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PREFACIO

Desde a sua fundacao em 1876, a Associacio Americana de Deficiéncia Intelec-
tual e Desenvolvimento (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities - AAIDD) liderou o campo da Deficiéncia Intelectual (DI) na compreen-
sdo, definicdo e classificacao do constructo que é atualmente referido como Defici-
éncia Intelectual. Por meio de seus manuais de terminologia e classificacao, a AAIDD
cumpriu sua missao, formulando informag¢des que refletiam a compreensao atual do
constructo de DI e divulgando diretrizes para uso na defini¢do, diagnéstico e clas-
sificacdo. Em consonancia com essa responsabilidade, os objetivos da 122 edicao do
Manual da AAIDD s3o:

« integrar o material da 112 edi¢ao com os avancos p6s-2010 e marcos histéricos;

« desenvolver um manual de facil utilizacdo que combine rigor teérico e conceitual
com os aspectos praticos de uma diretriz para os profissionais, familiares e demais
leitores;

« descrever uma abordagem sistematica para o diagnéstico, classificagao opcional
de subgrupo e planejamento de apoio para pessoas com DI com base em defini¢des
conceituais relevantes, uma justificativa e propositos claros, e praticas baseadas
em evidéncias;

« combinar o conhecimento empirico atual e as melhores praticas em uma aborda-
gem integrativa da DI; e

- fornecer diretrizes baseadas nas melhores praticas, que aumentam a compreen-
sdo e facilitam decisdes, recomendacdes e acdes precisas, validas e eficazes.

O material apresentado nesta 122 edi¢do do Manual da AAIDD se baseia no tra-
balho das trés edicdes anteriores. Os contetidos das 92 (Luckasson, Coulter e cols.,
1992),102 (Luckasson, Borthwick-Duffy e cols., 2002) e 112 (Schalock, Borthwick-Duftfy
e cols., 2010) edicdes foram focados no desenvolvimento de uma abordagem siste-
matica para nomear e definir, diagnosticar, classificar e planejar apoios para pessoas
com DI. Detalhes importantes sobre a evolucdo desta abordagem sistematica estdao
resumidos neste prefacio.

Nomear e Definir

O termo “Deficiéncia Intelectual” apareceu pela primeira vez na 112 edicao do
Manual da AAIDD. O termo foi alterado de “Retardo Mental” (RM) para Deficiéncia
Intelectual apds um estudo prolongado pela AAIDD e pela The Arc?, bem como con-
tribuicdes de varios consultores. A justificativa para essa mudanca e suas implicacdes
sao descritas em Schalock e colaboradores (2007) e Wehmeyer e colaboradores (2008).
Embora o termo tenha mudado ao longo do tempo de “Deficiéncia Mental” para “Re-
tardo Mental” e para “Deficiéncia Intelectual”, os trés elementos essenciais da DI (li-
mitagdes no funcionamento intelectual, comportamento adaptativo e idade precoce
de inicio) nao mudaram significativamente ao longo dos tltimos 60 anos. A defini¢do
também nao mudou significativamente das edi¢des 92 a 112 do Manual da AAIDD. A

1 Nota da tradugao: The Arc é uma organizacao norte-americana de defesa dos direitos e inclusdo das
pessoas com deficiéncia intelectual.
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definicio de DI utilizada nesta 122 edi¢ao do Manual é a mesma encontrada na 112 edi-
¢do, exceto pelo critério de idade de inicio. O leitor interessado pode encontrar um
resumo das defini¢des anteriores de DI de 1959 em diante na Tabela 2.1 deste Manual,
em Schalock, Borthwick-Duffy e colaboradores (2010), e Tassé e colaboradores (2016).
Ajustificativa para a mudanca no critério de idade de inicio ¢ discutida no Capitulo 3.

Diagnosticar

Embora os trés critérios para um diagnéstico de DI (limitacdes significativas
no funcionamento intelectual, comportamento adaptativo e idade de inicio) tenham
permanecido consistentes ao longo do tempo, as edi¢des 92 a 112 estabeleceram maior
precisdo no processo diagnéstico. Essa maior precisdao exigiu o uso de instrumentos
de avaliacao padronizados administrados individualmente (introduzidos pela primei-
ra vez na 92 edicio), a defini¢cio operacional de limitacdes significativas, como uma
pontuacao de quociente de inteligéncia (QI) ou uma pontuag¢iao de comportamento
adaptativo que esta aproximadamente dois desvios-padrao abaixo da média da popu-
lacdo (introduzido na 102 edi¢ao), e o uso do Erro Padrao de Medida (EPM) para esta-
belecer um intervalo de confianca estatistica dentro do qual a pontuacio verdadeira
de uma pessoa diminui (92 e 102 edi¢des para funcionamento intelectual; 112 edi¢do
para funcionamento intelectual e comportamento adaptativo). Esse aumento na pre-
cisao conceitual foi baseado em padrdes de testes educacionais e psicologicos (Tassé
e cols., 2012).

Classificar

Uma abordagem multidimensional para a classificagdo de subgrupos foi intro-
duzida pela primeira vez na 92 edi¢io do Manual da AAIDD. A medida que o campo
mudou, naquela época, para um modelo mais socioecolégico de deficiéncia, e com a
introducao do paradigma de apoios, a classificacio baseada na intensidade de apoios
necessarios foi também introduzida na 92 edi¢cao. Conforme descrito na 92 edicao,
quatro niveis de apoios (intermitente, limitado, extensivo e pervasivo) foram usados
para descrever a intensidade de apoios necessarios nas dimensdes do funcionamento
humano, do funcionamento intelectual e habilidades adaptativas, bem como psicol6-
gico/emocional, considera¢des fisicas/de satide/etioldgicas e ambientais. Esses niveis
ndo apareceram nas edicdes subsequentes do Manual (embora uma discussdo sobre
“classifica¢ao por niveis de necessidade de apoio” tenha aparecido) devido a falta an-
terior de dados padronizados sobre os quais se estabelecem niveis de classificacdo
psicometricamente sélidos. Conforme descrito no Capitulo 4 deste Manual, a dispo-
nibilidade atual de escores padronizados permite uma abordagem baseada em dados
de pesquisa para classificar os niveis de intensidade de apoio, como foi inicialmente
proposto na 92 edicio.

Planejar Apoios

A 92 edicdo do Manual da AAIDD apresentou o paradigma de apoios ao campo
de estudo. O Manual e a apostila que o acompanha forneceram uma estrutura e uma
metodologia para integrar a avaliacdo das necessidades de apoio com o fornecimen-
to de estratégias de apoio especificas. Esses dois documentos de recursos também



sensibilizaram os profissionais e os provedores de apoio para a importancia de
descrever as potencialidades e as limitagdes de um individuo nas areas de habilidade
adaptativa, desenvolver um perfil de necessidade de apoio e considerar o que seria
um ambiente ideal para facilitar a independéncia, produtividade e inser¢io na proé-
pria comunidade.

As edicOes subsequentes do Manual da AAIDD introduziram modelos de prestagao e
avaliacdo de apoios (102 edi¢ao), bem como um processo de planejamento, monitora-
mento e avaliacdo de apoios individuais; um modelo de apoio a satide comunitaria; e
uma lista das necessidades de apoio de pessoas com DI que apresentam pontuagdes
de QI mais altas (112 edicao). A 122 edi¢do do Manual atualiza essas areas e as relaciona
com a avalia¢do padronizada das necessidades de apoio, os multiplos usos das infor-
macoes de necessidades de apoio avaliadas, sistemas de apoio e os parametros de ava-
liacdo de apoios.

Com a abordagem sistematica apresentada na 112 edi¢ao em vigor e repetida-
mente referenciada na literatura profissional e nas decisdes juridicas, o foco da 122
edicdo ¢é sintetizar a 112 edicdo com os desenvolvimentos no campo p6s-2010 e apre-
sentar uma abordagem integrativa da DI. Essa abordagem integrativa tem sua origem
em dois pilares fundamentais introduzidos pela primeira vez na 92 edi¢ao. O primeiro
pilar é que a DI é um estado de funcionamento caracterizado por limitacdes significa-
tivas no funcionamento humano e influenciado por fatores contextuais. O segundo
pilar é que, com apoios personalizados durante um periodo prolongado, o funcio-
namento de vida do individuo com DI geralmente melhorarad. Com base nesses dois
pilares, a 122 edicdo incorpora ainda a troca de paradigma frente as pessoas com DI,
impactando na 4rea, e que refletem:

« uma perspectiva de capacidades e direitos humanos e legais;

+ a natureza multidimensional e socioecolégica da DI;

« uma abordagem holistica das limita¢des do funcionamento humano;

« 0 papel essencial que os apoios individualizados desempenham na melhoria do
funcionamento humano e dos resultados pessoais;

+ o0 papel fundamental que a responsabilidade profissional e o julgamento clinico
desempenham no diagnéstico, classificacdo e planejamento de apoios; e

+ o0 foco em politicas e praticas voltadas para resultados.

Para maximizar o impacto do manual no campo, empregamos um formato que
incorpora os conceitos e procedimentos relevantes para o respectivo tépico em cada
capitulo. Nesse sentido, combinamos um manual com um guia do leitor. Por exem-
plo, os leitores encontrardo todas as informacdes relacionadas a definicao de DI e
as hipoéteses sobre sua implementacao no Capitulo 2. O Capitulo 3 contém todas as
informacgdes relevantes sobre o diagnéstico de DI. O Capitulo 4 fornece a justificativa
e as etapas envolvidas em uma abordagem sistematica para a classificagao opcional
de subgrupos pés-diagnéstico. O Capitulo 5 descreve os elementos dos sistemas de
apoio e padrdes relativos a sua provisao. E o Capitulo 6 descreve os componentes de
uma abordagem integrativa de DI.

Na conclusio de cada capitulo, fornecemos diretrizes praticas relacionadas ao
foco de cada capitulo. Essas diretrizes foram analisadas, editadas e validadas por meio
de uma revisdo por pares, 32 especialistas internacionais que atuaram como Comité
Consultivo para a 122 Edicao do Manual da AAIDD. As diretrizes praticas sao baseadas
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em pesquisas atuais, opiniao de especialistas e publicacdes revisadas por pares. As
diretrizes para a pratica devem ser usadas para facilitar as melhores praticas em rela-
¢do a definicdo, diagnodstico, classificacao e planejamento de apoio para pessoas com
DI; apresentar uma abordagem integrativa para o desenvolvimento, implementagao
e avaliacdo de politicas publicas para pessoas com deficiéncia; assumir uma estrutura
para pesquisa relacionada a DI; conectar conceitos fundamentais a politicas eficazes,
e melhorar o funcionamento e bem-estar das pessoas com DI.

Os autores expressam sua gratidao aos colegas que contribuiram com seu tempo
e talento para nossos esforcos nos tltimos 30 anos para liderar o campo na defini¢io,
diagnostico, classificagdo e planejamento de apoios para pessoas com DI e deficién-
cias de desenvolvimento intimamente relacionadas. Um agradecimento especial aos
nossos colegas que fizeram parte do Comité Ad Hoc de Terminologia e Classificagao
para a 92 edi¢do (Luckasson e cols., 1992),102 edi¢do (Luckasson e cols., 2002) e 112 edi-
¢do (Schalock e cols., Borthwick-Duffy, 2010) do Manual. Também estendemos nossa
gratidao aqueles que serviram no Comité Consultivo para a 122 Edi¢ao do Manual da
AAIDD por suas valiosas contribui¢des, e aos membros do Comité de Especialistas no
Disability Experience Expert Panel of the Ohio State University Rehabilitation and Rese-
arch Training Center on Health and Function for People With ID (2019), que forneceram
excelentes e relevantes informagdes sobre a defini¢cio de DI, o modelo de funciona-
mento humano, apoios e suas experiéncias vividas.

Robert L. Schalock, Ruth Luckasson e Marc J. Tassé
2021



Definicao de deficiéncia intelectual e
pressupostos relativos a aplicacao

A Deficiéncia Intelectual (DI) é caracterizada por limita¢des significativas
tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo,
podendo ser expressas em habilidades adaptativas conceituais, sociais e pra-
ticas. Essa deficiéncia se origina durante o periodo de desenvolvimento, que
é definido operacionalmente como antes de o individuo atingir os 22 anos.

Os cinco pressupostos a seguir sao essenciais para a aplicacao desta definicao:

1. LimitagOes no funcionamento atual devem ser consideradas dentro do
contexto de ambientes comunitarios tipicos dos pares da mesma idade e cul-
tura do individuo.

2.Aavaliagao valida considera a diversidade cultural e linguistica, bem como
as diferencas em fatores de comunicacao, sensoriais, motores e comporta-
mentais.

3. Em cada individuo, as limitacdes frequentemente coexistem com as po-
tencialidades.

4. Um objetivo importante de descrever as limitacdes é desenvolver um per-
fil de necessidades de apoio.

5. Com apoios personalizados apropriados durante um periodo continuo, o
funcionamento da vida da pessoa com DI geralmente melhorara.

13
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CAPITULO 1

UMA VISAO GERAL DA 122 EDICAO

Os leitores deste capitulo encontrarao:

« 0s objetivos da 122 edi¢ao do Manual da AAIDD;

« um resumo do conteido do Manual,;

- uma lista de recursos de facil acesso encontrados no Manual,;
« 0 modelo multidimensional do funcionamento humano;

« uma discussao sobre a relevancia da 122 edi¢ao do Manual.

Os objetivos do Manual

A AAIDD publica manuais de terminologia e classificacao desde 1921. Seus obje-
tivos nos ultimos 100 anos tém sido consistentes: cumprir a responsabilidade conti-
nua da AAIDD de ser o principal repositério de pesquisas e boas praticas relacionadas
a DI; publicar uma definicio cientifica de DI baseada em pesquisas e em uma longa e
estavel historia de definicao; fornecer um foco singular sobre a DI e na vida das pesso-
as com DI e suas familias; e comunicar padrdes profissionais, éticos e as melhores pra-
ticas em relagcdo ao diagnéstico, classificaciao e planejamento de apoios. Consistente
com esses objetivos histéricos, os objetivos da 122 edi¢ao do Manual da AAIDD s3o:

« integrar o material da 112 edicao do Manual da AAIDD com desenvolvimentos
p6s-2010 e marcos histoéricos;

+ desenvolver um manual de facil acesso que combine o rigor tedrico e conceitual
de um manual com os aspectos praticos de um guia;

« descrever uma abordagem sistematica para o diagnoéstico, classificagao opcional de
subgrupo e planejamento de apoio para pessoas com DI com base em modelos con-
ceituais, numa justificativa e propésitos claros, e em praticas baseadas em evidéncias;
- combinar o conhecimento empirico atual e as melhores praticas em uma aborda-
gem integrativa para DI;

- fornecer diretrizes praticas que enquadram as melhores praticas, aumentam a
compreensao e facilitam decisdes, recomendacdes e acOes precisas, validas e efi-
cazes.

O Conteudo do Manual

O contetudo da 122 edicdo do Manual reflete a transformacgdo que esta ocorren-
do no campo da DI. Essa transformacao é caracterizada por uma abordagem integrati-
va do funcionamento humano, especialmente as limitagdes do funcionamento huma-
no (ou seja, deficiéncia); um enfoque nos direitos humanos e legais das pessoas com
deficiéncia; a elegibilidade para servigos e apoios com base em limita¢gdes funcionais
significativas nas principais areas de atividade da vida; e énfase em apoios individua-
lizados fornecidos em ambientes comunitarios inclusivos.



A transformacio também reflete: (a) as contribui¢cdes que as multiplas perspec-
tivas sobre DI fazem para uma compreensao mais completa da etiologia da deficién-
cia, dos principais fatores de risco e das interveng¢des e apoios relacionados; (b) uma
compreensiao mais profunda do papel que o contexto desempenha no funcionamen-
to humano; (c) uma integracao dos objetivos pessoais do individuo e necessidades de
apoio com os sistemas de apoio e os bons resultados; (d) o uso de constructos relacio-
nados a DI claramente definidos e terminologia precisa associada; (e) o uso de prati-
cas baseadas em evidéncias no diagnéstico de DI, na classificacdo opcional pos- diag-
noéstico de pessoas com DI e na avaliacao das necessidades de apoio e implantagao de
sistemas de apoios; e (f) o surgimento de padrdes para orientar o julgamento clinico.

Como resultado dessa transformacao, a 122 edicio do Manual da AAIDD con-
tém modificacdes de conceitos e terminologia anteriores, e a adicio de novos termos
e conceitos. Essas modificagdes e acréscimos se refletem na defini¢ao de DI, na abor-
dagem baseada em evidéncias para o diagnéstico e na classificacdo opcional de sub-
grupos p6s-diagnostico, na operacionalizacio de sistemas de apoio e na incorporagio
de uma abordagem integrativa de DI. O restante desta se¢ao fornece uma visao geral
dos capitulos e do contetido deste Manual.

Definicdo de Deficiéncia Intelectual (Capitulo 2)

A DI é caracterizada por limitagdes significativas no funcionamento intelectu-
al e no comportamento adaptativo, conforme expresso em habilidades adaptativas
conceituais, sociais e praticas. Essa deficiéncia origina-se durante o periodo de desen-
volvimento, que é definido operacionalmente como antes de o individuo atingir os 22
anos.

Diagnostico de Deficiéncia Intelectual (Capitulo 3)

Um diagnoéstico de DI requer a presenca de limitacdes significativas tanto no
funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo, conforme expres-
so em habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas, e uma verificacio de que
a deficiéncia se origina durante o periodo de desenvolvimento. Os objetivos princi-
pais de um diagnéstico de DI sdo: capturar e comunicar com precisao a presenca dos
elementos de DI em um individuo; estabelecer elegibilidade para beneficios, apoios e
servicos relevantes; monitorar a satide e rastrear a incidéncia e a prevaléncia; e estu-
dar aspectos importantes da DI e da vida das pessoas.

Classifica¢do no Campo de Deficiéncia Intelectual (Capitulo 4)

A classificacdo no campo de DI é um esquema opcional de organizacdo pos-
diagnostico. A classificagao envolve o uso de uma estrutura explicita e um processo
sistematico para subdividir o grupo de individuos com DI em grupos menores com
base no importante propdsito estabelecido para o subgrupo. Os trés principais obje-
tivos da classificacao de subgrupo sao descrever: (a) a intensidade das necessidades
de apoio; (b) a extensiao das limitagdes nas habilidades adaptativas conceituais, so-
ciais e praticas; ou (c) a extensdo das limita¢des no funcionamento intelectual.

Sistemas de Apoios (Capitulo 5)

Sistemas de Apoios sao recursos e estratégias que promovem o desenvolvi-
mento e os interesses da pessoa e melhoram seu funcionamento e bem-estar pessoal.
Sistemas eficazes de apoio: (a) sio centrados na pessoa, abrangentes, coordenados e
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orientados para resultados; (b) sio construidos sobre valores, condi¢des facilitadoras
e relacdes de apoio; (c) incorporam escolha e autonomia pessoal, ambientes inclusi-
vos, apoios genéricos e apoios especializados; e (d) integram e alinham objetivos pes-
soais, necessidades de apoios e bons resultados.

Uma Abordagem Integrativa para a Deficiéncia Intelectual (Capitulo 6)

Uma Abordagem Integrativa para a DI combina o conhecimento atual e as me-
lhores praticas em uma abordagem holistica, unificada e sistematica para definir,
diagnosticar, classificar e planejar apoios para pessoas com DI. Os componentes e
beneficios associados de uma Abordagem Integrativa para a DI incluem uma estru-
tura holistica, terminologia precisa, praticas baseadas em evidéncias, padrdes de jul-
gamento clinico, uma maior compreensdao do funcionamento humano e uma visao
compartilhada de bons resultados.

Recursos de Facil Utilizacao

Diretrizes Praticas

As diretrizes praticas encontradas no final de cada capitulo foram analisadas de
forma critica, editadas e validadas por meio de revisao por pares de 32 especialistas
internacionais que serviram como Comité Consultivo para a 122 Edicao do Manual da
AAIDD. A base dessas diretrizes de pratica esta em pesquisas atuais, opiniao de espe-
cialistas e publica¢des revisadas por pares. Os objetivos das diretrizes de pratica sdo:
(a) facilitar as melhores praticas em relagdo a defini¢do, diagnéstico, classificagao e
planejamento de apoio para pessoas com DI; (b) fornecer uma abordagem integrativa
para desenvolvimento, implementacio e avaliacao de politicas para a deficiéncia; (c)
sugerir uma estrutura holistica para pesquisas relacionadas a DI; (d) conectar os con-
ceitos fundamentais a politica eficaz; e () melhorar o funcionamento e o bem-estar
das pessoas com DI.

Diretrizes e Padroes para Julgamento Clinico

O papel do julgamento clinico no diagnéstico de DI, a classificacao opcional de
subgrupo p6s-diagnoéstico, o planejamento de apoio para pessoas com DI e a imple-
mentagdo de uma abordagem integrativa para a DI s3o discutidos nos Capitulos 3 a 6,
respectivamente. O julgamento clinico é um componente essencial da responsabilidade
profissional, que também inclui o conhecimento das praticas atuais da profissao base-
adas em evidéncias, a manutencao dos padrdes profissionais e o cumprimento de um
codigo de ética profissional. Ao longo do Manual, o termo “julgamento clinico” é usado
para se referir aos processos, estratégias e padrdes que os profissionais usam para me-
lhorar a qualidade, a precisdo e a validade de suas decisdes e recomendag¢des. O julga-
mento clinico é definido como um tipo especial de avaliacio que é construido no res-
peito pela pessoa e emerge da formacao do clinico e da sua experiéncia, conhecimento
especifico da pessoa e seus contextos, analise extensiva de dados e o uso de habilidades
de pensamento critico (Luckasson & Schalock, 2015; Schalock & Luckasson, 2014).

Glossario
O glossario, que se encontra no final do Manual, fornece defini¢cdes atuais, ba-
seadas na literatura, dos principais termos e conceitos usados aqui. O glossario for-



nece uma linguagem comum para profissionais da satde, pesquisadores, professores,
formuladores de politicas, provedores de servicos e apoios, e pessoas com DI e suas
familias.

Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano

Um modelo multidimensional do funcionamento humano é usado na 122 edicao
do Manual da AAIDD para integrar suas dimensdes, sistemas de apoio e resultados. A
énfase na multidimensionalidade do funcionamento humano e em uma abordagem
funcional de DI foi proposta pela primeira vez na 92 edicao do Manual da AAIDD (Lu-
ckasson e cols., 1992) e evoluiu nas edi¢cdes subsequentes. Na 92 edi¢ao, o funciona-
mento humano foi considerado uma parte da definicio de DI e uma estrutura para
um processo de trés etapas de diagnoéstico, classificacao e planejamento de apoio. O
modelo funcional triangular apresentado na 92 edi¢ao (Luckasson e cols., 1992) (Ta-
bela 2.1) refletia o pensamento vigente na época sobre o processo de deficiéncia (Ins-
titute of Medicine, 1991), que enfatizava que as limitacdes funcionais eram resultado
de deficiéncias especificas ou da capacidade de desempenho da pessoa, e que o nivel
funcional era resultado da interacido entre capacidades, contextos e apoios.

Quatro dimensdes do funcionamento humano foram usadas na 92 edi¢dao do
Manual para ampliar a conceitua¢dao de DI, de modo evitar a dependéncia excessiva
de pontuacdes de quociente de inteligéncia, para atribuir um nivel de deficiéncia e
relacionar as necessidades do individuo a niveis adequados de apoio. Essas quatro di-
mensodes do funcionamento humano eram: funcionamento intelectual e habilidades
de comportamento adaptativo; consideracdes psicolégicas/emocionais; considera-
cOes fisicas/de satde/etiologia; e consideracdes ambientais.

A 102 edi¢do do Manual da AAIDD introduziu um modelo teérico de DI (Lu-
ckasson e cols., 2002; ver Figura 1.1) que descreveu as relacdes entre o funcionamento
individual, apoio e cinco dimensdes do funcionamento humano. Essas cinco eram:
habilidades intelectuais; comportamento adaptativo (conceitual, social, pratica); par-
ticipacao, interagdes e papéis sociais; satide (satde fisica, satde mental, etiologia); e
contexto (ambientes, cultura).

Essa reconfiguracdo das dimensdes do funcionamento humano aconteceu na
102 edicdo do Manual da AAIDD para ser consistente com o modelo de deficiéncia da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide (CIF) (Organiza-
¢do Mundial da Satde [WHO], 2001). As relacdes entre as dimensdes do funcionamen-
to humano, apoios e funcionamento individual foram retratadas como um processo
em que as dimensdes do funcionamento humano levaram a apoios, que influenciam o
funcionamento individual, que, por sua vez, retornou para atingir os apoios necessarios.

A 112 edi¢do do Manual da AAIDD (Schalock, Borthwick-Dufty e cols., 2010)
apresentou uma estrutura conceitual do funcionamento humano que se baseou nas
abordagens feitas nas 92 e 102 edicdes do Manual. Especificamente, o modelo con-
ceitual apresentado na 112 edicdo (Schalock, Borthwick-Duffy e cols., 2010; Tabela 2.1)
incorporou cinco dimensdes do funcionamento humano (habilidades intelectuais,
comportamento adaptativo, satide, participacao e contexto), apoios e funcionamento
humano. Consistente com a 102 edi¢ao do Manual, o modelo conceitual do funciona-
mento humano foi descrito como um processo em que as dimensdes do funciona-
mento humano levam a apoios, que influenciam o funcionamento humano, que, por
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sua vez, retorna para alcancar os apoios necessarios.

Nesta 122 edi¢ao do Manual da AAIDD, o funcionamento humano ¢ visto na
perspectiva de uma abordagem funcional de DI que é definida como uma perspectiva
de sistemas para a compreensdo do funcionamento humano, incluindo as dimensoes
do funcionamento humano, sistemas interativos de apoio e resultados do funciona-
mento humano (Luckasson & Schalock, 2013). O modelo multidimensional do funcio-
namento humano usado ao longo deste Manual é apresentado na Figura 1.1 e discuti-
do com mais detalhes nos Capitulos 5 e 6.

Figurall
Modelo Integrado das Dimensdes do Funcionamento Humano, Sistemas de Apoio e Re-
sultados do Funcionamento Humano

1. Funcionamento
intelectual

2. Comportamento

adaptativo
; Sistemas de - Resultado do
3. Saude Apoio Funcionamento
Humano

4. Participagao

5. Contexto




CAPITULO 2

DEFINICAO DE DEFICIENCIA INTELECTUAL

A definicao de Deficiéncia Intelectual

A DI é caracterizada por limitacdes significativas tanto no funcionamento in-
telectual quanto no comportamento adaptativo, conforme expresso nas habilidades
adaptativas conceituais, sociais e praticas. Essa deficiéncia origina- se durante o pe-
riodo de desenvolvimento, que é definido operacionalmente como antes de o indivi-
duo atingir os 22 anos.

Os leitores deste capitulo encontrario:

« uma defini¢cdo operacional de DI;

« 0s pressupostos da defini¢ao de DI;

* 0s objetivos da defini¢dao de DI;

« definicdes histoéricas de DI formuladas pela AAIDD e pela APA;
+ alinhamento das defini¢des de DI entre AAIDD, APA e OMS;

+ 0 que mudou e o que permaneceu consistente na defini¢ao de
DI ao longo do tempo;

- diretrizes praticas relativas a definicao de DI e sua implemen-
tagao.

Relevancia da 122 Edicao do Manual da AAIDD

A 122 edicdo incorpora os avancos significativos que ocorreram no campo nas
ultimas duas décadas. Esses avancos se relacionam com a melhor compreensdo da DI
que vem das multiplas perspectivas de DI: a medi¢ao padronizada de funcionamento
intelectual e comportamento adaptativo; a énfase nos direitos humanos e legais das
pessoas com deficiéncia, incluindo a autoadvocacia e o empoderamento individual;
a aplica¢do da abordagem das capacidades a deficiéncia e o paradigma de apoios; o
estabelecimento de alternativas embasadas na comunidade e ambientes inclusivos; e
a énfase em praticas baseadas em evidéncias e avalia¢dao de resultados.

Esta 122 edi¢ao do Manual da AAIDD foi desenvolvida reconhecendo os diver-
sos interesses e necessidades daqueles que irdo 1é-lo e usa-lo. Assim, todos os esforgos
foram feitos para desenvolver um Manual acessivel que combine o material teérico e
conceitual com orientacdOes praticas de aplicacao. Além disso, os autores reconhecem
que o conhecimento é cumulativo e emerge de informagdes baseadas em evidéncias e
de um dialogo ativo entre as partes interessadas. Tanto os membros do Comité Con-
sultivo da 122 Edi¢ao quanto os membros especialistas do Comité de Especialistas no
Disability Experience Expert Panel da Ohio State University Rehabilitation and Research
Training Center on Health and Function for People With ID contribuiram significativa-
mente para este didlogo e, consequentemente, para o Manual.

O campo da DI continuara evoluindo com base em avancos continuos na com-
preensdo de DI e sua melhoria. A 122 edi¢cdo fornece uma base sélida para a evolucao
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continua do campo e para que as pessoas com DI tenham mais oportunidades de criar
o futuro que desejam.

Os objetivos de uma defini¢cdo sao explicar precisamente um termo (neste caso,
DI), estabelecer o significado e os limites do termo, e separar quem esta incluido no
termo daqueles que estiao fora dele. Consequéncias significativas podem resultar da
forma como um termo ¢é definido. Uma defini¢ao pode tornar alguém elegivel ou ine-
legivel para servicos, sujeito ou nao a algo (por exemplo, internaciao involuntaria),
isento ou nio isento de algo (por exemplo, da pena de morte?), incluido ou nio inclu-
ido (quanto as protecdes contra discriminagao e oportunidades iguais), e/ou com di-
reito ou sem direito (por exemplo, a certos beneficios de seguridade social ou outros
beneficios financeiros).

A definicdo oficial de DI ¢ a apresentada pela AAIDD. A defini¢iao de DI encon-
trada na 122 edi¢cao do Manual da AAIDD ¢ a mesma da 112 edi¢ao, exceto pelo critério
de idade de inicio. Na 112 edi¢3o, o critério de idade de inicio era “origina-se antes dos
18 anos” (Schalock, Schalock e cols., 2010, Borthwick-Duffy e cols. p.1). Na 122 edi¢ao, o
critério de idade de inicio é declarado como “originado durante o periodo de desenvol-
vimento, que é definido operacionalmente como antes de o individuo atingir a idade de 22
anos”. Os leitores devem consultar a se¢iao no Capitulo 3 intitulada “Idade de inicio”
para conhecer a fundamentacio e a justificativa para essa mudanga.

Pressupostos para a Implementacao da Definicao

Os pressupostos sao uma parte essencial da defini¢ao de DI porque esclarecem
o contexto no qual a defini¢do surge e indicam como a defini¢ao deve ser aplicada.
Portanto, a definicio de DI nao pode ser independente. Os seguintes pressupostos
sdo essenciais para a implementac¢do da definicao:

1. Limitacoes no funcionamento atual devem ser consideradas dentro do contexto
de ambientes comunitarios tipicos da idade e cultura dos seus pares.

2. As avaliagdes padronizadas consideram fatores culturais e linguisticos, bem como
diferencas em fatores de comunicacao, sensoriais, motores e comportamentais.

3.Em cada individuo, as limitacdes frequentemente coexistem com as potencialidades.

4. Um propoésito importante de descrever as limitacdes é desenvolver um perfil de
necessidade de apoio.

5. Com apoios personalizados apropriados durante um periodo prolongado, o fun-
cionamento da vida da pessoa com DI geralmente ira melhorar.

Esses cinco pressupostos refletem a distingdo entre o diagnéstico de DI (que
envolve limitacdes significativas no funcionamento intelectual e comportamento
adaptativo e idade de inicio durante o periodo de desenvolvimento) e a expressdo de
DI (que possui envolvimento reciproco entre as dimensdes do funcionamento huma-
no, sistemas de apoios e resultados do funcionamento humano). Esse engajamento re-
ciproco é descrito no modelo integrado de funcionamento humano que foi discutido

2 Nota da tradu¢do: Em alguns paises.



no Capitulo 1 e mostrado graficamente na Figura 1.1.

Consisténcia da Definicao

Embora o termo ou nome tenha mudado ao longo do tempo, os trés elementos
essenciais da DI (limitacdes no funcionamento intelectual, limitacdes comportamen-
tais na adaptacdo as demandas ambientais e idade precoce de inicio) nao mudaram
significativamente nos tltimos 60 anos (Schalock e cols., 2010;, Tassé e cols., 2016). Essa

consisténcia histérica em relagdo as definicdes da AAIDD é mostrada na Tabela 2.1.

Tabela 2.1

Definicoes Historicas de Deficiéncia Intelectual Formuladas pela AAIDD

Ano / Referéncia

Definicao

1959 (Heber)

“O retardo mental refere-se ao funcionamento intelectual
geral abaixo da média que se origina durante o periodo de
desenvolvimento e esta associado a um ou mais dos seguin-
tes: (1) maturacdo, (2) aprendizagem ou (3) ajustamento so-
cial” (p. 3).

1961 (Heber)

“O retardo mental refere-se ao funcionamento intelectual
geral submédio que se origina durante o periodo de desen-
volvimento e esti associado ao comprometimento do com-
portamento adaptativo” (p. 3).

1973 (Grossman)

“O retardo mental refere-se ao funcionamento intelectual
geral significativamente abaixo da média, existindo simulta-
neamente com déficits no comportamento adaptativo e se
manifestando durante o periodo de desenvolvimento” (p. ).

1983 (Grossman)

Igual 21973 (p.]).

1992 (Luckas son e
cols.)

