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Introducéo

As politicas e as préticas no seio das pessoaseoessidades de apoio encontram-se em
fase de transformacdo, centrada na mudanca atdavésovacao, reorganizacdo dos
servicos e instituicdes e na sua eficacia (Schaekdugo, Bonham, Fantova, & van
Loon, 2008; Valdés, Soares & Frota, 2010; VerdiNpyas, Goméz e Schalock, 2012). A
intervengdo no campo da Dificuldade Intelectualesdhvolvimental (DID) requer uma
aplicagdo dos novos paradigmas através de praticatamentadas em modelos e
engquadramentos concetuais do funcionamento humaapmvisdo de apoios individuais
(Buntinx & Schalock, 2010) — a Qualidade de Vida¥ Esta orientacdo tem vindo, aos
poucos, a ser incluida a nivel nacional nos maisrglbs dominios como politicas e
legislacdo (e.g.: Decreto-Lei n° 3/2008), e préatitag.: certificacdo da qualidade das
organizacdes - Moniz, 2007).

A QdV, definida como “a percecdo do individuo retamnente a sua posi¢cdo na vida, no
contexto cultural e no sistema de valores em que, & em relagdo aos seus objetivos,
aspiracoes e interesses” (WHOQOL Group, 1994, p.28ge, como um constructo de
enquadramento ecoldgico politico-pratico, atuandma indicador da eficacia nas
estratégias de intervencdo (Skevington et al., 200#&rdugo, Schalock, Keith, &
Stancliffe, 2005)j.e., feedbackindividual e de referéncia no planeamento dosapei
medida deutputdas mudancas ocorridas (Schalock & Verdugo, 2fi@jamentando os
programas de desenvolvimento pessoal e a atribudgdapoios (Brown, Hatton, &
Emerson, 2013).

O conceito de QdV tem vindo a evoluir, passandalkirato para um constructo social
mensuravel, regido por 5 principios: 1) € universal, composta pelos mesmos fatores e
relagdes interpessoais para todas as pessoasatdyiaizada quando as necessidades
individuais sdo satisfeitas e quando um individera & oportunidade para fazer as suas
préprias escolhas; lll) abarca componentes obg{@ay., meio habitacional) e subjetivas
(forma como as componentes objetivas sdo percetasngelos sujeitos); 1V) baseia-se
nas necessidades individuais e nas escolhas pgssd§ié multidimensional, constituida
por varios dominios (Claes, Hove, Loon, Vandevél@&chalock, 2010; Cummins, 2005).

Um dos modelos atuais com maior destaque e impaatgpratica € o Modelo
Multidimensional de Schalock (Buntinx & Schalock1®), que compreende 8 dominios
agrupados por 3 fatores: “bem-est@@inocional, material e fisico), “participacéo stcia
(relacOes interpessoais, participacdo e direitos)héependéncia” (desenvolvimento
pessoal e autodeterminacédo) (Claes et al., 2000L.@an, van Hove, Schalock & Claes,
2008; Verdugo et al., 2012), e seus respetivosauttires (Jenaro et al., 2005).

Neste ambito, apesar de a literatura apontar ssigegle de envolver a percecao subjetiva
(autorrelato) e objetiva (prestadores de cuidadus)) sempre € possivel a obtencdo de
respostas fiaveis e véalidas por parte das pessoa$XD com maiores necessidades de
apoio, dadas as suas limitagBes cognitivas ao dévebmpreensdo e comunicacao (Claes
et al., 2010; Scmhidt et al., 2010; Verdugo etZ14). A QdV, nestes casos, tende a ser
subvalorizada e descredibilizada (Santos, 201@ndo-se algum desinvestimento nesta
avaliacdo, sendo a mesma quase exclusiva a sugerto®ID com maior funcionalidade
(Simdes, Santos & Claes, 2015a/b; Simbes, San®is&aia., 2016).

Por outro lado, entre as medidas de avaliacao deaQuvel mundial, apenas 9 medem os
dominios e indicadores alinhados com o atual coctstrda QdV (Li, Tsoi, Zhang, Chen
& Wang, 2013) e nenhum foi submetido as mais resetécnicas de validacdo (e.g.:
andlise fatorial confirmatdria — Verdugo et al.12p) Apesar de Portugal estar atento a
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esta questdo (Canavarro et al., 2009; Simdes &0SaR013; Simdes et al., 2015a/b;
Simdes, Santos e Biscaia, 2016), ainda se conastataxisténcia de instrumentos de
avaliacdo visando as populacdes com dificuldadgsifiativas e/ou com maiores
necessidades de apoios, sendo ainda préatica cormaradraducao e utilizacdo de escalas
de outros paises, sem 0 estudo da sua adequabibdadontexto nacional (Simdes &
Santos, 2014).

