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Resumo

Neste estudo comparamos a avaliacdo feita pelas pessoas com deficiéncia mental sobre a
sua qualidade de vida com a dos funcionarios que com elas trabalham.

Os participantes dividem-se por 2 grupos: o grupo 1 é constituido por 27 pessoas com
deficiéncia mental, de nivel ligeiro e moderado, com idade superior a 16 anos. O grupo 2 é
constituido por 4 funcionarios de um Centro de Formacéo e Reabilitacdo Profissional.

A recolha de dados foi realizada através da Escala de Qualidade de Vida para Adultos
(Verdugo et al., 2005).

Os resultados deste estudo indicam que a maioria dos participantes com deficiéncia mental
(44,4%) considera ter uma boa qualidade de vida, salientando-se o dominio
“Desenvolvimento Pessoal” como o mais satisfatorio e a “Autodeterminacdo” como 0 menos
satisfatorio. Verificaram-se diferencas significativas entre a avaliacdo de qualidade de vida
feita pelos participantes com deficiéncia mental e a avaliacdo feita pelos funcionérios.

Ap06s analise dos resultados percebemos que existem alguns aspectos a ser considerados de
forma a melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental, parecendo-nos

fundamental ouvir a opinido destas pessoas sobre a sua propria qualidade de vida.

Palavras-chave: Deficiéncia mental; Qualidade de vida



Abstract

In this study we compare the valuation of people with mental disabilities about their
quality of life with the valuation of the employees that work with them.

The participants are divided in 2 groups: Group 1 it’s formed by 27 people with mental
disabilities, of level light and moderate, with age superior to 16 years old. Group 2 it’s formed
by 4 employees of a Centre that provides Vocational Training and Professional
Rehabilitation.

The data collecting was using the Quality of Life Scale for Adults (Verdugo et. al, 2005).

The outcomes of this study indicate that most of the participants with mental disabilities
(44,4%) consider that their quality of life it’s good, focusing on “ Personal Development” as
the most satisfactory quality of life domain and “Self-determination” as the least satisfactory.
We verify significant differences between the valuations of people with mental disabilities
about their quality of life and the valuations of the employees.

Trough the outcomes of this study we understand that there are some aspects to be
considered to improve quality of life of people with mental disabilities and that is essential to

listen the opinion of this people about their quality of life.

Keywords: Mental Disabilities; Quality of life
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Introducdo

Nas ultimas décadas assistiu-se a uma mudanca significativa na forma como a sociedade
encara as pessoas com deficiéncia mental. A qualidade de vida é um conceito social que a
partir da década de 80 captou esta mudanca e se converteu num veiculo atraves do qual a
igualdade e o incremento da satisfacdo com as condicGes de vida podiam ser alcangados. O
conceito de qualidade de vida passou a ser visto como uma extensdo do conceito de
integracdo, uma vez que serve como guia para atingir os objectivos compartilhados por quem
se dedica a apoiar a pessoa com deficiéncia mental (Verdugo & Schalock, 2001).

Actualmente sdo varios os estudos sobre qualidade de vida de pessoas com deficiéncia
mental mas, no entanto, poucos sdo aqueles que d&o oportunidade a estas pessoas de serem
elas préprias a analisar a sua qualidade de vida. Isto sucede porque tratando-se de uma
populacdo com deficiéncia mental sdo vérias as limitacGes que se colocam a realizacdo de
uma investigacdo. Normalmente, os estudos sobre deficiéncia mental tém um grupo de
participantes constituido por cuidadores de pessoas com deficiéncia mental.

Neste estudo achamos fundamental analisar a avaliagdo que as pessoas com deficiéncia
mental fazem da sua qualidade de vida.

(...) without an understanding of how people with mental retardation view and experience their lives, quality
of life becomes at best a hollow concept and at worst a justification for treating them in ways that we
ourselves would not like to be treat (Taylor & Bogdan, 1990, p.49).

Iremos também comparar esta avaliacdo com aquela que foi feita pelos funcionérios que
trabalham em servicos frequentados por estas pessoas. Consideramos que, dadas as limitacdes
da populacdo, é importante uma avaliacdo da qualidade de vida feita por alguém que tenha
uma relacdo proxima com estas pessoas, neste caso os funcionarios que trabalham na
instituicdo que frequentam.

Com este trabalho pretende-se verificar quais 0s aspectos que podem ser trabalhados para
uma maior qualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental, tendo em conta a avaliagcdo
que fazem da sua vida.

Para melhor compreendermos esta investigacdo serd necessario num primeiro plano
percebermos melhor o que é a deficiéncia mental e como vivem as pessoas com deficiéncia

mental.



Posteriormente, iremos analisar o conceito de qualidade de vida ao longo do tempo e de
que forma este conceito € entendido e estudado no ambito da deficiéncia mental.



Revisdo de Literatura

1. Deficiéncia Mental

1.1 A Evolugéo do Conceito de Deficiéncia Mental

Ao longo do tempo, a forma como a pessoa com deficiéncia mental é vista pela sociedade
tem se alterado bastante. Silva e Dessen (2001) referem que durante a Antiguidade, as
criancas com deficiéncia fisica ou mental eram abandonadas ao relento pois eram
consideradas sub-humanas.

Na Idade Média, a deficiéncia era concebida como um fendmeno metafisico e espiritual; a
deficiéncia era atribuido um carécter divino ou demoniaco. Com a influéncia da doutrina
crista as pessoas com deficiéncia fisica comecaram a ser vistas como sendo filhos de Deus e
passaram a ser acolhidas por instituicdes de caridade. Ao mesmo tempo que imperava esse
ideal cristdo, as pessoas com deficiéncia mental eram consideradas como produtos da uniéo
entre a mulher e o demonio, o que justificava a queima de ambos (Silva & Dessen, 2001).

No final do século XV a deficiéncia passou a ser atributo dos individuos ndo produtivos
economicamente (Silva & Dessen, 2001). Até ao século XVII as pessoas com deficiéncia
mental foram chamadas “idiotas”, termo derivado do grego que significa “a pessoa que ndo
participa na vida publica” (Coelho & Coelho, 2001).

Segundo Mises (citado por Carvalho & Maciel, 2003) a obra “Traité du goitre et du
cretinisme” de Fodéré, que data de 1791, constitui a primeira obra importante sobre a
deficiéncia mental. Pessotti (citado por Carvalho & Maciel, 2003) afirma que foi apenas no
século XIX que a natureza psicopatolégica da deficiéncia mental teve a sua inscri¢do, quando
Pinel acrescentou o idiotismo & categorizacdo de alienacdo mental na sua obra classica “Traité
médico-philosophique sur I’alienation mentale” de 1809. O idiotismo de Pinel ndo era
concebido como loucura mas sim “caréncia ou insuficiéncia intelectual”. A classificacdo de
Pinel foi adoptada e ampliada por Esquirol em “Des maladies mentales considerées sous ses
rapports medical, higiénique et médico-legal” de 1838 (Carvalho & Maciel, 2003).

Em 1877 surge a primeira definicdo de deficiéncia mental formulada e aprovada pela
American Association on Mental Deficiency (Bruininks, Thurlow & Gilman, 2001).

Como e recordado por Karlin (citado por Bruininks et al., 2001) esta defini¢do diz-nos que



o idiotismo e a imbecilidade sdo condi¢fes nas quais ha uma falta de desenvolvimento natural
ou harmonioso das capacidades mentais, activas e morais do individuo afectado,
frequentemente associado a um defeito visivel ou uma fraqueza de organizacdo fisica ou
anomalias funcionais, expressa em varias formas e graus de desorganizagédo da accao vital, em
vontades irregulares e incertas, em entorpecimento ou auséncia de sensibilidade e percepcao.

S6 em finais do século XIX, principio do século XX é que se comegou a estudar mais
cientificamente a deficiéncia mental (Coelho & Coelho, 2001).

Na 12 metade do século XX, as pessoas com deficiéncia ganham alguns direitos, como a
atribuicdo de subsidios. Nesta altura, 0 modelo de deficiéncia vigente era 0 modelo médico
que focava a deficiéncia na pessoa, nas suas limitacbes. Os objectivos deste modelo eram a
reabilitacdo e cura das pessoas com deficiéncia. Os servicos eram especializados pois
entendia-se que estas pessoas tinham necessidades especiais; pretendia-se a
institucionalizacdo desta populacdo. Em termos de politicas, 0 objectivo era recompensar 0s
individuos pelas suas incapacidades (CRPG & ISCTE, 2007).

No final dos anos 60 irrompem organismos politicos e movimentos sociais das pessoas
com deficiéncias e incapacidades que vao rejeitar o Modelo Médico e fundar o Modelo Social
que se caracteriza pelo principio de que as deficiéncias e incapacidades devem ser
interpretadas como um problema ndo apenas pessoal mas também, e sobretudo, social e
politico. A deficiéncia passa a ser vista ndo como um atributo inerente a pessoa, mas como o
resultado da interaccdo entre pessoa e ambiente. O objectivo passa a ser habilitar os
individuos com deficiéncia, eliminando barreiras. Os servicos ja ndo sao especializados pois
entende-se que as necessidades das pessoas com deficiéncia ndo sdo especiais mas sim
diferentes. J& ndo se pretende a institucionalizacdo mas sim dar apoio através da comunidade.
As politicas tém como objectivo promover direitos e providenciar recursos e competéncias
para eliminar barreiras (CRPG & ISCTE, 2007).

