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RESUMO

O Centro de Atividades e Capacitacdo para a Inclusdo (CACI) e o Lar residencial (LR) constituem
as principais respostas sociais no apoio a adultos com deficiéncia e incapacidade. Os
preadmbulos dos regulamentos legais de ambas as respostas convergem para o designio de
promog¢ado da autonomia pessoal e social e da vida e participagdo na comunidade. O presente
estudo teve como objetivo retratar a vida e participacdao na comunidade dos adultos apoiados,
bem como, o perfil de necessidades de suporte e as oportunidades de escolha promovidas
nas atividades decorridas em contexto de LR e CACI. O modo como estes constructos se
relacionam foi também analisado, isto é, de que modo a intensidade de necessidades de
apoio, a vida e participagdao na comunidade e as oportunidades de escolha se relacionam entre
si. Desenvolveu-se um estudo de caso, que incidiu sobre 34 adultos apoiados pela resposta
CACl de uma instituicdo, dos quais 11 estavam também apoiados pela resposta Lar
Residencial. Sob analise estiveram indicadores descritivos da intensidade de necessidades de
apoio (por aplicacdo da versdo portuguesa SIS-A de Lopes-dos-Santos et al., 2020), da vida e
participacdo na comunidade (por aplicacdo de uma versdo modificada do index de
envolvimento na comunidade original de Raynes e Sumpton, 1989 modificada por Bigby,
Bould & Beadle-Brown, 2015) e das oportunidades de escolha nas rotinas (por observacao
estruturada). Os resultados deste estudo reiteram que hoje a participacdo e vida na
comunidade dos adultos apoiados pelo LR e CACI é pobre na: (i) frequéncia - apenas 5 de 20
atividades na comunidade (listadas no index) sdo realizadas por cerca de 50% dos adultos; e
(ii) experiéncia de participacdo - definida por pouco contacto social e conetividade com a
comunidade. As experiéncias de atividade e participacdo estdo sobretudo centradas no
contexto institucional, com padrdes relacionais onde as oportunidades de escolha parecem
ser pouco promovidas. Os resultados vém sublinhar a necessidade de se transformarem as
politicas e praticas das respostas sociais - CACl e Lar Residencial — a fim de apoiar o

desenvolvimento de experiéncias e apoios centrados na pessoa e na comunidade.

Palavras-chave:
Lares Residenciais; Centros de Atividades e Capacitacdo para a Inclusdo; Adultos com

Deficiéncia e Incapacidade; Autonomia; Autodeterminacdo
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ABSTRACT

The Center for Activities and Training for Inclusion (CATI) and the Residential Home (RH) are
the main social responses in supporting adults with disabilities. The preambles of the legal
regulations of both responses converge towards the design of promoting personal and social
autonomy and life and participation in the community. The present study aimed to portray
the life and participation in the community of the supported adults, as well as the profile of
support needs and the opportunities for choice promoted in the activities carried out in the
context of RH and CATI. The way these constructs are related was also analyzed, i.e., how the
intensity of support needs, life and participation in the community and opportunities for
choice are related to each other. A case study was developed, which focused on 34 adults
supported by the CATI response of an institution, of which 11 were also supported by the
Residential Home response. Descriptive indicators of intensity of support needs (by applying
the Portuguese version SIS-A of Lopes-dos-Santos et al., 2020), life and participation in the
community (by applying a modified version of the original community involvement index of
Raynes and Sumpton, 1989 modified by Bigby, Bould & Beadle-Brown, 2015) were analyzed
and the mapping of opportunities for choice in routines (by structured observation). The
results of this study reiterate that today the participation and life in the community of adults
supported by RH and CATl is poor in: (i) frequency - only 5 out of 20 activities in the community
(listed in the index) are performed by about 50% of adults; and (ii) participation experience -
defined by little social contact and connectivity with the community. Activity and participation
experiences are mostly centered in the institutional context, with low opportunities of choice.
The results of our study underline the emergence of the need to transform the policies and
practices of the social responses - CATI and Residential Home - in order to support the

development of person and community-centered supports.

Keywords:

Residential Homes; Activity and Training Centers for Inclusion; Adults with Disabilities and
Incapacity; Autonomy; Self-determination
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1. INTRODUCAO

O Centro de Atividades e Capacitacdo para a Inclusdo (CACI) e o Lar residencial constituem as
principais respostas sociais no apoio a adultos com deficiéncia e incapacidade (GEP-MTSS,
2021). De acordo com o ultimo relatério da Carta Social (2021), estas respostas - CACl e Lar
Residencial — representam 70% do total de respostas direcionadas as pessoas com deficiéncia
e incapacidade, desenhando uma tendéncia crescente no nimero de servigos na ultima
década. Conforme apresentado nesse mesmo relatério “em 2021, por comparacgao a 2000, o
Lar Residencial registou uma taxa de crescimento de 142 % e a resposta CACI de 90 %” (p.41),
apresentando uma capacidade para 7 000 e 16 171 lugares, respetivamente. Existem hoje no

pais cerca de 450 CACI e 300 Lares residenciais.

Dado a sua representatividade, o CACI e o Lar Residencial sdo servicos fundamentais para a
atual estratégia de apoio e inclusdo de pessoas com deficiéncia e incapacidade, merecendo
atenc¢do no modo como sao avaliadas e planeadas as suas respostas tendo por base os grandes
compromissos assumidos na Convengao sobre os Direitos Humanos das Pessoas com

Deficiéncia (NU, 2006) — instrumento que norteia a existéncia e conce¢ao destes servicos.

O CACI é definido na atual legislacdo (Portaria n.2 70/2021, artigo 1.2, p. 24, 2021) como
“equipamento destinado a desenvolver atividades ocupacionais para pessoas com deficiéncia,
visando a promocdo da sua qualidade de vida, possibilitando um maior acesso a comunidade,
aos seus recursos e atividades e que se constituam como um meio de capacitagao para a
inclusdo, em funcdo das respetivas necessidades, capacidades e nivel de funcionalidade”. J3
o Lar Residencial refere-se a “um estabelecimento para alojamento coletivo, de utilizacdo
temporaria ou permanente, de pessoas com deficiéncia e incapacidade que se encontrem

impedidas de residir no seu meio familiar” (Portaria 59/2015, artigo 1.2, p. 1252, 2015).

Os preambulos dos regulamentos legais de ambas as respostas convergem para o designio de
promoc¢do da autonomia pessoal e social e da vida e participacdao na comunidade (Portaria

70/2021, artigo 4.2, 2021; Portaria 59/2015, artigo 4.2, 2015).
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Este enfoque na autonomia e autodeterminacdo — enquanto direito, liberdade e poder para
estar no leme da propria vida — e na participagdao na comunidade tém sido os dois maiores
motes na reconceptualizacdo e reorganizacao dos servicos nas ultimas décadas. Em particular,
o estabelecimento de um planeamento centrado na pessoa (PCP) e de praticas de mediagao
ao acesso a comunidade sdo as grandes prioridades na modernizacdo dos servicos (Williams
& Townsley, 2007). Esta mudan¢a de paradigma é claramente documentada a nivel
internacional a respeito dos day services — servicos analogos aos CACI. Com influéncia
determinante na qualidade de vida dos sujeitos — desde logo por ocuparem uma parte
significativa do seu dia-a-dia — estes servigcos tém-se deslocado para a comunidade no apoio
em locais de trabalho, em contexto educativos, em centros desportivos e de lazer, em centros
comunitarios e em servigos locais (Williams & Townsley, 2007). Na Irlanda, por exemplo, uma
nova politica para os day services "prevé que todos os apoios disponiveis sejam mobilizados
para a comunidade promovendo escolhas e opg¢des mais amplas sobre a forma como os
sujeitos vivem as suas vidas e como passam o seu tempo" (p. 3) (Health Services Executive,

2012 cit. In Mcconkey, Kelly, Craig & Keogh, 2018).

Segundo Hewitt e Nye-Lengerman (2019) mediar a vida na comunidade significa apoiar a
conexdo com os outros que vivem no mesmo sitio/local através da partilha de interesses,
valores e objetivos comuns. Falar de vida e participagdo da comunidade implica, assim, falar
de um conjunto de dimensdes que abrangem preferéncias, contextos e uma visdo cultural e
linguistica. E nesta mesma 6tica, que autores como Lee e Morningstar (2019) avaliam este
construto — o de participacdo na comunidade -, ndo sé, com base na frequéncia de utilizagdo
de espacos e equipamentos da comunidade, mas também, no fazer e pertencer a esse mesmo

espaco.

A promocao da autonomia, por sua vez, tem vindo a traduzir-se em praticas voltadas para a
autodeterminacdo, onde independentemente das necessidades de apoio se preserva e apoia

o direito de escolha e tomada de decisdo (Hewitt & Nye-Lengerman, 2019).

Estas prioridades traduzem o compromisso dos estados — incluindo o Portugués - de fazer

cumprir os mais fundamentais valores e liberdades (NU, 2006), designadamente o direito das
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pessoas com deficiéncia e incapacidade participarem regularmente nas atividades da
comunidade e a fazer, com o suporte necessario, as escolhas e decisGes relacionadas com a

vida didria (e.g., que roupas vestir, com quem interagir, que atividades fazer...).

Ndo obstante a prioridade com que se faz valer este designio, hoje conhecem-se estudos que
mostram que quanto maior a intensidade de necessidades de apoio, menores sdo as
oportunidades para exercer o direito a autodeterminacgao (Esteban et al., 2021). Segundo Jung
e Yeo (2020), embora a autonomia seja um direito humano basico, a capacidade e o nivel de
dependéncia daqueles que sdo admitidos em cuidados residenciais tem enorme influéncia
sobre as oportunidades para um comportamento autodeterminado. O paternalismo e a
dificuldade em preservar o direito as tomadas de decisdo sdo enaltecidos por Kangasniemi e
colegas (2020), como as principais barreiras para que as pessoas sintam que tém poder de
influéncia sobre o contexto e sobretudo sobre a sua prépria vida. A autonomia é, desse modo,
entendida como produto de uma relagdao entre os profissionais de apoio e os individuos que
residem neles. Nessa mesma linha de pensamento, McCormack (2001, cit in. Loon et al., 2019)
desafia o conceito individualista de autonomia e apresenta uma versao diferente baseada nas
interacGes e nos cuidados centrados na pessoa. O objetivo dos cuidados centrados na pessoa
é o de colocar os residentes no centro: por outras palavras, cada residente é visto como uma
pessoa Unica com uma histdria pessoal, um futuro e objetivos de vida. Esta visdo ao ser
adotada pelos profissionais de apoio promove o respeito pela autonomia dos residentes (Loon

et al,, 2019).

No contexto portugués sao ainda poucos os estudos que analisam respostas sociais como o
CACI e o Lar Residencial, especialmente na descricdo e sistematizacdo do atual cenario de
participacdo na comunidade e de respeito e promocdo pela autodeterminacdo dos individuos
apoiados. Sabe-se, contudo que existe uma predominancia de abordagens reabilitativas e de
bem-estar que por natureza assumem um teor passivo (Nunes, 2015), bem como, de
atividades de recreacdo e lazer realizadas preponderantemente em contexto institucional
(Mendes, 2017). Conforme é sublinhado no trabalho de Nunes (2015), “a articulacdo com
entidades como a cdmara municipal e/ ou entidades externas da comunidade é incipiente (...)

Estes dados coincidem com a reduzida ligagao destes centros com a comunidade local” (p. 43).
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A luz deste gap entre os valores e principios que apelam ao direito a participacdo e a
autodeterminacgdo e as atuais oportunidades promovidas pelas respostas de apoio a adultos
com deficiéncia e incapacidade, com este estudo pretendemos promover maior reflexao
sobre os desafios a responder por servicos como os CACl e Lar Residencial no contexto
portugués. Através de um estudo de caso, pretendemos retratar a vida e participacdo na
comunidade dos adultos apoiados, bem como, o perfil de necessidades de suporte e as
oportunidades de escolha promovidas nas atividades decorridas em contexto de Lar
Residencial e CACI. O modo como estes constructos se relacionam também estard sob analise,
isto é, de que modo a intensidade de necessidades de apoio, a vida e participacdo na

comunidade e as oportunidades de escolha se relacionam entre si.
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2.ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1. SERVICOS E SISTEMAS DE APOIO A ADULTOS COM
INCAPACIDADE — RESPOSTAS EM PORTUGAL

Enquanto signatario da Convengdo sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia (NU, 2006)
cabe ao Estado Portugués criar medidas que respondam as dificuldades de pessoas com
incapacidade no acesso, em condi¢des de igualdade, ao ambiente fisico, ao transporte, a
informacdo e comunicagbes, incluindo as tecnologias e sistemas de informacdo e
comunicacgdo e a outras instalacdes e servigcos abertos ou prestados ao publico, permitindo-
Ihes viver de modo independente e participar plenamente em todos os aspetos da vida. A Lei
n.2 38/2004, de 18 de agosto que define as bases gerais da prevencao, habilitagdo, reabilitacdo
e participagdo das pessoas com incapacidade, sublinha que compete ao Estado o
fornecimento, adaptacdo, manutencdo ou renovacao dos meios de compensacdo que forem

adequados, com vista a uma maior autonomia e adequada integracao.