“O retardo mental refere-se a limitacdes substanciais no
funcionamento atual. E caracterizada por funcionamento
intelectual significativamente abaixo da média, existindo
simultaneamente com limitacdes relacionadas em duas ou
mais das seguintes areas de habilidade adaptativas: comuni-
cagdo, autocuidado, vida doméstica, habilidades sociais, vida
comunitaria, autoadvocacia, saide e seguranca, habilidades
académicas funcionais, lazer e trabalho. O retardo mental se
manifesta antes dos 18 anos” (p. 1).

2002 (Luckas son e
cols.)

“O retardo mental é uma deficiéncia caracterizada por li-
mitacoes significativas tanto no funcionamento intelectual
quanto no comportamento adaptativo, conforme expresso
em habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas.
Essa deficiéncia se origina antes dos 18 anos” (p. 1).
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“A deficiéncia intelectual é caracterizada por limitacoes sig-
nificativas tanto no funcionamento intelectual quanto no
2010 (Schalock e cols.) | comportamento adaptativo, conforme expresso em habili-
dades adaptativas conceituais, sociais e praticas. Essa defi-
ciéncia se origina antes dos 18 anos” (p. 1).

“A Deficiéncia Intelectual é caracterizada por limitacdes sig-
nificativas tanto no funcionamento intelectual quanto no
comportamento adaptativo, conforme expresso em habili-
dades adaptativas conceituais, sociais e praticas. Essa defi-
ciéncia origina-se durante o periodo de desenvolvimento,
que é definido operacionalmente como antes de o individuo
atingir os 22 anos” (p. 1).

2021 (Schalock & Lu-
ckas son)

Alinhamento de Definicoes entre AAIDD, Associacao Americana de Psi-
quiatria (APA) e Organizacao Mundial da Satde (OMS)

Alinhamento entre AAIDD e Associacao Americana de Psiquiatria

A definicdao de DI promulgada pela AAIDD na 122 edi¢do é que a DI é carac-
terizada por limitacOes significativas tanto no funcionamento intelectual quan-
to no comportamento adaptativo, conforme expresso em habilidades adapta-
tivas conceituais, sociais e praticas, e que essa deficiéncia se origina durante o
periodo de desenvolvimento, que é definido operacionalmente como antes de o
individuo atingir a idade de 22 anos. Da mesma forma, o Manual Diagnéstico e Es-
tatistico de Transtornos Mentais 52 Edicio (DSM-5) definiu DI como “um trans-
torno com inicio durante o periodo de desenvolvimento que inclui limita¢des no
funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo em dominios con-
ceituais, sociais e praticos” (American Psychiatric Association [APA], 2013, p. 33).

Em todas as revisdes do Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Men-
tais, a APA geralmente adota, com pequenas adaptacdes, a definicao da AAIDD e os
critérios de diagnéstico para DI. Essa consisténcia ¢ mostrada na Tabela 2.2.

Tabela 2.2

Defini¢des Histdricas de Deficiéncia Intelectual Formuladas pela AAIDD

Ano / Referéncia Definicao




1952 (APA/DSM)

“Aqui serdo classificados os casos que apresentam princi-
palmente uma defasagem de inteligéncia existente desde o
nascimento, sem doenca cerebral organica demonstrada ou
causa pré-natal conhecida. Este grupo incluira apenas os ca-
sos anteriormente conhecidos como deficiéncias mentais
familiares ou “idiopaticas”. O grau de defasagem de inteli-
géncia seri especificado como leve, moderado ou grave, e a
classificagao de QI atual com o nome do teste usado sera adi-
cionada ao diagnéstico. Em geral, leve refere-se ao compro-
metimento funcional (vocacional), como seria de se esperar
com QIs [sic] de aproximadamente 70 a 85; moderado é usa-
do para comprometimento funcional que requer treinamen-
to e orientagdo especiais, como seria esperado com QIs de
cerca de 50-70; grave refere-se ao comprometimento funcio-
nal que requer cuidados de custddia ou protecdo completa,
como seria de se esperar com QIs abaixo de 50” (p. 23-24).

1968 (APA/DSM - 1I)

“O retardo mental refere-se ao funcionamento intelectual
geral abaixo da média que se origina durante o periodo de
desenvolvimento e esta associado ao comprometimento da
aprendizagem e do ajustamento ou maturag¢ao social, ou am-
bos” (p. 14).

1980 (APA/DSM - III)

“As caracteristicas essenciais sao: (1) funcionamento intelec-
tual geral significativamente abaixo da média, (2) resultando
em, ou associado a, déficits ou deficiéncias no comporta-
mento adaptativo, (3) com idade de inicio antes dos 18 anos
de idade. O diagnéstico é feito independentemente da exis-
téncia ou nao de um transtorno mental ou fisico coexisten-
te” (p. 36).

1987 (APA/DSM - III - R)

“As caracteristicas essenciais deste transtorno sao: (1) fun-
cionamento intelectual geral significativamente abaixo da
média, acompanhada por (2) déficits ou prejuizos signifi-
cativos no funcionamento adaptativo, com (3) inicio antes
dos 18 anos de idade. O diagnéstico é feito independente-
mente de haver ou ndo um transtorno mental ou fisico coe-
xistente” (p. 28).

1994 (APA/DSM - 1IV)

“A caracteristica essencial do Retardo Mental é o funciona-
mento intelectual geral significativamente abaixo da média
(Critério A), que ¢ acompanhado por limitagdes significati-
vas no funcionamento adaptativo em pelo menos duas das
seguintes areas de habilidade: comunicacao, autocuidado,
vida doméstica, habilidades sociais/interpessoais, uso de
recursos da comunidade, auto advocacia, habilidades acadé-
micas funcionais, trabalho, lazer, satde e seguranca (Critério
B). O inicio deve ocorrer antes dos 18 anos” (p. 39).
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“A caracteristica essencial do Retardo Mental é o funciona-
mento intelectual geral significativamente abaixo da média
(Critério A), que ¢ acompanhado por limita¢des significati-
vas no funcionamento adaptativo em pelo menos duas das
seguintes areas de habilidade: comunicacio, autocuidado,
2000 - APA/DSM - IV - |vida doméstica, habilidades sociais/interpessoais, uso de re-

TR cursos da comunidade, autoadvocacia, habilidades académi-
cas funcionais, trabalho, lazer, satde e seguranca (Critério B).
O inicio deve ocorrer antes dos 18 anos (Critério C). O retar-
do mental tem muitas etiologias diferentes e ser visto como
resultado de varios processos patolégicos que afetam o fun-
cionamento do sistema nervoso central (p.37).

“A deficiéncia intelectual (transtorno de desenvolvimento
intelectual) é um transtorno com inicio durante o periodo
de desenvolvimento que inclui limitagdes de comportamen-
to intelectual e adaptativo em dominios conceituais, sociais
e praticos. Os trés critérios a seguir devem ser atendidos.
A. Déficits no funcionamento intelectual, como racioci-
nio, resolucao de problemas, planejamento, pensamento
abstrato, julgamento, aprendizado académico e aprendi-
zado com a experiéncia, confirmados por avaliacio clinica
2013 (APA/DSM -5) |e testes de inteligéncia individualizados e padronizados.
B. Déficits no funcionamento adaptativo que resultam na
defasagem de padrdes do desenvolvimento e sociocultu-
rais para a independéncia pessoal e responsabilidade. Sem
apoio continuos, os déficits adaptativos limitam o funcio-
namento em uma ou mais atividades da vida diaria, como
comunicagdo, participagdo social e vida independente, em
varios ambientes, como casa, escola, trabalho e comunidade.
C. Inicio das limita¢des intelectuais e adaptativas durante o
periodo de desenvolvimento” (p. 33).

Alinhamento entre AAIDD e Organiza¢ao Mundial da Satde

A definicdo apresentada na 112 edicao da Classificacdo Internacional de Doen-
¢as (CID), publicada pela Organizacao Mundial da Satde (OMS) (WHO, 2018), apresen-
ta que os transtornos do desenvolvimento intelectual sio um grupo de condigdes
etiologicamente diversas originadas durante o periodo de desenvolvimento, caracte-
rizadas pelo funcionamento intelectual e pelo comportamento adaptativo significa-
tivamente abaixo da média, que estio aproximadamente dois ou mais desvios-padrio
abaixo da média (aproximadamente menor do que o percentil 2,3), com base em testes
apropriadamente padronizados e administrados de maneira individual. Onde testes
adequadamente normatizados e padronizados nao estao disponiveis, o diagnosti-
co de transtornos do desenvolvimento intelectual requer maior confian¢a no jul-
gamento clinico com base na avalia¢ao apropriada de indicadores comportamen-
tais comparaveis.

O alinhamento entre as definicdes da AAIDD e da OMS é refletido no CID-11:
“originado durante o periodo de desenvolvimento” e “caracterizado por funciona-



mento intelectual e comportamento adaptativo significativamente abaixo da mé-
dia”. A diferenca na terminologia (“deficiéncia intelectual” vs. “distiirbios do de-
senvolvimento intelectual”) reflete os objetivos do CID-11, que sao fornecer uma
classificacao internacional de doencas, uma lista de suas etiologias e uma estrutu-
ra para coletar dados de satide. Conforme sera discutido no Capitulo 6, a 122 edi¢ao
do Manual da AAIDD usa uma abordagem de multiplas perspectivas para fatores
de risco associados as perspectivas biomédica, psicoeducacional, sociocultural e
da justica sobre DI.

O que Mudou e o que Nao Mudou na Definicdao de DI

O texto usado nas definicdes de DI referenciadas nas Tabelas 2.1 e 2.2 mudouum
pouco nos ultimos 60 anos. O que nao mudou nessas definicdes é a énfase em déficits
significativos no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, e na
idade de inicio durante o periodo de desenvolvimento. O que mudou nessas defini-
¢Oes e em suas aplicacdes siao: (a) terminologia que evoluiu; (b) um reconhecimento
crescente do peso igual dado ao comportamento adaptativo e ao funcionamento in-
telectual no diagnéstico de DI; (c) a compreensdo da estrutura fatorial do comporta-
mento adaptativo (isto ¢, habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas); e (d)
o uso de um intervalo de confianga para estabelecer os niveis de pontuag¢des dentro
do qual se enquadra a pontuagao verdadeira do individuo. Essas mudancas refletem
uma melhor compreensio e avancos na avaliacio do funcionamento intelectual e do
comportamento adaptativo, compreensiao do erro padrio de medida e interpretagdo
do escore, e o papel do julgamento clinico.

Diretrizes Praticas

Essas seis diretrizes praticas estdo relacionadas a definicao de DI e sua im-
plementacao.
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Tabela 2.3

Diretrizes Prdticas Relativas a Defini¢do de Deficiéncia Intelectual e sua Implementagdo

+ A definicao de Deficiéncia Intelectual explica o termo com precisio, estabelece os
limites e critérios para um diagnéstico de DI.

« A DI requer a presenca de limita¢cdes significativas tanto no funcionamento inte-
lectual quanto no comportamento adaptativo, e aidade de inicio durante o periodo
de desenvolvimento, que é definido operacionalmente como antes de o individuo
atingir a idade de 22 anos.

« A definicdo de DI é usada para comunicar o tipo de deficiéncia, desenvol-
ver hipoteses iniciais sobre fatores de risco, sugerir parametros gerais para
apoios e estabelecer elegibilidade para servicos especializados, apoios e
protecoes legais.

+ A defini¢do de DI e seus pressupostos refletem um modelo multidimensional do
funcionamento humano que envolve o engajamento dinamico e reciproco entre as
dimensdes do funcionamento humano, sistemas de apoio e resultados do funciona-
mento humano.

+ O termo “deficiéncia intelectual” deveria ser usado como: (a) um diagnéstico ou
termo especifico para descrever os individuos que atendem aos critérios de limita-
¢Oes significativas tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento
adaptativo, conforme expresso em habilidades conceituais, sociais e praticas, e se
origina durante o periodo de desenvolvimento; e (b) um campo de estudo limita-
do, incluindo, mas nao se limitando a desenvolvimento de politicas, prestacdao de
apoio/servicos e desenvolvimento de pesquisas.

« Todas as aplicagdes da defini¢cao de DI devem refletir a consisténcia historica e
continua em relacio as limitagdes tanto no funcionamento intelectual quanto no
comportamento adaptativo e sua origem durante o periodo de desenvolvimento.




CAPITULO 3

DIAGNOSTICO DE DEFICIENCIA INTELECTUAL

O diagnoéstico de DI requer que existam limitacdes significativas tanto no fun-
cionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo, conforme expresso
nas habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas, e origina- se durante o pe-
riodo de desenvolvimento. Os principais objetivos de um diagnéstico de DI sio: en-
tender e comunicar com precisao a presenca de elementos de DI em um individuo;
estabelecer elegibilidade para beneficios, apoios e servicos relevantes; monitorar a
saude e rastrear a incidéncia e prevaléncia; e estudar aspectos importantes da DI na
vida das pessoas.

Os leitores deste capitulo encontrario:

+ 0 processo de diagnostico usando trés critérios objetivos;

+ a compreensio atual dos constructos de funcionamento in-
telectual e comportamento adaptativo e o critério de idade de
inicio;

- exemplos de limita¢des significativas no funcionamento inte-
lectual,;

- exemplos de limitagdes significativas no comportamento
adaptativo;

+ 0 peso igual e consideracao conjunta dada ao funcionamento
intelectual e comportamento adaptativo no diagnéstico de DI,
- estratégias para conduzir um diagnéstico retrospectivo de DI,
« 0 papel da responsabilidade profissional e julgamento clinico
no diagnéstico de DI;

« diretrizes praticas para: (a) a avaliagdo do funcionamento inte-
lectual e comportamento adaptativo; e (b) fazer um diagnéstico
de DI.

Introducao e Visao Geral

Um diagnéstico de DI tem grandes riscos para os individuos e suas familias por-
que um diagnoéstico nio somente estabelece a presenca da deficiéncia em um indivi-
duo, mas também torna a pessoa elegivel (ou inelegivel) para servigos, apoios, bene-
ficios e protecoes legais. Portanto, o processo de diagnéstico nao deve ser realizado
casualmente ou sem levar em consideragdo as diretrizes de pratica encontradas nas
Tabelas 3.5 a 3.7 no final deste capitulo. As diretrizes de pratica apresentadas nessas
tabelas sao baseadas no material discutido nas seguintes secdes do capitulo:

(a) a compreensao atual dos constructos de funcionamento intelectual, comporta-
mento adaptativo e idade de inicio;

(b) arelacdo entre funcionamento intelectual e comportamento adaptativo no diag-
nostico de DI;

(c) interpretar as pontuac¢des do comportamento adaptativo e do funcionamento
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intelectual;
(d) responsabilidade profissional no diagnéstico de DI; e
(e) o papel do julgamento clinico no diagnéstico de DI.

Compreensao Atual dos Constructos de Funcionamento Intelectual,
Comportamento Adaptativo e Idade de Inicio

Constructo de Funcionamento Intelectual

O termo “funcionamento intelectual” incorpora: (a) as caracteristicas comuns
de definicdo de inteligéncia, como raciocinio, planejamento, resolucio de proble-
mas, pensamento abstrato, compreensao de ideias complexas, aprendizagem rapida e
aprendizagem com a experiéncia (por exemplo, Gottfredson, 1997); (b) as habilidades
atualmente avaliadas por testes padronizados de avaliacao de inteligéncia (ver Tabela
3.2); e (c) a visdo consensual de que o funcionamento intelectual é influenciado por
outras dimensdes do funcionamento humano e por sistemas de apoio (ver Figura 1.1).
Assim, “funcionamento intelectual” é um termo mais amplo do que inteligéncia ou
habilidades intelectuais, mas mais restrito do que funcionamento humano.

Limita¢des no funcionamento intelectual normalmente resultam em dificulda-
des de pensamento e aprendizagem, raciocinio e planejamento e aprendizagem com a
experiéncia. Exemplos dessas limitagdes sao apresentados na Tabela 3.1. A tabela nao
pretende ser abrangente, mas fornecer exemplos de limitacdes significativas no fun-
cionamento intelectual.

Tabela 3.1

Exemplos de Limitagdes Significativas no Funcionamento Intelectual

Ano de funcionamento Exemplos de limitacoes significativas

- Dificuldades para resolver problemas, pensar abstrata-
mente, compreender ideias complexas, aprender rapida-
mente e aprender com a experiéncia

Pensamento e Aprendi-
zagem

« Dificuldades de planejamento e implementac¢ao
Raciocinio e planeja- |+ Menor competéncia interpessoal e tomada de decisao

mento - Dificuldades na resolu¢ao de problemas sociais e pensa-
mento flexivel

« Dificuldades em generalizar a aprendizagem de experién-

cias e situacOes anteriores

Aprendizagem coma |+ Maior vulnerabilidade e/ou riscos de vitimizacao
experiéncia - Tendéncia a negar ou minimizar sua deficiéncia

* Desejo de agradar figuras de autoridade

- Ingenuidade potencial, credulidade e/ou sugestionabilidade

Descricdao do Modelo de Inteligéncia Cattell-Horn-Carroll (CHC)

A abordagem da avaliacao intelectual usada neste Manual incorpora a teo-
ria da inteligéncia Cattell-Horn-Carroll, que é atualmente a teoria da inteligén-

28



cia mais abrangente e empiricamente suportada. O modelo integra duas teorias
de inteligéncia bem estabelecidas: a teoria de Inteligéncia Fluida e Cristalizada de
Cattell e Horn (Horn & Cattell,1966) e o Modelo de Inteligéncia Humana de trés
niveis de Carroll (Carroll, 1997). Inteligéncia Cristalizada (IC) refere-se a conhe-
cimento e informacgdes armazenadas, enquanto Inteligéncia Fluida (IF) refere-
-se a habilidades de raciocinio e resolucio de problemas. O modelo hierarquico de
trés niveis de Carroll postula que a inteligéncia Geral (G) esta no 4pice de uma es-
trutura piramidal que envolve amplas habilidades de niveis de segunda ordem.
Embora as inteligéncias cristalizada e fluida sejam incorporadas aos testes de
avaliacdo intelectual atuais, existem diferencas entre os testes em como as duas s3o
operacionalizadas em termos de pontuacao das partes (ver Kanzler & Floyd, 2013). Essas
diferencas sdo mostradas na Tabela 3.2, junto com como os conceitos de inteligéncia
cristalizada e fluida se relacionam com as caracteristicas de defini¢dao de inteligéncia.

Tabela 3.2

Inteligéncia Cristalizada e Fluida Relacionadas a Elementos de uma
Defini¢do de Inteligéncia e Alinhadas com Escores de Sessoes dos Instrumentos*

Elemento Inteligéncia Cristalizada (IC) | Inteligéncia Fluida (IF)

Inteligéncia cristalizada refere-
se ao conhecimento armazena-
do e a capacidade de recuperar e
usar o conhecimento e as infor-
macodes adquiridas.

A inteligéncia fluida re-
fere-se a capacidade de
raciocinar e resolver pro-
blemas abstratos.

Caracteristica da defi-
nicao de inteligéncia

WISC-V: indice de Compreensio | WISC-V: Indice de Racio-
Verbal cinio Fluido

SB-5: QI nao verbal e Ra-
ciocinio Fluido

SB-5: QI verbal e conhecimento
Escores de sessOes de
testes de Inteligéncia |WJ-IV: Compreensdo-conheci-

WJ-1V: Raciocinio Fluido

usados atualmente mento
WAIS-IV: Indice de Compreen-|WAIS-IV: Indice de Ra-
sdao Verbal ciocinio Perceptual
KABC-II: Cristalizado KABC-II: Fluido

*WISC-V= Escala de Inteligéncia Wechsler para Criangas - quinta edicao (Wechsler,
2014); SB-5 = Stanford-Binet - quinta edi¢ao (Roid, 2003); WJ-IV = Woodcock-John-
son IV (Schrank e cols., 2014); WAIS- IV = Escala de Inteligéncia

Wechsler para adultos - quarta edicao (Wechsler, 2008); KABC-II = Bateria de Avalia-

¢do Kaufman para Criancas - segunda edi¢ao (Kaufman, A. S. & Kaufman, N. L., 2004).

Relevancia do Modelo de Inteligéncia CHC

Existem pelo menos trés razdes para os profissionais compreenderem o mode-
lo Cattell-Horn-Carroll (CHC) de inteligéncia. O primeiro é ver como a inteligéncia
cristalizada (IC) e a inteligéncia fluida (IF) se relacionam a elementos de uma defini-
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¢do comumente usada de inteligéncia (Gottfredson, 1997), e como 0s escores parciais
obtidos em testes de inteligéncia usados atualmente se alinham com a IC e a IF (Al-
fonso e cols., 2005). Essa relagao foi apresentada na Tabela 3.2. Em segundo lugar, um
século de desenvolvimento teérico e pesquisa identificou consistentemente amplas
habilidades relacionadas com a IC e a IF como central para a avalia¢dao intelectual,
e também descobriu que a IC e a IF sdo fortes indicadores do fator geral (G) de in-
teligéncia (Carroll, 1997; Cattell, 1987; Gustafson & Undheim, 1996). Terceiro, a pon-
tuacdo de QI em escala total é baseada na inteligéncia geral (ou seja, G), que abrange
inteligéncia cristalizada e escores parciais de inteligéncia fluida, junto com até seis
habilidades adicionais de camadas amplas ou escores parciais, como velocidade de
processamento, memoria de trabalho, fluéncia de recuperacao, eficiéncia, proces-
samento visuoespacial e processamento auditivo (Schneider & McGrew, 2012, 2018).

Apesar dos dominios empiricamente comprovados e respaldados teoricamente
de inteligéncia cristalizada e fluida e seus escores parciais associados, os escores das
sessOes nao devem ser usados para determinar se o nivel de funcionamento intelec-
tual do individuo atende ao critério de “limitacdes significativas no funcionamento
intelectual” para um diagnoéstico de DI. Esta posi¢ao é apoiada por uma série de desco-
bertas empiricas. Em primeiro lugar (por exemplo, Hale & Fiorello, 2001, 2017), embora
alguns autores tenham sugerido que os profissionais nunca devem interpretar a pon-
tuacdo de QI em escala completa se houver variabilidade ou discrepancia significativa
entre as pontuacoes da subescala, a evidéncia atual indica que ndo ha razdo para ques-
tionaravalidade do QI de escala completa, mesmo em casos individuais em que hduma
variabilidade significativa de fatores (Floyd e cols., 2021; Freberg e cols.,2008; Watkins
e cols., 2007). Em segundo lugar, embora haja um equivoco comum de que as pessoas
com DI tém perfis de escores de parte simples, os pesquisadores mostraram que mais
da metade das criangas com diagnéstico de DI apresentaram pelo menos uma parte ou
indice de pontuagio que estava abaixo do intervalo médio (Bergeron & Floyd, 2013).

Além disso, embora o modelo CHC de inteligéncia tenha influenciado a revisao
ou interpretacdao da maioria dos testes de inteligéncia contemporaneos, atualmente,
os constructos de IC e IF as vezes sdo medidos em testes de QI usando apenas dois
subtestes. Por conta dessa limitacao, os resultados de IF ou de IC nao devem ser usa-
dos como indicador para inteligéncia geral, mesmo em casos incomuns, como quan-
do h4 uma distribuicao substancial das pontuacdes dos subtestes. Consistente com o
pensamento atual (por exemplo, McGrew, 2015; Watson, 2015), o uso valido de escores
de partes de inteligéncia requer pelo menos trés a seis subtestes de IF e IC.

Diagnostico de DI

Fazer um diagnéstico de DI requer que existam limitagdes significati-
vas no funcionamento intelectual, juntamente com limita¢des significativas no
comportamento adaptativo e na idade de inicio durante o periodo de desenvol-
vimento. Em referéncia a determinac¢dao de limitacdes significativas no funcio-
namento intelectual, uma pontuacao de QI de escala completa deve ser usada.

Esta diretriz de pratica recomendada: (a) é baseada no fator geral de inteligén-
cia (isto ¢é, G), que foi inicialmente identificado por Spearman (1927) e esta no apice no
modelo de inteligéncia humana de trés niveis de Carroll (Carroll, 1997); e (b) reflete o
fato de que, apesar das diferencas entre os desenvolvedores de testes atuais em ter-



mos de habilidades avaliadas em testes de inteligéncia diferentes, o consenso é que a
inteligéncia geral, e por inferéncia o funcionamento intelectual, é avaliada com mais
precisdo e melhor representada usando um teste atual, confiavel, valido, administra-
do individualmente, abrangente e padronizado, que produz uma pontuac¢ao de QI em
escala completa. Na implementa¢ao desta pratica recomendada, endossamos o uso
da diretriz de Floyd e cols. (2021) para selecionar um teste abrangente de inteligéncia
geral. Esse teste deve: (a) incluir pelo menos seis subtestes; e (b) possuir pelo menos
trés habilidades de sessdes do CHC.

Para um diagnoéstico de DI, o critério de “limitacdes significativas no funciona-
mento intelectual” € uma pontuagao de QI em escala completa que estd aproxi-
madamente dois desvios-padrao ou mais abaixo da média, considerando o erro

padrao de medida do instrumento especifico administrado individualmente.

Constructo de Comportamento Adaptativo

O Comportamento Adaptativo é o conjunto de habilidades conceituais, sociais
e praticas que s3ao aprendidas e desempenhadas por pessoas em sua vida cotidiana. O
comportamento adaptativo é: (a) desenvolvido e aumenta em complexidade com a ida-
de; (b) composto por habilidades conceituais, sociais e praticas; (c) relacionado as ex-
pectativas de idade e demandas de contextos particulares; (d) avaliado com base no
desempenho tipico do individuo em casa, na escola, no trabalho e no lazer, nao em seu
desempenho maximo; e (e) avaliado em referéncia aos ambientes comunitarios que sao
tipicos para individuos de mesma idade (Tassé e cols., 2012).

As limitagOes nas habilidades adaptativas reduzem a possibilidade de um indivi-
duo se adaptar com sucesso as demandas contextuais. Limitagdes no comportamento
adaptativo também identificam areas de apoio necessarias. Na Tabela 3.3, resumimos o
impacto das limitacdes significativas no comportamento adaptativo com base em pes-
quisas atuais. A tabela nao pretende ser abrangente, mas fornecer exemplos de limita-
¢Oes significativas no comportamento adaptativo.

Tabela 3.3

Exemplos de Limitagades Significativas no Comportamento Adaptativo

Dominio de Compor- Exemplos de limitacoes significativas

tamento Adaptativo
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Habilidades
conceituais

« Limitacoes no planejamento independente, resolucdo
de problemas ou pensamento abstrato

« Dificuldade em escolher uma boa solucao quando con-
frontado com um problema ou situacdo

« Dificuldade em usar ideias ou simbolos de forma efi-
caz, como tempo e fun¢des matematicas

« Dificuldade em comunicar pensamentos ou ideias de
forma eficaz

« Dificuldade de autoadvocacia e/ou organizar ou plane-
jar atividades de vida futura

« Dificuldade em antecipar as consequéncias de seu
comportamento

« Dificuldade académica (leitura, escrita, aritmética)

« Dificuldade com dinheiro/conceitos financeiros

Habilidades sociais

- Limitacoes nas habilidades interpessoais prejudicadas
e aprendizagem com as experiéncias

« Dificuldade em trabalhar eficazmente com outros para
aresolucgido de problemas em grupo

 Pensamento e acdo inflexiveis e concretos durante si-
tuacOes sociais complexas

« Maior vulnerabilidade e vitimiza¢do, especialmente em
relacdo a quem pode ser confiavel, a quem seguir e quais
circunstancias sao seguras

* Resposta e julgamento social inadequados

« Tendéncia a negar ou minimizar a deficiéncia em seu
detrimento

- Forte desejo de agradar figuras de autoridade com base
na compreensao limitada da situacao

« Ingenuidade, ser facilmente manipulado e sugestiona-
do nas interacdes com outras pessoas

Habilidades praticas

« Limitacdes de autocuidado e habilidades domésticas

« Limita¢des nas habilidades de trabalho, como obter
um emprego estavel que cubra as despesas, cumprir as
competéncias de trabalho, se dar bem com colegas de
trabalho e gerentes, lidar com conflitos de trabalho de
forma adequada, manter um trabalho de alta qualidade
sob pressao

« Limitacdes no uso de dinheiro (por exemplo, dar troco,
valor da moeda, pagar contas) e propriedade (por exem-
plo, dar “empréstimos” para pessoas que nao pagam, ce-
dendo bens ou direitos, fazendo compras inconsistentes
com seu or¢amento/recursos)

+ Limitacdes na manutenc¢dao de um ambiente seguro
relacionado a si mesmo e aos filhos, produtos de lim-
peza doméstica, armazenamento de alimentos, me-
dicamentos, ou ter cuidado ou proteger terceiros de
eletricidade, veiculos e maquinas.




A maioria das medidas padronizadas validas e confiaveis de comportamento
adaptativo atualmente utilizadas fornecem pontuacdes padronizadas para os trés
dominios de habilidades do comportamento adaptativo referenciados na Tabela 3.3:
dominios de habilidades conceituais, sociais e praticas. A Tabela 3.4 alinha esses trés
dominios as escalas de comportamento adaptativo padronizadas existentes.

Tabela 3.4

Escalas Padronizadas de Comportamento Adaptativo e seus Dominios de Habilidades

Nome da Escala de
Comportamento Dominios de habilidades
Adaptativo

Sistema de Avaliacao de Com-
portamento Adaptativo - 3 Conceitual Social Pratica
(Harrison & Oakland, 2015)

Escala de diagnéstico de Com-
portamento Adaptativo (Pear- |Conceitual Social Pratica
son e cols., 2015)

Escala de Diagnostico de Com-
portamento Adaptativo Conceitual Social Pratica
(Tassé e cols., 2017)

Escala Vineland de Comporta- |Comunicag¢io (semelhante a Conceitual);
mento Adaptativo-3 (Sparrow e | Socializa¢ao (semelhante a Social); Habilidades de

cols., 2016) Vida Diaria (semelhante a Pratica)

Para um diagnéstico de DI, o critério de “limitagdes significativas no compor-
tamento adaptativo” é uma pontuac¢ao de comportamento adaptativo que esta
aproximadamente dois desvios-padrao ou mais abaixo da média em pelo menos
um dos trés dominios de habilidades de comportamento adaptativo: conceitual,
social ou pratico, considerando o erro padrao de medida para o instrumento
especifico administrado individualmente.

Idade de Inicio

A idade de inicio ¢é o terceiro critério para o diagnéstico de DI, com os outros
dois critérios sendo limitacdes significativas no funcionamento intelectual e com-
portamento adaptativo. Este terceiro critério é essencial porque estabelece os para-
metros relacionados a idade para determinar quando a DI, como deficiéncia de de-
senvolvimento, se origina ou se manifesta pela primeira vez. Neste Manual, o critério
de idade de inicio se origina durante o periodo de desenvolvimento, que ¢ definido
operacionalmente como antes de o individuo atingir os 22 anos de idade. Consistente
com as 923,102 e 112 edi¢des do Manual da AAIDD, reconhece-se que algumas socieda-
des podem definir o periodo de desenvolvimento de forma diferente, com base em
suas normas culturais ou sociais.

Embora exista um consenso de que a DI se origina durante o periodo de desen-
volvimento, ha menos consisténcia na defini¢cdo operacional daidade em que o perio-
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do de desenvolvimento termina. A menor inconsisténcia histérica se deve, em grande
parte, as multiplas perspectivas sobre o desenvolvimento e o periodo de desenvolvi-
mento. Por exemplo, de uma perspectiva etioldgica, o desenvolvimento é influencia-
do por fatores de risco biomédicos, sociais, comportamentais ou educacionais que
podem ocorrer no periodo pré-natal, perinatal ou pés-natal. De uma perspectiva fun-
cional, o desenvolvimento se concentra na trajetéria do comportamento adaptativo e
do funcionamento intelectual. De uma perspectiva cultural, o desenvolvimento ¢ in-
fluenciado por fatores e papéis sociais relacionados as interagdes sociais e familiares,
envolvimento educacional, desenvolvimento de carreira e o fato de assumir papéis de
adulto. E de uma perspectiva administrativa, o periodo de desenvolvimento estabele-
ce a idade de inicio em referéncia a elegibilidade para servigos e apoios.

Nesta 122 edi¢ao do Manual da AAIDD, a consisténcia ¢ alcang¢ada ao adotar o
critério de idade de inicio como “antes que o individuo atinja a idade de 22 anos”. Esse
critério é consistente com a idade de 22 anos na Lei® Developmental Disabilities Assis-
tance and Bill of Rights Act Amendments (2000), e as normas para um diagnéstico de
DI da Social Security Administration®.

No momento da avaliacio, é estabelecida e documentada a idade de inicio, que
deve ter ocorrido durante o periodo de desenvolvimento. A avaliacao deve incluir
uma revisao completa dos registros. Essa revisao inclui um histérico social (por exem-
plo, trajetéria de desenvolvimento e funcionamento em casa e na comunidade), um
histérico médico (por exemplo, circunstancias pré-natais, perinatais e/ou pds-natais,
medidas de desenvolvimento e diagnésticos clinicos) e um histérico educacional (por
exemplo, desempenho de sala de aula, diagnésticos associados, tais como atraso de
desenvolvimento e recebimento de servicos especializados).

NZo prevemos nenhum impacto nas taxas de prevaléncia devido a mudanca da
idade de inicio de 18 anos (que foi usada da edi¢dao 92 a 112 do Manual da AAIDD) até a
idade de inicio durante o periodo de desenvolvimento, que ¢ definida operacional-
mente neste Manual como “antes que o individuo atinja a idade de 22 anos”. Esta mu-
danca nio afetari a taxa de prevaléncia porque a grande maioria dos diagnésticos de
DI sao e continuardo a ser realizados na primeira infancia, mas permitira diagnoésticos
precisos da pequena porcentagem de individuos que sio identificados perto do final
do periodo de desenvolvimento.

