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PARTE | - INTRODUCAO

presente capitulo tem como principais objetivos apresentar a estrutura deste documento,
a entidade promotora do estudo e os principais motivos que conduziram ao seu
desenvolvimento, sem relegar a importancia de uma abordagem sintética sobre a

metodologia de trabalho desenvolvida.

APRESENTACAO DO DOCUMENTO

documento denominado Relatorio Final Técnico do Projeto “Diagnéstico Duplo:
Caracterizacao, Diagnostico e Tendéncias” apresenta uma analise ao contexto atual e um
conjunto de medidas e recomendacoes para melhorar as respostas na area da salde as
pessoas com deficiéncia intelectual (Dl) e problemas de salde mental, ou seja, pessoas com

diagnéstico duplo (DD).

0 presente relatério encontra-se organizado em quatro partes, a saber:

e Parte I: constituida pela apresentacao do documento, da entidade promotora e do estudo de
investigacao em si;

e Parte II: apresenta os principais resultados da andlise da literatura expondo definicoes, a
caracterizacao, prevaléncias e novas abordagens sobre os diferentes conceitos em apreco;
identifica as politicas e medidas publicas existentes a nivel internacional e nacional, bem
como exemplos de praticas bem-sucedidas; termina com diferentes consideracoes sobre os
obstaculos, oportunidades e fatores chave identificados a nivel nhacional e europeu;

e Parte lll: apresenta as metodologias, resultados e principais conclusoes de um estudo
realizado a nivel nacional sobre o DD em contexto organizacional;

e Parte IV: culmina com a apresentacao das limitacoes existentes ao presente estudo, das

principais conclusoes e recomendacoes.
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A ENTIDADE PROMOTORA

FENACERCI, Federacao Nacional de Cooperativas de Solidariedade Social, fundada em
1985, é uma organizacao de utilidade piblica que representa 52 Cooperativas de
Solidariedade Social, em todo o territério continental. Estas Cooperativas facultam
atendimento direta ou indiretamente a cerca de 10 mil criancas, jovens e adultos com deficiéncia

intelectual e/ou multideficiéncia.

A Federacao nasceu dez anos depois da criacao da primeira CERCI (Centro de Educacao e
Reabilitacao de Cidadaos Inadaptados), tendo em consideracao a vontade e necessidade de um
grande nimero destas organizacoes existentes em dar corpo a um orgao de cipula que fosse
representativo e, simultaneamente, dinamizador de acoes que as pudessem apoiar e sensibilizar a
opiniao publica para os problemas da populacao com deficiéncia intelectual e/ou multideficiéncia e
respetivas familias. Por conseguinte, a FENACERCI tem tido desde a sua criacao um papel de relevo,
que esta longe de se encontrar esgotado, quer na definicao dos servicos que as Cooperativas tém
vindo a estruturar, quer fomentando a utilizacao de métodos de trabalho adequados, inovadores e

eficazes.

A par de iniciativas pontuais (workshops, seminarios, mesas redondas), versando aspetos especificos
de interesse para a area de reabilitacao, e tendo a Federagao consciéncia de que esta area se reveste
de uma especificidade relevante, tem vindo a conceber e a implementar projetos de investigacao-
acao que tém permitido incorporar conhecimentos e metodologias de intervencao que visem, por um
lado, a melhoria dos servigcos prestados por si e pelas cooperativas que representa e, por outro, a

promocao da qualidade de vida das pessoas com defici€ncia intelectual e suas familias.

E neste sentido que, desde o ano de 2005, a Federacao tem dado especial relevo ao tema do DD,
abordando-o por meio da realizacao de projetos europeus onde o principal objetivo sempre foi o de
conhecer a realidade europeia neste campo de intervencao correlacionando-o com a especificidade
da DI, assim como, de desenvolver metodologias de intervencao/acoes de formacao destinadas a
profissionais de intervencao direta. Neste sentido, desde entao que se encontra explanado no seu
Plano de Orientacao Estratégica e no Plano de Atividades a area do DD como eixo de intervencao

prioritario, na medida em que se afigura como um dominio emergente quer do ponto de vista técnico

(consolidacao de praticas) quer de negociacao politica.
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Assente no trabalho que tem vindo a ser desenvolvido neste dominio e, especificamente, nas
necessidades e prioridades sinalizadas nos cuidados de salide mental para as pessoas com DI, é
possivel identificar um conjunto de areas de acao das quais se salientam: levantamento da situacao
nacional face as pessoas com DI/DD; formacdo de profissionais em salde mental e DI;
desenvolvimento de modelos de intervencao integrados da salde e planos de acao para a
coordenacao entre a area social e a salde; desenvolvimento de planos individualizados de cuidados e

de recursos residenciais comunitarios, com especial enfoque para servicos de ligacao, entre outros.
Partindo destas premissas considerou a FENACERCI oportuno realizar um estudo de incidéncia

nacional sobre parte destas areas de acado prioritarias, o qual sera apresentado no decorrer do

presente documento.

DESCRICAO DO ESTUDO

FENACERCI, no ambito do Programa Operacional Potencial Humano (POPH), enquadrado
no eixo 9, em Tipologia de Intervencado 6.15 - Educacao para a Cidadania - Projetos
Inovadores, desenvolveu o projeto denominado “Diagnoéstico Duplo: Caracterizacao,

Diagnéstico e Tendéncias”.
Este projeto de investigacao de ambito nacional teve como principais objetivos:

e Conhecer e apresentar uma analise da literatura existente acerca dos conceitos em apreco
(definicao, caracteristicas e prevaléncias), contextos nacionais e internacionais na area dos
cuidados/servicos para as pessoas com DD, bem como identificacao de praticas bem-
sucedidas;

e Realizar um estudo de ambito nacional dirigido
a profissionais de organizacdes privadas sem (...andlise da literatura existente

. . . e acerca dos conceitos em apreco...
fins lucrativos da area da deficiéncia e pree

... estudo de ambito nacional

reabilitacao cujo publico-alvo sejam pessoas dirigido a profissionais de

com DI, através da aplicacao de metodologias organizacoes privadas sem fins
lucrativos da area da deficiéncia e

reabilitacao..)

quantitativas e qualitativas de recolha e analise

de dados, e apresentar os seus principais

resultados.
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O principal motivo que justificou a aposta num projeto com estes contornos especificos foi
essencialmente a falta de dados atualizados que permitam conhecer a fundo o contexto, as
necessidades e 0 acesso aos servicos de salide mental em Portugal e de que forma estes contribuem
para a inclusao plena das pessoas com DI. Por isso, representa um contributo, embora que parcelar,
devido as limitacoes inerentes ao préprio estudo (apresentadas e explanadas em capitulo préprio),
para aumentar o conhecimento e promover a compreensao sobre o tema da salde mental na

populacao com DI.

Face ao exposto, este projeto incorporou as seguintes atividades:

e Analise da literatura nacional e/ou internacional

0 Apresentacao de definicoes, caracteristicas, prevaléncias e novas abordagens na DI,
salide e doenca mental, comportamentos que colocam desafios e DD;

0 Apresentacao do contexto especifico relativamente ao DD associado a DI,
nomeadamente respeitantes aos obstaculos existentes a realizacao de um efetivo
diagnostico de DD e respetivas prevaléncias;

0 Identificacao de politicas e medidas piblicas que permitam documentar a situacao
internacional e nacional sobre a necessidade e atendimento face ao tema em apreco;
Identificacao de praticas bem-sucedidas;

Identificacao de obstaculos, oportunidades e fatores chave relativamente ao
atendimento.

¢ Realizacao de um estudo nacional para conhecer a realidade dos servicos e da prevaléncia do
DD, os diagnosticos diferenciais existentes, as necessidades dos profissionais em matéria de
formacao, recomendacoes de melhoria da qualidade de atendimento e outros aspetos
relacionados com o DD em contexto organizacional;

e Constituicao de um grupo de peritos, que congregou profissionais de intervencao direta na
area da salde mental e da reabilitacao, e que teve como principal funcao executar tarefas de
consultadoria no desenvolvimento das diferentes fases do estudo e respetivas metodologias
de trabalho;

e Elaboracao de uma infografia em versao digital e impressa, tendo como principais objetivos
apresentar os resultados obtidos por meio do presente estudo, bem como prestar informacoes
e esclarecimentos sobre a problematica associada ao DD a todos os interessados no tema;

¢ Realizacao de um seminario final para apresentacao dos resultados;

e Elaboracao e disseminacao de um relatério final (presente documento).
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PARTE Il - ANALISE DE LITERATURA

CONCEITOS - DEFINIGOES, CARACTERIZAGAO, PREVALENCIAS E NOVAS ABORDAGENS

presente capitulo apresenta uma breve alusao a evolucao das definicoes das
terminologias aplicadas neste estudo, a sua caracterizacao, respetivas prevaléncias e
novas abordagens de intervencao em contexto nacional, europeu e mundial tendo como

base evidéncias contemporaneas.

DEFICIENCIA INTELECTUAL (DI)

ma das maiores dificuldades quando se procede a revisao de estudos nacionais e
internacionais, nomeadamente sobre o tema em apreco, prende-se com a existéncia de
uma vasta panoéplia de termos para referir o mesmo conceito. A terminologia sobre a DI
encontra-se em permanente mudanca e denota-se um esforco para que se encontrem definicoes que
reflitam as tendéncias contemporaneas. De seguida sao apresentados os principais conceitos que

estao na base deste estudo por forma a veicular a sua compreensao.

ETIOLOGIA

Como apontado no Manual de Diagnodstico e Estatistica - DSM-IV-TR (2002) - (manual de definicao
das diferentes categorias de perturbacoes mentais e critérios para o seu diagnéstico) existe um
conjunto de fatores centrais para a causa da DI tais como sejam a hereditariedade, elementos
toxicos, infeciosos, traumaticos, endocrinos que provoquem alteragoes precoces do desenvolvimento
embrionario, problemas durante a gravidez ou no periodo pré-natal e outros de influéncia ambiental
que atuam no decurso do desenvolvimento psicomotor (ex.: doencas fisicas graves adquiridas na
primeira ou segunda infancia como sao disso exemplos a meningite e/ou a encefalite). Também se
encontra intimamente relacionada com outros elementos chave, a saber: o proprio desenvolvimento
da gravidez, vigilancia e acompanhamento clinico no decorrer deste periodo, motivacao/ansiedade e

idade parental, sendo estes por sua vez importantes para a programacao de estratégias educativas

(se possivel aquando do diagnostico da DI), da terapéutica adequada (quando identificada a causa,
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por exemplo no hipotiroidismo congénito) e do aconselhamento genético, se aplicavel (Daily, Ardinger,
& Holmes, 2000).

Sendo assim os principais fatores amplamente reconhecidos encontram-se subdivididos da seguinte
forma:
1. Fatores pré-natais - alteracées cromossomicas, erros de metabolismo, exposicao a drogas e
alcool, radiacoes ou infecoes originando malformacoes congénitas;
2. Fatores perinatais - trabalho de parto originando frequentemente deficiéncias graves e
irreversiveis;
3. Fatores neonatais - podem ocorrer depois do nascimento causando alteracoes; podem
consubstanciar-se em infecoes, convulsoes, etc.
4. Fatores poés-natais - desenvolvimento biopsicossocial da crianca que depende do meio,
fundamentalmente do adulto socializador proporcionando condicoes de afeto, seguranca,
estimulacao e aprendizagem que possam promover um desenvolvimento harmonioso, no

plano emocional, psicomotor, linguistico e cognitivo; entre outras.

CARACTERIZAGAO

As definicoes internacionais de DI, incluindo a existente no DSM-IV (2002), contemplam trés critérios
para o diagnostico:
e Limitacoes significativas na inteligéncia,
correspondendo a um Quociente de Inteligéncia (Ql) (.-a DI caracteriza-se por
“limitacoes significativas ao
nivel do funcionamento
e Défices ou insuficiéncias concomitantes no intelectual e dos

comportamentos adaptativos

expressadas nas
das seguintes areas: comunicacao, trabalho, vida capacidades adaptativas

igual ou inferior a 70;
funcionamento adaptativo atual, em pelo menos duas

familiar, saide e seguranca, aptiddes sociais/ conceptuais, sociais e
praticas [...] aparecendo até

aos 18 anos”...) /

interpessoais, uso de recursos, autocontrolo, aptidoes

escolares funcionais, cuidados préprios e lazer;

e Aparecimento antes dos 18 anos.

Segundo a American Association of Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), a DI

caracteriza-se por “limitacoes significativas ao nivel do funcionamento intelectual e dos

comportamentos adaptativos expressadas nas capacidades adaptativas conceptuais, sociais e
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praticas [...] aparecendo até aos 18 anos”. Concomitantemente, ainda existem cinco assuncoes que
explicitam a avaliacao e o diagnastico a realizar clarificando o contexto em que este surge, a saber
(Luckasson et al., 2002):
1. As limitacoes no funcionamento atual devem ser consideradas no contexto ecolégico tipico
dos pares e do grupo sociocultural do sujeito;
2. Para ser valida, a avaliacao deve integrar a diversidade linguistica e cultural, bem como
diferencas comportamentais, sensoriomotoras e de comunicacao;
Coexisténcia de areas fortes e fracas;
Necessidade do desigh de um perfil de apoios;
Com apoio adequado o funcionamento individual devera melhorar (modelo funcional e nao

médico psicopatologico).

A DI encontra-se, assim, dividida em trés niveis diferenciados (NHS, 2001):

e Ligeira - individuos com uma vida independente, emprego, casa ou a viver com a familia ou
numa unidade residencial. Necessitam de apoio em momentos de transicao e/ou de crise;

e Moderada - individuos que necessitam de apoio em algumas atividades da vida diaria e que
podem ter dificuldade em comunicar as suas reais necessidades. Usam servicos de apoio de
forma diaria;

e Grave ou Profunda - individuos em significativo risco de salide, com um conjunto de

necessidades de apoio complexas e grandes dificuldades na area da comunicacao.

SISTEMAS DE CLASSIFICACAO INTERNACIONAIS

A DI, nomeadamente pelo facto de apresentar em si caracteristicas distintas das demais deficiéncias,
encontra-se inserida e descrita nos diferentes sistemas de classificacao internacional permitindo
desta forma o estabelecimento de diagnésticos diferenciais, bem como a identificacao das principais

causas subjacentes.

0 diagnostico em si tem sido realizado tendo por base sistemas internacionais, tais como a
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde (CIF) e a Classificacao
Internacional de Doencas (CID-10), ambas publicadas pela Organizacao Mundial de Salide (OMS),
assim como pelo DSM-V, publicado pela Associacao Americana de Psiquiatria (American Psychiatric

Association - APA). Sendo assim, os estados de salde (doencas, perturbacoes, lesoes, etc.) sao

classificados por meio da referida CID-10 e a funcionalidade e a incapacidade associados aos estados
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de satlide sao classificados por sua vez por meio da CIF, sendo ambas as classificacoes consideradas

como ferramentas complementares (OMS, 2004).

Importa ainda referenciar que, com o intuito de facilitar a realizacao de um diagnéstico especifico na
area da DI, a Associacao Nacional para o Duplo Diagnéstico (National Association for the Dually
Diagnosed - NADD) em colaboracao com a APA, publicou um documento chave denominado Manual
de Diagnéstico: Deficiéncia Intelectual (Diagnostic Manual - Intellectual Disability - DM - ID). O
referido manual apresenta um sistema de critérios relativos a realizacao de um diagnéstico claro que
promova a melhoria da intervencao subsequente, nao tendo qualquer intencao de substituir os
demais instrumentos de classificacdo, mas sim de ser reconhecido como um instrumento

complementar (Baum, 2009).

PREVALENCIAS

e Ambito Nacional

No que respeita aos dados relativos a realidade nacional e apresentados neste ponto especifico, os
mesmos tém como origem estudos desenvolvidos por parte de organizacoes nacionais,
nomeadamente pelo Instituto Nacional para a Reabilitacao, I.P. (INR, I.P) e Instituto Nacional de
Estatistica (INE).

Um dos grandes objetivos do INR, I.P., ja desde a sua criacao em 1977, é conhecer a realidade
nacional relativamente a tematica que representa conhecendo o mais detalhadamente possivel a sua
caracterizacao e expressao. So6 desta forma possivel criar “condi¢coes indispensaveis para sustentar a
definicao das medidas mais adequadas a realidade nacional. Com efeito, s6 através de informacao
fiavel, propiciadora do planeamento e da execucao articulada dos programas, viabilizando melhores
niveis de cooperacao entre os departamentos e destes com as organizacées nao-governamentais,
numa oOtica de otimizacao de recursos e incentivo a inovacao, é possivel conceber cenarios de
desenvolvimento com aderéncia a realidade” (INR, 2014). Sendo assim, por meio da aplicacao de um
instrumento de analise de recolha de informacao designado por QUANTI, realizado entre os anos de
1993 e 1995, foi possivel inferir que 9.2% da populacao portuguesa apresentava algum tipo de

deficiéncia, estimativa esta muito proxima dos dados determinados pelos estudos entao elaborados

pela Uniao Europeia (UE).
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No que concerne aos dados disponibilizados pelo INE, importa antes de mais ressalvar que o Ultimo
recenseamento geral a populacao, realizado em 2011, apresentava alteracoes significativas nos
critérios de recenseamento das pessoas com deficiéncia, indo ao encontro das novas tendéncias de
abordagem a tematica ja referidas anteriormente. Destaca-se, entdo, o facto de “O tratamento da
tematica da incapacidade foi abordado pela primeira vez nas operacoes censitarias. Substitui-se,
desta forma, a avaliacao baseada em diagnosticos de deficiéncias, por uma autoavaliacao que
privilegia a funcionalidade e a incapacidade como o resultado de uma interacao dindmica entre a
pessoa e os fatores contextuais” (INE, 2012). Desta forma, foi possivel estimar que, em comparacao
com os dados de 2001 em que 6.13% da populacao portuguesa apresentava pelo menos um tipo de
deficiéncia (INE, 2002), decorridos dez anos 17.8% da populacao portuguesa com 5 ou mais anos de
idade demonstrava muita dificuldade ou nao conseguia mesmo realizar de forma auténoma, pelo
menos uma das seis atividades da vida diaria (ver, ouvir, andar, memoria/concentracao, tomar
banho/vestir-se, compreender/fazer-se entender). Na populacdao com 65 ou mais anos o niimero sobe

para 50%, sendo as dificuldades mais representadas o “andar” (25%) e “ver” (23%).

e Ambito Internacional
Numa perspetiva mais global, a Organizacao das Nacoes Unidas (ONU) estima, e segundo dados
constantes no seu sitio eletronico, que 10% da populacao mundial, quase 650 milhoes de pessoas,
possam ter uma deficiéncia. No entanto, esta prevaléncia pode apresentar variacoes em funcao da

estrutura etaria da populacao investigada devido a diferentes taxas de mortalidade (Harris, 2006).

