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Abstract

Introduction: The concept of quality of life (QoL) has been iragsiagly used in the Intellectual
and Developmental Disabilities (DID) field. Altholugts relevance in programs and interventions
development, and evaluation of personal resultBoiriugal is still evident the lack of studies with
persons with significant support needs. The godhefstudy was to compare QoL among persons
without DID and with IDD with significant supporteeedsMethods: The Portuguese version of
San Martin Scale was applied to 169 participants WD and 90 without IDD, between 16 and
83 years, 123 of the male gender and 130 of thaleegenderResults: Findings pointed out the
existence of significant differences between batiugs, in all domains, except for the Emotional
Well-being. Conclusion: Participants without DID had higher QoL levels rihthose with
significant support needs and this gap should ldeesded in services provision.

Keywords: Assessment, Intellectual and Developmental Diggpbban Martin Scale Portuguese
version, Significant support needs, Quality of (igoL).

Resumo

Introducdo: O conceito de qualidade de vida (QdV) tem sideaocagz mais abordado no campo
da Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DIpjincipalmente ao nivel do desenvolvimento
de programas e estratégias de intervencéo e dmliEresultados pessoais, apesar de se constatar
a escassez de estudos nesta area relativamenss@apeom maior necessidade de apoios. O
prestente estudo procurou avaliar a existénciaifdéeedcas ao nivel da QdV entre dois grupos
populacionais, com e sem DIMlétodos: Para o efeito, foi aplicada a versdo portuguedasdala

de San Martin a 169 individuos com DID e 90 sem,[2i@n idades entre os 18 e 83 anos, 123 do
género masculino e 130 do género feminiResultados: Os valores obtidos evidenciaram a
existéncia de diferencas significativas entre aigiantes com e sem DID, em todos os dominios
avaliados, com excecdo do bem-estar emocional. |I@G&E® Os participantes sem DID
demonstraram niveis de QdV superiores comparatinta®s com DID e este aspeto deve ser tido
em conta na prestacéo de servicos.

Palavras-chave: Avaliacdo, Dificuldade Intelectual e Desenvolvirt@nEscala de San Martin
versdo portuguesa, Necessidades de Apoio SigiviisatQualidade de Vida (QdV).
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Introducéo

A ONU (2006) refere que as pessoas com deficiéaniaentam vérias barreiras a
participacdo e reconhece a urgéncia de viverenmeos direitos plenamente. A nivel
nacional e apesar de algumas melhorias (e.g.: fdelcee n.° 3 de 2008), constata-se a
ainda descredibilizacdo e estigmatizacao face ssope com Dificuldades Intelectuais e
Desenvolvimentais (DID) (Santos, 2010). A DID é acderizada pela existéncia de
limitagdes significativas no funcionamento inteledte adaptativo, manifestadas nas
habilidades concetuais, sociais e praticas, sungamties dos 18 anos de idade (Schalock,
Keith, Verdugo & Gomez, 2010). A intervengao core asibgrupo populacional encontra-
se em fase de transformacao, através da reorganizhas apoios e praticas efetivas
enquadradas em modelos concetuais do funcionanhemano (Buntinx & Schalock,
2010; Verdugo, Navas, GOomez & Schalock, 2012). €ssw a servicos adequados e
individualizados parece ser uma das estratégias paia vida com maior qualidade
(Schalocket al, 2010; De Waele, Van Loon, Van Hove & SchalodQ%), destacando-
se a capacitacao e o controlo pessoal da pessoRIEympara a articulagédo entre politicas
e necessidades (Karr, 2011), em Portugal.