Para um diagnoéstico de DI, o critério de idade de inicio exige que a deficiéncia
tenha origem durante o periodo de desenvolvimento, que é definido operacio-
nalmente como antes de o individuo atingir os 22 anos.

A Relacao Entre o Funcionamento Intelectual e o Comportamento
Adaptativo no Diagndstico de Deficiéncia Intelectual

O funcionamento intelectual e o comportamento adaptativo sao constructos
distintos e separados, que sao apenas moderadamente correlacionados. Peso
igual e consideracao conjunta devem ser dados ao funcionamento intelectual e
ao comportamento adaptativo em um diagnéstico de DI.

3 Nota da traducio: As legislacdes apresentadas neste Manual se aplicam aos Estados Unidos da América.
4 Nota da tradugdo: Para mais informagdes, ver o original.



O historico de que o termo “funcionamento intelectual” foi listado primeiro
nas definicdes de DI tem, infelizmente, levado algumas pessoas a concluir incorre-
tamente que o funcionamento intelectual é talvez mais importante do que compor-
tamento adaptativo, e que os dois devem ser considerados sequencialmente (Tassé e
cols., 2016). Esse posicionamento inicial levou a dois erros de pensamento adicionais.
O primeiro é que as limita¢des no funcionamento intelectual causam as limita¢des
no comportamento adaptativo. Esse pensamento erréneo é refutado por trés fatos:
(1) a relacdo entre funcionamento intelectual e comportamento adaptativo sempre
foi expressa histérica e consistentemente como correlacional, ndo causal (ver Tabelas
2.1 e 2.2); (2) ha apenas uma correlagdo estatistica baixa a moderada entre os escores
de inteligéncia e comportamento adaptativo (Alexander e Reynolds, 2020; Harrison,
1987; Saleem e cols., 2019); e (3) nao ha evidéncias empiricas para apoiar a insercao de
uma interpretacgao causal entre os dois (Tassé e cols., 2016).

O segundo erro esta relacionado ao pensamento linear ou sequencial, no qual as
limitacdes no funcionamento intelectual sdo o critério principal para um diagnéstico
de DI e as limita¢des significativas no comportamento adaptativo sao secundarias. Ha
uma explicacao historica simples para esse erro de pensamento linear ou sequencial.
Como o funcionamento intelectual foi inicialmente melhor compreendido e passivel
de avaliacido formal, o nivel de funcionamento intelectual tornou-se o ponto de apoio
para o diagnéstico. Como a inteligéncia foi melhor definida do que o comportamento
adaptativo e podia ser convenientemente medida com testes padronizados e expres-
sa como um escore de QI de facil compreensao, era compreensivel que déficits no
funcionamento intelectual se tornassem erroneamente o critério primario usado no
diagnéstico de DI. Essa interpretacao errénea inicial é agora substituida pela visao
moderna, que peso igual e consideracdo conjunta sio dados ao funcionamento inte-
lectual e comportamento adaptativo em um diagnéstico de DI (Tassé e cols., 2016).

Dois avancgos cientificos recentes relacionados ao constructo do comporta-
mento adaptativo também apoiam dar igual peso e considera¢do conjunta ao fun-
cionamento intelectual e ao comportamento adaptativo em um diagnéstico de DI.
O primeiro avanco ¢é a verificacdo empirica da estrutura fatorial do comportamento
adaptativo: o comportamento adaptativo é composto por habilidades adaptativas
conceituais, sociais e praticas (ver Balboni e cols., 2014; Tassé e cols., 2012). O segundo
avango ¢ o progresso feito na disponibilidade de medidas padronizadas abrangen-
tes de comportamento adaptativo, que permitem o uso de pontua¢des psicometri-
camente s6lidas para determinar limitacdes significativas em habilidades adaptativas
conceituais, sociais ou praticas (ver Tassé e cols., 2017). Conforme resumido na Tabela
3.4,amaioria das medidas padronizadas validas e confiaveis de comportamento adap-
tativo fornecem pontuagdes padronizadas para habilidades adaptativas conceituais,
sociais e praticas.

Interpretacao dos Escores de Comportamento Adaptativo e Funciona-
mento Intelectual

Interpretar os escores obtidos a partir de um instrumento padronizado que
avalia o nivel de comportamento adaptativo ou funcionamento intelectual do indivi-
duo envolve o uso de um escore obtido que mede as limitacdes significativas tanto no
comportamento adaptativo quanto no funcionamento intelectual, e um intervalo de
confiancga que representa o nivel dentro do qual o escore do individuo se enquadra.
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« Tanto para as limitacdes de funcionamento intelectual quanto para o comporta-
mento adaptativo, o escore que determina o “critério de limitagcdes significativas”
para um diagnéstico de DI é de aproximadamente dois desvios- padrao abaixo da
média do respectivo instrumento, considerando o erro padriao de medida para o
instrumento especifico utilizado.

« Um intervalo de confianca é o intervalo estatistico dentro do qual se enquadra
a pontuacio verdadeira da pessoa. Como nenhum teste est4 isento de algum erro
de medida ou imprecisdo, o uso de um intervalo de confianga estabelece uma fai-
xa estatistica dentro da qual a pontuac¢ao verdadeira da pessoa avaliada cai dentro
de uma determinada probabilidade (por exemplo, 95%). O Erro Padriao de Medida
(EPM), que ¢é estimado a partir do desvio-padrao do teste e ¢ uma medida de confia-
bilidade do teste, é usado para estabelecer esse intervalo de confianca. Consistente
com as melhores praticas, recomendamos interpretar todas as pontuacdes totais
obtidas usando um intervalo de 95% (ou seja, o escore obtido mais ou menos duas
vezes o seu EPM). Por exemplo, para uma medida bem padronizada de funciona-
mento intelectual ou comportamento adaptativo com um EPM de 2,5 pontos, um
escore obtido de 70 deve ser interpretado como indicador de que o escore verda-
deiro do individuo esta entre 65 e 75, 0 que representa um intervalo de confianga de
95% de certeza (ou seja, o escore obtido mais ou menos duas vezes o EPM).

Responsabilidade Profissional no Diagnoéstico de Deficiéncia Intelectual

Cumprir a prépria responsabilidade profissional esta entre os objetivos mais
elevados, sendo o mais elevado. Ter conhecimento das melhores praticas atuais da
profissao, manter os padrdes profissionais e respeitar o cédigo de ética sao condicdes
necessarias, mas nao suficientes para cumprir a responsabilidade profissional. Isso
ocorre porque os profissionais que trabalham na area de DI frequentemente encon-
tram situacOes de diagnéstico dificeis ou complexas que requerem um julgamento ba-
seado em dados abrangentes obtidos de fontes multiplas, treinamento especializado
em avaliacao e interpretacdo de testes, experiéncia direta com aqueles com quem o
profissional esta trabalhando e conhecimento da pessoa com DI. Assim, a responsabi-
lidade profissional no diagnéstico de DI requer nao apenas diretrizes de boas prati-
cas, padrdes profissionais e éticos, como também julgamento clinico.

Diretrizes de Boas Praticas

As melhores praticas podem ser definidas como praticas baseadas em conheci-
mento obtido em pesquisa, um modelo conceitual e/ou de medida validada e opinido
consensual de especialistas. Nas Tabelas 3.5 a 3.7, forneceremos diretrizes de pratica
baseadas no consenso de especialistas sobre a avaliacio do comportamento adaptati-
vo e funcionamento intelectual (Tabelas 3.5 e 3.6) e como fazer um diagnéstico de DI
(Tabela 3.7).

Padroes Profissionais

Cada profissao publica padrdes profissionais que fornecem a base para as pra-
ticas de avaliacdo e preparaciao de pessoal, e sao usados normalmente para acredita-
¢do ou controle de qualidade. Além disso, os padrdes profissionais sio usados como



uma medida para comparar o desempenho profissional individual e/ou como critério
para revisar o comportamento profissional e fazer cumprir as regras de conduta. Os
padrdes profissionais relacionados ao diagnéstico de DI envolvem:

- usar informacdes atuais e estratégias validas de coleta de informacgdes;

- usar o julgamento clinico que seja consistente com os padrdes profissionais publi-
cados atualmente;

- respeitar a relacao entre a pessoa e o profissional;

- garantir consentimento (incluindo os elementos de capacidade, informacio e vo-
luntarismo);

- usar informagdes pessoais de forma adequada;

« reconhecer e comunicar quaisquer potenciais conflitos de interesse.

Etica profissional

Embora cada profissao possa definir a ética profissional de forma ligeiramente
diferente, os trés principios éticos a seguir refletem o julgamento de valor e obrigagao
que estdo no cerne da ética profissional envolvida no diagnéstico de DI:

- justica (tratar todas as pessoas com equidade);
» beneficéncia (fazer o bem);
« autonomia (autoadvocacia).

O Papel do Julgamento Clinico no Diagndstico de Deficiéncia Intelectual

O julgamento clinico envolve os processos e estratégias que os profissionais
usam para melhorar a qualidade, a precisdo e a validade de suas decisdes e recomen-
dacdes. O julgamento clinico é definido como um tipo especial de julgamento que se
baseia no respeito pela pessoa e emerge do treinamento e da experiéncia do clinico,
do conhecimento especifico da pessoa e de seus contextos, dados abrangentes e o uso
de habilidades de pensamento critico (Luckasson & Schalock, 2015; Schalock & Lu-
ckasson, 2014). Estratégias de julgamento clinico, em cada diagnéstico, envolvem iden-
tificar e relatar precisamente a questao que se coloca, conduzir ou acessar um histérico
completo, conduzir ou acessar avaliacdes amplas e sintetizar as informacoes obtidas.

Nas subsecdes a seguir, identificamos e discutimos quatro papéis especificos
do julgamento clinico no diagnéstico de DI que vao além do uso das estratégias des-
critas anteriormente. Esses quatro sio: (a) planejar uma avaliacio que resultara em um
diagnoéstico preciso e valido; (b) evitar emitir um diagnéstico incorreto, relacionado
ao que ¢ referido como um falso positivo ou um falso negativo; (c) resolver alega¢des
de falsificacdo intencional para obter um beneficio; e (d) realizar um diagnéstico re-
trospectivo.

Planejar uma Avalia¢do que resultara em um Diagnostico Preciso e Valido

O papel do julgamento clinico no diagnéstico de DI comega com o planejamen-
to de uma avaliacao que resultard em um diagnéstico preciso e valido. Planejar uma
avaliacdo requer que o profissional:

- compreenda que um diagnéstico de DI requer o estabelecimento de limitacdes
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significativas no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, con-
forme expresso nas habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas, e que a
deficiéncia se origina durante o periodo de desenvolvimento, que é definido ope-
racionalmente como antes de o individuo atingir a idade de 22 anos;

- selecione instrumentos de avaliacdo de funcionamento intelectual e de compor-
tamento adaptativo que sejam abrangentes, administrados individualmente, confi-
aveis, validos e atuais;

- use respondentes, no caso de avaliacio de comportamento adaptativo, que co-
nhecam muito bem a pessoa que esta sendo avaliada e tenham tido a oportunidade
de observar o individuo diariamente ou semanalmente em uma variedade de am-
bientes comunitarios e por um longo periodo de tempo. Apés esforcos documen-
tados para localizar um respondente adequado, se nenhum respondente for capaz
ou estiver disponivel para fornecer as informag¢des necessarias e abrangentes para
completar uma escala de comportamento adaptativo padronizado, uma avaliacao
alternativa deve ser usada com cautela e as informacdes de comportamento adapta-
tivo devem ser obtidas: (a) entrevistando varios respondentes (por exemplo, mem-
bros da familia, professores, vizinhos, supervisores de trabalho etc.) que podem ter
informacdes mais discretas, mas sobrepostas sobre o desempenho tipico da pessoa
em todos os trés dominios de habilidades do comportamento adaptativo (concei-
tual, social e pratica); e (b) revisar com profundidade todos os registros disponiveis,
incluindo histéricos educacionais, sociais e médicos, que possam conter informa-
¢cOes complementares relacionadas ao comportamento adaptativo da pessoa;

* nao administre o mesmo teste de inteligéncia no mesmo ano ao mesmo individuo,
porque as readministracdes frequentes podem levar a superestimar a verdadeira
inteligéncia do avaliado (isto é, efeitos da pratica);

« conduza a avaliacdo em um ambiente confortavel, livre de ruidos estranhos ao
individuo, distracdes e interrupgdes;

- use estratégias de avaliacao adequadas a formacao cultural e linguistica do individuo;
* revise registros/histéricos sociais, educacionais e médicos;

- sintetize informacgdes de fontes multiplas e dé peso igual e consideracao conjunta
ao funcionamento intelectual e as informacdes de comportamento adaptativo em
um diagnéstico de DI.

Evitar Falsos Positivos e Falsos Negativos

Por conta dos altos riscos envolvidos em um diagnéstico correto, é essencial
evitar fazer um diagnostico incorreto de um falso positivo (a pessoa é incorretamente
diagnosticada como um individuo com DI quando, na verdade, a pessoa niao tem DI),
ou um falso negativo (o diagnéstico de DI ndao é dado quando a pessoa de fato possui
DI). As estratégias a seguir podem ajudar a evitar esses possiveis erros:

 reconhecer que podem ocorrer falsos positivos quando é usado um teste cujas
normas e linguagem sao culturais ou linguisticamente inadequadas para o indivi-
duo avaliado;

« dar igual consideracido ao funcionamento intelectual e pontuagdes de comporta-
mento adaptativo no diagnostico de DI;

- reconhecer que todas as pessoas com DI tém potencialidades, mas que o diagnés-
tico de DI se concentra em suas limita¢cdes significativas;

- estar ciente de como a precisdao do diagnéstico de uma pessoa ¢é influenciada pela



sensibilidade e especificidade de um instrumento de avaliacdo. “Sensibilidade” se
refere a propor¢ao de casos em que ha déficits significativos no funcionamento in-
telectual ou comportamento adaptativo e para os quais foi feito um diagnéstico de
DI. Por outro lado, “especificidade” refere-se aos casos em que as pontuacdes totais
do teste excluem individuos que efetivamente tém um diagnéstico de DI. Matthey
e Petrovski (2002) e Balboni e cols. (2014) sugerem que coeficientes de sensibilidade
de superiores a.70 e coeficientes de especificidade superiores de .80 sdo considera-
dos referéncias adequadas a serem atingidas por testes diagndsticos;

- usar o intervalo de confianca de 95% para estabelecer o intervalo no qual a pontu-
acdo verdadeira do individuo se enquadra;

« sintetizar e corroborar informag¢des de varias fontes, incluindo uma histéria social
completa e registros médicos e educacionais.

Resolver Alegacoes de Falsificacao

As vezes, em um caso juridico, pode haver uma alegacio de falsificacio inten-
cional, pouco esforco ou simulacdo na realiza¢ao das provas, alegando que o indivi-
duo esta tentando ganhar ou se beneficiar fingindo deliberadamente ter uma defici-
éncia. Esses casos geralmente envolvem um ganho secundario associado ao resultado
da avaliagdo, como elegibilidade para apoio financeiro ou mitigacdao ou isencio de
uma pena criminal. Resolver alegacdes de fingimento para obter um beneficio é faci-
litado quando o julgamento clinico envolve:

- verificar se os critérios de funcionamento intelectual, comportamento adaptativo
e idade de inicio para um diagnéstico de DI sao atendidos;

- realizar ou obter uma avaliag¢do atual do funcionamento intelectual e comporta-
mento adaptativo nos casos em que um diagnéstico precoce de DI nido foi docu-
mentado porque o individuo cresceu em outro pais ou ndao ha registros de avaliagao;
- sintetizar informagdes de varias fontes, incluindo um histérico social, médico e
educacional completo;

 ndo usar autorrelato para avaliacio do comportamento adaptativo. O autorrelato
pode ser suscetivel a respostas tendenciosas;

« perceber que a maioria dos instrumentos usados para detectar simulagao nao foi nor-
matizada para individuos com DI (Dean e cols., 2008; MacVaugh & Cunningham, 2009);
- exercer julgamento profissional ao interpretar todas as informacoes.

Realizar um Diagndstico Retrospectivo

E possivel fazer um diagnéstico retrospectivo da DI depois que o individuo
atinge os 22 anos de idade. Para isso, o profissional deve estabelecer que os déficits
significativos no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo estive-
ram presentes durante o periodo de desenvolvimento do individuo. Nessa situacao,
quando a pessoa nao tem um diagnoéstico de DI estabelecido durante o periodo de de-
senvolvimento, é necessario que os profissionais avaliem o funcionamento anterior
do individuo para determinar se um diagnéstico valido de DI se aplica a pessoa. Esse
diagnéstico retrospectivo pode se tornar relevante na determinacao da elegibilidade
para servicos de reabilitacao de adultos, na avaliacao de individuos para deficiéncia e
seguridade social, ou de individuos envolvidos em processos legais, como peti¢cdes de
tutela, determinacdes de competéncia ou questdes de elegibilidade de sentenca. Nes-
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sas situagdes, usar o julgamento clinico para aumentar a precisao de um diagnoéstico

retrospectivo de DI envolve:
« usar um histérico social, médico e educacional completo;
« basear o diagnéstico em varias fontes de dados validos;
- interpretar avaliagdes de comportamento adaptativo administradas anterior-
mente em termos da extensao em que as avaliagdes: (a) incluiram a observacao dire-
ta da pessoa, engajando-se em seus comportamentos tipicos em casa, comunidade,
escola e/ou trabalho; (b) usaram multiplos informantes e contextos multiplos; (c)
mediram limitacoes em habilidades de comportamento social importantes, como
credulidade e ingenuidade; (d) utilizaram um instrumento de avaliagao de compor-
tamento adaptativo que incluiu os comportamentos considerados relevantes do
ponto de vista social e de desenvolvimento; (e) reconheceram que o comportamen-
to adaptativo se refere ao funcionamento tipico e nao a capacidade ou funciona-
mento maximo; e (f) reconheceram que as limitagdes no funcionamento atual sao
consideradas dentro do contexto de ambientes comunitarios tipicos da idade e
cultura do individuo;
- interpretar avaliacoes de funcionamento intelectual previamente administradas
em termos de até que ponto a avaliaciao: (a) usou um teste de inteligéncia abran-
gente padronizado e administrado individualmente; (b) era a versdao mais recente
vigente do teste padronizado usado, incluindo as normas mais atuais; (c) levou em
consideracao o intervalo de confianca dentro do escore verdadeiro da pessoa; e
(d) foi corrigido levando em conta o tempo das normas vigentes. As diretrizes de
melhores praticas atuais recomendam que, nos casos em que um teste de QI com
normas antigas ¢ usado como parte de um diagnéstico de DI, uma correcdo da pon-
tuacao de QI em escala completa de 0,3 pontos por ano é garantida, desde que as
normas eletrénicas de teste foram coletadas (Fletcher e cols., 2010; Greshman &
Reschly, 2011; Kaufman, 2010; Reynolds e cols., 2010).

Diretrizes Praticas Relativas a Avaliacdao do Funcionamento Intelectual
e Comportamento Adaptativo e Atribui¢ao de um Diagnostico de Defici-
éncia Intelectual

Uma grande énfase na 122 edicio é fornecer diretrizes de melhores praticas em
relacdo ao diagnéstico de DI. As diretrizes praticas relativas a avaliagcao do funciona-
mento intelectual sao encontradas na Tabela 3.5; para a avaliagdo do comportamento
adaptativo, na Tabela 3.6; e para fazer um diagnostico de Deficiéncia Intelectual, na
Tabela 3.7.

Tabela3.5

Diretrizes Prdticas a Avalia¢do do Funcionamento Intelectual




1. Use um teste atual confiavel, valido, individualmente administrado, abrangente

e padronizado que seja normalizado para a popula¢do em geral e que produza uma
pontuacao de QI em escala completa para o individuo.

2. Selecione testes padronizados especificos que sejam cultural e linguisticamente
apropriados para o individuo, bem como para suas limitacdes de comunicacgao, sen-
soriais e motoras.

3. Use as normas mais recentes dos instrumentos de avalia¢dao selecionados para me-
dir o funcionamento intelectual.

4. Interprete os escores de QI da pessoa considerando um intervalo de confianca de
95% com base no erro padrao de medida para o teste padronizado usado.

5. Considere qualquer possivel influéncia nos resultados do teste, incluindo os fato-
res pessoais e ambientais e os efeitos da pratica.

Tabela3.6

Diretrizes Prdticas a Avaliagdo do Comportamento Adaptativo

1. Use escalas de comportamento adaptativo administradas individualmente que fo-
ram normatizadas na populacdo em geral, incluindo individuos com e sem deficién-
cia, e que geram uma medida padronizada de cada um dos trés dominios de habilida-
des de comportamento adaptativo: conceitual, social e pratica.

2. Os informantes que respondem as escalas e entrevistas de avaliacao com foco no
comportamento adaptativo devem: (a) compreender que o comportamento adapta-
tivo é um comportamento tipico, e nio um comportamento maximo; (b) conhecer
muito bem o individuo que esta sendo avaliado; e (c) ter tido a oportunidade de ob-
servar a pessoa diariamente ou semanalmente em varios contextos da comunidade.
Quando forem realizadas entrevistas, estas devem ser conduzidas por entrevistado-
res treinados.

3. Cada informante deve basear suas avalia¢des individuais no comportamento da
pessoa avaliada que observou diretamente.

4. Interpretar os escores de comportamento adaptativo da pessoa considerando um
intervalo de confian¢a de 95% com base no erro padrao de medida para o teste espe-
cifico administrado individualmente.

5. Considere qualquer possivel influéncia nos resultados do teste, incluindo fatores
pessoais e ambientais.
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Tabela3.7

Diretrizes Prdticas para Realizar um Diagndstico de Deficiéncia Intelectual

1. Um diagnéstico de Deficiéncia Intelectual (DI) requer limitaces significativas no
funcionamento intelectual e comportamento adaptativo, e se origina durante o pe-
riodo de desenvolvimento, que é definido operacionalmente como antes de

o individuo atingir a idade de 22 anos.

2. Os instrumentos de avaliagdo utilizados para atribuir um diagnéstico de DI devem
ser confiaveis, validos, administrados individualmente, abrangentes e padronizados,
que gerem: (a) uma pontuac¢do de QI em escala total (para o critério de funcionamen-
to intelectual); e (b) uma medida de comportamento adaptativo padronizada que
avalia os trés dominios de habilidades de comportamento adaptativo.

3.Igualdade de peso e consideracdo conjunta ao funcionamento intelectual e ao
comportamento adaptativo na atribuicao do diagnéstico de DI.

4. A pontuacgio que determina os limites dos déficits significativos no comportamen-
to adaptativo e no funcionamento intelectual é de aproximadamente dois desvios-
-padrio abaixo da média do respectivo instrumento.

5. O intervalo de confianga de 95% (ou seja, a pontuagao obtida mais ou menos duas
vezes seu erro padriao de medida) deve ser usado para estabelecer a probabilidade
dentro da qual a pontuacio verdadeira do individuo se enquadra.

6. O uso de julgamento clinico no diagnéstico de DI: (a) garante que o diagndstico
seja baseado em pontuacdes de funcionamento intelectual e de comportamento
adaptativo obtidos a partir da edi¢cao mais recente de teste confiavel, valido, indivi-
dualmente administrado, abrangente e padronizado, (b) usa o intervalo de confian-
ca de 95% para estabelecer o intervalo de pontuag¢do dentro do qual se enquadra a
pontuacao total do individuo; (c) verifica se a idade de inicio da deficiéncia ocorreu
durante o periodo de desenvolvimento; e (d) atribui peso igual ao funcionamento
intelectual e a0 comportamento adaptativo no diagnéstico de DI.




CAPITULO 4

CLASSIFICACAO NA AREA DE DEFICIENCIA INTELECTUAL

A classificacdo no campo de DI é um esquema opcional de organizacao pos-
diagnéstico. A classificacao envolve o uso de uma estrutura explicita e um pro-
cesso sistematico para subdividir os individuos com DI em grupos menores,
com base no objetivo importante estabelecido para o subgrupo.

Os leitores deste capitulo encontrario:

« a justificativa para sistemas de classificacio de DI com base
nas limitagdes de funcionamento da pessoa;

« uma descricao das trés finalidades para classificacao de sub-
grupo;

« um esquema opcional de organizacao de subgrupo pés-diag-
nostico;

« a estrutura e o processo para classificacao de subgrupo de ne-
cessidades de apoio, niveis de comportamento adaptativo e ni-
veis de funcionamento intelectual;

- diretrizes praticas em relacio a classificagao no campo de DI

Introducao e Visao Geral

A classificagao nao é um diagnéstico. A classificagao no campo de DI é um esque-
ma opcional de organizacio pés-diagnostica. O objetivo fundamental da classificagao
¢ fornecer uma estrutura para categorizarvarios tipos de observacdes e medidas como
uma forma de organizar as informacgdes para melhor compreender as necessidades de
uma pessoa. A classificacao como um esquema de péds-diagnoédstico envolve o arranjo
sistematico em subgrupos de acordo com os critérios estabelecidos. A classificacdo de
subgrupo deve ocorrer dentro de uma estrutura explicita e um processo sistematico,
servir a um propésito importante, beneficiar a pessoa, basear-se em informacdes re-
levantes e proporcionar um melhor entendimento das necessidades de um individuo.

Conforme discutido ao longo do capitulo, os trés principais objetivos da clas-
sificacdo de subgrupo sao descrever: (a) a intensidade das necessidades de apoio; (b)
a extensao das limitacdes de comportamento adaptativo em habilidades conceitu-
ais, sociais e praticas; e (c) a extensao das limitacdes no funcionamento intelectual.
O processo sistematico de classificacdo descrito no capitulo estabelece o propésito
importante para cada subgrupo, alinha os conjuntos de dados relevantes ao prop6-
sito do subgrupo, descreve os procedimentos baseados em evidéncias usados para
estabelecer as categorias e uso de niveis de classificagao obtidos empiricamente para
estabelecer as categorias de classificacao de subgrupo. As informac¢des obtidas no
processo sistematico contribuem para um melhor entendimento das necessidades,
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das potencialidades e das limitacdes de apoio do individuo. A classificacao de subgru-
po com base em uma estrutura explicita e um processo sistematico deveria impedir
a promocao de suposicdes errdneas sobre todas as pessoas funcionando na mesma
forma, sendo iguais.

A abordagem para a classificacio de subgrupo descrita nesta edi¢io do Manu-
al estende sua natureza integrativa e incorpora as mudancas significativas que estdo
ocorrendo no campo de DI. As principais dentre essas mudancgas, no que se refere a
classificacdo de subgrupo, sio:

« 0 aumento da aplica¢dao do paradigma de apoio;

- uma maior énfase nas potencialidades do individuo e nos resultados pessoais;

« 0 desenvolvimento de escalas de necessidades de apoio e comportamento adapta-
tivo padronizadas, confiaveis, validas, administradas individualmente e abrangentes;
- uma compreensao cientifica e social de DI que reconhece a complexidade do fun-
cionamento humano e a necessidade de abordar varios objetivos de classificacao
de subgrupos; e

« a incorporac¢do nas melhores praticas do modelo socioecolégico da deficiéncia, a
multidimensionalidade do funcionamento humano, praticas baseadas em evidén-
cias e tomadas de decisao baseadas em pesquisas, tendo como foco o funcionamen-
to da pessoa.

O capitulo incorpora a transicao que estid ocorrendo no campo de DI em rela-
¢doao que deve ser classificado e os termos usados para as classificagdes de subgrupo.
Essa transicio comegou com o Manual de 1992 (Luckasson, Coulter e cols., 1992) e se
reflete tanto no DSM-5 (APA, 2013) quanto no CID-11 (WHO, 2018). Em 1992, a AAIDD
recomendou que a intensidade das necessidades de apoio de um individuo fosse usa-
da para a classificagao de subgrupos. Os termos de classificacao de subgrupo “inter-
mitente”, “limitado”, “extensivo” e “pervasivo” foram propostos no Manual de 1992.
Conforme descrito posteriormente, em referéncia a estrutura explicita e ao processo
sistematico para a classificacio do subgrupo de necessidades de apoio, a disponibili-
dade atual de escores de intensidade de necessidade de apoio padronizado fortalece
uma abordagem baseada em dados para classificar os niveis de intensidade de apoio.

Como reflexo dessa transi¢cao em relagdao ao que deve ser classificado e os ter-
mos de classificacao de subgrupo usados, o DSM-5 (APA, 2013) especifica o nivel de
gravidade do Transtorno Do Espectro Autista de acordo com trés niveis de intensida-
de de apoio necessarios: que requer apoio, que requer apoio substancial e que requer
muito apoio substancial. O mesmo manual abandona o uso de pontuacdes de QI para
determinar a gravidade da DI. No lugar da pontuac¢io de QI, o nivel de comporta-
mento adaptativo do individuo é proposto como um guia para determinar o nivel de
gravidade da DI. Usando um sistema de quatro niveis de “leve”, “moderado”, “grave”
e “profundo”, o DSM-5 afirma que o comportamento adaptativo é uma construgao
melhor do que o funcionamento intelectual para classificar os niveis de gravidade.

Este sistema de quatro niveis também se reflete no CID-11, mas com o nivel de
gravidade determinado considerando o nivel de funcionamento intelectual e com-
portamento adaptativo do individuo (WHO, 2018). Exclusivo para o CID-11 é o forne-
cimento de indicadores de comportamento adaptativo que refletem os niveis (leve,
moderado, grave e profundo) de gravidade dentro dos grupos de idade. Prevé-se que
esses descritores comportamentais possam ser usados para orientar o julgamento cli-
nico em paises onde testes padronizados abrangentes e profissionais de satde mental



devidamente treinados ndo estao prontamente disponiveis (Tassé e cols., 2019).

Para abordar essa transi¢ao no campo de DI em relagiao ao que deve ser classifi-
cado e os termos de classificacdo de subgrupo usados, as seguintes premissas enqua-
dram o contetudo deste capitulo.

1. Um sistema de classificacao deve ser baseado na intensidade das necessidades de
apoio de um individuo, limita¢cdes no comportamento adaptativo ou limitagdes no
funcionamento intelectual.

2. O entendimento mais abrangente de DI é o perfil e a intensidade das necessida-
des de apoio de um individuo.

3.Aclassificacdo de subgrupo é preferencial e mais eficazmente baseada na classifi-
cacdo do nivel de necessidades de apoio.

4. Classificar as pessoas com base em suas necessidades de apoio reflete o potencial
de crescimento das pessoas com DI e fornece uma estrutura para a implementac¢ao
de sistemas de apoio que terdo um efeito positivo no funcionamento e no bem-es-
tar pessoal.

5. Dado o fato de que a classificagao do subgrupo com base na extensao das limi-
tacdes no funcionamento intelectual e/ou comportamento adaptativo continua a
ocorrer, é necessario haver uma estrutura explicita e um processo sistematico para
orientar a subdivisao em grupos menores com base no importante objetivo identi-
ficado para o subgrupo.

Assim, o capitulo tem trés objetivos principais. O primeiro é apresentar uma es-
trutura explicita e um processo sistematico para a classificaciao de subgrupos de DI e
descrever como esta estrutura e o processo podem ser usados para abordar o objetivo
de classificacdo de cada subgrupo. O segundo ¢é discutir o papel do julgamento clinico
na classificacdao de subgrupos. O terceiro é apresentar um conjunto de diretrizes pra-
ticas para classificacio no campo de DI. Ao longo do capitulo, a classificacdo é abor-
dada como um esquema de organizagao pds-diagnéstica opcional que envolve o uso
de uma estrutura explicita e um processo sistematico para subdividir os individuos
com Deficiéncia Intelectual em grupos menores, com base no importante propoésito
estabelecido para o subgrupo. Também ¢ enfatizado que a classificacao de subgrupo
deve servir a um propoésito importante, trazer beneficios para a pessoa, ser baseada
em informacdes relevantes e fornecer um melhor entendimento das necessidades de
cada individuo.

Estrutura Explicita e Processo Sistematico para a Classificacdo de Sub-
grupo em Deficiéncia Intelectual

A estrutura explicita e o processo sistematico descritos na Tabela 4.1 s3o cons-
truidos em torno de trés objetivos principais para a classificacao de subgrupos. Esses
trés objetivos sao descrever: a intensidade das necessidades de apoio; a extensao das
limitagcdes de comportamento adaptativo em habilidades conceituais, sociais e pra-
ticas; e a extensao das limitagcdes no funcionamento intelectual. Para cada objetivo,
o processo sistematico de classificacio de subgrupo envolve quatro componentes:
(a) estabelecer o objetivo principal para o subgrupo, (b) alinhar conjuntos de dados
relevantes para a finalidade do subgrupo, (c) descrever os procedimentos baseados
em evidéncias usados para estabelecer as categorias de classificacio de subgrupo em-
pregadas e (d) usar niveis de classificacdo com base empirica para estabelecer as cate-
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gorias de classificacao de subgrupo (Schalock & Luckasson, 2015). Os aspectos-chave
de cada componente relacionados a cada objetivo de classificagao de subgrupo estao
resumidos nas Tabelas 4.2 a 4.4, e incorporados as diretrizes praticas apresentadas na
Tabela 4.5.

Tabela 4.1

Estrutura Explicita e Processo Sistemdtico para Classificacdo em Subgrupo
de Deficiéncia Intelectual

Estrutura explicita Componentes do Processo Sistematico

Alinhar o objetivo especifico
para classificacao de subgrupo
com cada componente do pro-
cesso sistematico.