Por sua vez, e num ambito mais micro (nivel europeu),

os dados constantes e apresentados em sede de um (...dos 500 milhoes de cidadaos nos
27 Estados-Membros da Uniao

Europeia 1 em cada 6 (cerca de 80
milhoes) tem uma deficiéncia

relatorio datado de 2010, que versa sobre a tematica
da Cidadania da Uniao Europeia denominado

“Eliminar os obstaculos ao exercicio dos direitos dos expressa em graus variaveis (de
ligeira a profunda), aumentando
esta proporcao em funcao da idade

da populacao...)

cidadaos da UE" (UE, 2010) permitem inferir que dos

500 milhoes de cidadaos, nos 27 Estados-Membros

da Uniao Europeia, 1 em cada 6 (cerca de 80 milhoes)

tem uma deficiéncia expressa em graus variaveis (de

ligeira a profunda), aumentando esta proporcao em funcao da idade da populacao: 35% das pessoas
com mais de 65 anos declaram sofrer de alguma incapacidade com consequéncias na realizacao das
suas atividades da vida diaria e 15 % das pessoas entre os 65 e os 74 anos consideram-se

gravemente incapacitadas.
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De acordo com os dados existentes, prevé-se ainda um significativo aumento relativamente as
prevaléncias demonstradas, quer a nivel nacional quer internacional, fruto do aumento da esperanca

média de vida e envelhecimento progressivo da populacao da UE.

Novos PARADIGMAS DA DI - TENDENCIAS CONTEMPORANEAS

Como referenciado, o conceito e a caracterizacao da DI tém, ao longo do tempo, sofrido alteracoes
significativas por forca da mudanca de paradigmas sustentados em abordagens sistémicas,
principalmente focadas nas capacidades e funcionalidades dos sujeitos. Anteriormente apelidada de
atraso mental, deficiéncia mental ou mesmo oligofrenia, hoje em dia a DI assenta numa concecao
claramente funcionalista e sistémica que envolve nao soé capacidades intelectuais, bem como
comportamentos, niveis de participacao e interacao com os demais e o meio envolvente, condicoes
de salide, contextos, aspetos culturais e ambientais, entre outros. Nao representa “um atributo da

pessoa, mas um estado particular de funcionamento.” (Carvalho & Maciel, 2003).

Denota-se assim uma tendéncia para privilegiar a funcionalidade, a qualidade de interacao dinamica
e participacao nas atividades expectaveis para qualquer cidadao na comunidade onde se insere, ao
invés de se centrar em exclusivo nas limitagcoes da pessoa. Segundo a OMS (2004) a funcionalidade
surge claramente associada a indicadores dos aspetos positivos da interacao entre o individuo e
fatores contextuais, ao passo que a incapacidade se encontra associada ao conjunto de aspetos

negativos no ambito desta mesma interacao.

Na analise da literatura efetuada, foi evidente que tanto estudos nacionais como internacionais usam
uma panoéplia de termos para indicar o mesmo objeto de estudo, criando certas dificuldades aquando
da utilizacao do termo mais correto quando se pretende referir individuos com algum grau de

limitacao ou restricao funcional (OMS, 2004).

Contudo, e nomeadamente tendo em conta as referéncias encontradas sobre a terminologia em si,
ainda é bastante comum (embora em desuso) principalmente nos EUA, encontrar referéncias ao
termo “mental retard” (“atraso mental”), enquanto que o Reino Unido ja demonstra uma mudanca
clara na abordagem utilizando preferencialmente o termo “learning disability” (“dificuldade de

aprendizagem”). No entanto, outros termos como "deficiéncia mental' sao também bastante

frequentes. A anadlise conceptual relativa a este termo tornou-se importante a par da revisao da ja
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referida CID-10 que sugere a sua substituicao por “intellectual and developmental disorders (IDD)”, a

constar na préxima edicao - CID-11 (Salvador Carulla, et al., 2011).

A nivel europeu, a definicdo com maior consenso dentro da literatura existente denomina-se por
“intellectual disability” (Santos & Mourato, 2012), correspondendo ao termo “deficiéncia intelectual”.
A expressao “intelectual” refere-se ao conjunto de fatores acerca do funcionamento da inteligéncia,
avaliados por varios instrumentos, por exemplo para medir a capacidade de raciocinio numérico e é
claramente mais analitico do que “mental”, o qual indicia o funcionamento da mente como um todo
(Santos & Mourato, 2012). Segundo Sassaki (2005), esta expressao parece ser a mais apropriada
para referir o funcionamento do intelecto em especifico e nao o funcionamento da mente como um
todo, permitindo igualmente manter a distancia relativa ao termo “doenca mental” ao eliminar a
palavra “mental” da expressao em si. Mesmo assim, segundo o apurado por meio da analise de
literatura, a comunidade cientifica e os profissionais que se dedicam a esta area em especifico
pretendem também abandonar o termo “deficiéncia” devido a conotacdo negativa que encerra
(Santos & Mourato, 2012).

Rrecentemente foi publicada uma nova definicao
(...nova definicao conceptual
denominada por “Deficiéncia
do Desenvolvimento” (DID) e que se encontra Intelectual e do Desenvolvimento”
definida como sendo o conjunto de condicdes de (DID) ... definida como sendo o
conjunto de condicoes de
desenvolvimento caracterizadas por
significativo das funcoes intelectuais, associadas um prejuizo significativo das funcoes
intelectuais, associadas as limitacoes

conceptual denominada “Deficiéncia Intelectual e

desenvolvimento caracterizadas por um prejuizo

as limitacoes da aprendizagem, do .

da aprendizagem, do comportamento
comportamento adaptativo e das competéncias adaptativo e das competéncias
mantendo contudo os mesmos graus de DI (ligeira, mantendo contudo os mesmos graus
moderada, severa e profunda) (Salvador Carulla, et de DI...) /
al., 2011). A

Concomitantemente, nos Ultimos anos assistiu-se igualmente a alteracdo da nomenclatura de
algumas organizacoes internacionais. A titulo de exemplo, nos EUA a “Associacdo Americana sobre
Atraso Mental” (American Association of Mental Retardation - AAMR) alterou o seu nome para
“American Association of Intellectual and Developmental Disabilities” - AAIDD (Salvador Carulla,
Blazquez, & Martorell, 2008) e ainda em Espanha a “Confederacao Espanhola para Pessoas com

Deficiéncia Mental” atualizou o seu nome para “Confederacdao Espanhola para Pessoas com

Deficiéncia Intelectual (Sassaki, 2005).
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Contudo, a mudanca da terminologia também acarretou claros reflexos e consequéncias no que
respeita a classificacao da deficiéncia, assim como para os instrumentos que servem de base para o

seu correto diagnostico, entre outros aspetos.

Sendo assim, os diferentes instrumentos de classificacao nomeadamente a DSM-V, enfatizam
atualmente a necessidade da utilizacao conjunta de uma avaliacao clinica com provas padronizadas
de avaliacao de inteligéncia, dando mais relevo ao diagnoéstico relativamente ao funcionamento/
comportamento adaptativo ao invés do resultado obtido pela prova de inteligéncia. Esta posicao
prende-se essencialmente com o facto de, por um lado se desejar manter a avaliacao do Quociente
de Inteligéncia (QI) (relacionado com as ja mencionadas principais caracteristicas da DI = QI< 70),
mas por outro hao sobrevalorizar estes resultados tornando-os fatores determinantes sobre a

capacidade geral da pessoa (APA, 2013).

Como reflexo destas mesmas alteracoes, pode lerse na CIF que os novos termos aplicados
“substituem aqueles utilizados previamente "deficiéncia", "incapacidade" e '"limitacao”
(desvantagem)" (OMS, 2004), e alargam o ambito da classificacao para permitir a descricao de
experiéncias positivas. Na CIF, a deficiéncia é entendida como “um problema nas funcdées ou nas
estruturas do corpo, tais como, um desvio importante ou uma perda” (OMS, 2004, p. 13) estando

associados a estados de saude.

Por sua vez, a CID-10 refere que “a deficiéncia constitui-se como parte de um conjunto que figura

Al

uma “doenca” (OMS, 2014). Segundo este sistema de classificacdo, a DI corresponde a uma
condicao de salide interrompida ou incompleta do desenvolvimento, caracterizada por limitacoes das
capacidades cognitivas durante o periodo de desenvolvimento, que resultam num funcionamento
intelectual abaixo da média e numa incapacidade de adaptacao as exigéncias culturais da sociedade
(OMS, 1995). Atualmente, a CID-10 encontra-se num processo de revisao e a publicacao da 11°

versao encontra-se prevista para o ano de 2017.

A DSM-V, nesta sua ultima edicao, também reflete um claro esforco para alinhar a terminologia e a
abordagem com a preconizada nas classificacoes referidas anteriormente, passando assim a DI a ser
compreendida como um sistema dindmico de interacoes e apelidada como uma perturbacao do
desenvolvimento intelectual, em inglés "intellectual developmental disorder” (IDD). Por outro lado,
reflete igualmente a necessidade da existéncia de diagnosticos precisos e direcionados por parte dos

profissionais de intervencao direta para que se consubstancie “num passo critico para a promocao de

servicos e acompanhamento mais eficazes” (APA,2013).
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Em suma, esta nova abordagem assenta essencialmente no pressuposto de que todos os individuos,
por meio da utilizacdo de sistemas de apoio/servicos prestados, podem assumir um papel de
cidadaos ativos e de decisores, contribuindo para a melhoria da sua qualidade de vida. Por outro lado,
permite igualmente a sua inclusao no ambito das prioridades de politicas sociais, facilitando
igualmente o acesso a servicos e apoios adequados e centrados nha pessoa e respetivas necessidades
(Santos, 2012).

SAUDE MENTAL E DOENGA MENTAL

salide, de acordo com a OMS, é reconhecida e entendida como “o estado de bem-estar no
qual o individuo realiza as suas capacidades, podendo assim fazer face ao stress normal
da vida, trabalhar de forma produtiva e frutifera e contribuir para a comunidade em que se
insere” (OMS, 2001). Compreende em si “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social” e

“nao simplesmente a auséncia de doenca ou enfermidade” (OMS, 2001).
Sendo assim, a salde mental deve ser encarada como um equilibrio dindmico entre fatores

biologicos (idade, sexo, genética), fatores psicolégicos (interagcoes com o meio envolvente) e fatores

sociais (pobreza, migracao, entre outros).

CARACTERIZACAO

Na literatura recente (Hardy et al, 2006) foram identificados alguns fatores considerados de risco que
podem influenciar a satide mental dos individuos, subdivididos nas seguintes areas:

e Sociais e economicos - relacionados com o quadro familiar (fase de vida da familia; situacoes
de conflito, lutos e/ou ruturas), quadro social alargado (relacionamentos sociais, equilibrio
entre a vida profissional e pessoal) e quadro laboral (condicoes de trabalho, relacoes
interpessoais, satisfacao profissional, remuneracao, vinculo laboral, perspetivas de progressao
na carreira);

e Psicologicos/ emocionais - respeitantes a tracos da personalidade, vulnerabilidade ao stress,

fraco autoconceito, estadio emocional e cognitivo, pobre capacidade de coping;

» Fisicos - relativos a predisposicao hereditaria; doenca/dor cronica; incapacidade fisica.
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Neste sentido, o reconhecimento de problemas na area da salide mental torna-se crucial. Quando um
individuo se sente afetado por um problema de sailde desta indole, apresenta mudancas no seu
pensamento, comportamento e emocoes que podem ter consequéncias na sua satde fisica. Os sinais
(ex.: mudanca de comportamento) e os sintomas (ex.: sentimentos de desespero) nao podem nem
devem ser descurados por parte do proprio nem de terceiros. Existem alteracoes visiveis aquando da
existéncia de um problema de salde mental, consubstanciados por exemplo no aumento de apetite,
oscilacao de niveis de energia, labilidade emocional, problemas de meméria/concentracao, reducao

da capacidade de adaptacao a novas situacoes ou novas aprendizagens, entre outras.

Por sua vez, a doenca mental (DM) refere-se a um

grupo de doencas diversas que podem abalar

(... doenca mental (DM) refere-se a
temporaria ou permanentemente o comportamento, o um grupo de doencas diversas que
podem abalar temporaria ou

humor, os processos coghitivos, 0s processos sociais e
permanentemente o

as relacoes interpessoais. Caracteriza-se por reacoes comportamento, o humor, os

emocionais desadequadas, por distor¢coes (e nao por processos coghitivos, 0s processos
sociais e as relacoes interpessoais...)

deficiéncia) da compreensao e da comunicacao e por

um comportamento social erradamente dirigido, e
nao por incapacidade de adaptacao. Estas caracteristicas sdo um aspeto importante que distinguem
a DM da DI, na medida em que frequentemente aparecem erroneamente associados, no entanto a
“doenca mental” remete para a psicopatologia enquanto a DI remete para o desenvolvimento

intelectual.

A etiologia da DM pode ser de diversa ordem e por vezes pouco exata. Existem varios fatores
predisponentes que tém sido identificados como promotores da DM, tais como fatores sociais e
econémicos (quadro familiar, quadro social alargado, quadro laboral), psicolégicos, emocionais
(tracos de personalidade, vulnerabilidade ao stress) e fisicos (predisposicao hereditaria, doenca

cronica).

SISTEMAS DE CLASSIFICACAO INTERNACIONAIS

A DM encontra-se, igualmente, inserida e descrita nos diferentes sistemas de classificacao

internacional permitindo desta forma o estabelecimento de diagnésticos diferenciais, bem como da

identificacao das principais causas subjacentes.
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Sendo assim como principais instrumentos de diagnésticos encontram-se as ja referidas DSMs e CID-
10, contudo importa referenciar em mais pormenor dois outros instrumentos amplamente utilizados
na populacao com DI para o diagnéstico de DM:
e DC-LD (Diagnostic Criteria for Psychiatric Disorders for Use with Adults with Learning
Disabilities/Mental Retardation) - sistema de classificacao para a realizacao de um
diagnéstico de perturbacoes do foro psiquico em adultos com DI moderada e
profunda. Pode ser usada conjuntamente com os instrumentos de avaliacao referidos
anteriormente junto de adultos com DI ligeira.
e DM-ID - Diagnostic Manual - Intellectual Disability (DM-ID) - sistema de classificacao
que pretende facilitar o diagnéstico de perturbacoes psiquicos na populacao com DI
apresentando critérios e procedimentos de diagnéstico, bem como a definicao de

fenotipos.

PREVALENCIAS

e Ambito Nacional

Na literatura existente, foi ainda assim possivel inferir que Portugal, em comparacao com os
restantes paises da UE, apresentou uma maior prevaléncia de perturbacoes mentais acentuadamente
em grupos considerados como vulneraveis (mulheres, idosos e pessoas em condicoes de pobreza)
(Eurobaromentro, 2003). Um estudo realizado dois anos mais tarde evidenciou que 16% da
populacao portuguesa entre os 18 e os 65 anos apresentava uma perturbacao mental, em que 5.09%
sofria de perturbacoes do humor, 9.46% de ansiedade e 0.52% de perturbacoes psicéticas (Wittchen
& Jacobi, 2005).

Os dados mais recentes, disponibilizados pela Direcao

Geral da Salde (DGS) (DGS,2014), indicam que as (".as perturbagaes ps|qu|étr|cas

perturbacées psiquiatricas afetam atualmente mais de afetam atualmente mais de um
quinto da populacao portuguesa,

um quinto da populacao portuguesa, sendo os de valor .
q populacao p g ’ sendo os de valor mais elevados

mais elevados relativos as perturbacoes da ansiedade relativos as perturbacoes da
ansiedade (16,5%) e nas
perturbacoes depressivas (7,9%)...)

(16,5%) e as perturbacoes depressivas (7,9%). Importa

ainda referir que os valores da prevaléncia das

perturbacoes mentais em territério nacional apenas sao

comparaveis aos da Irlanda do Norte (23,1%), em contexto europeu, e aos dos EUA (26,4%), fora da
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Europa. Ainda na senda dos dados anteriormente referenciados, nestes também é possivel inferir que
as mulheres apresentam maior risco de sofrerem de perturbacoes depressivas e os homens de
perturbacoes do controlo dos impulsos e do consumo de substancias. Os grupos das faixas etarias
mais avancadas apresentam menos probabilidade de sofrerem de perturbacoes depressivas, de

ansiedade e/ou utilizacao de substancias.

e Ambito Internacional

No ano de 2005, a OMS declarou que as perturbacées psiquiatricas sao responsaveis por mais de
12% da morbilidade mundial e que nos paises desenvolvidos este nimero aumenta
aproximadamente para 23%. No ambito das principais causas de incapacidade a longo prazo e
dependéncia, encontram-se as seguintes: depressao (11.8%), perturbacoes de dependéncia de alcool
(3.3%), esquizofrenia (2.8%), perturbacao bipolar (2.4%) e deméncia (1.6%) (OMS, 2005).

As estimativas do European Brain Council (EBC) (Wittchen & Jacobi, 2005) previam que 27.4% da
populacao adulta, entre os 18 e 65 anos de idade residentes na UE, sofriam de algum tipo de

problema de satide mental (ex., depressao, esquizofrenia, perturbacao de ansiedade).

Em 2011, um estudo longitudinal sobre a prevaléncia e estimativas do impacto da incapacidade
devida a perturbacoes psiquiatricas e neurologicas na UE, permitiu concluir que a verdadeira
dimensao das mesmas tera sido subestimada no passado, indicando um aumento na prevaléncia de

27.4% para 38.2% (Wittchen et al., 2011), representando 12% do peso mundial relativo a doencas.

Em suma, por meio da analise dos dados disponiveis conclui-se que os problemas de salde mental
detém uma dimensao mais abrangente do que a indicada pelas estimativas realizadas ha uma
década atras. O impacto econémico desta situacao (representa cerca de 1% dos gastos totais com a
salide - OMS 2001) revela ser bastante significativo, continuando a existir um nimero consideravel

de individuos sem diagnostico formal e consequentemente sem acesso a apoios e tratamentos.

Novos PARADIGMAS DA DM - TENDENCIAS CONTEMPORANEAS

Assim como o referenciado no ambito da DI, a abordagem e a intervencao na area da DM presencia

uma mudanca significativa. Atualmente, assiste-se a assuncao de um modelo de intervencao

biopsicossocial ao invés de um modelo meramente biomédico, onde a suscetibilidade fisica do
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individuo (genética e/ou adquirida) detém um papel de extrema importancia na sua salde mental e
onde se assume que fatores psicossociais interagem continuamente com a dimensao biolégica,

contribuindo para o desenvolvimento de comportamentos e sintomas emocionais.

Sendo assim, necessita igualmente de uma mudanca de paradigma no desenho e aplicacao das
medidas e politicas plblicas, havendo a obrigatoriedade de um maior enfoque nas areas da saulde
publica, assegurando o acesso a servicos, a avaliacao da eficacia destes servicos, a promocao de

estilos de vida saudaveis e reducao de fatores de risco, entre outros.

