 16% que os homens com deficiéncia. No tocante ao
envolvimento geografico, estudos consideram que adultos com deficiéncia que vivam em
contexto rural experienciam valores salariais substancialmente mais baixos. A discrepancia
enunciada nos valores do Peru, permite refletir acerca desta realidade, onde 61% das pessoas
com deficiéncia que vivem em areas rurais, auferem uma remuneracdo inferior ao salério
minimo em compara¢do com uma percentagem bastante inferior, 36% das pessoas em contexto
de area urbana (ONU, 2018).

Incidindo com maior minucia sob o contexto nacional portugués, o Observatério da
Deficiéncia e Direitos Humanos publica um recente relatério (2019), com importantes
indicadores de direitos Humanos relativos a pessoa com deficiéncia. Esta essencial coletanea
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de dados, incumbe-se enquanto instrumento fiscalizador da Convencdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, reportando que no ano de 2018, do total de pessoas inscritas como
desempregadas, 3,85% (n=12 135) tinham deficiéncia (Pinto & Pinto, 2019). Deslocando o
nosso olhar para o panorama genérico da populagdo, constata-se uma evidente tendéncia de
reducdo do desemprego para a populagdo geral entre 2009-2018 (-38%), ainda mais
preponderante se se considerar como periodo de referéncia os anos pos-crise 2012-2018 (-53%).
No entanto, quando situamos 0 nosso olhar no contexto da deficiéncia, identifica-se um padréo
invertido, registando entre 2009 e 2018, um aumento de 41% do numero de desempregados/as
com deficiéncia (Pinto & Pinto, 2019).

A semelhanca dos dados internacionais, Portugal apresenta uma taxa de emprego
significativamente reduzida na populacdo com deficiéncia, destacando-se a consonante
evidéncia, de que os adultos com DID sdo os mais afetados por esta situacdo de exclusdo (Sousa
et al., 2007). Embora a dindmica conjetural do mercado de trabalho esteja ainda distante da
imprescindivel inclusdo plena, os dados parecem desbravar uma visdo gradualmente mais
positiva, registando-se um incremento de 142% no ndmero de colocacgdes profissionais de
pessoas com deficiéncia inscritas no IEFP. Este quadro sobressai com maior destaque quando
nos situamos no periodo pos-crise, chegando a representar uma subida de 209%. Mais
recentemente, no Gltimo ano, 13% das pessoas inscritas no IEFP com deficiéncia foram
colocadas (Pinto & Pinto, 2019).

A literatura estende-se na ideia de que os baixos niveis de educagdo pressupdem uma
relacdo de défice no acesso ao emprego (ONU, 2018). Talvez por isso, 0 maior aumento
nacional entre 2009-2018, no numero de pessoas com deficiéncia inscritas no Centros de
Emprego, tenha lugar entre as pessoas com niveis mais elevados de habilitacGes, registando-se
um incremento de 136% no grupo de pessoas com 0 ensino secundario completo e um
crescimento de 109% para quem apresentava o ensino superior concluido (Pinto & Pinto, 2019).
No entanto, outros fatores parecem também desempenhar um papel significativo na limitacéo
de oportunidades de emprego, incluindo a discriminacéo, a falta de transporte acessivel para
chegar ao trabalho e locais de trabalho inacessiveis com disponibilidade limitada de
acomodac0es para pessoas com deficiéncia. Estes obstaculos, implicam que muitas pessoas

com deficiéncia, capazes de trabalhar, ndo consigam garantir um emprego (ONU, 2018).
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3.1. Politicas de apoio a inclusdo (no mercado de trabalho).

Com o objetivo da plena participacdo, as politicas e os programas, deverdo estar
projetados para a diminuicdo das desigualdades e das desvantagens entre cidaddos, exacerbando
0 papel dos apoios diferenciados enquanto veiculo de equalizacdo de uma sociedade
democrética (Van Gennep, 2019). A inclusdo, no caso de pessoas com DID, encontra-se
intimamente vinculada ao hemisfério dos apoios e suportes, considerando-se apropositado um

debrucar sobre este panorama.

A tela politica e legislativa portuguesa, enquadra um conjunto de medidas de apoio
gerais e especificas de suporte ao emprego e a formacdo profissional. Particularmente
regulamentadas no ambito do Programa de Emprego e Apoio a Qualificacédo das Pessoas com
Deficiéncia (Pinto & Pinto, 2019). Estes quadros de intervencdo, consideram-se estruturais no
objetivo de impulsionar a dignidade humana, antevendo que no momento da distribuicdo dos
recursos disponiveis, a ideia de que a individualidade das necessidades de cada pessoa, adquira,
0 mesmo peso e importancia. Isto pressupde contemplar a diversidade e assegurar que uma
parte desses meios se mobilize no sentido de garantir o apoio extra, aos cidaddos que necessitam
deste extra, permitindo uma diminuicdo da discrepancia de pontos de partida (Van Gennep,
2019).

Num olhar genérico, dados de 2019 apontam para um total de 38408 pessoas
beneficiarias de medidas de apoio do IEFP, onde 84% recorre a tipologia de medidas especificas
e 16% a medidas gerais. Analises anuais comparativas, permitem consolidar a ideia de uma
tendéncia global de expansdo de beneficiarios de medidas suporte, no qual, entre 2017 e 2018,
0 nimero de pessoas com deficiéncia abrangidas por medidas especificas regista um aumento
de 19% e de 1% no que concerne ao aumento de beneficiarios de medidas gerais. Estes dados
parecem contextualizar, em parte, 0 aumento expressivo do registo de desemprego no universo
da deficiéncia (Pinto & Pinto, 2019).

Torna-se possivel conceber a ideia de que o numero de beneficidrios de medidas
especificas quase que duplica entre 2009 e 2018, no entanto, o investimento parece registar uma
tendéncia surpreendentemente antagonica, apontando um declinio de 59% (de €78 780 225,05
para €32 412 381,49) (Pinto & Pinto, 2019). A literatura remete para a tendéncia generalista da
colocacéo de pessoas com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais em contexto de centros
de emprego protegido ou centros de atividades ocupacionais, no entanto, 0 movimento pela

inclusdo faz germinar a intencdo da promocdo de ambientes naturais da comunidade, ndo
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protegidos. Esta cinesia, culmina na producao de diversos modelos de emprego ndo protegidos
(Van Gennep, 2019).

No seguimento desta energia, Portugal disponibiliza desde 2009 uma medida de
natureza parcialmente ndo segregadora de acesso ao mercado de trabalho, O Emprego Apoiado
em Mercado Aberto. Esta medida incrementa o seguimento de atividades em contexto laboral,
com o intuito de desenvolver as condi¢des indispenséveis para a inser¢do no mercado de
trabalho, fomentando a apropriacdo de competéncias profissionais, pessoais e sociais (Pinto &
Pinto, 2019; Van Gennep, 2019). Esta abordagem pressupde o reforco de um técnico,
responsavel pelo suporte na coordenacdo e formagdo. No contexto nacional expressa uma
evolugdo exponencial, registando um crescimento de 532% desde a sua implementacao,
passando de 173 para 1093 beneficiarios, sempre que possivel, em regime normal de trabalho
(Pinto & Pinto, 2019). Em Portugal este suporte inclui igualmente o financiamento sob modelo
de Enclaves em Unidades Produtivas. Inversamente ao modelo de Emprego Apoiado, promove
poucas oportunidades de expansdo da rede social com trabalhadores sem deficiéncia, uma vez
gue o modelo de treino de aprendizagem agrupa os trabalhadores com deficiéncia em grupos
segregados dos restantes trabalhadores. Processa-se geralmente pela intencdo de uma empresa,
apoiada por uma entidade social, contratar um conjunto de pessoas com deficiéncia. O Modelo
de Equipas Moveis de Servicos € identificado, igualmente na literatura, como uma alternativa
ndo protegida de integracdo no mercado de trabalho. Contemplando, como o proprio nome
sugere, a construcdo de equipas mdveis que prontificam trabalhos na comunidade através de
contratos. Estas equipas sdo apoiadas, igualmente por um técnico, agrupando grupos de trabalho
conjunto de pessoas com deficiéncia. A semelhanca do modelo anterior, este reduz o contacto

com pessoas sem deficiéncia (Van Gennep, 2019).

No contexto portugués, O Estagio de Insercdo para Pessoas com Deficiéncia e
Incapacidade foi a medida especifica que o maior crescimento assinalou (+399%), evoluindo
de 145 para 724 pessoas contempladas (Pinto & Pinto, 2019). Esta medida promove periodos
de 12 meses de aprendizagem, ndo prorrogaveis. Por oposi¢cdo, a medida Adaptacdo de Postos
de Trabalho e Eliminacdo de Barreiras Arquitetonicas ndo apresenta registos de beneficiarios
em 2018. Os dados tocantes a esta medida ndo deixam de inquietar, principalmente quando
avaliados longitudinalmente (2011 e 2018) nunca integrando mais do que 10 beneficiarios por
ano (Pinto & Pinto, 2019).

Recentemente o contexto portugués investe num refletir sob medidas de discriminacao

positiva, com o objetivo da inclus@o da deficiéncia no mercado de trabalho. A lei n°® 4/2019, de
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10 de janeiro, apresenta-se enquanto fruto dessa importante reflexdo, estabelecendo o sistema
de quotas. Esta lei pressupde a contratagdo por entidades empregadoras do sector privado e
organismos do sector publico, impelindo o preenchimento de 1 a 2% dos seus postos de trabalho
por pessoas com deficiéncia com grau de incapacidade igual ou superior a 60%. Com maior
detalhe, empresas com um numero de funcionarios igual ou superior a 75 trabalhadores
pressupdem a cobertura de 1% dos funcionarios com deficiéncia, no caso das grandes empresas,
as percentagens pressupdem 2% do pessoal ao seu servico (12 série- n°7- 10 de janeiro de 2019
lei n°4/2019). Esta medida de acdo afirmativa ndo dispde ainda de dados de prevaléncia,
encontrando-se no momento presente, num periodo de adaptacdo estrutural pelo que se torna
dificil de avaliar o seu papel na inclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho.
Quando deslocamos o nosso olhar para o panorama internacional, importa destacar que as
percentagens estabelecidas tendem a variar entre 1 a 15% assim como 0S processos de
monitorizacao e efetivacdo desta medida (ONU, 2018). Ainda assim, a literatura explana que
0s sistemas de cotas mais eficazes, tendem a incluir medidas de cariz extrinseco, como o
pagamento de uma taxa pela empresa ndo cumpridora para cada cargo designado que nédo seja
ocupado por uma pessoa com deficiéncia. Maioritariamente estas taxas contribuem para um
fundo especial, usado para financiar medidas que promovam o emprego de pessoas com
deficiéncia (ONU, 2018).

Além destas medidas coercivas, alguns palcos internacionais remetem para solucées de
incentivo afirmativo. A Africa do Sul, destaca-se pelo desenvolvimento de uma Estrutura de
Politicas de Compras Preferenciais, onde a efetivacdo de contratos com empresas se encontra
dependente de um sistema de pontos preferenciais, apresentando a inclusdo de pessoas com
deficiéncia como uma das areas que impactam positivamente a classifica¢do geral da empresa
em relacdo ao setor publico. Particularmente visivel neste cenario, 0 mercado parece incorporar
na sua dindmica econémica, valor além lucro e produtividade, trazendo para 0 Seu processo um

conjunto de valores humanisticos, que olham na diferenca virtude (ONU, 2018).

4. A Qualidade de Vida e o Trabalho na Dificuldade Intelectual e

Desenvolvimental

O universo da investigacdo permitiu corroborar a relevancia que o trabalho adquire na
vida das pessoas com DID, explanando o seu impacto positivo nos resultados de qualidade de
vida nos adultos que exercem uma profissdo remunerada (Beyer, Brown, Akandi & Rapley,
2010; Kober & Eggleton, 2005; Simdes & Santos, 2016).
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Numa primeira instancia, a relacdo reciproca entre o bem-estar material e 0 emprego
considera-se facilmente subentendida, no entanto, importa enfatizar que emprego adquire uma
magnitude transcendente a componentes econdémicas, promovendo participacdo e incluséo
social, bem como melhores oportunidades de vida (Beyer et al., 2010; Simbes & Santos, 2016;
Verdugo et al., 2010; Verdugo, Navas, Gomez, & Schalock, 2012).

Um estudo conduzido por Simdes e Santos (2016), pronuncia-se sobre o impacto do
trabalho na qualidade de vida na populacdo com DID em contexto nacional. Sob uma amostra
de 1264 adultos com DID, esta investigacdo, prenuncia-se sob um prisma de percecfes
multiplas através da versdo portuguesa da Personal Outcomes Scale (POS), Escala Pessoal de
Resultados (EPR) (Simdes & Santos, 2016). Abarca a percecao da experiéncia de qualidade de
vida de familiares, técnicos e da propria pessoa com DID, sob as diretrizes dos oito dominios
propostos por Schalock e Verdugo (2002), anteriormente explanados. Este estudo sublinha
com clareza, a importancia que o trabalho desempenha nos valores pessoais de qualidade de
vida, comparando uma amostra de pessoas com DID em contexto de desemprego e emprego.
A excecdo do dominio do desenvolvimento pessoal, 0 grupo em situacio de emprego, registou
valores mais positivos em todos os dominios de qualidade de vida. Observando-se diferencas
estatisticamente significativas em seis dominios (direitos, bem-estar material, bem-estar
emocional, incluséo social, autodeterminacao, relagdes interpessoais) e no valor totalizante de
qualidade de vida. As discrepancias mais acentuadas entre os dois grupos (com trabalho e sem
trabalho) centram-se no dominio do bem-estar material e dos direitos. Estes resultados
observam concordancia quando refletidos sob o prisma da percecdo dos cuidadores,
identificando igualmente, uma maior discrepancia no dominio do bem-estar material e dos
direitos. Neste grupo comparativo, todos os dominios de qualidade de vida sdo percecionados
como mais positivos nos cuidadores de individuos com DID em situacdo de emprego, gerando
uma discrepancia no dominio do desenvolvimento pessoal. Quando comparadas as percegdes
de autorrelato e dos cuidadores, torna-se possivel verificar que independentemente da situacao
de trabalho, as pessoas com DID reportam perce¢cdes mais positivas, ainda que inferiores,
guando se encontram em contexto de precariedade laboral (sem emprego) (Simbes & Santos,
2016). Esta investigagdo vem reforcar, a importancia do trabalho enquanto veiculo na
ampliacdo do pleno exercicio dos direitos humanos das pessoas com DID (Nagfes Unidas,
2007)

O mesmo estudo langa-se ainda no objetivo de se pronunciar sobre a tipologia de

emprego, comparando as percecfes adjacentes a experiéncia de emprego protegido e apoiado.
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Os resultados sdo descritos como pouco lineares, representando valores estatisticamente pouco
significativos, a exce¢do do dominio do desenvolvimento pessoal e do bem-estar emocional,
onde sdo percecionados uma discrepancia positiva face ao contexto de emprego protegido. De
uma maneira geral, as percecGes de qualidade de vida apontam resultados superiores em
ambiente de emprego protegido no autorrelato, nomeadamente os dominios de
desenvolvimento pessoal, autodeterminacéo, relagfes interpessoais, inclusdo social, bem-estar
emocional e bem-estar fisico. Totalizando um valor globalmente mais elevado de qualidade
(Simdes & Santos, 2016). Num olhar genérico, e contrariamente aos resultados acima
enunciados, quando comparada a percecdo de qualidade de vida no grupo dos cuidadores, 0s
individuos em regime de emprego apoiado expressam valores superiores em todos os dominios
com excecao no dominio do desenvolvimento pessoal e na autodeterminacéo (Simdes & Santos,
2016). Os autores adiantam, que a paradoxalidade dos resultados podera estar refletida na
crescente mudanca da abordagem de intervengdo, mobilizando com maior intensidade os
recursos afetos a comunidade, mesmo em contexto de centros de emprego protegido, afastando-
se de ideais marginalizantes para o fomento de atividades laborais que contemplem o regime
normal de trabalho (Simdes & Santos, 2016).
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111.PROBLEMATICA

O vigente capitulo entende pronunciar-se acerca da pertinéncia da problematica
vislumbrada neste estudo. Inspirando-se nas ideias subjacentes da literatura, considera-se
apropositado ressaltar e cruzar, as inerentes caracteristicas diferenciadoras desta investigacao

com aquilo que a literatura parece requisitar.

O presente estudo debruca-se sobre a problematica da qualidade de vida na populagéo
com dificuldades intelectuais e desenvolvimentais. Detalhando, a problemética da vigente
investigacdo, centra-se na percecdo de qualidade de vida de um grupo de jovens e adultos com
DID e os seus familiares, que se encontram imersos num projeto comunitario, que visa a
inclusdo no mercado de trabalho e na comunidade, operacionalizando experiéncias em contexto

real de trabalho sob a filosofia do planeamento centrado na pessoa.