Neste contexto, a questdo mantém-se: como avatjgaeléddade de vida das populacdes
com necessidades de apoio significativas? Paraigeret al., (2014) uma das estratégias
sera recorrer aos prestadores de cuidados (egicdé e familiares) que conhegcam bem
a pessoa com DID, ndo s6 pela maior proximidade, peéa sua responsabilidade nas
decisbes na vida das pessoas com DID. Por outng tacha-se imperativo investir nesta
area, colmatando as caréncias instrumentais qoepatacdes com grandes necessidades
de apoios apresentam (Santos e Gomes, 2016; SanSastos, 2014). Desta forma, e
inserido numa investigagdo mais abrangente cugtiobjé avaliar a QdV das populacdes
com DID e necessidades de apoio significativase estigo tem como objetivo a
apresentacdo do trabalho inicial no ambito da sa@a validade de contelddo da versao
portuguesa daEscala San Martin,para a populagdo portuguesa com DID, com
necessidades de apoio significativas. Esta etagparafse como fundamental para o estudo
posterior das propriedades psicométricas.

Materiais e Métodos
Amostra

A amostra foi constituida por 52 adultos, entrd®% os 61 anos (32.31 + 8.29), 31 do
género masculino (59.6%) e 21 do género feminifo4@4), com o diagnostico médico
de DID com necessidades de apoio significativotgfvdeficiéncia Intelectual severa e
profunda), institucionalizados e a frequentar umt@ede Atividades Ocupacionais de
uma instituicdo da zona centro do pais. No queatoea@o nivel da classificagdo, assumiu-
se a que constava nos processos clinicos de cadasiparticipantes: 6 situavam-se no
nivel moderado, 23 no nivel severo, 6 no nivel prdd e 17 tinham o diagndstico
multideficiéncia, existindo a DID em co-morbilidadem outro tipo de deficiéncia (e.g.:
motora). Apenas 7 participantes vao diariamentesa,ce 0s restantes encontram-se
institucionalizados. A taxa de adesé&o ao estudeeima de 86%.

Instrumento

A versdao portuguesa digscala San MartifPESM — Santos, Rodrigo e Gomes, 2016), e
tal como a versao original (Verdugo et al., 201dj como objetivo avaliar a QdV de
adultos (maiores 18 anos) com DID com necessiddel@poio significativas. A escala é
constituida por 95 itens, que devem ser todos nelighas, organizados pelos oito dominios
referidos anteriormente: autodeterminagéo, bem-estacional, bem-estar fisico, bem-
estar material, direitos, desenvolvimento pessoelljsdo social e relacdes interpessoais.
A escala inclui uma primeira parte dedicada a fecdbs dados da pessoa a avaliar e do(s)
respondente(s). As respostas sao dadas em funciegdé&ncia dos comportamentos:
“Nunca” = quando a pessoa nunca faz ou quando ras@#ece 0 que o item especifica,
ndo sendo observado nem uma Unica vez; “AlgumagsVez se a pessoa faz
ocasionalmente (2 a 3 vezes/semana) 0 que 0 iggnesumas ndo ha maioria das ocasioes;
“Frequentemente” = quando a pessoa faz o que ceispecifica varias vezes ou de forma
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habitual; e “Sempre” quando o comportamento/sitoagéicada pelo item ocorre todos
os dias (Verdugo et al., 2014).

Na validacdo da versao original participaram 1#¢lviduos, entre os 16 e 0s 77 anos
(37.78 £ 12.32), 993 do género masculino (56%)7&edbd/género feminino (44%) havendo
92% com outras condi¢cBes diagnosticadas, paradeDiD (e.g.: epilepsia, deficiéncia
motora, doenga mental, entre outras) — Verdugb,&(d.4). A fiabilidade foi avaliada ao
nivel consisténcia interna, com .97 para a esadhd, tenquanto os coeficientes das
subescalas oscilaram entre o .82 (Bem-Estar Fisic8B8 (Desenvolvimento Pessoal),
comprovando uma consisténcia interna adequada ((yeret al., 2014). Por outro lado, a
estrutura interna da escala foi aferida atravaswgeandlise fatorial confirmatéria (AFC),
na qual os itens foram organizados parcelsde 4 questdes cada, atendendo aos seus
valores de assimetria (i.e., os dois mais assioastformaranparcelcom os dois menos
assimeétricos e assim sucessivamente). Na AFCiligiaato o método de estimacdo DWLS
sobre as matrizes de covariancia e de varidnciariZmeia assintéticas, submetendo-se a
prova o ajuste do modelo (Verdugo, et al., 2014 dndices de ajustamento que
indicaram a adequacéo da dita estrutufaz= 2676.694; p = .000; RMSEA = .054; CFI
=.984; TLI = .981; SRMR = .044.

