ESE | samia

Dorisa Marlene Martins Correia

Estudo da adequacao do contexto
as necessidades adicionais de
suporte: implicacoes na
autodeterminacao

—MESTRADO EM EDUCACAO ESPECIAL:
MULTIDEFICIENCIA E PROBLEMAS DE COGNICAO

novembro | 20 15



ESE

novembro

POLITECNICO
DO PORTO

Dorisa Marlene Martins Correia

Estudo da adequacao do contexto
as necessidades adicionais de
suporte: implicacoes na
autodeterminacao

Projeto submetido como requisito parcial para obtencao do grau de
MESTRE EM EDUCA(;AO ESPECIAL

Orientacao

Prof.@ Doutora Maria Manuela Pires Sanches Fernandes Ferreira

" MESTRADO EM EDUCACAO ESPECIAL:
MULTIDEFICIENCIA E PROBLEMAS DE COGNICAO

2015



AGRADECIMENTOS

Em primeira instancia queria agradecer ao Centro de Apoio e Reabilitacdo
para Pessoas com Deficiéncia - equipamento social da Santa Casa da
Misericordia de Vila do Conde (SCMVC), por me permitir desenvolver a minha
tese e explanar o meu conhecimento. A todos os seus clientes, por fazerem
parte da minha vida, me melhorarem enquanto profissional e me
promoverem desafios didrios. Sdo eles que me motivam a ser uma Terapeuta
Ocupacional com mais profissionalismo e rigor.

Ao meu coordenador Sérgio Pinto e equipa técnica por terem o
pressuposto de que é sempre possivel fazer mais e melhor pela qualidade de
vida dos nossos clientes e me incentivarem a ir a luta de respostas. Um
obrigado especial a Rute Pinto, Patricia Cunha e Patricia Ferreira pelo apoio
fisico e psicoldgico, por serem amigas em todas a ocasides.

A Professora Doutora Manuela Sanches Ferreira pelo profissionalismo e
conhecimentos indiscutiveis, pela paciéncia indeterminavel e pela prontidao,
sem 0 seu apoio n3o seria possivel, com certeza. A Professora Silvia Alves
pela forca e apoio e por ser uma Terapeuta Ocupacional, sem exemplo.

Ao meu querido pai, que nem sempre que consigo dizer o que sinto, mas
gue a sua luta infindavel é reconhecida e que todo o seu esforco e apoio me
fazem admira-lo de dia para dia. Agradeco por nunca ter desistido de nds e
nos dar para além do possivel. A minha m3e que onde quer que esteja, me
tem protegido e dado forgas para continuar. Ao meu irmao, pelo sentido de
humor refinado que me faz levantar a cabeca e sorrir nas horas de aflicdo.

A todos os meus amigos e familia, pelo incentivo e por acreditarem que
conseguiria aqui chegar.

E por mim, as minhas companheiras e amigas nesta jornada, Rita e
Natacha, por serem fantdsticas e por me ajudarem em cada semestre, em
cada necessidade.

Obrigada a todos do fundo do coracao.



“As minhas incapacidades sdo muito poucas, eu faco quase tudo. As minhas
maiores dificuldades sGo: apertar os botdes das camisas, pegar em pegas de vidro e
em tabuleiros com loigca. As psicoldgicas sGo do coragdo mas isso eu tento lidar a
minha maneira.

Em certas coisas sinto-me um pouco triste e até infeliz, mas o meu costume é falar
com alguém ou fechar-me no meu quarto a ouvir musica e a pensar. Depois disso
sinto-me muito mais calmo, relaxado e com mais vontade de seguir em frente.

E é desta forma que consigo realizar, da melhor maneira possivel, todos os meus

objetivos.”

Cliente do CARPD



RESUMO

Objetivo: A nossa investigagdao tem como objetivo avaliar as necessidades
adicionais de suporte a jovens/adultos com incapacidade do Centro de Apoio
e Reabilitacdo para Pessoas com Deficiéncia — CARPD com idades
compreendidas entre os 16 e os 40 anos. Procuramos também determinar de
gue modo as suas necessidades de suporte variam em funcdo de fatores
pessoais, da efetiva participacdo nas atividades, da adequacdo do suporte
prestado pelo ambiente e da sua autodeterminacgao.

Método: Participaram neste estudo 25 jovens/adultos com necessidades
adicionais de suporte. Junto de cada jovem/adulto e do seu tutor/pessoa
significativa foi recolhida informacao sobre: (1) as suas necessidades de apoio
nas atividades do quotidiano através da aplicacdo da Supports Intensity Scale
(SIS); (2) os suportes fornecidos pelo meio e a participacdo (ou ndo) nas
atividades; (3) a autodeterminacdo através da aplicacdo da Escala de
Autodeterminagdo (ARC).

Resultados: De modo global, as necessidades de suporte mais elevadas estao
associadas a jovens/adultos com niveis de incapacidade mais elevados, com
menor realizagdo de atividades e menor nivel de autodeterminagdo. As
“Atividades de Protecdo e Defesa”, seguindo-se “Atividades de Aprendizagem
ao Longo da Vida" e as “Atividades de Trabalho e Emprego”, sdo aquelas onde
0os participantes apresentam menor indice de participacdo e,
tendencialmente, onde o apoio prestado pelo contexto tende a ser menor do
gue o necessario. Os resultados serdo discutidos a luz da necessidade de
envolver todos os agentes da comunidades num esforco concertado no
sentido de desde cedo (desde a escola) comecar a planear o futuro dos
jovens/adultos com incapacidade com vista ao seu projeto de vida.
Palavras-chave: Incapacidade, autodeterminagdao, modelo ecolégico e

paradigma do suporte.



ABSTRACT

Objective: Our research aims to evaluate the additional support needs of
young people / adults with disabilities from Support and Rehabilitation Center
for Persons with Disabilities - CARPD aged 16 to 40 years. We also seek to
determine how their support needs vary depending on personal factors, the
effective participation in the activities, the adequacy of the support provided
by the environment and self-determination.

Method: The study included 25 young people / adults with additional support
needs. Next to each young / adult and his guardian / significant other was
collected information on: (1) their need for support in activities of daily life by
applying the Supports Intensity Scale (SIS); (2) the supports provided through
the surroundings and the participation (or not) in the activities; (3) self-
determination by applying the Self-Determination Scale (ARC).

Results: Globally, the highest support needs are associated with youth /
adults with higher levels of disability, less performing activities and lower
levels of self-determination. The "Protection and Defense Activities", followed
by "Lifelong Learning Activities" and "Labor and Employment Activities" are
those where participants have a lower participation rate and where the
support provided by context tends to be lower than necessary. The results will
be discussed in the light of the need to involve all stakeholders in the
communities in a concerted effort of, from an early stage (from school),
starting to plan the future of young people / adults with disabilities,
overlooking their life's project.

Keywords: Disability, self-determination , ecological model and paradigm of

support.
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INTRODUCAO

Compreender a autodeterminacdo como um fator crucial na vida e na
inclusdo de individuos com incapacidade remete-nos para a necessidade de
desenvolver os componentes da autodeterminagdo (Wehmeyer, 2001).

Como tal, é necessario conhecer os individuos e todos os focos possiveis de
desenvolvimento da autodeterminagdo. Para varios autores (Witneck et al.,
2004; Wehmeyer, 2001) um dos vieses associados ao desenvolvimento da
autodeterminacdo é o restrito conhecimento das limitaces e funcionalidades
dos individuos com incapacidade. Deste modo, é necessario repensar a forma
de avaliar as pessoas com incapacidade e estabelecer confiabilidade e
validade das avaliagdes de forma a descobrir o real suporte que estes
necessitam para desempenhar as tarefas do dia-a-dia. Assim, conhecer as
necessidades adicionais de suporte, permite-nos criar um contexto favordvel
ao desenvolvimento da autodeterminagao (Wehmeyer, 2001).

Em estudos sobre individuos com incapacidade, observa-se uma mudanca
de paradigma pautado pelo afastamento dos défices como o principal foco de
intervengdo: para uma pesquisa mais aprofundada sobre a autodeterminagao
como condi¢do para a inclusdo. Assim, segundo Buntinx e Schalock (2010)
uma das questdes fundamentais neste paradigma é: que suportes sao
necessarios para que a pessoa com incapacidade se sinta realizada, com maior
satisfacdo e garantidamente envolvida numa vida na comunidade, com os
seus papéis devidamente definidos e valorizados?

Esta perspetiva manifesta maior especificidade quando se pretende
sistematizar prioridades de intervencdo e estratégias de suporte que
permitam alcangar um espectro amplo de individuos com incapacidade.

Em Portugal, e apesar da sua importancia para um conjunto significativo de
populacdo, a investigacdo no estudo comparativo das necessidades de

suporte e adequacdo contextual ainda é incipiente.



Num estudo efetuado pelo INE em 2011, verificou-se que 17,4% dos
portugueses com idades compreendidas entre os 15 os 64 anos (cerca de 1
em 234 mil pessoas) referiam ter dificuldade em pelo menos uma das

"

seguintes atividades bdsicas: “ver, mesmo usando Oculos; ouvir, mesmo
usando uma prétese auditiva; andar ou subir degraus; sentar-se ou levantar-
se; alcancar algo ou esticar-se; levantar e transportar algo; dobrar-se; agarrar,
segurar ou rodar algo; memorizar ou concentrar-se; comunicar, compreender
ou fazer-se compreender”. Constatou-se também, que estas dificuldades
afetavam mais mulheres (19,7%) do que os homens (15,0%), e em maior
proporg¢do as pessoas com mais de 45 anos (24,3% dos 45 aos 54 anos e 38,5%
dos 55 aos 64 anos) (INE, 2011).

E ainda de salientar, que os ultimos Sensos realizados em Portugal
representaram uma alteragdo no modo como se perspetivou a
incapacidade/deficiéncia em relagdo aos Sensos de 2001 (INE, 2001). (que
contabilizava essencialmente o nimero de individuos com deficiéncia), com
maior enfoque na funcionalidade ao longo dos anos. Tratou-se de uma
tentativa de identificar a funcdo/incapacidade, sendo agora necessario agilizar
o modo como se pode fornecer o suporte adequado e reunir estratégias para
os tornar mais autodeterminados.

A nossa investigacdao tem como objetivo avaliar as necessidades adicionais
de suporte de vinte e cinco jovens/adultos com incapacidade do Centro de
Apoio e Reabilitagdo para Pessoas com Deficiéncia — CARPD com idades
compreendidas entre os 16 e 0s 40 anos. Procuramos também determinar de
gue modo as suas necessidades de suporte se comportam em funcdo de
fatores pessoais, da efetiva participacdo nas atividades, da adequacdo do
suporte prestado pelo ambiente e da sua autodeterminacao.

Este projeto encontra-se dividido em dois capitulos: o Capitulo 1 onde se
procura explanar uma revisdo da literatura sobre autodeterminacao,
importancia do contexto e paradigma do suporte; o Capitulo 2 expde o estudo

empirico definindo os principais objetivos, caracterizando a amostra, os



instrumentos utilizados, explicitando os procedimentos, a metodologia, os

resultados, a discussdo de resultados e terminando com a conclusao.



CAPITULO A - AUTODETERMINAGCAO, CONTEXTO E
PARADIGMA DO SUPORTE

1. EMPODERAR PARA A AUTODETERMINAGAO

Segundo Wehmeyer (2007), para empoderar para a autodeterminacgdo é
fulcral compreender o que significa ser autodeterminado.