Em tempos em que a inclusdo e a igualdade ganham forca, consideram-se
particularmente inquietantes, resultados discrepantes de qualidade de vida entre a populacédo

com e sem dificuldades intelectuais e desenvolvimentais (Simdes & Santos, 2016).

Adicionalmente, o contexto de projeto circundante desta populacédo participante, revela-
se em si diferenciador, atuando enquanto resposta alternativa a institucionalizacdo. A
investigacdo concebe a ideia de que cenarios menos inclusivos se encontram em maior
prevaléncia quando perspetivados sob ambientes institucionais e segregados da comunidade
(McConkey et al. 2007; Stancliffe, 1997). Pelo que a aposta em atmosferas mais familiares e
individualizadas, congregam em si maiores niveis de inclusdo, participacdo e
autodeterminacdo, componentes estruturais de expressao de qualidade de vida (McConkey et
al. 2007; Stancliffe, 1997). No entanto, ao percorremos o0 universo da literatura, a realidade
pratica reporta uma extensa e controversa prevaléncia nesta oferta de servicos. Pelo que se
considera pertinente e contemporaneo, a exploracdo da experiéncia de vivéncia de contextos
alternativos a institucionalizacdo (Santos, 2019; ONU, 2018; Na¢Ges Unidas, 2007).

Neste encadeamento, julga-se valoroso remeter para o planeamento individualizado
enquanto estratégia de intervencéo basilar do atual projeto de investigacdo que se olha enquanto
pano de fundo contextual deste grupo de participantes. Com maior detalhe, este ambiente
estrutura-se sob o planeamento centrado na pessoa, onde 0s sonhos, 0s objetivos e as

preferéncias das pessoas apoiadas, adquirem peso preponderante em todo o processo de suporte.
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A literatura enfatiza a urgéncia de um debrucar sobre os entendimentos produzidos nestas

ofertas de servico (Santos 2019).

Resgatando a ideia anteriormente versada, este € um ambiente que espelha um servico
alternativo a institucionalizacdo, privilegiando a inclusdo no universo da empregabilidade
através de experiéncias em contexto real de trabalho. A empregabilidade nesta populacéo tem
adquirido particular interesse no palco mundial, operacionalizando o seu peso na inclusdo de
diversas orientacdes legais (Nacdes Unidas, 2007; 12 série- n°7- 10 de janeiro de 2019 lei
n°4/2019; ONU, 2018).

O universo da investigagdo permitiu corroborar a relevancia que o trabalho adquire na
vida das pessoas com DID, explanando o seu impacto positivo nos resultados de qualidade de
vida (Beyer, Brown, Akandi & Rapley, 2010; Kober & Eggleton, 2005; Simdes & Santos,
2016). Numa primeira instancia, a relacdo reciproca entre o bem-estar material e 0 emprego,
considera-se facilmente subentendida, no entanto, importa enfatizar que emprego adquire uma
magnitude transcendente a componentes econdémicas, promovendo participacdo e inclusdo
social, bem como melhores oportunidades de vida (Beyer et al., 2010; Verdugo et al., 2010,
2012). Apesar do investimento nesta producdo de conhecimentos, a realidade reporta ainda
palcos de desigualdades, expressando-se inconfundiveis discrepancias entre as pessoas com
deficiéncia e sem deficiéncia (Pinto & Pinto, 2019; ONU, 2018). Cruzadas estas ideias,
considera-se meritério e inovador, desbravar conhecimentos nos cenarios de experiéncias

profissionais.

O corrente estudo procura construir-se na vanguarda da investigacao, alinhando-se sob
0 paradigma da pesquisa inclusiva pelo envolvimento direto da voz das pessoas com
Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais (Irvine, 2010). Considerando-se uma
caracteristica positivamente sublinhada nesta investigacdo, este posicionamento fomenta um
olhar de capacidade e valor numa populacdo que tende a estar envolta num universo de fracas
expectativas (Santos, 2002). O presente estudo procura assumir uma componente ecoldgica,
pela integragéo de participantes afetos a rede social de suporte desta populacéo. O envolvimento
de pessoas significativas parece assumir pertinéncia, atuando a familia, neste ambiente
especifico, enquanto suporte mais proeminente e duradouro de apoio e de orientacdo na vida
das pessoas com DID (Reynolds, Gotto, Boehm, Magana, & Shaffert, 2015). Pelo que a
inclusdo da familia no processo de avaliagdo da qualidade de vida, desloca-se pelas
contemporaneas tendéncias da avaliagdo, através da recolha de perce¢Ges multiplas (Schalock
et al., 2002). Embora se considere imprescindivel, valida e fidvel a recolha da subjetividade na
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primeira pessoa, obter respostas autorrelatadas na populagdo com DID parece incumbir-se de
desafios, pelas dificuldades de compreensdo, comunicacdo e aquiescéncia (Brown & Brown,
2003). Nesse sentido o envolvimento da percecdo da familia, pelo conhecimento privilegiado e
profundo que dispdem dos seus filhos é olhado na literatura como pratica denotada de servicos
para pessoas com deficiéncia, resultando numa opcéo complementar a superagdo dos desafios
anteriormente enunciados e na produgdo de um entendimento mais holistico acerca da

populacdo em estudo (Reynolds et al., 2015; Stancliffe, 1999).

Operacionalizando o corrente estudo, identificam-se as seguintes questdes de

investigacéo:

Questdo de Investigacéo 1: Que percecgéo apresentam os jovens/adultos com DID sobre

a sua qualidade de vida?

Questdo de Investigacdo 2: Que percecao apresentam os familiares sobre a qualidade

de vida de jovens/adultos com DID?

Questéo de investigacao 3: As perce¢des de qualidade de vida dos jovens/adultos com

DID diferem dos seus cuidadores?

Considerando-se uma investigacdo fundamentalmente descritiva ndo se discriminam
variaveis, pelo que, decorrente da problematica apontada e das propostas de investigacdo, o
objetivo central da presente dissertacdo, centra-se na intencdo de conhecer as percecdes de
qualidade de vida de um grupo de jovens e adultos com DID e as suas familias, beneficiarios

de um projeto.
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IV.METODO

Delineamento do estudo

A presente investigacdo recorre a uma abordagem quantitativa, seguindo um design
tendencialmente descritivo, pela intencdo de conhecer as percecbes de qualidade de vida de
uma mostra diferenciadora e ainda transversal, pela recolha de dados se mobilizar num dnico
momento (Almeida & Freire, 2017). Atente-se, que decorrente das op¢des estatisticas elegidas,
este estudo caracteriza-se ainda, como inferencial e comparativo (Marréco, 2018).

Participantes

O presente estudo conta com a participagéo total de 20 participantes. Discriminando
com maior precisdo, destacamos 2 grupos fundamentais: Jovens e adultos apoiados e

Familiares.

Desta forma, a investigacdo conta com a cooperacdo de 10 jovens e adultos com
diagnostico de Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID) (ligeira a moderada), com
idades compreendidas entre 19 a 38 anos (M= 25,70; DP=5,89), identificando 3 participantes

do sexo feminino e 7 do sexo masculino.

Torna-se pertinente destacar, que todos os intervenientes se encontram inseridos num
contexto especifico de projeto comunitario e educacional, com o objetivo da promogdo de
integracao sécio-profissional e vinculagdo, com, e na comunidade (ainda que ndo representem
a totalidade de jovens inseridos nesta resposta). O projeto encontra-se localizado na regido da
Grande Lisboa e caracteriza-se como uma resposta alternativa a institucionalizacéo,
fomentando uma intervencdo centrada na pessoa. Neste sentido, todos os jovens/adultos
participantes, experienciaram ja, contextos profissionais em ambiente real de trabalho, com a
particularidade de auferirem um valor mensal, todos aqueles que se encontravam no momento
presente, com um protocolo ativo com entidades empregadoras. Importa destacar que 4 dos
participantes do projeto ndo auferem o valor mensal, ndo sendo beneficiarios de um contrato
com uma entidade empregadora do concelho. Assim, do total de participantes com DID, 6

auferem um valor mensal e 4 ndo auferem.

26



Ademais, o projeto além de se centrar no trabalho enquanto ferramenta privilegiada de
desenvolvimento pessoal e social e de efetivagdo de direitos, embarca na intencdo de
desenvolver um projeto de vida personalizado, fazendo os participantes debrucarem-se sobre
os seus “queres”. Este € um trabalho potenciado por diferentes intervenientes, jovem/adulto,
familia e técnicos. Importa destacar que a autonomia ocupa lugar de destaque neste projeto,
nesse sentido, os jovens/ adultos empreendem, em parceria com técnicos e familia, num
processo de treinos de aprendizagens funcionais na comunidade. A reflexdo, o debate e as
relaces sociais dentro do projeto, estdo também contempladas, disponibilizando momentos

pontuais de partilha entre os jovens e adultos do projeto mediados pelas técnicas.

Na intencdo de se caracterizar com maior pormenor esta populacdo, importa ainda
destacar com a excec¢do de 1 participante, os restantes, séo no momento presente, autbnomos
nas deslocacdes em transportes publicos. Acrescentando-se, as habilitacGes dos jovens e adultos
com DID variam entre o0 3° ciclo e 0 ensino secundario, pelo que 7 dos participantes terminaram
a escolaridade obrigatéria com o 12%no e 3 com o 9%no. Ainda nesta linha educacional,
recolheu-se a informacdo de que com a excecao de 1 participante todos frequentaram o ensino
regular. Além da frequéncia no projeto supradescrito, 3 dos jovens e adultos com DID,

frequentam um curso formativo e 2 frequentam workshops.

Quanto a participacdo de Familiares, identificamos 7 médes e 3 pais com idades
compreendidas entre 0s 46 e 0s 58 (M= 53,50; DP= 3,78) perfazendo um total de 10 familiares.
Nesse sentido, cada familiar corresponde a um jovem ou adulto com DID, funcionado numa
dindmica de resposta em espelho. Detalhando algumas informacdes contextuais, as habilitacoes
literarias deste grupo populacional distribuem-se pelo 1° ciclo, ensino secundario e ensino
superior, pelo que 2 participantes terminaram a sua escolaridade no 4°ano correspondente ao
1°ciclo, 3 participantes com o 12° ano e 5 participantes com uma licenciatura. Importa partilhar
que todos os familiares participantes viviam com os jovens e adultos, participando diretamente

e ativamente na vida do jovem/adulto.

Assim sendo, apés este enquadramento, apresentamos um processo de selecdo ndo

probabilistico, recrutando-se uma amostra por conveniéncia (Mardco, 2018).
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Instrumento

A presente investigagao serviu-se da Escala Pessoal de Resultados (EPR), aferida para
a populacdo Portuguesa (Simdes, Santos & Biscaia, 2016), que avalia a qualidade de vida de
pessoas adultas com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental. Apresenta-se como a versao
portuguesa da Personal Outcomes Scale (POS) (Van Loon, Van Hoove, Schalock, & Claes,
2009), concebida pela Arduin Foundation e Ghent University (Van Loon et al., 2009).

Composta por 40 itens, organiza-se sob formato de resposta tipo Likert com 3 opcoes.
A escala apresenta duas secgdes, a primeira dirigida a pessoa com DID (autorrelato) e a
segunda, destinada a familia e/ou profissionais (relato dos cuidadores). As duas secgdes sdo
desenvolvidas por itens paralelos, avaliando o mesmo indicador de qualidade de vida,
proporcionando-se uma linguagem mais acessivel no contexto do autorrelato. A escala constroi-

se, sob o alinhamento de 8 dominios inseridos em 3 factores (Simdes et al., 2017).

Tabela 1
O Modelo de Qualidade de vida da EPR

Factores Dominios

Independéncia Desenvolvimento Pessoal
Autodeterminacéo

Participagdo Social Relacdes interpessoais
Inclusao social
Direitos

Bem-Estar Bem-estar emocional

Bem-estar fisico
Bem-estar material

Nota. Adaptado de Simdes e colaboradores, 2017

Adicionalmente, estdo associados indicadores que definem operacionalmente cada
dominio. Nesse sentido e de um ponto de vista sumario e exclusivamente ilustrativo,
explanamos uma pequena descricdo afeta a cada dominio. Neste contexto, atente-se que 0
Desenvolvimento pessoal se enquadra em indicadores referentes ao nivel de educacéo, as
capacidades pessoais e a capacidade de vida diéria (e.g. “Como faz as actividades da sua vida
diaria (e.g., comer, levantar/deitar, utilizar a casa de banho e/ou vestir/ despir)? ”). Decorrente
do mesmo fator, a Autodeterminagdo encontra-se enquadrada sob os seguintes indicadores:

escolhas, decisdes, autonomia, controlo e objetivos pessoais (e.g. “Quando tem oportunidade,
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decide sozinho?”). Inseridos no fator da Participacdo Social, as RelacOes Interpessoais
encaminham-nos para um universo de indicadores relacionados com atividades sociais,
amizades, redes sociais e relacoes (e.g. "Tem amigos? ). A Inclusdo Social transporta-nos para
indicadores referentes a incluséo e participacdo na comunidade, as funcdes exercidas dentro da
comunidade e aos apoios (e.g.” Conversa com as pessoas que vivem perto de si?”’). Ainda
inserido no factor da Participacdo Social destacamos os Direitos, que reenviam para indicadores
de natureza Humana (equidade, respeito e dignidade) e legal (e.g. “Tem algum lugar na sua
casa onde possa estar sozinho? ). Inseridos no fator de Bem-Estar, o dominio do Bem-Estar
Emocional, desloca-nos para indicadores referentes a experiéncias positivas, satisfacao,
protecdo e seguranca, auséncia de stress e autoconceito (e.g. ”"Tem sucesso no que faz?”). O
dominio do Bem-Estar Fisico remete para indicadores de saude, nutricdo, desporto, recreacao
e lazer (e.g. “Tem tempo de descanso e momentos de descontrac¢do na sua vida? ). Por Gltimo
0 dominio do Bem-Estar Material, desloca-nos para condi¢des financeiras, condigdes de
habitagéo, estatutos de emprego e pertences (e.g. “Tem um emprego com salario?”’) (Simoes et
al., 2017).

Explicitando com maior transparéncia o sentido dos termos subjacentes, interessa
clarificar que os itens classificados de “frequentemente” equivalem a comportamentos
observados diariamente; “as vezes “simboliza uma/ duas vezes por semana; e ‘“nunca”
representa que o comportamento ndo € observado nem uma Unica vez. Adicionalmente, os itens
de op¢ao “muitos” refletem mais de cinco, enquanto que “alguns” traduzem entre dois a quatro

e por fim, “poucos” refere-se a um intervalo entre um e zero (Simdes et al., 2017).

Neste sentido, 0 processo de cotagdo encontra-se distribuido por trés pontos, da esquerda
para a direita, representando a primeira opcao de resposta, 3, a segunda, 2 e por fim 1. Pelo que
o total de cada dominio representa o somatério dos itens que o compdem, assim como o indice

total de qualidade de vida.

Confessa-se pertinente destacar que ao percorrermos a literatura, uma revisdo
sistematica, com o0 objetivo de analisar o estado de arte subjacente a qualidade de vida das
pessoas com DID e os instrumentos de mensuragdo mobilizados em contexto nacional,
identifica a EPR como o instrumento mais robusto para a sua avaliagdo nesta populagdo
especifica (Ladeira, Rodrigues, Jacinto, Fiuza, Diz & Santos, 2018). Destacando-se com maior
detalhe, o instrumento vale-se de propriedades psicométricas significativas, onde os indices de
validade de contetdo confirmam a relevancia dos itens, onde a fiabilidade passa por um
processo de analise pela estabilidade temporal com coeficientes de Pearson a variar entre .67 e
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.92, e pela consisténcia interna (0=.87 autorrelato ¢ 0=.90 relato dos cuidadores), confirmando-
se a validade discriminante, convergente e concorrente (Simdes et al., 2017). A analise fatorial
exploratdria e analise fatorial confirmatdria permitem confirmar o modelo concetual (Santos,
2019, Simdes et al., 2017).

Procedimentos de recolha de dados

Os procedimentos desta investigacdo encontram-se contextualizados numa dindmica de
estagio curricular. Neste enquadramento, o presente estudo inicia-se no extrato de uma
necessidade de complementaridade apontada pela equipa colaboradora. Com o objetivo de
versatilizar instrumentos e de adicionar um leque de conhecimentos mais profundos sobre quem

apoia, e ainda na intencdo de complementar, guiar e personalizar as suas intervencdes técnicas.

