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Abstract

Introduction: The relevance of the quality of life (QoL) constrof persons with Intellectual and
Developmental Disability (IDD) has been increasitge to recent policy changes in order to better
support their needs. This systematic review aimanalyse the national scientific research about
this themeMethods: Several databases were searched and Joanna Bragigiste (JBI) Critical
Appraisal Tools were used to evaluate the methaicdb quality of the studiefRResults: Of the
13,311 studies found, 15 met the inclusion criteliterature on QoL in the adult Portuguese
population with DID, making a total of 4,538 paipiants. The QoL is expected to vary from person
to person, since it is a subjective concéponclusions: The heterogeneity and subjectivity of
factors associated with QoL is reflected in theultssobtained. Portuguese research is focused on
QoL of adults with IDD and so more research abbisttopic is necessary with other support needs
profile as other age groups.

Keywords: Quality of Life, Intellectual and Developmentalis@bility, Portugal, Systematic
Review

Resumo

Introducdo: A qualidade de vida (QdV) das pessoas com Difexdéd Intelectual e
Desenvolvimental (DID) tem vindo a ser reconhecida mais recentes politicas sobre a proviséo
de apoios para melhor responder as necessidadapdpslacéo. Esta revisdo sistematica consistiu
na andlise cientifica sobre as evidéncias ao miaeQdV, em PortugaMetodologia: Foram
pesquisadas diversas bases de dados e, paraacawalia qualidade metodoldgica dos estudos,
foram utilizadas agoanna Briggs Institute (JBI) Critical Appraisab®ls Resultados:Dos 13311
estudos iniciais encontrados relativos a tematec®dV, 15 atenderam aos critérios de inclusdo
versando sobre a QdV na populacédo adulta portugeesaDID, perfazendo um total de 4538
participantes. Espera-se que a QdV varie de pgssagpessoa, uma vez que se trata de um conceito
subjetivo. Conclus@es: Constata-se que Portugal investe no constructoiea da avaliacéo,
praticas e provisao de apoios as pessoas com Dhetérogeneidade e subjetividade de fatores
associados a QdV reflete-se nos resultados obfigalgando-se a tendéncia para o seu estudo com
adultos com DID, sendo imperativo direciona-losiém para outras faixas etarias e para pessoas
com diferentes necessidades de apoio.

Palavras-chave: Qualidade de Vida, Dificuldade Intelectual e Desdwimental, Portugal,
Reviséo Sistematica

Introducéo

A Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DI€jracteriza-se pelo diagnostico de dificuldades
concomitantes intelectuais e adaptativas, anted8a@sos, expressas a nivel cognitivo, pratico e
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social (Schalock et al., 2010a). Este novo paradigeforca a consideracdo da qualidade da
interacdo entre o sujeito e 0 meio, disponibilizarad apoios individuais adequados para a
funcionalidade e participacdo social, com repefesaa QdV (Schalock, Keith, Verdugo e
Gbmez, 2010b).

A QdV s6 pode ser definida de forma individual redi®@ em conta o estilo de vida de cada sujeito,
as suas experiéncias, expectativas, desejos e, valores culturais e crencas (Calman, 1984)
e pode ser influenciada por caracteristicas pesgoanvolvimentais (Schalock e Verdugo, 2002):
salde fisica ou psicolégica, relagbes sociais,nautte e relacionamento com o envolvimento
(WHOQOL Group, 1995).

O modelo conceptual da QdV implica trés fatorehé&Bick e Verdugo, 2002; Simdes, Santos e
Biscaia, 2016), constituidos por diferentes donsinindependéncia, (desenvolvimento pessoal e
autodeterminacéo); Participacdo Social (relactespgassoais, inclusédo social e direitos); e Bem-
Estar (fisico, emocional e material) (Schalock eddégo, 2002), com subjetividade na sua

importéancia e valor, interpessoalmente (Claes, Howen, Vandevelde e Schalock, 2010) e ao

longo do tempo (Schalock et al., 2010b; Verdugba®ick, Keith e Stancliffe, 2005). Os resultados

pessoais assumem um papel importante na (re)oegéizde servicos e instituicbes, para a
provisdo personalizada dos apoios necessariosl{®&hBonham e Verdugo, 2008).

