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RESUMO

Durante décadas tem sido dada énfase em investigar ensino de habilidades de vida diaria bus-
cando ampliar a independéncia e participagao de individuos com deficiéncia na sociedade. No entan-
to verifica-se a importancia de possibilitar aprendizagens de habilidades complexas que auxiliem na
insercdo social e no mercado de trabalho, ou seja oportunizando a transi¢do para a vida adulta. O
objetivo geral deste estudo consistiu em avaliar a intensidade de suporte de habilidades de autode-
terminagdo para jovens e adultos com deficiéncia intelectual no Rio Grande do Sul - Brasil.
Participaram do estudo 66 jovens e adultos com diagnostico de deficiéncia intelectual com idade
entre 15 e 58 anos. Foi aplicada a Escala de Intensidade de Apoio que visa avaliar a intensidade de
suporte necessaria para realizagao de comportamentos adaptativos. A escala esta dividida em trés
secoOes, sendo a primeira composta por seis partes, a saber: Atividades da vida doméstica; vida
comunitaria; de aprendizagem ao longo da vida; de emprego; de salde e seguranga, e sociais. A
secdo dois apresenta habilidades de protecdo e defesa e a se¢do trés abrange as necessidades espe-
cificas de apoio médico (3A) e comportamental (3B). Para a coleta dos dados foi aplicado o instru-
mento com o jovem com deficiéncia juntamente com o responsavel ou o profissional que o conhe-
cesse hd mais de 3 meses. Para este estudo foram analisados e discutidos os dados sobre autode-
terminacdo. Os resultados demonstraram que 39 individuos frequentaram apenas a escola especial;
15 com escolaridade do primeiro ciclo; 11 sujeitos com escolaridade do segundo ciclo e um ndo
informou. O tempo de permanéncia desses individuos nas instituicdes compreende-se de 1 a 24
anos, sendo possivel elencar que 0s que permanecem mais tempo sdo os individuos com maior
comprometimento cognitivo. Sobre o mercado de trabalho apenas trés participantes declararam ter
participado de oficina protegida, trabalho voluntéario. Com relacdo aos dados da secdo dois 0s par-
ticipantes obtiveram resultados que demonstraram uma média de 74% de necessidade de apoio
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para realizagdo de atividades de autodeterminagdo, a mediana foi 76% , j4 @ moda calculada foi a
porcentagem de 97% indicando que grande parte dos participantes apresenta indices altos de apoio.
Tem-se como hipdtese que 0s jovens que apresentam altos indices de necessidade de apoio podem
ter menor indice de qualidade de vida. Logo, ao trabalhar com areas de aprendizagens complexas
poderia ser proporcionada a esta populagdo aumento de qualidade de vida e desenvolvimento de seu
pleno potencial.

Palavras-chave: escala de intensidade de suporte; comportamento adaptativo; autodetermina-
¢ao; deficiéncia intelectual; educacao especial

ABSTRACT

Self-determination of young people and adults with intellectual disabilities in rio grande do
sul - Brazil. For decades, emphasis has been placed on investigating the teaching of daily life skills
in order to broaden the independence and participation of disabled individuals in society. However,
the importance of learning complex skills that help in social insertion and in the labor market, that
is, refering to the transition to adult life, is important. The general objective of this study was to eval-
uate the support intensity of self-determination skills for young people and adults with intellectual
disabilities in Rio Grande do Sul - Brazil. Sixty-six young people and adults with a diagnosis of intel-
lectual disability aged 15-58 years old participated in the study. The Support Intensity Scale was
applied to assess the support intensity required to perform adaptive behaviors. The scale is divided
into three sections, the first one consisting of six parts, namely: domestic life activities; community
life; lifelong learning; work\; health and safety, and social aspects. Section two presents protection
and advocacy skills, and section three addresses specific needs for medical (3A) and behavioral (3B)
support. In order to collect the data, the instrument was applied to the young people with disabili-
ties along with the person in charge or the professional who had known him for more than 3 months.
For this study, data on self-determination were analyzed and discussed. The results showed that 39
individuals attended only the special school; 15 had first cycle education; 11 subjects with school-
ing of the second cycle and one did not report. The length of stay of these individuals in institutions
is from 1 to 24 years, and it is possible to indicate that those who remain for a longer period are the
individuals with greater cognitive impairment. On the labor market, only three participants reported
having participated in a protected workshop, voluntary work. Regarding the data of section two, the
participants obtained results that showed an average of 74% of support needed for self-determina-
tion activities, the average was 76%, and the calculated mode was the percentage of 97% indicating
that an expressive number of participants has high support rates. Our hypothesis is that young peo-
ple with high levels of support need may have a lower quality of life index. Therefore, working with
areas of complex learning could increase the quality of life and develop their full potential.