1.2. Caracterizagio da Deficiéncia Mental

Em Portugal, segundo o Censos 2001, 6,1% da populagdo nacional tem algum tipo de
deficiéncia, do qual 0,7% tem deficiéncia mental (http://www.inr.pt)

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude a deficiéncia mental é definida como “um
desenvolvimento incompleto ou insuficiente das capacidades mentais”(Andrada, Levy &
Feijoo, 1981). As Nacbes Unidas, em 1983 (citado por Claudino, 1997), estabelecem a



seguinte definicdo de deficiéncia: “qualquer perda ou anomalia da estrutura ou fungdo
psicologica, fisioldgica ou anatomica”.

Segundo a DSM-IV (1996) a deficiéncia mental caracteriza-se por: funcionamento
intelectual significativamente inferior a média; Q.l de aproximadamente 70 ou abaixo; défices
no funcionamento adaptativo em pelo menos duas das seguintes areas: comunicacao, cuidados
pessoais, vida doméstica, habilidades sociais/interpessoais, uso de recursos comunitarios,
independéncia, habilidades académicas, trabalho, lazer e seguranca.

As pessoas com deficiéncia mental tém um defice cognitivo e também grandes
dificuldades em se adaptarem a sociedade em que vivemos. Tém dificuldade em interagir com
0 outro e também a nivel da sua autonomia pessoal (Coelho & Coelho, 2001).

A deficiéncia mental ndo é pois um simples problema cognitivo mas sim um quadro
clinico complexo que se caracteriza pela presenca de um problema cognitivo que se instala, na
maioria das vezes, numa fase precoce do desenvolvimento (Coelho & Coelho, 2001).

Na maioria dos casos, a deficiéncia mental manifesta-se durante o desenvolvimento das
criancas mas € pouco evidente no primeiro ano de vida. Nos casos de deficiéncia mental
acentuada pode existir desde o0s primeiros meses de vida um atraso evidente no
desenvolvimento sensério-motor. Quando a crianca comeca a desenvolver a linguagem, a
deficiéncia mental manifesta-se essencialmente por atraso na compreensao e expressdo verbal.
A crianca com deficiéncia mental manifesta sempre uma lentiddo na aquisicdo da
independéncia nas actividades da vida diaria (Andrada et al., 1981).

A evolucdo global destas pessoas fica condicionada de forma mais, ou menos importante.
Isto inclui a formacéo da sua personalidade, dos seus comportamentos de adaptacao e as suas
relagdes sociais. A construcdo da imagem que a pessoa tem de si mesma fica comprometida e
0 sujeito com deficiéncia mental constréi um mundo interno cadtico, desorganizado e pobre.
Tornam-se assim sujeitos muito frageis e vulneraveis. Isto é mais ou menos grave consoante o
nivel de deficiéncia mental que a pessoa apresenta: leve, moderado, severo ou profundo
(Coelho & Coelho, 2001).

Segundo a DSM-IV (1996) os 4 niveis de gravidade de deficiéncia mental podem ser
especificados pelo Q.l. Desta forma temos: Q.I entre 50/55 a aproximadamente 70-deficiéncia
mental ligeira; Q.I entre 35/40 a 50/55-deficiéncia mental moderada; Q.I entre 20/25 a 35/40-
deficiéncia mental severa; Q.| abaixo de 25-deficiéncia mental profunda. A DSM-IV fala

ainda de uma deficiéncia mental de gravidade ndo especifica quando, por qualquer razdo, a



inteligéncia do sujeito ndo pode ser testada.

A American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD) prefere
o termo “incapacidade intelectual” a “deficiéncia mental”. Segundo a AAIDD incapacidade
intelectual € uma incapacidade caracterizada por limitagdes significativas, tanto no
funcionamento intelectual como no comportamento adaptativo expresso nas capacidades
conceptuais, sociais e adaptativas (http://www.aaidd.org)

De acordo com esta defini¢cdo surge, em 2001, um novo instrumento de classificacdo, a
CIF (em inglés denomina-se ICF que significa International Classification of Funcionality’s,
Disabilities and Health) proposta pela Organizagdo Mundial de Saude. Esta classificacdo
ultrapassa a visdo apenas médica e inclui a perspectiva social e ambiental, adoptando o
conceito de funcionalidade. A CIF organiza-se em duas partes: parte 1 — funcGes do corpo e
estruturas do corpo e parte 2 — factores ambientais e factores pessoais. Esta classificacdo
abrange importantes dominios contextuais do convivio humano: o lar, a familia, a educagéo, o
trabalho e a vida social (Carvalho & Maciel, 2003).

Segundo um estudo da Organizacdo Mundial de Satde (2007) na maioria dos paises ainda
¢ utilizado o termo “atraso mental” e a ICD-10 € o meio de diagnostico/classificacdo mais
utilizado.

Nesta investigacdo optou-se pelo termo “deficiéncia mental”, uma vez que se considerou

ser o mais utilizado em Portugal.

1.2.1. Causas da deficiéncia mental.

O estudo das causas da deficiéncia mental vem de longa data. Apresentamos aqui algumas
teorias apresentadas por diferentes autores ao longo dos anos. Esquirol, em 1838 (citado por
Andrada et al., 1981) refere como causas de «idiotia», causas locais e fisicas. Afirmava que
nestes casos, 0s 0rgaos responsaveis pelas actividades intelectuais jamais se desenvolveriam
normalmente. Em 1846, Seguin (citado por Andrada et al., 1981) d4& muito valor as causas
organicas e a lesbes do sistema nervoso resultantes de varios factores como abuso de alcool,
comogdes profundas durante a gravidez, etc.

Alguns anos depois, em 1865, Beaugrand (citado por Carvalho & Maciel, 2003) atribui
causa organica, congenita, de origem encefdlica e provocadora de paragem de
desenvolvimento. Em 1905, Binet (citado por Andrada et al., 1981) desenvolveu o estudo da

deficiéncia mental sob o ponto de vista psicoldgico.


http://www.aaidd.org/

Andrada (1981) considera como causas para a deficiéncia mental: causas pré-natais
(infeccbes durante a gravidez, rubeola, varicela, toxoplasmose, factores toxicos e
medicamentosos, factores fisicos, factores nutritivos, etc.); factores perinatais (prematuridade,
traumatismo obstétrico, hipoglicémia, etc.); factores pds-natais (traumatismos cranio-
encefélicos, meningite, encefalite, etc.); factores socio-afectivos (falta de estimulagdo e de
oportunidades de aprendizagem).

Zigler et al. (citado por Claudino, 1997) apresentam dois grupos distintos para a origem da
deficiéncia mental: o de causa organica conhecida e o de causa desconhecida que por isso se
designam, com frequéncia, como atraso devido a factores socioculturais, atraso familiar, etc.
Segundo estes autores este Ultimo grupo atinge cerca de 70 a 75% do total da populagdo com
deficiéncia mental.

Para Wechsler (citado por Claudino, 1997) os factores determinantes para a deficiéncia
mental sdo bioldgicos, fisioldgicos e genéticos, apesar de também serem importantes 0s
aspectos socioecondémicos.

A DSM-1V (1996) aponta como factores predisponentes para a deficiéncia mental factores
bioldgicos e factores psicossociais. Aponta como principais factores predisponentes:
hereditariedade; alteracdes precoces do desenvolvimento embrionario; problemas da gravidez
e perinatais; condicdes médicas gerais adquiridas no inicio da infancia; outros transtornos
mentais e influéncias ambientais.

As influéncias ambientais sdo de extrema importancia para o desenvolvimento de todas as
criancas, com ou sem deficiéncia. Vigotsky (citado por Silva & Dessen, 2001) afirma que a
influéncia do ambiente no desenvolvimento infantil, tal como outros tipos de influéncias,
também deve ser avaliada levando em consideracdo o grau de entendimento, a consciéncia e 0
insight do que estd a acontecer no ambiente em questdo. Para este autor, as criangas com
deficiéncia mental severa, que ndo tém as aquisicdes cognitivas preservadas, acabam sendo
poupadas e protegidas de situacdes que, para as criancas sem deficiéncia, poderdo causar
extremo sofrimento.

E importante destacar que a vivéncia da crianca com deficiéncia mental, em comparacéo
com a crianc¢a “normal”, ocorre de forma diferenciada devido as suas limitagdes, mas isso nao
significa que os acontecimentos do ambiente ndo tenham um impacto sobre ela (Silva &
Dessen, 2001).



1.2.2. Consequéncias da deficiéncia mental.

Os individuos com deficiéncia mental tém uma maior prevaléncia de doenca mental,
perturbacdes emocionais e perturbacées comportamentais do que a populacdo normal (Coelho
& Coelho, 2001).

Segundo Angel, Rodriguez-Blasquez e Salvador (citado por Marinho, 2001) a prevaléncia
da psicopatologia na deficiéncia mental aponta para taxas que oscilam entre 30 a 50%,
embora alguns autores apontem taxas acima dos 50%. As perturbacGes mais comuns s&o:
hiperactividade, fobias, depressdo, depressdo bipolar, psicoses, auto-agressoes,
comportamentos autisticos, perturbac@es de ansiedade, perturbacdes de humor, problemas de
auto-estima, problemas ao nivel das relacGes interpessoais, comportamentos desajustados e
comportamentos agressivos (Coelho & Coelho, 2001).