Os trés objetivos da classifica-
¢do de subgrupo sio, descrever:
(a) aintensidade das necessida-
des de apoio; (b) a extensdo das
limitagdes de comportamento
adaptativo em habilidades con-
ceituais, sociais e praticas; e

(c) a extensao das limitacdes no
funcionamento intelectual.

- Estabelecer o objetivo principal para o subgrupo.
- alinhar os conjuntos de dados relevantes ao obje-
tivo do subgrupo.

« descrever os procedimentos baseados em evidén-
cias usados para estabelecer as categorias de classi-
ficacao de subgrupo empregadas.

- usar niveis de classificacao de subgrupo com base
empirica para estabelecer as categorias.

Em razao de sua natureza alinhada e baseada em evidéncias, hd uma série de van-
tagens em usar a estrutura e o processo descrito na Tabela 4.1. Primeiro, ela alinha as
finalidades de classificacdao de subgrupo com as melhores praticas. Em segundo lugar,
a estrutura e o processo integram componentes de uma abordagem sistematica para
classificagdo de subgrupo de DI. Terceiro, seu uso aumenta a qualidade, a validade e
a precisdo das decisdes e recomendacdes feitas com relagdo aos trés objetivos princi-
pais da classificacdao de subgrupos. Em quarto lugar, seu uso resulta em uma termino-
logia precisa relacionada as categorias e niveis para fins de classificacao de subgrupos.

Classificacao da Intensidade das Necessidades de Apoio

Conforme detalhado na Tabela 4.2, a descri¢ao da intensidade das necessidades
de apoio do individuo é baseada em percentil, conforme manual de padronizaciao da
escala de avaliacao de necessidades de apoio utilizada. O percentil indica a porcenta-
gem de pessoas dentro do grupo que pontuaram igual ou abaixo da pontuac¢do obtida
pela pessoa avaliada na escala padronizada. Ao interpretar o percentil de necessidade
de apoio, ¢ importante ressaltar que, quanto maior o percentil, maiores sdao as neces-
sidades de apoio do individuo. Assim, na Tabela 4.2 (Coluna 4), o nivel mais baixo de
intensidade de apoio (ou seja, “intermitente”) é operacionalmente definido como um
percentil entre zero e 25; e o nivel mais alto de intensidade de apoio (ou seja, “per-
vasivo”) é operacionalmente definido como uma pontuag¢ao de percentil maior que
75. Se for necessario classificar o individuo em termos do nivel de intensidade das



necessidades de apoio, os termos “intermitente”, “limitado”,

” &«

extensivo” ou “pervasi-

vo” sdo usados como classificagdo de subgrupo estabelecidas com base em resultados
percentuais de necessidade de apoio apresentados na Tabela 4.2 (Coluna 4).

Tabela 4.2

A Estrutura Explicita e o Processo Sistemdtico Aplicado a Classificagdo do Subgrupo de
Necessidades de Apoio

Procedimentos ba-

de necessida-
des de apoio

Objetivo da | Dados relevan- | seado em evidéncias . .o
A Categorias e niveis de
classificacao | tes paraalcan- | paraestabelecer as Lo
- s ; ... | classificacao de subgrupo
do subgrupo | car o objetivo | categorias de classifi-
cacao de subgrupo
Niveis de intensidade de
necessidade de apoio:
* intermitente (percentil de
necessidade de apoio de
‘Intensidade de |+ Instrumentos padro- |aproximadamente 0- 25)
necessidades nizados de avaliagdo « limitado (aproximada-
de apoio avalia- | de necessidade de mente 26-50)
Descrevera |da apoio - extensivo (aproximada-
intensidade mente 51-75)

* pervasivo (aproxima-
damente igual ou maior
que76)

Grupo de neces-
sidade de apoio

« Analise de grupo que
inclui dados obtidos

a partir de um instru-
mento de avaliacao de
necessidade de apoio
confiavel e valido

« O ntmero e a descri¢ao
dos niveis de classificacao
de subgrupo sao baseados
na técnica estatistica usada
- geralmente quatro a sete
grupos sao identificados

De forma analoga, os grupos baseados em padrdes semelhantes de necessida-
des de apoio podem ser usados para informar a classificacio do subgrupo e poten-
cialmente apresentar uma abordagem baseada empiricamente para a alocacido de re-
cursos. Como referenciado na Tabela 4.2, a analise de grupo (analise de cluster) ¢ um
termo abrangente para uma série de técnicas estatisticas descritivas que procuram
dividir grupos heterogéneos em subgrupos homogéneos. O ntmero de categorias de
classificacdo de subgrupo e niveis associados depende do procedimento analitico
empregado. Exemplos e descricdes de categorias e niveis com base empirica sdao en-
contrados nos trabalhos de Agosta e cols. (2016), Painter e cols. (2018), Shogren, Shaw e
cols. (2017a) e Thompson e cols. (2018).

Classificacdao da Extensdo das Limitag6es em Habilidades Adaptativas
Conceituais, Sociais e Praticas

Conformediscutidono Capitulo 3,0 comportamento adaptativo é o conjunto de
habilidades conceituais, sociais e praticas que foram aprendidas e desempenhadas por
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pessoasemsuasvidasdiarias.Ocomportamentoadaptativoé:(a)desenvolvidoeaumen-
ta em complexidade com a idade; (b) relacionado as expectativas de idade e demandas
de contextos especificos; (c) avaliado com base no desempenho tipico doindividuo em
casa,naescola,notrabalhoenolazer,nioemseudesempenhoméximo;e(d)avaliadoem
referéncia a ambientes comunitarios que sio tipicos para individuos da mesma idade.

Ao descrever a extensao das limitagdes de comportamento adaptativo em habi-
lidades conceituais, sociais e praticas, ¢ importante distinguir entre como os escores de
comportamento adaptativo sao usados como um critério para um diagnésticode DI e
como eles sdo usados na classificagao de subgrupo. Em referéncia a um diagnéstico de
DI, o critério de “limita¢des significativas no comportamento adaptativo” é atendido
com uma pontuacao de comportamento adaptativo que é aproximadamente dois des-
vios-padrio abaixo da média em pelo menos um dos trés dominios de comportamento
adaptativo (conceitual, social ou pratico), considerando erro padrio de medida (EPM)
para o instrumento especifico administrado usado individualmente. Em contraste,
como um esquema de organiza¢ao pds-diagnédstico opcional e dependendo do prop6-
sitodasubclassificacao,aextensaodaslimitagcdes no comportamento adaptativo pode
serdescritaparaqualquerumoutodosostrésdominiosdocomportamento adaptativo.

Conforme detalhado na Tabela 4.3, a descri¢ao da extensdo das limitacdes no
comportamento adaptativo nos trés dominios de habilidades conceituais, sociais e
praticas é baseada em pontuacdes de comportamento adaptativo obtidas a partir de
um teste confiavel, valido, individualmente administrado, abrangente e padronizado
que produz uma pontuag¢do padronizada em cada um dos trés dominios. Conforme
mostrado na Coluna 4 da Tabela 4.3, os niveis de classificacao de subgrupo que esta-
belecem as categorias sao baseados em pontuacdes padriao de comportamento adap-
tativo para cada um dos trés dominios. Se for necessario subclassificar o individuo
em termos da extensao das limitacdes de comportamento adaptativo em habilidades
conceituais, sociais e/ou praticas, os termos “leve”, “moderado”, “grave” ou “profun-
do”, estes sao usados atualmente com seus niveis de classificacao estabelecidos com
base nas pontuagdes totais de comportamento adaptativo referenciadas ao dominio.

Tabela 4.3

A Estrutura Explicita e o Processo Sistematico Aplicado a Classifica¢do de Sub-
grupo nos Niveis de Comportamento Adaptativo

Procedimentos ba-

Dados rele- | seados em evidén-

vantes para | cias para estabele-
alcancar o cer as categorias de
objetivo classificacao de sub-

Objetivos da classi-
ficacdo de subgru-
pos

Categorias e niveis de
classificacao de sub-
grupos

grupo




Extensao das limita-
¢Oes em habilidades
conceituais, sociais e/
ou praticas.

- leve (pontuacio de
comportamento adap-
tativo de aproximada-
mente 50-55

a70-75)

» moderado (aproxi-
madamente 40-45

a 50-55)

« grave* (aproximada-
mente 25-30 a 40—-45)
« profundo* (aproxi-
madamente menor
que 20-25)

Pontuacdes de com-
portamento adapta-
tivo baseadas em um
Descrever a exten- teste confiavel, valido,
sdo das limitacdes|Pontuag¢des |individualmente ad-
de comportamento |de comporta-|ministrado,abrangen-
adaptativo em habi- | mento adapta- | te e padronizado que
lidades conceituais, | tivo produza uma pon-
sociais e praticas tuagao em comporta-
mento adaptativo em
cada um dos trés do-
minios de habilidades.

* Os testes padronizados tém um limite minimo na pontuacao total que podem gerar.
Essas pontuacdes baixas sdo frequentemente extrapoladas e podem ter confiabilida-
de limitada.

Importante Nota de Adverténcia

Para as categorias de classifica¢ao de subgrupo em que se baseiam, o profissio-
nal precisa estar ciente de uma série de desafios metodolodgicos e estatisticos que tor-
nam dificil o uso definitivo de categorias de classificacdo de subgrupo de comporta-
mento adaptativo e, em alguns casos, impactam sua validade. Por exemplo, a avaliagdo
do comportamento adaptativo pode ser influenciada por fatores culturais e linguis-
ticos, limitacdes sensoriais e motoras e o contexto da pessoa. Além disso, pontuacdes
totais extremamente baixas sio menos estaveis e confiaveis e, portanto, torna-se mais
desafiador diferenciar com precisiao os niveis graves e profundos de funcionamento
do comportamento adaptativo, porque pode haver mais variabilidade dentro de uma
categoria do que entre categorias.

Emrazdo desses desafios,a gama de pontuacdes totais de comportamento adap-
tativo usados para classificar os niveis deve incluir o erro padrao de medida (EPM) em
torno da pontuac¢io obtida pelo individuo. As diretrizes de melhores praticas suge-
rem o uso do intervalo de confianca de 95%, que representa aproximadamente cin-
co pontos na métrica de pontuacio total. Isso se reflete nos intervalos sugeridos na
Tabela 4.3 (por exemplo, aproximadamente 50-55 a 70-75 para leve etc.). A inclusiao
do erro padrao de medida (EPM) nos niveis de classificacao do subgrupo niao apenas
reconhece a sobreposicao potencial entre os niveis, mas também aumenta a precisao
do subgrupo.

Embora as informagdes obtidas a partir de testes padronizados de comporta-
mento adaptativo fornecam informagdes objetivas importantes sobre o nivel de fun-
cionamento referenciado pelo grupo da pessoa, a classificacio do subgrupo perma-
nece fortemente baseada no julgamento clinico. O papel do julgamento clinico na
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classificacdo de subgrupos ¢ discutido posteriormente neste capitulo.
Classificacao da Extensao das Limita¢oes no Funcionamento Intelectual

Ao longo deste Manual, o funcionamento intelectual é considerado uma das
cinco dimensdes do funcionamento humano (ver Figura 1.1 e texto relacionado). Con-
forme discutido no Capitulo 3, o termo “funcionamento intelectual” incorpora: (a)
as caracteristicas comuns de defini¢ao de inteligéncia (como raciocinio, planejamen-
to, resolucao de problemas, pensamento abstrato, compreensdo de ideias complexas,
aprendizagem rapida e aprendizagem a partir de experiéncia); (b) as habilidades atual-
mente avaliadas por testes de inteligéncia padronizados; e (c) a visdo consensual de
que o funcionamento intelectual é influenciado por outras dimensdes do funciona-
mento humano e pelos sistemas de apoio. Assim, “funcionamento intelectual” é um
termo mais amplo do que “inteligéncia” ou “habilidades intelectuais”, mas mais restri-
to do que “funcionamento humano”.

Dado que a classificacdo do subgrupo com base na extensdo das limitagdes no
funcionamento intelectual ainda esta ocorrendo, é necessario haver uma estrutura
explicita e um processo sistematico para guiar a subdivisao do grupo de individuos
com DI em grupos menores com base na extensao das limita¢des no funcionamen-
to intelectual. Conforme detalhado na Tabela 4.4, um QI de escala completa é usado
para descrever a extensdo das limitacdes no funcionamento intelectual. Na Coluna 4
da Tabela 4.4, os niveis de classificacao de subgrupo que estabelecem as categorias s3ao
pontuagdes totais de escala completa de QI. Se for necessario subclassificar o individuo
em termos da extensdo das limitacdes no funcionamento intelectual, os termos “leve”,
“moderado”, “grave” ou “profundo” sao usados atualmente, com seus niveis de classifi-
cacao estabelecidos com base nas pontuagdes totais de uma escala completa de QI.

Tabela 4.4

A Estrutura Explicita e o Processo Sistemdtico Aplicado a Classificacdo de Subgrupo dos
Niveis de Funcionamento Intelectual

Procedimentos ba-
Objetivo da clas- | Dados relevantes| seados em evidéncias | Categorias e niveis
sificacdao de sub- | paraalcancar o para estabelecer as de classificacao de
grupos proposito categorias de classifi- subgrupos
cacao de subgrupo




Extensao das limita-
¢oes em
funcionamento inte-
lectual:

« leve (pontuacio de

Pontuagao de QI total QI completa de apro-

baseada em um teste )
Descrever a - . . ximadamente 50-55
. Pontuacdo de QI |padronizado, confia-
extensao das . 1 a 70-75)
total obtidaem |vel, valido,

limitacdes no g .| * moderado (aproxi-
) uma escala individualmente admi-

funcionamento ) madamente 40-45 a
: completa nistrado, abrangente,

intelectual 50-55)

que produz uma pon- :
~ « grave* (aproxima-
tuacao de QI completa.
damente

25-30 a 40-45)

« profundo* (aproxi-
madamente menor
20-25)

* Os testes padronizados tém um limite minimo na pontuacgao total que podem gerar.
Essas pontuagdes baixas sio frequentemente extrapoladas e podem ter confiabilida-
de limitada.

Importante Nota de Adverténcia

Para as categorias e os niveis de classificacao de subgrupo em que se baseiam, o
profissional precisa estar ciente de uma série de desafios metodolégicos e estatisticos
que tornam dificil o uso definitivo de categorias de classificacdo de subgrupo basea-
das em QI e, em alguns casos, impactam sua validade. Por exemplo, fatores culturais
e linguisticos, bem como limitagcdes de comunicacao, sensoriais e motoras podem in-
fluenciar a avaliagao das habilidades intelectuais. Além disso, pontuagdes totais ex-
tremas (por exemplo, pontuagdes menores que 40-45) sio menos estaveis e confiaveis
e, portanto, torna-se mais desafiador diferenciar com precisao os niveis de funciona-
mento grave e profundo, porque pode haver mais variabilidade dentro de uma cate-
goria do que entre categorias.

Em razdo desses desafios, a gama de pontuag¢des totais usadas para classificar a
extensao das limitacdes no funcionamento intelectual deve incluir o erro padrao de
medida (EPM) em torno da pontuacio total obtida pelo individuo. As diretrizes de
melhores praticas usam o intervalo de confianca de 95%, que representa aproximada-
mente cinco pontos na métrica de pontuagio total. Isso se reflete nos intervalos de
pontuacio de QI de escala completa sugeridos na Tabela 4.4 (por exemplo, aproxima-
damente 50-55 a 70-75 para leve etc.). A inclusdo do erro padrdao de medida (EPM) nos
niveis de classificacdo do subgrupo niao apenas reconhece a sobreposi¢dao potencial
entre os niveis, mas também aumenta a precisdo do subgrupo.

Embora os dados obtidos a partir de testes de inteligéncia padronizados forne-
¢am informagdes objetivas importantes sobre o nivel de funcionamento intelectual
referenciado pelo grupo da pessoa, a classificacao do subgrupo continua fortemente
baseada no julgamento clinico. O papel do julgamento clinico na classifica¢ao do sub-
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grupo ¢ discutido a seguir.
O Papel do Julgamento Clinico na Classifica¢dao dos Subgrupos

Os componentes da estrutura explicita e do processo sistematico para classi-
ficacdo de subgrupos identificados na Tabela 4.1 também enquadram o papel do jul-
gamento clinico na classificacio de subgrupos no campo de DI. Essa fun¢ao envolve
o uso de: (a) conjuntos de dados relevantes para atender o objetivo do subgrupo; (b)
procedimentos baseados em evidéncias para estabelecer niveis de classificacao de
subgrupos; e (c) niveis de classificacdo empirica para estabelecer as categorias de clas-
sificacao do subgrupo.

Conjuntos de Dados Relevantes

O julgamento clinico deve garantir o alinhamento dos conjuntos de dados re-
levantes para a finalidade do subgrupo. Conforme discutido anteriormente, os trés
objetivos para classificacao de subgrupo envolvem descrever o perfil e a intensidade
das necessidades de apoio; a extensdo das limitagdes de comportamento adaptativo
em habilidades conceituais, sociais e praticas; e a extensao das limita¢des no funcio-
namento intelectual.

A classificacao de subgrupo esti relacionada ao propésito. Se, por exemplo,
o proposito é determinar as aloca¢des orcamentarias individuais e combinar as ne-
cessidades com os recursos, a classificacio em subgrupos deve ser feita com base na
intensidade das necessidades de apoio avaliadas. Se, no entanto, o objetivo é con-
duzir pesquisas sobre problemas de satide associados ao funcionamento intelectual
ou comportamento adaptativo, a classificagdo do subgrupo é realizada com base nos
fatores de risco, niveis de funcionamento intelectual ou niveis de comportamento
adaptativo. Se o propo6sito é determinar se a pessoa é ou nao competente para ser pai
ou mae, a classificacdo do subgrupo é baseada nos elementos legais de competéncia
e no perfil e intensidade de apoios necessarios. Como um exemplo final, se alguém
deseja uma visao holistica da pessoa, a classificacio do subgrupo seria baseada nas
pontuagdes do perfil de intensidade das necessidades de apoio e a extensao das limi-
tacOes no comportamento adaptativo e no funcionamento intelectual.

Conforme resumido nas Tabelas 4.2 a 4.4, trés conjuntos de dados relevantes
sdo discutidos neste Manual: o perfil e a intensidade das necessidades de apoio (Ca-
pitulo 5), o nivel de inteligéncia e o comportamento adaptativo avaliados (ambos dis-
cutidos no Capitulo 3). Esses trés conjuntos de dados sao usados para descrever a
intensidade das necessidades de apoio; a extensao das limitacdes de comportamento
adaptativo em habilidades conceituais, sociais e praticas; e a extensao das limitacdes
no funcionamento intelectual.

Os profissionais que trabalham com pessoas com DI geralmente sio solicitados
a explicar os fatores de risco associados a deficiéncia. Esse requisito exige que os pro-
fissionais tenham conhecimento dos fatores de risco associados as diferentes pers-
pectivas de DI: biomédica, psicoeducacional, sociocultural e da justica. A Tabela 6.1
(encontrada no Capitulo 6) fornece uma descricao desses respectivos fatores de risco.
Muitos profissionais que trabalham com pessoas com DI também estao envolvidos na
determinacdo da elegibilidade ou status legal desta populacao. Dependendo da situa-
¢do, 0 conhecimento relevante pode incluir: (a) compreender os elementos legais para



a competéncia, (b) determinar a intensidade das necessidades de apoio da pessoa; e (c)
verificar o diagnéstico de DI.

Procedimentos Baseados em Evidéncias

Dois avangos recentes permitiram a determinagdo baseada em evidéncias em-
piricas de categorias e niveis de classificagao de subgrupo apresentadas nas Tabelas
4.2 a4.4. Em primeiro lugar, os avancos na avalia¢ao padronizada do comportamento
adaptativo e das necessidades de apoio resultaram em pontuacdes padronizadas que
complementam o uso de medidas padronizadas de inteligéncia. Agora, os procedi-
mentos baseados em evidéncias podem ser usados para descrever a intensidade das
necessidades de apoio e a extensio das limitacdes no funcionamento intelectual
e comportamento adaptativo (Arnold e cols., 2014, 2015; Tassé e cols., 2016; Thompson
e cols., 2015; Thompson, Wehmeyer e cols., 2016b). Em segundo lugar, os avancos no
uso de métodos estatisticos complexos, como a anilise de cluster, resultaram na capa-
cidade de identificar empiricamente os agrupamentos de necessidades de apoio que
podem ser usados para planejamento de apoio e potencialmente para financiamentos
(Painter e cols., 2018; Shogren, Shaw e cols., 2017a).

Em areas de poucos recursos e/ou aquelas areas ou paises que ndo tém acesso a
instrumentos padronizados abrangentes, a instrumentos adequadamente normatiza-
dos ou a profissionais da area treinados, o julgamento clinico pode ser orientado por
indicadores que refletem os diferentes niveis de severidade das limitagcdes no com-
portamento adaptativo, considerando os diferentes grupos etarios. Esta necessidade
¢ abordada no CID-11, que fornece indicadores de habilidades para os quatro niveis
de gravidade nas limitagdes do comportamento adaptativo para as diferentes faixas
etarias (WHO, 2018).

Exemplos de indicadores de habilidades para os niveis de gravidade no com-
portamento adaptativo (considerando as idades e niveis) também sao encontrados
em Tassé e cols. (2019).

Categorias de Classificacao de Subgrupo

Historicamente, as categorias de classificacio de subgrupo (por exemplo, leve,
moderada, grave e profunda) foram baseadas em niveis de pontuagao total de QI. Essa
relacdo histérica nas pontuacdes de QI como tnica base para a classificaciao do sub-
grupo diminuiu e esta sendo substituida pela classificagdo do subgrupo com base na
intensidade das necessidades de apoio ou na extensdo das limitagdes nos trés do-
minios de habilidades do comportamento adaptativo. Essa transicao se deve a mu-
danc¢a do campo para um modelo socioecolégico de deficiéncia, um modelo multidi-
mensional de funcionamento humano, o paradigma de apoio e as praticas baseadas
em evidéncias. Por exemplo, o DSM-5 especifica trés niveis de apoio necessarios para
formar subgrupos em individuos com Transtorno Do Espectro Autista. A termino-
logia sugerida é “necessita de apoio, necessita de apoios substanciais enecessidade
de apoio muito substancial” (APA, 2013, p. 52). O DSM-5 também abandonou o uso de
pontuagdes de QI para determinar a gravidade de DI. Ao invés disso, 0o DSM-5 propoe
que o nivel de comportamento adaptativo do individuo deve ser usado como base
para a classificacao do subgrupo: as categorias “leve”, “moderado”, “grave” e “profun-
do”. Essas quatro categorias também sdao propostas no CID-11, mas com a categoria de

53



54

classificacdo de subgrupo determinada considerando tanto o nivel de funcionamen-
to intelectual do individuo quanto o comportamento adaptativo (WHO, 2018).

Utilizar uma estrutura explicita e um processo sistematico para classificacdo de
subgrupo que é organizado em torno de objetivos especificos permite que os profis-
sionais se familiarizem e usem corretamente as categorias e os niveis de classificacao
de subgrupo, utilizando as melhores praticas atuais. Se, por exemplo, o propésito do
subgrupo é descrever as necessidades de apoio de um individuo para o planejamento
de apoio, as categorias de classificacao do subgrupo siao referenciadas para niveis de
intensidade de apoio (intermitente, limitado, extensivo ou pervasivo), com os niveis
de classificag¢dao associados com base no percentil da necessidade de apoio.

Para determinar os agrupamentos de necessidade de apoio, a analise é usada
para dividir grupos heterogéneos em subgrupos homogéneos. Sao utilizados dife-
rentes métodos estatisticos, como modelagem de equacdes estruturais e analise de
K-mean cluster, para estabelecer categorias e niveis de classifica¢ao de subgrupo.

Para a alocagao de recursos, as categorias de classificacdo de subgrupo sao re-
ferenciadas com base empirica. O nimero de categorias e niveis de classificagdo as-
sociados sio normalmente baseados na combinacdo da intensidade das necessida-
des de apoio com outros direcionadores de politica. Se, no entanto, o propésito da
classificacdo do subgrupo é descrever a extensao das limita¢cdes no funcionamento
intelectual ou comportamento adaptativo, as categorias de classificacao do subgrupo
atualmente usadas sao leves, moderadas, severas ou profundas, cada uma das quais é
definida operacionalmente com base no total de pontuacdes.

Niveis de Classificacdo de Subgrupo

Com a disponibilidade de instrumentos de avaliacio padronizados que resul-
tam em pontuagodes para a intensidade das necessidades de apoio e pontuacdes que
refletem a extensao das limita¢des no funcionamento intelectual e comportamento
adaptativo, agora ¢é possivel usar procedimentos baseados em evidéncias compara-
veis que permitem niveis de classificacio de subgrupo com base empirica nos trés
propositos.

Para a intensidade das necessidades de apoio, os niveis de classificacao de sub-
grupos apoiados em dados empiricos sao baseados na pontuaciao de necessidades de
apoio do individuo obtida de uma escala de avaliacao de necessidades de apoio con-
fiavel, valida, individualmente administrada, abrangente e padronizada (ver Tabela
4.2). Para comportamento adaptativo e funcionamento intelectual, os niveis sao basea-
dos nas pontuacgdes totais do individuo obtidas a partir de um teste confiavel, valido,
administrado individualmente, abrangente e padronizado (ver Tabelas 4.3 e 4.4).

Diretrizes Praticas

As diretrizes praticas apresentadas na Tabela 4.5 refletem os conceitos e as me-
lhores praticas discutidas neste capitulo.



Tabela 4.5

Diretrizes Prdticas sobre Classificagdo no Campo de Deficiéncia Intelectual

1. A classificacdo na area de Deficiéncia Intelectual (DI) é compreendida como um
esquema de organizagdo pds-diagnoédstico opcional que usa uma estrutura explicita
e um processo sistematico para subdividir o grupo de individuos com DI em grupos
menores.

2.0 esquema de classificacao de subgrupo é preferencialmente baseado na intensi-
dade de necessidades de apoio. Outros propésitos potenciais da classificacdao de sub-
grupos sao descrever a extensao das limitacdes em comportamentos adaptativos ou
das limitacdes no funcionamento intelectual.

3. Qualquer classifica¢dao de subgrupo deve servir a um objetivo importante, ter be-
neficios para a pessoa, basear-se em informacdes relevantes e fornecer uma melhor
compreensao das necessidades da pessoa

4. O processo sistematico para classificacdo de subgrupos: (a) estabelece o objetivo
importante para o subgrupo; (b) alinha os conjuntos de dados relevantes para o ob-
jetivo do subgrupo; (c) descreve os procedimentos baseados em evidéncias usados
para estabelecer as categorias de classificacdo do subgrupo; e (d) utiliza niveis de
classificacao obtidos empiricamente para estabelecer os subgrupos de categorias.

5. A classifica¢do do subgrupo com base na intensidade das necessidades de apoio
usa os percentis das necessidades de apoio. A classificagao de subgrupo com base na
extensdo de limitacoes nas habilidades adaptativas conceituais, sociais e/ou praticas
usa pontuacdes totais de comportamento. A classifica¢ao de subgrupo com base na
extensdo de limitacdes no funcionamento intelectual usa pontuacdes de QI total.

6. As categorias de classificagdo de subgrupos devem ser baseadas em niveis empiri-
cos. Niveis de classificacdao para a intensidade de apoio sao baseados empiricamente
em percentis; para funcionamento intelectual e comportamento adaptativo, sao ba-
seados em pontuagdes totais.

7. O julgamento clinico na classificacao do subgrupo incorpora: (a) conjuntos de da-
dos relevantes que abordam a finalidade do subgrupo; (b) procedimentos baseados
em evidéncias empiricas para estabelecer niveis de classificacao de subgrupos; e (c)
niveis de classifica¢ao obtidos empiricamente para estabelecer os subgrupos.

8. As melhores praticas na classificacao de subgrupos rejeitam termos estigmatizan-
tes. A terminologia selecionada deve demonstrar respeito com a pessoa, promover a
precisdao e melhorar a compreensao.
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CAPITULO 5

SISTEMAS DE APOIO

Os sistemas de apoio sio uma rede interconectada de recursos e estratégias
que promovem o desenvolvimento e os interesses de uma pessoa e melhoram
o funcionamento e o bem-estar pessoal de um individuo. Sistemas de apoio
eficazes sdao centrados na pessoa, abrangentes, coordenados e orientados
para resultados.

Os leitores deste capitulo encontrario:

« uma definicdo de sistemas de apoio eficazes;

« uma abordagem sistematica para desenvolver sistemas de
apoio eficazes;

« uma descricao das caracteristicas de apoios eficazes;

+ 0s elementos de sistemas de apoio eficazes que envolvem a
escolha e a autonomia pessoal, ambientes inclusivos, apoios ge-
néricos e apoios especializados;

- as diferencgas entre a avaliacdo das necessidades de apoio e a
avaliacdo de comportamento adaptativo;

« a aplicagdo de sistemas de apoio a: (a) pessoas que nao aten-
dem tecnicamente aos critérios para um diagnéstico de DI, mas
que compartilham muitas caracteristicas e necessidades de
apoio daqueles com diagnéstico de DI; e (b) daqueles com DI e
transtorno psiquiatrico associado;

+ 0 papel do julgamento clinico em sistemas de apoio eficazes;

« uma estrutura de avaliaciao de resultados para as dimensdes do
funcionamento humano;

- orientacdes praticas sobre sistemas de apoio.

Introducao e Visao Geral

O paradigma de apoio teve um efeito transformador nas politicas e praticas no
campo de DI. O paradigma de apoio é baseado na premissa de que: (a) a diferenga mais
relevante entre as pessoas com DI e a populagao em geral é que as pessoas com DI
precisam de diferentes tipos e intensidades de apoios para participar plenamente e
contribuir com a sociedade; e (b) os apoios diminuem (ou seja, compensam, melhoram
o funcionamento) o impacto da deficiéncia, mas nao eliminam a deficiéncia em si.

O paradigma de apoio estd mudando os papéis e fungdes dos recebedores de
apoio, educadores, profissionais da satide e profissionais de apoio direto, e impactan-
do o desenvolvimento, a implementacao e a avaliacao de politicas de deficiéncia nos
niveis micro (individual), meso (organizacdo) e macrossistema (social). Por exemplo,
as pessoas com DI agora estdo mais envolvidas no planejamento e na implementacao



de seu proprio apoio pessoal; as organizacdes estdo cada vez mais coordenando sis-
temas de apoio na comunidade; e a sociedade estd mudando suas politicas e praticas
paraimplementar sistemas de apoio e para avaliar o impacto desses apoios oferecidos
(Schalock & Verdugo, 2013; Shogren, Luckasson e cols., 2017b; Stancliffe e cols., 2016;
Thompson e cols., 2014).

Avancos significativos em relacdo ao planejamento, a implementacdo e a ava-
liacdo de apoios resultaram da ado¢ao do paradigma de apoios no campo da DI. Esses
avancos estdo relacionados a capacidade de avaliar o perfil e a intensidade das neces-
sidades de apoio para criangas e adultos; compreender o uso do perfil e da intensida-
de das necessidades de apoio para classificacdo de subgrupos; alinhar as necessidades
de apoio para as estratégias; identificar e operacionalizar sistemas de elementos de
apoio; e avaliar o impacto dos apoios fornecidos no funcionamento humano e nos
resultados do bem-estar pessoal. Esses avancos ressaltam a relevancia e a importancia
de duas hipoéteses essenciais para a aplica¢io da definicao de DI: (a) um objetivo im-
portante de descrever as limitacdes é desenvolver um perfil de necessidades de apoio;
e (b) com apoios personalizados apropriados em um periodo de tempo constante, o
funcionamento da vida da pessoa com DI geralmente ird melhorar.

Assim, este capitulo enfoca os sistemas de apoio. Conforme definido anterior-
mente, sistemas eficazes de apoio sao uma rede interconectada de recursos e estratégias
que promovem o desenvolvimento e os interesses de uma pessoa, melhoram o funcio-
namento e o bem-estar pessoal do individuo e, sao centrados na pessoa, abrangentes,
coordenados e orientados para resultados. Uma estrutura eficaz para sistemas de apoio
facilita a identificagdo de recursos e estratégias que podem ser implementadas para
atender as necessidades de apoio de um individuo e melhorar seus objetivos pessoais.

Essa organizacao de sistema de apoio é essencial por pelo menos duas razdes.
Em primeiro lugar, a maioria dos apoios fornecidos a pessoas com DI é organizada
para (ou fornecida por) uma variedade de entidades publicas e privadas, incluindo o
individuo e seus familiares. Estima-se que atualmente somente um em cada quatro
adultos com DI recebe apoio formal publico (Braddock e cols., 2015; Larson e cols.,
2018). Em segundo lugar, hd uma maior énfase em apoios autodirecionados na politica
(Bogenschutz e cols., 2019; Sciegal e cols., 2016) e um maior uso na pratica (DeCarlo e
cols., 2019; Friedman, 2018b; Thompson e cols., 2014).

Os sistemas de apoio sdao construidos em torno de valores, de condic¢des facili-
tadoras e de relagdes de apoio (Buntinx e cols., 2018; Disability Experience Expert Panel
of The Ohio State University Rehabilitation and Research Training Center on Health and
Function for People With ID, 2019; Onken, 2018; Qian e cols., 2019).