Procedimentos
Traducéo e adaptacdo da escala

ApoOs a autorizacdo dos autores originais foi inigia processo de tradugdo e adaptagdo
da escala a populacéo portuguesa, visando a adataltural e validacdo da mesma. Este
trabalho inicial pressupds um conjunto de procedto® a traducéo e adaptagao da escala
atendendo ao contexto cultural e as especificagimsstico-culturais, permitindo uma
mais correta interpretagdo dos itens, que se pletam simples e claros, tornando a
aplicagcdo da escala menos ambigua (Hartley & McL2@®6) e relevante (Alexandre &
Coluci, 2011); a clarificacdo de duvidas com téasipertencentes a area (validade de
conteudo); a traducéo da escala novamente a lorgiaal; e a comparagéo das tradugdes
(original e retraduzida) para se manter a equiciédéde contelddo e semantica, tendo a
mesma sido garantida. Finalmente, foi estabelecidaisao pré-final da escala Portuguesa,
a qual foi enviada a 8 peritos, selecionados cose e sua experiéncia profissional
(pratica e académica) na area, para ser analigsaalzoddo com o seu objetivo, populacao-
alvo, clareza e relevancia dos itens, entre ouspetos. Cada perito preencheu um
guestionario, elaborado para o efeito, para seepercao estudo quantitativo ao nivel da
validade de conteudo.

Procedimentos éticos

O presente estudo respeitou todos 0s requisitoasédtierentes a uma investigacdo desta
natureza, de acordo com o Cdédigo de Etica da Ams@ciMédica Mundial (Declaragdo
de Helsinquia). Para além do parecer positivo dai€x#io de Etica para a Investigacéo da
Faculdade de Motricidade Humana, procedeu-se aaatorcom as direcdes de diferentes
instituicoes de solidariedade social para solictautorizagdo do desenvolvimento do
estudo na comunidade. Posteriormente, foi entreagdermulario de consentimento
informado, onde se explicitou o estudo, objetivogr@cedimentos, clarificando que a
qgualguer momento os participantes poderiam desystiantindo-se a confidencialidade e
anonimato dos dados. Os participantes foram, emstad fases do estudo, informados
acerca das metodologias e objetivos, com a utdzage uma linguagem de facil
compreensdo. Nas instrucdes sublinhou-se que ridtiaex respostas certas ou erradas.
ApOs a autorizacgao, recolheram-se os consentimaagisados e a aplicagéo da escala, de
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forma autoadministrada, foi realizada numa horalipada com os intervenientes,
estando o investigador principal na sala, paraificdar davidas e prestar os
esclarecimentos necessarios; cada escala demoromirBios a ser aplicada. Os
respondentes conheciam bem os avaliados, ha pelesn3emeses com oportunidade de
0s observar em diversos contextos durante perigdokngados de tempo (e.g.:
familiares, tutores legais...).

Todos os procedimentos estatisticos foram operalczaados com recurso dtatistical
Package of Social Scienc¢&PSS), versao 22.

Resultados

A validade de conteudo objetivou analisar a reprtesi@idade dos comportamentos a
avaliar da versdo portuguesa (van Loon et al., R0O8Bavés de duas perspetivas
recomendadas na literatura (Pollit & Beck, 2006;nd/ySchmidt & Schaefer, 2003;
Yaghmaie, 2003). Numa fase inicial, a abordagencrdes envolveu a revisdo da
literatura sobre o constructo, os seus dominiogrgeddos e a abordagem empirica
permitiu a quantificacdo dos dados sobre o conteladoitens da escala com base em
quatro critérios: relevancia, clareza, simplicidadenbiguidade, que foram analisados por
8 peritos da area (investigadores e doutoradossaada DID e validagado de instrumentos
e técnicos que desenvolvem a sua atividade prafisscom estas populagées), através da
resposta tipo Likert a um questionério elaborada paefeito, de 1 = “muito irrelevante”

a 4 = “muito relevante” (Wynd et al., 2003; Yaghmaie, 200osteriormente, estas
categorias agruparam-se 2 a 2 (respostas 1 edgbdaselas como irrelevantes e as 3 e 4
como relevantes - Pollit & Beck, 2006; Wynd et aD03; Yaghmaie, 2003). Todos os
itens foram considerados relevantes ou muito ratega apesar da necessidade de
simplificar ou clarificar alguns itens (e.qg.: itetk, 13 e 65 - Tabela 1), pelo que nenhum
foi eliminado.