Um estudo de Dekrey e Ehly (citado por Marinho, 2001) concluiu que as criangas com
deficiéncia mental eram classificadas como menos ajustadas e mais ansiosas do que 0s seus
pares de inteligéncia média. Jacobson (citado por Marinho, 2001) identificou problemas de
agressdo, auto-mutilacdo, hiperactividade e problemas de humor/afecto em criancas com
deficiéncia mental.

Estas perturbages normalmente ndo séo identificadas porque a deficiéncia mental tende a
“mascarar” outras perturbagdes existentes como psicoses infantis, por exemplo. Quando isto
acontece da-se aquilo a que os autores chamam de “eclipse diagndstico”. Isto sucede porque
ha tendéncia para atribuir todo e qualquer comportamento a deficiéncia mental. Outra razéo é
porque os sujeitos com deficiéncia mental tém, na sua maioria, falta de competéncias verbais

e/ou ndo tém compreensdo sobre o que lhes é dito (Marinho, 2001).

1.3. Relages Interpessoais da Pessoa com Deficiéncia Mental

Um dos aspectos fundamentais na vida de qualquer pessoa séo as relagdes sociais que
consegue estabelecer na sua vida. As relagdes mais importantes na vida das pessoas com
deficiéncia mental estabelecem-se com a familia e com os funcionarios de servicos

humanitarios* para pessoas com deficiéncia. Analisaremos agora estas relacGes.

1 S8o considerados servigos humanitarios todos os tipos de servigos para pessoas que necessitam de algum tipo
de ajuda adicional



1.3.1. A pessoa com deficiéncia mental e a familia.

A relacdo que a pessoa com deficiéncia mental estabelece com a sua familia é fundamental
para a sua qualidade de vida. Quando a pessoa com deficiéncia mental ndo tem uma boa
relacdo familiar, a sua qualidade de vida é gravemente afectada. E por isso que achamos
fundamental, nesta investigacdo, analisarmos esta relacao.

Petean (citado por Silva & Dessen, 2001) refere que as familias de sujeitos com deficiéncia
mental nem sempre adoptam uma forma adequada para lidar com as situa¢des advindas de se
ter uma pessoa com deficiéncia na familia; os pais tendem a mostrar-se ora condescendentes,
ora impacientes e as vezes, revelando atitudes de depreciacdo em relacdo ao proprio filho.

As estratégias que os pais adoptam para enfrentar a deficiéncia mental dos seus filhos séo
diversificadas (Silva & Dessen, 2001). As mais utilizadas, segundo Rodrigue, Morgan e
Geffken (citado por Silva & Dessen, 2001), s&o a procura por informacgdes sobre a deficiéncia
e as fantasias de como seria 0 desenvolvimento normal da crianga.

Vaérios estudos verificam que as familias de sujeitos com deficiéncia mental sdo, na sua
maioria, familias muito fechadas, pouco promotoras de contacto social e com situacdo
economica dificil (Coelho & Coelho, 2001). Tém baixos indices de escolaridade e inserem-se,
em termos profissionais, nos escaldes inferiores da hierarquia laboral, sem qualificacdo
profissional; a maioria trabalha na construcédo civil, agricultura e pesca (Afonso, 1995). Sao
familias que sofrem de falta de informacdo e cujas interaccBes sociais sdo estigmatizantes, dai
0 evitar de relagfes sociais. Estas familias tém muitas vezes sentimentos negativos gerados
pela perda da crianca normal imaginada (Coelho & Coelho, 2001).

Para além de tudo isto ttm uma responsabilidade enorme a nivel de cuidados intensivos
em relacdo a pessoa com deficiéncia mental, especialmente se a deficiéncia mental for
profunda. Também a nivel educacional tém uma grande responsabilidade pois tém que
providenciar instituicbes educacionais especificas para criancas/jovens com deficiéncia
mental (Coelho & Coelho, 2001).

Os sentimentos mais comuns destas familias sdo a culpa, frustracdo, vergonha, rejeicéo,
depressdo e sentimentos ambivalentes: amam e odeiam simultaneamente os seus filhos com
deficiéncia mental; ao mesmo tempo que temem a sua dependéncia tendem a protegé-los
demasiado (Coelho & Coelho, 2001).

Um estudo de Leary e Verth (citado por Marinho, 2001) afirma que as maes de criancas

com deficiéncia mental relataram méagoa e sofrimento em relacdo a dificil situacdo de seus
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filhos. Os irméos de pessoas com deficiéncia mental tém tendéncia a sentir soliddo e confusao
(Coelho & Coelho, 2001).

1.3.2. Relacé@o entre a pessoa com deficiéncia mental e os funcionarios de servicos
humanitarios para pessoas com deficiéncia.

Muitas pessoas com deficiéncia mental afirmam que os funcionarios dos servigos que
frequentam (centros e instituicdes) sdo os contactos sociais mais frequentes e duradouros que
experienciam. As relagdes interpessoais entre estes funcionarios e as pessoas com deficiéncia
tém potencial para desenvolver o sentido de identidade da pessoa com deficiéncia e também
permitem que estas pessoas melhorem o seu contacto com os outros. No entanto, estas
relacBes também podem dificultar a pessoa com deficiéncia de estabelecer relagdes sociais
positivas. Para que tal ndo suceda é necessario ter em atencdo as atitudes dos funcionérios e
todas as caracteristicas do ambiente do servi¢o (Marquis & Jackson, 2000).

Quem sdo estes funcionarios? Segundo um estudo da Organizacdo Mundial de Salde
(2007) realizado em 147 paises, 0s servigos para pessoas com deficiéncia sdo constituidos por
educadores especiais, assistentes sociais, psiquiatras, professores, psicologos, pediatras,
enfermeiros, médicos, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, cuidadores
primarios, terapeutas de arte/musica. Em maior nimero estdo os educadores de ensino
especial e em menor nimero encontram-se terapeutas de arte/mdusica (http://www.who.int)

Um estudo de Marquis e Jackson (2000) questionou 26 sujeitos com deficiéncia com
idades entre os 21 e 0s 57 anos de idade, entre os quais 7 tinham deficiéncia mental, 8 tinham
maltipla deficiéncia e 11 tinham deficiéncia fisica, sobre a qualidade dos servicos que
frequentam. A grande concluséo deste estudo foi a consisténcia da importancia dada pelas
pessoas com deficiéncia as qualidades pessoais dos funcionarios dos servicos que frequentam
em detrimento dos procedimentos técnicos fornecidos por esse mesmo servico. Os
participantes consideraram fundamental serem tratados pelos funcionarios como uma pessoa e
ndo como um trabalho, uma tarefa a ser desempenhada. Também foi valorizado, pelos
participantes, a comunicagdo que estabeleciam com os funcionarios quando esta ndo se
restringe apenas a assuntos profissionais.

Para os participantes deste estudo, um servico de qualidade & aquele em que os
funcionarios levam o utilizador do servico a partilhar da sua vida. Alguns participantes

explicavam como se sentiam integrados e confortaveis quando os funcionarios os convidavam
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para actividades de fim-de-semana e actividades familiares. Outro factor considerado
importante para um servico de qualidade é o envolvimento pessoal dos funcionarios. As
pessoas com deficiéncia valorizam que os funcionérios se preocupem com elas, com as suas
vidas, o0 seu passado (Marquis & Jackson, 2000).

Foram considerados maus os servicos demasiado formais nos quais os funcionarios
desempenham rigidamente as suas tarefas. Os participantes afirmam sentirem uma grande
ansiedade perante funcionarios que ndo respondem as suas perguntas, que passam todo o
tempo a olhar para o relégio e que tém um trato brusco. Quando os funcionarios adoptam
rotinas e procedimentos inflexiveis, a autonomia destas pessoas é totalmente aniquilada.
Alguns participantes queixaram-se ainda que os funcionarios que os assistiam ignoravam-nos
completamente e que existiam castigos quando ndo cumpriam o que os funcionarios queriam.
Os participantes referiram-se a diferenca de poder que sentiam entre eles e os funcionarios
(Marquis & Jackson, 2000).

Aquilo que podemos dizer é que as relacBes entre pessoas com deficiéncia mental e os
funcionarios dos servigos que frequentam devem ser valorizadas pois tém potencial para
facultar a pessoa com deficiéncia o sentido de unido, ligacdo afectiva, integridade emocional,
estabilidade, valorizacdo e confianga em estabelecer novas relagfes. (Marquis & Jackson,
2000)

A Pessoa com Deficiéncia Mental na Sociedade

Para que uma pessoa com deficiéncia mental se consiga inserir de forma positiva na
sociedade necessita dos servicos humanitarios que, idealmente, proporcionar-lhe-do as
ferramentas necessarias para ingressar no mercado de trabalho. S6 desta forma se consegue a
integracdo plena da pessoa com deficiéncia mental na sociedade. Desta forma, iremos analisar
as caracteristicas dos servicos humanitarios para pessoas com deficiéncia mental e a entrada

no mercado de trabalho destas pessoas.

Caracteristicas dos servicos humanitarios para pessoas com deficiéncia mental.

O artigo 71, n°2, da Constituicdo da Republica Portuguesa delega no Estado a
responsabilidade de assegurar a realizagdo de uma politica nacional de prevencdo e
tratamento, reabilitacdo e integracdo dos cidaddos portadores de deficiéncia e assumir o

encargo da efectiva realizacdo dos seus direitos. E ao Estado que incumbe a tarefa de
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assegurar as condi¢des minimas de existéncia digna para os cidaddos com deficiéncia, que
ndo a consigam de forma autonoma. Cabe as InstituicGes Particulares de Solidariedade Social,
designadas como servigos humanitarios, ajudar o Estado a dar apoio e proteccédo aos cidadaos
com deficiéncia (Castro, 2007).