O conceito de qualidade de vida (QdV) tem tido umaortancia crescente, como
referéncia na melhoria do bem-estar individualj\elmacional (e.g.: Simdes e Santos,
2013; Simdes e Santos, 2016) e internacional @dmnez, Pena, Arias & Verdugo, 2014;
Henao-Lema, Verdugo-Alonso & Cordoba-Andrade, 20063onceito tem sido aplicado
a diversas populacfes-alvo, incluindo pessoas cdb (Bimdes e Santos, 2016),
orientando servigos e apoios para atender as mgaess individuais (Schaloait al,
2010). A QdV pode ser definida como um conjuntdaderes que contemplam o bem-
estar pessoal (Schalock e Verdugo, 2002) ou a ¢#vado individuo sobre a sua posi¢éo
social em relacdo ao contexto e a cultura na cialiaserido, considerando os valores
socioculturais, necessidades, expectativas e prefiais individuais (WHOQOL, 1994).
A QdV implica o contexto para avaliar os resultagessoais, a construcao social para
préticas e programas de melhorias de QdV e asseroerso critério para avaliar a sua
eficacia (Schalockt al, 2010). E considerada um construto multidimeraiaonstituido
por dominios (Verduget al, 2012), composto por fendmenos subjetivos e iobget
(Gomezet al., 2014; Schalockt al, 2010), comuns a todos os seres humanos e baseand
se no pressuposto da satisfacdo das necessidaiessb@erdugeet al, 2012). Como
constructo social, a QdV pode e deve ser mensyrdvalés de indicadores referentes a
comportamentos, eventos, percecdes do préprio eudass e da forma como os sistemas
estdo organizados (Brown, Hatton e Emerson, 201&ddgo, Schalock, Keith e
Stancliffe, 2005). Os indicadores estdo associagdssfatores e dominios identificados
(Schalock e Verdugo, 2002; Simdes e Santos, 208 @pbela 1 sintetiza o modelo
concetual de QdV.

Tabela 1 Modelo Concetual da QdV (Schalock e Verdugo, 2002
Fator Dominio Indicadores
Atividades da vida diaria, Comportamento

Desenvolvimento Pessoal

Independéncia adaptativi
Autodeterminacé Escolhas, decisfes e objetivos pes:
Participagéo Relacdes interpesso Atividades sociais e amizac
Social Inclusé@o Soci Incluséo social/envolvimento na comunid
Direitos Humanos e lege
Emociona Segurangestres: e atividade fisic
Bem-estar Fisicc Condicéo de saude e nutri
Materia Emprego e estatuto econén
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Simdes e Santos (2016) ao compararem a QdV degsssm e sem DID (ligeira e
moderada), entre os 18 e 88 anos, através da Hestmal de Resultados, obtiveram
indices de QdV superiores na populacdo em genal dastague nos dominios: Direitos e
Bem-Estar Material. Sheppard-Jones, Prout e Kle{@005) averiguaram a existéncia de
diferencas na QdV em adultos com e sem DID, atrdedsore Indicators Consumers
Surveycom itens relacionados com relagfes pessoaistasegy saude, oportunidade de
decisdo, participacdo na comunidade, bem-estaffsgio pessoal e direitos. O
guestionario foi aplicado a 502 adultos com DI,286 do género masculino; 15,0%
estavam institucionalizados; 194 respostas foradaglgelos representantes legais).
Foram igualmente entrevistados 576 adultos sem [BB5% do género masculino).
Verificou-se que a populacdo sem DID experiencia @dV significativamente melhor,
comprovando que as dimensdes sdo tao dispareogeem cada 10 casos é indicador
para determinar a que grupo a pessoa pertencep@hlejonest al, 2005).

Para Schwartz & Rabinovitz (2003) a QdV relacioeasam a satisfagéo face a vida. Os
autores avaliaram-na em 93 pessoas com DID, enft® e 0s 53 anos, institucionalizados,
com base no autorrelato e nas respostas dos pmestadk cuidados (45 técnicos e 93
filhos das pessoas com DID) e apontaram difererga® as percec¢des. Os técnicos
indicaram maior satisfacdo por parte das pessma$iD comparativamente as respostas
dos préprios e os familiares obtiveram resultadais préximos dos individuos com DID
(Schwartz & Rabinovitz, 2003).