Desta forma, em Portugal, segundo a Carta Social (2021) existem oito respostas de apoio social
gue tém como objetivos a promoc¢ao da autonomia, a participagao e inclusao social destas
pessoas. Estas respostas sdo denominadas de Centro de Atividades e Capacitacdo para a
Inclusdo (CACI), Lar Residencial, Residéncia de Autonomizacdo e Inclusdo (RAIl), Servico de
Apoio Domiciliario para Pessoas com Deficiéncia, Apoio em Regime Ambulatério, Intervencao
Precoce, Lar de Apoio e o Centro de Atendimento e Acompanhamento e Reabilitacdo para

Pessoas com Deficiéncia e Incapacidade (CAARPD).

O CACI e o Lar residencial constituem as principais respostas sociais — i.e., com maior
representatividade - vocacionadas para o apoio a adultos com deficiéncia e incapacidade
(GEP-MTSS, 2021). De acordo com o ultimo relatério da Carta Social (2021), estas respostas -
CACI e Lar Residencial — representam 70% do total de respostas direcionadas as pessoas com
deficiéncia e incapacidade, desenhando uma tendéncia crescente no nimero de servicos na

ultima década. Conforme apresentado nesse mesmo relatério “em 2021, por comparacdo a
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2000, o Lar Residencial registou uma taxa de crescimento de 142 % e a resposta CACI de 90
%" (p.41), apresentando uma capacidade para 7 000 e 16 171 lugares, respetivamente.

Existem hoje no pais cerca de 450 CACI e 300 Lares residenciais.

2.1.1. O Centro de Atividades e Capacitagdo para a Inclusdo - CACI

O CACI, nasce com um novo quadro normativo (Portaria 70/2021, 2021) que assenta numa
perspetiva que encara a ocupagdao da pessoa com incapacidade como um processo e
instrumento de capacitacao, formacao e de desenvolvimento de competéncias da pessoa com
deficiéncia e incapacidade com vista a sua autonomia, numa ética de inclusao social. Este vem
a substituir o chamado Centro de Atividades Ocupacionais “enquanto resposta social de base
comunitaria, com uma regulamentacdao centrada em novos desafios, como a promogao da
autonomia, da vida independente, da qualidade de vida, da valorizacao pessoal, profissional
e dainclusdo social, em concretiza¢do dos principios e valores preconizados nos instrumentos
legais nacionais e internacionais que enquadram os direitos das pessoas com deficiéncia”

(Portaria n.2 70, 2021).

Os principios orientadores do CACI apelam, em grande medida, para a manutencdo da

autodeterminacdo e autonomia da pessoa com incapacidade (Portaria n.2 70, 2021):

a) O principio da singularidade, que preconiza o reconhecimento da individualidade da
pessoa com deficiéncia, devendo a sua abordagem ser feita de forma diferenciada, tendo

em consideracgdo as suas circunstancias pessoais e o seu contexto de vida;

c) O principio da autodeterminacdo, que preconiza o direito da pessoa com deficiéncia a

decidir sobre a definicdo e a conducado da sua prépria vida;

d) O principio da autonomia, que determina que a pessoa com deficiéncia tem o direito de

decisdo pessoal na definicdo e conducdo autdnoma da sua vida.
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Resultados de estudos antigos sobre os CAO evidenciam que as atividades desenvolvidas se
dividiam entre as consideradas como socialmente Uteis, como a montagem de material
elétrico, por exemplo, e as ocupacionais e apesar da inser¢do do cliente na comunidade ja ser
um dos objetivos do CAO, estes estudos mostram que nado existiam muitas atividades que
divulguem o trabalho destes individuos, ou que promovessem a sua interacdo com a

comunidade (Neves, 2011).

Em Portugal, no estudo de Nunes (2015) foi realizada uma recolha por questionario das
atividades realizadas, sobre 23 CAO. Neste estudo conclui-se que os adultos estdo mais
envolvidos nas atividades estritamente ocupacionais do que nas atividades socialmente Uteis.
Ainda neste estudo, Nunes (2015) nomeia 89 atividades ou tarefas dispersas por 7 dominios
de atividades de ambito reabilitativo e de bem-estar. No caso das atividades socialmente Uteis
foram descritas cerca de 51 atividades (e.g., preparacdo para o trabalho, atividades/tarefas
de servigos de cozinha, bar/refeitério e reciclagem), enquanto nas atividades estritamente
ocupacionais estdo enquadradas 66 atividades (atividades de desporto, natacdo, expressao
corporal/danca e musica). Outra categoria muito representada é o reabilitativo/bem-estar,

especificamente o Snoezelen/estimulagdo sensorial.

No estudo de Mendes (2017) também é dito que as atividades com mais representatividade
nos CAO sdo as manualidades, comer/beber e as atividades fisicas. Seguidas de atividades
relativas a higiene pessoal, atividades artisticas, atividades de reabilitacdo, de bem-estar e
estimulacdo sensorial. Com reduzida representatividade surgem as atividades relacionadas
com a tecnologia, mobilidade e compras. Este estudo envolveu a aplicagcdo de um questiondrio
a profissionais que mostrou que estas sao atividades que reinem indiciadores de significancia
alta. Estes expressaram que a orientacdo e mobilidade, as atividades domésticas — incluindo
compras — e as tecnologias sdo as atividades com mais necessidade de expansdo. Além disto,
Mendes (2017) e Nunes (2015), ambas afirmam que os CAO de forma geral apresentam a
mesma tipologia de atividades, com um envolvimento tendencialmente passivo e que
relativamente ao contexto em que predominantemente decorrem as atividades, verifica-se

gue estas ocorrem dentro do contexto institucional.
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A nivel internacional, VladsKamp (2011) sublinha a preocupacdo que deve existir em oferecer
atividades adequadas as pessoas tendo em vista a diminuigdo da subestimulagao, do tédio e
dos comportamentos problematicos, e um aumento do envolvimento e da interacdo com o
meio envolvente. No entanto, segundo o seu estudo as atividades desenvolvidas muitas vezes
carecem de variedade, encorajam a passividade e sdo pouco estimulantes. Este autor afirma
que de forma geral cada adulto esta envolvido em 6 atividades diferentes, dividindo-se entre
o periodo da manh3 e o periodo da tarde. Algumas destas atividades sdo: comer e beber;
periodos de descanso ou de espera; periodo em que os adultos chegam ou se vdo embora;
mudar de roupa; atividades audiovisuais. Retirando atividades como “comer e beber”, ou
“periodos de descanso ou de espera”, a média de atividades por adulto desce para 2. Estes
resultados demonstram que mais de metade das atividades sdo relacionadas com cuidados e
gue as restantes mostram menos variedade do que o esperado. Ou seja, com este estudo
VladsKamp (2011) mostra que existe um problema comum nestes servigos associado a falta
de objetivos claros que é tendéncia para estes resultarem numa escassez de atividades

significativas.

Face a estes desafios sdo varias as orientacdes para a reconcepg¢ao deste tipo de respostas. A
principal reconcepgdao estda no desenvolvimento de atividades de base comunitaria
significando uma mudanca na cultura destes servicos. No relatério “having a good day” (SCIE,

2007) sao elencadas 4 mudangas essenciais:

» Formacao sobre abordagens centradas na pessoa;

» Servicos que se importam com a necessidade de “pensar como uma empresa” para
criar parcerias com um vasto leque de organismos comunitarios e que apoie

oportunidades/ experiéncias sobre o que as pessoas desejam;

» Experiéncias positivas (exposicdo a alternativas) com impacto na forma como os
adultos com deficiéncia e incapacidades, as suas familias e pessoal trabalhador

pensam;

» Maior foco e desenvolvimento de empresas sociais e do trabalho independente.
17



2.1.2. Lar Residencial

Um lar residencial é um “estabelecimento para alojamento coletivo, de utilizagao temporaria
ou permanente, de pessoas com deficiéncia e incapacidade que se encontrem impedidas de
residir no seu meio familiar”. Este servico também tem como um dos seus objetivos (Portaria

n.2 59, 2015): c) Promover ou manter a funcionalidade e a autonomia do residente;

O Lar residencial revela-se como a ultima alternativa para pessoas com incapacidade que a
certa altura, jd ndo tém ninguém que consiga prestar-lhes cuidados. Candeias (2008), afirma
gue normalmente nestas instituigdes existe uma equipa que dirige o grupo de residentes e
gue por vezes estabelece-se uma relacdo “dominadores-dominados”. Goffman (1987, cit in.
Candeias, 2008) afirma que o residente chega a instituicdo habituado a uma forma de vida
que é muitas vezes abolida a sua entrada, havendo assim uma primeira “mutilacdo do eu”. "E
verdadeiramente raro que o internamento seja encarado como um projeto de vida; raramente
escolhido, mas aceite como ultimo recurso, ele é frequentemente o ultimo elo de um
encadeamento de fracassos sociais. Mesmo quando o estabelecimento tem qualidade, a
aversao persiste" (Pimentel, 2001 p.75 cit in Candeias, 2008). Além disto, existem outros
fatores que torna a institucionalizacdo de um individuo numa ma experiéncia, como por
exemplo a despersonalizacdo, a desinsercao familiar e comunitdria, tratamento massificado,
vida mondtona e rotineira que trata os individuos de forma igual sem ter em conta as suas

diferencgas (Fernandes, 2002 cit in Candeias, 2008).

Em termos internacionais Oliver e colegas (2022) afirmam que os ambientes residenciais
devem desempenhar um papel crucial na promocao da qualidade de vida e apesar disso, os
adultos com deficiéncia e incapacidade tém uma escolha limitada no que respeita a habitacdo
e a forma de viver. Tendencialmente estas residéncias para adultos com deficiéncia e
incapacidades separaram-nas da comunidade. De forma geral, este estudo vem mostrar o
potencial que a habitacdo individualizada tem relativamente a Lares residenciais. Esta

proporciona mais oportunidades para uma maior autodeterminacao, escolha e autonomia aos
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adultos com deficiéncia e incapacidade, ao contrario da habitacdo comum, que é o caso dos

Lares residenciais.

Beadle-Brown e colegas (2015) afirmam que servicos residenciais para adultos com deficiéncia
e incapacidades ndo cumprem as normas essenciais em matéria de cuidados e bem-estar e de
seguranca das pessoas que utilizam os servicos. Os servicos, de modo geral, ndo aderem a
boas praticas centradas no individuo em termos de apoio, em particular, pessoas com
comportamentos mais desafiadores. Este estudo também demonstrou que grande parte dos
adultos com deficiéncia e incapacidade a viver em Lares residenciais tendem a passar grande

parte do seu tempo desinteressadas e isoladas.

De uma revisao recente desenvolvida por Carey e colegas (2021) resultaram um conjunto de
recomendacdes para a promoc¢ao de praticas de apoio que possam promover o alinhamento

destes servicos com os direitos fundamentais, nomeadamente:

e Convidar/ receber o input de uma equipa de trabalho colaborativo (por exemplo,
pessoa/apoio/equipa multidisciplinar/ equipa interdisciplinar/ agéncia/ empresa/

académica/ investigacdo/ outras partes interessadas relevantes);

e Promover uma cultura de respeito pelas relagdes e interagdes durante o
desenvolvimento de capacidades - mantendo presente que o processo é tdo

importante como o resultado

Outras recomendacdes derivadas do estudo de Dunn, Clare e Holland (2010) referem-se a
uma contribuicdo mais ativa dos profissionais de apoio no processo de planeamento dos
cuidados e da prestacdo de apoio didrio. Esta deve ser complementada por um processo
autorreflexivo sobre o seu trabalho, como parte desenvolvimento profissional dentro dos

lares residenciais.
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2.2. AUTONOMIA DE ADULTOS COM DEFICIENCIA E
INCAPACIDADE

Face aos desafios nacionais e internacionais relacionadas com as respostas sociais para
adultos com incapacidade, é cada vez mais presente e valorizado o conceito de autonomia
pessoal nas politicas atinentes aos direitos das pessoas com incapacidades. A legislacdo
protege o direito de adultos com deficiéncia e incapacidade exercerem a sua autonomia e
estipula que estas tém o direito de receber a assisténcia adequada para fazer escolhas e
participar nas decisdes relativas a sua vida didria (Ministério da Previdéncia Social, 2011 cit. In
Stefansdottir, 2018). No entanto, também sabemos que adultos com deficiéncia e
incapacidade de suporte recebem menos apoio no que toca a garantia de exercer o seu direito
de viver independentemente e a privacidade, especialmente quando estas pessoas vivem em
Lares Residenciais (Navas, Verdugo, Arias, 2021). Fara, entdo, sentido agora aprofundarmos

esta questdo da autonomia e autodeterminac¢do de adultos com deficiéncia e incapacidade.

A Convengao das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (UNCRPD)
recomenda que todos os adultos com deficiéncia e incapacidade recebam apoio para
desenvolverem a sua autonomia e independéncia individual, incluindo a liberdade de fazer as
proprias escolhas, e que estas devem ter a oportunidade de se envolverem ativamente nos
processos de decisdo sobre politicas e programas, incluindo aqueles que lhes dizem

diretamente respeito (UNCRPD, pp. 3).