Apesar da dificuldade no consenso do construct@a, parece ser universal a existéncia da
avaliagdo da satisfacdo e a importancia individizel experiéncias comuns a todos, permitindo
experienciar uma vida com mais qualidade, promowendapel da pessoa com DID como agente
ativo (Cummins, 2005a; Schalock et al., 2002; Vgadeet al., 2005). Infere-se que ter este

diagndstico nao significa obrigatoriamente ter unesor QdV, estando dependente da forma como
a pessoa lida e vivencia com o mesmo (Romney, By, 1994) e das oportunidades e apoios
providenciados (Cummins, 2005b).

A QdV, além do seu papel sensibilizador, permitedgolver estratégias, considerando a percecao
individual e monitorizacéo da eficiéncia dos progaa e intervencdes, e avaliar resultados pessoais
(Schalock e Verdugo, 2002; Schalock et al., 2068dugo, Navas, Gémez, e Schalock, 2012). A
implementacéo e aplicacao da nova conceptualizdgdpdV € um desafio que exige mudancas de
atitudes, pelo que a sua avaliacdo por instrumertidados ao contexto nacional tem assumido
um papel relevante a nivel da investigacdo e @raticsando mudancgas politicas e sociais
(Cummins, 2005a; Schalock et al., 2002; Verdugal.e2005). Assim, o objetivo desta revisao &
analisar o estado de arte da investigacdo e prateaca da QdV das pessoas com DID
(participantes), ao nivel dos instrumentos de agab utilizados, das intervencdes concretizadas,
dos fatores que a influenciam, bem como os primeigsultados em Portugal.

Metodologia

Esta revisao foi desenvolvida com base no guiatairPreferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analys@BRISMA) (Moher, Liberati, Tetzlaff e Altman, 2009

Critérios de inclusdo e de exclusdo

Foram estabelecidos os seguintes critérios paralegé® dos documentos: 1) versar sobre o
constructo de QdV; 2) referirem-se a pessoas coln B) realizacdo em contexto nacional; 4)
estudos empiricos, e 5) publicados em lingua poesa ou inglesa. Como critérios de excluséo,
decidiu retirar-se todos os artigos que nao cursgmisestes requisitos (e.g.: editoriais, revisées
narrativas) ou que ndo estivessem publicados eistas\com revisdo de pares.

Estratégia de pesquisa

A pesquisa foi realizada recorrendo a varias badesdados (e.g.PubMed, Cochrane,
ScienceDireqQtou repositoriogn-ling tendo a Ultima pesquisa decorrido em janeirddd82Todas
as possiveis combinacdes dos termos em inglés @gpés (e.g.: deficiéncia mental,
mental/intelectual, atraso mental, incapacidadeléotual, DID, Intellectual Disab*; Intellectual
Disorder; Mental Retard*; Mental Disab*; Mental Disler; qualidade de vida/quality of life;
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Portugal e portugués/portuguese) foram pesquisaidasindo-se os marcadores booleanos AND
e OR, tendo-se obtido 13311 artigos. Apés a remdgdaluplicados e da leitura independente de
titulos e resumos por trés investigadores, obteveasnostra final de 13 documentos. Com a analise
da lista de referéncias da literatura encontradi@eram-se mais dois documentos (Figura 1).

Avaliacao da qualidade metodolégica

A avaliacdo critica da qualidade metodolégica dasdos, foi feita através dabkecklistsda JBI
Critical Appraisal Tools de acordo com o design do estudo (JBI, Jordackwood, Aromataris,

& Munn, 2016) (Figura 2). Cada uma inclui nove ddes, a excegdo ddnecklistpara estudos
Cross-seccionais que apresenta oito, que permit@liaaa qualidade metodoldgica e identificar
erros na concecgdo, concretizagdo e andlise (Muroglayl Lisy, Riitano, e Tufanaru, 2015;
Tufanaru, Munn, Aromataris, Campbell e Hopp, 20CAda uma das perguntas é classificada com

“sim”, “ndo”, “incerto” ou “ndo se aplica” e, nonal, obtém-se um de trés possiveis resultados:
“incluir”, “excluir” ou “procurar por mais informaies” (Munn et al., 2015; Tufanaru et al., 2017).
Esta avaliacdo foi realizada pelas investigadouaspiiocederam a andlise dos artigos, permitindo

a comparacdo e discusséo das decisbes. Os desafrain resolvidos por consenso.