A pessoa com deficiéncia, como utente de um servico, € hoje a sua protagonista absoluta.
Em funcgdo desta primazia o modo de funcionamento dos servi¢os humanitéarios esta a mudar
pois passaram a considerar a pessoa com deficiéncia como sujeito activo do servico que
frequenta. A finalidade destes servicos ndo é facultar recursos e ajudas genéricas e
descontextualizadas mas sim promover apoios para conseguir que cada pessoa desenvolva as
suas funcbes e papéis sociais num meio mais normalizado possivel. Os resultados das
intervencdes sociais necessitam expressar-se em termos de um funcionamento pessoal de
éxito. Este funcionamento obtém-se promovendo algumas alterac6es na actividade quotidiana
de forma a promover a melhoria das habilidades e comportamentos adaptados da pessoa com
deficiéncia (Fernandez, 2001).

A qualidade do servigo pode-se considerar como a relacdo que existe entre as necessidades
e expectativas do utente e a sua percepcao da atencédo recebida na prestacdo do servigo. Neste
sentido, a pessoa pode expressar directamente as necessidades e 0s servicos humanitarios
podem organizar a sua actividade, com um nivel interno de qualidade, ajustando-se a essas
necessidades (Fernandez, 2001).

Fernandez (2001) considera que para que um servico seja considerado de qualidade é
necessario ter em conta 0s seguintes componentes:

- Contacto pessoal: os funcionarios deverdo interessar-se com regularidade sobre como vai a
vida da pessoa com deficiéncia. Para que um servico funcione da melhor forma é necessario
que os funcionarios tenham um grande conhecimento da vida dos utentes;

- Cumprimento de normas: 0s servicos deverdo proporcionar accdes basicas de salde e
seguranca, mostrar respeito pelos utentes e oferecer 0 apoio necessario para conseguir superar
as necessidades;

- Avaliagdo dos servicos: cada servico deve desenvolver métodos internos de avaliagdo para
que os utentes possam dizer o que pensam do servigo;

- Controlo de qualidade: deve existir um procedimento de controlo de qualidade a ser
realizado por um comité ou equipa composta por utentes, familias e profissionais de

diferentes servicos e técnicos da administracdo local ou regional da qual fazem parte;
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- Assisténcia técnica e formacdo: a administragdo local ou regional deverd identificar e
desenvolver accgdes de assisténcia e formagao;

- Colaboragdo com outras instituicdes: para um servi¢o humanitario de qualidade é necessario
formalizar reunides periodicas com as varias instituicdes de servicos para pessoas com
deficiéncia.

Um estudo de Castro (2007) investigou a pratica das instituicbes que providenciam
servicos a pessoas com deficiéncia mental, tendo como amostra instituicbes existentes no
distrito de Braganca. O estudo concluiu que os utentes destas instituicdes frequentam o0s
mesmos locais que o resto da comunidade (por ex. as refei¢cdes sdo tomadas com o pessoal da
instituicdo) mas que também passam um numero elevado de horas em locais segregados. A
maior parte do tempo dos utentes € passado dentro da prépria instituicdo e 0s seus tempos
livres sdo passados em casa. Contudo, as instituicdes promovem a frequéncia pelos utentes de
locais publicos como cantinas, centros comerciais, restaurantes e feiras. Sdo também criados
programas ocupacionais em areas distintas como jardinagem, carpintaria e mecanica onde 0s
utentes frequentam formacdo profissional paga conforme a legislacdo vigente. Frequentam
ainda outras actividades em horarios comuns, ou seja, iniciam as actividades a mesma hora
que a maioria da populacdo, terminando as actividades didrias na hora habitual de
encerramento dos servicos publicos. Também se concluiu que os utentes ndo sdo envolvidos
nas decisdes da instituicdo; os funcionarios com os quais os utentes trabalham estdo definidos
de acordo com as tarefas a desenvolverem e com a planificacdo das actividades e ndo de

acordo com a opinido do utente.

A pessoa com deficiéncia mental e 0 emprego.

Para a pessoa com deficiéncia mental o emprego assume ndo sé uma oportunidade de
subsisténcia econdmica e estatuto de cidadania mas também uma oportunidade de afirmacéo e
crescimento pessoal uma vez que estas pessoas tém um universo muito limitado fora do
circulo das relagdes familiares e de vizinhanca. O emprego impde a pessoa com deficiéncia
mental uma estrutura temporal, associada a um horéario de trabalho e a tempos concretos de
pausa gue sdo extremamente importantes no processo de auto-controle. Um emprego também
permite a estas pessoas estabelecer e partilhar novas experiéncias fora do circulo de
proximidade e proporciona a possibilidade de aquisicdo de um estatuto de reconhecimento

social. Possibilita ainda a participacdo em projectos colectivos contribuindo desse modo, de
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forma evidente, para a facilitacdo do processo de incluséo social (Cagéo, 2007).

A formacdo profissional é um dos suportes essenciais do processo de insercao
socioprofissional da pessoa com deficiéncia mental (Cacdo, 2007). Para que estas pessoas
atinjam a independéncia social e econdmica, através do emprego, sdo quatro as etapas
fundamentais: orientagdo profissional, formacéo, qualificacdo profissional, colocacdo/contrato
de trabalho (Aibéo, 1998).

A preparacdo das pessoas com deficiéncia mental deve-se desenvolver através de Centros
de Formacéo Profissional, onde s&o percorridas as 4 etapas (Aibéo, 1998):

A 12 etapa diz respeito a orientacdo profissional, onde se avalia, prepara e orienta para a
integracdo econdmica dos utentes, através de apoio e aconselhamento.

A 2% etapa € onde o utente adquire uma formacéo de base com conhecimentos académicos,
higiene e seguranca, desenvolvimento cognitivo, competéncias sociais e adaptacdo ao
trabalho.

A 32 etapa diz respeito a qualificacdo profissional que se define por toda a aprendizagem
de uma profissdo especifica.

Por fim, a fase da colocacdo num posto de trabalho. Posteriormente o utente tera
acompanhamento pelo técnico de integracdo do centro de formacéo profissional.

Segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude, em 147 paises estudados, 77 deles tém
formacéo profissional para adultos com deficiéncia mental (http://www.who.int)

Quando se aborda a empregabilidade da pessoa com deficiéncia mental surge sempre a
referéncia ao emprego protegido. Esta situacdo laboral permite a criacdo de condicdes de
emprego para pessoas com deficiéncia mental com grandes défices de produtividade em
estruturas comparticipadas pelo Estado na componente de investimento inicial e numa
percentagem correspondente a ndo produtividade das pessoas contratadas. Trata-se de uma
resposta que tem levantado muita polémica porque se trata de uma situacdo com contornos
segregados se bem que todos reconhecem que no mercado de trabalho de algumas regides ou
sectores de actividade, esta € a Unica resposta possivel (Cacéo, 2007).

Esta situacdo laboral é a mais frequente entre as pessoas com deficiéncia mental em 83
paises de todo o mundo, de acordo com a Organizagdo Mundial de Salde
(http://www.who.int)

Urries e Verdugo (2003) falaram da importancia de outro tipo de emprego normalmente

associado a pessoa com deficiéncia mental: 0 emprego com apoio. Trata-se de um emprego
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integrado na comunidade, dentro de empresas normalizadas, para pessoas com deficiéncia que
normalmente ndo conseguem ter acesso ao mercado de trabalho. Esta situacdo sé é possivel
mediante apoios a pessoa com deficiéncia dentro e fora do local de trabalho e ao longo de
toda a sua vida laboral. As condicdes de trabalho deverdo ser o mais semelhante possivel as
dos trabalhadores sem deficiéncia.

Estes autores referem que os trabalhadores em situagédo de emprego com apoio mostram
niveis mais altos de qualidade de vida comparativamente aos trabalhadores em situacdo de
emprego protegido (Urries & Verdugo, 2003). Segundo Sinnott-Oswald, Gliner e Spencer
(citado por Urries & Verdugo, 2003) os trabalhadores em situacdo de emprego com apoio
mostram niveis de qualidade de vida semelhantes aos trabalhadores sem deficiéncia.

Schalock (1990) investigou a percepcao das pessoas com deficiéncia mental relativamente
ao seu nivel de satisfacao, produtividade e sentimento de pertenca em areas da sua vida como
trabalho e residéncia. Relativamente ao trabalho na amostra deste estudo existiam 4 situacdes:
desemprego, emprego protegido, emprego com apoio e emprego regular. Concluiu-se que nas
situacGes de emprego com apoio comparativamente as situacdes de emprego protegido 0s
niveis de satisfacdo, produtividade e sentimento de pertenca social eram maiores. Esta
diferenca era mais significativa na produtividade que se revelava muito mais superior no
emprego com apoio.

O emprego com apoio reflecte a situacdo laboral da maioria das pessoas com deficiéncia
mental em 75 paises, segundo dados da Organizacdo Mundial de Saude (http://www.who.int)

Os niveis mais altos de satisfacdo, produtividade e sentimento de pertenca social
verificaram-se na situacdo de emprego regular (Schalock, 1990). A opg¢édo pelo mercado
normal de trabalho como espaco de integracdo de todos os candidatos a um emprego é sem
duvida a melhor op¢do mas infelizmente nem sempre possivel de ser realizada (Cac¢éo, 2007).