Primeiramente, torna-se essencial realizar uma formacéo credenciada para a aplicacéo
do instrumento. Num momento posterior, identificou-se a necessidade de coexistir uma forte
articulacdo com as técnicas do projeto, onde se clarificam critérios de elegibilidade e de
acessibilidade. Seguidamente, ponderou-se a importancia de se construir um momento prévio
de conhecimento mutuo, agendando-se um encontro online de objetivos maltiplos, moderado
pela equipa técnica. Neste contexto, aléem de partilharem um momento social, de convivio e
lazer, permitindo uma maior familiaridade com a entrevistadora. Este encontro, revela ainda a
intencdo de disponibilizar tempo de aprendizagem para a manipulacédo de plataformas digitais
para a comunicacgdo, no sentido de promover um maior a vontade e destreza no momento da
aplicacdo. Posteriormente, as técnicas entraram em contacto com as familias e com o0s
jovens/adultos, agilizando a marcacdo da aplicacdo. No seguimento, a entrevistadora investe
num contacto telefonico direto com os participantes, no proposito de reforcar o objetivo do
encontro agendado, confirmar a participacdo e no intuito de se disponibilizar para qualquer
explicacdo ou apoio adicional. O consentimento informado € perspetivado na literatura
enquanto desafio subjacente a populagédo com DID e por essa razdo considerou-se fundamental
investir tempo e precauc¢do no intuito de se assegurar que a participagéo € livre e pretendida e
gue todos os participantes compreendem os objetivos e 0s principios éticos envolvidos (Irvine,
2010).

Finalmente, explicita-se a escolha privilegiada de plataformas digitais (e.g. ZOOM) que
nos aproximam do formato presencial, permitindo que participantes e investigadores se

pudessem ouvir e observar.
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No momento da aplicacdo, é explicado novamente aos participantes, o duplo objetivo
do encontro, por um lado, a finalidade de contribuirem para um estudo de investigagdo na area
da qualidade de vida e da deficiéncia e ainda a significancia que este instrumento tera no
processo de intervencdo. No embalo, sdo reforcadas, clarificadas e asseguradas questdes de
privacidade e confidencialidade. Explicitando-se com maior detalhe que a identidade das
informacdes recolhidas seria unicamente partilhada com a equipa do projeto, assegurando desta

forma, o0 anonimato no presente estudo.

Considera-se pertinente enunciar, que em cada dominio da escala foi realizada uma
pequena introdugdo no objetivo de contextualizar o seu significado e na intencdo de assegurar
que os participantes compreendiam o enquadramento de cada pergunta. Ao longo da aplicacao
a equipa da presente investigacdo, opta por alinhar na sugestdo dos fundadores da escala,
administrando a componente de autorrelato por entrevista. O preenchimento da sec¢do dos
cuidadores esta contemplado por um formato mais autbnomo, no entanto, o formato permite
um ajuste para uma avaliagéo de natureza oral, pelo que se enveredou igualmente por esta opcéo
(Simdes et al., 2017).

Evidencia-se que ao longo da entrevista a ordem da avaliagdo dos dominios desfrutou
de alguma flexibilidade, permitindo uma diretriz de preenchimento mais ajustada e confortavel
ao entrevistado. Na sec¢do do autorrelato encontra-se também contemplada, caso necessario,
maleabilidade para encorajar a pessoa com DID a responder, pelo que ao longo da avaliacéo
foram a) fornecidos exemplos no intuito de clarificar as questfes, b) disponibilizou-se mais
tempo, para que a pessoa conseguisse produzir a sua resposta e em alguns casos ¢) processos
de confirmacdo das respostas, onde na eventualidade de ndo existir clareza e certeza relativos a
classificacdo atribuida por parte do inquirido, a entrevistadora iniciou um processo
confirmatorio, procurando confirmar as respostas com provas adicionais. Na casualidade de

prevaléncia de duvida, classificou-se a pontua¢do mais baixa do item (Simdes et al., 2017).

Considera-se pertinente elucidar que todo o processo de recolha de dados sofre fortes
mudancas, pelo contexto excecional de pandemia, impossibilitando o contacto presencial com
0s participantes, pelo que um conjunto de participantes elegiveis ndo participam neste estudo

pela indisponibilidade de acessibilidade comunicativa e logistica.

Considera-se apropositado referir que se investiu num contacto pontual de consultoria
e de apoio com a autora da escala no intuito de se refletir com maior rigor acerca das cotacfes
referentes no grupo de autorrelato. Este procedimento considerou-se valoroso no sentido de que
nenhuma medida de recolha de percecdes se considera completamente objetiva, acabando por
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integrar um continuo de subjetividade (Brown & Brown, 2003). Considerando a equipa da
presente investigacdo, uma mais valia na inclusdo de um olhar mais experiente e altamente

acreditado.

Reforcando e comtemplando com as indicagcbes do Cdodigo Deontologico da OPP
(2016), no final da obtencdo dos dados, a entrevistadora disponibilizou-se para esclarecer
qualquer questdo associada aos objetivos, resultados e conclusdes do estudo, no momento da

recolha dos dados e ap0s a concluséo da investigacao.

Procedimentos de tratamento de dados

Atendendo a abordagem quantitativa eleita na presente investigacdo, o processo de
analise de dados serve-se da estatistica enquanto instrumento matematico fundamental para a
producdo de uma estrutura que permita a analise e interpretacdo (Pestana & Gageiro, 2014).
Neste sentido, enquanto suporte das aplica¢fes praticas inerentes a investigacado, foi utilizado
um programa informatico de apoio a estatistica: IBM SPPS Statistics, versao 26. A primeira
etapa, findada a criacdo de uma base de dados com as respostas de todos os participantes,
processou-se na producao de uma estatistica descritiva no intuito de caracterizacdo da amostra.
Com o objetivo de se estabelecer uma relacdo de significado sobre os valores médios

produzidos, investe-se no calculo dos pontos médios do instrumento mobilizado.

Ainda que numa fase inicial se procure testar a consisténcia interna, Mar6co e Garcia-
Marques (2013) justificam tratar-se de um teste substancialmente sensivel a dimensdo da
amostra, pelo que os resultados produzidos nesta investigacdo apresentam discrepancias entre
si, compreendendo-se ndo preencher os requisitos necessarios para a sua execucao pela presente

reduzida amostra (Mardco & Garcia-Marques, 2013).

Seguidamente, na intencdo de nos pronunciarmos sobre as relagdes entre cada dominio,
recorre-se a uma estatistica correlacional, produzindo-se nos dois grupos populacionais da

vigente investigacdo, correlacdes de Pearson.

Adicionalmente e no objetivo eminente de nos pronunciarmos sobre o cruzamento de
percecOes entre 0s dois grupos, procurou-se investir num teste estatistico que auxiliasse a
construcdo deste conhecimento. Pelo que, numa primeira instancia, considera-se valoroso o
teste de pressupostos para uma selecdo adequada no universo dos testes estatisticos. Embora a

literatura identifique o teste T-Student como mais adequado, a falha de normalidade,
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encaminha-nos para a pertinéncia da mobilizacdo do teste estatistico Wilcoxon. Servindo-nos
ainda deste teste estatistico, considerou-se pertinente investimento numa analise mais detalhada
sobre os fatores de Qualidade de Vida, procurando-se compreender se verificam diferencas,
entre e dentro de cada fator em ambos o0s grupos populacionais e ainda quando comparados
entre si. Sendo operacionalizado cada um destes fatores por uma quantia distinta de dominios,
considerou-se fundamental que o seu célculo se processasse através de médias, permitindo uma
manipulacdo e interpretacdo mais uniformizada por partilnarem entre si os mesmos limites de

comparacéo.

Finalmente, importa destacar o indice de Qualidade de Vida, representando o resultado
total percecionado. Detalhando, este indice é produzido pelo somatério das médias totais de

cada dominio.
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V. RESULTADOS

O presente capitulo remete para a apresentacdo dos resultados da andlise de dados
obtidos na corrente investigacdo. Num tom introdutério, importa clarificar que a vigente seccao
se encontra estruturada de acordo com a apresentagdo das questdes de investigacdo enunciadas
no capitulo da problematica. Nesse sentido, iremos numa primeira fase, pronunciarmo-nos
sobre a percecdo de qualidade de vida dos jovens e adultos com DID, seguidamente, sobre a
percecdo de qualidade de vida dos familiares, e finalmente, dedicaremos atencdo sobre o

cruzamento das perce¢des entre os dois grupos de participantes.

1. A Percecédo de Qualidade de Vida dos Jovens e Adultos com DID

Na tabela 2 encontra-se delineada uma estatistica descritiva no intuito de se caracterizar
a qualidade de vida dos jovens e adultos com DID. Pelo que num olhar genérico, considera-se
exequivel apontar, que apesar das diferencas, todos os dominios se encontram percecionados
acima do ponto médio da escala (10), permitindo produzir o entendimento de que o Indice de
Qualidade de Vida se encontre igualmente acima do ponto médio (80). Adicionalmente
considera-se apropositado ressaltar o dominio do Desenvolvimento Pessoal, parecendo
representar o dominio percecionado com mais positivo, inversamente destacamos, o dominio
das RelagOes Interpessoais, parecendo estar percecionado com o menos satisfeito. Ainda que
num olhar mais macro estes valores se apresentem acima dos pontos médios, considerou-se
pertinente disponibilizar um olhar mais aprofundado sobre a realidade individual,

compreendendo que se verificam, ainda que pontuais, valores inferiores ao ponto médio.

Tabela 2

Estatistica Descritiva sobre a Percecdo de Qualidade de Vida dos jovens e adultos com DID.

Dominios Média Desvio Padréo Min Max
Desenvolvimento Pessoal 13.90 .88 12 15
Autodeterminagéo 11.70 1.83 9 14
Relacgfes Interpessoais 10.70 1.95 7 13
Incluséo Social 10.90 2.23 7 15
Direitos 12.60 2.63 7 15
Bem-Estar Emocional 12.90 1.37 11 15
Bem-Estar Fisico 12.80 1.32 11 14
Bem Estar Material 11.10 2.08 7 13
Indice de Qualidade de Vida 96.60 8.34 82 109
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Na tabela 3 encontra-se uma estatistica fundamentalmente descritiva, permitindo
compreender como se distribui a percecéo deste grupo populacional por fatores. No sentido de
se clarificar a organizacdo da presente tabela, importa destacar que cada fator é
operacionalizado pelos dominios que os integram. Pelo que na intencdo de se refletir e
relacionar os construtos de Independéncia, Participacdo Social e Bem-Estar, opta-se por
calcular cada fator através de médias, ultrapassando o constrangimento de cada fator ser
operacionalizado por uma quantia distinta de dominios (substituindo-se um olhar por
somatorios e instalando-se um olhar através de médias). Neste contexto, esta orientacdo de
calculo, permite disponibilizar uma linguagem mais normativa por integrar os mesmos limites
de comparacdo. Nesse sentido considera-se pertinente salientar que todos os fatores se
apresentam acima do ponto médio (10) podendo variar entre (5 e 15). No seguimento,
gostariamos ainda de apontar, que unicamente no fator de Participacdo Social se verifica, ainda
que pontual, valores inferiores ao ponto médio podendo ser observado na coluna dos valores
minimos identificados. Nesse sentido, parecendo ndo surpreender, a Participacdo Social, é

identificada como o fator menos bem percecionado, por oposi¢édo ao fator da Independéncia.

Tabela 3
Estatistica descritiva acerca dos fatores de Qualidade de Vida sob a percecao dos jovens e
adultos com DID

Dominios Factores Média  Desvio Padréo Min Max
Desenvolvimento pessoal
Independéncia 12.8 .86 11,50 14
Autodeterminacédo
Relagbes interpessoais
Inclus&o Social Participagdo 114 1.67 8.67 13.67
Direitos Social

Bem-Estar Emocional
Bem-estar Fisico Bem-Estar 12.27 1.16 10 13.67
Bem Estar Material

Disponibilizando ainda um olhar no universo dos fatores de Qualidade de Vida,
procurou-se compreender se estes apresentariam diferencas estatisticamente significativas entre
si. Nesse sentido, através do teste ndo paramétrico Wilcoxon, verificou-se diferengas entre o
fator de Independéncia e Participacdo Social (w= -2.807, p= .01) e ainda entre o fator de
Independéncia e Bem-Estar (w= -2.80, p= .01). Neste ambiente, considera-se pertinente

sublinhar, que o fator de Independéncia difere significativamente dos restantes fatores. No
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sentido de se aprofundar a descri¢do destes valores, considerou-se pertinente compreender, se
dentro de cada fator se verificavam diferengas significativas entre si, pelo que logo no primeiro
fator, identificam-se discrepancias, apresentando o dominio do Desenvolvimento Pessoal e a
Autodeterminacéo, percecOes de satisfacdo significativamente distintas (w=-2.33, p=.02). No
seguimento desta analise, identificam-se igualmente, diferencas de percecdo dentro do fator do
Bem-Estar, apresentando o dominio do Bem-Estar Material, diferencas entre o dominio do
Bem-Estar Emocional (w=-2.30, p=0.02) e entre o0 dominio do Bem-Estar Fisico (w=-2.20, p=
.03). Ao comparamos os dominios do fator da Participacdo Social, compreendemos que estes

néo apresentam diferencas significativas entre si.

No sentido de se compreender as relagdes entre cada dominio de Qualidade de Vida,
neste grupo populacional especifico, procurou-se investir numa analise correlacional. Pelo que
a tabela 4 é reflexo dessa intencdo, pronunciando-se sobre a direcdo e a intensidade de cada

relacédo verificada.

Tabela 4
Estatistica correlacional entre os dominios de Qualidade de Vida sob a percecéo dos jovens e
adultos com DID

Dominios DP AD RI IS D BEE BEF BEM

Desenvolvimento Pessoal Correlagdo 1

(DP) Sig
Autodeterminacéo Correlagdo -,368 1
(AD) Sig ,296
RelacOes interpessoais  Correlagdo -,085 ,409 1
(R1) Sig. 816 241
Inclusdo Social Correlagdo -,062 ,209 ,938" 1
(1S) Sig. ,864 561 ,000
Direitos Correlagdo ,655° -,166 ,061 ,049 1
(D) Sig. ,040 646 ,868 ,893
Bem-Estar-Emocional  Correlagdo -,102 ,430 ,029 -,040 ,326 1
(BEE) Sig. 779 215 936 913 357
Bem-Estar-Fisico Correlagdo ,463 -628 ,017 ,030 551 ,049 1
(BEF) Sig. ,178 052 962 1,934 ,099 ,892
Bem-Estar-Material Correlagdo ,067 ,243 585 ,648" ,434 550 ,170 1
(BEM) Sig. ,854 500 ,076 ,043 ,210 ,100 ,638

Nota. * p <.05, * p <.001**
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Emergindo a tabela 4 enquanto pano de fundo, considera-se apropositado ressaltar a
significancia correlacional verificada neste grupo populacional. Com maior detalhe, sublinham-
se 4 correlacOes estatisticamente significativas. Apontando-se para uma relagédo positiva e de
intensidade moderada entre o dominio do Desenvolvimento Pessoal e dos Direitos ( r=.66; p=
.04); igualmente significativa, destacamos o dominio da Autodeterminacdo e o Bem-Estar-
Fisico, enquanto duas variaveis que se encontram inversamente e moderadamente relacionadas
(r=-.63; p=.05); adicionalmente a esta relacao, salienta-se uma forte correlacdo positiva entre
0 dominio das Relacbes Interpessoais e a Inclusdo Social (r= .94; p= .00); no mesmo
encadeamento destaca-se, a relagdo positiva e de intensidade moderada, entre o dominio da
Inclusdo Social e 0 Bem-Estar-Material (r=.65; p=0.0).

2. A Percecdo de Qualidade de vida dos Familiares

Neste subcapitulo iremos dedicar atencdo a percecdo que os familiares partilham ao
longo deste estudo. A semelhanca da estatistica produzida no subcapitulo anterior,
apresentamos nesta seccdo 0 objetivo fundamental de se descrever esta percecéo,

operacionalizado pela segunda questdo de investigacao.

A tabela 5 remete para um delineamento descritivo sobre a caracterizacdo da percecdo
de Qualidade de Vida dos familiares dos jovens e adultos com DID.

Tabela 5
Estatistica Descritiva acerca dos dominios de Qualidade de Vida sob a percecdo dos
familiares.