Hensel, Rose, Kroese & Banks-Smith (2002) analisaaeclacdo entre medidas objetivas
e subjetivas da QdV, entrevistando 31 pessoas déne31 sem DID. A satisfagdo com
varios aspetos da vida era geralmente elevadan@uase relacionava significativamente
com medidas objetivas ou com a satisfagdo pessoaldois grupos. No entanto, as
pessoas com DID demonstraram maior importancianper@dos os aspetos da vida,
relacionando-a com as suas aspiracoes, preferénofatunidades de escolha (Heretel
al., 2002). Lucas-Carrasco e Salvador-Carulla (2@¢a)iaram a satisfacéo de vida de 99
individuos com DID, entre os 18 e os 65 anos, cascalaSatisfaction with Life Scale
Os resultados concluiram que a satisfacdo de vidanedor nos individuos
institucionalizados, comparativamente com os iregs na sociedade.

De acordo com a literatura, parece ser possivetiird falta de consenso em relacdo as
diferencas e similaridades da dimenséo da QdV eessoas com e sem DID (Simdes e
Santos, 2016), constatando-se que alguns estudwodaap para melhores indices na
populacédo sem DID (e.g.: Keith & Bonham, 2005; KaptJansen, Vogels & Reijneveld,
2008; Golubow & Skrbi¢, 2013) e outros ndo encontram diferencas sigtifas (e.g.:
McGillivray, Lau, Cummins & Davey, 2009). Tudo iste reflete nos aspetos subjetivos
inerentes a avaliacdo da QdV, mais dificeis de medide se tornarem validos,
principalmente quando a avaliagcao se destina aggimcom DID com necessidades de
apoio significativas, considerando as suas difatdéd ao nivel da comunicacéo,
compreenséo (Hartley & MacLean, 2006) e socialieg&tz & Lazcano-Ponce, 2008).

A proliferacdo de instrumentos de avaliacdo (SimBastos & Claes, 2015a, 2015b), ndo
garante as propriedades psicométricas adequadasiu@eet al, 2014), nem o
alinhamento com modelos concetuais validados @aj,7Zhang, Chen & Wang, 2013), o
gue, associado as dificuldades na comunicacdo epreemsdo das pessoas com
necessidades de apoio significativas, interfefemmaa como se expressam face a sua QdV
(McGillivray et al, 2009). A obtencéo de respostas fiaveis e vdlidas parte destes
individuos, nem sempre é possivel, tendendo paramemor investimento na area
(Rodrigo, Santos & Gomes, 2016), quase exclusivaujaitos com DID com maior
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funcionalidade (e.g.: Simdesal, 2015a, 2015b; Simbes, Santos & Biscaia, 201€3té¢
casos, os prestadores de cuidados devem ser remwseomo recursos significativos
(Petry, Maes & Vlaskamp, 2009), dado serem quenhonelonhece a pessoa, assumindo
a maioria das decisOes da vida destas (Verdugb, 2014).

A comparacdo da QdV entre pessoas com e sem DIfbilngrpara a igualdade social,
permite identificar caracteristicas do estilo diaw conhecer o nivel de autodeterminagéo
de ambas (Schaloait al, 2002). Santos (2014) salienta que as pessoaDtbrmem
sempre assumem um papel ativo, embora devam sartim alas decisGes que afetem a
sua vida, pelo que a QdV pode estar menos relataooam a existéncia de DID e mais
com as oportunidades e apoios proporcionados|agiecom 0 meio envolvente (Simbes
e Santos, 2016). A identificacdo e compreensadifErencas, entre as pessoas com e sem
DID, é fundamental para a otimizacdo e empoderamdss pessoas com dificuldades,
atuando como orientacdo e meta para um planeamsinddégico de promoc¢ao e melhoria
de QdV (Van Looret al, 2013). Assim, o presente estudo tem como prahapjetivo a
comparacdo das perspetivas da QdV, entre individems DID e com DID com
necessidades de apoio significativas, através tmwaliacdo no caso dos primeiros e
heteroavaliagao pelos prestadores de cuidadosswodos segundos.

Materiais e Métodos

Amostra

A amostra de conveniéncia (Tabela 2) foi consté#yidr 259 adultos, entre os 18 e os 83
anos (33,73 + 12,26), institucionalizados e congmiistico de DID (moderada, severa) e

multideficiéncia.