A saude mental encontra-se assim intimamente ligada, ndao s6 com o conceito de qualidade de vida,
mas igualmente com o desenvolvimento econémico e social sustentavel. Desta forma, o desenho de
medidas publicas preventivas torna-se mais importante nesta area do que ao invés das corretivas, na
medida em que o seu impacto economico é por demais evidente. A titulo de exemplo, apresenta-se o
caso do Reino Unido, em que o custo estimado da DM para a economia (contabilizando os custos de
salide direta, beneficios de bem-estar e perda de produtividade no trabalho) é anualmente superior a
77 bilioes de libras/ano (NMHDU, 2010).

COMPORTAMENTOS QUE COLOCAM DESAFIOS (CHALLENGING BEHAVIOURS)

comportamento por si s6 deve ser encarado como algo com significado e/ou com uma
funcao e nao isoladamente, ou seja, € sempre o resultado das relacoes tidas entre fatores
pessoais e ambientais, caracterizando-se pela multicausalidade na medida em que um

comportamento influencia e desafia um outro. (RCPSYCH, 2007).

CARACTERIZACAO

De acordo com a literatura, os comportamentos que colocam desafios detém caracteristicas proprias,
sendo que se podem expressar por meio da comunicacao e se encontram associados a ambientes
especificos, como por exemplo aqueles que se revelam pouco estimulantes. De igual forma, verifica-
se que estes comportamentos impulsionam a procura de ajuda por parte de profissionais e
cuidadores informais junto de entidades médicas especializadas e externas a organizacao de origem,

com o fim de se obter uma solucao rapida, eficaz e corretiva do comportamento, sendo este visto

como um acontecimento de crise na histoéria do individuo.
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No que respeita a etiologia desta tipologia de comportamento, e de acordo com o vinculado pelo
Royal College of Psychiatrists (RCPSYCH) ,existe um conjunto de causas determinantes aos seguintes
niveis:
¢ Fisico: desconforto, dor, mal-estar, perturbacoes fisiologicas (ex.: disfuncoes da tirdide);
o Doencas mentais/perturbacoes: perturbacées do humor, psicoses, ansiedade, perturbacoes
obsessivo-compulsivas;
e Perturbacoes neuropsiquiatricas: epilepsia, sindrome Gilles de la Tourette, perturbacao de
hiperatividade com défice de atencao, deméncia;
e Perturbacoes do desenvolvimento: autismo;
e Genéticas: sindrome de Prader-Willi, sindrome de Lesch-Nyhan e sindrome de Williams;
e Trauma psicolégico: reacao a contextos de abuso ou perda;
¢ Dificuldades de comunicacao: perda de audicao, comunicacao pouco percetivel, vocabulario
insuficiente ou significados de expressao, dificuldade para compreender a comunicacao por

parte de terceiros.
E comum encontrar termos como “problema”, “aberrante” ou “perturbacoes do comportamento” (ex.:
agressao, automutilacao, comportamentos estereotipados), podendo na verdade representar uma

descricao do comportamento e nao acarretar a compreensao da sua origem (OMS, 2001).

Uma das caracteristicas principais da populacdo com DI é

(“Uma das razoes para a

também a existéncia de comportamentos que colocam
adogao do termo desafios. Desafios ndo sé para si proprios e familiares, mas
comportamentos que colocam também para pares e profissionais de intervencao direta
desafios é lembrar que que com estes lidam no ambito do trabalho desenvolvido
comportamentos gravemente pelas organizacoes da area. Este tipo de comportamento
problematicos ou reprovados pode ser uma forma de comunicacdao e parece ser mais
preponderante em contextos onde a estimulagao, o

socialmente devem ser vistos

. acompanhamento e/ou os processos de avaliacdo sao
como desafiantes para os

. . realizados seguindo padroes irregulares no espaco e no
servicos ao invés de serem a
_ tempo. Sendo assim, torna-se frequente a procura de ajuda
manifestacao de processos

psicopatologicos” (RCPSYCH,
2007)

especializada externa a familia e/ou organizacdao na

sequéncia de episodios desta indole para que se encontrem

as solucoes mais adequadas para lidar com o problema.
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Novos PARADIGMAS - TENDENCIAS CONTEMPORANEAS

Contudo, o termo adotado pela Associacao para Pessoas com Deficiéncia Profunda (The Association
for Severe Handicaps - TASH), tem sido ao longo do tempo aplicado erroneamente sendo usado como
um diagnéstico contribuindo assim para a estigmatizacao e exclusao das pessoas com DI (“esta

pessoa tem comportamentos desafiantes”) (RCPSYCH, 2007).

A definicao proposta pela The Challenging Behaviour Foundation (CBD) e amplamente aceite, refere-o
como um “comportamento culturalmente inapropriado de tal intensidade, frequéncia ou duracao cuja
seguranca fisica do préprio/ terceiros pode ser colocada em risco, ou um comportamento suscetivel
de limitar seriamente a utilizacao de equipamentos comunitarios comuns” (Emerson 1995, citado por
Emerson, 2001).

Mais recentemente foi proposta uma nova definicao por forma a incorporar o impacto mais alargado
dos “comportamentos que colocam desafios”, referindo-os como “desafiante quando é de tal
intensidade, frequéncia ou duracao que ameaca a qualidade de vida e/ou a integridade fisica do
individuo ou outros, e é suscetivel de conduzir a respostas restritivas, aversivas ou que resultam em

exclusao/separacao” (RCPSYCH, 2007).

DIAGNGSTICO DUPLO (DD)

termo DD tem sido adotado na area dos consumos e comportamentos aditivos, para

indicar a coocorréncia de perturbacoes de consumo de substancias e outro tipo de

perturbacdao. Mais recentemente encontra-se também aplicado para referir a
comorbilidade entre DI e DM ou seja, para identificar pessoas com DI e com perturbacoes do foro
psiquiatrico (Baum, 2009), sendo por essa razao ja mencionado na literatura como “o outro
diagnostico duplo” (Tang, Byrne, Friedlander, McKibbin, Riley, Thibeault, 2008).

Tal como acontece com o termo DI, a literatura nao é consensual nos termos utilizados para referir
esta condicao. Com base na pesquisa realizada, apresentam-se alguns dos termos encontrados para

nomear este tipo de comorbilidade: “dual disability”, “dual diagnhosis”, “dual diagnosed”, “co-morbid

conditions”, “dually diagnosed” e “dual disability”.
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Individuos que apresentem um diagnéstico desta indole encontram-se comummente mais
vulneraveis, estigmatizados e marginalizados. Muitos sdo mal entendidos, tém dificuldades de
comunicacao e encontram-se arredados de servicos de apoio especializados (NCDD, 2008). Apesar de
esforcos envidados na promocao desta tipologia de servicos, os mesmos ainda se revestem de
lacunas e a sua inadequabilidade acarreta claros custos em termos econdmicos, tal como o

referenciado no ponto da DM.

A situacao vivenciada por individuos com DD encontra-se amplamente documentada. Sendo assim,
normalmente figuram como tendo necessidades complexas ao nivel do acompanhamento médico e
psiquiatrico, nao dispéem de um servico de apoio integrado e normalmente encontram-se medicados.
Muitos destes individuos, por forca do seu comportamento inadequado, acabam a bracos com a
justica e privados da sua liberdade (no sistema prisional ou institucionalizadas), sao rejeitados pelas
familias e organizacoes pelo facto das suas necessidades se revestirem de uma complexidade
extrema, e grande parte encontra-se altamente vulneravel a situacoes de exploracao e violéncia. Em
termos mais economicistas, estes acabam por perder a oportunidade de se tornar cidadaos ativos e
produtivos (insercao no mercado de trabalho), havendo igualmente repercussoes no seio familiar, no
caso de o cuidador se ver obrigado a prescindir da sua atividade profissional para assumir a
responsabilidade deste individuo. A permanéncia longa em contextos hospitalares é também algo
dispendioso para si proprio e para o sistema, assim como o mesmo se passa relativamente a

medicacao prescrita para estes casos (NCDD, 2008).

DIAGNOSTICO DUPLO E DEFICIENCIA INTELECTUAL

tema da DI e da saude mental tem

aumentado de importancia nos (ltimos

(No presente estudo ao mencionar-

anos, mormente devido ao interesse

crescente da comunidade cientifica no estudo deste se Diagnostico Duplo (DD) pretende-

tema, refletindo a relevancia dos problemas de salide se referir a coocorréncia de
mental e comportamentos que colocam desafios para diagnostico de DI e de diagnostico

a intervencéo especifica para todo o ciclo de vida da de perturbacao do foro psiquiatrico.)

pessoa com DI. Contudo, e apesar da realizacao de
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alguns estudos, constata-se que ainda nao é dada a devida importancia a avaliacao da salide mental
nas avaliacoes psicolégicas das pessoas com DI, na medida em que continuam a ser vistas como

condicoes exclusivas e intervencionadas separadamente.

Embora a DI nao seja uma doenca, € uma condicao prevalente com elevado impacto ao longo da
vida, particularmente quando associada a uma perturbacao do foro psiquiatrico (Carulla, et al. 2013).
Estudos realizados indicam que pessoas com DI sao mais propensas a sofrer de problemas de salide
secundarios, como uma perturbacao do foro psiquiatrico (Bregman, 1991; Holand, 1999; UE, 2008).
Sendo assim, representa em si mais uma barreira para a integracao das pessoas com DI, sendo de
grande significado a realizacao de diagndsticos adequados para a elaboracao de um plano de
tratamento que considera os critérios de diagnostico da DI e da perturbacao psiquiatrica, ou seja

torna-se essencial a efetivacao de um diagnastico duplo (DD).

OBSTACULOS AO DIAGNOSTICO

A coocorréncia da DI com uma perturbacao do foro psiquiatrico traz uma maior complexidade aos
processos clinicos. As pessoas com DD “representam desafios especiais para os profissionais devido
a complexidade e gravidade da sua condicao” (Baum, 1999, p. 129). A auséncia de um diagnéstico de
DD pode justificar a falta de terapia psicolégica as pessoas com DI revelando a tendéncia dos
profissionais em nao reconhecer os problemas de salide mental a par da DI (Mason & Scior, 2004).
Concomitantemente, a separacao dos servicos de salide mental dos destinados as pessoas com DI,

tem também conduzido a uma subestimacao grave da prevaléncia de DD (Morgan et al, 2008).

A literatura refere com frequéncia que o diagnéstico de DM realizado em pessoas com DI como sendo
uma tarefa complexa, representando claros obstaculos para um diagnéstico preciso e uma
interpretacao correta dos sintomas. Alguns dos fatores identificados sao (Fletcher et al, 2009):
e Aumento da frequéncia e intensidade do comportamento disruptivo;
e Distorcao intelectual pela reduzida interpretacao do discurso ou processos cognitivos devido a
baixas competéncias de comunicacao;
e Disfarce psicossocial devido a baixas competéncias sociais e experiéncia de vida criando

dificuldades no estabelecimento de caracteristicas de doenca e dos sintomas;

e Desintegracao cognitiva pela baixa interpretacao da reacao extrema ao stress.
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Por outro lado, ainda existem outros fatores inerentes as proprias pessoas com DI que também
contribuem largamente para a dificuldade sentida no diagnéstico do DD. A titulo de exemplo pode-se
referir as dificuldades de comunicacao verbal, a dificuldade em fornecer uma histéria clinica e
pessoal significativa e a manifestacao atipica de sintomas. Determinam assim uma clara tendéncia
para a nao realizacao de um diagnéstico de salide mental real, atribuindo incorretamente alguns dos
sintomas verificados a DI em si. Situacao esta que descura a hipotese da pessoa estar em sofrimento

devido a outro tipo de causas, como sejam as do dominio emocional, cognitivo e/ou comportamental.

Para que seja possivel planear e intervir em qualquer problema de salide é extremamente importante
conhecé-lo, nomeadamente, classifica-lo (nosologia), identificar as suas causas (etiologia) e avaliar a
sua dimensao (epidemiologia). Uma das grandes dificuldades no estudo e analise do DD nas pessoas
com DI reside no facto dos estudos epidemiolégicos para estimar taxas de prevaléncia desta
coocorréncia serem diminutos. Embora existam dados através dos quais sado calculadas estimativas
em alguns paises, a prevaléncia de DM entre os adultos com DI continua a ser desconhecida (Cooper
et al, 2007).

Assim resulta a importancia de se fazer um diagnéstico diferencial e encontrar respostas eficazes e
com capacidade de garantir o bem-estar fisico e psicolégico destes individuos. Verifica-se que a falta
de um sistema de diagnostico para as pessoas com DI tem contribuido para diagnosticos imprecisos
e tratamentos inadequados (Sturmey, 1999). Da mesma forma, verifica-se que a classe médica tende
a negligenciar os sintomas de salide mental nas pessoas com DI ao associa-los a deficiéncia, e este

facto pode justificar a falta de apoio psiquiatrico/psicologico junto destas (Mason & Scior, 2004).

Quando o DD é realizado de forma atempada, consubstancia-se uma melhoria significativa e continua
da resposta as problematicas desafiantes nos servicos de salde, sociais e outros. Porém, sendo que a
realizacdo de um diagnastico de DD na populacao com DI se reveste como referenciado de uma
complexidade extrema, verifica-se um fenomeno denominado na literatura como “diagnostic

overshadowing”, originalmente aplicado e descrito

(...sendo que a realizagdo de um por Reiss, Levitan e Szyszko (1982), e que indica a

diagnostico DD na popula¢ao com DI tendéncia dos médicos para negligenciar os
se reveste de uma comple)fldade sintomas de salide mental nas pessoas com DI e
extrema verifica-se um fenomeno
denominado na literatura como
“diagnostic overshadowing”...) dltima condicao a concomitancia de problemas de

associa-los a deficiéncia, ou seja, na presenca desta

salde mental € menos saliente e significativa.
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Na mesma medida Sturmey (1999) referira que um dos principais problemas relativos ao diagnostico
de pessoas com DI se centrava na inexisténcia de um sistema de diagnostico especifico para este tipo
de populacao, afetando a capacidade da classe médica para a identificacao de um diagnéstico
psiquiatrico adequado, mesmo quando a existéncia de perturbacoes do foro psiquiatrico sao
aparentes e concordantes, e resultando em diagnésticos imprecisos e tratamentos inadequados para
as pessoas com DI. Contribuem para esta situacao as limitacoes caracteristicas das pessoas com DI,
na medida em que nem sempre parece ser claro se o comportamento disfuncional ou expressao
emocional extrema representam DM, se a comunicacao do distress esta relacionada com fatores
fisicos, sociais ou ambientais, ou se é parte de uma sindrome que inclui DI ou uma combinacao das

varias opcoes (Perkins, 2007).

PREVALENCIAS

Segundo um estudo da NCDD (2008) que avalia a prevaléncia do DD na DI, as pessoas com DI e em
idade adulta tém maior propensao para sofrer de problemas de salde mental, apresentando
normalmente os mesmos tipos de perturbacao que a restante populacao. No entanto, existem
tipologias de DM mais comuns, como sejam as perturbacoes da personalidade, as de indole afetiva,

da ansiedade, os estados psicéoticos, a parandia, a esquizofrenia e os problemas de comportamento.

e Ambito Nacional

Os dados nacionais sobre esta tematica ainda nao foram objeto de estudos aprofundados, revelando-
se assim dificil a apresentacao de prevaléncias efetivas e reais. Contudo, dados parcelares foram
identificados por meio de um estudo (Amaral et al, 2010) avaliativo de dados epidemiolégicos e de
caracterizacao da populacao com DI (criancas e adolescentes entre 1 e 14 anos - Centro de
Desenvolvimento do Hospital de Dona Estefania, CDHDE). Neste estudo as prevaléncias encontradas
revelaram resultados semelhantes aos descritos na literatura, salvaguardando algumas diferencas e
limitacoes atribuidas a heterogeneidade da amostra:
e 79.7% das criancas e jovens apresentavam um diagnéstico formal de DI;

e 58% da amostra eram do sexo masculino;

e 66% da amostra apresentava DD.
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0 estudo aponta, também, como barreiras ao diagnostico efetivo do DD a existéncia de DI ou a
coexisténcia de outro tipo de patologia do desenvolvimento, como sejam as perturbacoes da

comunicacao.

e Ambito Internacional

Os resultados obtidos pelos diferentes estudos realizados sdao unadnimes na apresentacao das
estimativas, embora se devam ter presentes as diferencas inerentes a cada situacao nacional, bem
como as relacionadas com as metodologias e definicao de amostras dos proprios estudos, que
podem influenciar com as comparacoes a realizar (Cooper, et al., 2007). Contudo, dos estudos
consultados foi possivel inferir que:
e Em mais de 30% das pessoas com DI coocorre uma perturbacao psiquica ou problemas de
comportamento graves (Deb, et al, 2009);
e Cerca de 38% das pessoas com DI também apresentam DM, significando aproximadamente
380,000 pessoas (Yu & Atkinson, 1993, citado por NCDD, 2008);
e Na maioria das perturbacoes, as taxas de incidéncia foram superiores as estimadas para a
populacao em geral;

e Os adultos com DI grave ou profunda revelam maior incidéncia de perturbacgoes psiquiatricas.

Contudo, estas prevaléncias poderao apresentar uma grande variacao devido aos problemas
metodologicos e nosologicos que afetam a fiabilidade das estimativas, tais como os critérios
utilizados para atribuir o nivel e tipo de DI, a morbilidade psiquiatrica (i.e., a percentagem destas
pessoas em relacdao a populacao total estudada, num determinado pais e momento), e aspetos
relacionados com o tamanho da amostra, a origem, a idade e os enviesamentos. Como resultado, a

epidemiologia do DD tem sido mal compreendida (Cooper, & Bailey, 2001).

Segundo estudos recentes e ja mencionados

anteriormente (Hardy et al, 2006), existe uma maior
(...existe uma maior propensao para
que as pessoas com DI desenvolvam
problemas de salide mental (entre os 25% e 40%), problemas de saliide mental, entre os

devido a fatores de vulnerabilidade como sejam as 25 e 40%, devido a fatores de
vulnerabilidade...)

propensao para que as pessoas com DI desenvolvam

suas limitacoes socio adaptativas, deficit no

pensamento conceptual e nas competéncias

comunicativas, baixa autoestima, entre outros.
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Sendo assim, e como resultado do mesmo estudo de investigacao, pode inferir-se as seguintes
incidéncias de DM relativas a DI:
» Esquizofrenia - expressao de 3% na DI;
» Depressao - entre 3% e 3,7%;
« Deméncia - varia relativamente a idade: 9% entre 40-49anos; 36% entre 50-59 anos e
55% entre 60-69 anos (Alzheimer s Society, 2000).

Por sua vez, importa ainda referir que a perturbacao generalizada da ansiedade e a perturbacao
bipolar também parecem ter uma incidéncia elevada na DI mas nao se dispoe atualmente de dados

concretos.