Dominios Média Desvio Padréo Min Max
Desenvolvimento Pessoal 12.80 1.93 9 15
Autodeterminacéo 11.60 151 9 14
Relagdes Interpessoais 10.70 2.16 8 14
Incluséo Social 10.10 2.42 7 14
Direitos 13 2.11 8 15
Bem-Estar Emocional 13.10 191 9 15
Bem-Estar Fisico 12.80 1.48 10 15
Bem Estar Material 9.70 1.49 8 13
Indice de Qualidade de Vida 93.80 8.12 84 105
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Considera-se apropositado sublinhar, que embora o indice de Qualidade de Vida se
encontre acima do ponto médio da escala, o0 dominio do Bem-Estar-Material emerge abaixo
deste valor, parecendo assumir-se enquanto dominio com percecdes menos satisfatorias.
Inversamente a este dominio, identificamos o Bem-Estar-Emocional, como o dominio mais
positivo percecionado por este grupo populacional. Ainda que num olhar global os valores de
qualidade de vida ultrapassem os pontos médio s da escala, numa visdo com maior detalhe,

verificam-se valores minimos inferiores.

Na intencdo de nos prenunciarmos sobre 0s constructos de Independéncia, Participacdo
Social e Bem-Estar, considerou-se relevante, logo huma fase inicial, a produ¢do de uma anélise
descritiva. Sendo operacionalizado cada um destes fatores por uma quantia distinta de
dominios, considerou-se pertinente que o seu calculo se processasse atraves de médias,
permitindo uma manipulacdo e interpretacdo mais uniformizada por partilharem entre si 0s

mesmos limites de comparacao.

Nesse sentido, a tabela 6 permite compreender que todos os fatores apresentam um total
superior ao ponto médio de escala, ainda que a semelhanca do subcapitulo anterior seja possivel
observar na coluna dos resultados minimos registados, um valor abaixo do ponto médio no fator
da Participacdo Social, incidindo exatamente sobre o mesmo fator no grupo dos jovens e
adultos. No intuito de se compreender a representatividade deste valor minimo, com o suporte
do SPSS, produz-se uma tabela de frequéncias, identificando que esta realidade é partilhada por

dois participantes.

Tabela 6

Estatistica descritiva acerca dos fatores de Qualidade de Vida sob a percecéo dos familiares

Dominios Fatores Meédia  DesvioPadrdo  Min  Max
Desenvolvimento pessoal
Independéncia 12.20 1.14 10 14
Autodeterminacéo
Relagdes interpessoais
Incluséo Social Participacgdo Social 11.27 1.50 9.33 1333

Direitos

Bem-Estar Emocional
Bem-estar Fisico Bem-Estar 11.87 1.27 10 13.33
Bem Estar Material
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Disponibilizando ainda um olhar no universo dos fatores de Qualidade de Vida,
procurou compreender-se, se estes apresentariam diferencas estatisticamente significativas
entre si. Pelo que os resultados indicam ndo se verificar diferencas entre os diferentes fatores.
No entanto, no sentido de se aprofundar o conhecimento sobre estes construtos, considerou-se
pertinente compreender, se dentro de cada fator se verificavam diferengas significativas entre
si. Pelo que os resultados apontam para diferengas significativas dentro do fator da Participagdo
Social, apresentando o dominio dos Direitos diferencas significativas entre o dominio das

Relagbes Interpessoais (w=-2.03, p=.04) e da Inclusdo Social (w=-1.94, p=-03).

No seguimento desta analise, identificam-se igualmente, diferencas de perce¢do dentro
do fator do Bem-Estar, apresentando o dominio do Bem-Estar Material e o dominio do Bem-
Estar Emocional (w= -2.83, p= .01) diferencas estatisticamente significativas, assim como o

dominio do Bem-Estar Material e 0 dominio do Bem-Estar fisico (w=-2.68, p=.01).

Ao comparamos os dominios do fator da Independéncia, compreendemos que estes ndo

apresentam diferencas significativas entre si.

Na Tabela 7 encontra-se estruturada uma analise correlacional, permitindo compreender
como os dominios de qualidade de vida, no grupo populacional dos familiares, se relacionam

entre si.

Tabela 7

Estatistica correlacional entre os dominios de Qualidade de Vida sob a percecdo dos

Familiares
Dominios DP AD RI IS D BEE BEF BEM
Desenvolvimento Pessoal Correlagdo 1
(DP) Sig
Autodeterminacéo Correlagdo  -,145 1
(AD) Sig 689
Relacdes Interpessoais  Correlagdo  -,175  ,642" 1
(R1) Sig 628 046
Incluséo Social Correlagdo -,090 225 790" 1
(1S) Sig. ,804 531 ,007
Direitos Correlagdo ,764~ 210 -,049 -261 1
(D) Sig. 010 560 ,894 467
Bem-Estar Emocional ~ Correlagdo -,084 -023 ,384 261 ,028 1
(BEE) Sig 817 949 273 466 1,940
Bem-Estar Fisico Correlagdo  ,179 160 432,130 214 244 1
(BEF) Sig. ,620 659 213 719 552 497
Bem-Estar Material Correlagdo  -,254 385 313 -083 247 673" 272 1
(BEM) Sig. 479 272 379 820 492 033 447

Nota. * p <.05, * p <.001**
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Nesse sentido, apontam-se 4 correlagdes estatisticamente significativas. No seguimento
e com maior detalhe, identifica-se uma correlagéo positiva e de intensidade moderada entre o
dominio do Desenvolvimento Pessoal e o dominio dos Direitos (r= .764; p= .01).
Adicionalmente regista-se uma relacéo igualmente positiva e de intensidade moderada entre o
dominio de Autodeterminacdo e das RelacBes Interpessoais (r=.642; p= .05). No mesmo
encadeamento identifica-se uma relacéo positiva moderada a forte entre o dominio das Rela¢Ges
Interpessoais e o dominio da Inclusdo Social (r=.790; p=.01). Finalmente sublinha-se a relacao
positiva e de intensidade moderada entre o dominio do Bem-Estar-Emocional e o dominio do
Bem-Estar-Material (r=.673; p=.03).

3. A percecdo dos jovens e adultos com DID e a sua Familia quando

comparadas

No sentido de produzirmos uma resposta a terceira questao de investigacdo, considerou-
se valoroso investir na comparagdo das percecdes verificadas entre os jovens e adultos com

DID e os seus pais. A tabela 8 ¢ reflexo dessa intencao.

Tabela 8
Comparacao de Percecdes de Qualidade de Vida do ponto de vista dos dominios entre 0s dois
grupos de participantes

Dominios Z Sig
Desenvolvimento Pessoal -2.23 .03
Autodeterminacéo -.32 75
RelacGes Interpessoais -14 .89
Inclusdo Social -1.93 .05
Direitos -.88 .38
Bem-Estar Emocional -.26 .80
Bem-Estar Fisico -.05 .96
Bem Estar Material -1.90 .06
indice de Qualidade de vida -1.90 .06

Pelo que se considera importante destacar que de uma forma geral ndo se verificam
diferencas estatisticamente significativas, apresentando o indice de Qualidade de Vida um valor

superior a 0.05 ainda que se situe no limiar. No entanto, se destacarmos um olhar mais
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individualizado e pormenorizado, compreendemos que no dominio do Desenvolvimento
Pessoal se verifica uma discrepancia significativa do ponto de vista estatistico entre ambas
percecdes. Adicionalmente, ainda que no limite, poderiamos identificar diferencas
significativas nos dominios da Incluséo Social e ainda atribuir a algum peso sobre as diferencas
identificadas no dominio do Bem-Estar Material, ndo representando do ponto de vista formal,
diferencas significativas, no entanto, por se localizar nas fronteiras desse valor, podera conter

pertinéncia a sua analise.

A semelhanca da estrutura que até ao momento se produziu, considerou-se pertinente
comparar os fatores de qualidade de vida adjacentes a cada grupo populacional. Pelo que com
0 suporte do SPSS, e embora se esperasse tal resultado apoiados pelo seguimento da conjetura
anterior, verificou-se ndo existirem diferencas estatisticamente significativas entre cada fator.
Apresentando o fator da Independéncia (w=-1.19, p=.23), o fator da Participacdo Social (w=
-.95, p=.34) e finalmente o fator do Bem-Estar (w=.93, p=.36). Produzindo um entendimento

de aproximacéo de percecOes entre 0s dois grupos populacionais

No sentido de se compreender de que forma se relacionava cada dominio dos dois
grupos, considerou-se relevante investir numa correlacdo. Esta analise permite descrever com
maior detalhe o sentido e a intensidade da relagdo das respostas explanadas dentro de cada

dominio em interacdo entre os dois grupos.

Tabela 9
Estatistica correlacional sob os dominios de Qualidade de Vida entre os dois grupos de

participantes

Dominios Correlacéo Sig.
Desenvolvimento Pessoal 91 .00
Autodeterminacéo 40 .26
Relagdes Interpessoais .79 .01
Incluséo Social .88 .00
Direitos 74 .01
Bem-Estar Emocional .30 .40
Bem-Estar Fisico .55 10
Bem Estar Material 37 .30

A anterior tabela remete para uma analise estatistica correlacional entre as percec¢des

dos dois grupos populacionais desta investigacdo. Pelo que atraves desta tabela compreendemos

41



que as percecdes se relacionam de forma estatisticamente significativa em 4 dominios
fundamentais. Considera-se pertinente enunciar que todas estas correlagdes variam no mesmo
sentido apresentando-se todas elas como positivas e de intensidades moderadas a fortes. Assim
sendo, destacam-se relacGes entre os dominios do Desenvolvimento Pessoal (r=.906; p=.00),
da Inclusdo Social (r=.884; p=.00), das Relac6es Interpessoais (r=.794; p=.01) e finalmente
nos dominios dos Direitos (r=.741; p=.01).
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VI1.DISCUSSAO

O presente capitulo remete para a discussdo dos resultados da vigente investigacéo.
Neste ambiente, procura-se promover uma articulacdo sistematica entre o estado da arte e 0
panorama de resultados extraidos. Nesse contexto, a presente seccdo explora uma
multiplicidade de inquietagcdes a luz do objetivo primordial de se conhecer a percecdo de
qualidade de vida de um grupo populacional inserido num contexto diferenciado de projeto
comunitario. Na intencdo da construcdo de um olhar estruturado, este espaco de reflexdo e
articulacdo, prenuncia-se primeiramente sob a qualidade de vida dos jovens e adultos com DID,
seguidamente sob a percecdo dos seus familiares e finalmente, num cruzamento entre as

percecdes dos dois grupos populacionais.

1. A Qualidade De Vida dos Jovens e adultos com DID

A percecdo de Qualidade de Vida dos participantes com DID na vigente investigacao,
parece encaminhar para uma viséo potencialmente positiva, ilustrando uma continuidade de
valores superiores aos pontos médios do instrumento mobilizado. Ao deslocarmos o nosso olhar
sob o estado da arte, compreendemos que os resultados de qualidade de vida do presente
contexto parecem apresentar um quadro de valores tendencialmente superiores quando
comparados com os resultados totais de outros estudos (Simdes et.al., 2017, Simdes & Santos,
2016). Sob o panorama nacional, a literatura identifica dentro do construto do Bem-Estar, o
dominio do Bem-Estar Emocional como o dominio com maiores niveis de satisfacdo e
inversamente, o dominio do Bem-estar Material, como o dominio com maior nivel de

insatisfacdo (Simdes & Santos, 2016).

Neste particular ambiente populacional, o construto de Independéncia destaca-se dos
restantes, assumindo-se como o Fator de qualidade de vida com o maior nivel de satisfagdo. No
sentido de se aprofundar a génese deste valor, compreendeu-se que dentro deste fator, o
dominio do Desenvolvimento Pessoal assume diferencas estatisticamente significativas face ao
dominio da Autodeterminacdo. Esta evidéncia parece construir o entendimento de que a
percecdo de Independéncia é motivada fundamentalmente pela percecdo de satisfacdo no
dominio do Desenvolvimento Pessoal. Este resultado poderd evidenciar componentes
especificas do contexto de projeto em que esta populacdo se encontra emersa, divergindo
positivamente de outras pesquisas. Deslocando-nos num olhar sobre semelhantes investigagdes,

0s grupos de adultos e jovens com DID que se encontram em situacdo de emprego, em contexto
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nacional, relatam valores totais de qualidade vida superiores aos evidenciados nesta
investigacdo, no entanto, dedicando-se uma atencdo mais detalhada, compreendemos que neste
dominio especifico (Desenvolvimento Pessoal) os resultados da presente investigacéo superam
substancialmente os valores registados nessa populacdo (Simdes & Santos, 2016, Simdes et al.,
2017). Esta discrepancia podera evidenciar, que embora os jovens e adultos estejam incluidos
no mercado de trabalho, exercendo uma influéncia altamente positiva em todos os dominios de
qualidade de vida, poderdo ndo estar a explorar, na sua totalidade, 0 seu universo de interesses
e preferéncias. Contrariamente, considera-se notorio ressaltar, que o contexto de projeto
comunitario em que os jovens e adultos (da presente investigacdo) se inserem, constrdi-se na
base da filosofia do planeamento centrado na pessoa como um servigo individualizado. Pelo
gue os conteddos de intervencdo explorados pressupdem o envolvimento direto das pessoas
com DID, comtemplando os seus interesses e objetivos (Davis & Faw, 2002; O’Brien, 2004;
O’Brien & O’Brien ,2000). Resgatando a explicagdo introdutéria ao dominio do
Desenvolvimento Pessoal, considera-se pertinente destacar que antes de efetivacao de resposta,
¢ requerido ao participante que pense sobre “aprender sobre assuntos do seu interesse (...)
adquirir competéncias para ser mais independente (...) ser capaz de tomar conta de si proprio
(...) ser capaz de seguir os seus interesses”. Este encadeamento de ideias articulado com os
valores positivos registados, parece indicar um sentimento de satisfagdo no universo da
tipologia das aprendizagens exploradas, podendo representar evidéncias do investimento de
uma abordagem centrada nos interesses. Atente-se que este dominio se encontra relacionado,
do ponto de vista estatistico, positivamente com o dominio dos Direitos. Esta relacdo parece
complementar a relevancia que os planos individualizados adquirem no processo de
intervencdo, encontrando-se a sua filosofia de planeamento centrado na pessoa, fortemente

alinhada com a Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Na¢des Unidas, 2007).

Ainda que o projeto se centre na promocdo de experiéncias profissionais, parece ser
percecionado além dessa intencdo, uma vez que mesmo 0s jovens e adultos que ndo se
encontram a frequentar uma experiéncia profissional afirmam, sem excecéo, estarem num
processo de aprendizagens. Este dado alinha-se com o apontado por Schalock et al. (2002) ao
ressaltar o valor de aprendizagem contido na abordagem holistica de suporte com apoios

diversificados.

Contrariamente ao dominio do Desenvolvimento Pessoal que é identificado como o dominio
percecionado com maior nivel de satisfacdo, o dominio das Relagfes Interpessoais surge como

0 dominio de qualidade de vida com menores resultados, ndo surpreendendo por isso, que o
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construto da Participagdo Social seja identificado como o fator com valores mais baixos.
Embora o contexto de projeto comunitario em que esta populacdo se insere comtemple
encontros de mensais entre 0s jovens e adultos e as proprias experiéncias de trabalho ativem
novas dindmicas relacionais, esta inferior percecdo, podera evidenciar a vontade de uma
expansdo das suas redes sociais ou de as tornar mais significativas, representativas e menos
repetitivas. A literatura aponta que as redes socias destas populacdes séo tendencialmente
diminutas e repetitivas, pequenas e compostas por pessoas com funcionalidades idénticas (Van
Gennep, 2019). Pelo que ao identificarem valor de importancia nas Relacdes Interpessoais para
a sua dindmica vivencial, as suas expectativas poderdo adquirir uma magnitude mais exigente
pela vontade de as vivenciarem, podendo representar este quadro de valores (Romney, Brown
& Fry,1994). A literatura adianta, que pessoas em situacdes semelhantes, mas com diferentes
expectativas, apresentardo diferentes niveis de qualidade de vida, evidenciando os resultados
mais baixos consoante mais altas forem as expectativas (Romney et al., 1994; Van Gennep,
2019). Desejar algo pressupde o conhecimento de uma realidade idealizada, pelo que a
promocdo de contextos estruturados de expressdo social promove a vivencia pratica de
dindmicas interpessoais, parecendo aproximar o contacto com este referenciais. A literatura
adianta, que € na diversidade de experiéncia de oportunidades que se encontra a op¢do de
escolha, permitindo que quanto maior for a diversidade de experiéncias vivenciadas, maior
conhecimento tera a pessoa de si, das suas capacidades e preferéncias e ainda das oportunidades
existentes (Canha, 2015). Além dessa realidade, a investigacdo tem sublinhado, que “o0 mundo
humano é um mundo de vidas em conjunto, um mundo social”, exaltando a essencialidade da
expressdao interpessoal na partilha de significados (Van Gennep, 2019; p.49). Neste
alinhamento, Miller e Chan (2008), sugerem que a qualidade e quantidade de Relacdes
Interpessoais, relacionam-se com a percecdo de satisfacdo que as pessoas com deficiéncia

desenvolvem sobre a sua vida.