Para uma interpretacdo mais detalhada, foram ealos| ainda, o acordo
universal do indice de validade de contetdo ddaésbl/IVC-E, Tabela 2), o qual variou
entre .84 (simplicidade) e .98 (relevancia), e diemdo indice de validade de contetdo da
escala (M/IVC-E), com valores entre .98 (clarezempicidade e ambiguidade) e 1
(relevancia).

Tabela 1:indice de Validade de Contetdo dos itens (IVC-IPE&SM.

Relevancia Clareza Simplicidade Ambiguidade
Item 5 1 .75 .88 .75
Item 11 1 .75 .75 .75
Item 13 .88 .88 .75 .88
Item 58 1 .88 .88 .88
Item 65 1 .88 .75 .75
Item 87 1 .88 .88 .88
Item 91 1 .88 .88 .88

O AU/IVC-E é calculado recorrendo a percentagencatacdes 3 e 4 atribuida
pelos peritos, enquanto a M/IVC-E é obtida pelassdmnumero de peritos que atribuiu
cotacdo 3 ou 4 a cada parametro, dividido pelo nditzal de itens e multiplicado pelo
namero de peritos que participou no estudo. Segbkotlit & Beck (2006), o AU/IVC-E
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deve ser superior a .80 e a M/IVC-E superior ao3f)je se verificou em ambos 0s casos,
apontando para uma boa validade de conteudo.

Tabela 2: Validade de contetido da PESM.

Relevancia Clareza Simplicidade Ambiguidade
AU/IVC-E .98 .89 .84 .85
M/IVC-E 1 .98 .98 .98

O Kappa de Cohen (Tabela 3) foi calculado parai@valacordo entre 2 peritos
(Watkins & Pacheco, 2000). Segundo Yaghmaie (2Gi8)ydendo ao numero de peritos
(n= 8), a concordancia é considerada aceitavelgerior a .40, e os valores positivos

indicam o acordo entre observadores (Wynd et @03p

Tabela 3:Validade de contelido da PESKappa de Cohén

P2 P3 P4 P5 P6 P7 P8
P1 .67 75 44 55 .36 .66 1
P2 .66 .35 .46 .28 .50 1
P3 37 .28 41 .60 .66
P4 .23 .38 15 .24 A4
PS5 .32 41 A1 49
P6 49 .39
P7 1

Discussao

O objetivo deste artigo incidiu na analise da \&lielde contetdo da versao portuguesa da
Escala San Martin (PESM), cuja finalidade é avai®@dV de pessoas com DID com
necessidades de apoio significativas. A pertinédesda investigacao resulta da escassez
de evidéncias na &rea, da necessidade de estudosste subgrupo populacional e da
inexisténcia de instrumentos de avaliagdo para esso@as com menores niveis de
funcionalidade em Portugal (Simdes & Santos, 2¥E3dugo et al., 2014). Ao nivel da
investigacdo € possivel observar a crescente n@adssde evidéncia no ambito da
representatividade dos itens no constructo queredermle medir, enfatizando-se a sua
definicdo, representatividade e relevancia (Wag64dlp), i.e., a validade de contetdo.

Desta forma, e para a concretizagdo deste objetivmu-se a tradugdo para a lingua
Portuguesa com a respetiva adaptacéo culturalatteseaas recomendacdes da literatura.
Ao longo de todo este processo teve-se em conghitera ambito e objetivo do
instrumento, a populagdo-alvo, o constructo nanauéidimensionalidade e os respetivos
comportamentoé/erdugo et al., 2005). Neste ambito, atentou-sgraa de dificuldade
ou o nivel de intensidade/frequéncia dos compontémsea formulacdo dos itens e do seu
conteudo, a sua relevancia, objetividade, clareseplicidade dos itens que ndo devem
deixar espaco para duvidas.