O conceito filoséfico de autonomia defende que os individuos “possuam” as suas vidas
fazendo escolhas que estdo inerentemente ligadas a um senso de si mesmo (Moore, 2019 cit.
In Carey, Ryan, Sheikhi & Dore, 2021). No sentido pratico, autonomia é a capacidade de uma
pessoa decidir como vive o seu dia-a-dia de acordo com as suas preferéncias, valores e crencas
individuais (Health Information and Quality Authority, 2019 cit. In Carey, Ryan, Sheikhi & Dore,
2021). No entanto, muitos adultos com deficiéncia e incapacidade — em especifico aquelas de
natureza intelectual - estdo ainda propensas a experienciar discriminacdo, pobreza, menos
oportunidades na drea da educacdo, emprego e salde e um acesso restrito a vida publica e

aos direitos basicos.
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Na filosofia classica a autonomia é entendida como a capacidade do individuo fazer escolhas
racionais, livres de interferéncias indevidas dos outros (Dworkin, 1998 cit. In Stefansdéttir,
2018). Este é um entendimento individualista e racionalista da autonomia que baseiam este
conceito na capacidade dos individuos racionarem e avaliarem a sua propria situagao.
Consequentemente aqueles que precisam de apoio, e que apresentam défices na funcao
cognitiva, sdo privados de viver a sua propria autonomia, sob a crenca de serem “seres morais
menores” (Davy, 2015 cit. In Stefansdéttir, 2018). Este entendimento fez com que se
guestionasse por demasiado tempo o valor da autonomia no discurso sobre a vida e os direitos

dos adultos com deficiéncia e incapacidade (Stefansdéttir, 2018).

Na vida independente todos nds necessitamos de apoio no nosso dia a dia, assim como
também apoiamos outros. Este conceito de interdependéncia devia ser enfatizado porque o
termo “independente” pode negar muitos adultos com incapacidades mais severas de direitos
fundamentais (Navas, Verdugo, Arias, 2021). Isto pode ser confirmado no estudo de Vicente
e colegas (2015) em que se revelou que menos necessidades de apoio estavam associadas a
uma maior autodeterminacao (Verdugo, 2020). Ou seja, o conceito de autonomia pessoal estd
muitas vezes somente ligado a capacidade para tomadas de decisdes. Sob este prisma, os
adultos com deficiéncia fisica e intelectual sdo muitas vezes vistos como incapazes de

desenvolver a sua autonomia (Davy, 2015 cit. In Stefansdéttir, 2018).

Davy (2015) expds num artigo uma abordagem que se baseia na ideia de autonomia relacional,
fundamentando seu entendimento de autonomia nas relagdes entre pessoas, onde o apoio, a
advocacia e a capacitacdo sdo vistos como elementos-chave da autonomia pessoal. A
responsabilidade pela nossa autonomia pessoal ndo é, portanto, entendida como sendo
apenas pessoal, mas dependente do nosso contexto e das nossas relacdes. Para resolver este
dilema relativo ao conceito da autonomia, tem havido tentativas de reconceptualizacdo. Em
vez de se basear a autonomia num eu individualista, racional e livre, a concecdo de autonomia
é refigurada para uma abordagem, rotulada de autonomia relacional, que permite avaliar a
influéncia externa na autonomia pessoal. Esta abordagem pode detetar melhor situacdes
opressivas, bem como estabelecer a responsabilidade dos outros no reforco da autonomia

pessoal. Assim, a autonomia nao é entendida apenas em termos de independéncia, mas como,
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um processo de autodeterminacdo e de desenvolvimento do eu que resulta de relagcdes com
outras pessoas e com os valores e contexto da sociedade. Reflexo desta relagao, é o facto dos
desejos, crencas e atitudes emocionais da pessoa ser profundamente influenciada por normas
sociais, instituicOes sociais, praticas culturais e relacionamentos (Mackenzie & Stoljar 2000 cit.

In Stefansdottir, 2018).

Mesmo as pessoas identificadas pelos profissionais de saude como tendo incapacidades
severas tém o direito a receber o apoio para desenvolverem a sua autonomia, mesmo que
seja necessario “um apoio mais intensivo” (Nag¢bes Unidas, 2007). Com isto, precisamos
também de refletir sobre a importancia do papel dos profissionais de apoio na promocao da

autonomia dos adultos com deficiéncia e incapacidade.

Muitos adultos com deficiéncia e incapacidade precisam de assisténcia e apoio para uma
melhor qualidade de vida e para poder participar na vida social e econémica (Organizacao
Mundial de Saude, 2011). O apoio e a assisténcia ndao devem ser vistos como fins em si, mas
como meios para preservar a dignidade e permitir a autonomia e a inclusdo social
(Organizacdo Mundial da Saude, 2011; Carey, Ryan, Sheikhi & Dore, 2021). Como
trabalhadores sociais, devemos apoiar as pessoas a definir os seus objetivos e a tomarem
decisOes relativamente a sua prépria vida. No entanto este designio parece ser muitas vezes
abafado por atitudes autoritarias e rotinas rigidas observadas em servicos e respostas sociais
dirigidas a pessoas com deficiéncia e incapacidade. Assiste-se a uma desisténcia na expressao
de desejos e vontades por parte dos adultos apoiados que decorre da falta de escuta e da
continua negacdo. Conforme é exemplificado pelos autores Carey, Ryan, Sheikhi & Dore

(2021), é ainda real em muitos contextos de apoio:

- a (i) falta de respeito pela privacidade e individualidade dos individuos (e.g., prestar cuidados

com as portas abertas, ndo bater a porta dos quartos antes de entrar);

- a (ii) ideologia do “sempre fizemos desta forma” - sem alteracdo de rotinas para responder

a individualidade de cada individuo;
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- e (iii) do “é do seu maior interesse” quando obrigam os individuos a fazer algo mesmo depois
deles mostrarem que nao querem, pois acham que tém o poder de ajuizar o que serd melhor
para o outro. Atitudes condescendentes, como por exemplo, indiferenca e desrespeito, ndo
sao apenas uma forma de opressao e violéncia, mas também um obstaculo ao exercicio e ao

desenvolvimento da autonomia.

Dunn, Clare e Holland (2010), no seu estudo tém testemunhos de profissionais de servigos de
apoio que relatam sentir dificuldade na prestacdo de um apoio centrado na pessoa. O apoio
rotineiro nos cuidados residenciais é apontado pelos profissionais como um aspeto limitador

no numero de oportunidades que estado disponiveis para os residentes.

Nesse mesmo estudo sugere-se que a maior parte das pessoas que tomam decisées no lugar
de individuos com incapacidade sobre a sua vida comecam por fazé-lo baseando-se nas
decisdes pessoais que tomam nas suas proprias vidas. Muitas vezes isto faz com que os
decisores entrelacem os aspetos do seu dia-a-dia com o dia-a-dia do residente, projetando os
seus valores pessoais dentro da sua funcdo de apoio. Ao dar primazia aos seus proprios valores
e experiéncias de vida, os profissionais de apoio dificilmente sdo capazes de auscultar/ouvir

os residentes, as suas necessidades e as suas experiéncias de vida.

Apesar da autonomia e autodeterminagdo assumirem protagonismo na agenda do Estado no
planeamento de respostas para pessoas com incapacidade, o progresso neste aspeto tem sido
limitado, havendo pouca evidéncia que as oportunidades de escolha destas pessoas
realmente tenha aumentado no seu dia a dia. Conforme sublinha Carey (2021) sdo necessarios
mais estudos para auxiliar prestadores de servicos a avaliar os seus servicos, demonstrar
responsabilidade e manter um equilibrio entre a promog¢ado da autonomia e a protegao. O foco
nos direitos humanos vai garantir que tanto os cuidadores, como os cuidados se tornem mais
conscientes das suas responsabilidades individuais e promovendo maior dignidade e equidade

de oportunidades para uma vida plena.

Tanto profissionais, como familias tendem a encarar o seu papel na vida da pessoa com
deficiéncia e incapacidade como sendo de protecdo e acabam por agir de acordo com o que

acham melhor para o individuo. As barreiras identificadas pelas familias centram-se em
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preocupacdes sobre a vulnerabilidade da pessoa e a sua capacidade limitada de tomada de
decisdes, em especifico: (i) o nivel de competéncia e a consciéncia de consequéncias, (ii) a
complexidade e o risco envolvidos na tomada de decisdes, (iii) a crenca de que a familia é
responsavel pela protecao e sabe o que é melhor para o individuo e (iv) a necessidade das
decisdes estarem de acordo com os valores e as normas familiares. Estas diferentes
perspetivas levam a familia a questionar sobre como, ou se, deve apoiar a autodeterminagao

(Curryer, Stancliffe & Dew, 2015).

A autodeterminacdo implica que os individuos assumam o controlo de aspetos da vida que
considerem importantes e requer uma combinacdo de competéncias, conhecimentos e
atitudes. A aquisicdo destes atributos pode ser facilitada através do aumento de
oportunidades de tomada de decisGes na vida real, com prestacdao de apoio adequado
(Wehmeyer, 2003). Por exemplo, as oportunidades a tomar decisdes financeiras tém uma
relacdo direta com as competéncias financeiras basicas. Esta constatacdo sublinha a
importancia de proporcionar o desenvolvimento de competéncias juntamente com
oportunidades de experiéncia para maximizar a capacidade de tomada de decisdes. Isto
significa que se os adultos ndo forem encorajados a viver experiéncias diversas, poderdo ter
uma consciéncia limitada das suas opcdes e preferéncias de vida (Curryer, Stancliffe & Dew,

2015).

O estudo de Wehmeyer e Bolding (2001) confirma que a autodeterminagdo dos individuos
com incapacidade intelectual é limitada por ambientes de vida que limitam as oportunidades
de escolha e tomada de decisdes. No entanto, nas ultimas décadas tem havido um aumento
da atencdo dada a importancia de identificar e capitalizar os pontos fortes e as capacidades
das pessoas com incapacidade intelectual como forma de promover uma participacdo

significativa, a inclusdo na comunidade e a qualidade de vida (Shogren et al. 2007).

Estudos mostram que a definicdo de objetivos pessoais esta associada a niveis mais elevados
de qualidade de vida (Bibby, 2013 cit. In Maggio, Shogren & Nota, 2019). Niveis mais elevados
de autodeterminacdo estavam também relacionados com a concretizacdo de objetivos

relativos a vida e participagdao na comunidade, incluindo independéncia financeira, emprego,
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protecdo social, relagdes, vida auténoma e objetivos educativos (Maggio, Shogren & Nota,

2019).

Os resultados do estudo de Maggio, Shogren e Nota (2019) mostram que a expressdo de
autodeterminagdo nas atividades de vida didria estd diretamente ligada a expressdao de
autodeterminacdo nas decisdes futuras. Assim, é necessdario o apoio de um facilitador, ndo sé
na promogao de processos que permitam tragar objetivos e planos de agdo para o futuro,
como também, na expansdo de oportunidades de escolha no que toca as necessidades bdsicas

do individuo, numa base diaria (Maggio, Shogren & Nota, 2019).
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3. METODO

Este é um estudo de natureza predominantemente quantitativa, em que se pretende - através
da aplicacdo de escalas de avaliacdo -, analisar a autonomia de adultos com deficiéncia e
incapacidade, em dois contextos de respostas sociais distintos: CACI e Lar Residencial. Sob
andlise estardo indicadores descritivos da funcionalidade (por aplicacdo da MIF de Granger et
al. 1986), a intensidade de necessidades de apoio (por aplicacao da versao portuguesa SIS-A
de Lopes-dos-Santos et al., 2020), a vida e participacdo na comunidade (por aplicacdo de uma
versdao modificada do index de envolvimento na comunidade original de Raynes e Sumpton,
1989 modificada por Bigby, Bould & Beadle-Brown, 2015) e o mapeamento de oportunidades

de escolha nas rotinas (por observagao estruturada).

Para além de pretendermos descrever a realidade dos participantes ao nivel destes
indicadores, procuramos também examinar em que medidas estes indicadores se encontram
correlacionados, em especifico: a associacdo entre a intensidade de apoios e a vida e
participacdo na comunidade?; arelacdo entre a intensidade de apoios e as oportunidades para
fazer escolhas?; e a relagcdo entre a vida e participacdo na comunidade e as oportunidades

para fazer escolhas?

3.1. PARTICIPANTES

A amostra foi constituida mediante recrutamento de adultos apoiados no local de trabalho da
primeira autora — em especifico adultos apoiados pelas respostas Lar Residencial e CACI —
tratando-se de um processo de amostragem por conveniéncia. Dentre os adultos apoiados na
instituicdo, foram convidados a participar no estudo todos os individuos que residem no Lar
residencial e escolheu-se aleatoriamente quatro ou cinco individuos de cada uma das seis
salas do CACI da instituicdo em questdo. Estas seis salas eram organizadas em fung¢do do grau

de intensidade de necessidades de apoio dos adultos: 3 salas para adultos com menos
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necessidades de apoio; uma sala para adultos com necessidades de apoio moderadas; e 2

salas para adultos com necessidades de apoio mais intensas.

A Instituicdo em que decorreu o estudo, engloba ambas as respostas — CACI e Lar Residencial
-, apoiando um total um total de 61 e 11 individuos, respetivamente. No CACI a resposta é
operada por dezenas de profissionais, entre os quais uma Diretora Técnica, psicélogos,
assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, animador cultural, monitores e Ajudantes de
Estabelecimento de Apoio a Pessoas com Deficiéncia. No Lar residencial existem 13
profissionais, designadamente uma coordenadora de lares, uma encarregada de auxiliares e

11 auxiliares de agao direta que acompanham diariamente os adultos.

Do Lar residencial selecionaram-se todos os utentes que estavam também incluidos no CACI

da mesma instituicdo (n=11).

A par foram também incluidos no estudo utentes do CACI, alguns (n=11) residentes em lar e
outros (n=23) residiam em casa com a familia. O critério foi o de, precisamente, compor uma
amostra mista que nos permitisse confrontar as condi¢cdes de funcionalidade, participacao e
escolhas nas duas circunstancias: individuos apoiados no CACl com e sem a resposta de Lar

Residencial.