Quem sdo os protagonistas do processo de insercdo da pessoa com deficiéncia mental no
mercado de trabalho? Segundo Cagéo (2007) pode-se falar de 5 grupos de protagonistas:

O primeiro protagonista é a propria pessoa com deficiéncia mental, a quem devem ser
dadas condicOes para que possa ter uma participagdo efectiva no seu préprio processo de
insercéo.

Outro protagonista é o empregador, que tem a chave de acesso ao emprego. E fundamental
desenvolver um trabalho de proximidade com as empresas, conhecer e gerir as expectativas

dos empregadores.
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Os técnicos que trabalham na area da deficiéncia mental também tém um papel importante:
tém que se assumir como mediadores de processos de aprendizagem e desenvolvimento, néo
limitando a intervengdo dos formandos nos processos de decisdo em mateérias relevantes para
0 Seu percurso de vida.

A familia também contribui para a insercdo da pessoa com deficiéncia mental no mercado
de trabalho ao apoia-la no seu desenvolvimento.

Por ultimo, falemos de outros protagonistas chamados de “facilitadores”. Nesta categoria
inserem-se todos aqueles que pela missdo, cargo que desempenham ou estatuto que tém junto
da pessoa com deficiéncia mental podem facilitar o processo de colocagdo destas pessoas no
mercado de trabalho. Neste grupo podem-se incluir os amigos, vizinhos, colegas de trabalho,
etc. (Cacao, 2007).

Depois de falarmos da insercdo da pessoa com deficiéncia mental no mercado de trabalho
resta-nos agora falar da sustentabilidade do emprego destas pessoas. A colocagcdo no mercado
de trabalho é sé o primeiro passo do processo de inser¢do. No caso da pessoa com deficiéncia
mental o emprego corresponde a um conjunto de desafios e responsabilidades que muitas
vezes sdo geradoras de perturbacdes no individuo, na sua relagdo com os outros € com o
contexto onde estéa inserido (Cacdo, 2007).

Fabian (citado por Urries & Verdugo, 2003) afirma que apds a colocagdo da pessoa com
deficiéncia num posto de trabalho (em situacdo de emprego protegido) o seu nivel de
qualidade de vida pode decrescer devido ao stress inicial, mas que posteriormente este nivel
de qualidade de vida aumenta, assemelhando-se ao dos trabalhadores sem deficiéncia.

Por isso torna-se fundamental o desenvolvimento de metodologias de acompanhamento
pos-colocacdo no posto de trabalho. Estas metodologias variam em fungdo de um conjunto de
factores: perfil individual da pessoa colocada, caracteristicas da empresa, do empregador e
dos colegas de trabalho. Esta questdo da sustentabilidade ¢ muito importante uma vez que a
realidade portuguesa nos diz que muitas sdo as situacGes em que apds um periodo bem
sucedido de adaptacdo ha o abandono do posto de trabalho. A sustentabilidade da situacao de
emprego assenta fundamentalmente na qualidade da colocacdo que esta associada a natureza
do posto de trabalho, ao individuo em concreto e ao cruzamento que tem que existir entre o
perfil pessoal do empregado e as condi¢des do seu posto de trabalho. Para que um posto de
trabalho tenha qualidade, e consequentemente sirva a pessoa com deficiéncia mental, €

necessario que haja uma justa remuneracdo e possibilidades de progressdo na carreira, algo



17

que raramente acontece em Portugal especialmente quando se trata de uma populacdo
vulneravel (Cacéo, 2007).

Urries e Verdugo (2003) estudaram de que forma o emprego da pessoa com deficiéncia
mental influencia a sua qualidade de vida. Foram questionados 23 participantes dos quais
56,9% tinham deficiéncia mental ligeira. O estudo concluiu que os empregos que tinham as
condicBes de acesso, as tarefas e beneficios e 0 ambiente laboral igual para pessoas com e sem
deficiéncia eram aqueles que mais beneficiavam as pessoas com deficiéncia mental. Isto
resultava numa maior qualidade de vida para a pessoa com deficiéncia mental, maior
integracdo e adaptacdo ao emprego e melhores resultados no trabalho. Este estudo indica que
é de extrema importancia dar formacéo aos colegas de trabalho da pessoa com deficiéncia
mental. E fundamental dar apoio e preparacdo desde o inicio da colocacdo da pessoa com
deficiéncia e de maneira continuada para que ndo haja uma diminuicdo da qualidade de vida e
para que haja um aumento da permanéncia do trabalhador com deficiéncia no posto de
trabalho (Urries & Verdugo, 2003).

Qualidade de Vida

Conceito de Qualidade de Vida ao Longo do Tempo

Em relacdo a qualidade de vida comecaremos por definir o conceito, ao longo do tempo.
Desde a Grécia Antiga que os individuos tentavam implementar condigdes para uma “boa
vida” (Schalock, 1990). A Republica, de Platdo (citado por Schalock, 1990) reflecte esta
questdo ao se referir aos meios que garantem uma elevada qualidade de vida, ndo apenas para
alguns individuos, mas para a sociedade como um todo.

Historicamente, o conceito de qualidade de vida tem sido tratado por satisfacdo com a vida
ou bem-estar subjectivo (Crossman, 2004). O termo qualidade de vida, concretamente dito,
foi utilizado por Pigou (citado por Wood-Dauphinee & Kuchler, 1992) em 1920, no contexto
de condicgdes de trabalho e as suas consequéncias no bem-estar dos trabalhadores. No entanto,
depois disto o conceito desapareceu por varias décadas. Schuesssler e Fisher (citado por
Wood-Dauphinee & Kuchler, 1992) realcaram o aparecimento do conceito de qualidade de
vida na América do Norte nos anos 60 no “Report of the President’s Comission on National
Goals in the United States”.

Sé&o varias as definicdes para o conceito de qualidade de vida, visto ser um conceito muito
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abrangente e que tem sido amplamente utilizado em varios contextos: politico, social,
economico, filoséfico e biomédico (Morales, 2005). Ao longo do tempo varias sdo as
defini¢des que tém surgido e de seguida apresentaremos algumas dessas definicdes.

Szalai (citado por Wood-Dauphinee & Kuchler, 1992), em 1980, definiu qualidade de vida
como uma avaliacdo global e pessoal das caracteristicas boas ou satisfatérias da vida. Em
1982, Hornquist (citado por Wood-Dauphinee & Kuchler, 1992) definiu qualidade de vida
como o estado em que as necessidades materiais, estruturais, psicologicas, sociais e de
actividade estdo satisfeitas. Oleson (citado por Crossman, 2004), em 1990, define qualidade
de vida como uma satisfacdo ou felicidade individual em dominios da vida que a pessoa
considera importantes.

Flanagan (citado por Wood-Dauphinee & Kuchler, 1992) definiu como componentes para
a qualidade de vida o bem-estar fisico e material; relacdes interpessoais; actividades sociais e
de recreacéo; desenvolvimento e realizagéo pessoal.

Num estudo sobre a qualidade de vida americana, investigadores da universidade de
Michigan foram os primeiros a enfatizar o bem-estar dos individuos no seu modelo de
qualidade de vida. Foi pedido aos participantes desta investigacdo que indicassem a sua
satisfacdo em vérias areas da vida incluindo o seu trabalho; circunstancias financeiras; vida
familiar; casamento; ocupacéo de tempo livre; residéncia; ambiente; amigos; modo de vida;
salde e vida em geral. Todas estas areas constituiam, para estes cientistas, componentes da
qualidade de vida (Wood-Dauphinee & Kuchler, 1992).

Para Demo (citado por Gaio, 2004) qualidade de vida significa, sobretudo, a humanizacao
da realidade e da vida. Humanizacdo que significa participacdo, democratizacdo e
equanimidade. Segundo este mesmo autor (citado por Gaio, 2004) sdo conteudos centrais da
qualidade de vida: o estado de direito, a reducdo a minimos historicos da desigualdade social,
a igualdade de oportunidades, a dignidade dos servigos publicos e a ética na politica.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (citado por Morales, 2005) a qualidade de vida
é definida como a percepcdo do individuo da sua posicdo na vida, no contexto cultural e no
sistema de valores em que ele vive e em relagéo a seus objectivos, expectativas, preocupagoes
e desejos.

Numa revisdo de literatura sobre qualidade de vida de pessoas sem ou com deficiéncia
foram assinaladas 44 defini¢des distintas, identificando-se um vasto conjunto de dimensdes e

componentes: bem-estar psicologico; bem-estar fisico e material; relacbes sociais; emprego;
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autonomia; autodeterminacdo; escolha pessoal; competéncia pessoal; adaptacdo a
comunidade; competéncias de vida independente; integracdo; aceitagédo social; estatuto social,
ajustamento ecologico; desenvolvimento e realizacdo pessoal; ambiente residencial;
divertimento e lazer; normalizacdo; indicadores demograficos; responsabilidade civica e
servigos recebidos. Assinalam-se ainda factores ambientais (condicdes de trabalho, condicGes
de vida, proximidade de servigos, caracteristicas do pessoal de apoio) e factores pessoais
(idade, sexo, rendimento, etc.) identificados como estando relacionadas com a qualidade de
vida (Lebre, 2004).

Stank (citado por Lebre, 2004) diz que existe ainda um conjunto de varidveis criticas que
influenciam a qualidade de vida tais como o0 acesso ao sistema de salde; envolvimento na
vida diaria; envolvimento familiar; relacGes sociais e emocionais com outros; a educacao; o
envolvimento no trabalho e em actividades de lazer; as caracteristicas da personalidade; as
influéncias socioculturais; funcionamento cognitivo e adaptativo, etc.