Keywords: support intensity scale; adaptive behavior; self-determination; intellectual disability;
special education

INSTRODUGAO TEGRICA

Inicialmente se faz pertinente ressaltar que o termo Deficiéncia intelectual (DI) é decorrente de
um processo longo em prol da mudanga de terminologia a qual foi apresentada em 2001, na
Conferéncia Internacional sobre Deficiéncia Intelectual ocorrida no Canada. O termo deficiéncia
mental passa a ser substituido por deficiéncia intelectual, e atualmente é utilizado por educadores,
médicos, profissionais em geral, pelo poder publico, grupos de defesa dos direitos e leigos (APA,
2014).

A mudanca do termo “mental” para o termo “intelectual” foi destacada pelas autoras Pletsch
(2013) e Almeida (2004) por ndo se tratar simplesmente da troca de uma expressao por um sind-
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nimo menos estigmatizante. Esta mudanca de terminologia — fruto de amplo debate nos meios cien-
tificos internacionais — representa um novo paradigma em termos de definicdo do constructo da
deficiéncia intelectual. (Pletsch, 2013; Aimeida, 2004). Almeida (2004) apresenta o caminho histo-
rico percorrido pela AAIDD! no periodo de 1908 a 2002, destacando a importancia da terminologia
e em consequéncias as agoes e provimentos de melhorias em ambito social e educacional para esta
parcela da populagdo. Na realidade brasileira o diagnostico da DI tem como base 0s manuais inter-
nacionais de classificagdo das doengas como o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais - DSM — 5 (APA, 2014) e o Manual de Classificagdo Internacional de Doengas — CID 102
(OMS, 1993). 0 CID-10 apresenta uma perspectiva médico-clinica que possui a concepgao organi-
cista da deficiéncia intelectual, enfatizando aspectos etioldgicos classificatorios e tipoldgicos
(Boueri,2014), por isso este material ndo sera foco de descri¢cdo para o atual estudo.

0 DSM -5 (APA, 2014) apresenta a DI como um transtorno do desenvolvimento intelectual, o
qual tem inicio no periodo do desenvolvimento sendo caracterizado por déficits funcionais, intelec-
tuais e adaptativos, nos dominios conceituais, sociais e praticos. Desta forma, pode-se observar que
além da avaliagdo cognitiva é fundamental avaliar a capacidade funcional adaptativa do sujeito. A
AAIDD (2010) corrobora com a definigdo apresentada e complementa descrevendo o modelo tedri-
co multidimensional da deficiéncia intelectual como um funcionamento individual resultante da inte-
racdo de apoios com as dimensoes de: I) Habilidades Intelectuais; 11) Comportamento Adaptativo;
I) Saude; IV) Participacao, Interagoes e Papéis Sociais e; V) Contexto. Pesquisadores brasileiros e
profissionais da Educagdo Especial tem se respaldado na definigdo apresentada pela AAIDD, por
esta apresentar de forma mais detalhada os conceitos e respaldar decisdes quanto a escolha de o
que deve ser priorizado no ensino e nortear ag0es referentes a prética (Boueri, 2014).

Acompanhando o modelo da AAIDD (2010), tém-se cinco pressupostos: 1) as limitagdes no
desempenho atual devem ser consideradas no ambiente comunitario tipico da idade e cultura do
individuo; 2) a avaliagdo valida considera a diversidade cultural e linguistica, além das diferencas de
comunicagdo nos fatores sensoriais, motores e comportamentais; 3) em cada individuo as limita-
cOes frequentemente coexistem com as potencialidades; 4) uma proposta importante na descri¢do
de limitagdes é desenvolver um perfil de necessidade de apoios; 5) com apoios personalizados apro-
priados, durante um determinado periodo de tempo, o funcionamento cotidiano da pessoa com defi-
ciéncia intelectual em geral melhora.