Em 1985, Deci e Ryan apresentaram a primeira teoria sobre
Autodeterminacdo, esta teoria, tem como pressuposto que todos os
individuos tém uma tendéncia inata para elaborar um sentido do self
unificado, ainda que este seja também determinado por fatores ambientais
sendo, por isso, uma perspetiva organismica dialética. (Deci & Ryan, 1985,
2000, 2008). Procuraram, ainda, especificar os fatores e os procedimentos que
influenciam a motivacdao dos individuos para a tarefa, dando destaque a
autonomia. Assim, a motivacdo deixa de ser o resultado de uma Unica
caracteristica relacionada com a personalidade da pessoa, verificando-se que
a sua disposicdao para agir depende de um conjunto de fatores internos e
externos ao individuo, sendo eles: a intensidade do interesse pela atividade, a
iniciativa na sua exploracdo, as diferentes formas de desempenho nessa
atividade, a predisposicdo para aprender novas formas mais eficazes de
desempenho, a capacidade de adaptacdo as novas formas, e ainda diversas
outras dimensdes relacionadas com esse comportamento. (Balbinotti et al.,
2009).

Todas as pessoas tém necessidades fundamentais de se sentirem
competentes e autdnomas, com o objetivo de se desenvolverem de forma
mais funcional possivel (Deci & Ryan, 2000). A importancia primordial

atribuida a necessidade de autonomia é a caracteristica central da



autodeterminacdo, referindo-se a experiéncia da liberdade em iniciar ou
adotar comportamentos, isto é, concorrer autenticamente com as forgas
internas ou externas que influenciam comportamentos (Deci & Ryan, 2000).
Por isso, segundo Deci & Ryan (2000), é importante ndo confundir esta
necessidade com independéncia ou egoismo pois, a autonomia esta
relacionada com o funcionamento volitivo, harmonioso e integrado, em
contraste com as experiéncias impostas.

Field, Martin, Miller e Wehmeyer (1998), descreveram a autodeterminacao
como um conjunto de atitudes que possibilitam a cada individuo planear
metas e desenvolver a iniciativa para alcangar os objetivos. Identificaram
ainda, algumas caracteristicas importantes para a autodeterminacdo tais
como: a autorrealizacdo para alcancar todo o potencial; a assertividade
comunicar de forma direta e clara quais as necessidades; a criatividade para
ajudar a ultrapassar os papéis estereotipados e expectativas; o orgulho para
reconhecer as suas capacidades e contribuir para a sociedade; e a
autorrepresentacao para garantir a viabilizacdo dos servigos e concretizacao
de todas as suas potencialidades. Relacionado com a autodeterminacdo surge
um outro conceito de especial relevancia, a autorrepresentacdo ou self
advocacy (Santos & Morato, 2002).

Em 1993, Brinckerhoff descreveu a autorrepresentagdao como a capacidade
para reconhecer e responder as necessidades especificas de uma dificuldade
de aprendizagem, sem comprometer a sua dignidade e a dos outros.
Definicobes como a de Test et al. (2005), conceptualizaram a
autorrepresentacio como um movimento de mudan¢a social. E um
movimento de individuos e organiza¢Ges dos direitos civis que empoderam as
pessoas com incapacidade a expressarem-se, tomar as suas decisdes e
revindicar os seus direitos (Obiakor, Rotatori et al., 2007).

Apds o conhecimento da definicdo de autodeterminacao, percebemos que
empoderar para autodeterminar se inicia na infancia. Sabemos que desde o
nascimento, os pais se assumem como seus 0s protetores tomando as

decisGes consideradas como as mais adequadas. Com o desenvolvimento, a



protecdo que estes realizam tende a diminuir, de modo a permitir que seja a
crianga a tomar as suas proprias decisGes e a assumir a responsabilidade pelos
seus atos e escolhas (Carmignani, 2005).

Deci e Ryan (2000), consideram que quando 0s pais encorajam as criangas
a realizarem determinadas atividades, a autodeterminacdo esta presente se o
objetivo for promover a autorregulacdo, em detrimento do simples
cumprimento. Por isso, os autores (op.cit) defendem que nas atividades
motivadoras os pais devem evitar estratégias de controlo e deixar que o
processo de motivacdo intrinseca se desenvolva. Em contraste, quando as
tarefas concretas ndo sdo inerentemente agradaveis (por exemplo, limpeza,
trabalhos de casa) os pais devem apresentar um papel ativo estimulando o
desenvolvimento da motivagdo na crianga.

Em criangas com incapacidade, a protecdo dos pais tende a ser mantida
por um periodo de tempo mais longo ou acaba por nunca desaparecer.
Segundo  Carmignani  (2005), verifica-se uma negligéncia pela
autodeterminacdo destas criancas e as motivacdes sao sempre direcionadas
para o cumprimento da tarefa. Assim, a crianca é rotulada como sendo
incapaz de decidir sobre a sua vida ou de colaborar nos processos de tomada
de decisdo, contribuindo para uma sociedade que continua a adotar um papel
paternalista impedindo diversas vezes o direito de estas assumirem as suas
responsabilidades e fazerem as suas escolhas (Brotherson, Cook, Erwin &
Weigel, 2008).

Varios autores (e.g. Wehmeyer, 2003; Fiel & Hoffman, 2006) referem que
por mais graves que sejam as dificuldades das criancas, elas continuam a ter
direito a serem autodeterminadas, sendo mencionado que a promoc¢ao da
autodeterminacdo permite de forma positiva o desenvolvimento de
competéncias sociais, educacionais e emocionais.

Para Brotherson, Cook, Erwin e Weigel (2008), todo o ambiente familiar
deve ser propicio ao empoderamento da autodeterminacdo de forma

genuina, considerando que so assim sera possivel que a crianga experimente



os seus limites, faga as suas escolhas e melhore o seu desempenho no
ambiente familiar, na escola e na sociedade em que se insere.

Wehmeyer e Metzler (1995), referem que a autodeterminagdo é uma
constru¢gdo — uma disposicdo ou caracteristica de uma pessoa que,
hipoteticamente, ajuda a explicar e predizer alguns aspetos do seu
comportamento. A autodeterminacdo ndo é passivel de ser diretamente
avaliada, somente pode ser observada através das a¢cOGes e comportamentos
da pessoa e é mediante a avaliacdo desses comportamentos que é possivel
verificar se a pessoa desenvolveu competéncias para autodeterminar o seu
projeto de vida. A autodeterminacdo esta, ainda, intimamente ligada com os
direitos humanos e, consequentemente, com os deveres e responsabilidades
de cada um, incluindo pessoas com incapacidade.

O poder de decisdo é aprovado unanimemente como um direito comum a
todos, incluindo as pessoas com incapacidade, contudo deparamo-nos com
uma nao concordancia no que respeita a concretizacao e aplicacdo pratica do
mesmo. Wehmeyer e Metzler (1995), defendiam que um dos principais
aspetos do principio normalizador era proporcionar condicdes para que a
pessoa com incapacidade fosse tratada com respeito, levando em
consideracdo as suas opinides, escolhas e aspiracdes em qualquer decisdo que
a afetasse. Deste modo os autores procuram descrever o individuo com
incapacidade como um ser humano, com todos os direitos a que lhe
competem, revelando-se com isto uma tentativa de colocar a pessoa com
incapacidade como figura central do seu processo de tomada de decisdo e
consequente do seu projeto de vida. Esta tentativa, vem mais tarde tornar-se
fator crucial na emancipacao dos direitos da pessoa com incapacidade.

Autores como Glat e Duque (2003), esclarecem que o nivel de desempenho
social da pessoa com incapacidade ndo depende da sua patologia, mas das
oportunidades que |he sdo fornecidas pelos que o rodeiam para desenvolver
as suas capacidades, essencialmente pela familia, os primeiros responsaveis

pela sua inclusdo na vida social.



Segundo Verdugo, Schalock, Arias, Gédmez e Jordan (2013) e Verdugo e
Shalock (2001) a autodetermina¢do é um indicador de qualidade de vida da
pessoa com incapacidade. Referem que a aplicagdao do conceito de qualidade
de vida e autodeterminacdo em prol das pessoas com incapacidade é
relativamente recente e esta a proporcionar mudangas significativas nas
praticas organizacionais, de investigacao profissional e politica social.

Alguns estudos realizados que procuram explanar a presenca da
autodeterminacgdo na vida de individuos com incapacidade (Houston, Bronicki,
e Guess, 1987; Jaskulski, Metzler, e Zierman, 1990; Kishi, Teelucksingh, Zollers,
Park-Lee, e Meyer, 1988; Murtaugh e Zettin, 1990), documentam que tanto
adolescentes como adultos com Incapacidade Intelectual ndo vivenciam um
numero consideravel de oportunidades em que lhes seja possivel expressar
preferéncias, fazer escolhas e tomar decisdes. Acresce ainda, o evidente
isolamento social, a elevada taxa de desemprego e as baixas condigdes
socioecondmicas que este experienciam (Wehmeyer and Metzler, 1995).

A escassez de oportunidades associada ao baixo nimero da tomadas de
decisbes por parte da pessoa com incapacidade, compromete
significativamente a autorresponsabilidade das mesmas. Esta aglutinada a
liberdade de escolha, implica necessariamente refletir sobre os principios do
locus de causalidade e perceber como é que se organizam as suas atribuicdes
causais. Um individuo inserido num contexto, no qual os outros decidem por
si, ignorem as suas responsabilidades, desculpem constantemente os seus
erros apoiados na convic¢do de que a pessoa com incapacidade ndo é capaz
de se responsabilizar pelos seus atos, facilmente interioriza uma causalidade
externa para possiveis erros e fracassos.

Tal situacdo, ndo permite uma responsabilizacdo consciente da pessoa e
consequentemente inviabiliza o exercicio da cidadania. Neste seguimento, a
intervencdo junto das pessoas com incapacidade implica criar condicdes que
promovam a interiorizacdo de uma causalidade assertiva e coerente com as
situacOes vividas. Isto ndo implica responsabilizar a pessoa por tudo quanto

de negativo |he sucede, mas sim favorecer a gestdo entre as atribuicGes



internas e externas, promovendo deste modo individuos mais independentes
dotados de estratégias que lhes permitem melhor a sua resiliéncia perante as
adversidades que se vao deparando (Weiner, 1979).

Para Wehmeyer, Agran e Hughes (2000), jovens com competéncias de
autodeterminacdo tém maiores possibilidades de obterem sucesso na
transicdo para a vida adulta onde se inclui o emprego e a vida social.

Pessoas com incapacidade sdo maioritariamente representadas por outras,
nao tendo desta forma oportunidade de participar de forma significativa no
processo democratico de decisdes sobre a sua vida, tal ocorréncia promove a
presenca de expectativas de sucesso mais baixas, uma perce¢ao mais negativa
das suas competéncias, atribuicdes causais desfavoraveis e menor motivacao
intrinseca e locus de controlo externo (Pekelman & Lasca, 2004). Pelo que se
observa, estas caracteristicas parecem adquirir-se progressivamente e
dependem, pelo menos parcialmente, de fatores como: o contexto e a forma
como a socializagdo e a inclusdo se processam, pelo que o meio e a
estimulacdo proporcionada condicionam e permitem desenvolver estas
competéncias.