No total participaram 34 adultos, cujas caracteristicas demograficas sdo apresentadas na

tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas demograficas dos participantes

Variaveis M(DP) ou % (n)
Idade 40 (10.18)
Min=21; Max=71

Género Feminino 50 % (17)

Masculino 50 % (17)
Nivel de escolaridade Sem Escolaridade 64.7 % (22)

Ensino Basico 35.3% (12)
Tipo de incapacidade Intelectual 47.1 % (16)

Multideficiéncia 23.5% (8)

27



Autismo 5.9% (2)
Sindrome de Down 20.6% (7)
Outro 2.9% (1)
Local de Residéncia Urbano 100 % (34)
Tipo de residéncia Casa de Familia 70.6 % (23)
Lar Residencial 29.4 % (11)

A média das idades dos participantes situa-se nos quarenta anos, variando entre os 21 e os 71
anos. A amostra revela paridade quanto ao género. Relativamente ao nivel de escolaridade
64.7 % dos individuos ndo tém escolaridade enquanto os restantes tém o ensino basico. A
maioria dos individuos tem como diagndstico principal a incapacidade intelectual. No que toca
ao tipo de residéncia, a totalidade dos individuos vive em local urbano e a maioria reside em

casa com a familia.

Para enquadrar esta caracterizacdo, foi também importante recolher indicadores relativos ao

nivel de independéncia dos participantes.

Para esse fim, e com base na aplicacdo da MIF (Granger et al. 1986) complementado pelos
itens da MAF, foi ajuizado pelos técnicos que conhecem e acompanham cada um dos
participantes o nivel de independéncia em cada um dos dominios de funcionalidade.
Atendendo a escala 1 (ajuda total) e 7 (independéncia completa), podemos observar na tabela
2 que a amostra em questdo é totalmente independente em dominios como o controlo de
esfincteres, mobilidade e locomog¢ao. Conforme expectavel — a luz dos diagndsticos clinicos

antes apresentados — o dominio de maior dependéncia é a func¢do cognitiva.

Tabela 2. Resultados da aplicagdo da MIF+MAF

Itens da MIF+MAF Mediana Mediana Mediana
Total de participantes com participantes sem

participantes (n=33) resposta LR (n=11) resposta LR (n=22)

Auto-cuidados (e.g., alimentacao, 5 5 7

higiene pessoal, banho...)
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Controlo dos esfincteres (bexiga e 7 6 7

intestino)

Mobilidade-transferéncias (leito, 7 7 7

sanita, banheira, carro)

Locomogao (marcha, escadas...) 7 7 7

Comunicacao (compreensdo, 6 3 6

expressao, leitura, escrita...)

Adaptacdo psicossocial (interagdo 6 3 6
social, estado emocional,

empregabilidade...)

Fungdo cognitiva (resolugdo de 4 2 5.5
problemas, memoria, orientagdo,

atencdo...)

Total 153 132 183

e 7 -—Independéncia completa (em seguranga, em tempo normal) 6 — Independéncia modificada (ajuda
técnica) 5 — Supervisdo 4 — Ajuda Minima (individuo > = 75%) 3 — Ajuda Moderada (individuo > = 50%)
2 — Ajuda maxima (individuo > = 25%) 1 — Ajuda Total (individuo > = 0%)
Comparando os individuos com e sem resposta LR, de forma geral, os individuos sem LR
mostram maior independéncia do que os individuos que residem em Lar residencial. As
diferencas mais acentuadas registam-se ao nivel da comunicacdo, adaptacdo psicossocial,
fungdo cognitiva e autocuidados. Em termos de comunicac¢ao os individuos que residem em
lar necessitam de apoio moderado, enquanto os individuos que moram em casa tém
independéncia moderada, exceto na leitura e na escrita onde a grande maioria necessita de
ajuda total. Quando falamos sobre a adaptacdo psicossocial conseguimos observar que os
individuos que residem em lar tém mais dificuldades na interagao social e adaptagao as
limitacdes. A nivel da fungdo cognitiva os individuos que residem em casa, de forma geral, tém
independéncia moderada. Ja os individuos que residem em lar precisam de ajuda maxima no
gue toca a resolucdo de problemas, meméria, orientacdo, atencdao e nog¢ao de seguranca.
Relativamente a empregabilidade nenhum dos individuos da amostra trabalha ou consegue

manter um trabalho autonomamente.

3.2. INSTRUMENTOS
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A recolha de dados realizou-se através da administracdo de quatro instrumentos: (i) Index de
Envolvimento na Comunidade (Raynes & Sumpton 1989) traduzida para o estudo; (ii) Medida
de Independéncia Funcional - MIF (Granger et al. 1986); (iii) Escala de Intensidade de Apoios,
versao Adultos - SIS-A (Lopes-dos-Santos, et. al 2020) e (iv) Grelha de observacdo de

oportunidades de escolha, desenvolvida para efeitos do presente estudo.

Para além da aplicacao dos instrumentos foi ainda recolhida informag¢ao demografica como:
idade, sexo, diagndstico; contexto de residéncia (casa versus lar residencial); nivel de
escolaridade; tipo de incapacidade (intelectual, autismo, multideficiéncia, paralisia cerebral

ou outra) com base na andlise dos processos dos participantes.

1.2.1. Index de envolvimento na comunidade

O Index de envolvimento na comunidade é um questiondrio originalmente desenvolvido por
Raynes e Sumpton (1989) que consistia numa listagem de 16 atividades da comunidade (e.g.,
ir ao cabeleireiro, votar, ir as compras, ir ao café, estar num autocarro, ir a um banco...). Para
o estudo utilizou-se uma versao modificada do questiondrio — desenvolvida por Bigby, Bould
& Beadle-Brown (2015) - que acrescenta perguntas relacionadas com a experiéncia de
participacdo na comunidade (e.g., contacto com a familia, com os amigos, com os vizinhos,
guantos vizinhos o conhecem pelo nome, participacdao em atividades comuns e ndao apenas
para pessoas com incapacidade, o sentido de ser tratado com respeito e dignidade por outros
na comunidade...). Essa versdao modificada foi sujeita a tradugdo para portugués europeu por
trés investigadores, sendo que os desacordos foram resolvidos por um quarto investigador. O
index deve ser preenchido pelo individuo com incapacidade e outra pessoa que o conheca

bem, por exemplo um familiar ou um técnico da instituicdao, com ajuda do investigador.

Este questiondrio tem inicio com o consentimento do participante, logo de seguida vem a
avaliacdo do envolvimento na comunidade, que come¢a com dois quadros, o primeiro com
opcOes de sim ou ndo baseadas nas atividades em que o participante esteve envolvido no
ultimo més. O quadro seguinte tem como respostas uma escala de um a cinco, sendo um —

nada verdadeiro e o cinco — totalmente verdadeiro sobre afirmacdes relacionadas com a
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experiéncia de participacdo na comunidade (e.g., fui convidado para atividades sociais por
amigos). As questdes das secgdes seguintes referem-se a perguntas de resposta direta para
perceber se o participante interage com a vizinhanca, familia e amigos além das pessoas da
instituicdo — CACI ou Lar residencial no caso — e com que frequéncia o faz. Este questionario
acaba com uma tabela que avalia 0 acesso ao emprego ou aos servicos de apoio e no caso de

ter tido acesso, o nimero de vezes, a duragao e onde.

Para efeitos de adaptacdo cultural, a versdo traduzida do instrumento foi revista por dois
especialistas — académicos com varios anos de experiéncia no contexto de apoio a adultos
com incapacidade — no sentido de eliminar, adicionar ou alterar a formula¢do dos itens. A
aplicagdo do index em estudos anteriores (Beadle-Brown, 2015) mostrou bons indicadores de

consisténcia interna, com valores de Alpha de Cronbach acima dos 0.9.

O index foi administrado por meio de entrevista, sempre que possivel, aos préprios individuos
e a um técnico que os conhecia bem. Quando o individuo ndo foi capaz de responder as
guestoes do formulario (o que aconteceu em 17 casos), este foi preenchido apenas pelo
técnico da instituicdo (psicéloga, monitor(a), ou auxiliar). Estas entrevistas tiveram uma

duracdo média 15 minutos.

1.2.2. Medida de Avaliagao Funcional (MAF)

A MAF é uma das ferramentas mais utilizadas para avaliar o grau de assisténcia necessario
para o desempenho de atividades da vida didria por adultos com deficiéncia e incapacidade.
Foi desenvolvida na América do Norte na década de 1980, ao abrigo de uma iniciativa da
American Academy of Physical Medicine and Rehabilitation e do American Congress of
Rehabilitation Medicine. O seu objetivo principal é avaliar a quantidade de assisténcia que
uma pessoa necessita para a realizacdo de tarefas motoras e cognitivas da vida didria (Riberto
et al, 2004). A sua versao original incluia 18 itens relacionados com os autocuidados, controlo
esfincteriano, mobilidade, locomog¢do, comunicacdo e cognicdo social. O instrumento que
utilizamos constitui a versao complementar MAF (Alcott et al., 1997; Hall et al., 1993; Hobart
et al., 2001) que adiciona mais 12 itens aos 18 itens ja existentes na MIF incluindo os dominios:

autocuidados (engolir), controle de esfincteres, mobilidade/transferéncia (carro), na
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locomocdo (acesso a comunidade), comunicacdo (ler, escrever, falar de forma inteligivel),
adaptagdo psicossocial (estado emocional, adaptagdo as limitagGes, empregabilidade) e na
funcdo cognitiva (orientacdo, atencdo, avaliacdo da seguranca) (Tate, 2010). Cada dominio
inclui um conjunto de itens referentes a atividades e competéncias (perfazendo um total de
30 itens) cujo nivel de independéncia é avaliado através de uma escala que varia entre um —
dependéncia total e sete —independéncia completa, sendo que a pontuagao total, pode variar

entre 30 a 210 (quanto maior a pontuacdo maior o nivel de independéncia).

Como é revelado na meta revisdo de Ottenbacher e colegas (1996), estudos anteriores
revelam bons niveis de fiabilidade da administracdo da MIF em diferentes populagdes de
individuos com incapacidade e em diferentes contextos de intervengao clinica, reabilitativa e
comunitaria. A aplicacdo da versdao complementar (FIM+ FAM) da também conta de bons
indicadores: (i) de validade com correlagdao significativa com indices de severidade de
incapacidade (Donaghy & Wass, 1998) e (ii) de fiabilidade com valor de Alpha de Cronbach
situado no 0.96 (FIM+FAM) (Hobart et al., 2001).

Neste estudo o preenchimento da MAF foi realizado por um técnico que conhecia e
acompanhava os adultos incluidos na amostra. Sempre que houve hesitacdes na pontuacao,

foi procurado um segundo técnico para o preenchimento da escala.

1.2.3. Escala de Intensidade de Apoios, versdao Adultos (SIS-A)

Para avaliar o grau de suporte necessario nas diferentes tarefas foi utlizada a SIS-A. A SIS
destina-se a fornecer uma medida padronizada da intensidade de apoio que uma pessoa com
incapacidade intelectual ou desenvolvimental requer para realizar as atividades do dia-a-dia
(Thompson, 2004 cit. In Verdugo, 2020). Para efeitos do nosso estudo, utilizou-se a versdo
traduzida e adaptada a Portugal publicada por Lopes-dos-Santos e colegas (2020). A aplicacado
em Portugal mostrou bons indicadores de validade e fiabilidade (Lopes-dos-Santos et al.,

2020).
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A SIS-A inclui trés seccdes medindo:

» as “Necessidades Excecionais de Apoio Médico e Comportamental”, avaliada numa
escala de trés pontos — ndao necessita de apoio, necessita de algum apoio, necessita de
muito apoio -;

> as “Necessidades de Apoio” que incluem 49 itens que descrevem atividades da vida
diaria agrupadas em seis dominio de apoio: Atividades da Vida Doméstica, Atividades
da Vida Comunitaria, Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida, Atividades de
Trabalho e Emprego, Atividades de Saude e Seguranca, e Atividades Sociais, Cada item
é classificado numa escala de cinco pontos em relacdo as trés dimensdes das
necessidades de apoio: tipo de apoio — 0 = nenhum, 1 = monitorizacdo, 2 = pistas
verbais ou gestuais, 3 = ajuda fisica ou parcial, 4 = ajuda fisica total; frequéncia — 0 =
nenhum ou menos de uma vez por més, 1 = pelo menos uma vez por més, mas nao
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 ndo uma vez a cada hora, 4 = a cada hora ou com
mais frequéncia; e tempo didrio de apoio — 0 = nenhum, 1 = menos de 30 minutos, 2 =
entre 30 minutos a 2 horas, 3 = entre 2 a 4 horas, 4 = 4 horas ou mais;

» e por fim as necessidades de apoio relativas a oito atividades de vida associadas com
a promocgao da autodeterminacgao e a protecao dos direitos civis — “Escala Suplementar
de Protecdo e Defesa”, avaliada exatamente da mesma forma que os itens da Seccao
2. Cada item é classificado em relagao ao tipo de apoio, frequéncia, e tempo diario de

apoio.

A aplicacdo da versdo portuguesa da SIS-A, no seu processo de adaptacdo e validagdo, mostrou
bons indicadores de validade (com correlacdo significativa entre a intensidade de apoios e o
nivel de severidade da incapacidade) e um coeficiente de Cronbach situado em .99 na escala

total (Lopes-dos-Santos et al., 2020).