Para tanto faz-se necessdria a realizagdo de uma avaliacdo da intensidade de suporte para rea-
lizagdo de comportamentos adaptativos das pessoas com deficiéncia intelectual, que atualmente é
possibilitada pela Escala de Intensidade de Suporte SIS — que se encontra em processo final de
adaptacdo e validagdo no Brasil (Almeida, 2017). A Escala SIS apresenta trés se¢des, sendo a pri-
meira composta por comportamentos adaptativos das diferentes dreas (vida diaria, atividades
sociais, aprendizagem ao longo da vida, emprego, entre outras) a segunda se¢ao de protecéo e defe-
sa e a terceira se¢do descreve questdes comportamentais e cuidados médicos necessarios. Tem-se
observado nos estudos de Almeida e cols (2017; 2018) que a area de protegdo e defesa apresenta
necessidade de suporte intensa na populagao brasileira. De acordo com Thompson e cols (2004) os
apoios no dominio de Prote¢do e Defesa variam de encorajamento e aceitacdo (ex. “defender os
seus direitos”), a oportunidade e acesso (“pertencer a e participar em organizagoes de autodefesa e
autoajuda”), a “exercer as responsabilidades legais”, ao apoio na aquisicao e expressao de compe-
téncias (“gerir dinheiro e finangas pessoais” e “proteger-se a si mesmo de situagoes de explora-
¢d0”). A seguir sdo exemplificadas questoes que auxiliam na compreensdo do que entende-se por
autodeterminagdo no conjunto de condutas definidas pela se¢do 2 da Escala SIS:

1. Defender seus direitos: Expressa preferéncias pessoais, incluindo desejos e necessidades e
justifica os seus pedidos?
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2. Administrar dinheiro e finangas pessoais: Faz um orgamento, mantem uma conta bancaria
(ex., consulta o saldo e faz economias em poupancga) e paga contas?

3. Proteger-se contra exploragdo: Identifica quando alguém esta tentando tirar uma vantagem
injusta (ex., promover 0s seus interesses a custa dos interesses do individuo) e toma as medidas
necessarias para proibir o explorador de ganhar essa vantagem?

4. Exercer responsabilidades legais (votar nas eleicdes, obedecer as leis etc.): Obedece as leis
da comunidade e exerce as suas responsabilidades civicas (ex., votar nas eleigoes)?

5. Pertencer e participar de organizagdes de autoadvocacia e de apoio: Participa em atividades
de autoadvocacia e em organizagdes de apoio como “Férum de autodefensores”.

6. Reconhecer a necessidade e obter servigos juridicos: Contacta um advogado para obter acon-
selhamento legal e contrata um advogado para obter servigos legais?

7. Fazer escolhas e tomar decisoes: Age a partir de escolhas pessoais e segue as decisoes pes-
S0ais?

8. Defender os direitos dos outros: Ajuda ou apoia 0s outros a defender os seus direitos?

Os oito itens apresentados sdo avaliados na Escala SIS e auxiliam profissionais e responsaveis
a compreender qual a intensidade de suporte necesséria para que jovens e adultos com deficiéncia
intelectual tenham maior autonomia e qualidade de vida. A partir do exposto sdo elencadas algumas
questoes de estudo: existe indicios de relagao entre os resultados da avaliagdo da intensidade de
suporte em diferentes dreas? O dominio de autodeterminagao demanda intenso suporte de respon-
saveis e profissionais que estdo envolvidos no processo de desenvolvimento do jovem ou adulto
com deficiéncia intelectual?

O0BJETIVOS DO ESTUDO
0 objetivo geral deste estudo consistiu em avaliar a intensidade de suporte de habilidades de
autodeterminagdo para jovens e adultos com deficiéncia intelectual no Rio Grande do Sul - Brasil.

METODO

Participantes

Participaram do estudo 66 jovens e adultos com diagnéstico de deficiéncia intelectual com idade
entre 15 e 58 anos e seu responsavel legal ou um profissional que o conhecesse ha mais de 3
meses.