Este propdsito é suportado por varios estudos que referem a ideia de que
guanto mais autodeterminados sdo os alunos com Incapacidade Intelectual ao
deixarem a escola, maior sucesso apresentam na sua vida adulta (Mason,
Field & Sawlowsky, 2004; Wehmeyer, 2001; Wehmeyer & Schwarts, 1997).
Palmer e Wehmeyer (2001), confirmaram que estes conseguiam obter maior
sucesso na vida profissional quando comparados com os restantes colegas
gue ndo tinham um nivel de autodeterminacao tdo elevado.

Outros autores explicam como a educacdo que aborda as diferentes
componentes da autodeterminacdo promove o aumento da independéncia
dos alunos com incapacidades severas em atividades comunitdrias da
participacdo (Sowers & Powers, 1995 citado por Wehmeyer, 2001).
Entendendo-se aqui a participacdo como o envolvimento de um individuo
numa situacdo da vida real, sendo esta a representacdo da perspetival social
da funcionalidade (OMS, 2004).



Considera-se fundamental que a promoc¢do da autodeterminacdo ocorra o
mais precocemente possivel, de forma a munir os individuos de ferramentas e
competéncias necessarias para serem autodeterminados (Wehmeyer, 2007).

Como referenciado, para melhorar o processo de autodeterminagdo é
aconselhado um leque alargado de oportunidades que culminem em
participacdo. Estas oportunidades de participacdo vdo permitir adquirir
experiencias mais ricas e promotoras da autodeterminacdo. Sugere-se entdo

que o contexto é um fator crucial no desenvolvimento da mesma.
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2. A IMPORTANCIA DO CONTEXTO

Todos os individuos com incapacidade apresentam alguma alteracdo do
desempenho nas Areas da Ocupacdo. Ao longo dos anos foram realizados
inimeros estudos (Bronfenbrenner, 1979; Sameroff & Fiese, 2000; Serrano,
2007) a descreverem a importancia do contexto no desenvolvimento das
competéncias motoras e de praxis, sensoriopercetivas, cognitivas, sociais e de
comunicagdo/interacdo e de regulagdo emocional.

Apesar dos modelos concetuais do desenvolvimento terem tido varias
alteragdes, atualmente sabemos que este procede-se através de uma infinita
rede de interacdes entre o individuo e o meio, que vai aumentando de forma
proporcional as oportunidades que o meio permite. O Modelo Ecolégico de
Desenvolvimento Humano foi explanado a partir de uma perspetiva ecolégica
desenvolvida por Bronfenbrenner’s em 1979, 1989. O modelo procura expor o
modo como o ser humano desenvolve e lidera a sua vida, de acordo com
guatro ambientes: microssistema, mesossistema, exossistema, e
macrossistema. Defendendo que a ecologia do desenvolvimento humano
envolve o estudo cientifico da adaptacao progressiva, conjunta, entre um ser
humano ativo, em desenvolvimento, e as propriedades vollveis dos
ambientes imediatos em que este se encontra. Assim como esse processo é
afetado pelas relagdes entre esses ambientes, e pelos contextos mais amplos
em gue os ambientes estdo inseridos.

Segundo Wehmeyer e Abery (2013), Abery e Stancliffe (1996) propuseram
um modelo ecolégico da autodeterminacdo e definiram a autodeterminacao
como: "um processo complexo, cujo objetivo final a atingir é um nivel de
autocontrolo sobre a sua vida, onde percebe como ele préprio é importante”
(pag.27).

O modelo ecoldgico vé na autodeterminacao impulsionada pela motivacao

intrinseca de todas as pessoas o determinante principal dos seus
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pensamentos, sentimentos e comportamentos. Pode envolver, mas ndo é
sindbnimo de independéncia e implica que seja a pessoa a determinar em que
contexto e em que medida cada um dos seus comportamentos/atitudes
manifestem autodeterminacdo. Neste sentido, a pessoa usa as suas
competéncias, conhecimentos e crengas para agir sobre o meio ambiente com
o objetivo de obtencdo de resultados valiosos e desejados.

Se a crianca necessita de explorar o meio é através de objetivos que as
mudangas se concretizam: levantar-se para alcangar um brinquedo, chorar
para alimentar-se ou sorrir para interagir. E assim, consecutivamente, vai
adquirindo competéncias que |he permitem adquirir outras competéncias. O
ser humano esta programado para um desenvolvimento que lhe permite uma
adaptacdo ao contexto em que se encontra. No caso de criancas ou adultos
com incapacidade existe um juizo preconcebido de que estes ndo tém
competéncias para realizar determinadas atividades, causando um contexto
incapacitante no qual ndao se proporcionam oportunidades de participagao.
Como referido, ainda existe a premissa que estes individuos ndo sao
considerados capazes de tomar decisGes relacionadas com a prépria vida e
serem autodeterminados. A questdo surge da seguinte forma: como podem
saber se individuos com incapacidade ndo sdo autodeterminados se ndo lhe
fornecem o suporte necessario para que possam participar em decisdes
diretamente a si relacionadas?

Varios estudos efetuados demonstram que estes individuos inseridos num
contexto com o suporte adequado tornam-se mais autodeterminados
(Palmer, Wehmeyer, Shogren, Williams-Diehm e Soukup, 2012; Powers et al.,
2012; Wehmeyer, Palmer, Shogren, Williams-Diehm, & Soukup, 2013).

Segundo Wehmeyer e Abery (2013), Further, Algozzine, Browder,
Karvonen, Test, and Wood (2001) realizaram um estudo em grupo e de forma
individual em estudantes com incapacidade. Durante a pesquisa foram
estimuladas vdrias componentes da autodeterminacdo: fazer escolhas, tomar
decisGes, definir objetivos e empoderar de competéncias (académicas, de

autodefesa, de resolucdo de problemas e de autoconhecimento). No final do
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estudo verificou-se que a meta-analise realizada em grupo surtiu um efeito
moderado. Ja quando esta foi realizada de forma individual, revelou-se
extremamente promotora de individuos mais autodeterminados.

Outros estudos, essencialmente correlacionais e de regressdo analitica,
mostraram que o contexto no qual as pessoas com Incapacidade Intelectual
residem tem um grande impacto sobre a sua autodeterminacdo (Stancliffe,
2001; Stancliffe et al., 2000; Wehmeyer & Bolding, 1999, 2001).

Num estudo efetuado em 2013, Abery, Tichd, Smith, Welshons e Berlim
constataram que existiam individuos com Incapacidade Intelectual envolvidos
ativamente nas tomadas de decisdo no seu ambiente familiar. Esta situagdo sé
foi possivel porque as pessoas diretamente a si relacionadas viram na
autodeterminacdo um fator determinante da sua inclusdo nas tomadas de
decisdo do dia-a-dia (Wehmeyer & Abery, 2013).

Aspetos do meio ambiente (e.g. a escolha de oportunidades) e intra-
individual (e.g. capacidade de aprendizagem e personalidade) correlacionam-
se e sdo preditores de autodeterminacdao (Wehmeyer & Abery, 2013). Tornou-
se um importante objetivo nas pesquisas a mudan¢ca no modo como é
direcionada a intervencao, de forma a promover o suporte adequado.

A titulo conclusivo, o contexto no qual uma pessoa se encontra inserida
tem um enorme impacto sobre a experiéncia e o nivel de incapacidade. Criar
ambientes inacessiveis sdao uma barreira a participacdo, a inclusdao e a
autodeterminacdo. Neste seguimento, compete a sociedade reorganizar-se e
fornecer um suporte adequado as reais necessidades do individuo com

incapacidade.
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3. PARADIGMA DO SUPORTE

De uma maneira global, podemos dizer que subjacente ao paradigma de
suporte esta a ideia que é da responsabilidade da sociedade reorganizar-se de
forma a garantir o acesso de todos os cidaddos tudo o que a constitui e
caracteriza, independentemente das peculiaridades individuais. Decorrendo
desse prossuposto, assumiu-se que pessoas com incapacidade necessitam
sobretudo de servicos de avaliacdo e de capacitacdo oferecidos no contexto
das suas comunidades. Mas também, que estas ndo sdo as Unicas providéncias
necessarias, caso a sociedade deseje manter com estes individuos uma
relacdo de respeito, de honestidade e de justica.

Os suportes podem ser de diferentes tipos (social, econémico, fisico e
instrumental) e tém como funcgdo favorecer a constru¢do de um processo que
se passou a denominar Inclusdo Social.

O paradigma do suporte surgiu na década de 1980 (Lucksson et al., 2002)
guando foi necessario repensar o modo de avaliar as necessidades de apoio
nos individuos com incapacidade. Foi desenvolvido pela primeira vez no
“Mental Retardation: Definition, Classification, and Systems of Supports
manual” em 1992 (Lukasson et al., 1992), a partir de um conceito para um
qguadro de avaliacdo, planeamento, implementacdo e reavaliagao.

Neste seguimento, a “American Association Intellectual Developmental
Disabilities (AAIDD)”, tem refletido criticamente sobre a terminologia
subjacente ao individuo com incapacidade de forma a conceptualizar uma
perspetiva mais funcional e autodeterminada. Como tal, em 2007, Schalock et
al. esclarece as razdes para a mudanca do termo Deficiéncia Mental para
Incapacidade Intelectual, afirmando que os dois conceitos referem-se ao
mesmo grupo de pessoas. Concluiu que o termo Incapacidade Intelectual é
mais correto, na medida em que: reflete uma mudanca no conceito de

incapacidade, descrito pela AAIDD e WHO (World Health Organization); vai ao
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encontro das prdticas profissionais que se focam no comportamento
funcional e em fatores contextuais; providencia uma base légica de suporte
individual inserido numa estrutura social-ecoldgica e é menos ofensiva para as
pessoas com incapacidade e mais consistente com a terminologia
internacional.

J& Wehmeyer et al. em 2008, distinguiram aquilo a que apelidamos de
constructos operacionais e definicdes constitutivas da Incapacidade
Intelectual e discutiram a sua aplicagdo para a compreensdao do constructo
subjacente ao termo Incapacidade Intelectual.

Embora os critérios operacionais para o diagndstico se tenham mantido
consistentes ao longo dos ultimos 35 anos, o constructo subjacente ao termo
Incapacidade Intelectual mudou significativamente devido ao impacto do
modelo social-ecolégico.

O terceiro artigo (Thompson et al., 2009) centrou-se nos suportes e nas
necessidades de suporte desta populagdo. Para os autores: “suportes sao
recursos e estratégias que promovem desenvolvimento, educagao, interesses,
bem-estar pessoal e emancipam as funcionalidades individuais” (Luckasson et
al., 2002, p.151). Ja as necessidades de suporte sdo um constructo psicolégico
gue se refere ao padrdo e a intensidade dos suportes necessarios a uma
pessoa para participar em atividades conectadas com as fun¢des humanas
normais.

No manual de 2010 “Intellectual Disability: Definition, Classification, and
Systems of Supports”, apresenta um sistema de suporte/apoio que envolve
sistemas de organizacdo, incentivos, suportes cognitivos, ferramentas, como
tal, o planeamento de suporte/apoio deve considerar:

1) A incompatibilidade de competéncia e demandas, uma vez que pode
existir um desfasamento entre as experiéncias das pessoas com
Incapacidade Intelectual, as suas competéncias pessoais e as
demandas ambientais;

2) O planeamento de suporte/apoio individualizado de acordo com a

necessidade de cada um;
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3) A oferta de suporte/apoio tendo em vista resultados de melhorias
significativas nas mais diversas dreas, podendo incluir mais
independéncia nas relagdes pessoais e melhores oportunidades de
contribui¢cdo na sociedade.