Estudos a partir de bases de L, Estudos de outras fontes de
dados (n=13298) pesquisa (n=15)
Total de estudos apds a Excluidos (n=13285):
remocao de duplicados e Duplicados
documentos que ndo - Estudos internacionais
correspondiam aos critérios Foco em diversas populacées
(n=15) Editoriais
Documentos néo publicados

l

Estudos incluidos na reviséo
sistematica (n=15)

Figura 1. Fluxograma do processo de selecdo dos estudogdosl!

Resultados e Discussao

Na presente revisdo, e de acordo com os critérioavdliacdo dagshecklistsapresentadas
anteriormente, que apontavam para a sua qualidetedotogica, foram incluidos estudos entre
2012 e 2017, cujo tamanho das amostras varia grrg597 participantes, incluindo adultos com
e sem DID, técnicos e familiares. A tabela 1 dermanss 15 estudos selecionados. Existem 4
estudos cross-seccional cujos critérios de inclusim sdo claros, mas, como na maioria das
questdes foi obtido o resultado “sim”, foram indg. Num dos estudos foi também possivel
identificar disparidades consideraveis entre vaigv (e.g.. ndmero de pessoas
empregadas/desempregadas), o que pode ter coratioios resultados, contudo, houve aprovacéo
nas restantes questdes. Todos os artigos apresemamnalise estatistica apropriada e descrevem
pormenorizadamente a amostra selecionada, tenolarospantes sido avaliados por instrumentos
vélidos e fidveis.

Num estudo de prevaléncia a amostra ndo era repatisa, mas os participantes estavam
pormenorizadamente descritos. Os autores recor@iama analise estatistica apropriada e a taxa
de resposta foi adequada (sem desisténcias). Mo esiudo, foi possivel verificar que existiam
discrepéancias significativas entre variaveis, o poee ter influenciado os resultados, no entanto,
devido a aprovacao nas outras questdes, estefoidn. Por Ultimo, no estudo quasi-experimental
com variaveis claras, os participantes usufruiaitammente da intervengéo proposta, existindo um
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grupo de controlo, tendo existido acompanhamentgpteto. Os resultados foram medidos de igual
forma em todos os contextos e através de instrsedtidos e fiaveis.

Caracteristicas dos estudos

A maioria dos estudos apresentou como objetivacimé@h a analise da QdV das pessoas com DID,
através da identificacdo dos seus preditores omflleéncia de certas variaveis (e.g.: emprego,
terapia em meio aquatico, comportamento adaptdidA), etc.), bem como da analise dos
processos de validacéo e das propriedades psitoasadios diversos instrumentos de avaliagdo da
QdV na populacdo portuguesa.

JBI
Joanna Briggs Institute Critical Appraisal Tools
Estudos
Cross Sectional (Moola et al., 2017)

« 1. Os critérios de inclusdo foram definidos de forreaa?

2. Os objetivos do estudo e o seu contexto foram idesem detalhe?

* 3. A exposicéo foi medida de forma fiavel e valida?

* 4. Os objetivos e os critérios definidos, foram utitias para medir a condicdo em estudo?
5. Os fatores de confouding foram identificados?

* 6. As estratégias para lidar com esses fatores, s&orias?

* 7. Os resultados foram medidos de forma fiavel e a&lid

« 8. A andlise estatistica foi apropriada?

[ Estudos de Prevaléncia]
(Munn et al., 2015)

1. A amostra é apropriada para retirar conclusées soampopulacédo-alvo?

« 2. Os participantes do estudo foram escolhidos dedadequada?

« 3.0 tamanho da amostra é adequado?

* 4. 0Os objetivos do estudo e o seu contexto foram itiesem detalhe?