A SIS-A foi aplicada aos préprios participantes (salvo casos em que existiam restricdes graves
na comunicacdo) e a um ou dois técnicos que os conheciam bem. Em alguns casos o préprio
investigador (enquanto técnico) foi o respondente. A sua aplicacdo ocupou cerca de 1 horae

30 minutos por participante.

33



1.2.4. Grelha de observagao de oportunidades de escolha

A fim de observar as atividades de contexto de Lar Residencial e em contexto de CACI foi
construido um instrumento de observacdo com mapeamento das atividades decorridas e para
observar em cada atividade/rotina em que medida as escolhas sdo realizadas pelo préprio —
registando oportunidades de escolha nas dimensdes “o que fazer”, “com quem”, “com o qué”,
“quando” e “onde” (vd., anexo 1). A observacdo foi feita durante 10 manhas até a hora do
almocgo no CACI e durante 4 tardes, desde a hora de chegada dos individuos, até a hora em
que os individuos iam dormir no Lar Residencial. A tabela tem cinco itens que passam por:
rotina observada; intensidade do apoio prestado ao individuo em termos de tipo e tempo de
apoio; frequéncia de oportunidades de escolha com base nas questdes: o qué (e.g., se
escolheu o que comeu, ou que atividade fez), com o qué (e.g., se escolheu com o que tomou
banho, que talheres utilizou para comer), com quem (e.g., se escolheu com quem fez a
atividade, ou que técnica o ajudou a realizar a atividade), quando (e.g., se escolheu quando
foi para a cama, ou a que horas jantou) e onde (se escolheu onde se sentou a mesa, ou onde
fez a atividade); e por fim o registo qualitativo das oportunidades de escolha e se foi observada
mudanca de atuacdo dos profissionais em funcdo da reacdo do individuo. Esta tabela foi
preenchida também por uma técnica do Lar Residencial para fins de avaliar a fiabilidade dos
dados recolhidos. Os registos de observacdo colhidos independentemente pelo 12
investigador e pela técnica foram alvo de andlise e calculo do nivel de acordo. Dos 225 minutos

observados em conjunto, obteve-se um acordo variou entre os 89 % e 100 %.

3.3.  ANALISE DE DADOS

A andlise de dados assumiu uma natureza quantitativa socorrendo-nos do programa SPSS.
Dado o tamanho amostral e o nosso objetivo de estudo, foram sobretudo utilizadas técnicas
de estatistica descritiva, com recurso ao calculo de medidas de tendéncia central como:

medianas (Md), médias (M); indicadores de frequéncia absoluta (n) e percentuais (%); bem
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como, medidas de dispersdo como o desvio padrdo (DP). Para analise da associa¢do entre
varidveis (como a intensidade de necessidades de apoio, nimero de atividades realizadas,

numero de escolhas) recorremos ao calculo do coeficiente de Spearman.

3.4. PROCEDIMENTOS

Para desenvolver esta dissertacdo a autora comecgou por fazer um pedido de autorizacdo ao
diretor da instituicdo. Apds aprovacao, foram enviados todos os formuldrios aplicados a
direcdo da instituicdo e sé depois de esclarecido que todos os participantes teriam a sua
privacidade assegurada e de que poderiam desistir de participar na recolha em qualquer altura
foi autorizado o desenvolvimento deste estudo. Deste modo, a autora passou a ser orientada
pela psicdloga da instituicdo que através do didlogo foi concordado que o melhor horério para

fazer a observacao no CACl seria das 9 horas até a hora do almoco.

Durante as manhas observadas foram recolhidos dados de 23 individuos. Os clientes eram
divididos por 6 salas com base na intensidade de necessidade de apoios. Numa primeira fase
a autora ficou uma manha em cada sala a observar todos os individuos e a rotina que tinham,
apos ter passado por todas as salas foram escolhidos de forma aleatéria quatro ou cinco
individuos de cada uma das salas. Sé depois de escolhidos os individuos que iriam fazer parte

do grupo-alvo deste estudo, comecaram a ser aplicados os formuldrios.

Alguns dos formularios, nos casos em que a autora principal ndo conhecia o individuo nem ele
conseguia comunicar verbalmente, foram preenchidos pela psicéloga, técnica ou com ajuda
dos monitores. No caso dos individuos do Lar Residencial, como é o trabalho da autora
principal, todos os formuldrios foram preenchidos pela mesma, e a observacdo foi feita

durante o seu horario de trabalho.

Depois de todos os formuldrios preenchidos, foi atribuido um numero de 1 a 34 a cada

individuo para que os seus dados permanecessem anonimizados.
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4. RESULTADOS

Com este estudo pretendia-se descrever e analisar a autonomia de adultos com deficiéncia e
incapacidade, em dois contextos de respostas sociais: CACI e Lar Residencial. Para o efeito
usamos descritores de: 1) a vida e participa¢do na comunidade (por aplicagdo de uma versao
modificada do index de envolvimento na comunidade); 2) intensidade de necessidades de
apoio (por aplicagdao da SIS-A); 3) o mapeamento de oportunidades de escolha nas rotinas
(grelha de observagdo). Para além, da intengdo descritiva deste estudo procuravamos ainda
entender de que maneira haverd associacdo (ou ndo) entre estes constructos: intensidade de

apoios, vida na comunidade e oportunidades de escolha.

Deste modo, a apresentacao dos resultados estara dividida numa parte descritiva com um
subcapitulo dedicado a cada construto; e numa parte inferencial onde se explorara as relacées

entre construtos.

4.1. Envolvimento na comunidade

Quanto ao envolvimento na comunidade, apresentaremos primeiro o nivel de frequéncia nas
atividades na comunidade. A pergunta era se no ultimo més haviam realizado as tarefas /
atividades na comunidade.

Tabela 3. Atividades/tarefas realizadas no Ultimo més referidas ao total dos participantes e a cada um dos
grupos (com e sem resposta de lar residencial).

Adultos no CACI
Atividades na comunidade Adultos com Adultos sem
N (%) resposta LR resposta LR
(N=34) N (%) N (%)
(N=11) (N=23)
Foste a um cabeleireiro 13 (38.2 %) 4 (36.4 %) 9(39.1 %)
Recebeste amigos ou familia para uma | 18 (52.9 %) 1(9.1%) 17 (73.9 %)
refeicdo em casa
Jantaste fora com amigos/ familia 12 (35.2 %) 2(18.2 %) 10 (43.5 %)
Tiveste convidados em tua casa 17 (50 %) 4 (36.4 %) 13 (56.5 %)
Foste dormir a casa de amigos ou familia | 6 (17.6 %) 2 (18.2 %) 4(17.4%)
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Foste as compras

Foste ao cinema

Foste ao café

Foste a um bar

Foste a uma igreja

Foste a um evento desportivo

Estiveste num clube/associagdo
recreativa

Foste a um concerto ou ver uma peca de
teatro

Andaste de autocarro ou outro transporte
publico

Foste ao banco

Fizeste atividades fisicas no exterior
Fizeste atividades fisicas no interior

Foste a consultas médicas ou de terapia
Foste de férias

Foste votar

Total de atividades que fez no ultimo més

19 (55.9 %)
11 (32.4 %)
18 (52.9 %)
5(14.7 %)
5(14.7 %)
5(14.7 %)
4(11.8 %)
5(14.7 %)

8 (23.5 %)

4(11.8 %)
8 (23.5 %)
22 (64.7 %)
17 (50 %)
15 (44.1 %)
1(2.9%)

M=6.26(DP=4.70)
MIN-0
MAX-18

5 (45.5 %)
1(9.1%)

9(81.8%)
0(0%)
0(0%)
0 (0 %)
0 (0 %)
1(9.1%)

0 (0 %)

0(0%)
0(0%)
8(72.7 %)
4(36.4 %)
2(18.2 %)
0(0%)

M=3.90 (DP=3.02)
MIN-0
MAX-10

14 (60.9 %)
10 (43.5 %)
9(39.1 %)
5(21.7 %)
5(21.7 %)
5(21.7 %)
4(17.4%)

4(17.4 %)

8 (34.8 %)

4(17.4%)

8 (34.8 %)
14 (60.9 %)
13 (56.5 %)
13 (56.5 %)
1(4.3 %)

M =7.39 (DP=4.99)
MIN =0
MAX - 18

Centrando a nossa ateng¢do na amostra na sua totalidade, pudemos verificar que nos melhores

itens desta secgao regista-se uma participagao em torno de 50% dos participantes. Apenas

metade dos participantes fizeram no ultimo més: receberam amigos ou familia para uma

refeicdo em casa, tiveram convidados na sua casa, foram as compras, foram ao café, fizeram

atividades fisicas no interior e foram a consultas médicas.

As restantes atividades sdo apenas realizadas por uma parte minoritdria da amostra.

Destacamos atividades como fazer atividades fisicas no exterior, ir a um bar, ir a uma igreja, ir

a um evento desportivo e ir votar.

Comparando individuos com e sem reposta LR, verificamos que os individuos que vivem em

Lar Residencial tém menos oportunidades de participacdo na comunidade do que os
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individuos que residem com a familia, isto parece sugerir de que as atividades na comunidade

sao em boa parte promovidas pelo contexto familiar.

De seguida no index perguntou-se em que medida estas atividades permitiram uma
verdadeira participagao, se existiram momentos em que foram tratados com respeito ou com
atitudes negativas, entre outros indicadores. De um modo global, estes 12 itens permitiram-
nos informar sobre a experiéncia de participagao incluindo o grau de pertenca e de conexao

nas atividades.

Tabela 4. Resultados sobre a sec¢do verdadeira participagdo na comunidade, no total de participantes e por cada

subgrupo (com e sem resposta Lar Residencial)

ADULTOS NO CACI
Atividades na comunidade Total Adultos com Adultos sem
MD resposta LR resposta LR
(N=34) MD MD
(N=11) (N=23)
Participei verdadeiramente numa atividade 3 3 4
com outras pessoas, em vez de estar
simplesmente presente
Fui tratado com dignidade e respeito pelas 5 4 5
pessoas da comunidade
Fui convidado para atividades sociais por 1 1 1
amigos
As pessoas que conheci falaram comigo em 3 2 3
vez de se dirigirem ao técnico que me
acompanhava
Usei dinheiro (e.g., pagar compras durante 1 1 1
a atividade)
S6 interagi com os técnicos/auxiliares e 1 5 1
com pessoas com deficiéncia
Participei em atividades que de alguma 1 1 1
forma contribuiram para a comunidade
(e.g., Voluntariado, cuidar do jardim, ou de
um animal de alguém, cuidar de alguém)
Fiz atividades comuns e nao atividades 3 3 3
apenas para pessoas com deficiéncia
Senti atitudes ou acdes negativas de 1.5 3 1
pessoas na comunidade
Usei transportes publicos (enquanto estava 1 1 1
na comunidade)
Consegui aceder fisicamente a todos os 5 5 5
edificios sem quaisquer dificuldades
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A(s) atividade(s) ajudaram-me, de alguma 4 1 5
forma, a desenvolver competéncias

e 1-nadaverdadeiro até 5 — totalmente verdadeiro

Para a generalidade da amostra, é “nada verdadeiro” que as seguintes experiéncias tenham
acontecido: fui convidado para atividades sociais por amigos; usei dinheiro; participei em
atividades que contribuiram para a comunidade e; usei transportes publicos. A percecao de
que as atividades ajudaram o desenvolvimento de competéncias foi classificado como
totalmente verdadeiro pelo grupo sem resposta LR e como nada verdadeiro pelo grupo com
LR. Sobre a percegdo “Sé interagi com os técnicos/auxiliares e com pessoas com deficiéncia”
também se verifica clara discrepancia com os individuos que residem em Lar a considerarem

“totalmente verdadeiro”, e os sem resposta LR como nada verdadeiro.

De seguida, no index avaliou-se a frequéncia de interacdo com outras pessoas, incluindo

vizinhanca, amigos e familia

Tabela 5. Interacdo com outros, no total de participantes e por cada subgrupo (com e sem resposta Lar

Residencial)
Totalidade de Adultos com Adultos sem
adultos (n=34) resposta LR resposta LR
(N=11) (N=23)
Interagiste com outras pessoas que N (%) 20 (58.8 %) 4 (36.4 %) 16 (69.6 %)
vivam na vizinhanga, para alem dos
técnicos/auxiliares/pessoas com
deficiéncia do CACI/Institui¢do?
Quantos vizinhos tens que sabem o teu M (DP) 1.24 (2.96) 0.82(2.71) 1.43(3.1)
nome ou que tu conheces pelo nome?
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Alguma vez tiveste contacto com os N (%) 4(11.8 %) 0(0%) 4(17.4 %)
teus vizinhos, sem ser apenas dizer

»

ola” (ex. tomar um café/cha, fazerem
uma refei¢ao juntos, sairem para andar,

ou ir a uma festa)?

Tens contacto com pessoas de outros N (%) 18 (52.9 %) 6 (54.5 %) 12 (52.2 %)
lares ou CACI/de outras instituicdes/de
outros projetos de apoio

Tens contacto regular com a tua familia? | N (%) 26 (76.5 %) 3(27.3 %) 23 (100 %)

Estes resultados parecem sugerir que os individuos que residem em Lar Residencial ndo tém
tantas oportunidades para ter contacto com pessoas além dos trabalhadores e outros clientes
da instituicdo onde estdo diariamente. Além disto, é importante salientar que apesar do
contacto com a vizinhancga ter uma percentagem mais alta, podemos também verificar que o
contacto mais significativo — conhecer pelo nome, tomar um café ou fazer uma refeicao juntos

— é quase inexistente e, portanto, isto pode significar que o circulo de interacdo destes

individuos centra-se na familia e pessoas de outras instituicdes e projetos de apoio.