Esse planeamento deve envolver cinco componentes basicas: identificacdo
de experiéncias de vida ambicionadas e estabelecer metas a serem atingidas;
determinacdo da intensidade de suporte/apoio necessarios para atingir tais
metas; desenvolvimento do plano de suporte individualizado; monitoriza¢ao
do progresso e avaliagao final.

Mas como avaliar a intensidade de suporte/apoio que uma pessoa com
Incapacidade Intelectual necessita para desenvolver-se em todas as dreas de
condutas adaptativas?

A Escala de Intensidade de Suporte — SIS, desenvolvida por Thompson et al.
(2004) é uma ferramenta desenhada para medir a intensidade relativa de
suporte/apoio que cada pessoa com Incapacidade Intelectual e de
desenvolvimento precisa para participar plenamente na vida da comunidade.

Envolve sete grandes Dominios (Thompson et al., 2004):

a) Atividades de vida diaria;

b) Atividades da vida em comunidade;

c) Atividades de aprendizagem ao longo da vida,
d) Atividades de emprego;

e) Atividades de saude e seguranca,

f) Atividades sociais,

g) Atividade de prote¢ao e advocacia.

A escala é também constituida por uma escala de protecdo e defesa que
envolve necessidades especiais de apoio médico, necessidades excecionais de
apoio no comportamento e atividades de protecdo e defesa.

De acordo com Schalock, Thompson e Tassé (2008), a SIS ja foi traduzida

para os seguintes idiomas: francés, italiano, cataldo, chinés, espanhol,
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hebraico e holandés. Atualmente ja foi traduzida para o portugués e estd a ser
validada em Portugall.

A SIS é destinada a uma utilizagdo conjunta com os processos de
planeamento centrados na pessoa, com o objetivo de auxiliar as equipas no
desenvolvimento de planos de apoio individual que respondam as
necessidades e escolhas das pessoas com incapacidade. Pode ser utilizada em
combinacdo com outros instrumentos de avaliacdo (avaliacGes pedagdgicas,
avaliacdes de risco, entre outros) para ajudar ndo sé as pessoas com
incapacidade a receber servicos, mas também ajudar as equipas de apoio no
desenvolvimento de planos individualizados que se concentrem na
funcionalidade e ndo nos défices.

Podemos entdo concluir que a atual AAIDD — American Associationon
Intellectualand Developmental Disabilities, tem envidado todos os esforcos
para afastar o processo de diagndstico que identificava apenas os défices com
base na pontuacdo de testes de inteligéncia, passando a considerar elementos
sociais e ambientais, além de outros. Tao importante quanto isso, enfatizou a
oferta de programas para pessoas com Incapacidade Intelectual como
planeamento e oferta de suporte/apoio personalizado a estes individuos de

modo a ajuda-los a alcangar o mais alto nivel de funcionamento.

1 Validada por Pedro Lopes dos Santos da Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo da
UP e pela equipa da Unidade de Apoio a escola Inclusiva da Escola Superior de Educagao do Politécnico

do Porto
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CAPITULO B — ESTUDO DA ADEQUACAO DO CONTEXTO:
NECESSIDADES  ADICIONAIS DE  SUPORTE E
AUTODETERMINACAO

1. INTRODUCAO

Apds descrita a teoria e os principais fatores que influenciam a
autodeterminagao, tendo como base a Teoria da Autodeterminagao de Deci e
Ryan (1985), entendendo a perspetiva do Modelo Ecolégico do
Desenvolvimento Humano (Bronfenbrenner’s ,1979, 1989) e do Paradigma do
suporte (Thompson et al., 2004), este estudo pretende trazer um contributo
a investigacdo realizada no dominio do individuo com incapacidade de forma
a procurar enfatizar a importdncia de um contexto adequado as suas
necessidades de suporte, para se tornarem mais autodeterminados.

Em Portugal, ndo foram detetados estudos similares, pelo que se pensa
gue seja uma investigacado inédita a nivel nacional.

A nossa investigacao tem como objetivo avaliar as necessidades adicionais
de suporte de vinte e cinco jovens/adultos com incapacidade do Centro de
Apoio e Reabilitagdo para Pessoas com Deficiéncia — CARPD com idades
compreendidas entre os 16 e 0s 40 anos. Procuramos também determinar de
gue modo as suas necessidades de suporte se comportam em funcao de
fatores pessoais, da efetiva participacdao nas atividades, da adequacdo do

suporte prestado pelo ambiente e da sua autodeterminacao.
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2. METODO

O estudo efetuado adota uma abordagem de investigacdo quantitativa
com o objetivo de, conforme referem Almeida e Freire (2003), explicar,
predizer e controlar fendmenos, mediante uma anadlise descritiva, e
discriminar os fatores ou conceitos que poderdao estar associados ao
fenédmeno em estudo (Fortin, 2005). Apresenta também um caracter
exploratdrio, na medida em que se procura obter informacbes acerca da
ocorréncia de um fendmeno do qual existem ainda poucas informagdes
(Taylor & Bogdan, 1998).

2.1. PARTICIPANTES

Participaram neste estudo 25 jovens/adultos com necessidades adicionais
de suporte, constituindo uma amostra de conveniéncia, recrutada no Centro
de Apoio e Reabilitagdo Para Pessoas com Deficiéncia - CARPD, onde a autora
deste trabalho exerce as fungdes profissionais. Os fatores considerados como
critérios de inclusdo foram os seguintes: individuos com idades
compreendidas entre os 16 aos 40 anos; nivel de funcionalidade que sugerisse
a necessidade adicional de suportes; individuos a residir no CARPD.

Dos 25 jovens/adultos que participaram no estudo, 52% (n=13) sdo do sexo
masculino e 48% (n=12) do sexo feminino. A média de idades dos
participantes é de 31 anos (DP=6.95), variando num intervalo entre os 18 e os
39 anos de idade, sendo que 68% (n=17) dos participantes apresenta idade
igual ou superior a 30 anos. Dos 16 participantes com habilitacGes literarias,

metade completou o ensino primdrio e a outra metade o ensino basico.
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Ao nivel da institucionalizacdo 72% (n=18) dos participantes frequentam o
Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) e o Lar Residencial (LR), enquanto os
restantes 28% (n=7) frequentam apenas o CAO. A média de anos de
institucionalizagdo dos participantes é de 11 anos (DP=7.5), sendo que o
minimo é de menos de 1 ano e o maximo de 20 anos.

Relativamente aos diagndsticos 76% (n=19) dos participantes tém o
diagnéstico de Incapacidade Intelectual, sendo que a distribuicio pelos
diferentes niveis de severidade se encontra ilustrada na Figura 1. Para além
desta condi¢do de saude, 56% (n=14) dos participantes apresentam outras

patologias associadas (Grafico 1).

L= R R = R

Grave w
Epilepsia w

Ligeira
Woderada
Profunda
Perturbacdo do
espetro autista

Paralisia cerebral L
:| [
Multideficigncia P

Sindrome de Down e

Incapacidade motora P

Condig3o de saude 1 Condig3o de salde 2

Grafico 1 CondicGes de saude apresentadas pelos participantes (fi).

Dos 17 participantes sobre quem temos informagdo acerca do Ql,
verificamos que a maioria (n=13; 76.5%) apresenta um Ql que se enquadra na
Incapacidade Intelectual Ligeira, de acordo com a classificacdao originalmente
proposta por Wechsler em 1997 (Nascimento, 1998). Um olhar mais atento
demonstra que dos 8 participantes sem informacado sobre o Ql, 4 apresentam
Incapacidade Profunda, 2 Incapacidade Grave, sendo que os restantes (n=2)

apresentam outra condicdo de saude.
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Alguns dos fatores considerados como critérios de inclusdo foram:
individuos com idades compreendidas entre os 16 aos 40 anos; nivel de
funcionalidade que sugerisse a necessidade de suportes adicionais e

individuos a residir no CARPD.

2.2. INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Registo dos dados demograficos

Foram recolhidos os dados demograficos de cada jovem/adulto através de
uma tabela de registo elaborada para o efeito, identificando-se: o
jovem/adulto; a data de nascimento; a idade; a data de admissdo no centro;
os anos de institucionalizacdo; a condicdo de saude; o quociente de

inteligéncia e a profissao exercida anteriormente a institucionalizagao.

Escala de Intensidade de Apoios

Com o intuito de obter um retrato sobre o nivel de suporte que os
participantes apresentam, recorreu-se a Supports Intensity Scale, SIS - Escala
de Intensidade de Apoios — desenvolvida pela American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities, AAIDD (Thompson et al., 2004).
Esta escala é aplicada através de uma entrevista e inclui trés secg¢des. A sec¢ao
1, denominada Escala de Necessidades de Apoio é composta por 49 atividades
de vida agrupadas em seis subescalas/dominios: A- Atividades da Vida
Doméstica (AVD), B- Atividades de Vida na Comunidade (AVC), C- Atividades
de Aprendizagem ao Longo da Vida (ALV), D- Atividades de Trabalho e
Emprego (EMP), E- Atividades de Saude e Seguranca (ASS), F- Atividades
Sociais (SOC). A seccdo 2 inclui atividades relacionadas com a
subescala/dominio Suplementar de Protecdo e Advocacia, a qual ndo é

utilizada para determinar o Indice das Necessidades de Apoio.
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Quando se administram as subescalas das seccdes 1 e 2, as necessidades
de apoio para cada atividade sdo avaliadas tendo como base trés parametros:

(@) Frequéncia (F) — Refere-se ao niumero de vezes em que é necessario
providenciar “apoio extraordinario” (i.e., apoio para além do tipicamente
necessario para a maioria dos individuos sem incapacidade) em relacdo a cada
uma das atividades. A Frequéncia é registada numa escala de 0 a 4, sendo que
os valores mais elevados indicam maior necessidade de apoio (0 = nenhum ou
menos de uma vez por més; 1= pelo menos uma vez por més, mas ndao uma
vez por semana; 2 = pelo menos uma vez por semana, mas ndo uma vez por
dia; 3 = Pelo menos uma vez por dia, mas ndao uma vez a cada hora; e 4 = a
cada hora ou com mais frequéncia).

(b) Tempo Didrio de Apoio (TDA) — Ponderado numa escala de 0 a 4

(0O=nenhum; 1=menos de 30 minutos; 2=entre 30 minutos a 2 horas; 3=entre 2
a 4 horas; 4= 4 horas ou mais), avalia a quantidade de tempo que é
habitualmente requerida para prestar apoio a realizacdo de uma determinada
atividade, nos dias em que esta tem lugar.

(c) Tipo de Apoio (TA) - Cotado numa escala de 0 a 4, reflete a natureza do
apoio necessario para a pessoa se envolver nas atividades. O tipo de apoio
oscila entre 0 = nenhum; 1 = monitorizacdo; 2 = pistas verbais os gestuais; 3 =
ajuda fisica parcial; e 4 = ajuda fisica total.

A seccao 3, denominada Necessidades Excecionais de Apoio Médico e
Comportamental - inclui 15 condigdes médicas e 13 problemas
comportamentais. Uma assuncdao fundamental é que certas condicGes
médicas e alguns problemas comportamentais indicam que a pessoa
requererd maiores niveis de apoio em Dominios de atividade bem
determinados. Utiliza-se uma escala de 0-2 para cotar a intensidade relativa
das necessidades de apoio no que concerne as condicdes médicas ou aos
problemas de comportamento: 0= n3do necessita de apoio; 1= necessita de
algum apoio; 2= necessita de apoio intenso.