LEGISLACAO E DIREITOS INTERNACIONAIS

tualmente, as pessoas com deficiéncia continuam a representar um dos mais
marginalizados grupos da sociedade assistindo com frequéncia, e em muitos paises, a
indiferenca e auséncia do reconhecimento pleno dos seus direitos. Encontram-se
recorrentemente excluidas e relembradas das suas incapacidades por parte dos mais diversos

sectores e atores da sociedade.

Sendo assim, torna-se essencial dar a conhecer quais os principais marcos histéricos na conquista
dos direitos das pessoas com deficiéncia em termos legislativos no panorama internacional, sem

descurar subsequentemente uma abordagem ao contexto nacional.

Embora a década de oitenta revele ser fundamental e significativa na promocao e desenvolvimento
de orientacoes internacionais relativas aos direitos das pessoas com deficiéncia, ja em 1971 a ONU
publicara a Declaracao dos Direitos das Pessoas Deficientes Mentais, a qual apelava a acao nacional
e internacional com o intuito de assegurar os direitos das pessoas com DI afirmando que estas detém
os mesmos direitos que as demais, que tém direito a cuidados médicos e tratamentos fisicos

adequados, bem como o direito de acesso a educacao, formacao, reabilitacao e orientacao que lhes

permita desenvolver e potenciar ao maximo as suas capacidades e aptidoes.
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Ja no decorrer dos anos oitenta, na senda do

reconhecimento dos direitos das pessoas com

(...a década de oitenta revelou ser deficiéncia, 1981 (ONU) foi proclamado como o Ano
fundamental e significativa na
promocao e desenvolvimento de

Internacional do Deficiente, seguindo-se a aprovacao,
orientacées internacionais relativas em 1982, do Programa Mundial de Acao que teve como

aos direitos das pessoas com proposito promover medidas eficazes para a prevencao
deficiéncia ...)

da deficiéncia, reabilitacao e definicao de objetivos de

igualdade e participacao plena das pessoas com

deficiéncia.

Ainda nessa década, a UNICEF publicou no ano de 1989 a Convencao sobre os Direitos da Crianca
(ratificada por Portugal no ano subsequente), onde no seu articulado (artigo n. 23) se pode ler que “Os
Estados Parte reconhecem a crianca mental e fisicamente deficiente o direito a uma vida plena e
decente em condicoes que garantam a sua dignidade, favorecam a sua autonomia e facilitem a sua

participacao ativa na vida da comunidade”.

Na area da DM importa ainda referenciar, no inicio dos anos noventa, a publicacdao da Carta de
Principios para a Protecao das Pessoas com Doenca Mental e para a Melhoria dos Cuidados de Saude
Mental (ONU, 1991), onde no inicio da redacao dos seus 25 principios se encontra salvaguardado que
os mesmos se deverao “aplicar sem discriminacao de qualquer tipo, nomeadamente por motivos de
deficiéncia, raca, cor, sexo, lingua, religiao, opiniao politica ou outra, origem nacional, étnica ou social,
condicao juridica ou social, idade, situacao econéomica ou nascimento”. Este conjunto de principios
estabeleceu uma série de direitos que revelam ser um marco de referenciacdo para o

desenvolvimento de legislacao em satide mental.

No ano de 1992, decorrente de uma resolucao do Conselho da Europa (CE), é elaborado um
documento chave apelidado “Uma Politica Coerente para a Reabilitacdo das Pessoas com
Deficiéncia” que pressupunha a assuncao por parte dos Estados membros de um compromisso de
aplicacao nacional por meio da elaboracao de politicas pulblicas sobre as normas constantes neste
documento com o grande objetivo da promocao da plena participacao e igualdade de oportunidades

das pessoas com deficiéncia.

Importa ainda referenciar o Tratado de Amsterdao (1999), homeadamente o seu artigo 13, que

aborda a questao da nao discriminacao devido a deficiéncias e incapacidades, bem como a sua
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orientacao para que os paises que o subscrevessem atuassem contra este tipo de exclusao através de

medidas de incentivo ao emprego e de inclusao social.

No decorrer da presidéncia portuguesa da UE (2000) surgiu uma nova visao e estratégia para a
Europa. Decorrente da Estratégia de Lisboa, os Estados Membros comprometeram-se a desenvolver
politicas econdmicas mais consonantes com o modelo social europeu, nomeadamente ao nivel de
politicas promotoras da coesao social com especial atencao a grupos vulneraveis, sendo que entre

estes se incluiam as pessoas com deficiéncia.

Em 2001, foi aprovada a Resolucao 56/168 que versa sobre a “Protecao e Promocao dos Direitos e
Dignidade das Pessoas com Deficiéncia”. No decorrer deste ano surge também a Diretiva
2000/78/CE que estabelece um quadro geral de igualdade de tratamento no emprego e na atividade

profissional, bem como um programa de acao comunitario de combate a discriminacao (2001-2006).

Neste mesmo ano, a OMS aprovou a “Classificacao Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e
Salde” (CIF), impelindo os Estados Membros para a sua aplicacao. Por sua vez, o CE, ao definir
objetivos de luta contra a pobreza e a exclusao social, solicitou os Estados Membros que
desenvolvessem Planos Nacionais de Acao nestas areas. Na sequéncia destas orientacoes surge a

nova geracao de Planos Nacionais para a Inclusao (PNAI).

A iniciativa “e-Europe 2002”, assim como a Estratégia de Emprego na Sociedade da Informacao, sao
ambos marcos fundamentais na definicao das politicas comunitarias no combate a exclusao social e
na promocao da protecao social e da participacao das pessoas com deficiéncia. Esta iniciativa deu
um largo enfoque as novas tecnologias considerando-as como oportunidades linicas para que as

pessoas com deficiéncia ultrapassem algumas das barreiras com que se confrontam.

No mesmo ano, o CE proclamou 2003 como o “Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia“
(2001/903/CE), decisao esta que respeitava os principios ja reconhecidos nos documentos base
publicados anteriormente, e que em especial pretendia promover a aplicacao dos principios de nao
discriminacao e de integracao das pessoas com deficiéncia. Sendo assim, foi elaborado um Plano de
Acao Europeu composto por trés objetivos operacionais: conclusao da aplicacao integral da Diretiva
relativa a igualdade de tratamento no emprego e na atividade profissional; reforco da integracao das
questoes da deficiéncia nas politicas comunitarias (mainstreaming) e a promocao da acessibilidade

para todos. Ainda durante as comemoracdoes deste ano foram tomadas grandes orientacoes

programaticas, como sejam: “e-Accessibility - melhorar o acesso das pessoas com deficiéncia a
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Sociedade do Conhecimento”; “Igualdade de oportunidades para estudantes com deficiéncia na
educacao e formacao”; “Acessibilidade as infraestruturas e atividades culturais para pessoas com
deficiéncia” e “Promocdo do emprego e integracao social das pessoas com deficiéncia”. Como
resultado do Ano Europeu, o CE reafirma a necessidade de os Estados Membro integrarem, de forma

pré-ativa, as questoes relativas a deficiéncia na definicao de politicas publicas.

Em 2006 que surgiu a Convencao sobre os Direitos das
(...CDPD constitui um marco
historico e representa um

marco histérico e representa um instrumento legal para o instrumento legal para o

Pessoas com Deficiéncia (CDPD), a qual constitui um

reconhecimento e promocéo dos direitos das pessoas com recon_heICImento e promocao dos
direitos das pessoas com

deficiéncia em geral e a proibicao da discriminacao contra deficiéncia em geral ...)

estas em todas as areas da vida.

A Convencao resultou do consenso generalizado da comunidade internacional para a necessidade de
garantir o respeito pela integridade, dignidade e liberdade individual das pessoas com defici€ncia e
de reforcar a proibicao da discriminacao destes cidadaos através de leis, politicas e programas que
atendam especificamente as suas caracteristicas e promovam a sua participacao na sociedade. Este
documento responsabiliza toda a sociedade na criacao de condicoes que garantam os direitos
fundamentais das pessoas com deficiéncia, instituindo um sistema de monitorizacao internacional da
aplicacao da Convencao, através do qual o Comité dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, criado
pela Convencao e composto por peritos independentes, devera analisar os progressos verificados a

nivel nacional, considerando os relatérios nacionais apresentados pelos Estados Parte.

Em suma, as questoes relativas a deficiéncia em si tém como pedras basilares trés eixos
estratégicos, a saber: Emprego, Coesao Social e Politica Social, o que tem conduzido a melhorias na

forma como as familias e a propria sociedade veem e se relacionam com as pessoas com deficiéncia.

LEGISLAGAO E DIREITOS EM PORTUGAL

nivel nacional, e conforme o preconizado desde ha muito na Constituicdo da Republica
Portuguesa, tem-se verificado um avanco no que respeita a implementacao e

monitorizacao dos instrumentos internacionais anteriormente mencionados. Ao longo do

tempo, tém-se tomado medidas legislativas que visem a eliminacao e/ou reducao das desigualdades
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sociais, economicas e culturais que visem o reforco da igualdade, a nao discriminacao e a plena

participacao a favor das pessoas com deficiéncia ou incapacidade, a todos os niveis.

Tal como o verificado no panorama internacional, a década de oitenta traz igualmente a nivel
nacional uma nova abordagem no que concerne a definicdo de politicas publicas, marcada
principalmente pela adesao de Portugal a Comunidade Europeia. Foi, igualmente, no decorrer destes
anos que o papel entao adstrito aos Programas Operacionais e Iniciativas Comunitarias veio permitir
o desenvolvimento de intervencoes e linhas de atuacao muito concretas, sobretudo na area da
reabilitacao profissional. E também nesta década que se estabelece o abono complementar a
criancas e jovens com deficiéncia, a pensao social de velhice ou invalidez e o subsidio por frequéncia
de estabelecimentos de educacao especial, alargando as prestacoes de seguranca social a infancia,
juventude e familia, assim como ha lugar a publicacao da Lei de Bases da Reabilitacao e Integracao

das Pessoas com Deficiéncia (Lei 9/89).

No inicio dos anos noventa, marcados pela entrada em vigor do primeiro Quadro Comunitario de
Apoio, coexistiram dois programas especificos para o apoio as pessoas com deficiéncia nas areas da
formacao profissional e apoio ao emprego de jovens /adultos desempregados e com deficiéncia. Nos
anos subsequentes permanece um forte apoio na formacao das pessoas com deficiéncia, com
impactos visivelmente mais praticos na vida destas, na medida em que se procurou contribuir para a
efetivacdo do Plano Nacional de Emprego (PNE-1999), que incluia ja na altura algumas medidas
relativas a promocao de bem-estar e qualidade de emprego em favor da nao discriminacao das

pessoas com deficiéncia.

Foi, igualmente, no final dos anos noventa que se deram os primeiros passos legislativos para o
estabelecimento de principios na area da salide mental e direitos dos pacientes (Lei n°® 36/98 e
Decreto-Lei n° 35/99), constituidos de acordo com as recomendacées das organizacoes
internacionais. Pode, assim, verificar-se referéncia a protecao e promocao da saide mental, assim
como a diversas recomendacoes para a execucao de atividades primarias, secundarias e terciarias no
sentido da prevencao da DM e da promocao da salide mental na populacdao em geral. O primeiro
compromisso formal por parte da Seguranca Social nesta area, consubstanciou-se com a
promulgacao do Despacho Conjunto dos Ministérios da Saude e do Trabalho e Solidariedade

n.°’407/98, que previa o desenvolvimento de programas e estruturas de reabilitacao psicossocial.

Em 2001, Portugal, tal como os restantes Estados Membro, foram impelidos a desenvolver Planos

Nacionais de Acao definindo objetivos de luta contra a pobreza e a exclusao social. Surge, entao, a
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nova geracao de Planos Nacionais para a Inclusao (PNAI). Os PNAI nacionais (2001/2003 e
2003/2005) contemplam entre outras, medidas e instrumentos centrados na inclusao das pessoas

com deficiéncia.

Neste sentido, surgiram subsequentemente outros documentos de atuacao considerados como
basilares, a saber: a Lei Anti Discriminacao para as pessoas com deficiéncia (Lei 46/2006,
28/08/2006) e o 1° Plano de Acao para a Integracao das Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade
2006-2009 - PAIPDI (Resolucao do Conselho de Ministros 120/2006, 21/09/2006). O primeiro
documento constitui um claro marco sobre as questoes da deficiéncia e o segundo uma evolucao
relativamente a abordagem até entdo tida para com a deficiéncia, considerada agora numa
perspetiva mais alargada. Importa ainda referir a aprovacao do Plano Nacional de Salide Mental, em
2008, estabelecendo como grandes objetivos o acesso equitativo a cuidados de salide mental de
qualidade a todas as pessoas com problemas de salide mental, incluindo as que pertencem a grupos
especialmente vulneraveis; assim como promover e proteger os direitos humanos das pessoas com

problemas de salide mental.

Portugal subscreve integralmente a abordagem do ponto de
(...planeamento de politicas vista dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia
publicas, numa perspetiva de
mainstreaming, para o combate
a discriminacao e garantia da negociacao multilateral da mesma, quer ao nivel da ONU

defendida pela CDPD, participando ativamente na

participacao ativa das pessoas

com deficiéncias e e~ . o
incapacidades em todas as Decorrente desta ratificacao, outras medidas politicas

quer ao nivel da UE, tendo sido ratificada no ano de 2009.

esferas da vida...) publicas e planos de acdo surgiram, como seja a Estratégia

Nacional para a Deficiéncia que visa dar continuidade ao

planeamento de politicas plblicas, numa perspetiva de mainstreaming, para o combate a
discriminacao e garantia da participacao ativa das pessoas com deficiéncia e incapacidade em todas

as esferas da vida.

Apresentam-se de seguida os principais planos de acao instituidos na area da salide mental e da

deficiéncia, assim como os seus principais resultados e subsequentes edicoes:

¢ Plano Nacional de Satde Mental 2007-2016 (PNSM)

No ambito deste plano foi realizado um estudo nacional tendo em vista mitigar a falta de dados

representativos sobre a prevaléncia de perturbacoes psiquiatricas e problemas de saide mental a
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nivel nacional (Caldas de Almeida, 2009) dando especial énfase as seguintes prioridades de acordo
com as recomendacoes da OMS:

e Criacao de um novo modelo de financiamento dos servicos de saide mental em estreita
colaboracao com entidades académicas da area da economia;

e Promocao de um novo modelo de gestao dos servicos de salide mental;

e Realocacao dos recursos financeiros gerados através da alienacao patrimonial de
estruturas da psiquiatria, que permitam garantir a substituicao dos cuidados prestados
pelas instituicoes encerradas por cuidados de melhor qualidade;

e Criacao dos novos servicos locais de salide mental (SLSM);

e Continuacdo do desenvolvimento dos servicos de salde mental da infancia e
adolescéncia;

¢ Relancamento da desinstitucionalizacao;

e Aprofundamento dos cuidados continuados integrados de salide mental, de acordo com
um plano coerente, realista e eficiente, devidamente articulado com os projetos de

desinstitucionalizacao.

Sendo que ainda nao se encontra findo o prazo de execucao da globalidade das prioridades descritas
nao existe uma avaliacao formal sobre os indicadores e metas atingidas até entao. Contudo, é
possivel verificar que no desenho deste Programa, os problemas de salide mental das pessoas com
DI foram subestimados, nao se encontrando definidos com clareza. Portugal apresenta uma das mais
elevadas prevaléncias de DM da Europa e uma percentagem consideravel das pessoas com
perturbacoes do foro psiquico graves, incluindo as pessoas com DI e DM, permanecem sem acesso a
cuidados de salide e “muitos dos que tém acesso a cuidados de salide continuam a nao beneficiar
dos modelos de intervencao (programas de tratamento e reabilitacao psicossocial) hoje considerados
essenciais” (UE, 2012).

e Plano de Acao para a Integracao das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade (PAIPDI)

Relativamente a este documento importa destacar a definicao de um conjunto de medidas de
atuacao dos varios departamentos governamentais, bem como metas a alcancar no periodo
compreendido entre 2006/2009, com vista a criar uma sociedade que garantisse a participacao
efetiva das pessoas com deficiéncia. Integrou cinco objetivos estratégicos, a saber:

1. A promocao dos direitos humanos e o exercicio da cidadania;

2. A integracdao das questoes da deficiéncia e da incapacidade nas politicas

sectoriais;
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3. A acessibilidade a servicos, equipamentos e produtos;
A qualificacao, formacao e emprego das pessoas com deficiéncia ou incapacidade;
A qualificacao e formacao dos profissionais que prestam servicos as pessoas com

deficiéncia ou incapacidade.

Paralelamente, foi criada uma Comissao de acompanhamento coordenada pelo INR, I.P., que fez a
avaliacao e monitorizacao da execucao do Plano. Como resultado desse processo de implementacao
e posterior avaliacao foi possivel inferir que num total de 99 medidas projetadas, 80 foram
concretizadas e 19 nao foram implementadas. Para a justificacao deste facto apontam-se alguns
fatores determinantes, como sejam razoes orcamentais, problemas de acessibilidade fisica de
instalacoes e infraestruturas, deficiente articulacao interdepartamental e o atraso na publicacao de
alguns diplomas determinantes para acao. A titulo de exemplo, e como metas atingidas, salienta-se a
construcao de uma metodologia para avaliacao da capacidade produtiva da pessoa com deficiéncia
para efeitos de avaliacao da capacidade de trabalho, assim como a criacao de um servico de
atendimento para pessoas com deficiéncia nos diferentes centros distritais de seguranca social. Este

plano deu origem, dois anos mais tarde, a Estratégia Nacional para a Deficiéncia.

e Estratégia Nacional para a Deficiéncia (ENDEF)

A ENDEF, que decorre da implementacao do plano referido anteriormente bem como das Grandes
Opcoes do Plano para 2010-2013 (documento estruturante do planeamento econémico e social
nacional que fundamenta a orientacao estratégica da politica nesta areas), programada para o
periodo de 2011-2013, refletiu uma estratégia nacional e incluiu 133 medidas plurianuais, repartidas
em cinco eixos para a implementacao de planos de protecao social, de inclusao e de promocao de
emprego, sob a responsabilidade de 69 organismos. Reline um conjunto de medidas de ambito
interministerial, no respeito pelos principios subjacentes a CDPD relativos a:

e Deficiéncia e multidiscriminacao;

e Justica e exercicio de direitos;

e Autonomia e qualidade de vida;

e Acessibilidades e design para todos;

e Modernizacao administrativa e sistemas de informacao.