Complementando esta ideia, os resultados da presente dissertacdo encaminham-nos para
uma relacéo positiva entre o0 dominio das RelacGes Interpessoais e a Inclusdo Social. Se num
contexto genérico esta associacdo tendera a ser facilmente entendida por advirem estes dois
dominios do mesmo construto (Fator da Participagdo Social). Neste contexto, em que todos 0s
participantes ja beneficiaram de experiéncias profissionais, o entendimento de que a expansao
das redes socias se operacionalizara, assim como, um maior envolvimento na comunidade, a
aquando da vivéncia destas experiéncias laborais, exalta o valor que o trabalho adquire na vida

quotidiana desta populacdo. Num olhar pratico, o trabalho ndo sé condiciona circulos sociais
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como a proépria articulacdo na comunidade (Casanova, 2008). Neste ambiente particular de
projeto, a inclusdo num local de estdgio pressupde, ndo sO prevaléncia de novos circulos
relacionais (e.g. colegas de trabalho) como uma mobilizacdo de aprendizagens a participacao
direta na comunidade (e.g. as deslocac6es nos transportes, gestdo do dinheiro ou até a ida a um
café). Nesse sentido, o vigente grupo populacional parece vislumbrar uma relacdo sobre estes
dois dominios, onde no aumento de um, se verifica um aumento do outro e inversamente a

mesma relacéo.

Por outro lado, esta percecao mais enfraquecida no dominio das relacGes Interpessoais,
poderd advir de um maior comprometimento em &reas especificas do comportamento
adaptativo (CA), pelo que numa préxima investigacao a esta populacdo especifica, se considere
pertinente uma exploracdo mais detalhada quanto ao perfil do comportamento adaptativo de

cada participante.

Adicionalmente, considera-se pertinente uma reflexdo sobre os resultados obtidos
relativos ao dominio do Bem-Estar Material, sendo apontado tendencialmente pela literatura
nacional, como o dominio com valores mais baixos (Simdes et al., 2017). Os resultados da
presente investigacdo parecem fugir a esta tendéncia, podendo justificar-se pelo valor de
importancia que atribuem a bolsa mensal que auferem todos os participantes que se encontram
a frequentar uma experiéncia profissional. Embora a estratégia de cotacdo do item 4 ndo cumpra
com rigor a objetividade dos indicadores do instrumento mobilizado, considerou-se pertinente
preservar a subjetividade da experiéncia percecionada, uma vez que todos o0s participantes em
situacdo de experiéncia profissional, percecionam este valor como um salario. Esta visdo
permite descortinar algumas linhas de reflexdo, pelo que a consciencializacdo da existéncia
deste valor nas suas dindmicas vivenciais, poderd demonstrar por um lado, a presenca de
envolvimento na esfera econdmica e por outro, a significancia e a representatividade do
reconhecimento do seu trabalho pela aquisi¢do de um valor monetério. Este posicionamento
permite-nos igualmente ponderar, se estes jovens e adultos compreendem efetivamente a
natureza e a representatividade real deste valor. Representando, ndo um valor de reciprocidade
pelo trabalho produzido, mas antes, um valor que prevé a cobertura de despesas adicionais,
como os gastos de deslocagédo para os locais de trabalho. Além deste possivel desencontro, as
expectativas de uma verdadeira inclusdo no mercado de trabalho poderdo apresentar-se como
baixas, funcionando enquanto estratégia de coping e explicando este nivel de satisfacéo superior

a investigacoes anteriores (Romney et al.,1994).
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Adicionalmente, este dominio encontra-se, de um ponto de vista estatistico, relacionado
positivamente com o dominio da Inclusdo Social. Esta relacdo parece entendida, quando
refletindo acerca do envolvimento contextual adjacente a esta populacdo, uma vez que o cerne
do projeto de que sdo beneficidrios se encontra vocacionado para a operacionalizacdo de
experiéncias em contexto laboral, a bolsa que recebem sé € ativada na presenca de um contrato

com a entidade laboral, podendo explicitar a relagdo com o dominio do Bem-estar Material.

2. A qualidade de vida percecionada pelos familiares dos Jovens e adultos
com DID

A percecdo de qualidade de vida dos pais destes jovens e adultos com DID parece
remeter para um quadro de valores tendencialmente positivos, apresentado todos os dominios
de qualidade de vida valores superiores ao ponto médio do instrumento mobilizado, excetuando
o dominio do Bem-Estar Material, parecendo evidenciar-se como o dominio com resultados
mais insatisfeitos. Pelo que se considera seguro identificar, neste conjunto de percecfes, uma

substancial insatisfacdo quanto ao universo econdémico destes jovens.

Este resultado de insatisfacdo, parece levantar multiplas linhas de pensamento. De um
lado, poderemos pensar se este valor reflete efetivamente um cenério de dificuldades
econdmicas vivenciadas por estas familias, ou se os pais, durante a avaliagdo comtemplam a
individualidade destes jovens e adultos, disponibilizando a consciéncia de que sao eles (pais)
gue controlam o mundo financeiro dos seus filhos. Isto porque a totalidade destes jovens e
adultos vive ainda com os seus pais e depende financeiramente dos mesmos. Ainda que a
verdadeira inclusdo no mercado de trabalho norteie as intengdes do presente projeto, estes
jovens e adultos ndo auferem uma remuneracdo pelo trabalho laboral que desenvolvem. Pelo
que quando questionados, a titulo de exemplo, se “a pessoa tem dinheiro disponivel para
comprar o que necessita?”, poderemos equacionar que estes pais se centrem no dinheiro que
enquanto pais disponibilizam aos seus filhos ou que se centrem no dinheiro que é produzido
pelos seus filhos, que neste grupo populacional € inexistente (excetuando o valor da bolsa do
projeto). Este contexto, associado a expectativa de um futuro mais independente para 0s seus
filhos, podera, portanto, explicar a insatisfacdo percecionada neste dominio. Centrando-se 0o
contexto do presente projeto no universo da empregabilidade, as expectativas de uma
verdadeira inclusdo neste campo poderéo explicar este baixo resultado. Se o projeto trabalha no

sentido da inclusdo no mercado de trabalho e a verdadeira inclusdo passe pela existéncia de um
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contrato laboral ao invés de um contrato de estagio, entdo, encontrando-se os beneficiarios
ainda em processos de transicdo, podera explicar este inferior resultado. De outro lado,
poderiamos equacionar que 0s pais poderdo considerar muito baixa a remuneracao que 0s seus
filhos recebem para o que desenvolvem, encarando a experiéncia profissional como se fosse

um emprego no seu verdadeiro conceito.

No sentido de se conhecer com maior precisdo a motivagdo desta insatisfacao,
considerar-se-ia pertinente explorar o perfil de caracteristicas socioecondémicas deste grupo
populacional e adicionalmente compreender o nivel de literacia que disponibilizam sobre os
apoios sociais disponiveis e ainda descortinar as expectativas que tém sobre os seus filhos na

esfera da empregabilidade, revelando pistas sobre o papel que o presente projeto impacta.

Percorrendo o estado da arte, este grupo populacional parece alinhar-se sob os resultados
de outras investigacdes, ainda que comportando em si valores totais de qualidade de vida
superiores, evidencia os mesmos dominios percecionados como mais € menos elevados
(Simdes et al., 2017, Simdes et al., 2016). Nesse sentido, o0 dominio do Bem-Estar Material
parece identificar-se como o dominio com menores niveis de satisfacdo e 0 dominio do Bem-

Estar Emocional com os maiores niveis de satisfacao.

Embora advenham do mesmo factor, estes dois dominios encontram-se percecionados
de forma significativamente distinta entre si. Analisando com maior detalhe os itens que
compdem estes dois dominios, poderiamos ponderar que embora ambos se centrem na génese
do Bem-Estar, mobilizam responsabilidades parentais de naturezas distintas. Quando se aderece
aos pais perguntas do foro emocional (e.g;a pessoa sente-se protegida e segura no seu dia-a-
dia?” “Considera que a pessoa ¢ feliz?” por oposi¢ao a perguntas de natureza material (e.g: “A
pessoa tem um emprego remunerado?” A pessoa tem dinheiro disponivel para comprar o que
necessita?”’), a causalidade do insucesso parece apelar a fatores de cariz mais extrinseco no
dominio do Bem-Estar Material pelo menor controlo das diversas varidveis associadas,
enquanto que o dominio do Bem-Estar Emocional, parece remeter para a concegédo social da
nova parentalidade, onde a responsabilidade de providenciar a satisfacdo destes itens se vé
intrinsecamente ligada ao papel de ser pais. O conceito de familia tem sofrido altera¢des ao
longo dos tempos, identificando, o universo do Bem-Estar Emocional como uma caracteristica
estrutural da sua definicdo (Relvas, 1996). Pelo que a satisfacdo no dominio do Bem-Estar
Emocional parece ativar competéncias internas, confrontando os pais sobre o seu
papel/responsabilidade na garantia deste dominio, funcionando a familia “enquanto lugar onde

se concentram expectativas de felicidade pessoal e de pertenca, conjugadas com principios de
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protegdo e cumplicidade” (Wall et al, 2013, p.73). Nesse sentido, o papel da familia de hoje,
remete para um conjunto de fungdes associadas a” satisfacdo dos cuidados bésicos, seguranca,
afeto, estimulacdo e estabilidade “(Department of Health, 2000).

Ainda que o dominio do Bem-Estar Material e o dominio do Bem-Estar Emocional,
apresentem diferencas estatisticamente significativas, este grupo populacional parece
identificar uma correlacdo positiva sobre estes dois dominios. Esta correlacdo podera explicar-
se por advirem do mesmo construto, justificando a literatura a adequacdo de correlacdes
moderadas nestes cendrios (Pestana & Gageiro, 2014). Ainda assim, estes resultados poderéo
encaminhar-nos na ideia de que os pais, consideram que os seus filhos apresentam niveis de
Bem-Estar satisfatorios, ainda que financeiramente ndo sejam independentes ou que o valor

auferido ainda néo os satisfaca.

3. A percecdo de Qualidade de Vida dos jovens e adultos com DID quando

comparada com as percegdes dos seus familiares

Os dois grupos populacionais parecem experienciar uma semelhante realidade
percecionada, podendo-se identificar uma harmonia nos resultados extraidos, ndo se
verificando diferencas estatisticamente significativas entre si de um ponto de vista global. Esta
sintonia de perspetivas, podera evidenciar a presenca de proximidade, conhecimento e empatia
entre pais e filhos. Estes resultados permitem equacionar que se o contexto da resposta social
de que sdo beneficiarios promove uma linha de intervencdo estreita com a familia, entdo esta
proximidade de perspetivas podera evidenciar caracteristicas da filosofia de envolvimento
ecoldgico do projeto, onde a familia assume um papel de parceria preponderante. Os familiares
sdo apontados como agentes ativos e estruturais ao longo da vida destes individuos pelo que a
sua envoltura nos processos de intervencdo se considera fundamental (Reynolds et al., 2015;
Schalock et al., 2002).

Ainda que o intuito desta questdo nao se centre na procura de um acordo perfeito entre
os inquiridos (Claes et al., 2012), esta sintonia de respostas podera trazer um entendimento da
presenca de caracteristicas vivencias de cariz objetivo, no entanto, importa enfatizar a ideia de
que as percec¢des de terceiros, ndo validam por si so a percecdo das pessoas com DID (Claes, et
al., 2010; Schalock et al., 2002), e no entanto, as informacdes exclusivas do individuo ndo sao
suficientes para avaliar a qualidade de vida (Schalock & Verdugo, 2002). A literatura tem vindo

a desenvolver um olhar dicotémico sobre a sintonia das perspetivas de grupos populacionais
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distintos, associando a perspetiva da pessoa com DID a um caracter de natureza mais subjetiva
e conferindo a perspetiva das pessoas significativas (neste caso, dos pais) a um olhar mais
objetivo e proximo da realidade. No entanto, esta ideia acaba por ser questionavel, no sentido
em que nenhuma medida é transversalmente objetiva, integrando inevitavelmente um continuo
de subjetividade (Brown & Brown, 2003). Os resultados da presente investigacdo parecem
reportar essa mesma realidade, destacando diferengas estatisticamente significativas quando
transferidas de um plano global para um olhar mais pormenorizado. Neste contexto, identifica-

se uma discrepancia significativa na percecdo do dominio do Desenvolvimento Pessoal.

No intuito do desenvolvimento de uma reflexdo sobre esta discrepancia e no sentido de
se ilustrar o topico de discussdo anteriormente levantado, poderiamos recorrer ao item 3 do
dominio do Desenvolvimento Pessoal “Frequenta algum curso e/ou formagao profissional para
ser capaz de fazer mais coisas?”. Numa primeira instancia este item parece facilmente
identificado como um item objetivo, no entanto, acabou por ser perspetivado de forma distinta
pelos dois grupos de participantes. Todos os jovens adultos, incluidos ou ndo numa experiéncia
profissional, frequentando ou ndo, cursos formais adicionais ao projeto, percecionaram
encontrarem-se a frequentar uma formacdo. Ao invés, 0s pais parecem ndo percecionar o
projeto como um processo de formacdo. Pelo que identificam a presenca de aprendizagem em
contextos mais formais e estruturais, categorizando a participacdo em workshops como (as
vezes) e cursos acreditados como (Sim). Os jovens e adultos que unicamente beneficiavam do

projeto, os pais expressam ndo estarem a frequentar formacao.

Ora nesse sentido, sabendo que este dominio se encontra intimamente relacionado com
a educacgdo, com as aprendizagens feitas ao longo da vi da e com as competéncias pessoais, €
tendo em conta que antes de cada participante responder ¢ solicitado que pense no seguinte
enquadramento” Aprender sobre assuntos do seu interesse, (...) adquirir competéncias para ser
mais independente (...) ser capaz de seguir os seus interesses”. Estes resultados parecem
levantar linhas de reflexdo no @mago dos referenciais do envolvimento e na centralidade das
expectativas envoltas na educacdo formal. Os pontos de partida serdo inevitavelmente distintos,
por serem vivenciados e experienciados sob um contexto de envolvimento distinto (Janssen,
Schuengel & Stolk 2005). Ainda que o0s pais estejam ativamente envolvidos no processo, ndo

participam enguanto beneficiarios diretos do mesmo.

Por outro lado, o projeto de que este grupo é beneficiario, enquadra-se inevitavelmente
num contexto de educacdo ndo formal. Esta resposta remete para um processo intencional de

aprendizagem social e participativa, centrado nos objetivos e na motivacéo intrinseca dos seus

50



participantes, no entanto, raramente € estruturada por ritmos convencionais ou por disciplinas
curriculares ou ainda por uma acreditacdo formal (Patrick, 2010). A literatura adianta que esta
tipologia de formacéo parece estar associada a um conjunto de expectativas tendencialmente
inferiores quando comparados a um processo de educacdo mais formal por se caracterizar ainda
como um percurso divergente a norma (Rogers, 2005). Neste caso, ainda que mobilizados um
leque de exemplos disponiveis na descricdo do item, a propria formulacdo da pergunta parece
apelar a um olhar mais formal. Nesse sentido a discrepancia de perce¢des neste dominio, com
particular enfoque neste especifico item, podera representar um enraizamento de expectativas
inferiores quanto aos moldes de formacao. Em alguns paises inclusive, 0s pais reconhecem esta
tipologia como de conhecimento béasico, considerando o ensino formal como mais relevante
para as suas necessidades (Rogers, 2005). Importa enfatizar, no entanto, que o Concelho da
Europa tem vindo a pronunciar-se sobre esta tipologia como um distinto meio de inclusdo na
sociedade, levantando a importancia do seu reconhecimento, valorizagéo e acreditagdo (Patrick,
2010). Com este levantamento da literatura, ndo procuramos inferir a inexisténcia de percecéo
de valor de Desenvolvimento Pessoal por parte dos pais sobre esta resposta, mas antes, refletir
sobre 0 que motiva a discrepancia entre os dois grupos. Curiosamente, embora se verifiquem
diferencas significativas neste dominio, identifica-se uma forte correlacéo positiva entre ambos
0s grupos, podendo indicar uma estrutura de percecdo semelhante variando unicamente a sua

intensidade.