Por cada recolha de necessidade de suporte, avaliou-se, para além dos trés

parametros da SIS (frequéncia, tempo didrio e tipo de apoio), a participacao
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do jovem/adulto nas atividades e a adequac¢do do suporte fornecido pelo
contexto, através da escala de realizagdo/suporte. A escala foi criada com o
objetivo de mensurar em cada atividade proposta pela SIS, se esta é realizada
e se o suporte é adequado. Deste modo, em cada atividade das sec¢des da
SIS, avaliaram-se dois parametros adicionais:
a) Realizagdo: as respostas variam entre sim ou ndo, de acordo com a
participacdo mas atividades;
b) O suporte: refere-se ao suporte disponibilizado pelo contexto e tem as
seguintes possibilidades de resposta: (1) quando o suporte é inferior ao
necessario; (2) quando é adequado as necessidades; e (3) quando é

superior ao necessario.

Escala de Autodeterminagdo

Para avaliar a autodeterminacdo dos jovens/adultos com necessidades
adicionais de suporte utilizou-se a Arc’s Self-Determination Scale — Escala de
Autodeterminacdo — de Wehmeyer e Kelchner em (1995), traduzida para
portugués pela Professora Doutora Manuela Sanches Ferreira (Escola Superior
de Educacdo do Porto). Este instrumento foi desenvolvido para mensurar a
Autodeterminacdo em adolescentes com incapacidade, particularmente,
Incapacidade Intelectual, dificuldades de aprendizagem e alteracdes
comportamentais. A escala traduzida para portugués apresenta trés sec¢des:
Autonomia, Habilitacdo Psicoldgica e Autorregulacdo (Shogren et al., 2008;
Wehmeyer, 1995):

A seccdao 1 - Autonomia: é composta por 32 questdes (1 a 32) sobre:
independéncia (rotina de cuidados pessoais e fun¢des orientadas pela familia)
e interacdo com o meio e agir em funcdo das preferéncias, crencas, interesses
e capacidades (atividades recreativas e de lazer; envolvimento e interacdo na
comunidade; orientacdo vocacional e expressdo pessoal). Este Dominio exibe

quatro alternativas que sdao pontuadas com valores entre 0 e 3: 0 — Ndo o faco
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mesmo que tenha hipdteses; 1 - As vezes faco quando tenho hipéteses; 2 —
Geralmente faco quando tenho hipéteses, 3 — Fagco sempre quando tenho
hipdteses.

A seccdo 2 - Habilitagdo Psicoldgica: apresenta 16 questdes (33 a 48) cada
uma com duas opcdes. As respostas que refletem o empoderamento (crenca
nas sua capacidades, percecdo de controlo, expectativas de sucesso) sdo
pontuadas com 1, as que ndo o refletem sdo pontuadas com 0 (Wehmeyer,
1995).

A seccao 3 — Autorrealizagdo: apresenta duas opcdes de resposta:
“concordo” e “discordo” que sdo classificadas com 0 e 1 (Wehmeyer, 1995).

A sua aplicagao foi produzida de forma individual. Antes do preenchimento
da escala todas as perguntas eram lidas oralmente e no final esclarecidas
todas as questdes. No caso de individuos com Incapacidade Intelectual
Grave/Profunda s6 foi possivel responder a Seccdo 1 da ARC, através da

observacdo direta e entrevista estruturada aos cuidadores/significativos.

2.3. ANALISE DE DADOS

Os dados referentes aos constituintes da amostra significativos para este
estudo foram introduzidos numa base de dados, utilizando o software
informatico SPSS Statistics verséGo 20.0 (IMB 2011) sendo posteriormente feita
a sua analise.

De modo a responder aos objetivos a que nos propusemos neste estudo foi
necessario identificar quais os dominios da SIS de maior/menor necessidade
de suporte, quais as atividades em que existe maior/menor participacdo do
individuo, de que forma sdo distribuidos os suportes pelas atividades e se
existe relacdo entre as necessidades de suporte, a autodeterminacdo e os
dados demograficos dos jovens/adultos.

Tal como revela Fortin (2005), para analisar os dados de qualquer estudo

gue comporte valores numéricos, deve-se recorrer a estatistica descritiva. A
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primeira analise foi entdo descritiva, reportando a necessidade de apoio dos
participantes. Para tal, calcularam-se as pontuagdes totais para cada item da
SIS — somando as pontuagdes dos trés parametros avaliados (i.e., frequéncia,
tempo diario de apoio e tipo de apoio). Posteriormente, procedeu-se ao
calculo das pontuacdes totais para cada subescala, somando a pontuacdo
total de cada item nela contida. Este procedimento é sugerido pela propria SIS
(Thompson et al., 2004).

Em complemento descreveu-se o indice de individuos que participaram em
cada atividade definida pela escala. Uma vez que a escala de resposta era
dicotdémica (0=ndo participa nesta atividade; 1=participa nesta atividade),
valores de participacdo mais préximos de 1 significa que existem mais
jovens/adultos a participarem na referida atividade do que a n3o participares.
Descrevemos ainda o suporte disponibilizado pelo contexto em cada uma das
atividades quanto a sua adequagdo as necessidades dos jovens/adultos. A
Ultima analise descritiva consistiu na exposicdo da autodeterminagao dos
participantes, através do calculo das pontuag¢des totais de cada sec¢do da
ARC.

Procedemos ainda a analise da relacdo entre as necessidades de suporte
dos jovens/adultos e os seus fatores demograficos, com a efetiva
participacdo, com a adequac¢dao dos suportes, bem como, com a sua
autodeterminacdo. Para o efeito usamos o coeficiente de correlacdo de
Spearman, teste ndo paramétrico selecionado por estarmos perante uma
amostra de 25 participantes (<30). O valor absoluto da correlagdo deste
coeficiente é considerado excelente quando r > 0.90; boa quando 0.70< r
<0.90; moderada quando 0.50 < r <0.70; fraca quando 0.30 < r <0.50; e muito
fraca ou nenhuma correlacdo quando r<0.30 (Wlodyka-Demaille et al., 2002).
Recorremos também ao teste de Kruskall-Wallis para analisar as necessidades
adicionais de suporte em funcdo das varidveis demograficas categoriais como
o nivel de incapacidade e o nivel de escolaridade. Para além disso,
reproduzimos um modelo de regressdo para analisar a predicdo das

necessidades adicionais de suporte dos jovens/adultos com incapacidade em
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funcdo da sua efetiva participacdo nas atividades e da adequacdo do apoio

recebido do contexto face as suas necessidades.

2.4. PROCEDIMENTOS

Em primeira instancia, foi submetido um pedido de autorizacdo aos
Servigos Centrais da Santa Casa da Misericdrdia de Vila do Conde — SCMVC,
através de carta, entregue no local. Nesta carta constava a apresentac¢do dos
objetivos do estudo, bem como, a garantia de confidencialidade e anonimato.
Encontrava-se também em anexo, o “Consentimento Informado”.

Apds aprovacdo desta entidade, foi estabelecido contato com o
Coordenador do de Centro de Apoio e Reabilitagdo para Pessoas com
Deficiéncia (Equipamento Social da SCMVC), que estava ocorrente do estudo,
uma vez que teve acesso a carta de pedido de autorizagao.

Por ultimo, procedeu-se a identificacdo de potenciais participantes no
estudo. Apés a identificacdo, foi obtido o consentimento dos
familiares/tutores e planificada a marcagdo da reunido com os participantes e
respetivos responsaveis legais ou significativos, no caso dos participantes a
residirem no Centro. Nesta reunido foram aplicados os instrumentos de
avaliacao e recolhida a informacdo necessaria a este estudo, contando em
média com a duragao de 1 hora e 30 minutos. No inicio da reunidao foram
apresentados os objetivos do estudo e os procedimentos a adotar.

Os dados recolhidos foram posteriormente submetidos a analise através do
SPSS.
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3. RESULTADOS

Para uma leitura mais facil dos resultados a seguir apresentados procedeu-
se ao escrutinio dos dados em torno de trés eixos de andlise congruentes com
os objetivos deste estudo:

- Dominios/atividades de maior/menor necessidade de suporte em
individuos com incapacidade;

- Atividades em que existe maior/menor participacdo do individuo e
distribuicao dos suportes pelas atividades;

Estudo da relacdo entre as necessidades de suporte dos jovens/adultos
com incapacidade e as restantes varidveis, designadamente: (1) dados

demograéficos; (2) suporte disponivel; (3) realizacdo e (4) autodeterminacao.

3.1. Dominios/atividades de maior/menor necessidade de suporte em

individuos com incapacidade:

A Tabela 1 apresenta a média da pontuacdo final nas diferentes
subescalas/dominios da SIS. Globalmente, verifica-se que os participantes
apresentam uma maior necessidade de suporte ao nivel das “Atividades de
Trabalho e Emprego”, com uma pontuacdo média de 72.48, e menor
necessidade de suporte nas “Atividades Sociais ", com uma pontua¢dao média

de 46.20, seguida pelas “Atividades de Vida Doméstica” com 46.64.
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Tabela 1 Média do score final dos diferentes Dominios da SIS.

Média da Necessidade de Apoio

Subescalas/Dominios

SISA - Atividades de Vida Doméstica 46.64
SISB - Atividades de Vida Comunitaria 49.96
SISC - Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida 68.84
SISD - Atividades de Trabalho e Emprego 72.48
SISE - Atividades de Saude e Seguranca 53.60
SISF - Atividades Sociais 46.20
SISG- Atividades de Protecdo e Defesa 57.76

As Tabelas 9-15 apresentam um escrutinio aprofundado de cada uma das
subescalas, de modo a elucidar sobre as atividades especificas dentro de cada
uma delas, nas quais os participantes apresentam maior/menor necessidade
de suporte na sua vida quotidiana.

Ao nivel da subescala Atividades de Vida Doméstica verifica-se que
“preparar refeicoes” (M=8.28) e “utilizar aparelhos domésticos” (M=8.28) sao
as atividades que necessitam de maior apoio, e “comer” (M=2.64) e “vestir-
se” (M=3.60), as que necessitam de menor apoio.

Na subescala Atividades de Vida Comunitdria, com maior necessidade de
apoio temos as atividades: “ir as compras e adquirir bens e servigos” (M=7.00)
e “deslocar-se de um local para o outro na comunidade (transporte)”
(M=6.80). As atividades com menor necessidade de apoio sao: “interagir com
os membros da comunidade” (M=5.68), “visitar amigos e familiares” (M=5.84)
e “participar em atividades comunitarias preferidas” (M=5.84).

Na subescala Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida verifica-se que
“aprender competéncias funcionais (ler sinais, contar troco, etc.)” (M=9.32) e
“aceder a contextos educativos ou de formacdo” (M=9.20) sdo as que

necessitam de maior apoio. “Participar nas decisdes de educacdo e formagao”
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(M=5.28), “interagir em atividades de aprendizagem” (M=6.80) e “aprender
competéncias para a educacao fisica” (M=6.80) sdo as atividades que
necessitam de menor apoio.

Na subescala Atividades de Trabalho Emprego as atividades que

necessitam de maior apoio sdo: “concluir tarefas laborais com uma qualidade
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aceitavel” (M=10.44) e “concluir tarefas laborais num tempo aceitdvel”. Por
outro lado, “interagir com supervisores e formadores” (M=6.60) e “interagir
com colegas de trabalho” (M=8.12) sdo as que necessitam de menor apoio.