5. A andlise dos dados foi adequada a amostra utilizada

6. 0s métodos foram validos para o objetivo a estudar?

« 7. A condicéo foi avaliada de maneira padronizadeé@di para todos os participantes?

« 8. A analise estatistica foi apropriada?

9. A taxa de resposta foi adequada? Se néo, a taxesp®sta baixa foi gerida de forma adequada?

[ Estudos

Quasi Experimental ](Tufanaru etal., 2017)

1. O estudo demonstra claramente qual a "causa" e quafeito"?

« 2. Os participantes foram incluidos em quaisquer camg@es similares?

« 3. Os participantes foram incluidos em quaisquer camg@es em que foi prescrito um tipo de tratameimilar, mas
gue vai para além do tipo de intervengédo de intez@s

4. Existe grupo de controlo?

5. Houve multiplas avaliagfes antes e apoés a intel@ed¢

* 6. Foi realizado um acompanhamento completo ? Seasdiferencas entre os grupos em termos do seu
acompanhamento estao descritas e anasiladas defadequada?

* 7. Os resultados obtidos foram incluidos em outraspamades medidas da mesma forma?

* 8. Os resultados foram medidos de forma fiavel?

9. A andlise estatistica foi apropriada?

Figura 2. Checklistgpara avaliagdo da qualidade metodoldgica.

Os diferentes estudos permitem organizar a infoimaem trés topicos, designadamente,
Comparacao entre pares; Relagéo entre a QdV esoutri@veis e Avaliagdo da QdV.

Comparacéo entre pares

As pessoas com DID apresentam uma maior satisfag®oa vida, apesar dos valores médios
superiores nos pares sem DID (Ribeiro et al., 281Wifes e Santos, 2016a). Nos dominios do bem-
estar emocional (Ribeiro et al., 2017; Simdes €d3arz016a) e fisico (Simdes e Santos, 2016a)
nao foram notadas diferencas significativas, pessignte por serem mais trabalhadas em contexto
institucional, estando as emocdes dependentes gestativas individuais (Simdes e Santos,
2016a).
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Tabela 1.Descricéo dos trabalhos cientificos incluidos stadp de reviséo.

Autores Objetivo Design Amostra Instrumentos Principais Conclusdes

Albuquerque, C Analisar propriedades 304 adultos, entre 18 e 65 anos, Propriedades psicométricas satisfatorias, com

(2012) que, & psicométricas da versao Cross-sectional com DID, do género masculino Versao portuguesa do QOL-Q. al upmas Iimitap()es '
portuguesa do QOL-Q. (n=155) e feminino (n=149). 9 GOES.

O PIT podera promover a insercdo no mercado

Analisar o processo de < o
de trabalho, mas o0 processo ndo permitiu o

Antunes, E. e Santos, T~ . . .
transicdo para a vida ativa Cross-sectional

Jovem, do género feminino, de 18 ECAP e P-FSQ.

S. (2012) . anos e com DID. desenvolvimento das competéncias necessérias
poés-escolar. L .
de socializagdo e autonomia.
335 adultos com DID, entre 18 e €3
Simdes, C. e Santos, Examinar validade e ) anos, e necessidade de apoios o >
S. (2014) fiabilidade da EPR. Cross-cultural intermitente (n=180) ou limitado =" ™% EPR = valida e fiavel
(n=155) e técnicos (n=58).
Escalas validas para avaliar a QdV;
-~ < . . participantes com DID moderada com melhores
Simoes, C., Santos, S. Anghgar validade de Cross-sectional 216 adultos com DID, leve ou EPR e WHOQOL-BREF resultados na BREF. As escalas objetivam
e Claes, C. (2015a) critério da EPR. moderada, entre 18 e 64 anos. Lo A - x
avaliar diferentes medidas e ndo séo
substituiveis.
Simdes. C.. Santos. S. Analisar as proriedades 1264 adultos, entre 18 e 66 anos, Coeficientes demonstram que EPR pode ser (til
P 1o r as prop Cross-sectional com necessidades de apoio EPR na avaliacdo da QdV em adultos com DID
e Claes, C. (2015b)  psicométricas da EPR. ) . s
intermitente e limitado. portugueses.