Do total de participantes, temos que 39 individuos frequentaram apenas a escola especial; 15
com escolaridade do primeiro ciclo; 11 sujeitos com escolaridade do segundo ciclo e um ndo infor-
mou. O tempo de permanéncia desses individuos nas instituicdes compreende-se de 1 a 24 anos,
sendo possivel elencar que 0s que permanecem mais tempo na instituicao especializada sao os indi-
viduos com maior comprometimento cognitivo. Sobre o mercado de trabalho apenas trés partici-
pantes declararam ter participado de oficina protegida e/ou trabalho voluntério.

LOCAL

0 estudo foi conduzido nas dependéncias de duas instituices de educagdo na modalidade espe-
cial em duas cidades de pequeno e médio porte do interior do estado do Rio Grande do Sul, na
Regido Sul do Brasil.

INSTRUMENTOS

Foi utilizado para desenvolvimento da pesquisa a Escala de Intensidade de Suporte — SIS
(Thompson et al., 2004). A Escala SIS é composta por trés secdes: 1) Secdo 1 — Escala de
Necessidade de Apoio que consiste e 49 atividades que estdo agrupadas em seis subescalas de
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apoio; 2) Secdo 2 — subescala suplementar, consiste em oito itens relacionados a atividade de
Protecdo e Defesa; 3) se¢do 3 — Necessidades de Apoio Médico e Comportamental Excepcionais,
inclui 15 condigdes médicas e 13 problemas comportamentais que, tipicamente requerem maiores
niveis de apoio, independente das necessidades de apoio relativo a outras dreas de atividades da
vida.

Nas subescalas das segdes 1 e 2, as necessidades de apoio para cada atividade sao examina-
das com referéncia a trés medidas de necessidades de apoio: (a) frequéncia, (b) tempo didrio de
apoio, e (c) tipo de apoio. A Frequéncia se refere a quantas vezes é necessario providenciar “apoio
extraordinario” e é registrada numa escala de 4, sendo que 0s nimeros mais elevados indicam
maior necessidade de apoio. O Tempo Diario de Apoio, também cotado numa escala de 0-4 e avalia
a quantidade de tempo que é habitualmente requerida para prestar apoio numa determinada ativi-
dade, nos dias em que esté se realiza. O Tipo de Apoio, também é cotado numa escala de 0-4, refle-
te a natureza do apoio necessario para a pessoa se envolver na atividade em questdo. O Tipo de
Apoio oscila de nenhum (i.e., nenhum apoio: 0) a relativamente moderado (ex., supervisdo:1) a
intenso (ex., ajuda fisica total: 4) — (Thompson e cols, 2004).

PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Para a coleta dos dados foi apresentado o projeto para a instituicdo de educagéo na modalida-
de especial e solicitada autorizagdo de participagao dos jovens e adultos com deficiéncia intelectual
com envio de cartas convites aos responsaveis legais. Aos que autorizaram e se interessaram pelo
estudo foi realizado um encontro presencial para assinatura do Termos de Consentimento Livre
Esclarecido. Apds todos os esclarecimentos dos procedimentos éticos do estudo foi aplicado o ins-
trumento com o jovem com deficiéncia juntamente com o responséavel ou o profissional que o
conhecesse hd mais de 3 meses. A aplicagdo teve duragdo média de 40min a 1hora e consistiu no
preenchimento da Escala de Intensidade de Suporte. Apds participacdo as pesquisadoras deram as
devolutivas sobre os resultados obtidos para responsaveis e profissionais interessados.

PROCEDIMENTO DE ANALISE DE DADOS

Para este estudo foram analisados e discutidos os dados gerais obtidos por meio a aplicagdo da
Escala SIS e em seguida foi dada énfase aos dados da Secdo 2 de Protecdo e Defesa que se refe-
rem a condutas sobre autodeterminagdo. Os dados foram analisados de forma qualitativa com uti-
lizagdo de representacdo gréfica. Foi utilizado o gréfico de coluna acumulada que une em uma colu-
na os niveis de tipo, frequéncia e tempo de apoio necessario para que o jovem ou adulto com defi-
ciéncia intelectual execute as atividades avaliadas. A chave de pontuagdo utilizada é a mesma dis-
ponivel na escala e descrita na Tabela 1 a seguir:
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Tabela 1. Descrigdo da chave de pontuagdo do tipo, frequéncia e tempo didrio de apoio necessdrio para realiza-
¢do de comportamentos adaptativos da Escala SIS.