Schalock (1990) afirma que ndo ha consensualidade do conceito de qualidade de vida e
que isso se deve ao facto de todos nds pensarmos compreender claramente o conceito quando,
na realidade, este difere significativamente por pessoa. THE WHOQOL GROUP (citado por
Morales, 2005) diz que, no entanto, existe concordancia sobre alguns aspectos. O primeiro
ponto é a subjectividade inerente a percep¢do de bem-estar diante das condicfes de vida tanto
subjectivas quanto objectivas. O segundo aspecto refere-se a natureza multidimensional da
qualidade de vida incluindo, no minimo, as dimensdes fisica, psicoldgica e social. O terceiro
aspecto em que todos estdo de acordo € que a qualidade de vida inclui dimensdes positivas
(mobilidade e satisfacéo, por ex.) e dimensdes negativas (dor e fadiga, por ex.).

Para Bergner (citado por Morales, 2005) uma boa qualidade de vida, para qualquer
individuo, seria quando as suas expectativas sdo alcancadas e satisfazem as experiéncias, ou
seja, quando a distancia entre os objectivos a serem atingidos e os alcancados é pequena.
Sendo assim, é possivel melhorar a qualidade de vida promovendo a realizacao de objectivos
mais realisticos ou ajudando os pacientes a desfazerem-se de alguns sonhos e aceitar a
realidade (e restri¢oes).

Goode (citado por Schalock, 1990) afirma que a qualidade de vida é basicamente um
fendomeno social e um produto primario das interaccdes com o outro; é o resultado dos
sujeitos terem as suas necessidades basicas satisfeitas e assumirem responsabilidades basicas

na comunidade (familia, escola, trabalho, lazer). Este autor diz-nos também que a qualidade
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de vida é um assunto de consumidores e ndo de profissionais, ou seja, a qualidade de vida
deve ser definida pela avaliacdo que o préprio sujeito faz da sua vida e ndo pela forma como o
outro a vé.

A definicdo de qualidade de vida mais aceite pela comunidade cientifica internacional € a
que propds Schalock que nos diz que a qualidade de vida é um conceito que reflecte as
condigdes de vida desejadas por uma pessoa tendo em conta 8 necessidades fundamentais que
representam o nudcleo das dimensbes da vida de cada um: bem-estar emocional, relagdes
interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico,
autodeterminacéo, incluséo social e direitos (Verdugo & Schalock, 2001).

Uma vez definido o conceito, coloca-se agora a questdo: como é que se pode “medir” ou
avaliar a qualidade de vida? Existem dois modos de avaliar a qualidade de vida: um modo
objectivo e um modo subjectivo. O modo objectivo avalia os factores externos: os indicadores
sociais objectivos como nivel de vida, salde, educacdo, seguran¢a e vizinhanca. O modo
subjectivo foca a percepcdo e avaliacdo que o proprio individuo faz da sua vida, focando
factores como bem-estar fisico e material; relacdo com os outros; actividades da comunidade;

desenvolvimento pessoal e lazer (Schalock, 1991).

Qualidade de Vida na Deficiéncia

O conceito de qualidade de vida aplicado a pessoas com deficiéncia tem vindo a ser
referenciado a varios niveis: na propria definicdo de deficiéncia como Susser; Post, De Witte
e Schrijvers (citado por Lebre, 2004) referem; na defesa da participacdo, capacidade de
deciséo e autonomia de pessoas com deficiéncia, segundo Brown (citado por Lebre, 2004).

Na perspectiva de Wilhite (citado por Lebre, 2004) existe uma tendéncia crescente de
dirigir accBes para pessoas com deficiéncia no dominio da salde, na prevencdo de doencas ou
incapacidades adicionais e também na promocao e melhoria da sua satde (inclui a promogéo
de comportamentos que o individuo pode adaptar para prevenir riscos na saude, manter ou
promover a salde ou facilitar a independéncia funcional). No entanto, ainda sdo poucos 0s
trabalhos que enquadram as dimens@es de saude, qualidade de vida e promocéo da saide em

pessoas com deficiéncia.
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Goode (citado por Schalock, 1990) descreve os principios da qualidade de vida na
deficiéncia:

1. A qualidade de vida é constituida pelos mesmos factores e relacbes que séo

importantes para pessoas sem deficiéncia;

2. A qualidade de vida é experimentada quando as necessidades bésicas da pessoa séo
satisfeitas e quando a pessoa tem oportunidade para perseguir e atingir objectivos nos
principais contextos da vida;

3. O significado de qualidade de vida nos principais contextos de vida pode ser validado
por uma grande amostra de pessoas que representam 0s pontos de vista de pessoas
com deficiéncia, as suas familias, funcionérios de servicos para pessoas com
deficiéncia, advogados, entre outros;

4. A qualidade de vida de uma pessoa esta intrinsecamente relacionada com a qualidade
de vida de outras pessoas que se encontram no meio;

5. A qualidade de vida de uma pessoa reflecte a sua heranca cultural e de aqueles que a
rodeiam;

6. O desenvolvimento de procedimentos de avaliacdo que sdo baseados no conceito de
qualidade de vida € importante no desenvolvimento de recursos e apoios para pessoas
com deficiéncia e suas familias;

7. A qualidade de vida é um conceito melhor entendido quando se tem em conta 0s
factores subjectivos determinados pelos préprios individuos com deficiéncia e as suas
familias e quando também sdo considerados os factores sociais;

8. A melhoria da qualidade de vida da-se através de actividades que enfatizam os poderes
e capacidades de pessoas com deficiéncia e suas familias;

9. O conceito de qualidade de vida é importante ser analisado como base para uma
politica social, especialmente aplicada a pessoa com deficiéncia.

Existem vérios modelos de qualidade de vida aplicados a pessoa com deficiéncia. A
maioria destes modelos é inspirada pela definicdo de qualidade de vida proposta por
Schalock, anteriormente referida.

O modelo proposto por Verdugo e Schalock (2001) tem 8 indicadores: bem-estar
emocional, relacbes interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar
fisico, autodeterminagdo, incluséo social e direitos. Estes indicadores estdo validados por

maltiplas investigacGes desenvolvidas por varios autores. Neste modelo as dimensfes e
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indicadores estruturam-se de acordo com um triplo sistema: microssistema, mesossistema e
macrossistema. O microssistema é o ambiente social imediato que afecta directamente a vida
da pessoa: a familia, o grupo de amigos, o local de trabalho; o mesossistema refere-se a
comunidade e as organizacdes que afectam directamente o funcionamento do microssistema;
0 macrossistema é constituido pelos padrdes gerais da cultura, as tendéncias sociopoliticas, 0s
sistemas econdmicos e os factores relacionados com a sociedade que directamente influencia
0S nossos valores e conceitos.

Outro aspecto essencial deste modelo é o pluralismo metodologico, que refere que a
estratégia de avaliacdo e investigacdo proposta deverd combinar procedimentos quantitativos
e qualitativos para medir a perspectiva pessoal (valor ou satisfacdo), a avaliacdo funcional
(comportamento adaptativo e status ou papel social) e indicadores sociais (medidas de nivel
social) (Verdugo & Schalock, 2001).

Qualidade de Vida na Deficiéncia Mental

O conceito de qualidade de vida tornou-se recentemente um importante assunto no campo
da deficiéncia mental. O aumento de interesse sobre a qualidade de vida de pessoas com
deficiéncia mental demonstra que cada vez mais a comunidade se interessa pelos ataques
feitos a dignidade destas pessoas, muitas vezes em nome da Humanidade (Schalock, 1990).

Normalmente, as investigacOes sobre qualidade de vida incidem sobre pessoas com algum
tipo de incapacidade o que faz com que as populacdes que sdo objecto de estudo destas
investigacBes corram o risco de serem vistas como diferentes e até desumanizadas. Em casos
mais extremos a qualidade de vida tem sido usada como justificagdo para a eutanasia e
negacao de tratamento médico para criangas com graves incapacidades (Schalock, 1990). Na
actualidade, a qualidade de vida € um conceito que se utiliza como um principio primordial
para a melhoria das vidas das pessoas com deficiéncia mental e para testar a validade social
dos actuais esforcos em educacéo e reabilitacdo (Verdugo & Schalock, 2001).

Taylor e Bogdan (citado por Schalock, 1990) fazem algumas propostas para a condugéo de
uma investigacdo sobre a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia mental:

1. A qualidade de vida tem que ser entendida em termos de subjectividade do individuo.
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2. A qualidade de vida pode ser experimentada de forma diferente por pessoas diferentes,
ou seja, para entendermos a experiéncia subjectiva de outra pessoa temos que sentir
empatia por essa pessoa sem substituir os seus valores, crencas e interpretacdes pelas
nossas.

3. O estudo da qualidade de vida de pessoas rotuladas com deficiéncia mental requer que
este rotulo seja posto de parte. Isto tem que ser feito porque o rétulo da deficiéncia
mental afecta a forma como estes sujeitos séo vistos pelo outro. Temos que romper
com todas as nossas crencas sobre deficiéncia mental para realizarmos uma boa
investigagdo nesta area.

4. Uma investigacdo sobre qualidade de vida de pessoas com deficiéncia mental requer
que se olhe para o0 mundo sob a perspectiva destas pessoas. A perspectiva destas
pessoas sobre a sua qualidade de vida devera ser o foco das investigacoes.