Foi também possivel identificar, ainda que nos limites da significancia estatistica,
diferencas no dominio da Inclusdo Social. A literatura tem vindo a desenvolver a ideia de que
os cuidadores tendem a subestimar o fator da Participacdo Social, pelo que esta diferenca podera
espelhar essa mesma realidade (Schalock et al., 2005, Simdes et al., 2017). Adicionalmente e
pensando especificamente neste dominio, poderiamos equacionar, os locais de estagio e 0s
encontros de jovens e adultos dinamizados pelo projeto, como locais privilegiados ao fomento
de Inclusdo Social. Estes locais poderdo produzir verdadeiras oportunidades sociais,
mobilizando o envolvimento e a participacdo na comunidade, no entanto, ndo sendo ambientes

vivenciados diretamente pela familia poderdo adquirir intensidades percetivas distintas.

Considera-se relevante explanar, que ainda que as diferencas entre os dois grupos
populacionais ndo sejam estatisticamente significativas, no presente estudo, as pessoas com
DID, apresentam melhores resultados quando comparadas com a percec¢do dos seus familiares.
Estes resultados sdo consistentes com outras investigagOes ( Claes, Van Hove, Vandevelde,
Van Loon, & Schalock, 2012; Janssen et al., 2005; McPhail, Seller, & Haines, 2008; Schmidt
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et al., 2010; Simdes et al., 2017; Simdes et al., 2016) encontrando-se na literatura, diferentes
explicagdes para este fendmeno. De um lado, a literatura identifica que as pessoas com
deficiéncia tendem a comparar-se com populagdes com caracteristicas semelhantes, enquanto
que a familia, perspetiva resultados de qualidade de vida comparando-os com a populacéo em
geral (Stancliffe, 1999). Alguns estudos elucidam ainda o fendmeno da adaptacgéo, adiantando
a ideia de que a certa altura, as pessoas se adaptam as suas condi¢des de vida e revelam-se
menos criticas as circunstancias do seu envolvimento (McVilly et al., 2000; Perry & Felce,
2005). No entanto, esta visdo mais positiva, podera estar associada a mobilizacdo de estratégias
de regulacdo no sentido de gerirem as problematicas que enfrentam diariamente (Claes et
al.,2012). Complementando esta ideia, Camfield e Skevington (2008) destacam a tendéncia

inerente a esta populacdo de uma visdo mais otimista e positiva sobre a vida.

Em toda a investigacdo os resultados de qualidade de vida mostram-se superiores
quando olhados sobre a perspetiva dos jovens e adultos apoiados, excetuando o dominio dos
Direitos, que se encontra percecionado de forma mais positiva pelos pais. Ainda que sem
significancia estatistica, esta diferenca podera ser representativa do trabalho desenvolvido por
esta resposta. Assumindo, o presente projeto, 0 compromisso de um investimento significativo
na capacitacdo e autonomizacao destes jovens e adultos, o desenvolvimento de empowerment,
poderd, portanto, espelhar uma maior consciencializacdo do universo dos direitos. Este
despertar, através da experiéncia pratica da vivéncia na comunidade na primeira pessoa, podera
ilustrar a relevancia que o suporte do presente projeto mobiliza, permitindo que a pessoa

consiga dar forma e contetdo a sua cidadania (Van Gennep, 2019).
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VII. Considerac6es finais

Ao presente capitulo concerne destacar pontuais considera¢fes finais acerca dos
resultados obtidos, bem como limitacdes inerentes ao estudo e algumas propostas futuras cuja

relevancia importa realcar.

O objetivo proposto na vigente investigacdo considerou-se concretizado, explorando a
percecdo de qualidade de vida de um grupo de jovens e adultos com DID, incorporados num

enguadramento contextual diferenciado.

Sumariamente, os resultados encaminham-nos para uma perspetiva tendencialmente
positiva, apresentando os dois grupos, valores totais de qualidade de vida superiores ao ponto
médio da escala. Adicionalmente, quando comparados, pais e filhos, apresentam uma harmonia
nos resultados totais de qualidade de vida, ndo diferenciando significativamente ente si.
Expandindo o olhar sobre a literatura investigativa, os resultados do vigente estudo
disponibilizam valores totais de qualidade de vida superiores quando comparados a outros
grupos populacionais, excetuando grupos populacionais que se encontrem inseridos no
mercado de trabalho. Este olhar parece confluir com outros estudos, acentuando a relevancia
que o trabalho e a filosofia de intervencéo e planeamento individualizado assumem nos valores
de qualidade de vida (Beyer et al., 2010; Kober & Eggleton, 2005; Simdes & Santos, 2016).

Ainda que sem uma metodologia de impacto, considerou-se significativa a possibilidade
de trazer ao universo cientifico dados de caracterizacdo de uma populacdo substancialmente
diferenciada. A possibilidade de promover reflexdes sobre uma populacao que se enquadra nos
referencias tedricos mais contemporaneos e consentaneos com a Declaracdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, considera-se relevante, ndo s6 por representar uma realidade ainda
inovadora, mas também, por incidir numa necessidade que a literatura tem vindo a apontar.
Conhecer a presente populacdo em estudo, sobre o olhar do construto de qualidade de vida, é
construir a possibilidade de se pensar ndo sé sobre o valor que o trabalho assume nas dindmicas
vivenciais, ou sobre a essencialidade aprendizagens funcionais na comunidade, ou ainda, na
primordialidade de se promover interacdes socias significativas com os respetivos pares, mas
também, a possibilidade de se pensar sobre a filosofia do planeamento individualizado, que
subescreve a relevancia emergente de se colocar no centro do processo de intervencao a pessoa
apoiada, focalizando-se nos seus objetivos e preferéncias e entendendo a comunidade como a
resposta a incluséo (Claes, et al., 2010). Este estudo conflui com o artigo 33 da Declaracéo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, alinhando-se no compromisso da sua implementacdo e

monitorizagdo (NagOes Unidas, 2007) pelo que a operacionaliza¢do de resultados encontra-se
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associada a promocdo de uma politica baseada em evidéncias que suportam a qualidade dos
servicos e da sua planificagdo (Verdugo, Navas, Gomez, & Schalock, 2012).

Neste enquadramento, gostariamos de salientar que a exploracdo da percecdo de
qualidade de vida deste grupo populacional, permitiu disponibilizar a equipa técnica do projeto,
conhecimento adicional e personalizado sobre as pessoas que apoiam. De um lado, 0 acesso aos
resultados individuais de cada participante poderd complementar o exercicio da planificacdo
centrada na pessoa, orientando processos de mudanca, conducentes a melhoria dos resultados.
De outro, podera oportunizar um olhar mais macro sobre o apoio que disponibilizam enquanto

servigo, contribuindo para um feedback estruturado e direto das pessoas que acompanham.

De uma perspetiva holistica do funcionamento humano, o objetivo fundamental da
avaliacdo da qualidade de vida é a de mobilizar um feedback ecol6gico-sistémico,
disponibilizando diferentes perspetivas no sentido de viabilizar uma perspetiva completa sobre
a vida de um individuo (White-Koning, Boudet-Loubére, Bazex, Colver, & Grandjean, 2005).
Nesse sentido, o instrumento mobilizado coaduna-se com as tendéncias mais contemporaneas
acerca do construto de qualidade de vida, envolvendo a participacéo ativa da pessoa com DID
e a recolha simultanea de outras percecfes. Esta caracteristica, permitiu a efetivacdo de uma
pesquisa inclusiva (Irvin, 2010), privilegiando a voz da pessoa com DID, tendencialmente
desvalorizada e envolta sob um olhar de menor credibilidade (Fontes, 2016) e ainda o
incremento de uma componente ecoldgica, pela integracdo de um grupo de pessoas

significativas desta populacdo. (Santos, 2002).

Sabendo que a recolha de percecBes multiplas se olha enquanto estratégia crucial a
promoc¢do de uma avaliacdo compreensiva e holistica da qualidade de vida (Schalock et al.,
2002; Van Loon et al., 2009, Claes, et al., 2010, Claes et al., 2012), considerar-se-ia pertinente,
que em futuras investigacOes se investisse na inclusdéo de uma maior diversidade de
intervenientes que contribuam com percecOes de ambientes e contextos distintos, procurando
adquirir uma maior representatividade do funcionamento da pessoa com DID (Claes, et al.,
2010). Nessa intencédo, valorizar-se-ia neste enquadramento populacional, a exploracdo das

percecOes qualidade de vida de colegas de trabalho e dos técnicos afetos ao projeto.

O contexto excecional de pandemia em que estes resultados foram extraidos podera ser
olhado como uma limitagédo, de um lado, por representar uma realidade atipica, fora da norma,
e de outro, por ter impactado o procedimento de recolha de dados, implicando que um conjunto

de participantes fosse excluido pela indisponibilidade de acessibilidade comunicativa online.
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Pelo que em futuros estudos se considere pertinente comtemplar solucGes alternativas para a

comunicagéo.

Adicionalmente, considera-se uma limitacdo deste estudo, a exclusdo de participantes
com um diagnostico mais severo, apontando a literatura, a importancia de uma maior
representatividade desta populacdo (Simdes & Santos, 2016). Complementando, o instrumento
elegido no corrente estudo, tem sido mobilizado por uma populagdo com diagndsticos que
variam tendencialmente entre o ligeiro a moderado (Ladeira et al., 2018) reforcando a
pertinéncia de se conhecer outras realidades. Especialmente, quando literatura tende a associar
menores resultados de qualidade de vida quando presente um diagnoéstico (Claes, et al.,2012,
Simdes et al., 2017)

A presente investigacao beneficiou de uma constante articulacao e atitude de feedback
com a equipa técnica do projeto, pelo que este contacto préximo, permitiu a compreensdo de
que os momentos da aplicacdo da escala se revelaram momentos de insight. A equipa técnica
partilhou que apds este momento de avaliacdo, pais e jovens, se mostraram surpresos, mais
conscientes e motivados para operacionalizarem um leque de conteldos presentes no
instrumento mobilizado, chegando a atuar enquanto agente de mudanc¢a. Uma vez que a equipa
técnica do projeto conjeturou valor no processo de avaliacdo, a equipa da presente investigacdo
disponibilizou-se, quando reunidas as condi¢fes necessarias, para um futuro momento de
aplicacdo, permitindo a participacdo de elementos que inicialmente foram excluidos por

inacessibilidades logisticas de comunicacéo.

Ainda que a literatura sobre métodos de investigacdo percavenha que quanto mais
especifica for a populacdo em estudo, menor seja a sua amostra pela representatividade
percentual que desempenha na sociedade, uma outra limitacao identificada neste estudo, remete
para o tamanho da amostra. Pelo que em estudos futuros, o investimento numa prospecéo de
projetos ou respostas semelhantes podera ser valoroso, ndo s6 no sentido de se ultrapassar o
constrangimento de amostras reduzidas, como também, de se disponibilizar conhecimento

sobre o panorama nacional de respostas de apoio alternativas.

Finalizando, considerar-se-ia relevante o investimento de um estudo de impacto, com
um design longitudinal nesta populagéo, no sentido de se averiguar com maior rigor cientifico,

o real potencial deste servigo através de um construto multidimensional.
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IX. ANEXOS

Anexo 1. Escala Pessoal de Resultados

Escala Pessoal de
Resultados

Escala para Avaliar a

Qualidade de Vida da Pessoa

Cristina Simbes
Sofia Santos
Claudia Claes
Jos van Loon

Robert Schalock

2017
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| Autorrelato |
Dominio: Desenvolvimento Pessoal

O Desenvolvimento Pessoal esta relacionado com a sua educagdo (incluindo as
aprendizagens feitas ao longo da vida) e com as competéncias pessoais (incluindo
aprender e demonstrar capacidades). Antes de responder as questdes, pense no

seguinte:

Aprender sobre assuntos do seu |Observagoes:
interesse.

Adquirir competéncias para ser mais
independente.

Ser capaz de tomar conta de si proprio.

Ser capaz de seguir os seus interesses.

Ter acesso a informacéo.

Questionario

1. Como faz as atividades da sua vida diaria (e.g., comer, levantar/deitar, utilizar a
casa de banho e/ou vestir/despir)?

Sozinho(a) Com ajuda Né&o consigo fazer sozinho(a)

2. Como faz as atividades Uteis no seu dia-a-dia (e.g., preparar refei¢cdes, arrumar
a casa, passear, utilizar os meios de transporte e/ou tomar medicagéo)?

Sozinho(a) Com ajuda Nao consigo fazer sozinho(a)

3. Frequenta algum curso e/ou formagéo profissional para ser capaz de fazer mais
coisas?

Sim As vezes Nao

4. Tem acesso a informagao que lhe interessa (e.g., jornais, revistas, internet e/ou
bibliotecas)?

Frequentemente As vezes Nunca

5. Na sua vida diaria utiliza as tecnologias de apoio (e.g., computador, telemovel
e/ou calculadora)?

Frequentemente As vezes Nunca
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Dominio: Autodeterminacao

A Autodeterminacgéo esta relacionada com as metas e objetivos pessoais, a tomada
de decisGes e a possibilidade de fazer as suas proprias escolhas. Antes de
responder as questdes, pense no seguinte:

Fazer as suas proprias escolhas. Observagoes:
Decidir sozinho o que vestir.

Expressar a sua opinido.

Agir de acordo com os seus objetivos e

opinides pessoais.

Questionario

1. Costuma escolher (e.g., 0 que vestir, o que comer e/ou onde ir)?

Frequentemente As vezes Nunca

2. Quando tem oportunidade, decide sozinho?

Frequentemente As vezes Nunca

3. Se quiser, pode dizer ndo ao que lhe pedem?

Frequentemente As vezes Nunca

4. As pessoas respeitam as suas decisdes?

Frequentemente As vezes Nunca

5. Tem oportunidade de dizer a sua opinido (e.g., o que prefere fazer, o que vestir,
0 que comer e/ou onde ir)?

Frequentemente As vezes Nunca
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Dominio: Relagdes Interpessoais

As Relagbes Interpessoais estdo relacionadas com a familia, amigos, rede social e

apoios que recebe dos outros. Antes de responder as questdes, pense no seguinte:

Nos contactos que tem ou o tempo que |observacoes:
passa com a familia e/ou amigos.

O respeito que recebe da familia e/ou
amigos.

O apoio que recebe da familia e/ou

amigos.

Questionario

1. Tem amigos?

Muitos (5+) Alguns (2-4) Poucos (0-1)

2. Participa em atividades sociais (e.g., festas, jantares e/ou visitas com amigos)?

Frequentemente As vezes Nunca

3. Comunica e/ou visita a sua familia (e.g., telefone, correio eletrénico e/ou
pessoalmente)?

Frequentemente As vezes Nunca

4. Tem contacto e/ou visitas de amigos (e.g., pessoalmente, telefone e/ou correio
eletrénico)?

Frequentemente As vezes Nunca

5. E importante para a sua familia?

Sim As vezes Nao
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Dominio: Inclusao Social

A Inclus@o Social estéa relacionada com a inclusdo e participagdo na comunidade, os
papéis desempenhados na sociedade e os apoios sociais que recebe. Antes de

responder as questdes, pense no seguinte:

Atividades da comunidade em que |Observagoes:
participa.

Os contactos que tem com os vizinhos.
A ajuda que recebe das pessoas que
vivem na comunidade.

A sua participagdo em atividades da

comunidade.

Questionario

1. Conversa com as pessoas que vivem perto de si?

Frequentemente As vezes Nunca

2. Frequenta os locais da comunidade onde vive (e.g., cafés, bares, lojas, bancos,
correios, cabeleireiros, cinemas, igrejas e/ou locais desportivos)?

Frequentemente As vezes Nunca
3. Ajuda os outros quando eles precisam do seu apoio?
Frequentemente As vezes Nunca

4. Os seus amigos, vizinhos e/ou conhecidos fazem atividades consigo?

Frequentemente As vezes Nunca

5. Participa em atividades na comunidade (e.g., fazer compras, comer fora, utilizar
0s servigos e/ou realizar atividades de lazer)?

Frequentemente As vezes Nunca
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Dominio: Direitos

Ha Direitos humanos (respeito, dignidade e igualdade) e legais (cidadania, acesso e

tratamento justo). Antes de responder as questdes, pense no seguinte:

O direito a privacidade e vida privada. Observacdes:
O modo como as pessoas o(a) tratam.
Oportunidade de dizer o que pensa e ser
ouvido(a).

O direito de ter um animal de estimacao.
Ter uma chave de casa.

Ser capaz de votar.

Questionario

1. Tem algum lugar na sua casa onde possa estar sozinho?

Sim As vezes N&o
2. Utiliza a chave da sua casa ou apartamento?

Sim As vezes Nao
3. Pode ter um animal de estimacao, se quiser?

Sim Talvez Néo
4. Pode ter um(a) namorado(a) ou marido/esposa, se quiser?

Sim Talvez Néo
5. Costuma votar?