CHAVE DE PONTUACAO

Tipo de apoio
Que tipo de apoio deve
ser proporcionado para
esta atividade?
0=Nenhum
1=Monitoramento
2=Pistas verbais ou

gestuais

3=Ajuda fisica parcial

4=Ajuda fisica total

Frequéncia
Com que frequéncia é
necessario apoio para esta
atividade?

0=nenhum ou menos de
uma vez por més

1=Pelo menos uma vez por
més, mas ndo 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

Tempo diario de apoio
Em um dia tipico em que ¢
necessario apoio nesta
atividade, quanto tempo de
apoio deve ser
proporcionado?
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

RESULTADOS

0Os dados analisados sdo referente ao resultado obtido por meio das aplicagdes das 66 escalas
SIS junto a jovens e adultos com deficiéncia intelectual estudantes de institui¢des educacionais na
modalidade especial. Inicialmente, na Figura 1, foi realizada andlise da Segdo 1 e 2, contendo 0s
dominios de vida diaria, vida comunitaria, aprendizagem ao longo da vida, emprego, salde e segu-
ranca, sociais, protecao e defesa. Na abcissa sdo apresentados os dominios e tipo, frequéncia e
tempo de apoio e na ordenada a porcentagem dos niveis de 0 a 4 para verificar intensidade de supor-
te conforme Tabela 1 apresentada no método.

Figura 1. Porcentagem dos niveis de intensidade de suporte dos dominios das segdes 1 e 2 da Escala SIS.
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Observa-se em termos gerais da Figura 1 que todos os dominios apresentam altos indices de
suporte. Dos participantes verifica-se uma variagdo de no minimo 30% a no maximo 77% deles
demandando suporte total para execugdo das condutas avaliadas. Sendo o dominio de aprendiza-
gem ao longo da vida o de maior autonomia ou menor intensidade de apoio. J4 o dominio de
Protecdo e Defesa apresenta maior intensidade de apoio demandando suporte total em mais de 70%
dos casos avaliados.

Com relagao aos dados da secao dois os participantes obtiveram resultados que demonstraram
uma média de 74% de necessidade de apoio para realizagdo de atividades de autodeterminagdo, a
mediana foi 76%, ja a moda calculada foi a porcentagem de 97% indicando que grande parte dos
participantes apresenta indices altos de apoio. A Figura 2 apresenta as oito condutas avaliadas no
dominio de protecao e defesa, a saber: PD1 Defender os direitos humanos; PD2 Administrar dinhei-
ro e finangas pessoais; PD3 Proteger-se contra exploragdo; PD4 Exercer responsabilidades legais;
PD5 Pertences e participar de organizagdes de autoadvocacia e de apoio; PD6 Reconhecer a neces-
sidade e obter servigos juridicos; PD7 Fazer escolhas e tomar decisoes e; PD8 Defender os direitos
dos outros.

Figura 2. Porcentagem dos niveis de intensidade de suporte do dominio de Protegdo e Defesa da Escala SIS.
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Pode-se destacar que a conduta com maior independéncia ou menor intensidade de suporte se
caracteriza pela PD7 — fazer escolhas e tomar decisdes. Dentre as habilidades avaliadas esta é a de
mais facil observagdo no dia a dia e a qual os familiares e professores oportunizam aprendizagens.
As demais condutas sdo complexas e demandam ambientes com ampla estrutura e planejamento
de ensino para serem aprendidas. Um destaque para a PD1 — Defender os direitos humanos, colo-
cada com uma baixa frequéncia, no entanto quando ocorre demanda alto suporte no tipo de apoio.
0 mesmo ocorre com o PD8 — Defender os direitos de outros, onde a frequéncia aparece menor, no
entanto tempo e tipo de apoio apontam indices superiores a 70% dos participantes demandando
item 4 de total suporte.
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DISCUSSAO