Tabela 2: Caracterizacdo demografica da amostra

Caracteristicas N (%)
Género Feminino 130 (50,2%)
Masculino 129 (49,8%)
18-25 93 (35,9%)
26-30 39 (15,1%)
31-35 20 (7,7%)
Idades 36-40 31 (12,0%)
41-45 24 (0,3%)
+46 52 (20,1%)
Sem DID 90 (34,7%)
Diagnéstico DID severd 88 (34,0%)
DID profunda 29 (11,2%)
Multideficiéncia 52 (20,1%)
Sem apoios 90 (34,7%)
Necessidades de Apoio Extensivos 7 (2,7%)
Permanente 162 (62,5%)
Independente 90 (34,7%)
Nivel dependéncia Moderado 7 (2,7%)
Severa 98 (37,8%)

#Apesar do sistema de classificacdo mais atualneslessidade de apoios (intermitente, limitado neskte e
pervasivo, Thompsoet al, 2004), optou-se por considerar os diagnésticadiens previamente estabelecidos
e disponiveis nos processos clinicos dos avaliados
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| nstrumento

A escala utilizada no estudo foi traduzida, valalacdaptada a populacéo portuguesa por
Rodrigoet al (2016), a partir da sua versao original — Esdal&an Martin (Verduget

al., 2014), considerando todos os respetivos proados. A versdo portuguesa da escala,
tal como a original, permite a recolha de inforntagélativamente as areas mais
importantes da vida de adultos (idade superior@®3) com DID e com necessidades de
apoio significativas, obtendo-se um perfil da Qadvhaesmo (Verduget al, 2014).

O instrumento é constituido por 95 itens, orgaregaem oito dominios do constructo de
QdV (Tabela 3) (Rodriget al, 2016; Verduget al, 2014). Os itens sdo cotados entre:
nunca= 1; as vezegrealiza duas a trés vezes por semana)fre@uentementéuatro a
seis vezes por semana) = 3sampre(todos os dias) = 4, pelo que quanto maior for a
pontuagdo maior sera o nivel de QdV. O instrumdet@ra ser preenchido por terceiros
(e.g. técnicos ou familiares) que conhecam bendivitiuo, ha pelo menos trés meses e
que tenham oportunidade de o observar em difereztegextos, durante periodos
prolongados de tempo (Verdugbal, 2014). O tempo de administracdo da escala ronda
os 30 minutos (Verduget al, 2014).

Tabela 3 Valores de consisténcia interna e correlacd®edesondos dominios da ESM (N=259)

Dominios aC AD BEE BEF BEM D DP IS RI
Autodeterminacé (AD) 0,92
Benm-Estar Emocioni (BEE) 085 0,52
Bemr-Estar Fisic (BEF) 0,89 055 0,76
Bemr-Estar Materie (BEM) 0,90 050 0,75 0,82
Direitos (D) o8 067 0,67 0,75 0,71
Desenvolvimento Pessi(DP) 094 0,75 0,70 0,79 0,78 0,78
Incluséo Socii (I1S) 093 079 058 064 063 067 0,78
Relacdes Interpesso (RI) 091 075 069 075 075 0,78 087 0,82

aC, alfa de Cronbachp 0.01)

No estudo espanhol da escala original, Verdigd (2014) comprovaram as propriedades
psicométricas desta, com uma amostra de 1770 iparites, entre 0os 16 e 0s 77 anos
(37,78 £12.32), em que 993 eram do género masc{io), com valores de consisténcia
interna de 0,97 para a escala total e variande &r82 e 0,93 nos dominios Bem-Estar
Fisico e Desenvolvimento Pessoalespetivamente. A andlise fatorial confirmatoria
apresentou os indices de ajustamento dentro d@snptaps considerados desejaveis,
confirmando a adequacao da estrutura (Veraugd, 2014). Em Portugal, Rodriga al
(2016) confirmaram a validade de contetdo e enaonfie neste momento a estudar as
restantes propriedades psicométricas.