Na subescala Atividades de Saude e Seguranca as atividades com maior
necessidade de apoio sdo: “manter uma dieta equilibrada” (M=8.36) e “evitar
riscos para a saude e seguranca” (M=8.12). Ja as atividades que necessitam de
menor apoio sdo: “Andar e deslocar-se” (M=2.64) e “Obter servicos de
cuidados de Saude” (M=5.84).

No Dominio das Atividades Sociais, “utilizar competéncias sociais
apropriadas” (M=7.12) e “envolver-se em trabalho voluntariado” (M=6.92)
sado as atividades com maior necessidade de apoio. As atividades “relacionar-
se com pessoas com quem vive” (M=3.88) e “comunicar com os outros sobre
necessidades pessoais” (M=4.32) sdo as que requerem menor apoio.

Na subescala Atividades de Protegao e Defesa as atividades: “gerir dinheiro
e financgas pessoais” (M=7.60) e “fazer escolhas e tomar decisdes” sdo as que
necessitam de maior suporte. Em contraposicao “defender os seus direitos”
(M=6.16) e “proteger-se a si mesmo de situacdes de exploragdo” (M=6.48) sdo

as atividades que necessitam de menor apoio.
3.2. Atividades em que existe maior/menor participa¢do do individuo;

Na Tabela 2 encontram-se referidas para cada subescala/dominio da SIS as
médias relativas a participacdo dos jovens/adultos nas respetivas atividades. E

importante relembrar aqui que valores médios proximos de 1 indicam que

existem mais individuos a realizar as atividades do que a ndo realizar, e
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valores préximos de 0 significa o oposto. Assim, a subescala “Atividades de
Saude e Seguranca (M=0.83) é aquela onde os participantes apresentam
maior indice de participagdo e a subescala “Atividades de Prote¢do e Defesa”
(M=0.27) onde apresentam menor indice de participacao. Verifica-se ainda as
subescalas C - Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida e D - Atividades
de Trabalho e Emprego registam indices negativos (abaixo de 0.50), o que
significa que existem mais jovens/adultos a ndo participar nestas atividades

do que a participar.

Tabela 2 Resultado da média do numero de participantes que realizam as

atividades dos diferentes Dominios.

Média da Realizagdo da Atividade

Subescalas/Dominios

SISA - Atividades de Vida Doméstica 0.61
SISB - Atividades de Vida Comunitaria 0.72
SISC - Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida 0.48
SISD - Atividades de Trabalho e Emprego 0.49
SISE - Atividades de Saude e Seguranca 0.83
SISF - Atividades Sociais 0.72
SISG- Atividades de Protecdo e Defesa 0.27

Mais uma vez, voltamos a realizar o exercicio de analise aprofundada do
nivel de participacdo em cada atividade de cada subescala (Tabelas 9-15).

Na subescala “Atividades de Vida Domeéstica” verifica-se que “preparar
refeicdes” (M=0.12) e “utilizar aparelhos domésticos” (M=0.12) sdo as
atividades que os participantes menos realizam com uma média muito
préxima do 0O, isto é, muito poucos jovens/adultos participam efetivamente
nestas atividades. Como seria expectavel, as atividades “comer” (M=1.00),

“vestir-se” (M=1.00) e “tomar banho e cuidar da higiene pessoal” (M=1.00)
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registam a participacdo de todos os jovens/adultos que participaram no
estudo.

Na subescala Atividades de Vida Comunitaria, com menor numero de
participantes a realizar a atividade temos: “ir as compras e adquirir bens e
servicos” (M=0.48). As atividades com maior realizagdo sdo: “deslocar-se de
um lado para o outro na comunidade” (M=1.00) e “aceder a edificios e locais
publicos” (M=0.88).

Na subescala Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida verifica-se que
“utilizar tecnologia para aprender” (M=0.16) e “aprender competéncias
académias funcionais (ler sinais, contar o troco, etc.)” (M=0.36) sdo as
atividades que menos participantes realizam. Por outro lado, com maior
numero de participantes a realizar as atividades temos com o mesmo
resultado (M=0.56) quatro atividades: “ interagir com os outros em atividades
de aprendizagem”, "aprender e usar estratégias de resolu¢ao de problemas”,
“aprender competéncias para a saude e educacdo fisica” e “aprender
estratégias para a autorregulacao”.

Na subescala Atividades de Trabalho Emprego, “concluir tarefas laborais
num tempo aceitdvel” (M=0.24) e “mudar tarefas no trabalho” (M=0.40) sado
as atividades menos realizadas. Por outro lado, “interagir com supervisores e
formadores” (M=0.60) é a atividade mais realizada.

Na subescala Atividades de Saude e Seguranca, “aceder a servicos de
emergéncia” é a atividade menos realizada (M=0.48). “Tomar medicac¢ado”
(M=0.96) e “manter o bem-estar emocional” (M=0.96) sdao as mais realizadas.

Na subescala Atividades Sociais, “envolver-se em trabalho voluntariado”
(M=0.20) e “utilizar competéncias sociais apropriadas” (M=0.44) s3o as
atividades menos realizadas. As atividades “relacionar-se com pessoas com
quem vive” (M=1.00) e “participar em atividades de recreacdo e lazer”
(M=1.00) sdo as mais realizadas.

Na subescala Atividades de Protecdo e Defesa, as atividades “Obter servico
juridico” (M=0.00) e “pertencer e participar em organizacdes de autodefesa e

autoajuda” (M=0.04) sdo as menos realizadas. Nenhum ou quase nenhum
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participante realiza estas atividades. Em contraposicdo, “proteger-se a si
mesmo de situagGes de exploracdo” (M=0.56) e “fazer escolhas e tomar

decisBes” sdo as atividades mais realizadas.

3.3. Distribui¢do de suporte pelas atividades

Para o nivel de adequacdo do suporte prestado nas diferentes atividades,
relembramos que os valores de resposta podiam variar entre 1 e 3 (1=0 apoio
fornecido é inferior ao necessario; 2=o0 apoio fornecido é adequado; 3=0
apoio fornecido é superior ao necessario) e, por isso, as médias das subescalas
devem ser interpretadas da seguinte forma: valores médios inferiores a 2
indicam que é fornecido menos apoio do que o necessario, e valores
superiores a 2 indicam que é fornecido mais apoio do que o necessario.

Recorrendo a andlise da Tabela 3 constata-se que as “Atividades da Vida
Doméstica” registam a média de suporte mais elevada (M=2.24), sugerindo
gue o apoio prestado pelo contexto ao nivel destas atividades tende a ser
superior as necessidades dos jovens/adultos com incapacidade. Por sua vez,
as “Atividades de Trabalho e Emprego” e as “Atividades de Aprendizagem ao
Longo da Vida” apresentam a menor média de suporte, visivelmente inferior a
2 (M=1.57 e M=1.73, respetivamente) o que indica uma tendéncia no
contexto de fornecer menos apoio do que o necessario pelos jovens/adultos
para participarem nestas atividades. Podemos ainda dizer que o apoio
prestado ao nivel das restantes subescalas da SIS se encontra muito préximo

da real necessidade dos jovens/adultos com incapacidade.
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Tabela 3 Média da distribuicdo do suporte pelos diferentes Dominios da SIS.

Média do Suporte nos diferentes

Dominios
Subescalas/Dominios

SISA - Atividades de Vida Doméstica 2.24
SISB - Atividades de Vida Comunitaria 2.09
SISC - Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida 1.73
SISD - Atividades de Trabalho e Emprego 1.57
SISE - Atividades de Saude e Seguranca 1.91
SISF - Atividades Sociais 1.84
SISG- Atividades de Protecdo e Defesa 1.94

Uma andlise mais aprofundada (Tabelas 9-15) revela que na subescala
“Atividades de Vida Doméstica” as atividades mais comuns na rotina diaria e
de indole mais pessoal, como “comer”, “utilizar a cada de banho”, “vestir-se”
e “tomar banho” registam médias que traduzem que existe no contexto um
apoio tendencialmente adequado as necessidades (i.e. médias muito
préximas ou iguais a 2). J4 no que respeita as atividades mais relacionadas
com a gestdo doméstica, como “cuidar da roupa”, “preparar refeicées”,
“cuidar e limpar a casa” e “utilizar aparelhos domésticos”, o apoio prestado
tende a ser muito superior ao necessario. Interessante verificar que o
jovens/adultos registam também uma menor participagdo nestas atividades.

Na subescala “Atividades de Vida Comunitaria”, apds a analise dos dados
conclui-se que na maior parte das atividades o apoio é adequado as
necessidades, exceto nas atividades “usar servigos publicos na comunidade” e
“ir as comprar e adquirir bens e servicos”, nas quais o suporte tende a ser
superior aquele efetivamente necessdrio pelos jovens/adultos com
incapacidade. Este resultado pode estar associado ao facto de estas atividades
exigirem um conjunto de competéncias mais complexas.

Conforme referimos anteriormente, as subescalas “Atividades de

Aprendizagem ao Longo da Vida” e “Atividades de Trabalho Emprego”
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registam um apoio prestado tendencialmente inferior ao necessdrio. Esta
constatacao reflete-se em todas as atividades integrantes destas subescalas, e
encontra-se ainda mais acentuadamente nas atividades “utilizar tecnologia
para aprender”, “aprender competéncias académicas funcionais (ler sinais,

III

contar o troco, etc.)”, “concluir tarefas laborais num tempo aceitavel” e
“concluir tarefas laborais com uma qualidade aceitavel”.

Na subescala “Atividades de Saude e Seguranca” deparamo-nos com
suportes tendencialmente préximos do adequado, com exce¢do para
“aprender a aceder a servicos de emergéncia” (M=1.68), onde o apoio
prestado € inferior ao necessario pelos jovens/adultos com incapacidade.

Embora nao se verifigue de forma t3o acentuada como acontece com as
“Atividades de Trabalho e Emprego” e com as “Atividades de Aprendizagem
ao lLongo da Vida”, as “Atividades Sociais” tendem a receber suportes
inferiores ao necessario, designadamente ao nivel de “envolver-se em
relacionamentos amorosos e intimos" (M=1.72), “comunicar com os outros
sobre necessidades pessoais (M=1.76) e “utilizar competéncias sociais
apropriadas (M=1.76).

Na subescala “Atividades de Protecdo e Defesa”, embora a média se
encontre muito préxima do adequado, analisdmos dois tipos de suportes -
inferior: “fazer escolhas e tomar decisdes” (M=1.76), “defender os seus
direitos” (M=1.80), “defender os direitos dos outros” (M=1.80), “pertencer a
participar em organizacdes de autodefesa e autoajuda” (M=1.84) e “proteger-
se a si mesmo de situacOes de exploracdo” (M=1.92) e superior: “exercer as
responsabilidades legais” (M=2.08), “obter servicos juridico-legais” (M=2.08) e

“gerir dinheiro e financas pessoais” (M=2.20).

3.4 Autodeterminagdo dos jovens/adultos com incapacidade

A média da autodeterminacdo dos jovens/adultos mostrou valores muito
reduzidos — M=1.10 para a secc¢do 1 (as repostas podiam variar entre 0 e 3);

M=1.01 para a secc¢do 2 (as respostas podiam variar entre 1 e 2) e M=1.12
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para a seccdo 3 (as respostas podiam variar entre 1 e 2). Estes resultados
indicam que a autodeterminacdo é uma competéncia pouco presente nos
jovens/adultos com incapacidades e cujos motivos procuraremos escrutinar

na discussao deste trabalho.