Decidimos entdo, tentar perceber com que frequéncia o contacto com outros acontecia.
Dentro dos participantes que referiram ter contacto com vizinhos (n=4; 11.8 %) e dos que tém

contacto com pessoas de outras instituicdes (n=18; 52.9 %) os resultados foram os seguintes:

Tabela 6. Frequéncia de contacto com outros, no total de participantes e por cada subgrupo (com e sem resposta

Lar Residencial)

Frequéncia de contacto Adultos com Adultos sem
MD resposta LR resposta LR
MD MD
Contacto com vizinhos 2 0 2
Contacto com pessoas de outras instituicdes ou 4 3 4
projeto de apoio

e 0=ndoacontece; 1 = menos de uma vez por més; 2 = uma vez por més; 3 = uma vez de quinze em
quinze dias; 4 = uma vez por semana; 5 = mais do que uma vez por semana
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Os dados mostram que para aqueles que consideram ter contacto com vizinhos esse contato
acontece apenas uma vez por ano. No que concerne ao contacto com pessoas de outras

instituicdes esse contacto parece acontecer uma vez por semana.

Relativamente aqueles que responderam ter contacto com familiares (n=26; 76.5%),
guestionou-se — novamente — a frequéncia com que aconteciam os diferentes tipos de

interagao.

Tabela 7. Frequéncia de contacto com a familia, no total de participantes e por cada subgrupo (com e sem

resposta Lar Residencial)

Tipo de contacto Adultos com Adultos sem

MD resposta LR resposta LR

MD MD

Visita de familiares 4 4 3
Passeios com familiares 4 4 4
Ligar/Receber chamadas de familiares 4 4 4
Escrever/Receber mensagens de 4 0 4
familiares

e 0=ndo acontece; 1 = menos de uma vez por més; 2 = uma vez por més; 3 = uma vez de quinze em
quinze dias; 4 = uma vez por semana; 5 = mais do que uma vez por semana

Os participantes que tém contacto com a familia mantém esse contacto na maioria das vezes

uma vez por semana (tabela 7).

Das respostas obtidas, 15 (44.1 %) dos participantes tinham contacto com amigos, sendo que
apenas 1 (9.1 %) participante que reside em Lar Residencial mantem contacto com amigos.
Quanto a frequéncia com que cada tipo de interacdo acontece, verifica-se que este acontece

maioritariamente uma vez por més, ou seja, ndo muito frequentemente.

Tabela 8. Frequéncia de contacto com amigos, no total de participantes e por cada subgrupo (com e sem resposta

Lar Residencial)
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Adultos com Adultos sem
MD resposta LR resposta LR
MD MD
Visita de amigos 2 0 2
Passeios com amigos 2 0 2
Ligar/Receber chamadas de amigos 2 2 2
Escrever/Receber mensagens de 2 0 2
amigos

e 0=ndoacontece; 1 = menos de uma vez por més; 2 = uma vez por més; 3 = uma vez de quinze em

quinze dias; 4 = uma vez por semana; 5 = mais do que uma vez por semana

Relativamente a pergunta “Tens quem te ajude a defender os teus direitos ou o teu melhor

interesse (um tutor legal)?”, 34 (100 %) responderam que sim. Dentre os que responderam

que sim a maioria assinalou ser familia a apoiar a defesa dos seus direitos.

Tabela 9. Tutor legal, no total de participantes e por cada subgrupo (com e sem resposta Lar Residencial)

Adultos com | Adultos sem
N (%) resposta LR resposta LR
N (%) N (%)
Sim, é alguém da tua familia. 29 (85.3 %) 7 (63.6 %) 22 (95.5 %)
Sim, é alguém da equipa técnica do Lar/CACI/Instituicdo 4(11.8 %) 3(27.3 %) 1(4.3%)
Sim, é um profissional independente 0(0%) 0(0%) 0(0%)
Outros (especifica) 1(2.9%) 1(9.1%) 0 (0 %)

No que concerne ao envolvimento da familia na vida diaria e tomadas de decisao,
guestionamos “A tua familia estd envolvida na tua vida didria e nas tuas tomadas de decisdo?”.
Os resultados sugerem que a maior parte dos participantes que residem em Lar Residencial
estd ao encargue dos técnicos da instituicdo e que mesmo que o tutor legal do individuo seja
um membro da familia, estes escolhem que as tomadas de decisdo sejam da responsabilidade
da instituicdo. Contrariamente ao que podemos observar com os participantes que residem
com a familia, visto que 22 (95.7 %) individuos tém a familia muito envolvida na vida pessoal

e no apoio e tomadas de decisdo considerando o seu melhor interesse.

Tabela 10. Resultados referentes a participacdo das familias dos participantes nas suas vidas diarias e nas suas

tomadas de decisdo
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Adultos Adultos sem
N (%) com resposta LR
resposta LR N (%)
N (%)

Ndo, ndo ha envolvimento da familia no apoio e nas | 5(14.7 %) 5 (45.5 %) 0(0%)
tomadas de decisao
A familia ndo esta ativamente envolvida no apoio ou | 5(14.7 %) 4 (36.4 %) 1(4.3%)
tomada de decisdo - eles deixam que as tomadas de
decisao sejam da responsabilidade dos
técnicos/auxiliares do CACI/Lar/Instituicio
Sim, eles estdao muito envolvidos na minha vida pessoal, 24 (70.6 2 (18.2 %) 22 (95.7 %)
no apoio e nas decis6es considerando o meu melhor %)
interesse.

Por ultimo, questionou-se sobre o acesso ao emprego e aos servicos de apoio. A este respeito,
ndo ha envolvimento dos participantes em atividades de emprego e/ou de trabalho (seja de
que tipologia for), em atividades em organizacbes de voluntariado ou em clubes
sociais/associagcGes recreativas. As atividades do CACl sdo as Unicas a que os participantes tém
acesso. Em média tem acesso a trés atividades por semana, com uma duracdo média de

cinquenta minutos cada uma. Todas as atividades referidas pelos participantes, foram/sdo

desenvolvidas dentro do contexto de instituicdo.

4.2. Intensidade de necessidades de apoio

Para anadlise das necessidades de apoio aplicou-se a SIS-A, cuja escala se inicia pelo

apuramento de necessidades excecionais de apoio médico e comportamentais.

Tabela 11. Resultados referentes as necessidades excecionais de apoio médico e comportamentais

Total de participantes
N (%)
MO
INTENSIDADE DE

Adultos com resposta

LR
N (%)
MD

Adultos sem resposta

LR
N (%)
MD

APOIOS

INTENSIDADE DE
APOIOS

INTENSIDADE DE
APOIOS
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Necessidades excecionais de apoio no comportamento

Cuidados respiratorios 3(8.8%) 0 (0 %) 2 (8.6 %)
Mo=1 Mo =0 Mo=1
Assisténcia na alimentacao 1(2.9%) 0(0%) 1(4.3%)
Intensidade =1 Mo=0 Intensidade =1
Cuidados com a pele 4 (11.7 %) 0 (0 Mo = 0%) 4(17.3 %)
Mo=1 Mo=0 Mo=1
Outros 18 (52.9 %) 3(27.2 %) 15 (65.2 %)
Mo =2 Mo =2 Mo =2
Necessidades excecionais de apoio no comportamento
Agressividade dirigida ao 14 (41.1 %) 7 (63.6 %) 7 (30.4 %)
exterior Mo=1 Mo =2 Mo=1
Agressividade autodirigida 7 (20.5 %) 4 (36.3 %) 3 (13 %)
Mo=1 Mo=1 Mo=1
Sexual 4 (11.7 %) 2 (18.1 %) 2 (8.6 %)
Mo=1 Mo=1 Mo=1
Outros 11 (32.3 %) 4 (36.3 %) 7 (30.4 %)
Mo=1 Mo =2 Mo =1

Quando se fala de necessidades excecionais médicas os resultados sugerem que o grupo-alvo,
de forma geral, ndo depende de cuidados médicos excecionais. No entanto, é de salientar que
os participantes que residem com familia dependem mais desses cuidados. Relativamente as
necessidades excecionais de apoio no comportamento os resultados apresentam numeros

mais elevados, quer nos participantes que residem em Lar residencial quer no outro grupo.

Relativamente as necessidades de apoio nos diferentes dominios de vida, comegamos por
apresentar as pontuacdes brutas da intensidade de apoios em cada dominio. Os dominios de
vida onde a intensidade de apoios parece ser maior é ao nivel das atividades de aprendizagem
ao longo da vida e atividades de trabalho e emprego. Olhando comparativamente entre os

adultos com e sem resposta de Lar Residencial verifica-se maior intensidade de apoios

especificamente nos participantes que residem em Lar Residencial.
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ApOs esta analise mais global apresentaremos de seguida a natureza das necessidades de

apoio em cada drea.

4.2.1. Vida domeéstica

Quanto a vida doméstica a tipologia de apoios insere-se sobretudo ao nivel da ajuda fisica

total, especialmente no que toca a tarefas mais complexas como utilizar aparelhos

domeésticos, preparar refeicdes ou cuidar da roupa e da casa numa frequéncia que é de pelo

menos uma vez por dia, mas ndao uma vez a cada hora e num tempo situado por atividade

entre 30 minutos a 2 horas. Os indicadores de intensidade de apoio s3ao relativamente

proximos entre os dois grupos nas atividades domésticas, com excecao para o tomar banho e

higiene pessoal, onde o grupo em Lar Residencial apresenta necessidade de apoio fisico parcial

enquanto os adultos sem esta resposta ndo precisam de apoio ou precisam apenas de

monitorizagao.

Tabela 12. Resultados referentes a sec¢do 2, PARTE A: Atividades da Vida Doméstica

Tipo Frequéncia Tempo
Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR RL MD LR LR MD LR LR
MD MD MD MD MD MD
Utilizar aparelhos domésticos 4 4 4 3 3 3 2 2 1
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Tomar banho e cuidar da 2 3 0.5 3 3 1.5 1 2 0.5
higiene pessoal

Utilizar a casa de banho 0 1 0 0 2 0 0 1 0
Vestir-se 0 1 0 0 3 0 0 1 0
Preparar refeigées 4 4 4 3 4 3 2 3 2
Comer 0 1 0 0 3 0 0 1 0
Cuidar da roupa (incluindo 4 4 3.5 3 3 3 2 2 2
lavar a roupa)

Cuidar e limpar a casa 4 4 3 2 2 2 1 1 1

4.2.2. Vida comunitaria

Relativamente a vida comunitaria a tabela 13 sugere que, de uma forma geral, os individuos
que residem em Lar Residencial necessitam de mais apoio do que os individuos que residem
com familia, sendo que a tipologia de apoio nos adultos com resposta LR insere-se sobretudo
ao nivel da ajuda fisica total, e a tipologia de apoio nos adultos sem resposta LR insere-se
maioritariamente nas pistas verbais. A frequéncia do apoio dado ao nivel da atividade
comunitdria, nos adultos em Lar Residencial é de pelo menos uma vez por dia, mas ndo uma
vez a cada hora e no caso dos adultos sem resposta LR é de nenhuma ou menos de uma vez
por més ou de pelo menos uma vez por més, mas ndo uma vez por semana. Relativamente ao

tempo de apoio a tabela sugere que este alterna entre 30 minutos a 2 horas.

Tabela 13. Resultados referentes a sec¢do 2, PARTE B: Atividades da Vida Comunitaria

Tipo Frequéncia Tempo

Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR LR MD LR LR MD LR LR

MD MD MD MD MD MD

Deslocar-se de um local para 4 4 4 2 1 2 2 2 2

outro na

comunidade (transporte)
Participar em atividades de 4 4 2.5 2 2 1.5 2 2 1
recreagao e

lazer em contextos
comunitarios
Participar em atividades 3 4 1.5 1 2 0 2 3 0
comunitarias
preferidas (igreja,
voluntariado, etc.)

Aceder a edificios e locais 0 3 0 0 1 0 0 1 0
publicos
Usar servigos publicos na 2 3 0 0 2 0 0 1 0

comunidade
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Ir as compras e adquirir bens 3 4 3 2 2 2 2 2 2

e servicos

Interagir com membros da 0 3 0 0 1 0 0 1 0
comunidade

Visitar amigos e familiares 2 4 0.5 2 2 0.5 2 2 0

4.2.3. Aprendizagem ao longo da vida

Olhando para a tabela referente a aprendizagem ao longo da vida conseguimos observar que
a tipologia de apoio relativamente aos adultos em Lar Residencial é de ajuda fisica total
enguanto no caso dos adultos que residem com a familia varia dependendo da tarefa. Por
exemplo, estes necessitam de mais apoio a aprender competéncias académicas funcionais, a
participar em decisdes de formacdo e a utilizar a tecnologia para aprender. No entanto, no
gue toca a aprender competéncias de autodeterminacdo e a autorregulacao e a interagir com
outros em situa¢Oes de aprendizagem, estes adultos ndo necessitam de qualquer apoio. A
tabela também ndo sugere nenhum tipo de padrdo na frequéncia do apoio dado, mas de
forma geral os resultados caem sobretudo nas op¢des “pelo menos uma vez por semana, mas
ndo uma vez por dia” e “pelo menos uma vez por dia, mas ndo uma vez a cada hora”.