Foi, igualmente, criada uma Comissao de acompanhamento coordenada pelo INR, I.P., que fez a
avaliacao e monitorizacao da execucao do Plano. Como resultado desse processo de implementacao

e posterior avaliacao foi possivel inferir uma taxa de execucao global da execucdo das 133 medidas

igual a 75,94%. Segundo o apontado pelo Relatério de avaliacao final “a implementacao da ENDEF
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demonstrou a relevancia dos seus objetivos e medidas, enquanto a sua monitorizacao se revelou um
importante instrumento de diagnostico, no desenvolvimento de iniciativas e projetos que implicaram
a sensibilizacao para a mudanca, e constituiu-se numa referéncia nacional estratégica, como motor
de crescimento de inclusao social, contribuindo para a promocao de politicas transversais de
melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia”. Sendo assim, encontra-se trilhado o
caminho e constituida a oportunidade para a concretizacao de uma nova Estratégia Nacional para a
Deficiéncia para o periodo de 2014-2020 (ENDEF II).

PRATICAS BEM-SUCEDIDAS

o presente capitulo pretende-se abordar os principais achados relativamente aos casos

identificados por meio da andlise de literatura como praticas bem-sucedidas,

subdividindo-as em trés grandes areas, a saber: modelo de prestacao de servicos,

modelos de intervencao, atividades de formacao/sensibilizacao e investigacao.

e Modelo de prestacao de servicos

A DI é uma condicao complexa que tem recebido pouco interesse pelas ciéncias médicas e da salde
e como resultado de tal, parte da responsabilidade de cuidar dos individuos com DI encontra-se
atualmente sob a alcada das areas da educacao, servicos sociais e voluntariado (Salvador Carulla,
Blazquez, & Martorell, 2008).

Em Portugal, nos ultimos trinta anos a abordagem que guia a atividade dos servigos as pessoas com
DI alterou-se, refletindo as dimensoes dos dois modelos prevalentes nesta area: o Modelo Médico e o
Modelo Biopsicossocial. As diferencas entre os modelos sao evidentes em diversas dimensoes, a
saber (adaptado de Sousa e Rodrigues, 2005):
e Problema: mudanca do conceito de incapacidade e dependéncia das pessoas alterado para
uma perspetiva de inadequacao dos contextos as pessoas;
e Origem: passagem de um modelo que concebe a origem has pessoas para um modelo cuja
origem é transferida para a sociedade;

e Focalizacao: o foco da intervencao passa da pessoa e das suas limitacoes para a sua relacao

com o0 meio, contexto e barreiras sociais;




FINANCIAMENTO:

Q“" @ {
oG - M W ¢

A IO A

ENACERCI

e Etica: mudanca da abordagem do servico da promocao da assisténcia para a igualdade de
direitos e de oportunidades;

e Objetivos: os objetivos da intervencao antes elaborados para reabilitar, curar e tratar, para a
oportunidade de habilitar, capacitar, eliminar barreiras e promover a compatibilidade;

e Perspetiva: a perspetiva antes ancorada nas necessidades especiais e na promocao de
servicos especializados, para uma perspetiva que encare a pessoa com DI com necessidades
diferentes e servicos regulares;

e Servicos: aos servicos institucionalizados e as redes de cuidados, € dada primazia aos servigos
de apoio e baseados nha comunidade;

e Poder/Controle: no modelo médico o poder/controle é detido pelos profissionais, e no modelo
biopsicossocial o poder/controle é detido pelas pessoas com DI;

e Cultura: da cultura de manutencao e reforco da deficiéncia, da-se lugar a promocao da cultura
do reconhecimento e inclusao pela diversidade;

e Objetivos das politicas: as politicas passam a estar focadas entdao na promocao dos direitos,
recursos e competéncias, para identificar e eliminar barreiras pessoais e sociais;

e Focalizacao das politicas: as politicas mudam o seu foco do individuo e pessoas com DI para o
grupo social e populacao global;

e Responsabilidade: no modelo médico a responsabilidade reside na politica social e no modelo

social nas politicas transversais e sociais ativas.

Até a década de noventa, a deficiéncia a nivel nacional (como ja anteriormente apresentado), era
encarada como um risco social, obrigando a medidas protecionistas por parte do Estado, sendo
entendida como uma condicao irreversivel e/ou sem possibilidade de inclusdo no mercado de
trabalho, sendo as respostas existentes centradas em sistemas protecionistas e assistencialistas.
Contudo, a rutura ideoldgica verificada e refletida na alteracao do conceito de deficiéncia (clara
tendéncia para a concecao multidimensional centrada no funcionamento do individuo inserido no
ambiente que o rodeia) teve impacto no desenho de politicas de reabilitacao. Como resultado desta
alteracao conceptual, a deficiéncia passa a ser perspetivada como uma incapacidade que pode
resultar numa ou em varias limitacoes, o que confere aos individuos em causa a possibilidade de
serem apoiados para a concretizacao de uma vida plena e ativa por meio das adaptagoes necessarias

as suas capacidades.

Fundamentado nesta assuncao, o atual modelo proposto pela AAIDD assenta no Modelo de

Luckasson et al. (2002) apresentado no referenciado “Manual de Deficiéncia Intelectual: Definicao,

Classificacao e Sistemas de Apoio”, o qual consiste numa perspetiva funcionalista, sistémica e bio
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ecologica. A DI &, entao, considerada como uma condicao deficitaria, que envolve capacidades
intelectuais, comportamentos adaptativos (pratico e social), participacao comunitaria, interacoes e
papéis sociais, condicoes etiolégicas e de salde, aspetos contextuais, ambientais, culturais e as

oportunidades de vida do sujeito.” (Carvalho & Maciel, 2003).

Como ja referenciado anteriormente, tanto as medidas/politicas plblicas como as metodologias de
intervencao realizadas na area da DI e da DM, continuam a ser desenvolvidas de forma fragmentada
e assumidas diferencialmente por diversos organismos, espartilhando assim a sua eficacia e

eficiéncia.

Nas areas da DI/DM as politicas publicas desenhadas atualmente sao da responsabilidade e da
tutela dos mais diversos organismos estatais, havendo por vezes situacoes de nao convergéncia entre
as mesmas, o que determina claramente os resultados/impactos imediatos na sua implementacao.
O Estado reconhece nos mais diferentes articulados e demais instrumentos, a importancia da
intervencao nestas areas, na promoc¢ao das capacidades das pessoas com DI/DM e no garante dos
seus direitos enquanto cidadaos plenos. Contudo, a intervencao direta €, em primeira instancia
realizada pela rede de cuidados primarios e em grande medida por organizacoes privadas sem fins
lucrativos, numa relacao de quase total subsidiariedade. Estas organizacoes (cooperativas,
associacoes, ipss e mais recentemente misericordias) espalhadas a nivel nacional, disponibilizam
servicos diversos para que se possa intervir precocemente junto deste tipo de populacao. Ainda na
area da DM, importa referenciar a rede de servicos hospitalares, a existéncia de equipas comunitarias
(responsaveis pelo desenvolvimento de trabalho de proximidade na area do tratamento e promocao
da salde mental) e de cuidados continuados que prestam um apoio permanente de forma

descentralizada.

Em suma, embora se reconheca um esforco para a convergéncia de atuacao dos diferentes setores
neste ambito, a inexisténcia de politicas e servicos integrados para o atendimento e
acompanhamento da populacdao com DD, revela ser uma lacuna que acarreta em si repercussoes

sociais e economicas severas.

e Modelos de intervencao

Em contexto organizacional, e homeadamente tendo como base o trabalho desenvolvido pelas

entidades de intervencao direta ja referidas, a acao a desenhar junto da populacao com DI e DM €, ou

deve ser, efetuada/liderada preferencialmente por uma equipa multidisciplinar (o que ja sucede
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atualmente em algumas situacoes). Esta intervencao pode ser realizada recorrendo a diferentes
tipologias de atuacao, a saber:
e Intervencao psicolégica (aconselhamento psicologico/apoio psicologico; avaliagao psicologica,
modelos de psicoterapias, dinamicas familiares, eventos de vida);
¢ Intervencao neuropsicolégica (avaliacao neuropsicolégica, reabilitacao cognitiva);
¢ Intervencao social (comunidade);

¢ Intervencao biolégica (psicofarmacologia).

A referida equipa deve possuir conhecimentos sustentados sobre a problematica do DD para que
possa, de forma consistente, desenhar um plano de intervencao centrada na pessoa e nas suas

necessidades/expectativas, assim como em parceria com todos os agentes envolvidos.

Desta feita, a intervencao desenhada deve também respeitar principios de adequabilidade (ao
individuo, ao contexto, aos servicos e respostas existentes) pressupondo sempre uma articulacao
permanente com entidades externas no sentido da complementaridade da mesma. O conhecimento
0 mais pormenorizado possivel da situacao em si (existéncia de comportamentos de risco para si e
para terceiros, condicao clinica, contexto familiar e social, condicao afetiva) torna-se fulcral para a
realizacao de uma primeira avaliacdo. Situacoes de depressao, por exemplo, podem originar
comportamentos disruptivos pontuais e/ou continuados, implicando desta forma a

complementaridade da avaliacao que reflita aspetos mais do foro psiquico.

Segundo Hardy et al (2006) € necessario que a intervencao desenhada se baseie em planos de
promocao da salide mental que reduzam os ja referenciados fatores de vulnerabilidade das pessoas
com DI. E igualmente importante dar especial atencdo a alteraces de comportamento e estados
emocionais, pois podem em si indicar a presenca de problemas de salide do foro psiquico. A
constituicao de canais de comunicacao dindmicos entre as partes interessadas (préprio, familias,

profissionais e agentes externos) desempenha também um papel critico.
e Formacao/ sensibilizacao e investigacao
Em contexto nacional, e fruto das parcerias e do trabalho realizado na qualidade de parceiro ou

organizacao responsavel pela entidade promotora do presente estudo, optou-se por apresentar

primeiramente alguns projetos de investigacao-acao assim como seminarios/conferéncias que pela

sua especificidade e pertinéncia merecem especial destaque.
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e Projeto TRIADD - Teleformacao, investigacao e informacao sobre o Diagnostico Duplo
http://www.triadd.lu

Projeto europeu, financiado pelo Programa de Aprendizagem ao Longo da Vida - Programa sectorial

Leonardo Da Vinci, Projetos Pilotos.

O projeto teve como principal objetivo desenhar, apés o levantamento das reais necessidades
formativas apontadas pelos profissionais de intervencao direta, um plano de formacao especifico
implementar concomitantemente nos paises parceiros (Franca, Luxemburgo e Italia). Por meio desta
formacao pretendeu-se aumentar o conhecimento sobre a area do DD, melhorar competéncias
profissionais e consequentemente a qualidade dos proprios servicos. No sitio eletronico do referido
projeto, podem encontrar-se diversas informacoes, tais como os moédulos de formacgao elaborados

nos paises participantes, uma lista de recursos bibliograficos e ainda ferramentas de diagnaéstico.

e Projeto TRINODD - www.trinnodd.eu

Projeto europeu, financiado pelo Programa de Aprendizagem ao Longo da Vida - Programa sectorial

Leonardo Da Vinci, Transferéncia de Inovacao.

0 projeto teve como principal mote a atualizacao dos dados apurados e a promocao da transferéncia
do conhecimento pratico (modelos de formacao) desenvolvido no projeto anteriormente referido, mas
desta vez em diferentes paises (Portugal, Espanha e Roménia), incluindo a realidade portuguesa. Um
novo levantamento de necessidades na area de formacao foi elaborado, e conjugando os resultados
apurados com os ja validados, procedeu-se a adaptacao e implementacao de um novo plano de
formacao. O plano de trabalho desenvolvido foi dividido em cinco fases:

1) Avaliacao das necessidades dos profissionais, pessoas com DI/DM e familias;

2) Desenvolvimento de novos médulos de formacao;

3) Implementacao e avaliacao dos referidos modulos;

4) Disseminacao dos resultados.

Os documentos de suporte a realizacao de todas as atividade de projeto, assim como os médulos de

formacao aplicados, encontram-se para consulta e download no referido endereco da internet.
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¢ Projeto - Adaptar os servigos existentes para pessoas com deficiéncia a novos utilizadores

http://easpd.all2all.org/en/content/adapting-services-persons-disabilities-new-users

Projeto europeu, financiado pelo Programa de Aprendizagem ao Longo da Vida - Programa sectorial

Leonardo Da Vinci, Parcerias.

Este projeto teve como principais objetivos conhecer em que estadio se encontram as organizacoes
na promocao de adaptacao dos seus servicos a novos clientes, homeadamente aqueles que
apresentam diagnéstico de DD. O projeto propds-se igualmente a identificar quais os desafios
subjacentes a esta adaptacao, principalmente no que respeita as necessidades de formacao de
competéncias especificas da parte dos profissionais de intervencao direta, e a formular

recomendacoes para a intervencao ativa e eficaz de todos os agentes envolvidos neste processo.

Os documentos de suporte a realizacao de todas as atividade de projeto, assim como o relatorio de

execucao final, encontram-se para consulta e download no referido endereco da internet.

e Encontro Europeu sobre Salide Mental na Deficiéncia Intelectual - Construir pontes entre a

teoria, investigacao e boas praticas

No ambito das atividades programadas do projeto europeu TRINNODD, foi realizado o referido
encontro que teve como objetivos disseminar os principais achados do projeto e sensibilizar os
interessados para o tema, desenvolvendo diversos momentos de trabalho através da aplicacao de

metodologias especificas.

e Encontro - Saude Mental na Deficiéncia Intelectual - Um Direito

O referido encontro teve como objetivo sensibilizar os interessados para o tema em apreco,
recorrendo a implementacao de momentos de trabalho com diferentes metodologias e dinamicas
(reuniao de especialistas portugueses e de outros paises europeus, workshops, comunicacées em

sessao plenaria, etc.).

As principais conclusoes deste encontro sugerem o estabelecimento de um compromisso de se

construirem pontes de articulacao/ parceria entre as estruturas da salde, educacao e reabilitacao

que prestam cuidados e apoio as pessoas com DI, promover a prestacao articulada de cuidados de
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salide e sociais, e reconhecer a importancia da sinalizacao/referenciacao atempada de casos, entre

outros.

e Congresso Europeu sobre Saltide Mental e Deficiéncia Intelectual

0 congresso subordinado ao tema “Novos Horizontes para a Salde Mental na Deficiéncia Intelectual e
do Desenvolvimento” reuniu, pela primeira vez em Portugal, profissionais especialistas do mundo
inteiro da area da salde e social, como sejam psiquiatras, neurologistas, enfermeiros, terapeutas,
psicologos, técnicos de servico social e investigadores, que se dedicam ao tema em apreco no
presente estudo. Foram apresentados e discutidos temas relativos a psiquiatria na DI, neurociéncias,

autismo, envelhecimento, deméncia, entre muitos outros.

Encontra-se programado para o corrente ano mais uma edicao (www.transed2015.com) do Congresso

Europeu sobre Saiude Mental e Deficiéncia Intelectual subordinado ao tema "Integrating Different
Approaches in the Neurodevelopmental Perspective". Um dos objetivos do presente estudo é ser
incluido no programa de trabalhos para a disseminacao dos resultados obtidos, apés analise do

mesmo por parte do comité cientifico responsavel.

CONTEXTO NACIONAL/EUROPEU: OBSTACULOS, OPORTUNIDADES E FATORES CHAVE

pesar das alteracoes verificadas ao longo dos anos no que respeita as terminologias em
apreco no presente estudo e sua consequente repercussao has intervencoes
desenvolvidas, ainda se assiste a presenca continua de uma série de obstaculos
determinantes para a concretizacao dos direitos das pessoas com deficiéncia na

sociedade atual.

As barreiras a inclusao social e profissional impelem a construcao e vivéncia de um projeto de vida
dependente de fatores exégenos, associando a deficiéncia a uma situacao de clara dependéncia. Esta
perspetiva também se encontra patente nas politicas publicas, onde os apoios financeiros e a rede
nacional de servicos de apoio sao manifestamente reduzidos, ficando assim aquém das reais
necessidades que esta populacao apresenta. Os servicos, tal como referenciado anteriormente, sao

realizados na sua grande maioria pelas ONG’s mediante acordos de cooperacao com o Estado

relativos a equipamentos e estruturas sociais e de apoio a pessoas com deficiéncia e familias.
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As politicas relativas as pessoas com deficiéncia foram igualmente evoluindo, passando de uma
abordagem meramente compensatoria (atribuicao de subsidios e beneficios) para um outra em que
se privilegia os direitos das pessoas, sem contudo apontar para a promocao de uma vida
independente. Acresce o facto de que no computo geral das politicas de deficiéncia, assiste-se a
auséncia de uma politica global, capaz de agregar e guiar de forma significativa as politicas seguidas
pelos diferentes setores governamentais, significando que estas detém caracteristicas setoriais e

geralmente desarticuladas.

Os resultados recentes do relatério da “Monitorizacao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia em
Portugal” permitiram compreender formas e processos de discriminacao experienciados por pessoas
com deficiéncia, identificando-se os seguintes obstaculos:

e Participacao social: inacessibilidade ao meio edificado; via publica: aos sistemas de
transporte, de informacao e comunicacgao; persisténcia de esteredtipos, rétulos e atitudes
negativas; sentimentos de desvalorizacao e inferiorizacao nas interacées sociais;

e Seguranca economica e servicos de apoio: falta de servicos de transporte especializado
acessivel; inexisténcia de servicos de apoio personalizado; prevaléncia de modelos
assistencialistas no atendimento em servicos publicos de apoio; auséncia de cultura de
respeito pelos direitos humanos das pessoas com deficiéncia por parte de outros utilizadores;

e Trabalho: sentimentos de frustracao/desvalorizacao/humilhacao (pelo nao reconhecimento
de competéncias, no acesso ao emprego e progressao da carreira); rejeicao no mercado de
trabalho com base na deficiéncia; inacessibilidades ao local e posto de trabalho; assédio e
abuso nas relacoes laborais; desigualdade de tratamento nas condicées de trabalho e

utilizacao inadequada pelos empregadores dos apoios a contratacao.

No que respeita igualmente a salide mental, e sendo verdade que a atencao ao tema tem aumentado
em todo o mundo, continua a verificar-se uma clara discrepancia entre o que esta definido e previsto
na lei internacional e nacional e o que é cumprido no

terreno por parte dos servicos. Os estudos realizados nas

(...0s obstaculos apontados ultimas duas décadas permitem diagnosticar as falhas nas
anteriormente e referidos em
capitulos anteriores podem ser

respostas a DM, contribuindo também para o
vistos como claros desafios para reconhecimento da importancia da saude mental na vida e
uma intervencao eficaz e bem-estar das pessoas e das familias (impacto social e

coerente na area do DD ...) familiar) e os custos que lhe estao associados (impacto

econoémico).
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De uma perspetiva mais pragmatica todos os obstaculos apontados anteriormente e referidos em
capitulos anteriores do presente estudo (confusdo entre terminologias DI/DM, mudanca de
paradigma, planeamento e realizacao de intervencao desadequadas, auséncia de diagnoésticos
formais, desligamento entre entidades constituintes da rede de servicos e apoio, medidas e politicas
publicas desarticuladas, auséncia de formacao/capacitacao na area para profissionais de intervencao
direta, entre outros fatores) podem ser vistos como claros desafios para uma intervencao eficaz e

coerente na area do DD.