Os valores envolvem a promocio de oportunidades para potencializar o desen-
volvimento pessoal do individuo, autoadvocacia, relagdes interpessoais, inclusdao so-
cial, direitos, bem-estar emocional, bem-estar fisico e bem-estar material (centrados
na pessoa). As condic¢es facilitadoras envolvem equidade, flexibilidade, provedores de
apoio competentes, colaboragao entre profissionais e provedores de apoio, a disponi-
bilidade e acessibilidade de apoios, ambientes seguros, informacdes sobre os elementos
dos sistemas de apoio, continuidade e consisténcia na provisao de apoio (isto é, susten-
tabilidade), e a coordenacio e gestdao de apoios (abrangentes, coordenados e orientados
pararesultados). As relacdes de apoio incluem respeito, capacidade de resposta, confia-
bilidade, comunicac¢ao, compromisso, compreensao e empatia (interconexao).

Nas secOes a seguir, descrevemos as quatro caracteristicas dos sistemas de
apoio eficazes: centrado na pessoa, abrangente, coordenado e orientado para resul-
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tados. Nas secOes subsequentes do capitulo, também discutimos a importancia do
contexto no planejamento e na implementacao de estratégias de apoio, descrevemos
o papel do julgamento clinico em sistemas de apoio e apresentamos um conjunto de
diretrizes praticas relacionadas a sistemas de apoio.

Centrado na Pessoa: A Avaliacao das Necessidades de Apoio Individual

Necessidades de apoio referem-se a um constructo psicoldgico definido como
“o perfil e a intensidade de apoio que uma pessoa requer para participar de ativi-
dades associadas ao funcionamento humano tipico” (Thompson e cols., 2009, p. 135).
As necessidades de apoio de uma pessoa refletem uma incompatibilidade atual entre
as competéncias pessoais e as demandas contextuais dentro das quais a pessoa vive,
trabalha, aprende, interage e aproveita a vida. Uma finalidade essencial dos sistemas
de apoio é reduzir a diferenca entre as limitacdes funcionais de um individuo e as de-
mandas contextuais, e assim melhorar seu funcionamento e bem-estar.

Na ultima década, tem havido uma énfase na avaliaciao das necessidades de
apoio para construir sistemas de apoio que melhorem o funcionamento humano e o
bem-estar pessoal. Esse foco surgiu devido a crescente adocio de uma compreensiao
socioecologica da deficiéncia, um movimento de afastamento de abordagens basea-
das em déficit para avalia¢dao, e uma mudanca no sentido de avaliar as necessidades de
apoio para que um individuo participe em ambientes e atividades em comunidades
inclusivas ao longo da vida. Uma avaliag¢dao padronizada do perfil e da intensidade das
necessidades de apoio de um individuo fornece informa¢des que podem ser usadas
paravarios propositos, incluindo planejamento de apoio, provisao de apoio, aloca¢do
de recursos, classificacdo de subgrupo e avaliagdo de resultados.

A avaliacdo das necessidades de apoio de uma pessoa é baseada em uma esca-
la atual de necessidades de apoio confiavel, valida, individualmente administrada,
abrangente e padronizada, que é normalizada para individuos com DI e produz per-
centis de necessidade de apoio.

A escala de avaliagao deve ser administrada por uma pessoa com experiéncia na
realizacdo de avaliacOes individuais e que possua um amplo conhecimento de esca-
las de avaliacdo de comportamento e principios de teste psicolégico. As informacodes
sobre as necessidades de apoio sdao fornecidas por um minimo de dois entrevistados
que conhecam bem a pessoa e suas necessidades de apoio e tiveram oportunidades
recentes de observar a participa¢ao da pessoa em um ou mais contextos.

Um grande desafio na avaliacao das necessidades de apoio é avaliar as necessi-
dades de apoio do individuo e nio o comportamento adaptativo da pessoa. Confor-
me definido anteriormente, as necessidades de apoio sao o perfil e a intensidade de
apoios que uma pessoa necessita para participar de atividades relacionadas ao fun-
cionamento humano tipico, enquanto o comportamento adaptativo é o conjunto de
habilidades conceituais, sociais e praticas desempenhadas por pessoas em suas vidas
diarias. A Tabela 5.1, que é baseada nos trabalhos de Thompson e cols. (2015) e Tassé
e cols. (2012), resume as principais diferencas entre a avaliacio das necessidades de
apoio e a avaliagdo do comportamento adaptativo.



Tabela 5.1

Diferencgas entre Avaliagdo de Necessidade de Apoio e Avaliagdo de Comportamento

participacao em casa e
navida comunitaria

Adaptativo
Caracteristica Avaliacao de Necessi- | Avaliacao de Comportamento
dade de Apoio Adaptativo
O perfil e a 1'nten51da— As habilidades conceituais, sociais
de de necessidades de e praticas que foram aprendidas e
Objetivo apoio para melhorar a P 9 P

executadas por pessoas no seu dia
adia

Itens avaliados

Uma série de atividades
importantes davida em
que as pessoas se envol-
vem e podem precisar
de apoios para partici-
par com sucesso

Uma série de comportamentos ou
habilidades adaptativas necessa-
rias para funcionar com sucesso na
sociedade

Respostas aos itens

A intensidade e o per-
fil de apoios que uma
pessoa precisa a fim de
participar das princi-
pais atividades de vida
diaria

O nivel de desempenho tipico da
pessoa comparado com os pares da
mesma idade e vivendo na mesma
comunidade

Para estabelecer o perfil

Para determinar se o critério “limi-

e intensidade de neces-
sidades de apoios, esta-
belecer niveis de classi-
ficaciao e categorias de
subgrupo e desenvolver
planos de apoio centra-
dos na pessoa

tacOes significativas nas habilida-
des adaptativas conceituais, sociais
e praticas” é preenchido para um
diagnéstico de DI, e estabelecer
niveis de classificagdo e categorias
de subgrupo

Usos

Ferramentas de avaliagdo, como a Escala de Intensidade de Apoios - ver-
sdo crianga (SIS-C; Thompson, Wehmeyer e cols., 2016b) e Escala de Intensidade de
Apoios - versao adulto (SIS-A) (Thompson e cols., 2015) foram desenvolvidas e estdo
sendo cada vez mais usadas nacional e internacionalmente para diversos fins, incluin-
do planejamento de apoio e alocagao de recursos (Thompson e cols., 2018). Na SIS-C
e na SIS-A, um perfil de intensidade das necessidades de apoio é determinado com
base na avaliacao das necessidades de apoio nas principais areas de atividade da vida
diaria e na consideracao de necessidades especificas médicas e comportamentais.

Uma lista dessas areas de atividade de vida diaria e categorias de necessidades
especificas de apoio médico e comportamental ¢ fornecida na Tabela 5.2. Detalhes
especificos sobre a administracao e pontuaciao da SIS-C e da SIS-A, junto com suas
propriedades psicométricas, sio encontrados em Thompson e cols. (2015) e Thomp-
son, Wehmeyer e cols. (2016b). Uma vez que as necessidades de apoio do individuo
sdo avaliadas e seus objetivos pessoais determinados, o perfil e a intensidade da ne-
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cessidade de apoio sdo usados para planejar e implementar sistemas de apoio que se
concentram em melhorar o funcionamento e o bem-estar pessoal do individuo. Infor-
macoes sobre outras escalas de necessidade de apoio padronizadas sdo encontradas
em Arnold e cols. (2014, 2015).

Tabela 5.2

Areas de Atividade de Vida Didria e Consideragdes Especificas de Necessidade de Apoio
Comportamental e Médico Avaliadas com a SIS-C e a SIS-A

SIS-C

SIS-A

Areas de atividades da vida didria

- Atividades de Vida Doméstica

- Atividades de Vida Comunitaria

- Atividades de Participa¢do Escolar

« Atividades de Aprendizagem Escolar
- Atividades de Satde e Seguranca

- Atividades Sociais

- Atividades de Autoadvocacia

Areas de atividades da vida

« Atividades Vida Doméstica

« Atividades de Vida Comunitaria

« Atividades de Aprendizagem ao Longo
daVida

« Atividades de Emprego

« Atividades de Satde e Seguranca

« Atividades Sociais

« Atividades de Protec¢do e Defesa

Necessidades Especificas de Apoio Médico
+ Cuidados Respiratérios

- Assisténcia na Alimentacao

« Cuidados com a Pele

« Outros Cuidados Médicos Especificos

Necessidades Especificas de Apoio Médico
* Cuidados Respiratorios

« Assisténcia na Alimentacao

+ Cuidados com a Pele

+ Outros Cuidados Médicos Especificos

Necessidades Especificas de Apoio Com-
portamental

« Agressividade Dirigida ao Exterior

- Agressividade Autodirigida

« Comportamento Sexual

« Outros Cuidados Comportamentais

Necessidades Especificas de Apoio Com-
portamental

« Agressividade Dirigida ao Exterior

« Agressividade Autodirigida

« Comportamento Sexual

+ Outros Cuidados Comportamentais

Nota. SIS-C= Escala de Intensidade de Apoio - Versao Crianga; SIS-A= Escala de

Intensidade de Apoio - Versao Adulto.

Abrangéncia: Elementos dos Sistemas de Apoio

O conceito de sistemas de apoios foi introduzido pela primeira vez na 92 edi-
¢do do Manual da AAIDD (Luckasson e cols., 1992) e permaneceu como um compo-
nente essencial de todas as edi¢cdes subsequentes (Luckasson e cols., 2002; Schalock,
Borthwick-Dufty e cols., 2010). Desde 1992, nosso conhecimento tem aumentado em
relacdo aos elementos dos sistemas de apoios. Este aumento da compreensao deveu-
-se a maior énfase nos direitos legais e humanos das pessoas com deficiéncia (United
Nations, 2006); avancos no desenvolvimento, implementacio e avaliacao de politicas
sobre deficiéncias (Schalock, 2017; Shogren, Luckasson e cols., 2017a); pesquisas sobre
estratégias de apoio eficazes (Claes e cols., 2012; Stancliffe e cols., 2016); e um consenso
internacional sobre o que constitui estratégias de apoio genéricas (Lombardi e cols,,
2020; Schalock e cols., 2019).



Esses avancos levaram a compreensao de que os elementos dos sistemas de
apoio envolvem escolha e autonomia pessoal, ambientes inclusivos, apoios genéricos
e apoios especializados. ATabela 5.3 fornece uma visdo geral desses quatro elementos.

Tabela 5.3

Elementos dos Sistemas de Apoio Coordenados e Inter-relacionados

Elemento

Descricao

Escolha e autonomia pessoal

« Oportunidades de fazer escolhas e
exercer autoadvocacia

* Reconhecimento como pessoa peran-
te a lei e 0 gozo da capacidade juridica
em igualdade de condicdes com pes-
soas que nao tém deficiéncia

+ Tomadas de decisdo baseadas nas ne-
cessidades de apoio

Ambientes inclusivos

« Ambientes naturais em que as pessoas
com e sem deficiéncias sdo incluidas e
valorizadas

« O acesso fornecido a recursos, infor-
magdes e relacionamentos

+ Apoios sio fornecidos para incentivar
o crescimento e o desenvolvimento

+ Oportunidades s3ao fornecidas para
acomodar necessidades psicologicas
relacionadas com a autonomia, compe-
téncia e relacionamento

Apoios genéricos

* Apoios disponiveis para todos
* Apoios naturais

« Tecnologias

* Proteses

* Educac¢do ao longo da vida

« Acomodacgao razoavel

+ Dignidade e respeito

« Potencialidades

Apoios especializados

« Intervenc¢des de profissionais, tera-
pias e estratégias que sao fornecidas
por educadores, individuos com trei-
namento médico, psicélogos, psiquia-
tras, enfermeiros, e aqueles que for-
necem servicos ocupacionais, fisicos e

fonoaudiologia

Escolha e Autonomia Pessoal

Como elementos de sistemas de apoios eficazes, a escolha e a autonomia pes-
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soal tém a capacidade de diminuir o impacto da DI, promover o desenvolvimento, a
educacio e os interesses de uma pessoa, e melhorar o funcionamento e o bem-estar
pessoal. A literatura atual indica que o exercicio da escolha e da autonomia pessoal
aumenta nao apenas a motivacao e a satisfacao das necessidades psicoldgicas de au-
tonomia, relacionamento e competéncia, mas também diminui os comportamentos
inadequados (Deci, 2004; Deci & Ryan, 2008, 2012; Frielink e cols., 2018).

Os elementos de escolha e autonomia também sio direitos. Conforme discuti-
do por Luckasson e cols. (2017), o posicionamento conjunto “Autonomia, Apoios para
a tomada de Decisio e Tutela” (AAIDD/The Arc, 2017) afirma que:

Todas as pessoas com Deficiéncia Intelectual e/ou do Desenvolvimento (DDI) tém o
direito de serem reconhecidas como pessoas perante a lei e de desfrutar da capaci-
dade juridica em igualdade de condicdes com os individuos que nao tém deficiéncia
em todos os aspectos da vida (Convenc¢ao das Nacdes Unidas sobre os Direitos de
Pessoas com Deficiéncia, CNUDPD, 2006). A autonomia, a liberdade e a dignidade de
cada individuo com DDI devem ser respeitadas e apoiadas. Legalmente, cada indivi-
duo adulto ou menor emancipado é presumido competente para tomar decisdes por
si mesmo e cada individuo com DDI deve receber a preparagao, as oportunidades e
0s apoios para a tomada de decisdao para se desenvolver como agente responsavel
por suas decisdes ao longo de sua vida (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities [AAIDD]/The Arc, 2017, p. 1).

Analogamente, o conceito de escolha e autonomia esta intimamente alinhado
com o artigo 12 da CNUDPD, que estabelece o direito das pessoas com deficiéncia a
capacidade juridica (Dinerstein, 2012). Conforme discutido por Glen (2015), a capaci-
dade legal significa que todos os adultos, incluindo aqueles com DI, tém o direito de
fazer suas proprias escolhas e de ter essas escolhas reconhecidas legalmente.

Os apoios para a tomada de decisdo estao cada vez mais sendo usados para faci-
litar a escolha individual e a autonomia (por exemplo, Blanck & Martinis, 2015; Burke e
cols.,2019; DeCarlo e cols., 2019; Friedman, 2017; Gooding, 2015; Hickson & Khem, 2013;
Shogren, Wehmeyer e cols., 2017c). Embora um trabalho consideravel tenha aconteci-
do até o momento em relacio aos apoios a tomada de decisio, os elementos de uma
estrutura abrangente para compreender os apoios necessarios a tomada de decisdo
ainda estdao emergindo.

Com base no trabalho até o momento, surgiram trés elementos de uma estrutu-
ra abrangente:

1. Compreender as limitagdes relacionadas a DI que podem influenciar a tomadas

de decisdo. Conforme resumido na Tabela 3.3, essas limitacdes podem envolver

planejamento independente, resolu¢dao de problemas ou pensamento abstrato;

dificuldade em escolherumaboa soluc¢iao diante de um problema ou situacgio; difi-

culdade de autoadvocacia e/ou organizacao e planejamento de atividades de vida

futura; dificuldade em antecipar as consequéncias do préprio comportamento;

dificuldade com habilidades académicas (leitura, escrita, aritmética); dificuldade

em minimizar a vulnerabilidade e vitimiza¢ao; maior credulidade, ingenuidade e

sugestionabilidade; e limitacdes na manuten¢ao de um ambiente seguro.

2. Reconhecer os requisitos associados ao processo de tomada de decisao. Con-

forme descrito por Hickson e Khem (2013) e Shogren, Wehmeyer e cols. (2017¢c), a

tomada de decisao envolve: (a) definir o problema e reconhecer a necessidade de

tomar uma decisao; (b) identificar opcoes de escolha; (c) avaliar as possiveis con-



sequéncias de cada alternativa; e (d) selecionar a melhor alternativa com base nos
objetivos pessoais.

3. Selecionar uma ou mais atividades de tomada de decisio que podem ser for-
necidas por um ou mais amigos, familiares, profissionais ou defensores de con-
fianca. Essas atividades podem envolver ensino usando tecnologia, fornecendo
experiéncias, modelagem de consequéncias e/ou aconselhamento.

Ambientes Inclusivos

Ambientes inclusivos sao aqueles que: (a) incluem todas as pessoas em ambien-
tes naturais; (b) fornecem acesso a recursos, informacdes e relacionamentos baseados
na comunidade; (c) estimulam o crescimento e o desenvolvimento e apoiam as pes-
soas; e (d) acomodam as necessidades psicoldgicas relacionadas a autonomia, compe-
téncia e relacionamento. Os exemplos incluem emprego sustentado, moradia susten-
tada, educacdo inclusiva e envelhecimento no local.

Ambientes inclusivos fornecem oportunidades de aprendizagem, modelos po-
sitivos, funcdes sociais aprimoradas, redes sociais aumentadas e um ritmo de vida
mais tipico. Ambientes inclusivos sio enfatizados nas politicas para a deficiéncia,
como a Lei de Melhoria da Educag¢do de Individuos com Deficiéncias de 2004° (Indi-
viduals With Disabilities Education Improvement Act, 2004), a Lei dos Americanos com
Deficiéncias de 1990 (Americans with Disabilities Act, 1990) e as Emendas da Lei DD de
2000 (DD Act Amendments), em decisdes legais como Olmstead vs. L.C. (1999) e posicio-
namento do The Arc e da AAIDD (Luckasson e cols., 2017).

Aimplementacdo de ambientes inclusivos requer que os formuladores de poli-
ticas, provedores e receptores de apoio garantam que o ambiente inclusivo promova
o acesso a oportunidades, recursos, informagdes e relacionamentos baseados na co-
munidade e fornega apoios relevantes que acomodem as necessidades psicoldgicas
relacionadas a autonomia, competéncia e relacionamento. Além disso, os ambientes
inclusivos precisam ser sensiveis as variaveis contextuais que influenciam as oportu-
nidades e as barreiras para a inclusdo (Shogren e cols., 2015); envolver a coordenagao
entre os provedores de apoio e a respectiva educac¢ao, emprego ou ambiente residen-
cial (Verdugo e cols., 2017); e disponibilizar apoios formais publicos (se necessario),
informais, apoios naturais (Sanderson e cols., 2017) e apoios genéricos.

Apoios genéricos

Os apoios genéricos envolvem as estratégias gerais de apoio que estao dispo-
niveis para qualquer pessoa, com ou sem deficiéncia, e podem ser fornecidos por
quaisquer entidades publicas e/ou privadas, incluindo administragao municipal ou
estadual e organizacdes provedoras. Este é um fator critico no planejamento e na im-
plementagdo de apoio para pessoas com DI, porque estima-se que atualmente ape-
nas um em cada quatro adultos com DI receba apoio publico (Braddock e cols., 2015;
Larson e cols., 2018). A inclusido de apoios genéricos como sistemas de elementos de
apoio permite que os individuos ampliem seu pensamento a partir de intervengdes
profissionais e apoios publicos para apoios genéricos fornecidos por varias entidades
em varios contextos.

Um trabalho consideravel na tiltima década se concentrou na determina¢ao dos

5 Nota da traducao: As legislagdes apresentadas neste Manual se aplicam aos Estados Unidos da América.
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componentes dos apoios genéricos. Este trabalho culminou em um consenso interna-
cional sobre sete apoios genéricos (Lombardi e cols., 2020; Schalock e cols., 2019). Eles
sdo apresentados na Tabela 5.4, incluindo defini¢cdes operacionais e exemplos.

Tabela 5.4

Componentes de Apoio Genéricos

Componente

Definicao e exemplos

Apoios naturais

Construir e manter redes de apoio (por exemplo, fami-
lia, amigos, pares, colegas), e promover a autoadvocacia,
amizades, envolvimento na comunidade e engajamento
social.

Tecnologia

Utilizar tecnologias assistivas e de informa¢dao para me-
lhorar a capacidade do individuo de se comunicar, man-
ter a satilde e o bem-estar e funcionar com sucesso em seu
ambiente. Exemplos incluem auxiliares de comunicacao,
smartphones, tablets/dispositivos eletronicos, disposi-
tivos para organiza¢cdo de medicamentos, monitores de
alerta médico e dispositivos de reconhecimento de fala.

Proteses

Fornecer ajudas sensoriais e dispositivos de assisténcia
motora que apoiem o corpo para realizar funcdes que ele
niao consegue. Exemplos incluem cadeiras de rodas, bracos
ou pernas roboticas, 6culos especiais/auxiliares visuais,
aparelhos auditivos e dispositivos ortopédicos.

Educac¢do aolongo da
vida

Desenvolvimento de novas habilidades através de ensino
de comportamentos, educagao personalizada e estratégias
de treinamento e oportunidades de aprendizagem ao lon-
go da vida.

Acomodacgio razoavel

Garantir a acessibilidade arquiteténica, transporte e es-
pacos de trabalho; criar ambientes seguros e previsiveis; e
fornecer acomodac®des fisicas e outras que permitem indi-
viduos negociarem seu ambiente e realizar tarefas diarias
através de recursos ambientais do desenho universal.

Dignidade e respeito

Melhorar a funcao social por meio do envolvimento da co-
munidade, igualdade de oportunidades, reconhecimento,
valorizac¢do, seguranca financeira, honras, estabelecimen-
to de metas pessoais, empoderamento, controle de seu
plano de apoio pessoal e apoio para a tomadas de decisao.

Potencialidades

Facilitar as preferéncias individuais, objetivos pessoais e
interesses, escolha e tomada de decisao, motivagao, habi-
lidades e conhecimento, atitudes e expectativas positivas,
estratégias de autogestio e habilidades de autoadvocacia.

Apoios Especializados

Os apoios especializados sdo intervencgdes e terapias realizadas por profissio-




nais. Membros de diferentes profissdes estdo envolvidos no fornecimento de apoio
especializado a pessoas com DI. Embora esses apoios especializados sejam fornecidos
dentro dos parametros das melhores praticas, padrdes e ética de cada profissao, eles
frequentemente nao sio integrados em um conjunto coordenado de partes inter-re-
lacionadas, compondo um plano holistico para o individuo. Uma abordagem integra-
tiva para apoios especializados incorpora quatro perspectivas teéricas diferentes so-
bre DI (Schalock, Luckasson e cols., 2018a). Essas quatro perspectivas e suas principais
énfases sao resumidas a seguir.

« A perspectiva biomédica enfatiza fatores genéticos e fisioldgicos que resultam

em DI

« A perspectiva psicoeducacional enfatiza as limita¢des intelectuais, psicologicas/

comportamentais e de aprendizagem associadas a DI.

« A perspectiva sociocultural enfatiza a interagdo entre as pessoas e seus contex-

tos por meio dos quais o significado social de DI se desenvolve a partir das cren-

¢as, comportamentos, linguagem e eventos comuns da sociedade em torno das

pessoas com DI e das respostas dos individuos a interagao.

« A perspectiva dajustica enfatiza que todos os individuos, incluindo aqueles com

diagnostico de DI, tém os mesmos direitos humanos e legais.

A Tabela 5.5 resume como essas quatro perspectivas fornecem as referéncias
multidimensionais para a presta¢do de apoios especializados.

Tabela 5.5
Estrutura Multidimensional para a Presta¢do de Apoios Especializados
Perspecti- | Locus presumido da | Maiores fatores de | Exemplos de Apoios Es-
vas deficiéncia risco pecializados
* Dietas especiais
- Interacdo gene/am- | - Anomalias gené- |+ Modificacdes genéticas
biente ticas/ cromossémi- | « Procedimentos cirtargicos
Biomédica |- Saude cas « Psicofarmacologia
» Desenvolvimento |+ Dano cerebral « Tratamentos médicos
do cérebro « teratogénicos « Intervengoes de saude
mental
Falta de:
« Oportunidades A .
: : o - Competéncias parentais
 Envolvimento di- |educacionais .
A . : + Desenvolvimento de es-
namico e reciproco |+ Parentalidade (ratéoias Dessoais
Psicoeduca- |entre habilidade « Estimulacdo es- glas p
) . : « Aconselhamento
cional intelectual, compor- | sencial ~ )
. : + Educacgao especial
tamento adaptativo |+« Oportunidades : .
e . « Tecnologias assistivas, da
e participacao para crescimentoe |, S L
: informacao e comunicagado
desenvolvimento
pessoal
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 Limitacdes funcio- ) . .
s + Atitudes sociais

nais : « Educagdo para avidaem
. . A . « Ambientes empo- .
Sociocultu- |+ Discrepancia entre brecidos comunidade
ral competéncia pessoal : - Ambientes enriquecidos
« Ambientes segre- : : .
e demandas contex- « Ajustes ambientais
. gados
tuais
* Desigualdade so-
. cial « Afirmacao de direitos
* Estruturas sociais o R
: « Injustica + Aconselhamento juridico
DaJusti¢a |- Estruturas gover- i :
: « Discriminagdo « Autoadvocacia
namentais ~ o R :
* Negacao de direi- | Decisdes judiciais apoiadas
tos

Em resumo, a abrangéncia dos sistemas de apoio tem uma série de resultados
positivos significativos nas politicas e praticas relacionadas a DI. Primeiro, melhora a
comunicacao e facilita a eficicia e eficiéncia das equipes de apoio. Em segundo lugar,
muda o enfoque das intervencdes tradicionais com énfase no déficit para estratégias
de apoio orientadas pelas potencialidades. Terceiro, fornece uma gama mais ampla
de estratégias de apoio com base nas perspectivas multidimensionais de deficiéncia.
Quarto, permite que pessoas com DI, suas familias e provedores de apoio construam
um entendimento mais completo de que DI é mais do que somente um déficit biomé-
dico ou psicoeducacional; DI também é uma construc¢ao social que se baseia na intera-
¢do das pessoas e seus contextos, os direitos humanos e legais que operam nesses con-
textos e os papéis desempenhados na sociedade por pessoas com DI e suas familias.

Além dos resultados positivos mencionados, uma abordagem integrativa for-
nece sistemas de apoio para atender as necessidades de apoios de outros dois grupos
de pessoas: (a) aqueles que nio atendem tecnicamente aos critérios para um diagnos-
tico de DI, mas que compartilham muitas das caracteristicas e necessidades de apoio
daqueles com diagnéstico (Snell, Luckasson e cols., 2009; Tymchuk e cols., 2001); e (b)
aqueles com DI e problemas de satide mental associados (Fletcher e cols., 2016; Mazu-
rek e cols., 2019).

As pessoas desses dois grupos frequentemente: (a) enfrentam barreiras comple-
xas quanto a obtencdo de informacdes sobre o acesso aos servigcos e apoios disponi-
veis; (b) expressam o desejo de evitar o estigma adicional de um sistema de servicos
para pessoas com deficiéncia; (c) carecem de um grupo de defensores especializados;
(d) sdo vulneraveis a deficiéncias secundarias como resultado de acesso precario ou
inexistente aos servicos de satide ou de satide mental; (e) sao vulneraveis a abusos e
negligéncia devido a tendéncias para erros de julgamento, como a aquiescéncia ante
a autoridade, credulidade, ingenuidade e exploragao por outros; e (f) experimentam
oportunidades restritas de emprego relacionadas a habilidades académicas e técni-
cas, segregacao e falta de relacdes sociais, e taxas mais altas de evasido escolar.

Coordenado: o Plano de Apoio Pessoal (PAP)

Dentro da estrutura de sistemas de apoios descritos neste capitulo, um Plano
de Apoio Pessoal (PAP) fornece uma abordagem sistematica e integrativa para o pro-
vimento de recursos e estratégias que aprimoram o desenvolvimento e os interesses
da pessoa e melhoram o funcionamento e o bem-estar pessoal.



Ao longo da ultima década, houve uma série de mudancas no campo da DI em
relacdo aos PAPs e seu uso na coordenacido dos elementos do sistema de apoio. Essas
mudancas incluem um enfoque centrado: na pessoa e seus direitos; pensamento sis-
témico e modelos l6gicos; uma abordagem baseada em potencialidades para o plane-
jamento e a implementac¢ao de apoios; tecnologias da informa¢dao e comunicaciao
que facilitam acessar o conhecimento demandado; tecnologia assistiva que permite
que pessoas com DI participem de atividades de maneira efetiva, que de outra forma
nao poderiam; equipes de educacio e apoio estruturadas horizontalmente; praticas
baseadas em evidéncias; e avaliacao de resultados (Schalock, Thompson e cols., 2018b;
Schalock & Verdugo, 2019).

Simultaneamente, varios fatores importantes na coordenac¢ao de apoio surgi-
ram em diversos modelos de planejamento desses apoios (ver Robertson e cols., 2007;
Thompson e cols., 2015; Thompson e cols., 2009; Wells & Sheehey, 2012). Esses fatores
envolvem a compreensdo do individuo e de seus objetivos pessoais e necessidades
de apoio, alinhando esses objetivos e necessidades com as estratégias de apoio espe-
cificas, implementando e revisando o plano, monitorando constantemente a imple-
mentacao e incorporando as mudancgas necessarias, e avaliando o impacto dos apoios
fornecidos.

Além desses fatores de coordenagio de apoio, também surgiram quatro princi-
pios que orientam e facilitam o desenvolvimento do plano de apoio pessoal (Herps e
cols., 2013, 2016; Schalock, Thompson e cols., 2018b). Estes quatro principios sdo: pri-
meiro, o plano é pessoal, é um “Plano de Apoio Pessoal (PAP)” e nio um “Plano de Con-
formidade” de uma agéncia provedora ou dos profissionais que promovem o apoio.
Em segundo lugar, um plano de apoio pessoal é baseado em objetivos pessoais e ne-
cessidades de apoio, integra o que é importante para o individuo abordando o que
deve permanecer e o que precisa ser alterado e/ou adquirido. Terceiro, um plano de
apoio pessoal fornece apoios abrangentes por meio da implementacio de sistemas de
apoio. Quarto, o plano pessoal deve ser de facil entendimento, deve ser desenvolvido,
implementado, revisado e avaliado por uma equipe de educacao ou apoio estruturada
horizontalmente, que inclui a pessoa com deficiéncia de forma efetiva.

Orientada para Resultados: uma Estrutura de Resultados do Funcionamento Humano

O desenvolvimento do PAP e a avaliacao de resultados exigem uma estrutura
que identifique indicadores especificos e mensuraveis de funcionamento. A Tabe-
la 5.6 apresenta essa estrutura que identifica, para cada dimensiao do funcionamen-
to humano, o foco principal da avaliagao e exemplo de indicadores de resultados.
Os indicadores listados na Coluna 3 sao baseados nos trabalhos de Bertollo e Yerys
(2019), Dean e cols. (2016), Esbensen e cols. (2017), Gioia e cols. (2002), Heinemann e
cols. (2010), Isquith e cols. (2013), Luckasson & Schalock (2013), Panerai e cols. (2014),
Shogren, Luckasson e cols. (2017b), Tassé e cols. (2017) e Zelazo e cols. (2008).
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Tabela 5.6

Estrutura de Resultados do Funcionamento Humano

Dimensoes
do Funciona- | Objetivo Principal da .
) rincip Exemplo de Indicadores
mento Avaliacao
Humano

+ Inicia e mantém seu comportamento
« inibe acdes ou estimulos concorrentes
- seleciona objetivos relevantes para a ta-
refa

Funcionamen- « demonstra estratégias de resolucao de

to Intelectual

FuncoOes Executivas

problemas

+ desloca a atencio e as estratégias de re-

solucao de problemas quando necessario
« monitora e avalia o comportamento de

outros

Comporta-
mento Adapta-
tivo

Habilidades do Compor-
tamento Adaptativo

« Conceitual: usa linguagem, 1€, escreve,
usa dinheiro, diz a hora

« Social: demonstra habilidades interpes-
soais, demonstra responsabilidade social,
expressa autoestima, mostra credulidade
e ingenuidade minima, apresenta resolu-
¢do de problemas sociais

« Pratica: realiza atividades de vida dia-
ria, demonstra habilidades ocupacionais,
apresenta cautela em situagdes potencial
mente inseguras ou perigosas, se engaja
em viagens e usa transporte, segue hora-
rios e rotinas

Saude

Estado fisico e
emocional

« Estado fisico: extensao e gravidade de
sintomas médicos ou patolégicos, estado
nutricional

« Estado emocional: identifica extensdo e
gravidade de sintomas mentais/compor-
tamentais, auséncia de abuso e negligén-
cia, sente-se seguro e protegido

Participacao

Envolvimento e engaja-
mento

+ Envolvimento em areas de atividade da
vida diaria, como vida doméstica, vida na
comunidade, aprendizagem ao longo da
vida, emprego e atividades sociais

+ Engajamento com familiares, amigos,
colegas e membros da comunidade




« Fazer escolhas e exercer a autodetermi-
nacao

« ser reconhecido como uma pessoa com
direitos humanos e civis perante a lei

« vivenciar os direitos humanos e legais

« viver em ambientes menos restritivos

* conectar os apoios genéricos

« ter acesso a aprendizagem ao longo da
vida

« ter acesso a escolas inclusivas

« trabalhar em ambientes integrados

Contexto Oportunidades

» envelhecer na sua comunidade

Os indicadores de resultados, como os listados na Tabela 5.6, resultam em in-
formacgdes que atendem a énfase nos direitos humanos e legais das pessoas com defi-
ciéncia; a revolucdo da qualidade, com sua énfase em bons resultados; mudanca com
foco em resultados e ndo apenas em processos; a0 movimento em dire¢do ao uso de
evidéncias; ao movimento de melhoria da qualidade, com sua énfase no uso de re-
sultados para melhoria constante e mudanca organizacional; e a necessidade de de-
terminar o impacto dos apoios especificos fornecidos para estabelecer as melhores
praticas (Claes e cols., 2017; Gomez & Verdugo, 2016).