Frequentemente As vezes Nunca
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Dominio: Bem-Estar Emocional

O Bem-Estar Emocional esta relacionado com a satisfagdo, com o autoconceito e
com a auséncia de stress na vida. Antes de responder as questdes, pense no

seguinte:

Como expressa os seus sentimentos? Observagoes:
Existem perigos no sitio onde passa a
maior parte do seu tempo?

Anda ansioso(a) ou tem preocupagdes
com algum assunto? Quais?

O seu ambiente é estavel e previsivel?

Questionario

1. Sente-se protegido(a) e seguro(a) no seu dia-a-dia?

Sim As vezes Nzo

2. Tem sucesso no que faz?

Frequentemente As vezes Nunca
3. E uma pessoa feliz?
Sim As vezes Nao

4. Esta satisfeito(a) com a sua vida?

Sim As vezes N3o
5 Confia nas pessoas que sdo importantes para si?
Frequentemente As vezes Nunca
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Dominio: Bem-Estar Fisico

O Bem-Estar Fisico esta relacionado com a saude no geral e com os cuidados de
saude, capacidade de cuidar de si mesmo, mobilidade e recreagao/lazer. Antes de

responder as questdes, pense no seguinte:

Tem energia para participar em |Observagoes:
atividades fisicas?
Controla o que come para néo ficar com
excesso de peso?
Participa em atividades de recreagéo e

lazer?

Questionario

1. Como esta a sua saude em geral? Como se sente?
Boa Razoavel Ma/doente
2. Pratica desportos ou outros jogos (e.g., andar de bicicleta, natagéo, futebol,
entre outros)?
Frequentemente As vezes Nunca
3. Tem tempo de descanso e momentos de descontragéo na sua vida?
Frequentemente As vezes Nunca
4. Faz uma alimentagéo saudavel?
Frequentemente As vezes Nunca
55 Como se sente quando acorda?
Bem desperto(a) Um pouco cansado(a) Cansado(a)
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Dominio: Bem-Estar Material

O Bem-Estar Material esta relacionado com o estatuto financeiro, emprego,
condigdes de vida e bens materiais. Antes de responder as questdes, pense no
seguinte:

Tem um emprego com salario? Observagoes:
Quanto ganha por més?

Tem bens materiais importantes para si?
No ultimo ano, houve bens que néo

comprou por falta de dinheiro?

Questionario

1. Tem dinheiro para comprar o que precisa?

Sim As vezes NET
2 Tem dinheiro para fazer uma poupanca?
Sim As vezes N&o

3. Tem bens pessoais (e.g., radio, televisédo, aparelhagem de som, maquina
fotografica ou computador)?

Muitos (5+) Alguns (2-4) Poucos (0-1)
4. Tem um emprego com salario?
Sim As vezes Nao

5. Tem dinheiro para fazer as suas escolhas (e.g., 0 que vestir, o0 que comer, o
que comprar e/ou onde ir)?

Frequentemente As vezes Nunca
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3 Depois do preenchimento, o entrevistador deve transferir a pontuagéo de cada item
(3=opcéo esquerda, 2=opg¢do do meio e 1=opgdo da direita) para a Folha de Perfil,
onde constam as instru¢des de cotacao.

| Relato dos Cuidadores |

Dominio: Desenvolvimento Pessoal

O dominio do Desenvolvimento Pessoal esta relacionado com a educagéo (incluindo
as aprendizagens feitas ao longo da vida) e com as competéncias pessoais
(incluindo aprender e demonstrar capacidades). Antes de responder as questdes,
pense no seguinte:

A pessoa esta a frequentar algum curso | Opservagdes:
ou tipo de formag&o neste momento?

A pessoa |é jornais ou revistas?

A pessoa frequenta bibliotecas?

A pessoa tem ou utiliza um
computador?

Questionario

1. De que modo a pessoa realiza as atividades de vida diaria (e.g., comer,
levantar/deitar, utilizar a casa de banho e/ou vestir/despir)?

Sozinho(a) Com ajuda Nao consegue fazer sozinho(a)

2. De que modo a pessoa realiza as atividades uteis no dia-a-dia (e.g., preparar
refeicdes, arrumar a casa, passear, utilizar os meios de transporte e/ou tomar
medicagao)?

Sozinho(a) Com ajuda Nao consegue fazer sozinho(a)

3. A pessoa frequenta algum curso e/ou formagéo profissional para ser capaz de
fazer mais coisas?

Sim As vezes N&o

4. A pessoa acede a informagédo que lhe interessa (e.g., jornais, revistas, internet
e/ou bibliotecas)?

Frequentemente As vezes Nunca
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5. Com que frequéncia a pessoa utiliza as tecnologias de apoio na sua vida diaria
(e.g., computador, telemoével e/ou calculadora)?

Frequentemente As vezes Nunca

Dominio: Autodeterminagao

O dominio da Autodeterminagéo inclui o controlo pessoal, as metas e os objetivos
pessoais, a tomada de decisdo e as escolhas feitas. Antes de responder as

questdes, pense no seguinte:

A pessoa quer ter uma profissdo? Qual? |Observagées:
A pessoa tem ideias concretas sobre um
determinado emprego?

O que é necessario fazer para que isso
acontega?

A pessoa tem planos para a sua vida?

A pessoa pode decidir como gastar o

seu dinheiro?

Questionario

1. Apessoa costuma escolher (e.g., 0 que vestir, 0 que comer e/ou onde ir)?

Frequentemente As vezes Nunca

2. Quando confrontada, a pessoa toma as suas decisdes?

Frequentemente As vezes Nunca

3. A pessoa toma decisGes que sdo importantes para ela, mesmo que contrariem
os outros?

Frequentemente As vezes Nunca

4. As decisbes da pessoa sao respeitadas (independentemente da deciséo)?

Frequentemente As vezes Nunca
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5. A pessoa tem oportunidade de expressar a sua opinido (e.g., 0 que prefere
fazer, o que vestir, o que comer e/ou onde ir)?

Frequentemente As vezes Nunca

Dominio: Relagdes Interpessoais

O dominio das Relagdes Interpessoais esta relacionado com a familia, amigos, rede
social e apoios que recebe dos outros. Antes de responder as questdes, pense no

seguinte:

A pessoa tem amigos com quem passa |Observagdes:
algum tempo?

A pessoa participa em eventos com
amigos?

A pessoa interage com os membros da

familia?

Questionario

1. A pessoa tem amigos?

Muitos (5+) Alguns (2-4) Poucos (0-1)

2. A pessoa participa em atividades sociais (e.g., festas, jantares e/ou visitas com
amigos)?

Frequentemente As vezes Nunca

3. A pessoa interage e/ou visita a sua familia (e.g., telefone, correio eletrénico e/ou
pessoalmente)?

Frequentemente As vezes Nunca

4. A pessoa interage e/ou recebe visitas dos amigos (e.g., pessoalmente, telefone
e/ou correio eletronico)?

Frequentemente As vezes Nunca

5. A pessoa é considerada importante para a sua familia?
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Sim As vezes Nao

Dominio: Inclusao Social

O dominio da Inclusdo Social esta relacionado com a inclusédo e participagdo na
comunidade, os papéis que desempenha e os apoios sociais que a pessoa recebe.

Antes de responder as questdes, pense no seguinte:

A pessoa conhece quantos vizinhos pelo |observagées:
nome?

No ultimo més, quais foram os lugares
da comunidade que a pessoa
frequentou?

Que papéis séo desempenhados pela
pessoa na sua comunidade?

Qual é o nivel de participacéo da pessoa

na comunidade?

Questionario

1. A pessoa interage com os seus vizinhos?

Frequentemente As vezes Nunca

2. A pessoa frequenta locais da comunidade (e.g., cafés, bares, lojas, bancos,
correios, cabeleireiros, cinemas, igrejas e/ou locais desportivos)?

Frequentemente As vezes Nunca

3. A pessoa oferece-se como voluntaria para ajudar os outros na comunidade?

Frequentemente As vezes Nunca

4. Os amigos, vizinhos e/ou conhecidos realizam atividades com a pessoa?

Frequentemente As vezes Nunca
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5. A pessoa participa em atividades na comunidade (e.g., efetuar compras, comer
fora, utilizar os servigos e/ou realizar atividades de lazer)?

Frequentemente As vezes Nunca

Dominio: Direitos

O dominio dos Direitos esta relacionado tanto com os direitos humanos (respeito,
dignidade e igualdade) como com os direitos legais (cidadania, acesso e tratamento

justo). Antes de responder as questdes, pense no seguinte:

A pessoa vota? Observagoes:
A pessoa escolheu o local e as pessoas
com quem vive?

A pessoa tem um(a) companheiro(a),
amigo(a) ou namorado(a)?

A pessoa e o(a) companheiro(a),
amigo(a) ou namorado(a) tém permissao

para estar juntos sempre que querem?

Questionario

1. A pessoa tem um quarto/local onde pode ter privacidade?

Sim As vezes Nao

2. A pessoa utiliza a chave da sua casa ou apartamento?

Sim As vezes Nao

3. A pessoa pode ter um animal de estimagéo, se desejar?

Sim Talvez Nao

4. A pessoa pode ter um(a) namorado(a) ou marido/esposa, se desejar?
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Sim Talvez Nao

5. A pessoa exerce o direito de voto?

Frequentemente As vezes Nunca

Dominio: Bem-Estar Emocional

O dominio do Bem-Estar Emocional esta relacionado com a satisfagéo, o autoconceito e

a auséncia de stress. Antes de responder as questdes, pense no seguinte:

Que expressbes a pessoa utiliza para |Observagées:
transmitir os seus sentimentos?

Existem perigos no ambiente onde a
pessoa passa a maior parte do seu
tempo?

A pessoa anda ansiosa ou tem
preocupagdes com algum assunto?
Quais?

O ambiente da pessoa é estavel e

previsivel?

Questionario

1. A pessoa sente-se protegida e segura no seu dia-a-dia?

Sim As vezes Nao

2. A pessoa tem sucesso nas experiéncias que realiza?

Frequentemente As vezes Nunca

3. Considera que a pessoa é feliz?

Sim As vezes Nao

4. A pessoa expressa ou demonstra satisfagdo com a sua vida (e.g., sorrisos,
risos, gargalhadas, comentarios positivos e/ou gestos)?
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Sim As vezes Nao

5. A pessoa demonstra confiar nos outros, partilha sentimentos ou esta a vontade
com eles?

Frequentemente As vezes Nunca

Dominio: Bem-Estar Fisico

O dominio do Bem-Estar Fisico esta relacionado com a saude da pessoa e cuidados
de saude, capacidade de cuidar de si mesma, mobilidade e recreagéo/lazer. Antes
de responder as questdes, pense no seguinte:

Como esta a saude da pessoa? Observagoes:
A pessoa controla o que come para néo
ficar com excesso de peso?

Que desportos ou atividades recreativas

a pessoa pratica? Com que frequéncia?

Questionario

1. No geral, como avalia a saude da pessoa?

Boa Razoavel Ma/doente

2. A pessoa pratica desportos e atividades recreativas/lazer (e.g., andar de
bicicleta, natagéo, futebol, entre outros)?

Frequentemente As vezes Nunca

3. A pessoa tem tempo para descansar e momentos de recreagéo/lazer?

Frequentemente As vezes Nunca

4. A pessoa tem uma alimentagéo saudavel?

Frequentemente As vezes Nunca
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5. Como avalia a pessoa quando acorda?

Bem desperto(a) Um pouco cansado(a) Cansado(a)

Dominio: Bem-Estar Material

O dominio do Bem-Estar Material esta relacionado com o estatuto financeiro,
emprego, condicdes de habitabilidade e bens pessoais. Antes de responder as
questdes, pense no seguinte:

A pessoa tem um emprego remunerado? |Observagoes:
Qual é o ordenado mensal da pessoa?

A pessoa tem posses que considera
importantes?

No ultimo ano, houve bens que a pessoa
nao conseguiu comprar por problemas
financeiros?

Questionario

1. A pessoa tem dinheiro disponivel para comprar o que necessita?

Sim As vezes Nao

2. A pessoa tem uma conta de poupanga ou outras formas de poupar dinheiro?

Sim As vezes Nao

3. A pessoa tem bens pessoais (e.g., radio, televisdo, aparelhagem de som,
magquina fotografica e/ou computador)?

Muitos (5+) Alguns (2-4) Poucos (0-1)
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4. A pessoatem um emprego remunerado?

Sim As vezes Nao

5. A pessoa tem dinheiro para fazer as suas escolhas (e.g., 0 que vestir, 0 que
comer, o que comprar e/ou onde ir)?

Frequentemente As vezes Nunca

Nome da pessoa:

| Folha de Perfil |

Data da avaliagao: I/

Nome do entrevistador:

Cotagao: O entrevistador deve transferir a pontuacdo de cada item (3=opgé&o

esquerda, 2=op¢ado do meio, 1=op¢ao da direita) para a folha de perfil:

1

A pontuacdo de cada item é registada na respetiva quadricula da folha de

perfil, (e.g., Desenvolvimento Pessoal, o Item 1 é cotado com 3, 2 ou 1);

2 A pontuacdo dos cinco itens € somada para indicar a pontuacado total do

respetivo dominio;

3 A pontuagdo dos fatores €& obtida através do somatoério dos respetivos

dominios: independéncia (Desenvolvimento Pessoal + Autodeterminagdo),
Participagdo Social (Relacdes Interpessoais + Inclusdo Social + Direitos),

Bem-Estar (Bem-Estar Emocional + Bem-Estar Fisico + Bem-Estar Material);
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4 A pontuacgédo dos trés fatores é somada para se calcular os indices de QV do

autorrelato e do relato dos cuidadores (Independéncia + Participagdo Social +

Bem-Estar).
| Folha de Perfil |
Relato do agaqaore
A orrelato dado dado
Fator Dominio Item Pontuaca Pontuacédo Pontuagdo
1
2
Desenvolvimento 3
Pessoal 4
5
Independéncia chltal
2
Autodeterminagao 2
5
Total
Total do Fator da Independéncia
Fator Dominio Item Pontuacéo Pontuacéo Pontuagéo
1
2
Relagdes &
Interpessoais 4
b
Total
1
2
Participacéo Inclusdo 3
Social Social 4
5
Total
1
2
- 3
Direitos 4
5
Total
Total do Fator da Participagdo Social
Iltem Dominio Item Pontuagéo Pontuagéo Pontuagéo
]
2
Bem-Estar 3
Bei:Estar Emocional g
Total
Bem-Estar i
Fisico 2
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3
4
5
Total
1
2
Bem-Estar 3
Material 4
5
Total

indice do Autorrelato

SRR indice do Relato do Cuidador 1

indice do Relato do Cuidador 2
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Anexo 2. Indicadores- Descri¢do dos itens por dominio

Escala Pessoal de Resultados

Descricao dos itens por dominios

Dominio: Desenvolvimento Pessoal

1. Como faz as atividades da sua vid

a diaria (e.g., c i ili
de banho efou vestir/despir)? (e.g., comer, levantar/deitar, utilizar a casa

Sozi i i ‘
zinho(a) A. pessoa reahza_a generalidade das atividades de vida diaria sem
oo ajuda. A execucao.das tarefas nao precisa de ser perfeita.
juda A pessoa necessita de pequenas ajudas (e.g., dar o né nos
NE atacadores, cortar a carne).
ao consigo | Terceiros ajudam a pessoa a ali i i
C alimentar-se, a r-s r=
fazer sozinho(a) | se. ' vestivee © a della

2. Como faz as ativ.k‘iades Uteis no seu dia-a-dia (e.g., preparar refeigdes, arrumar a
casa, passear, utilizar os meios de transporte e/ou tomar medicagao)?

Sozinho(a) A pessoa € capaz de fazer tudo sozinha. No maximo, é necessaria
uma pequena ajuda verbal. A arrumagéao da casa é suficiente para
ser habitavel.

Com ajuda A pessoa necessita de alguma assisténcia (e.g., cozinhar, limpar
ou sair).
Nao consigo | Por exemplo, a pessoa ndo é capaz de preparar refeigoes.

fazer sozinho(a) | Terceiros fazem a limpeza da casa ou ddo a medicagédo.

3. Frequenta algum curso e/ou formagao profissional para ser capaz de fazer mais
coisas?

Sim Ao longo do ano, a pessoa participa em diversos cursos ou na
formagao profissional ou no centro de atividades ocupacionais ou
esta a aprender intensivamente atividades de vida diaria.

As vezes Por periodos curtos de tempo, a pessoa participa em cursos ou
aprende atividades de vida diaria. Ndo é uma situagéo continua ao
longo do ano. A pessoa tem o desejo de aprender mais
competéncias através de cursos, no dia-a-dia ou qualquer outro
tipo de aprendizagem/educagao.

r\\éo A pessoa nao participa em qualquer tipo de educagdo. Nao

existem evidéncias de que a pessoa aprendeu novas
competéncias para fazer mais coisas.