Analisar efeitos da

intervengdo psicomotora

em meio aquatico na QdV Quasi-experimental
e capacidades aquaticas

nos adultos c¢/DID.

EPR e Ficha de Avaliacdo
Comportamento em Meio
Aquatico

29 adultos com DID leve ou
moderada, dos 19 aos 45 anos.

Jardim, N. e Santos,
S. (2016)
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Tabela 1 (continuagdo) - Descrigdo dos artigos incluidos.

Autores Objetivo Design Amostra Instrumentos Principais Conclusdes

52 adultos com DID, dos 18 aos 61 anas,
31 género masculino e 21 género
feminino, institucionalizados e com
necessidades de apoio significativas.

Rodrigo, A., Santos, Analisar validade de

S. e Gomes, F. (2016) contetido da P-ESM. P-ESM Provada a validade do instrumento.

Cross-sectional

Rodrigues, A., A percecao da QdV parece nao ser influenciada
Rodrigues, R., Comparar QdV de 24 adultos, dos 21 e os 47 anos, 13 do = percec . P . . A
. . . P-ESM e verséo pela idade e género, mas sim pelo diagnéstico,
Fernandes, M., pessoas com DID e P género feminino com DID e necessidade ST . e
) : . Prevaléncia . A portuguesa da WHOQOL- medicacgéo e nivel de dependéncia.
Pinote, S., necessidade de apoios de apoios significativas.

Rodrigo, A., Gomes,
F. e Santos,. (2016

significativas.

BREF

Participantes com DID profunda e
multideficiéncia sem diferencas significativas.

Simdes, C. e Santos,
S. (2016a)

Comparar QdV entre
pessoas com e sem DID e Cross-sectional
identificar os preditores

1929 participantes: 1264 individuos com
DID (dos 18 aos 66 anos) e 665 sem DICEPR
(dos 18 aos 88 anos).

Existem diferencas entre pessoas com e sem
DID: apoios devem ser individualizados e
centrados na participagéo social.

Simdes, C. e Santos,
S. (2016b)

Analisar impacto do
emprego na QdV de
pessoas com DID.

Cross-sectional

1264 adultos, dos 18 aos 66 anos, com

DID em emprego apoiado (n=31),

emprego protegido (n=107) e EPR
desempregados (1126) e respetivos
cuidadores (n=333).

Emprego influencia positivamente a QdV das
pessoas com DID.

Diferentes percegdes entre as pessoas com DID

e 0s seus cuidadores, quanto ao emprego
apoiado a protegido.

Simdes, C. e Santos,
S. (2016¢)

Examinar fatores que
podem afetar e predizer a
QdV das pessoas com
DID.

Cross-sectional

1264 adultos, entre os 18 e 66 anos, com
DID leve (n=769) e moderada (n=495) ¢ EPR
técnicos (n=224) e familiares (n=109).

Fatores/Preditores da QdV: condi¢fes de vida,
idade, atividades do dia-a-dia e diagnostico;
Fatores reportados pelos préprios e seus
préximos foram similares.

Simdes, C. e Santos,
S. (2016d)

Analisar consisténcia e
acordo entre autorrelato e Cross-sectional
observacéo direta.

69 adultos (entre os 18 e 0s 57 anos) com
DID, 69 familiares e 69 técnicos. EPR

PontuacBes ndo permutaveis, sendo necessario

considerar diferentes perspetivas, quando se
avalia a QdV.
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Autores Objetivo Design

Amostra

Instrumentos  Principais Conclusdes

Analisar a estrutura fatorial
da EPR e comparar modelo<Cross-sectional
alternativos.

Simdes, C., Santos, S.
e Biscaia, R. (2016a)

1264 adultos, dos 18 aos 66 anos, com
DID leve (n=769) ou moderada

(n=495), técnicos (n=224) e familiares EPR
(n=109).

EPR parece ser viavel e com grau de confianca para
avaliar QdV em adultos com DID; ferramenta Utilgpar
0 planeamento e avaliacdo dos apoios individuadizad
Modelo de Schalock parece ser o mais robusto.