Aavaliacdo de resultados é amplamente usada no campo de DI e frequentemen-
te abrange areas diferentes daquelas resumidas na Tabela 5.6. Por exemplo, a avalia-
¢do deresultados frequentemente se concentra em metas de politica para deficiéncia
(por exemplo, Claes e cols., 2017; Shogren e cols., 2009; Turnbull & Stowe, 2017) ou em
dominios de resultados pessoais/qualidade de vida (por exemplo, Brown e cols., 2009;
Schalock & Keith, 2016; Verdugo e cols., 2005; Zuna e cols., 2010).

As areas de resultado podem se sobrepor ou ser paralelas aquelas associadas
as dimensodes do funcionamento humano. Por exemplo, em referéncia aos dominios
de qualidade de vida, o foco principal de cada dimensiao do funcionamento humano
listado na Tabela 5.6 pode estar alinhado com um ou mais dominios. Especificamente,
a dimensao do funcionamento intelectual pode ser alinhada com o dominio de quali-
dade de vida do desenvolvimento pessoal; comportamento adaptativo com relacdes
interpessoais; satde com bem-estar fisico e emocional; participa¢ao com inclusio so-
cial; e contexto com direitos, autodeterminacao e bem-estar material.

Outras estruturas e indicadores de avaliacao de resultados podem ser encontra-
dos nos trabalhos de Bradley e Moseley (2007), Friedman (2018a) e Zuna e cols (2010).

A Importancia do Contexto

O contexto desempenha um papel essencial nao apenas no desenvolvimento de
oportunidades, mas também na determinacao da disponibilidade e acessibilidade dos
apoios, como as necessidades de apoio sao descritas e priorizadas, como os sistemas
de apoios sao planejados e implementados e como o impacto dos apoios fornecidos é
avaliado.

O contexto vai além do ambiente. Conforme definido e descrito por Shogren e
cols. (2014), contexto é um conceito que integra a totalidade das circunstancias que
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compdem o meio/ambiente da vida e do funcionamento humano. O contexto pode
ser visto como uma variavel independente, uma variavel interveniente ou um con-
ceito integrativo. Como uma variavel independente, o contexto inclui caracteristicas
pessoais e ambientais que geralmente nao sao manipuladas, como idade, idioma, cul-
tura, etnia e familia. Como uma variavel interveniente, o contexto inclui organiza-
¢Oes, sistemas, politicas e praticas sociais que podem ser manipuladas para melhorar
o funcionamento humano.

Como um conceito integrativo, o contexto fornece uma estrutura para: (a) des-
crever e analisar aspectos do funcionamento humano, como fatores pessoais e am-
bientais; (b) desenvolvimento de politicas e planejamento de apoio; e (c) identifica-
¢do dos fatores que afetam, tanto positiva quanto negativamente o funcionamento
humano. Além disso, uma compreensio do contexto pode ser usada para alinhar os
objetivos, apoios e resultados de politica para a deficiéncia (Shogren, Schalock e cols,,
2015); transformar o status quo e gerar bons resultados (Shogren e cols., 2018a); e ana-
lisar as propriedades multidimensionais do contexto (Shogren e cols., 2020).

A anilise contextual é uma técnica analitica que esta cada vez mais sendo usada
para entender o papel que o contexto desempenha nos sistemas de apoio. A analise
envolve a identificacao dos fatores contextuais que impedem a mudanca, as discre-
pancias entre onde se esti e onde se deseja chegar, a efetividade de mudanca que au-
mentara o impulso e areceptividade, as formas de promover a adoc¢iao e aplicacio, e as
formas de aumentar a participacao das partes interessadas (Manchester e cols., 2014;
Shogren e Schalock cols., 2018a; Verdugo e cols., 2017).

Uma analise contextual é realizada por respondentes com conhecimento, in-
cluindo a pessoa com DI, e é coordenada por uma pessoa com conhecimento sobre
sistemas de apoio e experiéncia em planejamento de apoios. A realiza¢ao de uma ana-
lise contextual ndo s6 fornece uma compreensao mais ampla e profunda dos fatores
contextuais que facilitam ou impedem a mudancga, mas também promove a aprendi-
zagem entre os participantes e aumenta a probabilidade de que os objetivos e neces-
sidades de apoio identificadas e as estratégias empregadas terdo um impacto positivo
no funcionamento e no bem-estar do individuo.

O Papel do Julgamento Clinico nos Sistemas de Apoio

O julgamento clinico desempenha um papel significativo no planejamento, im-
plementacio e avaliacdo de sistemas de apoio, assim como faz com referéncia ao diag-
néstico e classificagdo (ver Capitulos 3 e 4). Os profissionais estdo envolvidos em varias
decisdes e recomendacdes na avaliagao das necessidades de apoio; na integragao de ob-
jetivos pessoais e necessidades de apoio com recomendacdes profissionais; na selecao
de estratégias de apoio especificas; e no desenvolvimento de planos de apoio pessoal.
Essas atividades clinicas relacionadas estabelecem os parametros para descrever o papel
do julgamento clinico nos sistemas de apoio. Essas fun¢des sao descritas na Tabela 5.7.

Tabela 5.7

O Papel do Julgamento Clinico nos Sistemas de Apoios




1. Garante que a avaliacao das necessidades de apoio seja realizada com uma escala de
avaliacdo de necessidades de apoio padronizada.

2. Sintetiza a grande quantidade de informagdes de avaliagdao de apoios em um forma-
to coordenado e acessivel que pode ser usado pelas equipes de educagio e/ou apoio.

3. Integra recomendacgdes profissionais com as necessidades de apoio avaliadas pelo
uso de uma estrutura de resultados que identifica as dimensdes do funcionamento
humano e dominios de bem-estar pessoal.

4. Auxilia as equipes de educagido e apoio a priorizar os objetivos pessoais, necessida-
des de apoio e resultados desejados do individuo com Deficiéncia Intelectual (DI).

5. Analisa a influéncia de fatores contextuais e usa essa informacgao para priorizar as
metas do Plano de Apoio Pessoal (PAP), selecionando estratégias de apoio e imple-
mentac¢ao do plano.

6. Envolve-se no pensamento sistémico (ou seja, micro, meso e macrossistema) no de-
senvolvimento e implementac¢iao dos PAPs.

7. Garante que o PAP seja implementado conforme planejado (ou seja, fidelidade da
implementac¢3o) e que haja continuidade e consisténcia na provisao de apoios (ou
seja, sustentabilidade).

8. Monitora as mudancgas ao longo do tempo nas necessidades de apoio do individuo.
Embora a literatura atual sugira que as necessidades de apoio sdo estaveis ao lon-

go do periodo de um a trés anos (Shogren, Thompson e cols., 2018b), mudancas nos
eventos da vida ou condi¢do do individuo podem exigir uma revisao mais frequente

das necessidades de apoio (Thompson, Shogren e cols., 2016a, 2017).

Diretrizes Praticas Para os Sistemas de Apoios

Estas diretrizes (ver Tabela 5.8) refletem as melhores praticas em relagdo a avalia-
¢do das necessidades de apoio, a conceituagdo e implementacio de sistemas de apoio,
ao desenvolvimento de PAPs e ao papel do julgamento clinico em sistemas de apoio.

Tabela 5.8

Diretrizes Prdticas Para Sistemas de Apoios

1. A avaliacdo do perfil e intensidade das necessidades de apoio de um individuo deve
ser baseada em uma avaliagdo profissional, incluindo o uso de uma escala de necessi-
dades de apoio padronizada e administrada individualmente.

2. Os sistemas de apoio devem ser construidos sobre valores, condi¢des facilitadoras
e relacdo de apoios.

3. Os sistemas de apoio devem incorporar escolha e autonomia pessoal, ambientes
inclusivos, apoios genéricos e especializados.

4. Os sistemas de apoio devem integrar e alinhar objetivos pessoais, necessidades de
apoio e bons resultados.

5. Os sistemas de apoio devem ser centrados na pessoa, abrangentes, coordenados e
orientados para resultados.

6. A prestacdo de apoios deve ser coordenada através de um PAP que é desenvolvido,
implementado, revisado e avaliado por uma equipe de apoio da qual a pessoa com DI
faz parte.

7.Um Plano de Apoio Pessoal deve alinhar objetivos pessoais e necessidades de apoio
com estratégias de apoio especificas e com resultados desejados.

8. O uso do julgamento clinico garante que os sistemas de apoio sejam centrados na

pessoa, abrangentes, coordenados e orientados para resultados.
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CAPIiTULO 6

UMA ABORDAGEM INTEGRATIVA PARA A
DEFICIENCIA INTELECTUAL

Uma abordagem integrativa da DI ¢ uma estrutura holistica que incorpora:
(a) quatro perspectivas tedricas sobre a DI; (b) terminologia precisa; (c) prati-
cas baseadas em evidéncias; (d) padrdes de julgamento clinico; (¢) uma melhor
compreensiao do funcionamento humano; e (f) uma visao compartilhada de
bons resultados.

Os leitores deste capitulo encontrario:

+ os componentes de uma abordagem integrativa para a DI,

« a terminologia aplicavel e as defini¢des operacionais de cons-
tructos relacionados a deficiéncia;

« um modelo integrativo baseado em evidéncias para praticas
clinicas e profissionais;

« uma estrutura holistica para enfrentar os desafios colocados
pela coocorréncia de DI e transtornos mentais;

+ o papel que o contexto desempenha no funcionamento huma-
no e nos resultados pessoais;

« uma estrutura multidimensional para avaliar bons resultados;
« as funcoes de julgamento clinico e responsabilidade profissio-
nal em uma abordagem integrativa para a DI;

« diretrizes praticas que facilitam uma abordagem integrativa
paraa DI.

Introducao e Visao Geral

Um dos principais objetivos da 122 edi¢ao deste Manual ¢é integrar o material pu-
blicado na 112 edi¢do (Schalock, Borthwick-Dufty e cols., 2010) com os avan¢os p6s-2010
na area. Conforme refletido nos capitulos anteriores, esses avangos se relacionam: a
uma abordagem funcional de DI; a uma melhor compreensdo multidimensional de DI,
a conceituacio e a avalia¢ao do funcionamento intelectual, comportamento adaptati-
vo e necessidades de apoio; a énfase nos direitos humanos e legais das pessoas com de-
ficiéncia; a adocao do paradigma de apoios; a disponibilidade de alternativas baseadas
na comunidade e em ambientes inclusivos; a compreensao do papel que o contexto de-
sempenha no funcionamento humano e como esse entendimento pode ser aproveita-
do para melhorar o funcionamento humano e os resultados pessoais; ao surgimento de
padrdes de julgamento clinico para orientar a tomada de decisiao; e ao estabelecimento
de praticas baseadas em evidéncias e estratégias de avaliacdao de resultados.

O conhecimento e as melhores praticas refletidas nesses avancos p6s- 2010 pos-
sibilitaram o desenvolvimento de uma abordagem mais integrativa para a DI. Uma



abordagem integrativa para a DI é uma estrutura holistica que incorpora: (a) as quatro
perspectivas tedricas sobre Deficiéncia Intelectual; (b) terminologia precisa; (c) prati-
cas baseadas em evidéncias; (d) padrdes de julgamento clinico; () uma maior compre-
ensdo do funcionamento humano; e (f) uma visao compartilhada de bons resultados.
Tal abordagem aumenta a compreensao de DI, facilita as melhores praticas, orienta as
politicas e praticas nacionais e internacionais e melhora o funcionamento e o bem-es-
tar pessoal das pessoas com DI.

Fatores associados a uma abordagem integrativa para a DI foram incorporados
nos capitulos anteriores. Especificamente:

+ A definicao de DI (Capitulo 2) est4 alinhada com os trés elementos de um diag-
néstico de DI (limitagdes significativas no funcionamento intelectual, compor-
tamento adaptativo e idade de inicio durante o periodo de desenvolvimento) e
com as defini¢des propostas pela APA e pela OMS. Além disso, os pressupostos
essenciais para a aplica¢dao da defini¢dao de DI incorporam o contexto, ambientes
comunitarios tipicos da mesma idade do individuo, fatores culturais e linguisti-
cos, fatores sensoriais, motores e comportamentais, necessidades de apoio, e o
potencial do individuo para melhorar seu funcionamento.

+ O diagnéstico de DI (Capitulo 3) integra o uso de praticas baseadas em evidén-
cias na avalia¢dao do funcionamento intelectual, do comportamento adaptativo e
das necessidades de apoio, e ainterpretacao dos escores obtidos em termos de
erro padriao de medida e intervalo de confianga. Além disso, a abordagem do diag-
noéstico discutida no Capitulo 3 é com base: (a) na compreensao atual dos cons-
tructos de funcionamento intelectual, de comportamento adaptativo e de idade
de inicio; e (b) na responsabilidade profissional que envolve o uso de diretrizes de
melhores praticas, padroes profissionais, ética profissional e julgamento clinico.
* A classificagdo como um esquema de posterior ao diagnéstico (Capitulo 4) in-
tegra o objetivo de classificagao de subgrupo com niveis e categorias obtidos
empiricamente. Conforme discutido no Capitulo 4, os trés objetivos principais
para classificacao de subgrupo siao: descrever a intensidade das necessidades
de apoio; a extensdo das limita¢des nas habilidades adaptativas conceituais, so-
ciais e praticas; e a extensdo das limita¢des no funcionamento intelectual. Para
cada objetivo, o processo envolve o alinhamento de dados relevantes para o
propoésito do subgrupo, descrevendo os procedimentos utilizados para estabe-
lecer os niveis de classificag¢dao, niveis estes que sao obtidos empiricamente para
criar as categorias de subgrupo.

« Os sistemas de apoio (Capitulo 5) integram estratégias de apoio, valores e pa-
drdes de apoio, sistemas de elementos de apoio e bons resultados pessoais. Além
disso, uma abordagem integrativa para o planejamento de apoio para individuos
com DI: (a) alinha as quatro caracteristicas dos sistemas de apoio (ou seja, centra-
do na pessoa, abrangente, coordenado e orientado para resultados); (b) reconhe-
ce as capacidades e o valor pessoal de todas as pessoas (Keith, H. E. & Keith, K. D.,
2013; Nussbaum, 2013; Stainton & Claire, 2012); e (c) enfatiza os valores da identi-
dade pessoal, fatores culturais e linguisticos, autodeterminagdo, comunidade e
um sistema de apoio centrado na pessoa (Gaventa, 2018).

Assim, o objetivo deste capitulo ¢ discutir os principais componentes de uma
abordagem integrativa para a DI. Esses componentes envolvem: (a) uma estrutura ho-
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listica que integra as quatro perspectivas teéricas de DI; (b) terminologia precisa base-
ada em defini¢Oes operacionais de constructos relacionados a deficiéncia; (c) praticas
baseadas em evidéncias que sao fundamentadas nas melhores evidéncias atuais obtidas
de fontes confiaveis; (d) padrdes de julgamento clinico que aumentam a precisio e va-
lidade das decisdes, recomendacdes e acdes; (€) uma maior compreensao do funciona-
mento humano; e (f) uma visao compartilhada de bons resultados. O capitulo encerra
com uma discussiao da responsabilidade profissional em relacio a uma abordagem in-
tegrativa para a DI e uma série de diretrizes praticas que facilitam tal abordagem.

Estrutura Holistica

Uma estrutura holistica integra as quatro perspectivas tedricas atuais sobre a
DI. Cada perspectiva tem uma base filoséfica, representa uma visao de mundo par-
ticular, explora os impactos de varios fatores de risco que influenciam a DI, forne-
ce uma base para intervencao e apoio, organiza informacdes relevantes para melhor
compreensao, e recomendagdes e decisOes mais precisas. Conforme descrito e dis-
cutido por Schalock, Luckasson e cols. (2018b), essas quatro teorias abordam a DI de
uma perspectiva biomédica, psicoeducacional, sociocultural e da justica. A Tabela 6.1
fornece uma visao geral de cada perspectiva e resume suas principais contribui¢des
para uma abordagem integrativa para a DI.

Tabela 6.1
Perspectivas sobre DI e suas Principais Contribui¢cdes para uma Abordagem Integrativa
Principais Locus presu- Intervencgoes e
Perspectivas p mido da defi- | Fatores de risco 16
conceitos P apoios
ciéncia
« Anomalias Dietas
Genéticas especializadas
« Interacgio « Anomalias + Modificacdes
. . gene-ambiente | cromossOmicas |genéticas
« Etiologia . : .
NPT s - Saude « Anomalias * Procedimentos
Biomédica |+ Genética : A1s o
L .|+ Desenvolvi- |metabdlicas cirargicos
+Fisiopatologia o .
mento cere- « Anomalias bio- |+ Farmacologia
bral l6gicas « Intervencodes
+ Lesdo cerebral |em saude
« Teratogénicos |mental




« Parentalidade |-+ Habilidades pa-
+Falta de inter- |rentais
: vencao essencial |« Estratégias de
Engajamento .
. Lo +Falta de desenvolvimento
« Aprendizado |dinamicoe :
. oportunidades |pessoal
« Comporta- |reciproco :
: para crescimen- |+ Aconselhamento
: mento entre funcio- ~
Psicoeduca- : ) toe + Educacio espe-
) adaptativo namento inte- : :
cional . desenvolvimen- |cial
*Funciona- lectual, :
: to pessoal * Apoios para as
mento intelec- | comportamen- . :
: « Trauma e in- tomadas de deci-
tual to adaptativoe | .. . ~
articipacao fancia 520
P pag instavel « Informagdo e
tecnologia assis-
tiva
* Interacao N . .
» Limitagoes * Apoios naturais
pessoa e am- .Y .
. funcionais . . . | *Mudanca de ati-
biente -Discrepancia | . Atitudes sociais tude e percepgoes
« Contexto so- P « Ambientes cep b¢
: . entre compe- . sociais
Sociocultural | cial A empobrecidos : ,
. téncia . * Enriquecimento
« Atitudes so- « Ambientes :
. pessoal e de- ambiental
ciais segregados : .
~ mandas * Ajustes ambien-
* Interacao so- . . .
. ambientais tais
cial
*Reconhecimento
o : de direitos
* Discrimina- + Desigualdade .
~ « Estruturas : Planejamento
cdo - social
. sociais . centrado na pes-
: « Direitos le- « Injustica
Da Justica . * Estruturas e soa
gais + Discriminacao .
L governamen- ~ .| * Leis, regulamen-
« Direitos hu- . * Negacao de di-
tais . tos
manos reitos o
e decisodes judi-
ciais

Uma estrutura holistica que integra as quatro perspectivas teéricas de DI con-
tribui para uma abordagem integrativa para a DI em pelo menos cinco maneiras. Pri-
meiro, ela se concentra no funcionamento humano e nos multiplos fatores que in-
fluenciam sua expressiao. A segunda maneira, melhora a comunicacio entre as pessoas
que podem representar as quatro perspectivas diferentes. Terceira, o 16cus da defi-
ciéncia esclarece que o centro de DI nao é somente o individuo, mas a interacdo entre
a pessoa e os fatores contextuais. Essa interacio tem implica¢cdes ndao apenas para as
funcoes clinicas, como diagnéstico, classificagao opcional de subgrupo e planejamen-
to de apoios, mas também para a criacao dos programas de educagao e habilitacao.

Quarta maneira, a identificacio de uma listagem mais completa de fatores de
risco que levam a DI permite ter uma considera¢ao mais ampla das intervenc¢des e dos
apoios e expande o pensamento sobre como melhorar as circunstancias globais das
pessoas com DI.

A identificac¢dao dos fatores de risco associados a cada perspectiva de DI tam-
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bém amplia a abordagem da etiologia descrita nos manuais anteriores da AAIDD. Esta
abordagem mais ampliada da etiologia muda da abordagem de dois grupos (biolégico
e cultural-familiar) para a etiologia apresentada no Manual de 1983 (Grossman, 1983),
e muda também a abordagem multifatorial (tipos e momentos de fatores de risco)
apresentada da edi¢ao 92 2112 do Manual da AAIDD para uma abordagem multidimen-
sional (122 edi¢cdao) que considera os fatores de risco associados com as perspectivas
biomédica, psicoeducacional, sociocultural e da justica.

Finalmente, como quinta maneira, as quatro perspectivas fornecem as equipes
multidisciplinares um arcabouco teérico para a implementac¢ao de sistemas de apoio.
Para apresentar uma metafora sobre o valor da integracao das maultiplas perspecti-
vas (biomédica, psicoeducacional, sociocultural e da justica), cada uma dessas é como
uma luz de uma cor particular que pode destacar diferentes aspectos do todo. A inte-
gracdao de todas as cores (ou seja, a integracao das perspectivas de DI) pode, como a
luz do sol, iluminar o todo (Nicolescu, 2008).

Terminologia Precisa

A terminologia precisa contribui para uma abordagem integrativa para a DI ao
operacionalizar constructos e aumentar o uso de termos precisos para melhorar a
compreensao e a comunicagao entre profissionais da saude, professores, formulado-
res de politicas, provedores de servico/apoio, pesquisadores, pessoas com DI e suas
familias. Além disso, a terminologia precisa é essencial para definir e diferenciar entre
os constructos de deficiéncia, deficiéncia intelectual e deficiéncia do desenvolvimen-
to; determinacdo das taxas de prevaléncia; e rastreamento de estado de satde (Ander-
son e cols., 2019; Havercamp & Krahn, 2019; Krahn, 2019).

Constructos Relacionados a Operacionaliza¢do do Conceito de Deficiéncia

Um constructo é uma ideia abstrata, ou geral, baseada em fenémenos observados
e formada pela organizacao de partes ou elementos. Uma defini¢ao operacional explica
um constructo e estabelece seu significado e limites. A terminologia usada em referén-
cia ao respectivo constructo é determinada pela sua defini¢ao operacional. A Tabela
6.2, que se baseia no trabalho de Schalock & Luckasson (2021), fornece definicdes ope-
racionais dos constructos de deficiéncia, DI e deficiéncia do desenvolvimento.

Tabela 6.2
Definigcoes Operacionais dos Constructos Relacionadas ao Conceito de Deficiéncia

Constructo Defini¢ao operacional

Uma limitagdo funcional significativa que: (a) reflete uma incapacida-
de ourestricao no funcionamento pessoal e o desempenho de papéis
socialmente esperados; (b) representa uma desvantagem substancial
para o individuo; (c) é influenciada por variaveis contextuais; e (d)
pode ser mitigada por meio de intervencoes e apoios, ou reduzindo

Deficiéncia

as barreiras que impedem oportunidades, equidade e inclusio.




Limitacoes significativas tanto no funcionamento intelectual quan-
to no comportamento adaptativo, como expresso nas dimensdes
Deficiéncia In- | das habilidades conceituais, sociais e praticas. Essa deficiéncia tem
telectual (DI) |origem durante o periodo de desenvolvimento, que é definido
operacionalmente como antes de o individuo atingir a idade de 22
anos.

Uma deficiéncia grave e cronica que: (a) é atribuida a um impedimen-
to mental ou fisico, ou a um combina¢io de impedimentos mentais
e fisicos; (b) manifesta-se antes de o individuo atingir a idade de 22
anos; (c) é provavel que continue indefinidamente; (d) resulta em li-
Deficiéncia do | mitacdes funcionais substanciais em trés ou mais areas importantes

Desenvolvi- |nas atividades de vida diaria; e (e) reflete a necessidade do individuo

mento (DD) |de uma combinacio e sequéncia de servigos especiais, interdiscipli-
nares e/ou genéricos, apoios individualizados e outras formas de as-
sisténcia vitalicia ou de duracdo prolongada e que sao planejadas e
coordenadas individualmente (Developmental Disabilities Assistan-
ce and Bill of Rights Act, 2000).

Conforme definido na Tabela 6.2, os constructos de DI e DD se sobrepdem par-
cialmente e tém semelhancas e diferencas. As semelhancas envolvem a defini¢dao dos
constructos em termos de limitagdes funcionais significativas, focando na multidi-
mensionalidade do funcionamento humano e usando informacdes de diagnéstico
para multiplos fins. As principais diferengas envolvem as defini¢des operacionais dos
constructos, os critérios de diagnésticos utilizados e como sao medidos, e o tipo de
definicao adotada (baseada em pesquisa ou com fins administrativos).

Em referéncia a sua sobreposicao, algumas, mas nao todas as pessoas que aten-
dem aos critérios para deficiéncia de desenvolvimento, conforme estabelecido no DD
Act, s3o consideradas pessoas com DI (Havercamp e cols., 2019; Larson e cols., 2001).
O constructo de DD também inclui pessoas com deficiéncia fisica (como paralisia ce-
rebral ou espinha bifida) e outros distirbios que se originam durante o periodo de
desenvolvimento, como transtorno da sindrome alcooélico fetal e Transtorno Do Es-
pectro Autista (AAIDD, 2017; Brown e cols., 2017; Centers for Disease Control [CDC],
2017; National Institute of Health, 2017; AAIDD, The Arc, 2017; Williams e cols., 2017).

Terminologia Precisa

A terminologia precisa é baseada na defini¢do operacional do respectivo cons-
tructo e nas circunstancias em que ¢ utilizado. Uma terminologia consistente com as
defini¢des operacionais apresentadas na Tabela 6.2 é fornecida na Tabela 6.3. A tabela
também inclui exemplos de uso dos termos. Em referéncia ao constructo de deficién-
cia, ¢ importante distinguir entre o termo “transtorno”, que faz referéncia a um diag-
néstico clinico que permite um sistema de coleta de dados global padronizado (por
exemplo, CID-11), e o termo “deficiéncia”, que enfatiza a funcionamento humano (por
exemplo, este Manual, CIF; WHO, 2001).
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Tabela 6.3

Terminologia Precisa com a Defini¢do Operacional do Constructo

Uso de terminologia pre-
Constructo cisa com o constructo e Exemplos de uso
definicdao operacional

Como um rétulo amplo

e generalizado para in-
dividuos que possuem
Deficiéncia |limitacdes funcionais sig-
nificativas que causam des-
vantagem substancial para
a pessoa.

+ Uma pessoa com deficiéncia (por
exemplo, “Eu tenho uma deficiéncia”).
« Um campo de estudo delimitado, de-
senvolvimento de politicas, prestagcdo
de servicos/apoios, ou pesquisa (por
exemplo, o campo da deficiéncia).

Como um diagnéstico ou
rétulo dado aos individuos
que atendam aos critérios
de limitacdes significativas
em funcionamento inte-
lectual e comportamento
adaptativo, conforme ex-
presso em habilidades con-
ceituais, sociais e praticas, e
se origina durante o perio-
do de desenvolvimento.

« Uma pessoa com deficiéncia intelec-
tual (por exemplo, “Eu tenho DI”).

« Um campo de estudo delimitado, de-
senvolvimento de politicas, prestagdo
de servicos/apoios, ou pesquisa (por
exemplo, o campo da DI).

Deficiéncia In-
telectual (DI)

Como um rétulo para aque-
les individuos que atendem
Deficiéncia do | a critérios de deficiéncia
Desenvolvi- |grave, crénica conforme
mento (DD) | especificado na Secio 102
da Lei de DD de 2000 (ver

« Uma pessoa com deficiéncia de de-
senvolvimento (“Tenho DD”).

« Um campo de estudo

delimitado, desenvolvimento de poli-
ticas, prestacao de servicos/apoios, ou
pesquisa.

Tabela 6.2).

Dois termos adicionais sao frequentemente usados neste campo: deficiéncias de
desenvolvimento (DD) e deficiéncia intelectual e de desenvolvimento (DID). Esses dois
termos também precisam ser usados com precisdo (Schalock & Luckasson, no prelo).

« Deficiéncias do Desenvolvimento (DD) deve ser usado como um rétulo amplo e
ndo categdrico para uma deficiéncia cronica que se manifesta antes dos 22 anos,
mas limitada a pessoas com um diagnéstico especifico OU para aqueles cuja defi-
ciéncia (que se manifesta antes dos 22 anos) resulta em limita¢gdes funcionais subs-
tanciais em trés ou mais areas de atividade de vida diaria e que requerem servicos
e apoios de longo prazo. Exemplos do uso do termo incluem: individuos com de-
ficiéncias de desenvolvimento, um campo limitado de estudo, desenvolvimento
de politicas, prestagdo de servigos/apoios ou pesquisa; ou uma definicao com fins



administrativos (por exemplo, “Cinco por cento da popula¢iao do nosso estado
tem deficiéncias de desenvolvimento e 80% estdao recebendo servicos e apoio”).
 Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento (DID) deve ser usado como um
termo mais amplo e combinado de DI e DD. Exemplos de uso do termo incluem
“pessoas com DID”; “Criancas e adultos com DID”; um campo limitado de estu-
do, desenvolvimento de politicas, prestacdao de servicos/apoios ou pesquisa (por
exemplo, o campo do DID); ou nomes de organizagdes e titulos de periédicos em
que o foco estd em ambos: DI e DD (por exemplo, AAIDD, Journal of Intellectual
and Developmental Disabilities, American Journal on Intellectual and Developmental
Disabilities).

Praticas Baseadas em Evidéncias

As praticas baseadas em evidéncias sio definidas como praticas baseadas nas
melhores evidéncias atuais obtidas de fontes confiadveis que usaram métodos con-
fiaveis e precisos derivados de uma teoria ou justificativa claramente articulada e
empiricamente comprovada (Satterfield e cols. 2009; Schalock e cols., 2017; Schalock
Verdugo e cols., 2011). Ao longo da 122 edi¢do, praticas baseadas em evidéncias sao
incorporadas: a defini¢do de DI; a avaliacdo do funcionamento intelectual, compor-
tamento adaptativo e necessidades de apoio; aos critérios usados para fazer um diag-
néstico de DI; aos niveis de classificacdo de subgrupo; ao planejamento de sistemas
de apoios; e as diretrizes praticas apresentadas nas Tabelas 2.3,3.52 3.7, 4.5 ¢ 5.8. A
integracao dessas praticas baseadas em evidéncias é ilustrada no modelo apresentado
na Figura 6.1.

Figura 6.1
Um Modelo Integrativo Baseado em Evidéncias

Melhora o Funcionamento Humano

Defini¢ao

\

/

Provisao de
Sistemas de Apoio

Classificagao
Opcional

Avaliacdo das
Necessidades de
Apoio

Praticas Baseadas em Evidéncias

Conforme observado na Figura 6.1, as praticas baseadas em evidéncias levam
ao aprimoramento do funcionamento humano. Nesse sentido, uma premissa basica
da 122 edicao é que as funcdes clinicas representadas na Figura 6.1 s3o sequenciais no
sentido de que a especificacio da definicao de DI leva a avaliacao do funcionamento
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intelectual e do comportamento adaptativo, que sao as evidéncias para um diagnosti-
co de DI. O diagnéstico, por sua vez, leva a avaliacao das necessidades de apoio, clas-
sificacao opcional de subgrupos e ao planejamento e provisao de sistemas de apoio.
Os sistemas de apoio ndo somente melhoram o funcionamento humano, mas também
tém um impacto potencial na avalia¢ao subsequente das necessidades de apoio.

As funcgdes clinicas representadas na Figura 6.1 nao sao apenas baseadas em evi-
déncias e sequenciais, mas também desempenham um papel essencial em uma abor-
dagem integrativa para a DI. Essas fun¢des clinicas sao descritas a seguir.

Definicao

O objetivo de uma defini¢cao de DI é explicar o termo com precisio, estabele-
cer os limites e separar quem esta incluido daqueles que estdao fora. Como um termo
¢ definido pode gerar consequéncias significativas na vida dos sujeitos. Uma defini-
¢do pode tornar alguém elegivel ou inelegivel para servicos, sujeito ou nao a algo (por
exemplo, compromisso involuntario), isento ou nao de algo (por exemplo, da pena de
morte ¢), incluido ou nio incluido (quanto a prote¢ao contra discriminag¢iao e opor-
tunidades iguais), e/ou com ou sem direitos (por exemplo, beneficios da Previdéncia
Social ou outros beneficios financeiros). Por conta dessas consequéncias significati-
vas, as evidéncias relativas aos trés critérios usados para determinar a DI (limitacdes
significativas no funcionamento intelectual e comportamento adaptativo mais a ida-
de de inicio durante o periodo de desenvolvimento) precisam atender as diretrizes de
melhores praticas apresentadas nas Tabelas 3.5 a 3.7.

Avaliacao

A avaliacido envolve a coleta sistematica de informacoes e dados para tomadas
de decisdao, recomendacdes e comunicagao relacionadas ao diagnéstico de DI, classi-
ficagdao opcional de subgrupo pés-diagnéstico e sistemas de planejamento de apoio.
Uma abordagem integrativa para a DI garante que as decisdes e recomendagdes sejam
baseadas em informacdes de avaliacdo confiaveis e precisas. Nesse sentido, os prin-
cipios de avaliagdo e as diretrizes para o comportamento adaptativo foram apresen-
tados na Tabela 3.6; para funcionamento intelectual na Tabela 3.5; e, para as neces-
sidades de apoio, na Tabela 5.1. Além desses principios e diretrizes, uma abordagem
integrativa para a DI garante que haja uma correspondéncia entre o propésito da ava-
liacdo e o uso das informacgdes obtidas para beneficiar a pessoa.

Diagnostico

O diagnéstico de DI é baseado em limitacdes significativas no funcionamento
intelectual e nas habilidades adaptativas conceituais, sociais e/ou praticas, e na idade
de inicio durante o periodo de desenvolvimento (ou seja, origina-se antes de o indi-
viduo atingir os 22 anos). A abordagem baseada em evidéncias, usada para atender aos
critérios para um diagnéstico de DI, é respaldada na integracao das pontuagdes obti-
das com as diretrizes de interpreta¢ao das melhores praticas.