Procedimentos

Todos os requisitos éticos de um estudo destaezatdioram cumpridos, desde o pedido
de ética & Comissdo de Etica para a Investigack@adadade de Motricidade Humana,
ao pedido de autorizagéo para a aplicacdo dasesaldiversas instituicdes que prestam
apoio as populacdes com DID com necessidades de sigaificativas, até a assinatura
do consentimento informado e esclarecido peloscpaahtes e, no caso das pessoas com
DID, dos seus tutores legais/familiares. O consemiio informado e esclarecido
clarificava o objetivo do estudo, bem como os pidounentos e etapas a percorrer para a
sua consecucdo, assegurando o direito a confididlacia e anonimato dos dados,
respeitando a liberdade e autonomia dos parti@sanie, a qualquer momento, poderiam
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desistir do mesmo. Sublinhou-se que néo existiaspostas certas ou erradas. Os
consentimentos informados, depois de assinad@nfoecolhidos pelos investigadores.

Procedeu-se a aplicacdo da escala numa hora aaardados respondentes, técnicos a
desenvolver a sua atividade profissional com oBaal@s em contexto institucional e que
os conheciam bem em diversos contextos e ha petmsngm ano, contando com a
presenca do investigador no local para clarificelguer divida. Cada aplicacdo demorou
cerca de 30 minutos. Na avaliacdo da QdV das pessoaDID, recorreu-se a pessoa que
melhor conhecia o avaliado; no caso dos particgzasem qualquer diagndstico, a escala
foi autoadministrada.

O tratamento dos dados e todos os procedimentatéstisbs foram concretizados através
do Statistical Package of Social Sciences (SP®84adu 23.

Resultados

Inicialmente, foram analisadas algumas propriedgo@sométricas do instrumento,
nomeadamente a consisténcia interna, através dodalfCronbach e as correlagdes
interdominios, pelo coeficiente de correlacdo darstm (Tabela 4). De acordo com o0s
resultados, a consisténcia interna varia entr®8&) e muito boa (0,94), e o coeficiente
de Pearson varia entre 0,40 e 0,60, indiciand@lamdes moderadas (Pestana & Gageiro,
2014). Em seguida, sdo apresentados os valordiveela estatistica descritiva e, no
ambito do estudo comparativo, concretizou-se etegtidentTabela 4). De forma geral,

a populacdo sem DID apresentou resultados supgear¢odos os dominios, e apenas no
dominio do Bem-estar Emocional, ndo foram verifesaddiferencas estatisticas
significativas.

Tabela 4 Estudo comparativo entre os dominios da ESM ergtigarticipantes com e sem DID.

Dominios Grupo sem DID DID
Média + DF Média + DF p

Autodeterminacéo (AL 42,92 +4.2 31,13+75 <0,001
Benm-Estar Emocional (BEI 39,12+6,1 37,60 +6,1 0,0€
Bemr-Estar Fisico (BEF 41,21 +£5,2 36,98+ 7,2 <0,001
Ben-Estar Material (BEV 43,30+£5,8 40,08 £ 6,4 <0,001
Direitos (D, 43,69+4,7 39,43+5,2 <0,001
Desenvolvimento Pessoal (L 43,19+£5,2 34,80+ 7,6 <0,001
Incluséo Social (I¢ 37,37 +5,7( 27,78+ 7,7 <0,001
Relacdes Interpessoais ( 43,58 +£5,2 36,49+ 6,3 <0,001

Discussao

O estudo focou-se na comparacdo da QdV entre adottm e sem DID, através da
aplicacdo da versdo portuguesa escala de San Mstido um estudo pioneiro na area,
dada a escassa investigagao no seio das pessoagcessidades de apoio significativas
(Rodrigo et al, 2016; Verdugoet al, 2014). A QdV atua como constructo de
enquadramento politico-pratico e indicador da efic&da intervencao, utilizada no

desenvolvimento pessoal e atribuicdo de apoiosithdilizados (Browret al, 2013).