3.5 AssociagOes entre as variaveis

Com as tabelas que se seguem, ficamos elucidados sobre como é que a
necessidade de suporte em cada subescala SIS se relaciona com as outras
varidveis. Estes resultados provém da aplicacdo da correlacdo de Spearman,
usada porque estamos perante uma amostra de 25 participantes (<30), o que
nos levou a optar por este teste ndao paramétrico. O valor absoluto da
correlagdo deste coeficiente é considerado excelente quando r > 0.90; boa
guando 0.70< r <0.90; moderada quando 0.50 < r <0.70; fraca quando 0.30<r
<0.50; e muito fraca ou nenhuma correlacdo quando r<0.30 (Wlodyka-
Demaille et al., 2002).

Estudo das necessidades adicionais de suporte em fun¢dao das restantes

variaveis em analise

De seguida fomos averiguar de que modo as necessidades de suporte dos
jovens/adultos se relacionavam com as restantes varidveis em estudo,
designadamente com os dados demograficos, a sua participacdo nas referidas
atividades, a adequacdo do apoio prestado pelo contexto e a sua

autodeterminacao.
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Relagdo entre as necessidades adicionais de suporte e os dados

demograficos

A Tabela 4 ilustra a associacdo entre as necessidades adicionais de suporte
e os dados demograficos compativeis com varidveis ordinais. Conforme se
pode observar estamos perante a auséncia de uma associagdo significativa
entre as subescalas da SIS e a idade ou anos de institucionalizagdo dos
jovens/adultos, o que nos faz deduzir que as necessidades de suporte dos

participantes estdo pouco ou nada relacionadas com estas duas varidveis.

Tabela 4 Correlacdo entre as subescalas da SIS e os dados demograficos.

_ Anosde = . 26 26 -05 35 31
|nstltuclonallza§ao
Idade 215 -20 .06 09  -09 .15 07

*p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001.

Os resultados do teste de Kruskal-Wallis, usado para avaliar as necessidades
de apoio dos jovens/adultos em func¢do das varidveis categoriais encontram-

se na Tabela 5

Tabela 5 Teste de Kruskal-Wallis para as necessidades de apoio em funcao

das habilitacGes literarias e do nivel de incapacidade dos jovens/adultos.

Sem Ensino Ensino p Ligeiro Moderado Severo Profundo p
Primario Basico
SIS_A 6.89 4.88 5.59 3.47NS 4.21 4.78 7.25 7.18 10.54*
SIS_B 7.08 5.78 5.77 7.65%* 5.54 5.97 7.042 7.38 11.77**
SIS_C 8.65 7.24 6.93 8.44%* 6.84 7.39 8.70 8.96 14.38**
SIS_D 9.75 8.80 8.55 6.77* 8.32 8.59 9.79 10.18 11.97**
SIS_E 7.81 5.75 6.41 10.50** 5.50 5.84 8.00 7.90 13.68**
SIS_F 7.43 5.28 4.41 8.36* 4.64 5.31 7.58 7.88 14.39**
SIS_G 7.57 6.77 6.11 7.16* 6.29 6.94 7.67 7.80 12.28**
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Verifica-se que as necessidades de apoio dos jovens/adultos ao nivel das
diferentes atividades da SIS variam significativamente em fungdo das suas
habilitagdes literarias, exceto nas que dizem respeito as “Atividades da Vida
Didria”. A observagao da Tabela 5 permite-nos identificar a tendéncia de os
participantes com nivel de escolaridade mais elevado apresentarem menor
necessidade de apoio.

Relativamente ao nivel de incapacidade observa-se que as necessidades de
apoio em todas as subescalas da SIS variam significativamente em funcgao
desta varidvel, com a anadlise dos valores médios a demonstrarem que os
alunos com niveis de incapacidade mais severos apresentam maior

necessidade de apoio nos diferentes dominios.

Estudo das necessidades adicionais de suporte em fungao da realizacdo das

atividades e da adequacao do apoio dado pelo contexto

Os resultados relativo a associacdo das necessidades de suporte com a efetiva
participa¢do jovens/adultos nas atividades, bem como com a adequacgdo dos
apoios fornecidos pelo contexto encontram-se na Tabela 5. Para o efeito, a
variavel “adequacdo do suporte adicional” (inicialmente de trés niveis) foi
transformada numa varidvel dummy (i.e. com dois niveis: 0=0 apoio é
desadequado — inferior ou superior ao adequado; 1=0 apoio é adequado as

necessidades de suporte).

37



Tabela 6 . Correlacdo das subescalas da SIS com a efetiva participacdo e a

adequacdo dos suportes fornecidos pelo contexto nas atividades.

Realizagdo das atividades Adequacdo do suporte prestado
inerentes a cada subescala nas atividades de cada
subescala
SISA - Atividades de Vida _7ggkHs J1gw
Doméstica ’ :
SISB - Atividades de Vida
Comunitdria -.591%* 522**
SISC - Atividades de
Aprendizagem ao Longo da Vida -853%** -601**
SISD - Atividades de Trabalho e 734w 445+
Emprego ) )
SISE - Atividades de Saude e 733wk 502*
Seguranga ’ )
SISF - Atividades Sociais
- 723%** .087NS
SISG- Atividades de Protecdo e
-.759%** .614**

Defesa

*p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001.

Os dados da Tabela 6 elucidam-nos de que existe uma correlacdo
significativamente negativa, maioritariamente forte, entre todas as subescalas
da SIS e a realizagdo das atividades que |he estdo inerentes, isto é, uma maior
a necessidade de apoio dos jovens/adultos esta associada a um menor nivel
de participacdo nas atividades. Verifica-se também que existe uma correlacao
significativamente positiva (exceto nas “Atividades Sociais" ), moderada, entre
as necessidades de suporte dos jovens/adultos e a adequacdo do apoio
prestado pelo contexto. Este resultado pode ser lido da seguinte forma, os
suportes prestados pelo contexto tendem a ser mais adequados nos
jovens/adultos que apresentam necessidades de apoio mais elevadas,
levantando desde logo a questdo que tentaremos dar conta ao longo da
discussdo deste trabalho: porque é que os participantes com menor
necessidade de suporte tendem a receber apoios do contexto desajustados

(superiores ou inferiores) as suas reais necessidades.
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Perante estes resultados fomos averiguar qual a sua importancia das duas
variaveis, acabadas de analisar individualmente, na predi¢cdo das necessidades

de suporte dos jovens/adultos (Tabela 7).

Tabela 7 Pontuacdes das necessidades de apoio em cada subescala da SIS em
funcdo da efetiva realizacdo das atividades e da adequacdo do apoio dado

pelo contexto: andlises de regressao.

SIS_A SIS B SIS C SIS_D SIS_E SIS_F SIS_G
B(SE) B B(SE) B B(SE) B B(SE) B B(SE) B B(SE) B B B
Constante 4.990 7.777 8.640 9.620 8.520 10.41 7.027
* ok *k kK kK kK 6*** *ok ok
Realizagdo
das ativ.
Sim, realiza - - - - - - - - - - - - - -
3.897 | .367* | 2.744 | .573* | 2552 | .805* | 1.736 | .697* | 4712 | .632* | 7.093 | .754* | 3.116 | .691*
(constant) « . o o o o o
Suporte
Adequado 4720 | .621* 497 054 310 071 504 204 | 2376 | 287 516 .049 882 233
Adjusted R 764 301 .683 577 513 534 .608
F (p-value) 39.849 (<0.001) 6.165 (<0.01) 26.857 (<0.001) | 17.347(<0.001) | 13.658 (<0.001) | 14.779(<0.001) | 19.627 (<0.001)

Os resultados dos modelos de regressao gerados para cada subescala da
SIS, com as duas varidveis acabadas de analisar individualmente, explicam
acima de 51% da proporgdo da variancia (exceto para a subescala B, onde a
capacidade de explicagao é menor, 30.1% com as duas varidveis. Para além
disso, os valores de F sao significativos, indicando a utilidade destes modelos
para explicar as necessidades de suporte em cada subescala da SIS. Os valores
de beta estardartizados (B), por serem medidos em unidades de desvio-
padrdo, permitem a comparacado entre as varidveis no que respeita ao grau da
sua importancia para o modelo. Assim, podemos observar que, de um modo
geral, as oportunidades de participacdo efetiva nas atividades tendem a ter
maior preponderancia na determinacao das necessidades de apoio do que o
facto de o apoio prestado pelo meio ser (ou ndo) adequado as necessidades

dos jovens/adultos com incapacidades.
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Estudo da relagdo entre as necessidades adicionais de suporte e a

autodeterminagdo dos jovens/adultos com incapacidade

Quanto a relagdo das necessidades adicionais de suporte e a
autodeterminacdo dos jovens/adultos observa-se uma correlagdo negativa
entre todas as subescalas da SIS e as seccdes da ARC (Tabela 8). Para além de
significativa, esta correlacdo é tendencialmente forte representando que
guanto maior a necessidade de apoio dos participantes, menor a sua
autodeterminacdo ao nivel da Autonomia, Habilitacdo Psicoldgica e

Autorrealizagao.

Tabela 8. Correlagdo entre as subescalas da SIS e as sec¢des da ARC.

ARC_ * kK - * % - * %k * kK * %k
seccaor %9 saqrsx 808 Jegrax 487 814 764
s:ciggz -478* _734*** -.592%* _653'*** -B53%** . G75*x  _g33kx

ARC - -
seccaon 12T gogeer BOTFY ooy -BS0YFF-809FHE 775k

*p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001.
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4. DISCUSSAO E CONCLUSAO

Este estudo foi realizado com o objetivo de avaliar as necessidades
adicionais de suporte de vinte e cinco jovens/adultos com incapacidade do
Centro de Apoio e Reabilitacdo Para Pessoas com Deficiéncia — CARPD com
idades compreendidas entre os 16 e os 40 anos. Procuramos também
determinar de que modo as suas necessidades de suporte variam em funcao
de fatores pessoais, da efetiva participacao nas atividades, da adequacgao do
suporte prestado pelo ambiente e da sua autodeterminacgao.

Relativamente as necessidades adicionais de suporte apresentadas pelos
jovens/adultos que participaram neste estudo verificdmos que a necessidade
apoio é maior nas "Atividades de Trabalho e Emprego" e menor nas
“Atividades Sociais”. Em Portugal ndo existe nenhum estudo comparativo
efetuado neste dominio. No entanto, Claes, Hove, Loon, Vandevelde e
Schalock (2004) efetuaram uma na pesquisa no centro de ‘VZW Tordale’ sobre
individuos com Incapacidade Intelectual de ambas as respostas sociais Lar
Residencial e Servico Ambulatério, com o objetivo de avaliar as diferencas
entre as necessidades de suporte identificadas pelos participantes e seus
cuidadores. Os nossos resultados ndo convergem com os resultados obtidos
neste estudo, uma vez que segundo Claes et al. (2004) para os individuos com
incapacidade intelectual o Dominio com maior necessidade de suporte é o
relativo as "Atividades Sociais" e com menor necessidade de suporte o que se
refere as "Atividades de Vida Comunitaria". J4 para os seus cuidadores, as
"Atividades de Vida Doméstica" representam o Dominio com maior
necessidade de suporte e as "Atividades de Vida Comunitaria" o de menor
necessidade de suporte. As diferencas entre os nossos resultados e o do
estudo de Claes et al. (2004) podem estar relacionadas com o facto de termos
realizado a avaliacdo em conjunto com os cuidadores e participantes.. Alids
este facto constitui uma limitacdo deste estudo, pois por vezes existiu uma

tendéncia para sobrepor a resposta dos cuidadores a dos jovens/adulto com
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incapacidade. No futuro, antevemos replicar este estudo, mas ouvindo cada
uma das partes individualmente.