Simdes, C., Santos, Compreender a rela¢éo
S., Biscaia, R. e entre 0 CA, QdV e a
Thompson, J. (2016b) necessidade de apoios.

Estudo de
prevaléncia

146 adultos com DID, entre os 18 e os ECAP, EIA e
64 anos. EPR.

Dominios ECAP com relacéo negativa face as
subescalas da EIA.

Correlac@o EIA-ECAP maior do que ECAP-EPR ou
EIA-EPR.

Pessoas com maior QdV tém mais capacidades
adaptativas e menor necessidade de apoios.
Resultados ECAP mais preditores dos resultados
pessoais vs. resultados E

Ribeiro, J., Silva, T.,
Varela, C.,
Gongcalves, .,
Rodrigo, A., Gomes,
F. e Santos, S. (2017)

Comparar QdV entre
pessoas sem e com DID e
necessidade de apoios
significativas

Cross-sectional

169 adultos com DID e 90 sem DID,

entre os 18 e 83 anos. P-ESM

Participantes sem DID com melhores indices de QdV
vs. pessoas com DID.

Legenda: ECAP=Escala de Comportamento AdaptatiVersdo Portuguesa; EIA=Escala de Intensidade déoSpEPR=Escala Pessoal de Resultados; P-ESM=Vpméaguesa da Escala de San
Martin; P-FSQ#unctional Status QuestionnajreIT=Plano Individual de Transi¢do; QOL-Quality of Life QuestionnairdVHOQOL-BREF¥orld Health Quality of Life-BREF
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Ao compararem a QdV entre as pessoas com DID, Sim&antos (2016c) conseguiram concluir
gue a principal caracteristica pessoal que tenuénflia na QdV da populacdo com DID, € o
diagnostico. Assim sendo, perceberam que as pessoadID leve tém melhores valores em
comparacédo com DID moderada.

Simdes e Santos (2016d), ao analisar a percecapedasas com DID e dos seus cuidadores,
concluiram que os primeiros tém maior satisfacdo acsua QdV corroborando Simdes, Santos e
Claes (2015a). Contudo, os técnicos apresentampencgcdo da QdV mais préxima (ainda que
inferior) dos clientes, comparando com os seusli@m®s, nos dominios da independéncia e da
participacéo social (Simdes e Santos, 2016d). Agrasi notaram que: |) os principais fatores de
diferenciagdo das respostas entre técnicos e aipifdpam o nivel de escolaridade dos técnicos e
o estado de salde das pessoas com DID; 1l) a idagendividuos com DID e o transporte

diferenciam as respostas dos familiares e que,piip a diferenca entre técnicos e familias,
concorrem as condi¢cBes de vida e o estado de sksdeessoas com DID. As pessoas com DID
leve e moderada tendem a uma melhor percecéo ddRid#iro et al. 2017; Simdes et al., 2015a).

Os principais preditores da QdV para a populacdo B¢éD prenderam-se com circunstancias da
vida (Direitos), emprego (Bem-Estar Material), dstale saude (Bem-Estar Fisico) e diagndstico
(Desenvolvimento Pessoal) (Simbes e Santos, 20M@ayrupo sem DID os preditores foram a
idade, situacéo profissional e estado de saluded€Sim Santos, 2016a). Simdes e Santos (2016c)
apresentaram resultados semelhantes e concluiremogjupreditores podem ser pessoais ou
envolvimentais.

Ribeiro et al. (2017) avaliaram 259 individuos carR-ESM (versdo portuguesa da escala de San
Martin), onde 169 tinham necessidades de apoidfisafivas. Simdes e Santos (2016a, c, d)
utilizaram a EPR (Escala Pessoal de Resultados) gavaliacdo dos participantes com DID.
Simdes e Santos (2016a) recorreram a uma amosir26deindividuos com DID e 665 individuos
sem DID, Simdes e Santos (2016c) recorreram a fp@6&ipantes com diferentes niveis de DID e
Simdes e Santos (2016d) selecionaram 69 individowsDID e um familiar e um técnico de cada,
numa amostra total de 207 individuos.