Numa fase inicial, foram analisadas algumas prdpdes psicométricas, tendo os valores
corroborado outros estudos (Simdes e Santos, 2&rdugoet al, 2014). Ao nivel da
autodeterminagdo existem diferencgas estatistigagisativas entre os dois grupos, e entre
0s grupos com DIDseverd e “profundd, e “severd e multideficiéncia. Estes resultados
parecem corroborar estudos recentes (e.g.: S&lidéd4, Shogren & Broussard, 2011;
Simfes, 2015) que apontam para a desvalorizac@stitaulacdo desta competéncia,
sendo os prestadores de cuidados a assumiremis8edediarias na vida daqueles. Esta
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superprotecdo (Santos & Morato, 2012; Verdwgoal, 2014) anula ou reduz as
oportunidades destes sujeitos assumirem um papelat sociedade (Simdesal, 2016;
Wehmeyer & Schalock, 2001). Ainda, a importanciacdapeténcia ndo é reconhecida,
com varias barreiras a sua operacionalizagédo (Neegalyes, Marcenko & Weber, 2008).
Acrescem as dificuldades ao nivel da linguagemneuoicacao, as comorbilidades (e.g.:
deficiéncia motora, esquizofrenia, etc.) com conéagias de menores oportunidades na
efetivacdo de escolhas e deciséo por si propribdJ(Q006; Petryet al, 2009).

O bem-estar emaocional ndo apresentou diferencagstisas significativas entre os dois
grupos, corroborando Simées e Santos (2016). Asaauexplicam que o bem-estar € uma
percecédo interna e individual, que difere confommsecircunstancias e expectativas da
pessoa. Além disso, 0s apoios prestados, a nieana, passam pela questdo do bem-
estar emocional e de relagbes sociais na instdpigdque pode condicionar estes
resultados. Nind (2009) acrescenta que o bem-@siaeional ndo implica estarmos felizes
todo o dia, mas sentirmo-nos bem, sem stresse iedade, o que de forma geral é
trabalhado a nivel institucional.

No bem-estar fisico constatam-se diferencas dftatisignificativas entre os grupos com
e sem DID, situacao reportada em inUmeras invesiggque realgam que as pessoas com
DID tendem a estilos de vida sedentarios, com pauédica de atividade fisica
(Figueiredo, Santos, Gomes, Peralta & Marques, ;2By, Stanish & Temple, 2008) e
com repercussdes na saude em geral e bem-egtar(fiseyet al, 2008). Por outro lado,

a mobilidade reduzida das pessoas com DID com sidegles de apoios significativas,
restringe a sua participacdo na comunidade e @sasspocioculturais de superprotegao e
de desresponsabilizacdo podem auxiliar na compeatss resultados.

Tal como expectavel, verificaram-se diferencas tistizas significativas entre os
participantes com e sem DID ao nivel do bem-estdenal, confirmando os resultados
de Simdes e Santos (2016), tendo sido um dos dosnémm mais diferencas entre os
grupos. A atividade econémica é uma tarefa aindegestimulada na interven¢cdo com
as pessoas com DID, dadas as dificuldades na dapiacile simbolizacdo e compreensédo
de conceitos abstratos, na discriminacdo e manesdando dinheiro e nas reduzidas
oportunidades d&ansferem contextos comunitérios (Santos, 2014; Santdgogato,
2012). Santos (2014) acrescenta as baixas expastédice as pessoas com DID e Simdes
(2015) relembra a forte relagdo do bem-estar naterdom as competéncias de
autodeterminacao.

Existem diferencas estatisticamente significatiase os participantes com e sem DID
no ambito dos direitos, situacéo ja reportada el macional (e.g.: Simdes, 2015) sobre o
desconhecimento dos direitos/deveres, por partepgasoas com DID. Apesar de
documentos oficiais neste sentido (e.g.: ONU, 20806u reconhecimento é insuficiente,
emergindo a necessidade de oportunidades pararoi@aedos direitos e capacidade
juridica, néo existindo especificacdes para a apmralizacdo e avaliacdo de cada um dos
direitos (Verdugeet al, 2012). A QdV parece contemplar varios direi®sndes, 2015),
denotando uma relacdo estreita com os dominiositeleterminacdo, inclusédo social,
direitos e bem-estar fisico (Verdugbal, 2012).