Relativamente a provisao de servicos neste ambito, importa ainda fazer referéncia ao estudo europeu
denominado “Adaptar os servicos para pessoas com deficiéncia a novos utilizadores” (EASPD,2012) -
considerando novos utilizadores aqueles que apresentam por exemplo DD, que apresenta
relativamente a este processo de adaptacao a existéncia de estadios muito embrionarios no seio das
organizacoes de intervencao direta. Por um lado, pelo facto de desde a sua génese se encontrarem
vocacionadas para a intervencao especializada em determinada area reconhecendo a existéncia de
novas problematicas o que acarreta outro tipo de desafios motivados pela necessidade de

desenvolvimento de modelos de intervenc¢ao alternativos aos instaurados.

Sendo assim, as oportunidades podem centrar-se na implementacao de servicos inovadores
centrados na pessoa, tendo em conta as suas necessidades e promovendo a sua participacao ativa
em todo o processo. E igualmente necessario promover a cooperacao inter organizacional e da rede
de servicos, assim como desenvolver e implementar um plano de formacao/sensibilizacao

transversal destinado a todos os envolvidos.

0 “World Mental Health Survey” (WMHSI), primeiro estudo rigoroso e representativo da populacao
portuguesa para avaliar a prevaléncia, o impacto e os padroes de tratamento das perturbacoes
mentais, realizado entre 2008 e 2009, permitiu concluir que Portugal (Xavier et al., 2013) demonstra
ser um pais com um nivel significativo de necessidades nao satisfeitas em matéria de organizacao
dos servicos de salde mental e da prestacao de cuidados. Sendo assim, a realizacao de medidas
nesta area (preferencialmente preventivas ao invés de medidas de resolucdo) torna-se um claro
desafio e assume contornos chave na definicdo de politicas e servicos de apoio integrados. A
promocao de uma vida saudavel, da prevencao de doencas e o acesso aos servicos primarios de

salde, sao aspetos fulcrais e que podem acarretar consequéncias benéficas quer em termos

econoémicos, quer sociais.
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PARTE Il - ESTUDO DE AMBITO NACIONAL: CONTEXTO ORGANIZACIONAL

atual capitulo apresenta de forma sequencial a metodologia, a amostra e o instrumento
de analise definidos, assim como uma descricao/discussao dos dados obtidos pelo

estudo da problematica do DD em contexto organizacional.

METODOLOGIA

ara o presente estudo de investigacao, e de acordo com os objetivos propostos a jusante,

foi delineada uma metodologia de intervencao relativamente ao estudo que respeitasse as

seguintes vertentes de analise:

e indole quantitativa, nomeadamente para a avaliacdao das principais variaveis em
estudo. Importa ressalvar, neste contexto, as variaveis de caracterizacao relativas as
organizacoes sem fins lucrativos da area da deficiéncia e reabilitacao a nivel nacional,
que prestam servicos a clientes com DI e com DD, bem como do quadro de recursos
humanos nestas existentes;

e indole qualitativa, com um propésito mais

(...questionario disponibilizado
online destinado a profissionais
de intervencao direta e a

exploratério no que respeita a posicao/
opiniao/ percecao dos profissionais de
intervencao direta acerca da qualidade e quadros dirigentes integrantes

necessidade do atendimento a pessoas das organizacoes ...)

com DD.

Assim, e considerando a escassez de instrumentos de avaliacao sobre a caracterizacao dos servicos
existentes e da situacao atual de enquadramento em contexto organizacional para pessoas com DD
prestados pelas organizacoes referidas anteriormente, foi elaborado um questionario disponibilizado
online, destinado a profissionais de intervencao direta e a quadros dirigentes integrantes das
organizacoes ja referenciadas. Visou por um lado, contribuir para a analise sobre a necessidade e
atendimento em salide mental das pessoas com DI por forma a elencar propostas de criacao de um

modelo de articulacao/integracao de servigos sociais e de salide e, por outro, para a identificacao e

caracterizacao do universo de populacdo com DD atendido em contexto organizacional, sem relegar a
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evidéncia de redes de trabalho externas assim como a apresentacao de um diagnéstico de

necessidades formativas por parte dos profissionais.

0 questionario foi, assim, dividido em oito grandes blocos de questoes (BQ), a saber:

¢ BAQ.1. Identificacao da categoria profissional e funcao especifica do respondente;

e BQ.2. Caracterizacao organizacional: filiacao;

e BQ.3. Caracterizacao organizacional: valéncias ou servicos;

e BQ.4. Caracterizacao organizacional: recursos humanos, clientes abrangidos e existéncia de
redes de trabalho;

¢ BQ.5. Caracterizacdao do respondente: género, faixa etaria, grau de escolaridade, vinculo
laboral, tempo de permanéncia na organizacao;

e BQ.6. Caracterizacao dos clientes abrangidos: niimero de acompanhamentos existentes,
género, diagnosticos, existéncia de situacoes de DD diagnosticadas, responsaveis por estes
despistes e casos evidentes de auséncia do mesmo;

e BQ.7. Avaliacao da satisfacao: articulacdo com entidades externas, articulacao interna e
realizacao profissional;

o BQ.8. Identificacao e priorizacao de necessidades formativas, propostas e recomendacoes

para a melhoria dos servicos prestados.

0 instrumento de recolha de informacao foi igualmente objeto de pré teste para validacao dos blocos
de questoes mencionados, recorrendo-se para o efeito a cinco organizagoes pertencentes ao universo
de possiveis respondentes, escolhidas aleatoriamente. Tendo sido, também, objeto de retificagcao por

parte do grupo de peritos ja referenciado.

No sentido de melhor complementar a informacao recolhida através do questionario, foram
realizados trés grupos focais descentralizados (Vila Nova de Gaia, Nazaré e Lisboa), que contaram
com a participacao de cerca de 15 profissionais cada (quadros dirigentes e profissionais de
intervencao direta), perfazendo um total de 45 participantes. O grande objetivo destes momentos de
trabalho foi, essencialmente, a exploracao conjunta das questoes abertas existentes no questionario
para o aprofundamento/discussao dos resultados encontrados, assim como para a identificacao mais

precisa de categorias que permitissem compreender as necessidades ao nivel da qualidade de

atendimento das pessoas com DD.




FINANCIAMENTO:

FENACERCI

AMOSTRA

e acordo com a populacao alvo deste estudo de investigacao (pessoas com DI e DD), o
questionario foi remetido, privilegiando as tecnologias digitais - correio eletrénico, para as

organizacoes privadas sem fins lucrativos da area da deficiéncia e reabilitacao.

Apés a realizacao de um levantamento nacional (Portugal
(...122 organizacoes, as quais
ha sua maioria se encontravam S _ o

filiadas em entidades organizacOes, as quais ha sua maioria se encontravam

representativas da area e de filiadas em entidades representativas da area e de cupula
cltipula nacional ...)

continental e llhas) foram identificadas cerca de 122

nacional. As mesmas foram, primeiramente e para fins de

(...recolheram-se 193 respostas tratamento estatistico, objeto de categorizacao por regiao,
consideradas validas as quais
foram subdivididas em trés
grupos de analise
diferenciados...) / portuguesas (NUTS 3 - constituido por 30 unidades, das

respeitando a Nomenclatura das Unidades Territoriais para

Fins Estatisticos (NUTS) para as unidades territoriais

A~

Autonomas dos Acores e da Madeira - Lei n.° 21/20104) e de seguida por entidade de cipula

quais 28 no continente e duas correspondentes as Regioes

nacional com filiacao existente.

Destas organizacgoes, e apesar de reforcos envidados tendo em vista a participacao do maior niimero
possivel de respondentes, foi possivel obter retorno de 51 entidades, perfazendo uma
representatividade de 41% do universo identificado. No entanto, desta mesma amostra recolheram-
se 193 respostas consideradas validas, as quais foram subdivididas em trés grupos de analise
diferenciados, mediante a funcao desempenhada pelos respondentes na organizacao em que se
enquadravam. Os grupos de analise constituidos foram os seguintes: Grupo de Analise 1 - Dirigentes
(inclui: Direcao e Direcao Executiva/Geral), Grupo de Analise 2 - Técnicos (inclui: Direcao Técnico-

pedagogica, Técnicos de Intervencao Direta e Monitor) e Grupo de Analise 3 - Auxiliares (inclui apenas

a categoria Auxiliar).
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ANALISE E TRATAMENTO DE DADOS

s dados obtidos através da aplicacao do instrumento de recolha de informacao -
questionario, foram trabalhados recorrendo a uma aplicacdo designada de SPSS
(Statistical Package for Social Sciences), um programa de tratamento de dados
respeitante as ciéncias sociais. Posteriormente foram igualmente examinados os dados de indole

descritiva por meio da comparacao entre variaveis significativas existentes e da analise de contetido.

RESULTADOS - ESTUDO QUANTITATIVO

e seguida, apresentam-se os resultados obtidos por meio da aplicacao do instrumento de

recolha de informacao - questionario, organizados da seguinte forma:

Dados descritivos - Organizacoes
Dados descritivos - Profissionais
Dados descritivos - Problematica do DD

Dados descritivos - Satisfacao/relacionamento profissional

o > 0 bR

Dados descritivos - Tépicos de conhecimento e areas de formacao relativos ao
atendimento em DD

6. Dados comparativos entre variaveis significativas - situacao profissional

Importa ainda referenciar que cada um destes itens foi respondido, dependendo dos blocos de

questoes, por cada um dos Grupos de Analise referenciados.

DADOS DESCRITIVOS - ORGANIZAGOES

Como anteriormente referido, o presente estudo foi desenvolvido a nivel nacional, sem excluir as
regioes autonomas. No entanto, verificou-se que o maior nimero de organizacées respondentes é

proveniente da regiao de Lisboa e Vale do Tejo.

Quando questionadas sobre a sua situacao de filiagao, foi possivel inferir que a grande maioria das

organizacoes se encontra atualmente vinculada a FENACERCI - Federacao Nacional de Cooperativas
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de Solidariedade Social, seguindo-se organizacoes filiadas na Humanitas - Federacao Portuguesa
para a Deficiéncia Mental. Verifica-se ainda que, das organizacoes anteriormente identificadas como

nao filiadas em organizacoes de clipula, nenhuma acedeu a responder ao questionario proposto.

Ao nivel dos servicos existentes, verifica-se que na grande maioria das organizacées predomina o
Centro de Atividades Ocupacionais, seguindo-se as Unidades Residenciais e a Formacao Profissional,
havendo ainda uma grande expressividade relativa aos Centros de Recursos para a Inclusao e o

Servico de Intervencao Precoce.

No que respeita a caracterizacao organizacional relativamente ao seu quadro de recursos humanos, e
sendo as mesmas impelidas a responder relativamente aos dados e as categorias profissionais
inscritas em sede de Relatério Anual Unico refente ao ano transato, foi possivel inferir que as
organizacoes apresentam médias mais elevadas de recursos humanos nas categorias de Quadros
Superiores (M=17.64; SD=20.71), seguindo-se de Profissionais Semi-Qualificados (M=14.71;
SD=18.18) e Profissionais Qualificados (M=13.43; SD=15.67).

Do mesmo modo, as organizacoes respondentes apresentaram uma média de 519 clientes (adiante

objeto de caracterizacao) abrangidos pelos diferentes servicos que disponibilizam.
Quando inquiridas sobre o estabelecimento de redes de trabalho a nivel local, regional ou nacional, a

grande maioria (84%) referiu que as mesmas eram uma realidade constante na sua atuacao e

estratégia organizacional.

DADOS DESCRITIVOS - PROFISSIONAIS

Centrando agora a apresentacao dos resultados relativamente aos respondentes em particular, foi
notério que mais de metade da amostra envolvida desempenha a funcao de Profissionais de

Intervencao Direta.

Verifica-se, igualmente, que a grande maioria da amostra é do género feminino (80.9%), como é
caracteristico deste setor de atividade, que apresentam uma média de idade de 40 anos, e que

relativamente as habilitacoes literarias mais de metade dos profissionais possui o grau de

licenciatura.




FINANCIAMENTO:

~0v Rif- W W ¥

EMACERCI

No que concerne a situacao contratual dos profissionais respondentes, a grande maioria encontra-se
na qualidade de efetivo(a) (69,3%), havendo ainda referéncia a outras situacoes existentes e nao
previstas nas categorias de resposta e que resultam na existéncia de 6.7% dos profissionais em
situacao de contrato a termo certo, 2.1% em situacao de estagio profissional, 1.0% com contrato

resolutivo, 0.5% com contrato de substituicao e 0.5% em situacao de mobilidade.

No que se refere a antiguidade, foi possivel concluir que a grande maioria dos profissionais se

encontra na organizacao ha mais de 10 anos.
Inquiridos igualmente sobre o niimero de clientes que estes profissionais acompanham, verifica-se

uma média de cerca de 63 clientes por profissional, sendo superior o niimero de clientes do género

masculino.

DADOS DESCRITIVOS - PROBLEMATICA DO DD

No que respeita as questoes mais especificas sobre DD,

(..-(58%) refere acompanhar pelo
menos um cliente que apresenta

verifica-se que mais de metade dos profissionais
DI com uma patologia do foro respondentes (58%) refere acompanhar pelo menos um

psiquico...) cliente que apresenta DI com uma patologia do foro

psiquico.

No que respeita ao acompanhamento de casos de DD por parte dos profissionais, e quando inquiridos
sobre quem ou que especialidade teve a responsabilidade de elaborar a avaliacao e posterior
diagnéstico, cerca de 28% refere que esse diagnostico foi realizado por um médico psiquiatra.
Contudo, ha uma grande expressividade relativamente a dados que permitem inferir a nao

existéncia/disponibilizacao de informacao que ateste a condicao de DD em determinados clientes.

Ainda sobre a tematica do DD, procurou-se compreender junto dos profissionais de intervencao direta
se se percecionam ou se existem verdadeiramente casos de clientes com indicios de DD aos quais
ainda nao tivesse sido realizado um diagnéstico nesse mesmo sentido. Sendo assim, cerca de

metade dos respondentes considera que tal situacao € uma realidade presente nas suas

organizacoes.




FINANCIAMENTO:

< ) é"‘

A IO A

ENACERCI

DADOS DESCRITIVOS - SATISFACAO E RELACIONAMENTO PROFISSIONAL

No que respeita a existéncia e satisfacao de articulacao das organiza¢oes inquiridas junto de outros
servicos de salide, servicos sociais, apoios do setor privado e com profissionais externos, verifica-se
numa escala de 1 a 5 (em que 1=nada satisfeito(a) e 5=totalmente satisfeito(a)), que o grau de

satisfacao € superior na articulacao com os servicos sociais e com profissionais externos.

Procurou-se igualmente conhecer o grau de relacionamento dos profissionais inquiridos com os
demais grupos de trabalho (colaboradores, superiores hierarquicos, profissionais externos, clientes e
familias) no sentido de enquadrar o ambiente e satisfacao profissional dos mesmos, tendo-se
verificado niveis de relacionamento bastantes satisfatorios, destacando-se claramente os relativos

aos clientes (66,7%).
Relativamente ao nivel de satisfacao profissional reportado, avaliado numa escala de 0 (Nada

satisfeito) a 10 (Muito satisfeito), verifica-se que os participantes apresentam uma meédia de

satisfacao elevada (média de 7,4).

DADOS DESCRITIVOS - TOPICOS DE CONHECIMENTO/ AREAS DE FORMAGAO: ATENDIMENTO EM DD

No que concerne ao levantamento de topicos de conhecimento considerados chave para uma
intervencao na area do DD, foi solicitado aos respondentes que numa escala de 1 a 5 (em que 1 -
Nada importante e 5 - Muito importante) classificassem por grau de importancia atribuida a cada um
dos topicos listados. O topico considerado como o mais importante (80%) foi claramente o que
versava sobre o tema das “Equipas multidisciplinares”, seguindo-se o relativo a “Conhecimentos
basicos sobre deficiéncia intelectual e salide mental” (79%). Por seu turno, os topicos classificados
com a menor percentagem, sem que tal facto signifique uma menor importancia destes no ambito da
intervencao pretendida segundo o referido pelos inquiridos, foram os relativos aos “Tratamentos

medicamentosos” (48.3%) e de “Como decidir o que é normal e o que nao o é” (53.1%).

Relativamente as areas de formacao consideradas chave no ambito da intervencao em DD, os
profissionais respondentes foram impelidos a assinalar aquelas que lhes pareciam ser as mais

importantes para o desempenho da sua funcao, sendo possivel selecionar mais do que uma area

concomitantemente, Sendo assim, verificou-se que as areas mais cotadas foram as relativas a
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“Intervencao em crise” (48.2%), “Gestao de stress” (43%) e “Saltide mental” esta abordada na vertente

dos profissionais em si (43%).

DADOS COMPARATIVOS ENTRE VARIAVEIS SIGNIFICATIVAS - SITUACAO PROFISSIONAL

No sentido de aprofundar os resultados quantitativos obtidos no desenvolvimento do presente estudo,
e considerando os diferentes blocos de questoes ja mencionados, procurou-se corelacionar variaveis
significativas com o intuito de compreender as diferencas existentes e as razoes subjacentes as
mesmas. Esta correlacao foi realizada em diferentes itens como sejam a situacao profissional,
nomeadamente o cargo desempenhado, e o fator da antiguidade relativamente a algumas das
questoes em estudo, a saber: Redes de trabalho e articulacao externa, satisfacao e relacionamento
profissional, tépicos de conhecimento e areas de formacao. Como tal, apresentam-se de seguida os
dados comparativos das questoes que se revelaram estatisticamente significativas por meio dos

testes de comparacao efetuados.

Na comparacao efetuada entre os Grupos de Analise 1 - Dirigentes vs Grupo de Analise 2 - Técnicos,
verificaram-se diferencas estatisticamente significativas, embora com expressao diminuta, apenas
nas questoes acerca das areas de formacao e apenas para dois topicos especificos. Assim, foi
possivel verificar uma maior necessidade de formacao por parte do Grupo de Analise 2 - Técnicos
(33.1%) face ao Grupo de Anadlise 1 - Dirigentes (4.2%) no topico “Relacao com os clientes” (y2=8,41,
gl=1, p<.01) e no tépico “Educacao especial e reabilitacao” onde também o Grupo de Analise 2 -
Técnicos evidenciou uma maior necessidade de formacao (32.5%) face ao Grupos de Analise 1 -

Dirigentes (4.2%) (¢2=8,12, gl=1, p<.01).