Relagdo entre a QdV e outras variaveis

Simdes e Santos (2016c) conseguiram concluir quriéneipal caracteristica do envolvimento que
tem maior influéncia na QdV da populagdo com Di@responde as circunstancias em que a pessoa
vive. Assim, s@o as pessoas que vivem de modo émdiemte ou em casa de familiares que
apresentam maior participacdo social e também meldy'.

Simdes e Santos (2016b) observaram uma relacé&ovpasitre empregabilidade e QdV, sendo que,
quem se encontra em atividade laboral, apresentam @QdV significativamente superior aos
individuos sem emprego remunerado ou com empregegido, em diversos dominios, com maior
disparidade nos dominios do bem-estar materialegta. Estes dados foram corroborados pelos
cuidadores que consideraram, contrariamente angédands com DID, que as pessoas com emprego
apresentam um nivel mais elevado de desenvolvinpegsoal.

Jardim e Santos (2016) implementaram um prograncarmpsetor em meio aquatico, centralizado
na pessoa com DID e nas suas necessidades. Gadesukevelaram melhorias na funcionalidade
e aumento do indice da QdV (pela EPR). O dominiadasao social ndo sofreu qualquer alteragao,
justificada pela participacdo em atividades na audade, observando-se diferencas
estatisticamente significativas nas relacdes ietapais e bem-estar emocional com impacto
positivo no indice de QdV. As respostas dos cuidesl@pontaram algumas reducdes e/ou
estabilidade da pontuacdo nos dominios: direitogydeterminacdo e bem-estar material, sendo
estas tarefas pouco trabalhadas com pessoas coi@&idm e Santos, 2016). As autoras reforgcam
a importancia das propriedades da agua no funcien@ncognitivo e motor, com impacto positivo
na QdV.
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Simoes et al. (2016b) analisaram a relacéo er@, mecessidades de apoio e QdV. As correlacdes
moderadas com seis (autorrelato) e sete (relataidadores) dominios da EPR com os 10 dominios
da parte | da ECAP sustentam uma relacdo positite €dV e CA. Os dominios bem-estar
emocional, fisico e material tinham uma fraca dag& com os resultados da EIA. As autoras
concluem que as pessoas com maior capacidade plagéltae menor intensidade de apoios podem
usufruir de uma melhor QdV, destacando desiguakladesistema de servicos portugués. Parece
haver um elevado grau de consisténcia relativan@gentedida da QdV pelo préprio e por terceiros,
existindo sensibilidade e consciéncia por parte codadores sobre experiéncias e desejos da
pessoa com DID (Simbes et al., 2016b).

Antunes e Santos (2012) analisaram a influéncialdqPlano Individual de Transi¢éo) na QdV de
uma jovem com DID. A participante e a encarregagladlicacdo afirmam que o processo auxiliou
a sua (boa) QdV na area profissional. Os resultadiaptativos demostraram dificuldades nos
dominios do desenvolvimento da linguagem, atividecenémica, expressado escrita, nimeros e
tempo, comportamento social, merecedor de confjamgaportamento estereotipado e hiperativo,
comportamentos sexuais e interpessoal perturbadBSQ Eunctional Status Questionnajre
apresenta, como area a desenvolver, a funcéo @gicalsaiide mental.

Rodrigues et al. (2016), apds analisar a QdV dadftos com DID com necessidades de apoio
significativas, através da aplicacdo das escala®OQ®BIL-Bref (World Health Quality of Life-
BRER e P-ESM, constataram que a medicacao € uma déseia com impacto, dado os melhores
resultados se verificarem em sujeitos ndo medicados

As amostras incluidas neste topico sdo pouco repias/as da populacgdo, variando entre 1 e 146
individuos. Foram utilizados os diversos instrurosmelativos a avaliagdo da QdV.