ApOs esta etapa inicial de tradugcdo e adequacdarallfoi estabelecida a versédo
Portuguesa da escala, ndo se notando discrep&oaiaa versao original, sendo todos os
itens classificados como relevantes. Os valoreB/@oentre .75 e .88 foram sujeitos a
revisdo para uma melhor compreenséo e clarezeodtsclos, ndo havendo necessidade
de se eliminarem itens (Yaghmaie, 2003). A analiseAU/IVC-E, com cujos valores
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superiores a .80, e da M/IVC-E acima de .90, indieavalidade de conteudo (Pollit &
Beck, 2006). De qualquer modo, cumpre-nos inforoze se procederam a algumas
reformulacdes na semantica de algumas informat@&es,como a adaptacdo de alguns
termos a realidade nacional: e.g.: os itens 5,%Bferam reformulados, do ponto de vista
gramatical e de construcdo frasica para uma mebrapreenséo.

Os valores diappa de Coherrglativos adndice de acordo entre os diferentes peritos,
apresentam, na sua maioria, acordos moderados K40.60) a bons (.61 < K <.75). De
acordo com os resultados da Tabela 3, € possimstatar que os niveis de concordancia
variaram entre “pobre” (K = .35 - peritos 1 e 457K23 - peritos 3 e 4; K = .28 - perito 2
e 5-6; K =.32 - peritos 4 e 5; K = .15 peritos @; & = .24 - peritos 4 e 7) e “excelente”
(K =1 - perito 8 e peritos 1, 2 e 7). O perito coiveis mais baixos de concordancia foi o
perito 4. OKappa de Cohenapesar de complexo, é uma das medidas que deve se
analisada ao nivel do acordo entre peritos, vatidanconteudo. Os resultados obtidos
com este teste permitem afirmar que a escala mbsi@aconcordancia inter-peritos
(Yaghmaie, 2003), corroborando o estudo originaVéedugo et al. (2014) e outros
estudos com pessoas com DID, apesar de com meoessidades de apoio (Simdes e
Santos, 2014).

A avaliacdo da qualidade de vida das pessoas c@noDhecessidades significativas de
apoio desempenha um papel basilar para ajudar stgdo a melhorar as suas vidas
(Schalock et al., 2002), mas a sua avaliacdo aiddee facil dada as variagdes ao longo
da vida da pessoa e a sua multidimensionalidadelé¢ao dos indicadores relevantes e
pertinentes, a nivel pessoal e cultural, da Qd¥statiapas fundamentais dado assumirem
a relacdo entre percec¢do, comportamentos e ressllfz@ssoais do bem-estar de cada
individuo (Schalock et al., 2002; Verdugo et ab02). Desta forma, os autores realgam
gue uma das caracteristicas dos indicadores dewess@ validade, devendo garantir que
avaliam o que realmente querem avaliar. Este egtadwnitiu confirmar a validade de
conteudo da versdo Portuguesa da escala San Mzstamdo neste momento a PESM
preparada para o estudo psicométrico posterior.

Conclusao

Para Simdes & Santos (2013) a organizacdo da paestie servicos deve assumir uma
metodologia multidimensional, onde os indicadores @dV assumem um papel
preponderante na concretizacdo de programas (ddoacom as expectativas do sujeito,
e ndo do idealizado pelo terapeuta), na definipdagoios, na avaliacdo das politicas, das
praticas e das evolugfes pessoais, pelo que aicardésperta cada vez mais o interesse
dos investigadores e dos profissionais.

O principal objetivo deste estudo foi a andlise vdéidade de conteudo da verséo
Portuguesa da Escala San Martin (PESM) como institorde avaliagdo da QdV para
sujeitos com DID com necessidades de apoio sigtiifizs, em Portugal. Os resultados
encontrados parecem indiciar que os itens da ve@dioguesa, tal como os originais, sao
representativos do constructo a avaliar, sendoigden@sios como relevantes ou muito
relevantes pelo painel de peritos. Uma das prirgifecoes passa pela necessidade de
promover este tipo de analise (acordo de peffibass groupem detrimento da utilizagéo
abusiva de meras traducdes de outras linguas andLguesa. A analise da validade de
conteudo permitiu a selecéo final dos itens paewvaliacdo dos resultados pessoais,
assumindo-se como o ponto de partida para o dds@aneato da PESM.
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O proximo passo sera aplicar a escala a uma amegirasentativa, para um estudo
psicométrico mais aprofundado, no @mbito de seeperca QdV de sujeitos com DID com
maiores necessidades de apoio, em Portugal, e mgsamas de intervencado atuais,
recomendando-se mais avaliacbes cognitivas e ddagtaevitando a classificacdo
médica exclusivamente baseada no coeficiente eigi@éncia.
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