Verificou-se nas medidas de comparacao das variaveis em estudo, e por meio da utilizacao de
diferentes métodos de analise, que as diferencas entre grupos de analise nao se apresentaram

estatisticamente significativas, sendo estes resultados objeto de discussdao em capitulo proprio do

presente relatorio.
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RESULTADOS - ESTUDO QUALITATIVO

presentam-se seguidamente os resultados obtidos através da anadlise qualitativa dos
dados obtidos nas questoes abertas do questionario aplicado, e da realizacao dos grupos

focais, respeitando a seguinte subdivisao:

o Dados qualitativos - elaboracao de categorias com base nas respostas as questoes abertas
do instrumento de analise aplicado (questionario);
e Dados qualitativos - exploracao das questoes especificas do tema do DD através da

realizacao dos grupos focais.

DADOS QUALITATIVOS - CATEGORIAS: QUESTOES ABERTAS - INSTRUMENTO DE ANALISE (QUESTIONARIO)

De acordo com os objetivos tracados para o presente estudo, foram incluidas no instrumento de
analise, nomeadamente no Bloco de Questoes 6 (BQ.6 Caracterizacao dos clientes abrangidos) e no
Bloco de Questoes 8 (BQ.8 ldentificacao e priorizacao de necessidades formativas, propostas e
recomendacoes para a melhoria dos servicos prestados) questoes de resposta aberta no sentido de
melhor se conhecer a caracterizacdo dos diagnosticos existentes que sao objeto de
acompanhamento, bem como compreender a opiniao/percecao dos profissionais respondentes
relativamente a qualidade do atendimento prestado junto dos clientes. Assim, de seguida,
apresentam-se as questées em causa, bem como as categorias encontradas na analise das respostas

~

as mesmas.

A primeira questao aberta (BQ.6) encontrava-se relacionada com a caracterizacao dos diagnaosticos
existentes sobre os clientes que os profissionais respondentes acompanhavam no que respeita a

intervencao.

Sendo assim, foi possivel verificar que todos os diagnasticos existentes se encontravam incluidos nas
areas da DI e/ou DD, sendo os mais frequentes a trissomia 21 (52,2%), a paralisia cerebral (51,3%), o

autismo (45,1%), a esquizofrenia (15,9%) e as perturbacoes do humor 14,2%).

As questoes seguintes (BQ.8) consistiam especificamente sobre a opiniao/percecao dos profissionais

respondentes relativamente a qualidade do atendimento prestado junto dos clientes, subdividida nas

seguintes areas de analise:
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1. Desempenho da funcao relativo a intervencao e acompanhamento;
2. Recomendacoes especificas para a intervencao no ambito da DI;

3. Recomendacoes especificas para a intervencao no ambito do DD.

Por meio da leitura das respostas a estas questoes houve, de imediato, a necessidade de se criarem
categorias e subcategorias de analise que permitissem organizar a informacao obtida para que a
leitura posteriormente realizada fosse clara e percetivel. Sendo assim, verificou-se que, embora as
questoes formuladas na sua esséncia abrangessem temas diferenciados, as categorias das respostas
se configuravam bastante semelhantes, fazendo assim sentido a criacao de categorias abrangentes a
todas as questoes em estudo e que compilassem a totalidade da informacao recolhida acerca da

qualidade do atendimento.

Com o intuito de uma melhor compreensao sobre o tipo de informacao/respostas incluidas nas

principais categorias e areas, apresenta-se de seguida um quadro explicativo dos resultados obtidos:

CATEGORIAS AREAS

e Articulacao permanente junto de e com servicos externos (organizacoes

congéneres, servicos de salde e sociais)

Servicos _
e Criacao de equipas multidisciplinares (inter e intra organizacional)
e Adequacao dos servicos em funcao das necessidades de cada cliente
o Aumento da formacao técnica inicial e continua na area da DI, DM e DD
e Promocao e/ou aumento de acoes de sensibilizacao na area do DD para
todos os agentes envolvidos no processo de avaliacao e
Formacao/

acompanhamento
Conhecimentos
e Supervisao técnica
e Envolvimento da familia/comunidade
e Espacos de partilha/troca de experiéncias
o Disponibilidade por parte dos profissionais de intervencao direta
. . e Melhoria nos processos de acompanhamento por parte dos profissionais
Atendimento ao cliente
de intervencao direta
e Abordagem centrada no cliente
Diagnéstico/ e Melhoria no acesso a informacao clinica por parte de todos os agentes

Informacéo Clinica envolvidos no processo de avaliacao e acompanhamento
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DADOS QUALITATIVOS - QUESTOES SOBRE DD: GRUPOS FOCAIS

A escolha da utilizacao de grupos focais como metodologia complementar, deve-se ao caracter
exploratério acerca das diferentes percecoes e atitudes de um grupo perante factos ou informacoes
recolhidas através de questionarios. Um grupo focal, em geral, ndao é considerado adequado para
estudar a frequéncia ou prevaléncia com que determinados comportamentos ou opinioes ocorrem. A
utilidade do grupo focal consiste na interacao entre os participantes e o moderador do grupo, que
procura recolher dados a partir da discussao focada em tépicos especificos e diretivos, mediante o
interesse e o objetivo do estudo. Assim, os participantes sao habitualmente selecionados por
apresentarem certas caracteristicas em comum que estao associadas ao objeto do estudo que esta a

ser investigado, no sentido de clarificar ou trazer novas ideias a problematica em estudo.

Neste sentido, e com o intuito de validar e aprofundar os

(...realizados trés grupos focais | resultados encontrados nas fases anteriores deste estudo,

descentralizados, que contaram foram realizados trés grupos focais descentralizados, que
com a participacao de 15

contaram com a participacao de 15 elementos cada, entre
elementos cada entre

profissionais de intervencao profissionais de intervencao direta e quadros dirigentes

direta e quadros dirigentes, (populacéo alvo do instrumento de recolha de informacao),
perfazendo um total de 45

participantes...)

perfazendo um total de 45 participantes. No decorrer

/ destes momentos de trabalho foram apresentados os

dados recolhidos através do instrumento de analise
(questionario), abordando especificamente as questoes relativas ao DD, redes de trabalho e
articulacao externa, satisfacao e relacionamento profissional, tépicos de conhecimento, areas de

formacao e qualidade de atendimento a clientes.

Da discussao tida e fruto da analise de contelido realizada posteriormente, conclui-se para cada item

o seguinte:

e Diagnéstico Duplo (DD)

A maioria dos participantes nos grupos focais considera que a percentagem de casos referenciados
com DD plasmada nos resultados apresentados através do instrumento de anadlise (2,4 clientes
acompanhados por organizacdo, se encontra subvalorizada quanto a realidade organizacional.

Referem que este facto pode estar intimamente relacionado com a auséncia de diagnosticos formais.

Segundo os mesmos, os resultados quantitativos espelham em parte a dimensao da problematica do
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DD e que se deve ter em conta neste campo de andlise a existéncia de algumas variaveis
condicionantes, nomeadamente:

1. Falta de articulacao entre profissionais de salde responsaveis pela realizacao do
diagnéstico efetivo, assim como a auséncia deste ao nivel dos cuidados de salde
primarios;

2. Desconhecimento por parte das familias sobre a problematica e intervencao na DM e
DD;

3. Envolvimento diminuto por parte dos médicos psiquiatras na identificacdao de
situacoes de DD na populacao com DI;

4. Auséncia de acoes de sensibilizacao junto dos profissionais sobre esta problematica.

¢ Redes de trabalho e articulacao externa

A grande maioria dos participantes demonstrou concordancia relativamente aos valores percentuais
apresentados sobre este item. No entanto, referem que a satisfacdo ao nivel da articulacdao com os
diferentes servicos depende, em muito, da pratica e experiéncia da pessoa que centraliza essa
mesma articulacdo. Apesar de, num modo geral, existirem niveis de articulacao bastante
satisfatorios, foi referido que os contactos realizados junto dos servicos externos sao

maioritariamente cumpridos por meio de vias mais informais.

o Satisfacao e relacionamento profissional

Os participantes, no decorrer da discussao sobre este topico, referiram existir niveis de
relacionamento muito bons entre os diferentes grupos apresentados (colaboradores, superiores
hierarquicos, profissionais externos, clientes e familias) e que em parte este facto se deve as
caracteristicas intrinsecas de quem trabalha nesta area social. Consideram ser importante a
valorizacao e reconhecimento da sua funcao, por parte de pares e terceiros, principalmente pelo facto

de esta ser considerada como de desgaste rapido e concomitantemente bastante desafiadora.

Por outro lado, outro ponto importante a salientar prende-se com a percentagem mais elevada
verificada ao nivel da satisfacao de relacionamento com os proprios clientes. Foi afirmada
concordancia com estes valores, acrescentando que este relacionamento é a base para um
desempenho profissional satisfatorio e gratificante, e que se estabelecendo um excelente

relacionamento com os clientes é que se conseguem desenvolver as competéncias necessarias para

a compreensao de, por exemplo, alteracoes de comportamento e de necessidades especificas
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apresentadas por esta populacao. Salientam-se ainda neste ponto, as dificuldades referidas por
alguns profissionais no relacionamento tido com as familias e profissionais externos que colaboram

com a organizacao.

e Topicos de conhecimento:

0 presente ponto foi um dos que suscitou diferentes explicagcoes. De acordo com varios participantes,
os topicos de conhecimento apresentados, em sede de instrumento de recolha de informacao -
questionario, revelam-se na globalidade bastante importantes no desenvolvimento da intervencao
junto de pessoas com DI. Contudo, o nivel de importancia atribuida a cada item apresenta relativas
variagcoes, podendo esta situacao dever-se ao facto dos respondentes desempenharem funcgoes
bastante diferenciadas. Foi ainda notéria uma clara separacao nos resultados apresentados, que
evidencia uma maior importancia dos topicos relacionados com a intervencao em si
(constituicao/dinamizacao de equipas multidisciplinares, qualidade de vida, conhecimentos da area
da DI e salide mental) e menos importancia dos topicos relacionados com o conhecimento médico-
terapéutico (tratamentos medicamentosos/psicologicos e o aconselhamento/ psicoterapia), visto

estes (ltimos nao serem de competéncia direta dos profissionais inquiridos.

e Areas de formacao:

Neste ambito foi notoria a existéncia de um elevado nivel de concordancia entre os participantes face
aos topicos de formacao apresentados em sede de recolha de informacao prévia (questionario).
Contudo, foi mais uma vez salientado que o nivel de importancia atribuido a cada um destes tépicos
se encontra intimamente relacionado com a formacao base de cada participante. Foi ainda de
consenso geral que alguns dos tépicos se afirmam como fulcrais, hao s6 na intervencao a desenvolver
junto de pessoas com DI e DD, mas também nas areas da salde mental e qualidade de vida dos
profissionais em si, sendo exemplo disso o facto dos itens mais referidos estarem relacionados com a

intervencao em crise, a gestao de stress e a salde mental.
¢ Qualidade do atendimento:
0 presente item de analise afigura-se como um dos mais importantes ao nivel da intervencao na area

do DD. As opinioes dos participantes vao de encontro as categorias e subcategorias encontradas

através da andlise qualitativa das questoes de resposta aberta, salientando-se os seguintes pontos-

chave apresentados como recomendacoes a desenvolver neste ambito:
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e Melhoria nos servicos de atendimento direto, apostando e potenciando a realizacao de um
trabalho de intervencao por parte de equipas multidisciplinares, assim como na constituicao
de uma boa rede de articulacao junto dos cuidados de salide primarios, privilegiando a
adequacao das respostas centradas nas necessidades nos clientes;

e Aposta na realizacao de acoes de formacao/informacao inicial e continua destinada a
profissionais de intervencao direta, na medida em que é notéria a escassez de conhecimentos
nesta area (intervencao em DD). Estas acdoes devem ser igualmente canalizadas e
desenvolvidas junto dos profissionais da area da sadde assim como de
familiares/significativos, visto que estes nao tém conhecimento e ferramentas de atuacao
para responder de forma adequada as necessidades das pessoas com DD. Por meios destas
acoes pretende-se, de forma natural, a sensibilizar para a problematica em causa assim como
para a promocao de estudos de investigacao e partilha de praticas bem-sucedidas,
contribuindo desejavelmente para uma mudanca ao nivel das politicas de saide, visando a
melhoria da intervencao e acompanhamento deste tipo de populacao;

e Melhoria ao nivel da qualidade de atendimento através de mudancas de intervencao na
cedéncia de mais tempo para a realizacao ao longo do tempo da mesma. Os profissionais
referem que o tempo dedicado ao atendimento, por forca de condicionantes internas e
externas, se revela frequentemente diminuto. Torna-se, assim, primordial realizar uma
mudanca nas estratégias de intervencao, centrando as mesmas nas necessidades do cliente,
podendo desta forma contribuir para a anulacao de sentimentos de frustracao/incapacidade
por parte dos profissionais por nao haverem proporcionado um atendimento ajustado;

e Melhoria no diagnéstico efetivo de DD. A auséncia de diagnosticos formais, assim como a
dificuldade de acesso a informacao clinica dos clientes, acarreta em si dificuldades
acrescidas a qualquer tipo de planeamento e posterior implementacdao de acoes de
intervencdo. Sendo assim, seria de primordial importancia a sistematizacao interna da
informacao clinica de cada cliente, bem como uma articulacao eficaz junto de profissionais

externos a organizacao.

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

onsiderando os resultados encontrados neste estudo, apresentados no ponto antecedente,

torna-se importante discutir alguns dos resultados mais relevantes para um melhor

entendimento da problematica em estudo.
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Ao nivel dos resultados quantitativos importa referir, primeiramente, a verificacdo de uma taxa
reduzida de participacao por parte de organizacoes nao filiadas ou nao vinculadas a entidade
promotora. Pode extrapolar-se afirmando que este dado se torha indicativo da dificuldade de
proximidade com organizacoes sem representacao de clpula ou sem vinculo direto a mesma. Sendo

assim, assistiu-se a uma clara dificuldade relativamente ao alcance dos objetivos propostos a priori.

Um outro item de interesse extremo, prende-se com a particularidade das estratégias de intervencao
determinadas pelas organizacoes participantes neste estudo, nomeadamente em relacdo ao
estabelecimento de redes de trabalho a nivel local, regional ou nacional, visto ser um dado crucial
para a implementacao de futuras estratégias. No entanto, importa ainda referir que, embora estas
redes de trabalho existam formalmente na grande maioria das organizacoes respondentes, as
mesmas nem sempre se encontram bem fundamentadas particularmente no que respeita ao DD.
Neste ambito, verifica-se uma clara dificuldade de articulacao junto de profissionais externos na
obtencao de um diagnéstico formal e no préprio processo de encaminhamento/apoio ao nivel dos
servicos sociais e de salde. Segundo os participantes dos grupos focais, principalmente os
profissionais de intervencao direta, este facto encontra-se relacionado por um lado com a falta de
conhecimento acerca do DD e, por outro, com a inexisténcia de diretivas que especifiquem os
procedimentos mais adequados para responder a esta problematica. Tais diretivas deveriam ser

objeto de inclusao nas politicas de satde que incidem sobre a populacao com DI.

Ainda na esfera relativa as organizacoes respondentes e

(...em média as organizacoes respetiva estrutura, verifica-se que a grande maioria possui

CIEUECIEREIERERAUIERICERE | servigos que permitem dar resposta cabal as necessidades
E igualmente elevado o numero

. dos clientes que abrangem. Contudo, é de referir o niimero
de clientes que cada q g ’

profissional acompanha, elevado de clientes abrangidos pelas organizacoes, visto
situando-se uma média de 63
clientes...)

que em média as organizacoes abrangem mais de 500

clientes. E igualmente elevado o niimero de clientes que

cada profissional acompanha, em contexto de trabalho em
equipa, situando-se uma média de 63 clientes. Considerando as especificidades da populagao com DI
e DD, verifica-se que estes sao niimeros bastante elevados, acarretando dificuldades em termos de
gestdao por parte dos profissionais na senda de uma resposta perfeitamente adequada as
necessidades de cada cliente. O desenvolvimento da atividade profissional implica a realizacao de
indmeras tarefas (formacao, articulacao com familias e servicos, desempenho de questoes mais
burocraticas) que exigem uma gestao criteriosa das mesmas para que nao colidam com o

atendimento e acompanhamento a realizar junto de cada cliente. Tornha-se crucial salientar a
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importancia do trabalho desenvolvido pelos profissionais de intervencao direta, sendo que uma das
questoes mais referenciadas para o desempenho cabal desta atividade se prende com dois fatores

basilares: experiéncia e pratica.

Neste estudo, verifica-se que a maioria dos profissionais respondentes se encontra vinculado a
organizacao ha mais de 10 anos, o que se traduz, seguindo referenciado pelos participantes, numa
clara mais-valia no que respeita a qualidade de intervencao junto dos clientes e suas familias, bem
como na articulacao com terceiros. Esta antiguidade contribui, segundo estes, ainda para o bom
relacionamento entre colaboradores e superiores hierarquicos, por meio da troca de conhecimentos e
partilha de boas praticas, sendo que estes mecanismos deveriam de ser objeto de promocao nao sé

internamente mas também junto de organizagées congéneres.

Através da realizacao dos grupos focais foi ainda possivel aferir a necessidade da diminuicdo das
questoes/tarefas burocraticas, no sentido de permitir aos profissionais uma gestao mais eficaz
relativamente ao atendimento, permitindo assim o planeamento de intervencées consolidadas e
centradas nas necessidades especificas de cada cliente. A grande maioria das organizacoes
respondentes dispoe, no ambito da sua intervencao, de equipas multidisciplinares, o que proporciona
um aumento no desempenho e na qualidade dos servicos que disponibiliza. Foi salientado que o
trabalho desenvolvido por estas equipas, e muitas vezes consubstanciado na realizacao de reunioes
de trabalho periddicas para a discussao de casos e ajustamento da intervencao, deve envolver com
mais frequéncia a familia/significativos dos clientes no processo de avaliacao e acompanhamento,
na medida em que estes se encontram muitas vezes arredados do processo por falta de

conhecimentos sobre a tematica.

Relativamente as questoes especificas do DD, verifica-se através da percentagem de clientes nesta
situacao, a dimensao e importancia que esta problematica envolve. Embora se possa considerar o DD
como uma abordagem recente nas organizacées que acompanham clientes com DI, o nimero de
casos oferece consisténcia para que este se estabeleca como uma prioridade na acao desenvolvida
pelos profissionais e organizacoes. Através deste estudo, e pela primeira vez a nivel hacional e no seio
das organizacoes privadas, foi possivel inferir que o numero de clientes com DD é elevado assim
como a percecao da nao existéncia de diagnostico formais de DD dos clientes abrangidos. Contudo,
os resultados encontrados ao nivel do DD em pessoas com DI, afirmam categoricamente a
necessidade de olhar para esta problematica como uma urgéncia no que respeita a politicas de

salide integradas que contemplem nao s6 a DI, mas também o DD como eixo central de intervencao,

até porque de acordo com a literatura ambas as problematicas tém sido nacional e
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internacionalmente abordadas de forma separada e independente. Importa ainda salientar a elevada
percentagem de clientes que apresentam sintomas de DD, de acordo com a percecao dos
profissionais, mas que ainda nao foram objeto de diagnéstico formal, sendo este facto atribuido a
falta de conhecimento por parte dos profissionais de salide responsaveis pelo diagnostico
(nomeadamente os médicos psiquiatras) e a auséncia de diretivas que sustentem uma abordagem

integrada do DD na populacao com DI.