Relativamente ao tempo didrio de apoio este acaba por ser entre 30 minutos a 2 horas.

Tabela 14. Resultados referentes a sec¢do 2, PARTE C: Atividades de Aprendizagem ao Longo da Vida

Tipo Frequéncia Tempo
Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR LR MD LR LR MD LR LR
MD MD MD MD MD MD
Aprender e usar estratégias 2 4 2 2 3 1.5 2 2 1
de
resolucao de problemas
Aprender competéncias 4 4 4 3 3 2.5 2 2 1
académicas
funcionais (ler sinais, contar o
troco, etc.)
Aprender competéncias para 2 4 2 2 2 2 2 2 2
asaude e
educagao fisica
Aprender competéncias de 0 4 0 0 4 0 0 4 0
autodeterminagao
Aprender estratégias de 2 4 0 1 3 0 1 2 0
autorregulagao
Participar nas decisGes de 4 4 4 3 3 3 2 2 2
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formagio/educagio
Aceder a contextos 4 4 3.5 3 3 2.5 2 2 2
educativos ou de
formacao
Interagir com outros em 1 4 0 0 3 0 0 2 0
atividades de
aprendizagem
Utilizar tecnologia para 4 4 4 3 3 2 2 2 2
aprender

4.2.4. Emprego e trabalho

Relativamente ao emprego e trabalho torna-se importante relembrar que nenhum dos
participantes tem envolvimento em atividades de emprego e/ou de trabalho, portanto,
durante o preenchimento desta tabela os adultos pensaram no apoio que precisariam em
contextos normativos de trabalho (baseando-se também nas tarefas que experimentam e
completam no CACI). Assim, ao observar os resultados referente ao emprego e trabalho
conseguimos observar, que os adultos que residem em Lar Residencial, por norma, necessitam
de ajuda fisica total a cada hora ou com mais frequéncia a cumprir as suas tarefas, e o tempo
didrio de apoio cai sobre as 4 horas ou mais. Estes resultados sao diferentes quando olhamos

para os adultos que residem com familia que sao menos dependentes de apoio.

Tabela 15. Resultados referentes a sec¢do 2, PARTE D: Atividades de Emprego e Trabalho

Tipo Frequéncia Tempo
Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR LR MD LR LR MD LR LR
MD MD MD MD MD MD
Aprender e utilizar 3 4 2 3 4 3 2 4 2
competéncias
especificas de trabalho
Aceder/receber adaptagdes 3 4 2 3 4 3 2 4 2
no
trabalho ou nas suas tarefas
Interagir com colegas de 0 4 0 0 4 0 0 4 0
trabalho
Interagir com supervisores e 0 4 0 0 4 0 0 4 0
formadores
Concluir tarefas laborais num 3 4 1 3 4 3 2 4 2
tempo
aceitavel
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Concluir tarefas laborais com 2 4 1 3 4 3 2 4 2
uma
qualidade aceitavel

Mudar de tarefas no trabalho 2 4 1 3 4 2 1 4 1
Procurar informagdo e apoio 0 4 0 0 4 0 0 4 0
do

empregador

4.2.5. Saude e seguranga
No que toca a salde e seguranga podemos observar que, novamente, os adultos que residem

em Lar Residencial de forma geral necessitam de ajuda fisica total, enquanto os adultos que
residem com a familia s6 necessitam de monitorizagdo na maioria das tarefas. Relativamente
a frequéncia do apoio prestados esta varia muito dependendo da tarefa, mas as que exigem
apoio com mais frequéncia sdo as seguintes: tomar a medica¢do, manter uma dieta
equilibrada, manter a saide e boa forma e manter o bem-estar emocional. As tarefas que nao
exigem apoio com tanta frequéncia sdo: andar e deslocar-se e aprender a servicos de
emergéncia. O tempo diario de apoio nesta drea é relativamente baixo, visto que

maioritariamente é de 30 minutos ou menos por dia.

Tabela 16. Resultados referentes a sec¢do 2, PARTE E: Atividades de Salude e Seguranca

Tipo Frequéncia Tempo
Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR LR MD LR LR MD LR LR
MD MD MD MD MD MD

Tomar a medicagao 3 4 1 3 3 3 1 1 1
Andar e deslocar-se 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Evitar riscos para a sua saude 1 2 0 2 3 0 1 1 0
e
seguranga
Obter servicos de cuidados 4 4 1.5 1 1 0 1 2 0
de saude
Aprender a aceder a servigos 4 4 2 0 1 0 1 1 0
de
emergéncia
Manter uma dieta 1 4 1 3 3 0 1 1 0
equilibrada
Manter a satide e uma boa 2 4 0.5 3 3 0 1 2 0
forma
fisica
Manter o bem-estar 1 3 0.5 3 4 0 1 2 0
emocional
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4.2.6. Atividades sociais

Relativamente as atividades sociais os resultados sugerem novamente que os individuos que

residem em Lar Residencial necessitam com mais frequéncia de apoio fisico total sendo que o

tempo de apoio didrio também é mais elevado, mas oscila dependendo da tarefa. Ja os adultos

que residem com familia, por norma, ndo necessitam de apoio neste apoio, logo a frequéncia

e tempo diario de apoio também é praticamente nulo.

Tabela 17. Resultados referentes a sec¢do 2, PARTE F: Atividades Sociais

Tipo Frequéncia Tempo
Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR LR MD LR LR MD LR LR
MD MD MD MD MD MD

Utilizar competéncias sociais 1 2 0 0 1 0 0 1 0
apropriadas
Participar em atividades de 3 4 0 2 2 0 2 3 0
recreacdo e lazer com outros
Relacionar-se com pessoas 2 4 0 1 2 0 0 3 0
fora do
ambiente familiar
Fazer e manter amizades 2 4 0 3 0 2 2 0
Envolver-se em 4 4 0 4 0 2 4 0
relacionamentos
amorosos e intimos
Relacionar-se com as pessoas 0 4 0 0 3 0 0 1 0
com
quem vive
Comunicar com os outros 0 4 0 0 2 0 0 1 0
sobre
necessidades pessoais
Envolver-se em trabalho de 4 4 1.5 2 2 0 2 2 0
voluntariado

4.2.6. Atividades de protegdo e defesa
Observando a ultima tabela referente a SIS-A que avalia o tipo, frequéncia e tempo de apoio

gue estes adultos com incapacidade necessitam no que toca as atividades de protecdo e

defesa, esta sugere que a tipologia de apoio apresenta nUmeros mais altos, no entanto a

frequéncia e o tempo de apoio nimeros mais baixos. Isto podera acontecer porque o tipo de

tarefas avaliadas nesta tabela sao tarefas que ndao surgem assim com tanta frequéncia, como

“exercer responsabilidades legais” ou “participar em organizacdes de autodefesa”. No
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entanto, é relevante sublinhar que a tarefa em que se mostra mais frequéncia e tempo de
apoio é o “fazer escolhas e tomar decisdes” para pessoas que residem em Lar Residencial, e
também hd alguma frequéncia e tempo de apoio na tarefa “gerir dinheiro e financas pessoais”

para os adultos que residem com a familia.

Tabela 18. Resultados referentes a sec¢do 3, PARTE E: Atividades de Protegdo e Defesa

Tipo Frequéncia Tempo
Total | Com Sem | Total | Com Sem | Total | Com Sem
MD LR LR MD LR LR MD LR LR
MD MD MD MD MD MD
Defender os seus direitos 1 3 0.5 0 0 0 0 0 0
Fazer escolhas e tomar 1 3 0.5 1 3 0 1 2 0
decisdes
Proteger-se a si mesmo de 1 4 0.5 0 0 0 0 0 0
situagGes de exploragao
Exercer as responsabilidades 4 4 4 0 0 0 0 0 0
legais
Pertencer e participar em 4 4 4 0 0 0 0 0 0
organizagGes de autodefesa e
autoajuda
Obter servigos juridico-legais 4 4 4 0 0 0 0 0 0
Gerir dinheiro e finangas 4 4 2 0 0 1 0 0 0.5
pessoais
Defender os direitos dos 0 4 0 0 0 0 0 0 0
outros

4.3. Mapeamento de oportunidades de escolha nas rotinas

Para realizar a analise das oportunidades de escolha imiscuidas nas rotinas de Lar Residencial

e CACI, proceder-se-d em primeiro lugar a apresentacdo das rotinas observadas.

Tabela 18. Mapa de rotinas observadas

Observagao em Lar Residencial Observagao em CACI

- Vestir o pijama - Reforgo do pequeno-almogo
- Jantar - Almocgo

- Deitar - Caminhar

- Banho - Pintura

- Pequeno-almocgo

- Leitura de revistas

- Descanso

- Troca da fralda

- Atividade de escrita

- Lanche da manha

- Construgdo de uma placa
- Desembaracar fios de |13
- Arraiolos

- Organizagdo das las

- Artes manuais
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- Mudanca de sapatilhas
Total de minutos observados/hr= 330 m (5.50h) Total de minutos observados/hr= 690 m (11.5h)
Total de adultos observados= 11 (30m cada) Total de adultos observados= 23 (30m cada)

Em cada rotina, como foi ja descrito no método, fez-me um registo frequencial do nimero de
oportunidades escolha considerando a tipologia: o qué, com o qué, com quem, quando e
onde. Cada rotina foi observada durante 15 minutos. Para efeitos de analise contemplaremos
apenas o total de oportunidades de escolhas registado nas rotinas observadas em cada

contexto.

Tabela 19. Média de oportunidades de escolha registadas durante a observagdo nos dois contextos.

Observagao em Lar Residencial Observagdao em CACI

(N=11)

M (F)
O qué 0.09 (1) 1.87 (56)
Com o qué 0.45 (5) 2 (60)
Com quem 0.09 (1) 2.06 (62)
Quando 0.45 (5) 2.10 (63)
Onde 0.09 (1) 1.93 (58)

Total 1.18 (13) 8.73 (297)

Esta tabela sugere que foram observadas no total da observacdo 13 oportunidades de escolha
no Lar Residencial num total de cerca de 6 horas de observagdo — significa em média 1
oportunidade para um adulto por cada 6 horas. No CACI foram observadas cerca de 297
oportunidades de escolha em cerca de 12 horas de observacao - cerca de 9 por individuo por

cada 12 horas (menos de uma oportunidade de escolha por hora).

4.4. Associagao entre construtos: Envolvimento na Comunidade, Necessidades de Apoio e
Escolhas

Apds esta analise descritiva, quisemos verificar se haveria uma correlagao entre a intensidade
de apoios e as oportunidades de escolha. A partir da aplicacdo do Teste de Spearman pudemos
constatar a existéncia de uma correlacdo negativa forte com significancia estatistica (r=-.69;
p=.001). Portanto, quanto mais a intensidade de necessidades de apoio menores sdo as

oportunidades de escolha promovidas.
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Outra hipdtese que gostariamos de explorar relaciona-se com a vida na comunidade e o seu
valor preditivo numa vida mais autodeterminada — neste caso avaliada pelo numero de
escolhas. Para isso procuramos avaliar a relagao entre o total de atividades em que os
individuos se encontram envolvidos na comunidade com o total de escolhas observadas. A
partir do teste de correlagdo verificamos uma associagao positiva forte com significancia
estatistica (r=.73; p=.001). Portanto quanto maior vida na comunidade maior a exposicdo a

oportunidades de escolha no quotidiano observado.

Por ultimo, quisemos também explorar se haverd correlacdo entre a intensidade de apoios
total e o numero de atividades realizadas na comunidade. A este nivel parece existir, conforme
se poderia supor, uma correlacdo negativa significativa entre as duas variadveis (r=-.71;
p=.001). Isto significa que quanto maiores nas necessidades de apoio menos sao as atividades
desempenhadas na comunidade ou de modo inverso quanto menores as necessidades de

apoio maior a liberdade de execuc¢do de atividades na comunidade.

Tabela 20. Anadlise dos coeficientes de correlagao e significancia entre o nivel de intensidade de apoios e o

envolvimento na comunidade e o nimero de oportunidades de escolha.

Intensidades de Necessidades de Envolvimento na comunidade Numero de oportunidades de
Apoio Total de atividades escolha

Vida doméstica r=-.7 (p=001) r=--.52 (p=.002)

Vida comunitaria r=-.55 (p=.001) r=--.54 (p=.001)
Atividades de aprendizagem r=-.58 (p=.001) r=-.61 (p=.001)
Atividades de trabalho r=-.63 (p=.001) r=-.58 (p=.001)
Atividades de saude r=-.76 (p=.001) r=-.61 (p=.001)
Atividades sociais r=-.62 (p=.001) r=-.61 (p=.001)

Explorando as mesmas correlagdes dimensao a dimensdo, verificamos que a intensidade de
apoios nos 6 dominios segue o mesmo padrdo. Isto é, quanto maiores as necessidades de

apoio, menos o envolvimento na comunidade e menos as oportunidades de escolha.

53



5. DISCUSSAO

Com este estudo pretendia-se retratar a vida e participacdo na comunidade, as oportunidades
de escolha e as necessidades de apoio de individuos apoiados pelas respostas CACI e Lar
Residencial, bem como, compreender a relagao entre estes construtos.