No dominio do desenvolvimento pessoal encontramardiferencas estatisticamente
significativas entre os participantes com e sem,Ridroborando outros estudos (e.g.:
Luckassoret al, 2002; Santos & Morato, 2012; Schalakal, 2010; De Waelet al,
2005), decorrente ndo so6 das dificuldades cogsitadaptativas e psicomotoras inerentes
a DID, como também dos fatores culturais de suptrpfio e dependéncia de terceiros
para as atividades de vida diéria (Santos, 2014tpS& Morato, 2012). Observaram-se,
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ainda, diferencas significativas entre a populaggd@io DID “severd e multideficiéncia,
possivelmente resultante da maior necessidadealesgpor parte dos participantes com
multideficiéncia. Neste ambito, torna-se fulcratagdir & populacdo com DID o acesso a
servi¢os individualizados, de acordo com as suasss&élades especificas, permitindo-
Ihes atingir objetivos pessoais e potenciar a apadatacéo e controlo pessoal.

Tal como outros estudos (e.g.: Simdes & Santosg)2Gambém neste estudo foram

verificadas diferencas significativas ao nivel deluséo social e relagfes interpessoais,
entre a populacdo com e sem DID (Simdes, 2015)s#tucionalizacdo pode explicar as

maiores dificuldades na participagdo comunitariaog papeéis sociais que a pessoa
desempenha (Simdes & Santos, 2013), restringindp@sunidades sociais, constatando
a necessidade de modificacdo dos ambientes, aumestexperiéncias de vida (Simbes
& Santos, 2016) e o empoderamento profissionatiegendéncia, que melhoram a QdV

(Simdes & Santos, 2016; Van Loenhal, 2013).

De forma geral, os participantes sem DID apresamtamaiores niveis de QdV,
corroborando outros estudos (e.g.: Simdes & Saf@tdh; Sheppard-Jones al., 2005),
apesar este ser um tema a aprofundar. A satisthcéima, diretamente relacionada com
a QdV, parece ser menor em individuos instituciaadbs (Lucas-Carrasco & Salvador-
Carulla, 2012). Henselt al (2002) avancam com a hipétese de que as pesauabID
parecem dar mais importancia a todos os aspetssalaida, relacionados com as suas
aspiragOes, preferéncias e oportunidades de esethuindo, assim, maior significado
a estes fatores na sua QdV.

Por fim, destaca-se que os participantes com Dli2sgpmtam necessidades de apoio
permanentes, tendo as respostas sido obtidas attagérestadores de cuidados, 0 que
como referem Schwartz & Rabinovitz (2003), pode iteplicacdes na real QdV dos
sujeitos.

Conclusodes

Este estudo comparou a QdV em adultos com e sem {Mbficando-se melhores
resultados na populacdo sem DID. A avaliacao da éxifica-se relevante, contribuindo
para o planeamento centrado na pessoa e adequaigdlividualizacdo dos apoios
(Schalocket al, 2002; Verdugeet al, 2012). A QdV de pessoas com necessidades de
apoio significativas parece ser de dificil analdago incluir ainda, apenas, a percegéo de
terceiros. A aplicacdo da Escala de San Martinawalresultados pessoais destes sujeitos
e contribui para a monitorizacdo da congruénciaeeat eficAcia dos servicos e as
necessidades individuais, valorizando a autodetexgdo e o controlo pessoal para a
independéncia (Schaloek al, 2005).

O constructo da QdV implica o reconhecimento e apenaliza¢do dos direitos de todos,
incluindo as pessoas com DID com necessidadesaie significativas, considerando as
suas preferéncias, necessidades, desejos e ek@estanara que as intervencodes (e.g.:
psicomotora) sejam contextualizadas, de acordo oosscaldo etario e os valores
socioculturais. Pela sua relevancia, as atuaiigadie préaticas nacionais devem basear-
se no constructo da qualidade de vida.

Com base no estudo, sugerem-se mais estudos comsimarobjetivo e outros que
contemplem amostras significativas e represengtavaivel nacional, com outras analises
de correlacdo e outras medidas (e.g. escala de ocamento adaptativo,
autodeterminacdo e intensidade de apoios) e, nit@his programas de intervencéo,
recomenda-se a avaliacdo da sua eficacia da intgfiwe Em relacdo a Escala de San
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Martin, sugere-se uma adaptacdo da mesma, atravésnd linguagem acessivel e
introduc&o de imagens universais e simples paraagyessoas com DID possam dar o
seu parecer na avaliacdo da sua QdV.
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