Conforme ser de esperar, os jovens/adultos com niveis de incapacidade
mais elevado apresentam maior necessidade de apoio, pois tendem a
apresentar uma maior severidade das suas limitacdes e menos competéncias
para se envolverem em atividades. Ja no que concerne as varidveis da idade e
anos de institucionalizacdo, estas ndo estdo associadas ao nivel de
necessidade de apoio dos jovens/adultos.

Quando procuramos identificar se os suportes disponiveis sdo adequados
as necessidades adicionais de suporte dos individuos participantes na
realizacdo das atividades propostas, verificdmos que em nenhum dos
Dominios estes sdo totalmente adequados as suas necessidades. Contudo,
existe de forma global uma grande aproximacdo a adequacdo ideal. O
dominio das “Atividades de Vida Diaria” é aquele onde o suporte prestado
pelo contexto revela ser superior ao necessdrio. S3do as atividades
relacionadas com o cuidar da casa (como por exemplo, ligar eletrodomésticos
e preparar refeicGes) que exigem um cuidado e supervisdo mais acentuados, e
nas quais os cuidadores tendem a prestar mais apoio do que o necessario.
Para além disso, verificdamos que o indice de participacdo dos jovens/adultos
nestas atividades é geralmente muito baixo. A constatacdo de que existem
poucas oportunidades de participacdo dos jovens/adultos com incapacidade
nas atividades de vida doméstica sugere que os cuidadores podem estar a
substituir os participantes nas tarefas por uma questdo de agilizacdo do
tempo e dos recursos, ou por terem reduzidas expetativas face a sua
capacidade para completarem tarefas desta natureza.

Os dominios relacionados com as "Atividades de Aprendizagem ao Longo
da Vida" e as “Atividades de Trabalho e Emprego” sdo os que recebem menos
suporte, sendo este considerado inferior ao necessario pelos jovens/adultos.
Estes dominios abrangem atividades que exigem recursos humanos e
infraestruturas direcionadas para a educacdo, a aprendizagem e o trabalho.

Devido a idade dos participantes era expectdvel que existisse uma maior
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participacdo nestas dreas, acompanhada por um maior ajustamento dos
suportes fornecidos pelo contexto. No entanto, tal ndo se verifica, uma vez
que o indice de participagdo dos jovens/adultos com incapacidade e a
adequacdo dos apoios sao muito reduzidos, o que poderd estar relacionado a
institucionalizacdo. De acordo com Freitas (2009) as politicas publicas
enfatizam a criacdo de instituicdes especializadas que se dedicam
maioritariamente a oferta de atendimentos médicos/clinicos, em vez de
investirem em alternativas educacionais para as pessoas com incapacidades,
minimizando o ambito educacional no seu desenvolvimento e percurso de
vida. De igual modo, o emprego para as pessoas com incapacidades surge
como uma area pouco prioritaria na nossa sociedade, refletindo-se ainda na
escola. Exemplo disso mesmo, foram as conclusdes apresentadas no Projeto
de Avaliacdo Nacional da Implementacdo do Decreto-Lei n.23/2008 (Sanches-
Ferreira et al., 2010), as quais davam conta de que o trabalho efetuado pelas
escolas, designadamente ao nivel dos Planos Individuais de Transi¢cdao, ndo
obtinha continuidade fora dos seus portdes, pois as respostas da comunidade
(e.g., empresas, empregadores, instituicdes) eram escassas.

A discrepancia na distribuicdo dos suportes, observada sobretudo ao nivel
das “Atividades de Vida Diaria”, das "Atividades de Aprendizagem ao Longo
da Vida" e das “Atividades de Trabalho e Emprego”, confronta-nos com duas
posi¢cdes. Quando o suporte é superior ao necessario este é mais dificil de
eliminar ou reduzir. Para além disso, conforme aduzem Janney e Snell (2004),
0s suportes excessivos e pautados por uma ateng¢ao desnecessdria ao
individuo tendem a limitar a capacidade e dependéncia do individuo,
tornando-o aparentemente mais debilitado e favorecendo nos outros o
estigma face as suas capacidades. Por outro lado, se o suporte for escasso, o
individuo ndo vai ser capaz de ter um envolvimento ativo nas atividades,
devido as limitagdes que apresenta, vendo a sua participacao restringida. Em
ambos 0s casos, um suporte que ndo se coaduna com as reais necessidades

constitui uma barreira a participacao.
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Ainda no que respeita a adequacdo dos suportes, vimos também que os
participantes com menor necessidade de suporte tendem a receber apoios do
contexto mais desajustados (superiores ou inferiores) as suas reais
necessidades. De facto, estas parecem ser as situagdes onde o exercicio de
equilibrio entre o suporte prestado e a promocdao da
autonomia/independéncia parece ser mais dificil, alertando-nos também para
a necessidade de trabalhar as expetativas dos cuidadores de modo a que se
constituam como o fator facilitador do estimulo e desenvolvimento de
competéncias nos jovens/adultos com incapacidade.

Ao nivel da efetiva realizacdo das atividades, vimos que as subescalas
“Atividades de Protecdo e Defesa”, seguindo-se “Atividades de Aprendizagem
ao Longo da Vida" e as “Atividades de Trabalho e Emprego”, sdo aquelas onde
os participantes apresentam menor indice de participacdo Para além disso,
existe uma associacdo negativa entre a participacdao e as necessidades de
apoio dos jovens/adultos. Assim, ter menos oportunidades para se envolver
numa atividade é uma fonte para que as necessidades de suporte sejam
superiores. Segundo Wehemeyer (2006), a participacdo ativa dos jovens e
adultos com incapacidade na comunidade é fortemente influenciada pelas
oportunidades existentes nas suas rotinas didrias para se envolverem nas
atividades que dela fazem parte. A participacdao permite-lhes, para além de
expressar preferéncias e fazer escolhas, superar desafios e enfrentar novas
exigéncias, e assim envolverem-se num ciclo no qual agem sobre o ambiente
e mudam (i.e. desenvolve competéncias), em consequéncia da resposta do
ambiente as suas acdes. A relevancia das oportunidades de participacdo saiu
ainda mais reforcada apds testarmos um modelo explicativo das necessidades
de apoio em fungdo da efetiva participacdo dos jovens/adultos nas atividades
e da adequacdo do apoio prestado pelo meio. Embora as duas varidveis sejam
importantes e estejam relacionadas com as necessidades de apoio dos
jovens/adultos, o facto de terem oportunidade e realizarem efetivamente as

atividades explica melhor as suas necessidades de apoio.
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Por fim, o estudo da relacdo entre as necessidades de apoio dos
jovens/adultos com incapacidade e as suas competéncias de
autodeterminagdo demonstrou que esta é negativa. Os participantes com
maior necessidade de apoio apresentam menor autodeterminagdo ao nivel da
Autonomia, Habilitacdo Psicolégica e Autorrealizacdo.

Este resultado era por nds ja expectavel, pois tal como referem Hoffman e
Field (2006), Watanabe e Sturmey (2003), a autodeterminacdo é promovida
ou desencorajada por fatores intrinsecos ao individuo (por exemplo, valores,
conhecimentos, capacidades). No entanto, estes autores preconizam também
a importancia das varidveis de natureza ambiental como as oportunidades de
escolha e tomada de decisbes, as oportunidades de participacdo nas
atividades e as atitudes dos outros. Para que um jovem possua uma atitude
autodeterminada é necessario ter objetivos, identificar diferentes solucdes,
tomar decisdes, resolver problemas, expressar-se, compreender qual o tipo
de apoio que necessita para atingir os objetivos e conseguir realizar uma
correta autoavaliacdo do seu desempenho ocupacional (Bremer, Kachgal, &
Schoeller, 2003). Assim, para esta associacao negativa (entre as necessidades
de suporte e a autodeterminacdo), bem como para o facto de os valores de
autodeterminacdo dos jovens/adultos serem tendencialmente reduzidos
parece ter contribuido o facto de as subescalas da SIS onde os jovens/adultos
apresentam uma menor participacdo e menor prestacao de apoios, serem
aquelas que por exceléncia estdao mais relacionadas com as competéncias
especificas que compdem a autodeterminacdo (i.e. tomada de decisdo, defesa
dos direitos...): “Atividades de Protecdo e Defesa”, seguindo-se “Atividades de
Aprendizagem ao Longo da Vida" e as “Atividades de Trabalho e Emprego”.
Especificamente no dominio "Atividades de Protecdo e Defesa" estamos
perante tarefas como gerir dinheiro, exercer responsabilidade legais, obter
servicos juridicos, entre outros.

Este estudo levanta diversas questdes que merecem a nossa atengdao no
futuro. Os resultados evidenciam que estamos perante um cenario em que é

necessario olhar para os jovens/adultos salientando a perspetiva de que tém
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direito a um projeto de vida, do qual faz parte a plena participacdo nas
atividades da sua comunidade. Estas atividades ndo podem restringir-se as de
cariz mais instrumental, que satisfazem essencialmente necessidades bdasicas
como comer, vestir, usar a casa de banho, tomar a medicagdo ou manter o
bem-estar emocional. A participacdo dos jovens/adultos com incapacidade
deve estender-se as atividades de educacdo, de emprego e de protecdo e
autoadvocacia. Para isso, é necessario que a prestacdo de suportes
adequados as necessidades, mas sobretudo que o meio proporcione
sistematicamente oportunidades de participacdo, em que os individuos
devem ser responsdveis pelas suas escolhas e opinides, de modo a poderem
desenvolver de forma saudavel a sua autodeterminacdo. Esta intervencao
devera ser implementada nao sé com individuos a residirem na sua casa, onde
em teoria ja sdo estimulados individualmente em contexto conhecido e com
toda a privacidade de respeito por este enquanto ser humano, mas também
nas instituicbes. O facto de ser uma instituicdo, por si sé, jd se encontra
confinado a um conflito entre as regras de funcionamento e um apoio em
massa a pessoas com incapacidade, estando deste forma ja impedido a
partida de proceder a extensibilidade dos seus recursos e da sua intervencao.
Tal intervencdo exige de todos os sistemas que envolvem os jovens/adultos
com incapacidade (as politicas, as comunidades, as instituicGes, os
profissionais, os pares, a familia e o préprio individuo) um esforco concertado
no sentido de desde cedo (desde a escola) o futuro comecga a ser planeado
com vista ao seu projeto de vida: quais os desejos sonhos do jovem e da
familia para o futuro? Quais os recursos a acionar e as a¢oes a desenvolver
para os alcangar?

Tal como ja referido, Wehmeyer e Metzler (1995) o poder de decisdo
sendo um direito comum a todos deve-se proceder rapidamente a aplicacdao
pratica do mesmo, sendo que desta forma é possivel que todos os individuos
com incapacidade tenham voz ativa no que respeita a decisOes diretamente a
si relacionadas. Deste modo, devem ser colocados como figura central do seu

processo de tomada de decisdo e consequente do seu projeto de vida.
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A titulo conclusivo e como referido anteriormente, ndo podemos deixar de
referir a importancia do contexto no qual uma pessoa se encontra inserida e
do grande impacto que este detém sobre a experiéncia e o nivel de
incapacidade. Devemos entdo criar ambientes acessiveis a participa¢do, a
inclusdo e a autodeterminacdo. Compete a sociedade reorganizar-se e
fornecer um suporte adequado as reais necessidades do individuo com

incapacidade.
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