Sobre uma instituicdo com as respostas CACI e Lar Residencial fez-se uma recolha de dados
através de uma versido modificada do index de Envolvimento na Comunidade (Bigdy, Bould &
Beadle-Brown, 2015); a Escala de Intensidade de Apoios, versdao Adultos - SIS-A (Lopes-dos-
Santos, et. al 2020) e a Grelha de observacdo de oportunidades de escolha, criada pelas
investigadoras. Serd a partir dos resultados dessa recolha que tentaremos discutir a forma
como a institucionalizacdo de adultos com incapacidade, a intensidade de necessidade de
apoios, as oportunidades de escolha e a participacdo e envolvimento na comunidade estdo
relacionados.

Apresenta-se de seguida uma sumula dos resultados principais:

e Apenas 5 de 20 atividades na comunidade (listadas no index) sdo realizadas por cerca de
50% dos adultos (e.g., ir as compras, ir ao café, ir a consultas médicas...). As restantes
atividades constituem experiéncias para uma pequena minoria dos adultos (e.g., ir a um
evento desportivo, votar, atividades fisicas no exterior...)

e Em média os adultos apoiados realizam 6 atividades na comunidade, distinguindo-se os
adultos apoiados pelo LR que frequentam em média apenas 4

e Os adultos que ndo estdo em LR fazem em média mais 3 atividades na comunidade (com
referéncia ao ultimo més), sugerindo que parte importante da vida na comunidade é
assegurada pela familia

e Os adultos com e sem resposta LR consideram “nada verdadeiro” a experiéncia de ser
convidado para atividades sociais por amigos e de que participam em atividades que
contribuem para a comunidade

e Para os adultos com resposta LR é totalmente verdadeira a afirmacdo de que so interagem
com técnicos/auxiliares e com pessoas com deficiéncia

e O contacto com amigos cinge-se a uma vez por més, estando restrita a ligar e receber
chamadas no caso dos adultos residentes em Lar

e Os adultos nao estdo envolvidos em atividades de trabalho nem integrados em
organizacdes de voluntariado, recreagdo ou lazer — apenas tém acesso a atividades do
CACI desenvolvidas em contexto institucional

e Embora ndo haja grandes diferencas no apoio médico e comportamental excecional, os
adultos em LR mostram mais necessidades de apoio nos diferentes dominios de vida

o Na globalidade dos dominios os adultos em LR mostram necessidade de ajuda fisica total,
enquanto os sem resposta LR exibem necessidade de pistas verbais
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e Nas rotinas do LR ndo foram observadas oportunidades de escolha/ou foram quase
inexistentes durante a prestacao dos apoios

e Nas rotinas/atividades do CACI foram observadas mais oportunidades de escolha ainda
assim com média inferior a 1 oportunidade por hora.

e Quanto maior a intensidade de necessidades de apoio menos a vida na comunidade e
menos oportunidades de escolha.

Para além destes resultados principais, merece destaque o facto dos participantes neste
estudo serem maioritariamente adultos sem escolaridade — sendo, desde logo, o primeiro
fator de exclusdo a notar a nivel dos dados demograficos. Como afirma (Nascimento, 2012)
dadas as incapacidades destes adultos, questdes como a escolaridade obrigatdria pode
contribuir para a sua exclusdo, pois “passa a existir um fosso significativo entre aqueles que
detém o saber e aqueles que executam” (Nascimento, p.60, 2012) contribuindo para o
desemprego e marginalizacdo social. Silveira (2017), também afirma que o problema da baixa
escolaridade estd diretamente relaciona com situacdes de desemprego e rendimentos e todas
as fragilidades acrescidas. Os dados demogréficos do nosso estudo coincidem com estas
evidéncias isto € nenhum participante residia em casa propria - a maior parte do grupo reside
em casa com a familia e os restantes residem em Lar - e nenhum estava envolvido em
atividades de trabalho.

Os resultados referentes a MIF+ MAF e a intensidade de necessidade de apoios sugeriram que,
de forma geral, os adultos que residem com a familia necessitam de menos apoio do que os
adultos que residem em Lar Residencial — o que esta também em linha com o que seria
esperado. Como é afirmado na Carta Social (2009), a institucionalizacdo do adulto é usada
como ultimo recurso quando existe um maior nivel de dependéncia e um maior grau de
exigéncia nos cuidados a prestar.

De uma forma geral, considerando a amostra na sua totalidade verifica-se um nivel baixo de
participacdo em atividades comuns designadamente ir a um bar, a uma igreja ou a um evento
desportivo. Os resultados sugerem ainda que os adultos que residem em Lar Residencial tém
menos oportunidades de participacdo, tanto nas atividades em que estiveram envolvidos nos
ultimos tempos, como no tipo e frequéncia de contacto mantido com familia, amigos, vizinhos
e, em geral, com pessoas fora do ambiente institucional. Estes dados parecem refletir a ideia
de que da institucionalizagdo como modalidade que comporta um risco de “enclausuramento

e de despersonalizacdo” dos individuos e de alienacdo em relagdo a vida social (Silva, 2014, p.
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5). De facto, os nossos dados parecem confirmar a visdo de Silva (2012), quando afirma que
os individuos institucionalizados apresentam niveis maiores de soliddo e menos contacto e
percecdo de preocupacdo por parte de amigos e familiares. Macedo (2015), afirma que todos
os processos de institucionalizagdo pressupdem isolamento social, no sentido em que hd uma
diminui¢cao de rede de suporte familiar e social. O individuo institucionalizado passa a estar
isolado das relagdes que até entdo fizeram parte das suas vidas e passa a estar reduzido as
relagdes estabelecidas na instituigdo.

Tudo isto mostra que é uma urgéncia reavaliar, refletir e promover a reconcepc¢ao do tipo de
respostas promovidas pelas instituicdes. Como afirma Neves (2015), tem sido destacada a
reestruturacdo destes servicos no sentido de estarem mais alinhados com a necessidade de
promover e apoiar a inclusdo social destes individuos. Para além do pobre envolvimento na
comunidade, os nossos dados também reforcam o relatado noutros estudos (e.g., Curryer,
Stancliffe & Dew, (2015) & Dunn, Clare e Holland (2010)) relativamente a dificuldade dos
profissionais destes servicos em promover oportunidades de escolha e de autodeterminacao
em geral. Essa dificuldade aparentemente aumenta com a intensidade de necessidades de
apoio.

De facto, relativamente aos resultados referentes ao mapeamento de oportunidades de
escolha nas rotinas, como esperado, estes mostraram uma realidade pautada por um apoio
gue parece excluir possibilidades de escolhas.

Quanto maior a necessidade e intensidade de apoio, mais escassas vao ser as oportunidades
de escolha, autonomia e autodeterminacdo e envolvimento na comunidade, conforme era ja
reportado por Torres (2005) e Verdugo (2020). Acresce que os resultados do nosso estudo
mostram que os adultos que residem em Lar Residencial, de forma geral, dependem de mais
apoio nas atividades diarias e ao mesmo tempo, tém menor envolvimento na sociedade e
menos oportunidades de escolha relativamente a prépria vida.

Estes resultados reforcam o que era ja antecipdvel através de estudos como o de Beadle-
Brown e colegas (2015) que afirma que adultos a viver em Lares residenciais estdo mais
propensos a viver isolados das suas comunidades e a ter menos controlo sobre a sua vida.
Estes dados parecem transparecer a persisténcia de uma visdo de caridade, tratamento
médico e protecdo social das pessoas com deficiéncia e incapacidade, que acaba por levar a

segregacao deste grupo das suas comunidades, sendo colocadas em instituicdes com opg¢des
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limitadas de escolha e tomada de decisGes. Nao tendo assim oportunidades auténomas de
viver vidas semelhantes as da populagao em geral (Carey et al., 2022).

E considerado que os valores da autodeterminacdo e da escolha que subjazem ao "apoio" e
podem ser dificeis de pér em pratica no caso dos adultos com deficiéncia e incapacidade,
principalmente devido as suas necessidades complexas de comunicagao, a dificuldade na
interacao social, a sua experiéncia limitada de escolha e a sua dificuldade em fazer escolhas
informadas por si préprias (Bigby et al., 2007 cit. In Carey et al., 2022).

E necessério que haja um apoio mais intenso e consciente da parte dos trabalhadores sociais
para que estes adultos melhorem as suas capacidades, no sentido de diminuirem os impactos
das suasincapacidades e aumentar a participacdo dos mesmos nas suas comunidades (Beadle-

Brown, 2015).
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CONCLUSAO

Os resultados do nosso estudo vém sublinhar a emergéncia na necessidade de se
transformarem as politicas e praticas das respostas sociais - CACl e Lar Residencial — a fim de
apoiar o desenvolvimento de experiéncias e apoios centrados na pessoa e que se baseiem na
comunidade. Ha por isso necessidade de uma transformacdo que é ja reforcada na nova
portaria que regulamenta o CACI que sublinha a necessidade da conce¢dao de apoios e
experiéncias imersas na comunidade — que vao além da mera frequéncia (estar) para
promover a conexao com os outros. Segundo os dados recolhidos estamos ainda no primeiro
passo — isto é, ha necessidade emergente de expandir o estar/frequentar (n)a comunidade.
De facto, é ainda muito pobre a presenca na comunidade dos adultos com incapacidade,
sendo esta a primeira condicdo necessaria e primordial para que haja uma aproximacao a
desejada inclusdo social. Sem presenca e proximidade torna-se impossivel alcancar
experiéncias que permitam a conexdo/relacio com a comunidade. Outro elemento
fundamental reforcado pelos nossos dados trata-se da constatacdo da dificil relacdo entre a
prestacao de apoio e a preservagao da autonomia —no sentido de apoiar o sentido de controlo
sobre as préprias vidas. As oportunidades de escolha nas pequenas rotinas de apoio no dia-a-
dia sdo praticamente inexistentes. Este dado vem também reforgar que se por um lado a
transformacdo, em parte, vem de fora (da politica e da comunidade), por outro lado, deve
também vir de dentro, com a formacdao e transformacdao das praticas de apoio dos
profissionais.

Estas conclusdes devem, contudo, ser lidas com cautela. Este é estudo de caso, limitado a
observacdo de adultos numa Unica instituicdo. O alargamento da amostra é importante para
retratar a nivel nacional a atual participacdo na comunidade, as oportunidades de escolha e a
intensidade de apoios de adultos apoiados por estas respostas. Outra limitacdo trata-se de
uma analise da autonomia que em parte ficou cingida as oportunidades de escolha — ndo
representando o caracter multidimensional da autodeterminacdo. A aplicacdo de outros
instrumentos ou métodos de avaliagdo mais compreensivos seria desejavel em estudos

futuros.
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ANEXO1 MAPA DE ATIVIDADES REALIZADAS NO LAR RESIDENCIAL E

NO CACI
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ANEXO2 CARTA DE APRESENTACAO

Estudo “A autonomia de adultos com incapacidade e necessidades complexas, em

contexto de CACI e Lar residencial”.

No ambito da conclusdo do Mestrado em Educagdo Especial: Multideficiéncia e Problemas de
Cognicdo, estou — Bianca Carvalho Pacheco — a desenvolver um estudo referente a autonomia

de adultos com incapacidade apoiados em CACI e Lar Residencial.

Atualmente tem vindo a ser cada vez mais destacada a necessidade de reforcar uma
orientacdo das respostas sociais para a promoc¢do do direito a autodeterminacdo e
participacdo na comunidade. Estes dois principios constituem hoje muito mais uma meta do
que uma realidade, havendo claras dificuldades na sua operacionalizagdo que merecem a

analise e desconstrucdo de barreiras pessoais e sociais na prestacao dos apoios.

Este estudo pretende contribuir construtivamente nesta andlise das praticas de suporte,
visando a compreensdo da relagdo entre a intensidade de necessidades de apoio dos adultos
apoiados em Lar Residencial e CACI, e as praticas de promocdo de oportunidades de
autodeterminacdao e de participacdo na comunidade. Essa analise far-se-a mediante a
aplicacdo de um questionario de participacdo na comunidade e de uma escala de avaliacdo da
intensidade de apoios necessdria (aplicar ao adulto ou sua familia, e aos técnicos de apoio),
acompanhada de uma observacao focada no registo quantitativo de oportunidades de escolha
e tomadas de decisdo ao longo das rotinas dos adultos apoiados em Lar Residencial e CACI.
Com esta recolha pretende-se contribuir para uma melhor compreensdo entre os diferentes
contextos de apoio, as praticas de apoio e as efetivas necessidades dos adultos, tendo por
base os principios do direito a autodeterminacdo e a participacdo na comunidade — que hoje
sdo os grandes pilares da politica de inclusdo social que rege o funcionamento destas duas

respostas sociais.

Assim, vimos solicitar a sua autorizacdo para a implementacdo do estudo nesta instituicado,

garantindo que todos os dados recolhidos respeitardao o direito de confidencialidade e
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anonimato dos adultos e dos técnicos participantes, bem como, da prépria instituicao. Em
termos praticos, o estudo implicard um momento de aplicagdo de dois formularios aos adultos
e/ou familia e aos técnicos responsaveis (cujo tempo de aplicacdo rondard uma hora) e a
condugdo de uma observagao e registo das rotinas dos adultos ao longo de uma semana pela

investigadora principal (colaboradora da instituicdo).

Para mais esclarecimentos, ndo hesite em contactar biancadcarvalhop@gmail.com

Grata pela sua colaboragao!

Eu, ,

Diretor da Instituicdo , declaro que li e compreendi a informacdo acima

descrita e autorizo a colaboradora, Bianca Carvalho Pacheco, a realizar o estudo na Instituicao.

Recebi e assinei este formulario por concordar com as condi¢des deste projeto.

Assinatura da Direcao:

Data:

Assinatura da investigadora:
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