Avaliacédo da QdV

A validade das escalas da QdV na populacdo cont@Hdu-se um dos pré-requisitos para garantir
a qualidade das investigacdes e praticas (SimBes®s, 2014; Simdes et al., 2015a). A avaliacédo
da QdV deve realizar-se por varios instrumentosypitando diversas informacdes e estratégias de
percecao multipla (Albuquerque, 2012; Simdes e2@l5b, 2016a). Em Portugal, sdo diversos 0s
instrumentos utilizados para este fim: QOL-Q, EPEESM e WHOQOL-BREF, com valores bons

a excelentes nos variados indices de validade gadat constructo e critério) e fiabilidade
(Rodrigo, Santos e Gomes, 2016; Simdes e Santbd; 3imbes, Santos e Claes, 2015b), apesar da
necessidade de estudos aprofundados e com téesteisticas mais fortes (Rodrigo et al., 2016).

A EPR e P-ESM séo escalas concebidas para a é@liacQdV das pessoas com DID, inserindo-
se no modelo conceptual de Schalock e Verdugo j2202/HOQOL-BREF e QOL-Q sdo mais
genéricas e utilizadas em contexto de saude (Sietdals, 2015a). A EPR, validada em contexto
nacional, devido a sua composicdo dupla de ausborel observacao direta (Simées et al., 2016a),
permite uma avaliacdo da QdV das pessoas com DiDneenores necessidades de apoio e futura
intervencdo baseada nas expectativas, desejosetivobjdo proprio (Simbes e Santos, 2014;
Simdes et al., 2015b), tornando-o0 um agente aidgopnogramas e servicos (Albuquerque, 2012;
Rodrigo et al., 2016; Rodrigues et al., 2016; Send&antos, 2014; Simdes et al., 2015a,b; Simbes
etal., 2016a). A P-ESM, apesar da andlise pretindas propriedades psicométricas, carece de uma
andlise fatorial confirmatdria (Rodrigo et al., B)1lpodendo contribuir para a adaptacao dos
sistemas (Rodrigues et al., 2016).

Apesar de Simdes et al. (2015a) terem identificat@veis que influenciam a QdV (e.g.: idade,
medicacédo, envolvimento), Rodrigues et al. (2080) sbservaram diferencas significativas quanto
a idade e género, confirmando a necessidade dgtigagdes futuras (Simdes et al., 2015a; Simdes
et al., 2016a). Apenas no estudo de Simdes e2@15p) a amostra é representativa (n = 1264),
sendo as restantes menores (n=146 > x < 335), comependo a generalizacdo dos resultados,
verificando-se a tendéncia para incluir as pessoasmenor necessidade de apoios.
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Conclusoes

De forma geral, a QdV varia de pessoa para pesspendendo de uma componente subjetiva.
Segundo a analise dos resultados, existe um lamgmbo a percorrer quanto a mudanca de atitudes
da sociedade, face as pessoas com DID. Estaseatmesmelhores niveis de QdV (Ribeiro et al.,
2017; SimBes e Santos, 2016a) e consideram ternueftzor QdV do que os seus familiares e
técnicos pensam (Simdes e Santos, 2016d). A impmatddo emprego, como preditor de uma
melhor QdV (Simdes e Santos, 2016b, 2016d), o itopdo desenvolvimento de competéncias
profissionais e de autodeterminacdo (Antunes eoSar012) e a consideragdo dos apoios
personalizados (Jardim e Santos, 2016; Simbes, 2(dl6) sdo algumas das principais ideias ao
nivel da investigagdo. Tendo em conta que, quaafe competéncias pessoais, maior sera a QdV
(Simdes et al., 2016), torna-se essencial trabalharivel da mudanga de paradigmas focando-nos
na real funcionalidade, capacitacdo e participao&al.

A aposta na validacao dos instrumentos de mensudgddV parece ser real a nivel nacional,
quer para a populacdo em geral, quer para as pessoaDID, assumindo-se a importancia de o
préprio ter um papel ativo nesse processo, comreapedes no desenvolvimento de planos de
intervencao individualizados. Porém, os estudosgasmn envolver apenas uma parte da populacdo
com DID (com menor necessidade de apoios), o diseilth conclusdes mais abrangentes. Assim,
sugere-se mais investigacdo envolvendo qualquea féria com DID e necessidades de apoio
significativas, de modo a que as politicas e pratencaminhem para uma vida com mais qualidade.
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