5. O estudo da qualidade de vida e da experiéncia subjectiva de algumas pessoas pode
originar um desafio metodoldgico. O estudo da perspectiva e da experiéncia subjectiva
de pessoas com deficiéncia mental pode ser especialmente complexo por duas razdes.
A primeira razdo é porque existe dificuldade em interpretar dados da entrevista, por
eX., 0S sujeitos podem responder aquilo que pensam que o entrevistador quer ouvir; a
segunda razdo é que muitos sujeitos com deficiéncia mental ndo conseguem usar
palavras para expressar 0s seus sentimentos.

6. O estudo da qualidade de vida requer um profundo conhecimento das pessoas e suas
perspectivas. Sdo aconselhaveis repetidas entrevistas abertas durante um periodo de
tempo e outros procedimentos que permitam entrar no mundo destas pessoas.

7. As defini¢bes e conceitos de qualidade de vida tém que respeitar a experiéncia
subjectiva das pessoas.

Schalock (citado por Lebre, 2004) descreve um conjunto de estudos que identificam os
indicadores significativos da qualidade de vida em pessoas com deficiéncia intelectual,
destacando os factores pessoais (estado de salde e conduta adaptativa); factores de
envolvimento (apoio social percebido, tipo de residéncia, n°® de actividades existentes no
servico, actividades integradas na comunidade, transporte, estatuto laboral e nivel de
integracdo) e as caracteristicas das pessoas que fornecem o servigo (grau de stress no trabalho,
grande satisfacdo do cliente, satisfacdo laboral, trabalho com a pessoa, servicos residenciais;

respeito demonstrado) como as variaveis mais significativas.
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Estudos sobre Qualidade de Vida na Deficiéncia Mental

Falaremos agora dos resultados de alguns estudos sobre a qualidade de vida de pessoas
com deficiéncia mental.

Comecaremos com um estudo da Faculdade de Motricidade Humana, incluido no projecto
“Aventura Social — Estudo sobre a qualidade de vida de jovens e adultos com deficiéncia”
(Lebre, 2004) que pretendeu averiguar qual a percepcdo que jovens com deficiéncia,
incluindo deficiéncia mental, residentes no concelho de Almada tém sobre a sua qualidade de
vida. Este estudo contou com uma populacdo de 158 participantes com idades entre 0s 16 e 0s
50 anos com deficiéncia mental, motora e/ou sensorial. Dos participantes, 36,7% apresentam
deficiéncia mental.

Esta investigacdo concluiu que de todos os participantes 23,3% trabalham por conta de
outrem e 22,7% s&o estudantes do ensino especial; 60% dos participantes afirmaram gostar
muito da escola/emprego e 49,2% tinham como expectativas futuras arranjar emprego. Em
relacdo a percepcao da saude 53,8% dos participantes referiu sentir-se saudavel. A qualidade
de vida foi considerada “nem boa nem ma” para 43,1% dos participantes (Lebre, 2004).

As dimens0es indicadoras duma boa qualidade de vida para os participantes do estudo
foram: acessibilidades; lazer; emprego; meio ambiente; familia; relacionamento interpessoal;
felicidade; saude; integracdo social;, seguranca; situacdo financeira. Em relacdo aos
participantes com deficiéncia mental, 48,3% afirma que a dimensdo mais importante para a
sua qualidade de vida é o relacionamento interpessoal, 31% afirma ser a habitacdo, 26,7%
apontam a saude e 21,6% o emprego (Lebre, 2004).

Outro estudo relacionado com este tema investigou a qualidade de vida em criangas e
adolescentes com paralisia cerebral. Este estudo teve como amostra 0s pais destas criangas e
adolescentes dadas as limitacGes desta populacdo. A conclusdo principal deste estudo foi de
que as criangas e adolescentes com paralisia cerebral apresentam um impacto negativo fisico e
psicossocial na qualidade de vida, segundo a perspectiva do responsavel, relativamente a
populacéo saudavel (Morales, 2005).

Um estudo de 1986 de Flynn e Saleem (citado por Schalock, 1990) investigou a satisfacao
pessoal de uma pequena amostra de adultos com deficiéncia mental que vive com os pais. Os
resultados concluiram que dois tergos nao se sentiam pessoalmente satisfeitos, querendo sair

de casa para se tornarem mais independentes.
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Keith et. al. (citado por Schalock, 1990) investigaram a qualidade de vida de 101 pessoas
que viviam em duas pequenas cidades. Entre elas, 44 tinham deficiéncia mental tendo os seus
resultados sido comparados aos de 57 pessoas sem deficiéncia, suas vizinhas. Estes resultados
mostraram que a qualidade de vida dos vizinhos (sem deficiéncia) foi considerada
significativamente superior a das pessoas com deficiéncia mental.

Alguns estudos investigam a relagdo entre autodeterminacdo e qualidade de vida de
adultos com deficiéncia mental. Wehmeyer e Schwartz (1998) estudaram esta relacdo em 50
individuos com deficiéncia mental. A conclusao deste estudo foi a de que os individuos que
reportam uma maior qualidade de vida sdo mais auto determinados. Normalmente, as pessoas
com deficiéncia mental percepcionam a sua qualidade de vida como ma e sdo pouco
autodeterminados devido as raras oportunidades que se Ihes da de se expressarem.

Schalock e Keith (citado por Wehmeyer & Schwartz, 1998) concluiram que pessoas com
deficiéncia mental que viveram em contextos supervisionados tém uma qualidade de vida
inferior em relagéo aos seus pares que viveram em contextos mais independentes.

Watson e Keith (2000) compararam a qualidade de vida de criancas com e sem
incapacidade em idade escolar. Os resultados do estudo demonstraram que os alunos com
incapacidade tém uma qualidade de vida mais baixa que os alunos sem incapacidade. As
diferengas foram significativas em trés dominios: satisfacdo, bem-estar e pertenca social
(http://www.aaidd.org).

Blasco e Verdugo (2001) avaliaram a qualidade de vida de 4 pessoas com deficiéncia
mental grave que estavam inseridas num centro residencial, a partir das suas expectativas e
experiéncias. Mediram trés dimensdes da qualidade de vida: bem-estar emocional, relagdes
interpessoais e autodeterminacdo. A observacdo participante foi o método utilizado neste
estudo a par de outras técnicas como aplicacdo de escalas e questionarios a “informantes-
chave”. Cada um dos quatro participantes transmitiu a sua percep¢ao Unica e exclusiva sobre a
sua qualidade de vida. Os investigadores acederam a subjectividade da pessoa com deficiéncia
mental através de uma relacdo personalizada que incluia a utilizacdo de signos gestuais e
pictograficos e da participacdo na sua vida quotidiana. As conclusdes do estudo sobre a
qualidade de vida dos participantes indicam que:

- As pessoas que estdo ao lado dos participantes, que os cuidam, atendem, educam, etc. sdo a
sua principal fonte de apoio e factor determinante na sua percepcéao de qualidade de vida;

- Quando os participantes tém os sistemas de apoio necessarios para a satisfacdo das suas


http://www.aaidd.org/
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necessidades e para alcancar maiores niveis de autodeterminacdo, verifica-se uma melhoria
dos seus sentimentos de bem-estar;

- O conhecimento de como os participantes experienciam a sua qualidade de vida é
fundamental para guiar os servigos residenciais na elaboracdo de programas personalizados
que fortalecem a identidade dos residentes, ao ter em conta 0s seus gostos, as suas aspiracoes
e valores (Verdugo et al., 2001).

Na Bélgica, Gonzales-Puell (2001) realizou um estudo sobre a qualidade de vida de
pessoas com deficiéncia mental severa e profunda. Os resultados mostram que:

1. Os participantes do sexo feminino obtém melhores resultados que os participantes do
sexo masculino. Os melhores resultados sdo das participantes que frequentavam
centros ocupacionais e mantinham um meio familiar equilibrado.

2. As pessoas com deficiéncia mental, tanto homens como mulheres, que vivem em
servigos residenciais obtém um resultado inferior do que aquelas que vivem com as
suas familias de origem.

3. Quanto a relacdo entre idade mental e qualidade de vida verifica-se que quanto maior
a idade mental, maior é o nivel de qualidade de vida.

Piteira (2001) avaliou a qualidade de vida percebida por jovens de ambos 0s sexos, com e
sem necessidades educativas especiais, que frequentavam escolas do 2° e 3° ciclo do Alentejo
Litoral. A amostra era constituida por 135 jovens, de ambos 0s sexos, com necessidades
educativas especiais com idades entre 0s 11 e os 19 anos e 75 jovens sem necessidades
educativas especiais com idades entre os 10 e os 15 anos. Os principais resultados sugerem
qgue ndo existem diferencas significativas entre participantes do sexo masculino e
participantes do sexo feminino e que os jovens sem necessidades educativas especiais tém
uma melhor qualidade de vida que os jovens com necessidades educativas especiais. Dos
participantes com necessidades educativas especiais aqueles cuja incapacidade era menos

severa tinham um maior nivel de qualidade de vida (Verdugo et al., 2001).
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3. Objectivo do Estudo, Problema e Questdes de investigacao

Este trabalho tem como objectivo reflectir sobre a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia mental, tentando perceber quais 0s aspectos que podem ser melhorados para
garantir uma maior qualidade de vida neste tipo de populacéo.

O problema que colocamos nesta investigacdo é o seguinte: “Qual a avaliagdo que as
pessoas com deficiéncia mental fazem da sua qualidade de vida? Essa avaliacéo € coincidente
com a avaliagdo feita pelos funciondrios que trabalham com estas pessoas?”