4. Tem acesso a informagao que lhe interessa (e.g., jornais, revistas, internet e/ou
bibliotecas)?

Frequentemente

As vezes

Esta disponivel o acesso a qualquer fonte de informacéo.
Existe um acesso limitado ou nenhum acesso (e.g.', por causa dos
custos ou da deficiéncia) a uma ou mais fontes de informagéo que
a pessoa deseja. _ - _ :

Todas as fontes de informagéo que interessam a pessoa néo estéo
disponiveis ou sao dificeis de adquirir.
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Na sua vida diéria utiliza as tecnologia

telemovel e/ou
s de apoio (e-9-

5.
calculadora)? 5 computador,
: telefone € 50
- ico, como O &% uando sa
FESSISSEE gzgrlsgrr?: r:it: \t/?dc: ?}ggpessoa. Estes sao usados 4
i Hgico
necessarios. ————o equipamento tecnolog
| As vezes Existe uma limitagdo na utilizagao ' —
(e.g., telefone, computador). TN telefone é ysa
Nunca O equipamento mencionado nao € }Jt! iza ~(.> faz parte da vida da
por terceiros. O equipamento tecnologico na
pessoa.

Dominio: Autodeterminagio

1.

. ir)?
Costuma escolher (e.g., 0 que vestir, 0 que comer e/ou onde ir)’

Frequentemente

has em

E dada a oportunidade a pessoa para fazer as suas escol
relacdo a qualquer assunto que ela deseja.

As vezes Sao dadas escolhas limitadas a pessoa. Em relagdo a alguns
assuntos, a pessoa depende dos outros para escolher.
Nunca N&o é dada a oportunidade da pessoa escolher. 4J

2. Quando tem oportunidade, decide sozinho?

Frequentemente

A pessoa é sempre capaz de fazer escolhas, independentemente
das escolhas que |he sdo dadas.

As vezes

Se as escolhas forem limitadas, a pessoa é capaz de fazer a sua
escolha (e.g., escolher entre 1 e 2). Por exemplo, se as opgdes de
resposta sdo muitas ou a escolha é sobre alguma coisa que néo é
visivel, a pessoa necessita de assisténcia para fazer as suas

Nunca

escolhas.
A decisao é feita por outros. o

3. Se quiser, pod

e dizer ndo ao que lhe pedem?

Frequentemente

A pessoa é autorizada e capaz de ser autodeterm

inada (e.g.,
planificar atividades didrias).

As vezes

Em parte, a pessoa é capaz e estd autorizada para ser
autodeterminada. Em algumas areas, ndo é dada a possibilidade
(ou néo é capaz) de ser autodeterminada.

Nunca

Todas as escolhas relativas a pessoa sao feitas por terceiros. Nao

€ dada opgao a pessoa (ou n3o é capaz) de decidir dizer ndao ao
que lhe pedem.

4. As pessoas respeitam as suas decisGes?

As vezes

Frequentemente | A pessoa sente que é sempre levada a sério.

Demora algum tempo (sem qualquer razéo) antes de uma resposta
ser dada a uma pergunta efetuada ou uma deciszo tomada.

A pessoa nao tem sempre a experiéncia de que é levada a sério.
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5. Tem oportunidade de dizer
que comer e/ou onde ir)?

Frequentemente

As vezes

Nunca

A pessoa nao sente

que e levada a sério. Ha uma sensagio de
estar fora do controlo

a sua opiniéo (e.g., o que prefere fazer, o que vestir, o

P m—— — T
FA pessoa tem oportunidade e & Capaz de expressar (se preciso em
detalhe) a sua opinido. Para a

pessoa ndo existe diferenga entre
Pessoas conhecidas e desconhecidas. _
A pessoa é menos capaz ou é-lhe dada menos oportunidade de
expressar a sua opiniso.
A pessoa nao tem oportunidade

Sua opinido.

ou capacidade para expressar a

Dominio: Relagées Interpessoais

1. Tem amigos?

Muitos (5+)

A pessoa contacta regularmente (diariamente) com muitos

Alguns (2-4)

Poucos (0-1)

amigos. Os amigos podem ser especificados pelos nomes.

As vezes (uma/duas vezes por semana) existe contacto com
alguns amigos. As amizades n&o séo tio fortes.
A pessoa tem poucos ou nao tem amigos.

2. Participa em atividades sociais (e.g., festas, jantares e/ou visitas com amigos)?

Frequentemente | A pessoa participa em atividades sociais (semanalmente).
As vezes A pessoa vai participando em algumas atividades sociais
(mensalmente).
Nunca N&o existe a participagao em atividades sociais. Se existe, é muito
| ocasionalmente ou porque a pessoa é obrigadﬁparﬁcipar.

3. Comunica e/ou visita a sua famil

pessoalmente)?

lia (e.g., telefone, correio eletrénico e/ou

Frequentemente [ Existe intera;:éo/comunicagéo regular com a familia (diariamente).

As vezes Existe uma interagéo/comunicaqéo esporadica com alguns
membros da familia. A pessoa preferia que houvesse mais
interagdo/comunicacso.

Nunca Nao existe interagéo/comunicagéo com a familia. Se existe, é
muito esporadica e acontece raramente.

4. Tem contacto e/ou visitas de ami

eletrénico)?

gos (e.g., pessoalmente, telefone e/ou correio

Frequentemente | A pessoa tem contacto regular com os amigos (diariamente). A /
pessoa sente-se confortavel com este relacionamento.

As vezes Existe algum contacto com os amigos (semanalmente). A pessoa ]
preferia que houvesse mais contacto.

Nunca

O contacto é muito limitado ou ndo existem amigos.

J
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5. E importante para a sua familia? Saie a familia se preocupa
a

As vezes

[Nao existe dav

: - a-se, mas a pes

A familia preocupa-se, [ ¢ desejado |

v - esejado
importante para a sua familia. ja possivel € )

|'A familia ndo contacta a pessod,

e esso
das para a p -
i P %o tem certeza se €

com ele/ela. soa na

embora sé

pela pessoa.

Dominio: Inclusao Social

1. Conversa com as pessoas que vivem perto de si?

anter contacto diario (e.g.,

[ Frequentemente [ Qualquer situagéo é possivel para m s que vivem perto
falar, cumprimentar ou acenar) com as pessoas g
de si. Ocasionalmente pode haver visitas. —tariamente as
As vezes Semanalmente, existe algum contacto, maior a;:l L existEH
pessoas cumprimentam-se e as vezes conversam. a
visitas. 2
Nunca O contacto é muito esporadico, mais baseado no cumpnmentiJ
educado e breve.

2. Frequenta os locais da comunidade onde vive (e.g., cafés, bares, lojas, bancos,
correios, cabeleireiros, cinemas, igrejas e/ou locais desportivos)? :

Diario. Utiliza todos os locais que deseja. Nao existem barreiras

Frequentemente
experienciadas.

As vezes Uma a duas vezes por semana. Apenas alguns locais ou os mais
necessarios sdo usados.

Nunca Muito raramente a pessoa vai a locais da comunidade onde mora.

3. Ajuda os outros quando eles precisam do seu apoio?

Frequentemente | A pessoa ajuda os outros (numa base social). A titulo de exemplo,
cortar a relva, regar as plantas, ajudar na agricultura. Ele/ela toma
conta de alguma coisa.

As vezes Se Ihe for pedido, a pessoa ajuda os outros (numa base funcional).
S6 acontece raramente.

Nunca A pessoa nao toma conta de nada e, mesmo que lhe seja pedido,
raramente ajuda os outros.

4. Os seus amigos, vizinhos e/ou conhecidos fazem atividades consigo?

Frequentemente | Existe um bom contacto com uma OuU mais pessoas da
comunidade. Elas vém regularmente visitar, andar de bicicleta ou
] caminhar.
As vezes Somente poucas vezes (1-2) por ano pessoas da comunidade
fazem visitas (e.g., aniversario).
[ [Nunca Nao existe qualquer partilha com as pessoas da comunidade.

5. Participa em atividades na comunidade (e.g., fazer compras, comer fora, utilizar os
servigos e/ou realizar atividades de lazer)?
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rFrequentemente

Regularmente a pessoa participa nas atividades da comunidade.
E membro de uma associagdo (e.g., clube desportivo, rancho

As vezes

folclorico).
As vezes ou se for necessario, sdo realizadas atividades na
comunidade. Néo faz parte de qualquer associagao.

Nunca

Terceiros fazem compras (ou outras atividades) pela pessoa.
Muito raramente a pessoa faz parte de atividades na comunidade.

Dominio: Direitos

1. Tem algum lugar na sua casa onde possa estar sozinho?

Sim A pessoa tem realmente um local s6 seu, onde a sua privacidade

] € respeitada.

As vezes A pessoa tem um local s6 seu, mas a sua privacidade nem sempre
é respeitada (e.g., pessoas entram sem bater a porta).

Né&o A pessoa ndo tem um local para estar sozinha e ndo tem
privacidade.

2. Utiliza a chave da sua casa ou apartamento?

A pessoa controla a chave da sua casa ou apartamento e também

Sim
a traz consigo.

As vezes S6 em situagbes especiais, a pessoa controla a chave. Se quiser,
a pessoa pode entrar e sair em casa, mas nao traz a chave
consigo.

Néao A pessoa nao controla a chave e precisa de permissao para entrar
e sair.

3. Pode ter um animal de estimagao, se quiser?

Sim E permitido, se quiser, qualquer animal de estimacao.

Talvez E permitido ter um animal de estimacao, dependendo do tipo de
animal, o grau de cuidados que exige, etc. Nao é permitido que o
animal cause problemas aos outros.

Nao N&o é permitido nenhum animal de estimacgéo. |

4, Pode ter um(a) namorado(a) ou marido/esposa, se quiser?

Sim A pessoa pode ter o namorado(a) ou marido/esposa que]
pretender.

Talvez A pessoa pode ter o namorado(a) ou marido/esposa, mas outras
pessoas decidem que esta relagdo ndo é viavel (para sua
protecéo).

Nao A pessoa néo pode ter o namorado(a) ou marido/esposa. ]

5. Costuma votar?

Frequentemente | A pessoa vota em todas as eleigoes. ]
As vezes A pessoa vota somente em algumas eleicGes. _ ]
Nunca A pessoa nunca vota ou a opgao é assinalada por terceiros. |
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Dominio: Bem-Estar Emocional
(a) no seu dia-a-dia?

Jte segu Vi
ante segura no seu en
segura no seu envolvimento

doLQrovocam tenséo.
o diario.

olvimento diarig,

1. Sente-se protegido(a) e seguro

-_E_TA pessoa sente-se basl
Nao experiencia perigos.

Asvezes | De um modo geral, a pesso e
diario. De vez em quando, ou

Sim

ao seu redc
seu envolviment

Nao

2. Tem sucesso no que faz?
 diversas coisas em que tem

A pessoa é capaz de e'numer? em elogios.
sucesso. Os outros também Ihe faz tem sucesso. Os

Frequentemente

. : : =
As vezes E dificil a pessoa mencionar coisas em qu
i i mentos de sucesso.
elogios s&o necessarios para ter mo s T bR b
Bunca A pessoa ndo é capaz de mencionar COISas qso
elogios dados nao tém qualquer reagdo de sucesso.
3. E uma pessoa feliz?
[ Sim | A pessoa experiencia momentos de felicidade. E uma pessp? feliz
[ As vezes | Momentos felizes sao intersetados com momentos de infelicidade.
[ Nao A pessoa raramente ou nunca tem momentos de felicidade.

4. Esta satisfeito(a) com a sua vida?
| A pessoa est3 satisfeita com a sua vida e tem raras preocupacgoes.
I Momentos de insatisfacdo e preocupagédo sao alternados com

momentos de satisfacéo.
Na maioria das vezes, a pessoa esta preocupada e insatisfeita.

[Sim
As vezes

[ Nao

5. Confia nas pessoas que sdo importantes para si?
A pessoa sente-se confortavel com as pessoas que considera

Frequentemente ’
L importantes na sua vida e pode confiar nelas.

As vezes A pessoa tem dificuldade em confiar nas pessoas que considera
importantes na sua vida. Os compromissos nem sempre sao
cumpridos.

/ Nunca I A pessoa desconfia das pessoas que considera importantes na
sua vida.

Dominio: Bem-Estar Fisico

1. Como esta a sua saude em geral? Como se sente?
A pessoa esta raramente doente, sente-se bem e tem energia
suficiente para participar em qualquer atividade.

Boa
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Razoavel

Qg vez em qu.ando, a pessoa esta doente ou tem problemas
fisicos. A condigdo da pessoa influencia a sua participagao nas
atividades.

Ma/doente

Quase diariamente a pessoa tem problemas fisicos ou sente-se
doente.

2. Pratica desportos ou outros jogos (e.g., andar de bicicleta, natagéo, futebol, entre

outros)?

Frequentemente | Pelo menos duas vezes por semana, a pessoa pratica desportos
uma hora; ou quase diariamente a pessoa caminha ou anda de

. bicicleta meia hora.

As vezes Uma vez por semana a pessoa pratica desportos. De vez em
quando, a pessoa caminha ou anda de bicicleta meia hora.

Nunca Raramente a pessoa pratica desportos. Caminhar ou andar de
bicicleta sdo atividades limitadas ao minimo.

3. Tem tempo de descanso e momentos de descontragdo na sua vida?

Frequentemente

A pessoa experiencia 0 maximo de tempo de descanso e
relaxamento que deseja. Existem grandes oportunidades de estar
relaxada. A pessoa decide a hora em que se quer deitar e dorme

bem.

As vezes

O tempo de descanso e de relaxamento nao é o que a pessoa
desejaria ter. A pessoa decide a hora em que se quer deitar, mas

ndo dorme bem.

Nunca

Raramente existe tempo de descanso e de relaxamento. A pessoa
experiencia muita pressao no seu dia-a-dia. Existem disturbios de

sono.

4. Faz uma alimentagédo saudavel?

Frequentemente

A pessoa come comida saudavel e regularmente (pelo menos 3
vezes ao dia).

As vezes

A pessoa come comida saudavel, mas nem sempre escolhe comer
alimentos que Ihe fazem bem. N&o € comum comer regularmente

ou comer comida variada.

Nunca

A pessoa nem sempre come comida saudavel. N&do come diversas

refeicdes e a variedade da comida é pouca.

5. Como se sente quando acorda?

A pessoa esta pronta para enfrentar o dia, apta para comecgar.

Cansado(a)

Bem
desperto(a) _
Um pouco | A pessoa tem problemas em sair da cama e sente-se cansada.
cansado(a | _ _
E dificil a pessoa sair da cama. Nao ha motivagao para comegar 0

dia.

Dominio: Bem-Estar Material

1. Tem dinheiro para comprar o que precisa?

7
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' inhei “comprar almente
A pessoa tem sempre dinheiro para comprar o que re
i i a, calgado). ) »
rocisa (e.g., comida, roupa, e
Bada a falta de dinheiro, a pessoa nem serTlp’re é cap
comprar o que precisa (e.g., comida, roupa, calgado).

cisa.
Raramente ou nunca, a pessoa é capaz de comprar 0 qué pre

2. Tem dinheiro para fazer uma poupanga?

S R—— ‘—’———/,’,’__——’—_‘ .

Sim Todos os meses a pessoa é capaz de colocar algum dinheiro de
_ BB b ——
As vezes De vez em quando, a pessoa 6 capaz de colocar algum dinheiro

de parte. '
Nao Todo o dinheiro & necessario para gastar nas necessidades
bésicas.

3. Tem bens pessoais (e.g., radio, televisao, aparelhagem de som, maquina fotografica

ou computador)?

Muitos (5+) A pessoa tem todos os bens pessoais que desejg.
Alguns (2-4) Faltam alguns bens pessoais que a pessoa de§e1a.
Poucos (0-1) A pessoa tem poucos bens pessoals que deseja.

4. Tem um emprego com salario?

Sim Por um longo periodo, a pessoa tem um emprego com saiario.

As vezes As vezes, a pessoa tem um emprego com salario (part-time).

Nao A pessoa ndo tem nenhum emprego com salario, ha peio menos
um ano.

5. Tem dinheiro para fazer as suas escolhas (e.g., 0 que vestir, o que comer, o0 que
comprar e/ou onde ir)?

Frequentemente | A pessoa é capaz de comprar sempre o que deseja. O dinheiro
nao é um fator determinante.

As vezes Em algumas situagbes a pessoa tem dinheiro suficiente para
comprar 0 que deseja. Se comprar alguma coisa cara, €
necessario esperar algum tempo antes de voltar a comprar outras
coisas.

Nunca A pessoa depende sempre do prego do que vai comprar.
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