Duas medidas essenciais sao usadas para determinar se a respectiva pontuagao

6 Nota da tradugdo: Em alguns paises.



total obtida de um instrumento de avaliacao padronizado administrado individual-
mente atende ao critério de limita¢des significativas. Em primeiro lugar, tanto para o
funcionamento intelectual quanto para o comportamento adaptativo, a pontuagao
que determina os limites do critério para um diagnéstico de DI esti aproximadamen-
te dois desvios-padriao abaixo da média do respectivo instrumento utilizado. Em se-
gundo lugar, o intervalo, ou niveis de confianga, dentro do qual a pontuagio verda-
deira da pessoa se enquadra é baseado no EPM.

O EPM ¢ estimado a partir do desvio-padrdo e da medida de confiabilidade do
teste. As melhores praticas para interpretar e relatar as pontuagdes envolvem o uso do
intervalo de confianca de 95% (ou seja, a pontuacao obtida mais ou menos duas vezes
o EPM). Por exemplo, em uma medida bem padronizada de funcionamento intelec-
tual ou comportamento adaptativo para uma pontuacio obtida de 70, com um EPM
de quatro pontos,] e intervalo de confianca de 95%, a pontuacao verdadeira da pessoa
seria entre 62 e 78 (ou seja, a pontuac¢ao obtida mais ou menos duas vezes o EPM).

Classificacao Opcional

A classificacao é um esquema opcional de organizacdo pds-diagnédstico que en-
volve o uso de uma estrutura explicita e um processo sistematico para subdividir o
grupo de individuos com Deficiéncia Intelectual em grupos menores com base no
objetivo estabelecido para o subgrupo. A classifica¢ao opcional de subgrupo integra
o propdsito de classificagdo com as métricas baseadas em evidéncias usadas para de-
terminar os elementos de classificagao.

Conforme discutido no Capitulo 4, as pontuacdes percentis sdo usadas para
classificar a intensidade das necessidades de apoio, e as pontuagdes totais sao usadas
para classificar a extensao das limitacdes em habilidades adaptativas conceituais, so-
ciais e/ou praticas, e/ou a extensido das limita¢des no funcionamento intelectual.

Sistemas de Apoios

Sistemas de apoio, que estao alinhados com os objetivos pessoais e necessi-
dades de apoio do individuo, sdo integrados em um Plano de Apoio Pessoal (PAP).
Elementos de sistemas de apoio, que podem ser definidos operacionalmente e medi-
dos, incluem escolha e autonomia pessoal, ambientes inclusivos, apoios genéricos e
apoios especializados (ver Tabela 5.3). Conforme discutido no Capitulo 5, sistemas de
apoio eficazes sao uma rede interconectada de recursos e estratégias que promovem
o desenvolvimento e os interesses da pessoa e aumentam o funcionamento e o bem-
-estar pessoal. Anatureza integrativa dos sistemas de apoio se reflete no fato de serem
centrados na pessoa, abrangentes, coordenados e orientados para resultados.

Padroes de Julgamento Clinico

Padroes de julgamento clinico sao usados para facilitar decisdes e recomenda-
¢Oes de alta qualidade, vilidas e precisas com relacdo ao diagnéstico, classifica-
¢do e apoio de planejamento para pessoas com DI. O julgamento clinico integra os
padrdes profissionais e a ética com os processos e estratégias usados para melhorar
a qualidade, a precisao e a validade das decisOes e recomendag¢des dos profissionais.
Além disso, o julgamento clinico integra o respeito pela pessoa junto com o treina-
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mento e a experiéncia do profissional, conhecimento especifico da pessoa e seus am-
bientes, dados abrangentes e o uso de habilidades de pensamento critico (Ellis e cols.,
2018; Luckasson & Schalock, 2015; MacVaugh & Cunningham, 2009; Schalock & Lu-
ckasson, 2014; Tassé, 2009).

Os dez padrodes de julgamento clinico listados na Tabela 6.4 sio sintetizados
de varias fontes (ver Luckasson & Schalock, 2015, p. 242 para referéncias especificas
e pp. 242-251 para comentarios relacionados aos padrdes e indicadores de melhores
praticas). Um ou mais desses padrdes sdo incorporados ao “papel do julgamento clini-
co” discutido nos capitulos sobre diagnéstico (Capitulo 3), classificacdo (Capitulo 4) e
sistemas de apoio (Capitulo 5).

Tabela 6.4

Padrées de Julgamento Clinico

1. Baseia-se no respeito explicito e implicito pela pessoa e pelo amplo conhecimento
da pessoa e seu contexto.

2. Emprega as melhores praticas baseadas em evidéncias em diagnoéstico, classifica-
¢do e planejamento de apoios.

3. Baseia-se na formacao e experiéncia relevantes do profissional na area de DID.

4. Usa dados sistematicamente coletados e abrangentes como critério para tomar de-
cisdes e planejar recomendacgdes.

5. Emprega habilidades de pensamento critico envolvendo analise, alinhamento, sin-
tese, raciocinio sistémico e transformador.

6. E coerente, melhora os padrdes e ética profissional.

7.Integra informagdes do microssistema, mesossistema e macrossistema nas decisdes
do profissional relacionadas com o diagnéstico, classificaciao e planejamento de apoio.
8. Alinha as fungdes clinicas de diagnoéstico, classificacao e planejamento de apoios as
perguntas especificas que sdo feitas e aos procedimentos e estratégias que sao usados.
9. Incorpora a multidimensionalidade do funcionamento humano no diagnéstico,
classificacdo e planejamento de apoio para pessoas com Deficiéncia Intelectual.

10. Concentra-se nos resultados pessoais relacionados as dimensdes do funciona-
mento humano e dominios de bem-estar pessoal.

Maior Compreensao do Funcionamento Humano

Desde 1992, um modelo multidimensional do funcionamento humano foi in-
corporado em cada edicio do Manual da AAIDD (Luckasson e cols., 1992). Na 122 edi-
¢do do Manual, o funcionamento humano é abordado a partir de uma perspectiva
sistematica que integra as cinco dimensdes (funcionamento intelectual, comporta-
mento adaptativo, satide, participa¢ao e contexto) com sistemas interativos de apoio
e resultados do funcionamento humano. Nas subse¢des a seguir, é descrito como uma
abordagem integrativa para a DI influencia nossa compreensiao de cada uma das cin-
co dimensdes do funcionamento humano.

Funcionamento Intelectual

O “funcionamento intelectual” é um termo mais amplo do que inteligéncia ou
habilidades intelectuais, mas mais restrito do que funcionamento humano. O termo



“funcionamento intelectual” incorpora as caracteristicas comuns de defini¢ao de in-
teligéncia (como raciocinio, planejamento, resolucio de problemas, pensamento abs-
trato, compreensdo de ideias complexas, aprendizagem rapida e aprendizagem por
experiéncia), as habilidades atualmente avaliadas por testes de inteligéncia padroni-
zados e a visdo consensual de que funcionamento intelectual é influenciado por ou-
tras dimensdes do funcionamento humano e por sistemas de apoio. Exemplos dessa
integracao foram apresentados na Tabela 3.1.

Comportamento Adaptativo

O comportamento adaptativo, como parte de uma abordagem integrativa: (a)
¢ baseado em pesquisa empirica que validou o modelo tripartido de comportamento
adaptativo, que é composto de habilidades conceituais, sociais e praticas; (b) reco-
nhece que as habilidades adaptativas sio de natureza evolutiva e aumentam em com-
plexidade com a idade, e estdo relacionadas as expectativas de cada idade e as deman-
das de contextos especificos; e (c) enfatiza, com base em evidéncias empiricas, que o
comportamento adaptativo e o funcionamento intelectual sdo constructos distintos
e separados. Uma discussao da relacao entre comportamento adaptativo e funciona-
mento intelectual, incluindo sua relagdo estatistica, é encontrada no Capitulo 3.

Saude

A saude, como parte de uma abordagem integrativa, se baseia na conceituacao
da satide como um estado de completo bem-estar fisico, mental e social. Uma abor-
dagem integrativa da satude, que foi discutida pela primeira vez na 112 edicio do Ma-
nual da AAIDD (Schalock, Borthwick-Duffy e cols., 2010, Capitulos 2 e 11), incorporou
a compreensdo da época das perspectivas de satide e das necessidades de apoio das
pessoas com DI. As principais perspectivas eram médicas (com foco principal na fi-
siopatologia), funcionais (entendida como interrupg¢ao das atividades funcionais), so-
ciais (deficiéncia criada por ambientes sociais e como uma parte natural da diversida-
de humana), e da satide (uma disparidade no acesso aos cuidados de satide ou impacto
dos ambientes). Essas perspectivas de satide forneceram uma estrutura para varios
tipos de preocupag¢des que também foram discutidos na 112 edicao do Manual da AAI-
DD. Essas preocupag¢des envolviam o bem-estar fisico, bem-estar mental e comporta-
mental, bem-estar social e ambiental e bem-estar espiritual da pessoa.

Um modelo de apoio a satide na comunidade também foi introduzido na 112 edi-
¢do do Manual da AAIDD com base nas metas nacionais e internacionais de cuidado
comunitario para pessoas com DI (Coulter, 1996, 2005; Meijer e cols., 2004; U.S. Public
Health Service, 2002). Este modelo de apoio a satide incluiu a avaliacao das necessida-
des de apoio, a incorporagao da prevenc¢ao como forma de apoio, a determinagao das
fontes causais de comportamento dificil e a avaliacao dos resultados de satide.

Desenvolvimentos e avangos subsequentes expandiram os componentes rela-
cionados a satide de uma abordagem integrativa para a DI. Os principais entre eles
sdo: o desenvolvimento de escalas padronizadas de avaliacao de necessidade de apoio
(por exemplo, Arnold e cols., 2015; Thompson e cols., 2015; Thompson, Wemeyer e
cols., 2017); a expansao do conceito de etiologia para abranger os fatores de risco as-
sociados as perspectivas biomédica, psicoeducacional, sociocultural e da justica (ver
Tabela 6.1); aidentificacao de intervencdes e apoios com base em cada uma das quatro
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perspectivas da DI (ver Tabela 6.1); e a especificacdo dos resultados de saude (ver Ta-
bela 5.6).

Esses desenvolvimentos, combinados com as perspectivas da satide e o modelo
de apoio a satde na comunidade, destacam os beneficios de uma abordagem inte-
grativa tanto para a saude quanto para a DI. Tal abordagem incorpora: os principios
de autodeterminacao e normalizacao; o paradigma de apoios; uma compreensao da
natureza holistica da deficiéncia e sua mitigacdo; e a melhoria da sattde por meio da
participa¢ao nos papéis sociais desejados dentro da comunidade.

A satide como parte de uma abordagem integrativa para a DI também fornece
uma estrutura holistica para atender as necessidades de apoio complexas de indivi-
duos que tém um ou mais diagnésticos de sattlde mental que ocorrem simultaneamen-
te com um diagnoéstico de DI (as vezes referido como “comorbidade”). Esta bem esta-
belecido que pessoas com DI também podem apresentar toda a gama de transtornos
mentais encontrados na populacdao em geral (Fletcher e cols., 2016). A DI e transtornos
mentais podem coexistir, e frequentemente envolvem interagdes entre as condicdes
diagnosticadas que exacerbam o curso de ambas as condi¢des, levam a problemas de
gerenciamento clinico complexos e resultam em piora da satde e resultados menos
valorizados. Estima-se que mais de 40% das pessoas com DI tém um transtorno men-
tal concomitante (Cooper e cols.,2007; Fletcher e cols., 2016; Reiss, 1994).

Os parametros de uma estrutura holistica que aborda os desafios colocados pela
coocorréncia de DI e transtornos mentais incorpora uma abordagem integrativa para
a saude, conforme descrito acima, com as multiplas perspectivas sobre DI resumidas
na Tabela 6.1 e com a abordagem centrada na pessoa para provisao de apoio discutida
no Capitulo 5. A Tabela 6.5 sugere atividades de apoio em potencial associadas a cada
parametro da estrutura.

Tabela 6.5

Uma Estrutura Holistica para Enfrentar os Desafios Colocados pela Coocorréncia de De-
ficiéncia Intelectual e Transtornos Mentais

Parametro Possiveis atividades de apoio

* Incorporar uma abordagem holistica para o individuo que reco-
nhece o bem-estar fisico, o bem-estar mental e comportamental,
bem-estar social e ambiental e o bem- estar espiritual do individuo.
Abordagem in- | - Implementar um modelo de apoio a saide comunitaria que envol-
tegrativa para |ve a avaliacdo das necessidades de apoio, incorporando a prevencao
a saude como forma de apoio e avalia¢ao dos resultados de satude.
«Empregar uma ampla gama de intervencdes e apoios que incluem
dietas especiais, atividades de prevencao secundarias, farmacologia

e intervengdes de saide mental.




 Biomédica: Empregar a ampla gama de intervengdes e estratégias

de apoio mencionadas anteriormente.

« Psicoeducacional: Focar no desenvolvimento pessoal, aconselha-
Perspectivas |mento, educacio especial e uso da informacgao e tecnologia assistiva.
multidimen- |+ Sociocultural: Maximizar os apoios genéricos, enriquecimento am-
sionais de de- |biental e ajustes ambientais.

ficiéncia inte- |+ DaJustica: Vivenciar os direitos humanos e legais da pessoa, envol-

lectual ver-se no planejamento centrado na pessoa e defender legislacao,
regulamentos e decisdes judiciais que permitem, a pessoas com con-
di¢des concomitantes, experimentar direitos humanos e legais, igual-
dade de oportunidades e acesso a sistemas de apoios apropriados.

« Focar o planejamento de apoios e provisao no que é importante
para e pelo individuo, e abordar o que deve permanecer (ou seja,
deve ser mantido) e o que precisa mudar (ou seja, deve ser adquirido).
« Desenvolver um Plano de Apoio que alinhe os objetivos pessoais, as
necessidades de apoio, as estratégias de apoio e os bons resultados.

- Implementar sistemas de apoio que incorporem autonomia e esco-
lha pessoal, ambientes inclusivos, apoios genéricos e apoios especia-
lizados (ver Tabela 5.3)

Abordagem
centrada na
pessoa para
provisao de
apoios

Participacao

Na 112 edicao do Manual da AAIDD (Schalock, Borthwick-Dufty e cols., 2010), a
participac¢do foi considerada uma dimensao do funcionamento humano e foi defini-
da como o desempenho das pessoas em atividades reais nos dominios da vida social.
Aspectos adicionais sobre a participacdo discutidos na 112 edi¢ao foram que: (a) é es-
sencial para o funcionamento do individuo; (b) é importante para a aprendizagem do
individuo e é uma caracteristica central na perspectiva de desenvolvimento no con-
texto do crescimento e desenvolvimento humano (Dunst e cols., 2006); (c) se refere a
papéis e interacdes nas areas de vida doméstica, trabalho, educacio, lazer, e ativida-
des espirituais e culturais; (d) inclui papéis sociais normativos para uma faixa etaria
especifica; e (e) se reflete melhor na observacio direta e no grau de envolvimento nas
atividades cotidianas.

Dois aspectos adicionais da participacao foram identificados com base no tra-
balho de Dijkers (2010) e nos estudos (publicados entre 2001 e 2015) revisados por Dean
e cols., (2016). Um aspecto se relaciona com os dominios de participa¢do que envolvem
lazer, vida doméstica, trabalho, educacio e espiritual/cultural. O segundo aspecto esta
relacionado com temas de participacio que envolvem engajamento significativo, es-
colha e controle, responsabilidades pessoais e sociais, e acesso e oportunidades.

Contexto

O papelimportante que o contexto desempenha no funcionamento humano foi
incluido pela primeira vez na 102 edi¢ao do Manual da AAIDD (Luckasson, Borthwick-
-Duffy e cols., 2002), em consonancia com sua inclusao no modelo de deficiéncia da
CIF (Buntinx, 2006; WHO, 2001). As 102 e 112 edi¢cdes do Manual da AAIDD considera-
vam as interacdes do contexto como sendo composto de condi¢des inter-relaciona-

85



86

das nas quais as pessoas vivem suas vidas cotidianas. Desenvolvimentos subsequen-
tes expandiram nossa compreensdo do papel que o contexto desempenha em uma
abordagem integrativa para a DI. Este papel envolve o contexto atuando como uma
variavel independente ou interveniente e sendo usado como uma estrutura integrati-
va. Como uma variavel independente, o contexto inclui caracteristicas pessoais e am-
bientais que normalmente nao sao manipuladas, como idade, idioma, cultura e etnia e
familia. Como uma variavel interveniente, o contexto inclui organizagdes, sistemas e
praticas sociais e politicas que pode ser manipuladas para melhorar o funcionamento
humano e os resultados pessoais (Shogren, Luckasson e cols., 2014).

Como uma estrutura integrativa, o contexto pode ser entendido como multini-
vel, multifatorial e interativo (Shogren, Luckasson e cols., 2020). A propriedade mul-
tinivel do contexto reconhece a influéncia que os varios sistemas ecolégicos tém no
funcionamento humano. Essas influéncias inter- relacionadas envolvem os ambien-
tes sociais imediatos, incluindo a pessoa, familia, amigos préximos e defensores (o0 mi-
crossistema); o bairro, a comunidade ou a organizacao que fornece apoio (0 mesossis-
tema); e o sistema de prestacao de servi¢os/apoios mais amplo, o padrao abrangente
de cultura, sociedade, pais ou influéncias sociopoliticas (0o macrossistema).

A propriedade multifatorial do contexto faz referéncia aos fatores contextuais
que podem ser manipulados para melhorar o funcionamento humano e o bem- estar
pessoal. A Tabela 6.6 lista uma série de fatores importantes no nivel individual, orga-
nizacional e de sistemas que influenciam o contexto e podem manipula-lo (Shogren e
cols., 2015).

Tabela 6.6
Fatores Contextuais que influenciam o Funcionamento Humano e o Bem-estar Pessoal

Nivel de sistema (macrosis-
tema)

Nivel individual (microsis-
tema)

Nivel organizacional (meso-
sistema)

I * Acesso e participac¢ao na
- Potencialidades/recur- p pag

« Autodefesa

- Sistema de comunicacao
aumentativa e alternativa
« Dispositivos de infor-
magao e comunicacao e
tecnologia assistiva

* Apoios genéricos

acessivel

« Ajuste ambiental

« Politicas da organizac¢ao
que enfatizam a equidade, o
empoderamento, a inclusdo
e a autodeterminacao

505 pessoais . Alinhamento d? Sf:rvigos comunidzfde

. Redes sociais e apoios para Ob].etIVOS . Alterqatlvas baseadas na

. Envolvimento da familia | PESS031s € necessidade de comu.mdade. -

. Escolhas/oportunidades apoios + Apoios de vida diaria e

- Apoios na tomada de « Planejamento centrado na emprego ' .

decisio pessoa « Justica e equidade no sis-
+ Plano de apoio pessoale | tema juridico

« Direitos e protecdes legais
« Disponibilidade de trans-
porte

« Politicas publicas que sao
centradas na pessoa, com
base em apoios e focadas
em resultados

A propriedade interativa do contexto indica que fatores pertencentes a niveis
diferentes interagem de maneiras distintas que afetam o funcionamento humano e o
bem-estar pessoal. Uma interag¢ao ¢ uma acao ou influéncia reciproca que ocorre en-



tre sistemas ecolégicos e fatores contextuais multifatoriais. Os exemplos incluem: (a)
a interacao entre caracteristicas pessoais, como funcionamento intelectual ou com-
portamento adaptativo, e o emprego ou status de vida, (b) o efeito do uso de sistemas
de comunicagdao aumentativa e/ou alternativa para melhorar o nivel de comunicacgao
de uma pessoa com uma linguagem expressiva significativamente limitada, (c) o ali-
nhamento dos elementos de sistemas de apoio com as necessidades de apoio avaliadas
para melhorar o funcionamento humano, ou empregar apoios para facilitar a tomada
de decisao de pessoas com pouca ou nenhuma experiéncia na tomadas de decisao ou
na resolucao de problemas (Shogren e cols., 2020; Shogren, Schalock e cols., 2018a).
Uma compreensao das propriedades multiniveis, multifatoriais e interativas do
contexto também pode ser usada para reconhecer e confirmar a potencial variabilida-
de internacional na implementacao de uma abordagem integrativa para a DI. Exem-
plos dessa variabilidade incluem: os diferentes termos usados para nomear a DI (por
exemplo, transtorno, deficiéncia, neurodesenvolvimento); a variabilidade da impor-
tancia dada ao desenvolvimento socioemocional como uma dimensiao do funciona-
mento humano (Baurain & Nader-Grosbois, 2012, 2013; Dosen, 2005a, 2005b; La Malfa
e cols., 2009); o uso de descritores comportamentais em paises com recursos limita-
dos para ajudar a orientar o julgamento clinico (Tassé e cols., 2019); e o papel influente
que o contexto desempenha em uma abordagem integrativa para o desenvolvimento,
implementacao e avaliagdo de politicas para a deficiéncia (Verdugo e cols., 2017).

Visao Compartilhada de Bons Resultados

Uma abordagem integrativa para a DI facilita o aprimoramento de bons resul-
tados, enfatizando que as melhores praticas vao além do diagnoéstico e classificagdao
para alinhar as metas de um individuo, necessidades e sistemas de apoio para medidas
de bons resultados. Uma visdo compartilhada de bons resultados é desenvolvida com
o individuo com DI considerando as dimensdes do funcionamento humano e as qua-
tro perspectivas tedricas sobre a DI.

No Capitulo 5, apresentamos, na Tabela 5.6, uma lista de resultados associados
a cada dimens3o do funcionamento humano (funcionamento intelectual, comporta-
mento adaptativo, satde, participag¢ao e contexto). A Tabela 6.7 lista os bons resulta-
dos avaliados para cada uma das quatro perspectivas tedricas sobre DI.

Tabela 6.7
Bons Resultados Associados as Quatro Perspectivas Teoricas sobre Deficiéncia Intelectual

Perspectiva tedrica Bons Resultados

* Reducao de sintomas

« Estado fisico

Biomédica * Nivel de atividade

+ Habilidades para deambulac¢do e autoajuda
« Longevidade
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+ Desenvolvimento pessoal

« Conquistas educacionais

* Transicao para educacao pés-médio, emprego e indepen-
déncia

* Realizacdes da vida adulta

« Bem-estar emocional

 Autodeterminacao

« Ambiente de educacao inclusiva

» Envelhecimento bem-sucedido/envelhecimento na co-
munidade

Psicoeducacional

« Papel social

« Inclusao social
Sociocultural * Relacdes interpessoais

+ Condic¢do socioecondmica
+ Bem-estar material

« Vivenciar os direitos humanos e legais

« Igualdade de oportunidades

- Sistemas de apoios disponiveis e adequados
*ACessO a servigos e apoios

Da Justica

A selecao de bons resultados avaliados depende de fatores relacionados as ex-
pectativas da sociedade, a disponibilidade de intervencodes e apoios que potencial-
mente irdo influenciar os resultados, aos objetivos do individuo e a disponibilidade
de um sistema de avaliacdo de resultados confiaveis e validos. Nesse sentido, as dire-
trizes relacionadas a avaliacao de bons resultados envolvem: (a) o uso de um modelo
conceitual bem formulado e validado; (b) empregar indicadores culturalmente sensi-
veis; (c) usar pluralismo metodolégico que inclui métodos de pesquisa qualitativos e
quantitativos; (d) demonstrar as propriedades psicométricas dos procedimentos de
avaliacao empregados; (e) ser realizada por profissionais qualificados; e (f) ter a parti-
cipagao das pessoas com DI e suas familias no processo (Claes e cols., 2010; Gomez &
Verdugo, 2016; Hartley & MacLean 2006; Verdugo e cols., 2005).

Os resultados listados na Tabela 5.6 associados as dimensdes do funciona-
mento humano e aqueles listados na Tabela 6.7 associados as quatro perspectivas
tedricas sobre Deficiéncia Intelectual refletem uma perspectiva holistica de bons
resultados para pessoas com DI. Essa perspectiva vai além de uma simples medida
e incorpora resultados relacionados as dimensdes do funcionamento humano e as
diferentes perspectivas sobre DI. Além disso, os resultados listados nas Tabelas 5.6 e
6.7 vislumbram resultados de experiéncias de vida positivas e fornecem indicadores
de bem-estar pessoal.

Responsabilidade Profissional na Abordagem Integrativa para
a Deficiéncia Intelectual

Uma abordagem integrativa para a DI combina o conhecimento atual e as me-
lhores praticas em uma abordagem holistica, unificada e sistematica para definir,
diagnosticar, classificar e planejar apoios para pessoas com DI. Conforme descrito
ao longo deste Manual, uma abordagem integrativa para a DI envolve uma estrutura



holistica que integra diferentes perspectivas sobre a DI, terminologia precisa, praticas
baseadas em evidéncias, padrdes de julgamento clinico, uma maior compreensao das
dimensdes do funcionamento humano e uma visao compartilhada de bons resultados.

Esses seis componentes e os beneficios associados a uma abordagem integrati-
va para a DI fazem parte da responsabilidade profissional e devem ser incorporados a
formacao e as praticas profissionais. Especificamente:

- empregar uma estrutura holistica que englobe as quatro perspectivas sobre DI
leva a uma melhor compreensiao dos conceitos usados por diferentes profissio-
nais, as multiplas etiologias da deficiéncia, os fatores de risco significativos que
interferem na manifestacao da deficiéncia e as intervenc¢des e apoios potenciais
prestados por profissionais multidisciplinares e equipes de apoio. Uma estrutura
holistica também reconhece o impacto dos varios niveis (micro, meso e macro)
dentro dos quais as pessoas vivem, aprendem, trabalham e aproveitam a vida, e
exige o fornecimento de sistemas de apoio nesses niveis;

+ 0 uso de uma terminologia precisa aumenta a comunicacao entre pessoas com
DI e suas familias, profissionais da satide, professores e provedores de apoio, bem
como com formuladores de politicas e pesquisadores. Além disso, o uso de termi-
nologia precisa: (a) aumenta a compreensao da multidimensionalidade do funcio-
namento humano; (b) esclarece as semelhangas e diferencas entre os constructos
relacionados a deficiéncia; (c) orienta o alinhamento do desenvolvimento, imple-
mentacao e avaliagdao de politicas; (d) identifica e define bons resultados opera-
cionalmente; (e) facilita o direcionamento de intervenc¢des e apoios especificos;
(f) aumenta a precisao e validade das decisdes e recomendacdes; e (g) facilita os
esforcos de pesquisa por meio de definicdes operacionais claras de conceitos re-
lacionados a deficiéncia;

« 0 emprego de praticas baseadas em evidéncias aumenta a confiabilidade e a va-
lidade da avaliacao do funcionamento intelectual, do comportamento adaptati-
vo e das necessidades de apoio. Além disso, as praticas baseadas em evidéncias:
(@) aumentam a precisdao das decisdes diagnoésticas, incluindo a redugdo dos po-
tenciais falsos positivos e falsos negativos; (b) garantem que, se a classificacao de
subgrupo for feita, os niveis e categorias de classificacdo sejam baseados empiri-
camente e respondam ao objetivo da classificagio;

« usar padrdes de julgamento clinico para: (a) guiar o diagnoéstico, classificacao e
planejamento de apoios para pessoas com DI; e (b) integrar padrdes e ética profis-
sional com os processos e as estratégias usadas para melhorar a qualidade, preci-
sdo, validade e relevancia das decisdes e recomendacdes de um profissional;

- compreender as dimensdes do funcionamento humano permite aos profissio-
nais: (a) abordar os multiplos componentes do funcionamento humano; (b) for-
necer ou adquirir sistemas de apoio que melhorem o funcionamento intelectual,
o comportamento adaptativo, a satilde e a participacao; e (c) aproveitar o poder
dos fatores contextuais para melhorar o funcionamento humano e os resultados;
« a previsao de bons resultados para pessoas com DI coloca a pessoa no centro do
sistema de prestacao de apoios e requer que: (a) as melhores praticas sejam usa-
das para alinhar objetivos pessoais, as necessidades de apoio do individuo, apoios
individualizados e categorias de bons resultados; e (b) os profissionais definam e
avaliem operacionalmente os bons resultados com base nas dimensdes do fun-
cionamento humano e na consideragdo das perspectivas tedricas sobre DI.
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Diretrizes Praticas

A abordagem integrativa para a DI descrita neste capitulo e ao longo da 122 edi-
¢do fornece uma base sélida para avangar nosso entendimento da DI, para implemen-
tar sistemas de apoio que melhorem ou diminuam o impacto da deficiéncia e con-
ceituar e medir bons resultados para pessoas com DI. Além disso, uma abordagem
integrativa tem o potencial de abordar com sucesso uma série de desafios enfrenta-
dos por pessoas com DI, suas familias e pelo campo de DI em geral.

Os principais dentre esses desafios sdo: (a) o paradoxo do diagnéstico, que inclui
reconhecer as potencialidades de uma pessoa, mas a0 mesmo tempo as consequén-
cias indesejaveis de reconhecer suas limitagdes; (b) reconhecer as multiplas formas
de relagdes e maneiras pelas quais as pessoas passam a interagir; (c) reconhecer que
um diagnoéstico cientifico é somente uma visao que pode existir sobre uma pessoa; (d)
abordar a necessidade de muitas pessoas com DI de compreender o que a deficiéncia
significa para elas, suas familias e a comunidade; (e) os desafios da classificacao, asso-
ciados ao excesso de confiancga histérica nessa classificagdao e o estigma associado ao
uso de niveis de subgrupo; (f) implementar sistemas de apoio baseados na comunida-
de e fornecer sistemas de apoio de longo prazo quando necessario; e (g) compromisso
de todas as partes interessadas com o aprimoramento de bons resultados pessoais.

Cadaum desses desafios deve ser visto através das lentes das atitudes e estered-
tipos implicitos e explicitos vivenciados por pessoas com DI e suas familias (Akrami e
cols., 2006; Kauffman & Anastasiou, 2019; Morin e cols., 2013).

Aintencdo das diretrizes praticas apresentadas na Tabela 6.8 é facilitar a imple-
mentacio de uma abordagem integrativa para a DI e ajudar as partes interessadas a
abordar os desafios listados anteriormente. As diretrizes praticas sao construidas em
torno dos componentes da abordagem integrativa discutida neste capitulo.

Tabela 6.8

Diretrizes Prdticas que Facilitam uma Abordagem Integrativa para
a Deficiéncia Intelectual

1. Integrar as multiplas perspectivas sobre DI; biomédica, psicoeducacional, sociocul-
tural e da justica, incluindo os principais conceitos utilizados, a suposta etiologia da
deficiéncia, fatores de risco identificados, e intervenc¢des relacionadas e apoios.

2. Usar terminologia precisa baseada em constructos relacionados a DI opera-
cionalmente definidos para fortalecer a comunicacio, recomendacdes e toma-
das de decisao.

3. Usar praticas baseadas em evidéncias para aumentar a confiabilidade e validade da
informacao e melhorar o funcionamento humano.

4. Usar padrodes de julgamento clinico para facilitar a alta qualidade, validade e preci-
sdo de decisdes e recomendacdes.

5.Alinhar as dimensdes do funcionamento humano com sistemas interativos de
apoio e bons resultados.

6. Desenvolver uma visdao compartilhada de bons resultados com o individuo com DI
usando as dimensdes do funcionamento humano e a consideraciao das quatro pers-
pectivas tedricas sobre DI.




O grau em que essas diretrizes praticas, e todas as diretrizes apresentadas nos
capitulos anteriores, interferem positivamente no campo da DI depende de uma série
de fatores relacionados a concepc¢ao de deficiéncia de uma sociedade, situagdes so-
ciopoliticas, condi¢cio econdmica e de desenvolvimento, receptividade 2 mudanca
e um nucleo so6lido de autodefensores, familiares e profissionais.

A intencao da 122 edicdo foi apresentar uma estrutura cientificamente sélida
para definir, diagnosticar, classificar e planejar apoios para as pessoas com DI, que
serd compartilhado em diferentes disciplinas, grupos e lugares. Em sua esséncia, esta
estrutura é baseada no potencial do funcionamento das pessoas para se desenvolver
e mudar; o uso das praticas baseadas em evidéncias; a necessidade de que as politicas
e as praticas sejam centradas na pessoa, baseadas em apoios e focadas em bons resul-
tados; e um compromisso de todos os envolvidos com uma visio compartilhada que
incorpora capacidades, oportunidades, sistemas de apoio, equidade e bons resulta-
dos pessoais.
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GLOSSARIO

Abordagem funcional para DI: Uma perspectiva de sistemas para a compreensio do
funcionamento humano, que inclui as dimensdes, os sistemas interativos de apoio e os
resultados do funcionamento humano.

Abordagem Integrativa para a DI: Uma estrutura holistica que incorpora: as quatro
perspectivas tedricas sobre DI; terminologia precisa; praticas baseadas em evidéncias;
padrdes de julgamento clinico; uma maior compreensao do funcionamento humano; e
uma visao compartilhada de bons resultados.

Adequagdo Técnica: Um requisito essencial dos instrumentos de avaliag¢ao. Os critérios
incluem o conteudo e a validade do constructo, a confiabilidade e a estabilidade das
medidas, a generalizacao das pontuacdes, a validade preditiva e a adequac¢ao ao indivi-
duo/grupo que esta sendo avaliado.

Avaliacao: O processo que envolve a coleta sistematica de informagoes a serem usadas
nas tomadas de decisdo, recomendag¢des e comunicacio relacionadas ao diagnéstico,
classificacdo opcional de subgrupos poés- diagnostico e planejamento de sistemas de
apoio.

Bons Resultados: Mudancas desejadas pela pessoa, que podem ser baseadas em suas
expectativas pessoais e/ou sociais, seus objetivos e na disponibilidade de intervencdes
e apoios. Veja Resultados.