Outra questao pertinente ao nivel dos diagnodsticos encontra-se relacionada, por um lado, com a
auséncia de um diagnastico diferencial e, por outro, com o nivel deficitario de articulacao existente
entre os varios profissionais que lidam com um mesmo cliente, visto que por vezes existem diferentes
diagnosticos referenciados por diversos profissionais, o que acarreta uma dificuldade acrescida a
realizacao de uma intervencao eficaz nao privilegiando assim o bem-estar fisico e psicolégico do
préoprio cliente. Torna-se, entdo, necessaria a concecao de acoes de sensibilizacdo junto dos
profissionais da area da saude e das préprias familias/significativos, que enfatize a necessidade de
uma intervencao centrada no cliente. Ainda, neste sentido, a sensibilizacao da classe médica torna-se
igualmente urgente para que se verifique uma melhoria na articulacao entre profissionais da area

para a realizacao de um Unico diagnastico valido e reconhecido por todos os envolvidos.

Como ja anteriormente referido, a grande maioria dos profissionais que desenvolve a sua atividade
junto de pessoas com DI, apresenta um nivel de satisfacao profissional elevado. De acordo com a
informacao recolhida durante a realizacao dos diferentes grupos focais, esta satisfacdo deve-se ao
facto dos mesmos se sentirem vocacionados para a area e a uma elevada realizacao profissional, que
nao obstante exige uma permanente atualizacao de conhecimentos e praticas. Tal como o verificado
por meio da revisao de literatura apresentada em capitulo préprio, nao sé as terminologias vao sendo
objeto de modificacoes ao longo do tempo acompanhando os estudos e investigacao realizados,
como consequentemente as respetivas metodologias e estratégias de intervencao exigem uma
constante atualizacao. Através dos resultados e da realizacao dos grupos focais, verifica-se que todos
os profissionais consideram fundamental a aposta na formacao inicial/continua e valorizam de um

modo geral a reciclagem de conhecimentos no que respeita ao trabalho com pessoas com DI e DD.

Os topicos de conhecimento e formacao questionados por meio do instrumento de recolha de analise
utilizado ja tinham sido objeto de validacdo no ambito de um projeto europeu desenvolvido
anteriormente (Projeto TRINNODD - ponto Praticas Bem Sucedidas). Contudo, por meio deste estudo,

reafirma-se a importancia dos mesmos para a intervencao a desenvolver nesta area, devendo que os

topicos com maior percentagem versam temas como o trabalho em equipas multidisciplinares,
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conhecimentos basicos sobre DI e DM, importancia das intervencoes centradas na DI e DM e
qualidade de vida. No sentido de melhorar o desempenho das suas funcoes e considerando as
especificidades da populacao com DD, facilmente se reconhece a importancia dos topicos mais
escolhidos pelos respondentes, por um lado porque salientam a importancia da salide mental e, por
outro, porque enfatizam ainda a importancia do trabalho desenvolvido em equipas multidisciplinares

e a qualidade das intervencoes através de uma melhor compreensao da problematica.

A formacao é um ponto transversal a todos os grupos participantes neste estudo, desde diretores a
auxiliares, sendo fundamental a atualizacao de conhecimentos no sentido de melhorar a atuacao
junto dos clientes. De todos os topicos apresentados salientam-se a necessidade de formacao ao
nivel da intervencao em crise, a gestao do stress e da salide mental, assim como a necessidade de

introducao destes topicos a par do DD nos curriculos académicos.

Em suma, verifica-se por meio deste estudo a importancia da investigacao na area do DD no sentido
de se explorarem estratégias que diminuam as dificuldades sentidas na formalizacdo de um
diagnoéstico formal, uma urgente sensibilizacao da problematica junto dos profissionais de salde,
familiares e outros agentes considerados chave, assim como a importancia de uma constante

atualizacao de conhecimentos que auxilie o delineamento de estratégias e politicas publicas eficazes

ao nivel do DD.
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PARTE IV - CONCLUSOES FINAIS

presente capitulo tem como principal mote a apresentacao clara das limitacoes inerentes
ao presente estudo, tanto no que respeita a realizacao da analise de literatura como no
que concerne a investigacao realizada junto das organizacoes privadas sem fins
lucrativos. Apresenta igualmente as principais recomendacoes para as areas em apreco
estabelecidas por diferentes organizacoes nacionais € mundiais, assim como por meio dos resultados
elaborados em seminarios e conferéncias. Para concluir, e sendo que a intervengao nesta vertente se
encontra em permanente mudanca, apresentam-se algumas pistas de trabalho a desenvolver

futuramente.

LIMITACOES

presente estudo, nomeadamente a sua vertente de investigacao, revelou ser um
verdadeiro desafio ndo sé devido ao tema em analise e especificidades a este inerentes,
mas igualmente por forca da inexisténcia de dados empiricos devidamente

consubstanciados.

Em termos gerais e logo a partida, a maior limitacao encontrada foi certamente a condicionante
temporal, na medida em que obrigou a realizacao de uma pesquisa e respetiva analise mais
condicionada no que respeita a abrangéncia e a janela temporal das publicacoes dos recursos
bibliograficos a utilizar, assim como no que respeita ao desenho e implementacao das metodologias

a desenvolver no decorrer do estudo de ambito nacional em contexto organizacional.

Relativamente a revisao de literatura sobre o tema em apreco, a falta de estudos epidemiologicos
nacionais e internacionais e/ou a dispersao da informacao existente, assim como a diversidade de
abordagem e terminologias sobre a mesma, revelaram-se um verdadeiro desafio na compilacao da
informacao tida como pertinente neste ambito. Foi ainda notério que o acesso a dados relativamente
a situacao nacional, no que se refere a prestacao de servigos direcionados para pessoas com DI e DD,

se revela bastante dificil sendo, nalguns casos, completamente inexistente. Acresce o facto de,

aquando da abordagem relativa as prevaléncias, se verificar que os instrumentos utilizados para o
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apuramento deste tipo de elementos serem totalmente diferenciados, assim como 0 mesmo sucedia

relativamente a dimensao e caracteristica das amostras, impedido uma comparacao fiavel de dados.

No que respeita ao estudo de ambito nacional - contexto organizacional, a primeira limitacao
encontrada prende-se com a amostra: primeiro por se cingir simplesmente a intervencao realizada
em organizacoes privadas sem fins lucrativos, uma vez que o acesso a servicos publicos demonstrava
ser mais condicionado e moroso e, por outro, por acabar por ser constituida somente por 41% do
universo referenciado. Relativamente ao instrumento, pelo facto de nao existir um especifico ja
validado e testado para a concretizacao dos objetivos do estudo foi necessario criar um
sistema de suporte por meio da constituicao do grupo de peritos ja referido e de uma fase de

pré teste para assim obviar a situacao.

Importa ainda referir uma ultima condicionante relativa aos resultados obtidos. Pese embora que os
objetivos delineados tenham sido respondidos por meio dos dados obtidos no estudo, os testes de
comparacoes de variaveis significativas mostraram poucas diferencas entre grupos de analise, o que
dificultou a interpretacao dos mesmos, mas simultaneamente pode representar um desafio a abracar

ao nivel da investigacao em futuros estudos nacionais.

RECOMENDACOES

a sua generalidade, a promocao e a manutencao da salde pode ser realizada das mais
diferentes formas, recorrendo a metodologias de intervencao participativas. Contudo, o

acesso atempado a cuidados de salide - uma combinacao de promocao, prevencao,

tratamento e reabilitacao - também parece ser uma determinante critica.

No que concerne as recomendacdes surgidas do estudo de ambito nacional em contexto
organizacional, sem relegar os contributos obtidos pelo grupo de peritos instituido, evidenciam-se as
recomendacoes mais relevantes que oferecem um contributo para melhorias nos servicos prestados
e para a criacao de politicas publicas relativas ao atendimento a pessoas com DI e DD, a saber:
* Melhorias a nivel local e nacional dos servicos de salide externos (medidas de atuacao
integradas);

* Constituicao de equipas multidisciplinares em todo processo;

* Adequacao de servicos as reais necessidades dos clientes;
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*+ Mudanca organizacional que privilegie a constituicao de servicos de apoio baseados no
modelo Planeamento centrado na pessoa (PCP);

* Promocao de acoes de formacao/sensibilizacao/informacao na area da DI e salide mental;

« Partilha de praticas bem-sucedidas intra e inter organizacional;

* Constituicao de momentos de supervisao (profissionais de intervencao direta);

* Envolvimento efetivo da familia/significativos no decorrer de todo o processo, incluindo na
vertente formativa e informativa;

* Melhorias relativas a formalizacao do diagnostico e ao acesso a informacoes do foro clinico,
criando para tal figuras centrais (por exemplo gestores de processo) ao nivel dos cuidados de
salde primarios;

» Estabelecimento de parcerias e praticas conjuntas entre governo, organizacoes publicas e
privadas, servicos e a area da salide, nomeadamente na criacao de legislacao e politicas de

acao.

Na mesma senda dos achados tidos pela realizacdao do presente projeto (analise da literatura e
estudo de ambito nacional em contexto organizacional), as tendéncias nacionais e internacionais sao
unanimes nas recomendacoes tracadas, assim como no que diz respeito as areas que reclamam uma

intervencao prioritaria, a saber:

Formacao inicial e/ou continua de profissionais de intervencao direta nas areas da satide mental e DI:

a. E imprescindivel a aposta na formacdo e capacitacdo adequada em diversas areas de
intervencao como sejam a Medicina, Psicologia ou outros cursos das ciéncias da saude e
da area social.

b. Os profissionais e pessoal dos servicos relacionados com a DI nao recebem geralmente
formacao especifica sobre os problemas de salide mental nesta populacao. Esta falta de
informacao pode fazer com que se atribua a DI os sintomas de um problema de salde
mental. As familias devem igualmente ser comtempladas neste processo de formacao e

sensibilizacao.

“E fundamental para a saiide e o bem-estar das pessoas com DI a existéncia de profissionais de salide
interessados, informados e qualificados para prestar apoio e intervengoes especificas. Existem
competéncias essenciais e conhecimentos importantes que devem ser compartilhados por todos.

A formacao inicial e continua dos profissionais de satde deve basear-se firmemente em torno da

compreensao da pessoa com DI como um individuo. A inclusao de pessoas com DI e suas familias nos




FINANCIAMENTO:

il i 2. B v

ENACERCI

programas de formacao dos profissionais é essencial.”, Seminario “European Meeting - Mental Health and
Intellectual Disability -Building Bridges Between Theory, Research and Good Practice” (26th MAY 2010,

Lisbon);

Papel ativo e coresponsabilizador por parte de todos os agentes envolvidos;

“Apela-se aos profissionais de satide mental para intensificarem a sua atencao relativamente as
necessidades de salide mental de pessoas com DI e problemas de satide mental adicionais (DD) e aos
familiares/ amigos das pessoas com DI para que exijam maior atengao ptblica para este assunto”,

Declaracao de Roma 2003, Associacao Europeia para a Satde Mental no Atraso Mental.

Desenvolvimento de modelos de intervencao integrados de salde e planos de acao para a
coordenacao entre a area social e a salude, desenvolvimento de planos individualizados de cuidados
centrados na pessoa, desenvolvimento de recursos residenciais comunitarios com especial atencao

para servicos de ligacao;

“A Integracao e igualdade nao diz respeito a todos receberem o mesmo. Ajustes, adaptacoes, flexibilidades
e especializacdo sao todos os componentes essenciais dos servicos de salide que podem permitir uma
maior igualdade de resultados de satide para pessoas com DI”, Seminario “European Meeting - Mental
Health and Intellectual Disability -Building Bridges Between Theory, Research and Good Practice” (26th
MAY 2010, Lisbon);

“i) que as pessoas mais velhas com deficiéncia tenham direitos iguais aos da popula¢ao geral na promog¢ao
da saude/prevencao da doenca, e cuidados de satde, bem como sistemas de suporte adequados, que lhes
permitam uma melhor qualidade de vida e assim facilitem o envelhecimento ativo e a sua plena
participacao na sociedade.” The GRAZ DECLARATION on DISABILITY and AGEING, 9 Junho 2006

“Providenciar suporte técnico aos Estados Membros para promover a qualidade na prestacao de servigo e
estabelecer uma capacidade funcional sustentada”, Comité Regional para a Europa, na Declaracao
Europeia da OMS e Plano de A¢ao para a Saude das Criancas e Jovens com Deficiéncia Intelectual e Suas
Familias (Baku, Azerbeijao, 12 -15 Setembro 2011)

Avaliacao com base em indicadores sociais e de salde comuns (seguranca social e salide) e

avaliacao dos programas de cuidados em termos da sua eficiéncia e qualidade.

“Individual e coletivamente, é essencial para todos nés, continuar a promover a necessidade de maior

compreensao, e um servico e respostas terapéuticas mais eficazes as necessidades de salide das pessoas com
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deficiéncia intelectual, Seminario “European Meeting - Mental Health and Intellectual Disability -Building
Bridges Between Theory, Research and Good Practice” (26th MAY 2010, Lisbon);

Sendo assim, torna-se um desafio prioritario criar respostas aos diversos niveis (sociais e econdémicos)
por meio da implementacao de medidas publicas integradas e coesas, aumentando igualmente os
apoios na area da investigacao e da salde publica, para que se possa proceder a identificacao de
estratégias eficazes, por um lado, para promocao da prevencao e tratamento da saide mental e, por

outro, tendo em vista o estabelecimento de mecanismos de inclusao plena das pessoas com DD.

CONCLUSOES GERAIS E PISTAS DE TRABALHO FUTURAS

desenvolvimento deste estudo assenta a sua importancia na necessidade de compilar
uma revisao de literatura atualizada sobre a tematica do DD em pessoas com DI, bem
como a realizacao de um estudo nacional que permita identificar os indicadores
prioritarios nesta area e as necessidades estratégicas de melhoria na qualidade de

atendimento.

A escassez de estudos epidemiolégicos nacionais e internacionais desenvolvidos nesta area foi ja
apontada como uma limitacao, resultando num conhecimento parcelar sobre a problematica e
dificultando o desenvolvimento de instrumentos validados que permitam uma avaliacao mais precisa
das necessidades existentes. Neste sentido, salienta-se a importancia da continuidade de estudos
que aprofundem conhecimentos ao nivel do DD, dando o mote para a criacao de instrumentos de

diagnéstico que permitam aos profissionais de satide um novo olhar sobre este paradigma.

Através da leitura do presente relatorio pode-se concluir, com base na revisao da literatura
apresentada sobre o contexto, prevaléncias e servicos para as pessoas com DD, que ainda é longo o
caminho a percorrer ao nivel da intervencao e do desenvolvimento de politicas de saide em DD.
Considera-se que tem existido um forte crescimento de investigacdo na area da salde mental,
proporcionando uma maior sensibilizacao por forma a adequar politicas de salide, servicos e direitos
na area da saldde mental no geral, assim como tem sido crescente a preocupacao na area da DI no

entanto, o cruzamento destas duas areas parece ainda nao ser visto como eixo prioritario ao nivel das

acoes de desenvolvimento no que respeita a politicas de satde.
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Pretende-se assim, através da realizacao deste estudo alertar para a necessidade urgente de olhar
para o DD como uma prioridade a integrar desde ja na matéria a rever em termos de politicas de
salde publicas, privilegiando os cuidados de salde primarios como estrutura de apoio, criando o
suporte necessario a qualidade de atendimento, de acordo com os argumentos sugeridos através dos

resultados encontrados neste estudo.

Importa ainda referir que este trabalho pode e deve ser considerado o ponto de partida para futuros
estudos que devem complementar informacao nesta area, nomeadamente junto de entidades
publicas da saide mental, e sugere-se a continuacao deste estudo incidindo nao sé nas organizacoes,
mas junto de decisores politicos que possam contribuir para futuras mudancas, ndo s6 no ambito da
salide, mas também da educacao e solidariedade social. A aposta na formacao dos profissionais de
intervencao direta e dos profissionais de salide na area do DD é imprescindivel, bem como junto das
familias que muito podem contribuir para intervencoes que permitam respostas adequadas a esta

problematica.

Por fim, com base nas prevaléncias e na avaliacao do impacto econémico da salde mental, é
prioritario criar respostas a todos os niveis, aumentar os apoios na pesquisa clinica e na salde
publica, de forma a identificar as melhores estratégias de prevencao e tratamento das perturbacgoes

mentais como um dos desafios de salide nucleares para o século XXI.

A FENACERCI, enquanto entidade promotora do presente estudo, revé-se nas tendéncias nacionais e
internacionais contemporaneas relativas a mudanca de paradigma sobre a DI, subscrevendo as
recomendacoes apontadas pela literatura e pelos profissionais de intervencao direta envolvidos no

estudo de ambito nacional realizado em contexto organizacional.

Resultante dos dados obtidos por meio deste estudo, principalmente da sua vertente de investigacao
(estudo de ambito nacional em contexto organizacional) apresentam-se assim novos caminhos de
intervencao, a saber:
e Promocao de acoes de sensibilizacao e formacao inicial e/ou continua de profissionais de
intervencao direta nas areas da salde mental e DI;
e Promocao de servicos de apoio recorrendo a metodologias de Planeamento Centrado na
Pessoa (PCP);
e Criacao de redes de trabalho com instituicoes universitarias para formacao e capacitacao

adequada em diversas areas de intervencao como sejam a medicina, a psicologia ou outros

cursos das ciéncias da salde e da area social;
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Criacao de um grupo de trabalho no seio da FENACERCI que verse sobre o DD;

Criacao de um Guia de Orientacao que, por um lado auxilie na definicao de regras de gestao
dos medicamentos, esclareca sinais ou sintomas do DD, de efeitos secundarios, e por outro
que crie orientacoes base de interligacao com familias e organizac6es congéneres e da satde;
Projeto de investigacao subsequente para o desenvolvimento de um modelo de intervencao

integrado entre a area da saude e a area social.

Em suma, e em jeito de conclusao, importa sumariar que relativamente ao tema em apreco alguns

pressupostos continuam presentes para balizar da intervencao:

O DD continua a ser apenas reconhecido como um problema dos servicos sociais, aplicando-
se quase exclusivamente solucoes desta indole com uma falta acentuada de implicacao dos
servicos de salde. Esta mudanca de perspetiva € um repto que tem de ser feito a sociedade,
aos servicos, organizacoes e profissionais;

Um maior conhecimento sobre o tema, apostando na formacao dos profissionais,
conhecimento de novos instrumentos e sistemas de avaliacao, e a criacao de

equipas/servicos comunitarios especializados, demonstram ser pecas chave para os servicos

que devem ser prestados a pessoas com DI e problemas de satide mental.
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