A avaliagao das necessidades de apoio pode ter uma relevancia diferente, dependendo se esta
for feita para prop6sito de classificagdo ou de planejamento. Temos como ideal pela AAIDD (2010)
0S seguintes passos:

- Passo 1) Identificar a drea de apoio relevante: desenvolvimento humano, ensino e educacao,
vida doméstica e comunitdria, emprego, salide e seguranca, comportamento, sociedade, protecao e
defesa;

International Journal of Developmental and Educational Psychology
INFAD Revista de Psicologia, N°1 - Monogréfico 1, 2019. ISSN: 0214-9877. pp:345-354 351



A AUTODETERMINAGAO DE JOVENS E ADULTOS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL NO RIO GRANDE DO SUL - BRASIL

- Passo 2) Identificar as atividades de apoio relevantes para cada area: os interesses e prefe-
réncias do individuo; as atividades e os locais de que a pessoa participa ou mais provavelmente vai
participar;

- Passo 3) Avaliar o nivel e a intensidade das necessidades de apoio: frequéncia; horérios e tipos
de apoio didrio.

- Passo 4) Escrever o plano dos apoios individualizados que reflita os interesses e as preferén-
cias do individuo: as dreas e atividades que necessitam de apoio; os locais; as fungdes de apoio
especificas; a énfase nos apoios naturais; as pessoas envolvidas; os resultados pessoais esperados
e; um plano para monitorar 0s ganhos.

Tem-se com os dados obtidos neste estudo uma amostra dos primeiros passos para elabora-
¢do de planos de a¢do que possam auxiliar no desenvolvimento de autonomia dos jovens e adultos
com deficiéncia intelectual. Tem-se como hip6tese, ja comprovada em alguns estudos (Zutido, 2016;
Lopes, 2016; Cleto 2016) por meio de evidencias cientificas que ao se trabalhar com areas especi-
ficas como atividades comunitdrias, aprendizagem ao longo da vida ou de emprego é possivel obter
resultados satisfatorios com diminuigdo da necessidade de suporte em outros dominios, que ndo
forma diretamente alvo das intervengdes realizadas.

As atividades de autodeterminacdo, insercao social e mercado de trabalho tem sido alvo de ind-
meros estudos pelos pesquisadores da AAIDD (Thoma e cols, 2016; NORD e cols, 2016;
Bogenschultz e Amado, 2016; Hahm e cols, 2016). Observa-se que neste estudo apresentado que
corrobora com estudos de Almeida e cols (2017 e 2018) o dominio de salde e seguranga apresen-
ta necessidade de suporte intensa.

Para o ensino de habilidades adaptativas para pessoas com deficiéncia intelectual faz-se impor-
tante a avaliagdo do ambiente no qual ela esté inserida e ird realizar tais habilidades. Conforme o
ambiente, 0s apoios necessarios para sua realizacdo podem se modificar. Sendo uma habilidade
especifica, precisa de um ambiente proprio para ser desenvolvida. Devem ser consideradas as faci-
lidades apresentadas pelo individuo com o qual se ird trabalhar, assim como devem ser observadas
as dificuldades que ele apresenta. Elas poderdo nortear as decisdes na elaboragdo de um programa
de ensino individualizado (Hardman et. al, 2011). O conjunto de avaliagdes do individuo e do
ambiente no qual serdo desenvolvidas as atividades é de extrema importancia para o sucesso do
ensino (Loveland; Tunali-Kotoski, 1998).

CONCLUSAO

Tem-se como hipotese que os jovens que apresentam altos indices de necessidade de apoio
podem ter menor indice de qualidade de vida. Logo, ao trabalhar com areas de aprendizagens com-
plexas poderia ser proporcionada a esta populagdo aumento de qualidade de vida e desenvolvimen-
to de seu pleno potencial. Na realidade brasileira ndo foram encontrados estudos que tivessem
como objetivo central o dominio de autodeterminacgdo. Sugere-se a realizagao de estudos futuros
que trabalhem com este dominio e proponham elaboragdo de programas educacionais centrado na
pessoa para levantar evidéncias cientificas que visem demonstrar eficacia de procedimentos de
ensino, servindo desta forma para melhorar a qualidade de atendimento & populagdo estudada.
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