CID-11: A Classificagao Internacional de Doengas (CID; 112 Edi¢do) é publicada pela Or-
ganizacao Mundial da Satde. A CID-11 usa o termo “distiirbios do desenvolvimento in-
telectual” em vez de “deficiéncia intelectual”. Embora os critérios para a condi¢dao no
Manual da AAIDD e na CID-11 estejam estreitamente alinhados, a diferenca na termino-
logia reflete seus diferentes propdsitos. Os objetivos da CID-11 sao fornecer uma clas-
sificacdo internacional de doencas, uma lista de suas etiologias e uma estrutura para
coletar dados de saude.

Classificacao de subgrupo: Organizac¢ao sistematica em subgrupos com base: (a) na in-
tensidade das necessidades de apoio; (b) na extensao das limitagdes de comportamento
adaptativo em habilidades conceituais, sociais e praticas; e (c) na extensao das limita-
¢Oes no funcionamento intelectual. A classificagao de subgrupo deve ocorrer dentro
de uma estrutura explicita e um processo sistematico, e deveria servir a um propoésito
importante, trazer beneficios para a pessoa, ser baseada em informacgdes relevantes e
fornecer um melhor entendimento das necessidades de um individuo.

Classificacao: A classificacdo envolve o uso de uma estrutura explicita e um proces-
so sistematico para subdividir os individuos com DI em grupos menores, com base no
objetivo importante estabelecido para o subgrupo. Veja também Classificacao de sub-
grupo, Niveis de classificacdao de subgrupo e Estrutura e processo de classifica¢do de
subgrupo.

Comportamento adaptativo: o conjunto de habilidades conceituais, sociais e praticas
que s3o aprendidas e desempenhadas por pessoas em sua vida cotidiana. O compor-
tamento adaptativo é: (a) desenvolvido e aumenta em complexidade com a idade; (b)
composto por habilidades conceituais, sociais e praticas; (c) relacionado as expectativas



de idade e demandas de contextos particulares; (d) avaliado com base no desempenho
tipico do individuo em casa, na escola, no trabalho e no lazer, nao em seu desempenho
maximo; e (e) avaliado em referéncia aos ambientes comunitarios que sao tipicos para
individuos de mesma idade.

Comportamento desadaptativo: Comportamentos referidos como comportamento
problematico, comportamento desafiador ou comportamento dificil. O comportamen-
to desadaptativo nao é uma caracteristica ou dominio do comportamento adaptativo.
Confiabilidade: A evidéncia da consisténcia da medida de um instrumento de teste ou
avaliacdo.

Confiabilidade: A evidéncia da consisténcia da medida de um instrumento de teste ou
avaliacdo.

Conjunto de Necessidades de Apoio: Padrdes semelhantes de necessidades de apoio
com base em uma avaliacao padronizada do perfil e da intensidade das necessidades de
apoio. Os conjuntos sao geralmente identificados por meio da anélise de grupo, que ¢
uma técnica estatistica que visa dividir grupos heterogéneos em subgrupos homogéneos.

Constructo: Uma ideia abstrata, ou geral, baseada em fendmenos observados e formada
pela organizacao de partes ou elementos.

Contexto: As condi¢des inter-relacionadas nas quais as pessoas vivem suas vidas coti-
dianas. O contexto pode ser visto como: (a) uma variavel independente que inclui ca-
racteristicas pessoais e ambientais que geralmente nao sao manipuladas, como idade,
idioma, cultura e etnia, e familia; (b) uma variavel interveniente que inclui organiza-
¢Oes, sistemas, politicas e praticas sociais que podem ser manipuladas para melhorar
o funcionamento humano e os resultados pessoais; ou (c) um conceito integrativo que
fornece uma estrutura para descrever e analisar aspectos do funcionamento humano,
planejamento dos sistemas de apoio, desenvolvimento de politicas e delineamento dos
fatores que afetam positiva e negativamente o funcionamento humano e os resultados
pessoais.

Credulidade e/ou ingenuidade: Uma caracteristica de muitas pessoas com DI que in-
clui ocorréncias de serem enganadas, tendéncia a acreditar nas pessoas.

Deficiéncia de Desenvolvimento: Uma deficiéncia grave e cronica de um individuo: (a)
¢ atribuivel a um impedimento mental ou fisico, ou a uma combina¢ao de impedimen-
tos mentais e fisicos; (b) manifesta-se antes de o individuo atingir a idade de 22 anos;
(c) é provavel que continue indefinidamente; (d) resulta em limitacdes funcionais subs-
tanciais em trés ou mais areas importantes nas atividades de vida diaria; e (e) reflete a
necessidade do individuo de uma combinac¢do e sequéncia de servigcos especializados,
interdisciplinares e/ou genéricos, apoios individualizados e outras formas de assistén-
cia vitalicia ou de duracao prolongada.

Deficiéncia Intelectual (DI): Uma deficiéncia caracterizada por limita¢des significati-
vas no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, conforme expresso
em habilidades conceituais, sociais e praticas. Essa deficiéncia se origina durante o peri-
odo de desenvolvimento, que é definido operacionalmente como antes de o individuo
atingir a idade de 22 anos. Os cinco pressupostos a seguir sao essenciais para a aplicag¢do
desta definicdo: (1) limitagdes no funcionamento atual devem ser consideradas dentro
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do contexto de ambientes comunitarios tipicos dos pares da mesma idade e cultura
do individuo; (2) a avaliacdo valida considera a diversidade cultural e linguistica, bem
como as diferencas de comunicacao, fatores sensoriais, motores e comportamentais;
(3) em cada individuo, as limitacdes frequentemente coexistem com as potencialida-
des; (4) um propoésito importante de descrever as limita¢des ¢ desenvolver um perfil de
apoios necessarios; e (5) com apoios personalizados apropriados durante um periodo
continuo, o funcionamento de vida da pessoa com DI geralmente melhorara.

Deficiéncia intelectual limitrofe: Um termo desatualizado que foi usado historica-
mente para se referir a um grupo de individuos que nao preenchem tecnicamente os
critérios para um diagnéstico de DI, mas que compartilham muitas caracteristicas e
necessidades de apoio daqueles com um diagnéstico de DI.

Deficiéncia: Um diagnostico amplo e generalizado para individuos que possuem limi-
tacdes funcionais significativas que causam uma desvantagem substancial para a pes-
soa. Limitacdes funcionais significativas: (a) refletem uma incapacidade ou restri¢ao no
funcionamento humano; (b) representam desvantagem substancial para o individuo;
(c) sdo influenciadas por variaveis contextuais; e (d) podem ser mitigadas por meio de
intervencdes e apoios, ou reduzindo as barreiras que impedem oportunidades, equida-
de e inclusio.

Deficiéncia Intelectual e de Desenvolvimento (DID): Termo mais amplo e combinado
de DI e DD.

Definicao operacional: Definir um constructo com base em como ele é observado e
medido.

Definir: Explicar um termo com precisio e estabelecer o significado e os limites do
termo.

Desempenho tipico: O que a pessoa faz rotineiramente sem apoio ou orientagio, e nao
0 que a pessoa pode ou poderia fazer. O desempenho tipico é avaliado com escalas de
comportamento adaptativo e se distingue da capacidade e do desempenho maximo
que ¢ avaliado em medidas de inteligéncia.

Desvio-padrao: Um indicador da distribuicao ou dispersao, ou a quantidade de varia-
bilidade da pontuacio média em um conjunto de dados.

Diagnostico de DI: Um diagnostico de DI requer que existam limitacdes significativas
tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento adaptativo, conforme
expresso em habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas, e uma verificagao
de que a deficiéncia se origina durante o periodo de desenvolvimento. Os objetivos
principais de um diagnéstico de DI sao entender e comunicar com precisao a presenca
dos elementos de DI em um individuo; estabelecer elegibilidade para beneficios, servi-
cos e apoios relevantes; monitorar a satide e rastrear a incidéncia e prevaléncia; e estu-
dar aspectos importantes da DI na vida das pessoas.

Diagnostico falso negativo de DI: Quando o diagnéstico de DI no é dado, mas a pes-
soa de fato possui DI

Diagnostico falso positivo de DI: Quando uma pessoa é diagnosticada incorretamente



como um individuo com DI, mas na verdade nao tem.

Diagnostico retrospectivo: Um diagnéstico de DI feito depois que o individuo atinge a
idade de 22 anos, e ndo recebeu um diagnéstico oficial de DI durante o periodo de de-
senvolvimento. Para tal diagnéstico, o profissional deve usar fontes multiplas de infor-
macao, incluindo histéricos educacional, médico e social completos, para determinar
se limitag¢des significativas no funcionamento intelectual e no comportamento adapta-
tivo estavam presentes durante o periodo de desenvolvimento. Diretrizes importantes
para fazer um diagnoéstico retrospectivo sao discutidas no Capitulo 3.

Dimensoes do funcionamento humano: As cinco dimensdes de um modelo multidi-
mensional de funcionamento humano envolvem funcionamento intelectual, compor-
tamento adaptativo, satde, participagdo e contexto.

Diretrizes Praticas: Politicas e praticas de consenso baseadas em pesquisas atuais,
opinido de especialistas e publica¢des revisadas por pares. Os objetivos das Diretrizes
Praticas apresentadas no final de cada um dos capitulos do Manual s3o: (a) facilitar as
melhores praticas em relagdo a defini¢do, diagnéstico, classificagdo e planejamento de
apoio para pessoas com DI; (b) apresentar uma abordagem integrativa para o desenvol-
vimento, implementacdo e avaliacdo de politicas para pessoas com deficiéncia; (c) as-
sumir uma estrutura holistica para pesquisas relacionadas a DI; (d) conectar conceitos
fundamentais a politicas e praticas eficazes; e (e) melhorar o funcionamento e o bem-
-estar das pessoas com DI.

DSM-5: O Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais, 52 Edicao, é publi-
cado pela Associacio Americana de Psiquiatria/American Psychiatric Association (APA,
2013). O DSM-5 lista os critérios de diagnoéstico para transtornos mentais e, historica-
mente, tem seguido a definicao da AAIDD para o diagnéstico de DI.

Efeito Flynn: O aumento nos escores de QI em uma populacio ao longo do tempo, re-
sultante do uso de testes com normas antigas. O “Efeito Flynn” (ou seja, o uso de normas
antigas) levanta desafios potenciais na interpreta¢do dos escores de QI, com a recomen-
dacao de que, nos casos em que um teste com normas antigas é usado como parte de um
diagnéstico de DI, uma corre¢do para a idade das normas é garantida. Esta estabelecido
que esse aumento artificial na pontuagdo de QI é de aproximadamente 0,3 pontos por
ano desde a tltima normatizacao do teste.

Entrevistados: Pessoas que conhecem bem o individuo, que observaram formalmente
esta pessoa ao longo do tempo em diferentes ambientes e situacdes da comunidade, e
que fornecem informac¢des a um profissional que conduz uma entrevista de comporta-
mento adaptativo ou uma avaliacdo de necessidades de apoio.

Erro de medida: Variancia nas pontuag¢des obtidas devido a fatores como normas anti-
gas (ou seja, “o efeito Flynn”), efeito de pratica, erro progressivo, efeitos de fadiga, erro
de administra¢io/examinador e/ou viés implicito. Ver também Erro Progressivo e Erro
Padrao de Medida.

Erro Padrao de Medida (EPM): A variacdo em torno de uma hipotética “pontuaciao
verdadeira” da pessoa. EPM se aplica apenas a pontuag¢des obtidas a partir de um teste
padronizado. Pode ser estimado a partir do desvio- padriao e de uma medida de confia-
bilidade do teste. O EPM, que varia por teste, subgrupo e faixa etaria, deveria ser usado
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para estabelecer um intervalo de confianca estatistico dentro do qual se enquadra a
pontuacao verdadeira da pessoa. As melhores praticas recomendam interpretar todas
as pontuacdes padrao obtidas usando o intervalo de confianga de 95% (ou seja, a pon-
tuacao obtida mais ou menos duas vezes o EPM). Por exemplo, em referéncia a um QI
ou a uma pontuacao padriao de comportamento adaptativo de 70 que é obtida em um
instrumento de avaliacio com um EPM de quatro, a pontuag¢do de 70 ¢ entendida com
mais precisao, nio como uma pontuag¢do precisa, mas como uma gama de pontuagdes
com parametros de pelo menos duas unidades EPM (ou seja, faixa de pontuagao de 62
a 78; probabilidade de 95%). Relatar a faixa dentro da qual a pontuacao verdadeira da
pessoa se enquadra, em vez de apenas uma pontuacao, representa o uso apropriado de
instrumentos de avaliacao de funcionamento intelectual e de comportamento adapta-
tivo, e as melhores praticas de diagnéstico no campo da DI. Relatar o intervalo de con-
fianca de 95% (ou seja, faixa de pontuacao) deve fazer parte de qualquer decisao relativa
ao diagnéstico de DI

Erro progressivo: Mudancas nas respostas dos participantes que sao causadas pela
repeticdao ou uso de muitos testes e/ou avaliagdes, incluem efeitos de ordem, de prati-
ca e/ou de fadiga. O erro progressivo pode ser linear (ou seja, os efeitos podem ser tra-
cados em uma linha reta) ou nao linear (ou seja, os efeitos podem ser tracados como
uma linha curva).

Estratégias de julgamento clinico: Um conjunto de procedimentos/a¢des usados para
melhorar a qualidade, validade e precisao da decisao ou recomendacdo do profissio-
nal em um caso especifico. As estratégias envolvem esclarecer e relatar precisamente a
questao que se coloca, conduzir ou acessar uma histéria completa, conduzir ou acessar
avaliacOes de base ampla e sintetizar as informagdes obtidas.

Estrutura e processo de classificacao de subgrupo: Uma estrutura explicita que ali-
nha o propésito especifico de classificagao de subgrupo com cada componente de um
processo sistematico. Os trés objetivos da classificagao do subgrupo de DI sao descre-
ver a intensidade das necessidades de apoio; descrever a extensao das limitacdes de
comportamento adaptativo em habilidades adaptativas conceituais, sociais e praticas;
e descrever a extensao das limitagdes no funcionamento intelectual. Para cada objetivo
de classificacao de subgrupo, o processo sistematico envolve: (a) estabelecer o prop6si-
to importante para cada subgrupo; (b) alinhar os conjuntos de dados relevantes para o
objetivo do subgrupo; (c) descrever os procedimentos baseados em dados usados para
estabelecer as categorias de classificacao de subgrupos; e (d) utilizar niveis de classifica-
¢do de subgrupo com base empirica para estabelecer essas categorias.

Etica profissional: Um conjunto de principios que descreve um sistema de comporta-
mento moral profissional e um conjunto de regras reconhecidas de conduta profissional.

Etiologia: Uma origem ou causa. Em vez de usar o termo “etiologia”, a 122 edicao do
Manual da AAIDD usa uma abordagem de multiplas perspectivas para fatores de risco
associados as perspectivas biomédica, psicoeducacional, sociocultural e da justica so-
bre DI. Uma lista de fatores de risco associados a cada perspectiva tedrica sobre DI é
apresentada na Tabela 6.1. Veja também Fatores de risco.

Fatores de risco: Fatores que podem levar a limitagdes significativas no funcionamento
intelectual e/ou comportamento adaptativo. Os fatores de risco podem incluir anorma-
lidades genéticas/cromossOmicas, traumatismo craniano e/ou teratogénicos (perspecti-



va biomédica); parentalidade, falta de intervenc¢ao precoce e/ou falta de oportunidades
de crescimento e desenvolvimento pessoal (perspectiva psicoeducacional); atitudes so-
ciais, ambientes empobrecidos e/ou segregados (perspectiva sociocultural); e desigual-
dade social, injustica, discriminagao e/ou negacao de direitos (perspectiva da justica).

Funcionamento da vida: O nivel geral de sucesso e satisfaciao pessoal de um individuo
no cumprimento das responsabilidades e objetivos pessoais do cotidiano. O funciona-
mento da vida reflete as experiéncias de aprendizagem ao longo da vida de um indivi-
duo, respostas emocionais, relacionamentos, papéis sociais, apoios e outros aspectos
da vida. Ver Funcionamento Humano.

Funcionamento Humano: Um termo genérico que se refere a todas as atividades da
vida de um individuo e abrange as estruturas e fun¢des do corpo, as atividades pessoais
e a participacdo. A 122 edicao do Manual da AAIDD enfatiza um modelo multidimensio-
nal de funcionamento humano que inclui cinco dimensodes (funcionamento intelectual,
comportamento adaptativo, satide, participagdo e contexto) e reflete o papel reciproco
e dinimico desempenhado por sistemas de apoios (ver Figura 1.1).

Funcionamento Intelectual: Um termo que incorpora as caracteristicas comuns de de-
finicao de inteligéncia, as habilidades atualmente avaliadas por testes de inteligéncia
padronizados e a visdo consensual de que o funcionamento intelectual é influencia-
do por outras dimensdes do funcionamento humano e por sistemas de apoio. Assim,
funcionamento intelectual é um termo mais amplo do que inteligéncia ou habilidades
intelectuais, mas mais restrito do que funcionamento humano.

Habilidades conceituais: Habilidades adaptativas que incluem resolug¢ao de proble-
mas, linguagem, leitura e escrita, conceitos de dinheiro, tempo e nimeros.

Habilidades praticas: Habilidades adaptativas que incluem atividades da vida diaria
(cuidados pessoais), habilidades ocupacionais, uso de dinheiro, seguranca, satide, via-
gens/transporte, horarios/rotinas, uso de telefone.

Habilidades sociais: Habilidades adaptativas que incluem habilidades interpessoais,
responsabilidade social, autoestima, credulidade, ingenuidade, seguir regras, obedecer
as leis, evitar ser vitimizado e resolver problemas sociais.

Hipoteses a respeito de uma defini¢do: Uma parte essencial de uma definicdo, porque as
hipoéteses esclarecem a base da qual surge a definicdo e indicam como ela deve ser aplicada.

Historia social: Uma revisdo completa de todas as informacdes relevantes sobre a vida
da pessoa, incluindo a trajetéria de desenvolvimento da possivel deficiéncia; funciona-
mento em casa e na comunidade; e relacionamentos em casa, com vizinhos e com ou-
tras pessoas. Uma histéria social, que é usada em conjunto com a histéria médica e edu-
cacional da pessoa, inclui tanto as potencialidades quanto as limitacdes do individuo.

Historico educacional: Uma revisao completa dos registros escolares que inclui: (a) co-
mentarios e avaliacdes académicas, sociais e comportamentais feitas por professores;
(b) os resultados das avaliagdes periddicas e outras avaliagdes, incluindo avaliagdes de
elegibilidade; (c) padrdes de desempenho que podem ter desencadeado reunides de
pais/professores; (d) evidéncias de dificuldades em habilidades adaptativas conceitu-
ais, sociais e/ou praticas; (e) o envolvimento do aluno em servigcos de educagdo especia-
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lizada; e/ou (f) referéncia a um diagnéstico de deficiéncia.

Historico médico: Uma revisio completa de todos os registros relacionados a saude
do individuo e de seus familiares; circunstancias pré-natais, perinatais e pés-natais do
nascimento da pessoa e de membros préximos da familia; quaisquer preocupagdes ou
diagnésticos iniciais; todas as interven¢des médicas, incluindo prescri¢cao de medica-
mentos; triagens genéticas ou outras; lesdes; envolvimento com alcool ou outras dro-
gas; exposicao a toxinas; e uma histéria de transtornos de satde fisica, mental ou de
desenvolvimento.

Idade de inicio: O periodo durante o qual a DI se origina. Conforme definido neste
Manual, o critério de idade de inicio se origina durante o periodo de desenvolvimento,
que é definido operacionalmente como antes de o individuo atingir os 22 anos de idade.

Idade mental: Uma expressao histérica que se origina do desenvolvimento dos primei-
ros testes de inteligéncia e foi usada como uma tentativa de comparar uma pessoa com
DI de qualquer idade a uma crianca que nao possui DI. Isso foi feito por um processo
de identificar, para cada pergunta ou item em um teste de QI, a idade cronolégica em
que a maioria das criancas consegue responder a pergunta corretamente. A expressao é
raramente usada atualmente porque nao leva em considera¢io os desenvolvimentos na
avaliacdao padronizada da inteligéncia e da dignidade do individuo, da experiéncia de
vida, do desenvolvimento fisico e das expectativas para a vida adulta.

Informantes: Ver Entrevistados.

Ingenuidade: Caracteristica de um individuo excessivamente confiante nos outros,
imaturo, inocente ou inexperiente.

Inteligéncia: Uma capacidade intelectual geral que inclui raciocinio, planejamento, so-
lucao de problemas, pensamento abstrato, compreensao de ideias complexas, aprendi-
zagem rapida e aprendizagem com a experiéncia.

Intervalo de confianca: O intervalo estatistico dentro da qual se enquadra a pontua-
¢do verdadeira da pessoa. Como nenhum teste esta isento de algum erro de medida ou
imprecisdo, o uso de um intervalo de confianca estabelece uma faixa estatistica dentro
da qual se enquadra a pontuacio verdadeira da pessoa. O Erro Padrao de Medida (EPM)
¢ usado para estabelecer esse intervalo de confianca. O EPM ¢ estimado a partir do des-
vio-padrido do teste e é uma medida da confiabilidade do teste. As melhores praticas
recomendam interpretar todas as pontuacoes totais obtidas usando o intervalo de con-
fianca de 95% (ou seja, a pontuac¢do obtida mais ou menos duas vezes o EPM).

Julgamento clinico: Os processos e as estratégias que os profissionais usam para me-
lhorar a qualidade, a precisdo e a validade de suas decisdes e recomendagdes. O julga-
mento clinico é um tipo especial de julgamento que se baseia no respeito pela pessoa,
emerge do treinamento e da experiéncia do profissional, do conhecimento especifico
da pessoa e de seus contextos, da abrangente analise de dados e do uso de habilidades
de pensamento critico. O julgamento clinico desempenha um papel significativo no
diagnéstico (Capitulo 3), na classificacao (Capitulo 4), no planejamento de apoios (Capi-
tulo 5) e na abordagem integrativa de DI (Capitulo 6).

Limitacoes significativas no comportamento adaptativo: Para um diagnéstico de DI,



o critério de “limitacdes significativas no comportamento adaptativo” é uma pontu-
acdao de comportamento adaptativo que estid aproximadamente dois desvios-padrido
abaixo da média da populacao em pelo menos um dos trés dominios de habilidades
adaptativas: conceitual, social ou pratica.

Limitac¢oes significativas no funcionamento intelectual: Para um diagnéstico de DI,
o critério de “limitagdes significativas no funcionamento intelectual” ¢ uma pontuagao
de QI em escala total que esta aproximadamente dois desvios-padriao abaixo da média
da populacdo.

Melhores Praticas: A aplicacio do conhecimento baseado em evidéncias.
Microssistema, mesossistema e macrossistema: Ver Sistemas Ecologicos.

Modelo de Inteligéncia Cattell-Horn-Carroll (CHC): O modelo integra duas teorias de
inteligéncia bem estabelecidas: a teoria de Inteligéncia Fluida e Cristalizada de Cattell e
Horn e o Modelo de Niveis da Inteligéncia Humana de Carroll. Inteligéncia Cristalizada
(IC) refere-se a conhecimento e informa¢des armazenadas, enquanto Inteligéncia Flui-
da (IF) refere-se a habilidades de raciocinio e resolucao de problemas. O modelo hierar-
quico de trés niveis de Carroll postula inteligéncia Geral (G) no 4pice de uma estrutura
piramidal que envolve amplas habilidades de estratos de segunda ordem.

Modelo Multidimensional do Funcionamento Humano: Integra as dimensdes do fun-
cionamento humano, sistemas de apoio e resultados de funcionamento humano (ver
Figura 1.1).

Modelo Socioecoldgico da Deficiéncia: Tem foco na interagio entre as pessoas, seus
contextos e seu impacto no funcionamento humano. O funcionamento humano é faci-
litado pela congruéncia entre competéncia pessoal, demandas contextuais e pela pro-
visdo de sistemas de apoios.

Necessidades de apoio: O perfil e a intensidade dos apoios necessarios para que uma
pessoa participe de atividades vinculadas ao funcionamento humano normativo. As
necessidades de apoio s3ao avaliadas por meio de uma escala padronizada que fornece
informacdes sobre o perfil e a intensidade das necessidades de apoio. A avaliacdo pa-
dronizada das necessidades de apoio de um individuo fornece informag¢des que podem
ser usadas para varios fins, incluindo planejamento e provisdo de apoio, alocacdo de
recursos, classificacao opcional de subgrupo pés-diagnéstico e avaliagao de resultados.

Neurodivergente: Variacdes significativas no funcionamento neurolégico em relacao
a sociabilidade, linguagem ou comunicacao, aprendizagem, aten¢ao, humor, e outras
funcdes mentais/comportamentais. Essas variagdes podem incluir Transtorno de Défi-
cit de Atenc¢do e Hiperatividade ou Transtorno do Espectro Autista.

Niveis de classificacdo de subgrupo: Pontua¢des obtidas em um instrumento de ava-
liacao padronizado que estabelece os limites das categorias empregadas na classifica-
¢do de subgrupo. Os niveis com bases empiricas para niveis de intensidade de apoio
sao baseados em percentis. Niveis para funcionamento intelectual e comportamento
adaptativo sao baseados em pontuacdes padrao cujos niveis sio fundamentados empi-
ricamente.
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Nomear: Atribuir um termo especifico (por exemplo, DI) a algo ou alguém. Nomear é
um processo importante que transmite muitas mensagens sobre o valor percebido e as
relacdes humanas.

Padroes de julgamento clinico: As diretrizes ou principios que os profissionais devem
seguir para facilitar decisdes e recomendacdes de alta qualidade, validas e precisas, re-
lacionadas ao diagnoéstico, classificagdo e planejamento de apoios para pessoas com DI.
Esses padrdes sao apresentados na Tabela 6.4.

Padroes profissionais: Critérios confiaveis que fornecem a base para as atividades pro-
fissionais, como avaliacdo de praticas profissionais, preparagdo de pessoal, acreditacdo
e controle de qualidade.

Participacao: Uma das dimensdes do funcionamento humano. Participagdo é o enga-
jamento significativo, escolha e controle, responsabilidades pessoais e sociais, acesso
e oportunidades de lazer, vida doméstica, trabalho, educacio, atividades espirituais e
culturais.

Periodo de desenvolvimento: Em relaco ao critério de idade de inicio para um diag-
néstico de DI, o periodo de desenvolvimento é definido como antes de o individuo
atingir a idade de 22 anos. Estabelecer o critério de idade de inicio como originario du-
rante o periodo de desenvolvimento integra quatro abordagens: (1) etioldgica, que se
concentra em fatores de risco biomédicos, sociais, comportamentais ou educacionais
que podem ocorrer no periodo pré- natal, perinatal ou pés-natal; (2) funcional, que se
concentra na trajetéria do comportamento adaptativo e do funcionamento intelectu-
al; (3) cultural, que enfatiza fatores e papéis sociais relacionados as interagdes sociais e
familiares, envolvimento educacional, desenvolvimento de carreira e o fato de assumir
papéis de adulto; e (4) administrativo, que estabelece a idade de inicio em referéncia a
elegibilidade para servicos e apoios.

Perspectivas sobre Deficiéncia Intelectual: Abordam o entendimento e compreensio
sobre a DI do ponto de vista das perspectivas biomédica, psicoeducacional, sociocul-
tural ou da justica. Essas quatro perspectivas sdo descritas mais detalhadamente na Ta-
bela 6.1.

Planejamento educacional individualizado: Uma declaracido por escrito projetada
para atender as necessidades de aprendizagem do aluno. E criada através do esforco de
uma equipe de educacio especial, incluindo o aluno e sua familia, e é revisada periodi-
camente.

Plano de Apoio Pessoal: Uma abordagem sistematica e integrativa para a provisao de
sistemas de apoio que promovam o desenvolvimento e os interesses da pessoa e melho-
rem o funcionamento e o bem-estar pessoal.

Pontuacao de corte: Um termo usado para denotar uma pontuac¢ao aproximada que
determina os limites do “critério de limitacdes significativas” para um diagnoéstico de
DI. Essa pontuacao de corte aproximada determina os limites de quem esta “dentro”
ou “nao” no grupo de diagnodstico. Por causa do erro padriao de medida inerente, uma
pontuacao de corte nao deve ser interpretada como um valor absoluto.

Pontuacao Padrao: Uma pontuagio bruta que é convertida em uma pontuacio padrao



a partir de uma compara¢ao com uma populacao de referéncia. Exemplos de pontua-
¢Oes padrio sao pontuagdes Z, em que a média é zero e o desvio-padrio é 1; e pontua-
¢Oes padrao em que a média é 100 e o desvio-padrao é 15.

Pontuacao verdadeira: Na teoria classica dos testes, uma pontuacao verdadeira seria
a pontuac¢do hipoteticamente precisa obtida por um individuo em um instrumento de
avaliacdo. Uma pontuacao verdadeira nunca pode ser determinada para um individuo,
pois todos os instrumentos de avaliacdo psicometricamente validos geram um nivel de
pontuacao, dentro do qual existiria a pontuagdo exata hipotética da pessoa. Veja tam-
bém Intervalo de Confianca, Erro de medida e Erro Padrao de Medida.

Praticas baseadas em evidéncias: Praticas baseadas nas melhores evidéncias atuais ob-
tidas de fontes fidedignas que usaram métodos confiaveis e precisos derivados de uma
teoria ou justificativa claramente articulada e empiricamente comprovada.

Procedimentos baseados em evidéncias: O uso de instrumentos de avalia¢io padroni-
zados e processos sistematicos, 16gicos e transparentes para avaliar: a intensidade das
necessidades de apoio; a extensao das limitagdes de comportamento adaptativo em
habilidades conceituais, sociais e praticas; a extensao das limitagdes no funcionamento
intelectual; e estabelecer niveis de classificacao de subgrupos.

Profissionais da saide: Uma pessoa que: (a) tenha treinamento relevante; (b) participe
de atividades clinicas (diagnéstico, classificacao, planejamento de apoios); e (c) use prati-
cas baseadas em evidéncias, padrdes profissionais, ética profissional e julgamento clinico.

Quociente de Inteligéncia (QI): Uma pontuacio normativa derivada de um conjunto
de testes padronizados desenvolvidos para medir a inteligéncia de uma pessoa em rela-
¢do a pares da mesma idade. Ao longo deste Manual, pontuagdes de QI em escala total
sdao usadas: (@) como uma medida substituta para o funcionamento intelectual; (b) para
atender a um dos trés critérios para um diagnoéstico de DI; e (c) para descrever a exten-
sdo das limitagdes no funcionamento intelectual.

Relacao entre Funcionamento Intelectual e Comportamento Adaptativo: O funcio-
namento intelectual e o comportamento adaptativo sao constructos distintos e separa-
dos, apenas moderadamente correlacionados. Peso igual e consideracao compartilhada
sdo dados ao funcionamento intelectual e ao comportamento adaptativo em um diag-
néstico de DI.

Responsabilidade Profissional: Responsabilidade que vai além da ética e dos padrdes
profissionais. A responsabilidade profissional envolve o uso de uma estrutura holistica
que abrange: as quatro perspectivas da DI; terminologia precisa para melhorar a co-
municacao e facilitar a compreensio; praticas baseadas em evidéncias para aumentar a
confiabilidade e validade das decisdes e recomendacdes; padrdes de julgamento clinico
para facilitar decisOes e recomendacdes de alta qualidade, validas e precisas; uma visao
compartilhada de resultados para pessoas com DI; e colocar a pessoa com DI no centro
do sistema de prestacao de apoios.

Resultados: Mudancgas ou beneficios pessoais, familiares ou sociais que se seguem como
resultado ou consequéncia de alguma atividade, intervengao, apoio e/ou servi¢o. Duas
categorias de resultados sdao enfatizadas e descritas neste Manual: (a) resultados do fun-
cionamento humano (ver Tabela 5.6); e (b) resultados associados as quatro perspectivas
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teodricas sobre DI (ver Tabela 6.7). Veja também Resultados avaliados.

Retardo Mental (RM): Um termo anterior para DI. O termo DI abrange a mesma popu-
lacdao de individuos que foram previamente diagnosticados com RM em ntumero, tipo,
nivel, categoria e duracao da deficiéncia, e a necessidade das pessoas com essa defici-
éncia por servicos e apoios individualizados. Além disso, todo individuo que é ou era
elegivel para um diagnostico de RM ¢ elegivel para um diagnéstico de DI.

Servicos: Um meio organizado para fornecer apoios, instrugdes, terapias e/ou outras
formas de assisténcia.

Sistemas de Apoios: Uma rede interconectada de recursos e estratégias que promo-
vem o desenvolvimento e os interesses de uma pessoa, melhoram o funcionamento e o
bem-estar pessoal. Sistemas de apoio eficazes: (a) s3o caracterizados como centrados na
pessoa, abrangentes, coordenados e orientados para resultados; e (b) englobam escolha
e autonomia pessoal, ambientes inclusivos, apoios genéricos e apoios especializados.

Sistemas Ecologicos: Os quatro sistemas ecologicos que impactam o funcionamento
humano. Esses quatro s3o: (a) microssistema, que inclui o ambiente social imediato, in-
cluindo a pessoa, familia, amigos, colegas e equipe de apoio préxima; (b) mesossistema,
que inclui a vizinhang¢a, comunidade ou organizac¢des que fornecem apoios; (c) macros-
sistema; que sao os padrdes abrangentes de cultura, sociedade, pais ou influéncias so-
ciopoliticas; e (d) cronossistema, que reflete as interagdes da pessoa e varios sistemas
ao longo do tempo.

Validade: Evidéncias demonstrando que um teste ou instrumento de avaliagdo mede o
que foi projetado para medir.
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