Partindo do problema podem ser formuladas as seguintes questdes de investigagéo:

1. Qual a avaliacao que a pessoa com deficiéncia mental faz da sua qualidade de vida?

2. Quais os dominios da qualidade de vida considerados mais importantes para a pessoa com
deficiéncia mental? Quais 0s menos importantes?

3. Quais os dominios de qualidade de vida mais satisfatorios para a pessoa com deficiéncia
mental? E os menos satisfatorios?

4. O grau de satisfacdo das pessoas com deficiéncia mental relativamente aos dominios da
qualidade de vida poderé variar em funcdo de algumas caracteristicas demograficas como
género sexual, idade, estatuto socioeconémico e nivel de deficiéncia mental?

5. Qual a avaliacdo que os funcionarios que trabalham com pessoas com deficiéncia mental
fazem sobre a qualidade de vida destas pessoas?

6. Quais os dominios da qualidade de vida considerados pelos funcionarios que trabalham
com pessoas com deficiéncia mental mais satisfatérios na vida destas pessoas? Quais 0s
menos satisfatorios?

7. Existem diferencas significativas entre a avaliacdo que a pessoa com deficiéncia mental faz
da sua qualidade de vida e a avaliacdo do funcionario que trabalha com estas pessoas?

Seguidamente, iremos apresentar a caracterizagdo do grupo de participantes e 0sS

procedimentos utilizados no desenvolvimento deste estudo.
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Método

Tipo de Estudo

O desenho deste estudo € descritivo transversal uma vez que foca um grupo representativo
da populacdo em estudo (pessoas com deficiéncia mental) e os dados s&o recolhidos num
unico momento (Ribeiro, 1999).

Participantes

Os participantes constituem dois grupos, um com pessoas com deficiéncia mental e o outro
com funcionarios que trabalham directamente com o primeiro grupo. Assim, o grupo 1 é
constituido por 27 jovens adultos com deficiéncia mental que frequentam um Centro de
Formacdo e Reabilitacdo Profissional e o grupo 2 é constituido por 4 funcionarios desse
Centro de Formagdo e Reabilitacéo Profissional.

O processo de seleccdo dos participantes foi ndo probabilistico. Trata-se de uma amostra
de conveniéncia. Os participantes do grupo 1 foram seleccionados através do Servico de
Psicologia do Centro que indicou quais 0s utentes que tinham a idade e o grau de deficiéncia
mental pretendidos para este estudo. Os participantes do grupo 2 foram seleccionados pelo
investigador tendo em conta que eram aqueles que apresentavam uma relagdo mais préxima
com 0s participantes do grupo 1. Seguidamente apresentamos um grafico representativo da

distribuicdo dos participantes por grupo (ver Anexo A):

Figura 1. Distribuicéo dos participantes por
grupos
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OGrupo 1
B Grupo 2

87%
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Caracterizacdo dos grupos de participantes:

Grupo 1

Figura 2. Género

0,
40% Masculino
60% B Feminino

Como se pode verificar na figura 2., a maioria dos participantes do grupo 1 sdo do sexo
masculino (ver Anexo A). Podemos acrescentar que no Centro de Formacdo e Reabilitacdo
Profissional anteriormente referido existe uma populacdo maioritariamente do sexo

masculino.

Figura 3. Idade
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Como se pode observar na figura 3., a maioria dos participantes que constituem o grupo 1
tém entre 16 a 21 anos de idade (63%). Existem alguns participantes entre 0s 22 e os 30 anos
de idade (26%) e 11% dos participantes situam-se no intervalo de idade 31-40 anos. Nao
existem participantes com mais de 40 anos de idade (ver Anexo A).
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Figura 4. Nivel socioeconémico
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Em relacdo ao nivel socioeconémico, este grupo distribui-se entre os niveis médio, médio
baixo e baixo. Ndo existem participantes com um nivel socioeconémico alto ou médio alto

(ver Anexo A).

Figura 5. Nivel de deficiéncia mental
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Como podemos ver na figura 5, 74% dos participantes do grupo 1 tém uma deficiéncia
mental ligeira (Q.l entre 55-69) e 22% dos participantes tém deficiéncia mental moderada.
Apenas um participante pode ser considerado um caso limite (Q.I de 70 ou mais) (ver Anexo
A).
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Figura 6. Tipo de ensino
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Em relacéo ao tipo de ensino a figura 6 mostra-nos que a maioria dos participantes do
grupo 1 (81%) frequentou o ensino regular e que apenas 19% frequentou o ensino especial
(ver Anexo A). No entanto, a maioria dos participantes frequentou o ensino regular com

curriculo alternativo.

Figura 7. Nivel de habilitagbes académicas
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Como podemos verificar na figura 7 ndo existem participantes que nunca tenham
frequentado a escola ou que tenham o ensino secundario ou superior.

A maioria dos participantes do grupo 1 tem o 2° ciclo do ensino basico completo (43%);
com este ciclo de estudos incompleto existem apenas 4% de participantes; 22% de
participantes tem o 3° ciclo do ensino basico completo e 15% este nivel de estudos
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incompleto. Em relacdo ao 1° ciclo do ensino bésico, temos 8% de participantes com este
ciclo de estudos completo e 8% com o ciclo incompleto (ver Anexo A).

Figura 8. Toma de medicagéo
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A figura 8 refere-se a toma de medicacdo, que € feita por apenas 26% dos participantes do

grupo 1 (ver Anexo A).

Figura 9. Recebe subsidio/reforma?
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De acordo com a figura 9, 85% do grupo 1 ndo recebe reforma ou qualquer tipo de
subsidio; apenas 15% recebe reforma ou subsidio (ver Anexo A).

Para finalizar a caracterizagdo do grupo 1, resta-nos dizer que todos os participantes desta
amostra sdo solteiros e apenas 19% tém namorado(a). A maioria dos participantes ndo tem
nenhuma deficiéncia associada a deficiéncia mental verificando-se que o problema mais vezes
associado a este grupo sdo dificuldades de aprendizagem. Todos o0s participantes deste grupo
trabalnam no Centro de Formacdo e Reabilitacdo Profissional no &mbito da formacdo
profissional e residem com a familia.

Relativamente ao grupo 2 este € constituido por uma psicéloga clinica, uma técnica de
servico social, uma formadora e o director técnico do Centro de Formacdo e Reabilitacdo

Profissional anteriormente referido. Este grupo distribui-se da seguinte forma em relacdo a
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faixa etéria: dois participantes tém mais de 50 anos de idade, um participante situa-se entre 0s
22-30 anos e 0 outro entre os 31-40 anos de idade. Estes participantes avaliaram a sua

qualidade de vida entre “meédia” e “alta”.

Instrumento

A avaliacdo foi feita através de uma Escala de Qualidade de Vida (Verdugo et. al., 2005)
desenvolvida pelo Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO),
Universidade de Salamanca (ver Anexo B). Este instrumento € um dos poucos disponiveis
que se destinam a ser aplicados as pessoas com deficiéncia mental estando a ser utilizado no
ambito de um estudo internacional. Neste momento esta em processo de validagcdo em varios
paises e os resultados deste estudo serdo incluidos nesse processo.

A escala inclui 3 conjuntos de questdes relativas a dados sociodemogréaficos:

- O primeiro deverd ser preenchido pelo investigador e diz respeito a pessoa com
deficiéncia mental. As questdes incluem dados como idade, sexo, morada, nivel
socioecondémico, estado civil, medicacdo, grau de deficiéncia mental, subsidio/reforma,
provas aplicadas para avaliar a deficiéncia mental, deficiéncia associada, situacao laboral, tipo
de escolarizacdo, habilitacdes académicas e tipo de residéncia.

- O segundo diz respeito aos funcionarios que trabalham directamente com a pessoa com
deficiéncia mental e inclui dados como nome, cargo que ocupa na instituicdo, sexo, idade e a
questdo “acredito que a minha qualidade de vida é: muito alta, alta, média, baixa ou muito
baixa”.

- Por ultimo, o terceiro diz respeito a instituicdo onde se inserem os participantes e inclui o
nome da instituicao, telefone, fax, e-mail e morada.

As questdes relativas a qualidade de vida destinam-se a ser aplicadas a pessoa com
deficiéncia mental e aos funcionarios que trabalham directamente com estas pessoas.

A parte objectiva destina-se aos funcionarios; estes respondem a um conjunto de questdes
referentes & qualidade de vida de determinado participante com deficiéncia mental. E
considerada objectiva por trés raz6es: (1) porque mede aspectos observaveis e objectivos; (2)
devido ao seu formato sim/ndo e (3) porque reflecte o ponto de vista de um observador
externo, mais especificamente o dos funcionarios que trabalham com a pessoa com
deficiéncia mental. E constituida por um questionario com 29 itens, formulado com frases na

3% pessoa, com um formato de resposta sim/ndo. Para além disso, o funcionario tem que
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avaliar a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia mental usando um formato tipo Likert,
escolhendo entre as op¢des Muito Alta; Alta; Media; Baixa; Muito Baixa.

A parte subjectiva destina-se a pessoa com deficiéncia mental. E considerada subjectiva
porque acede a aspectos subjectivos da qualidade de vida, pelo seu formato tipo Likert e
porque reflecte o ponto de vista da pessoa com deficiéncia mental. Consiste em 47 itens com
4 opcgOes de resposta: Totalmente em desacordo; Em desacordo; De acordo; Totalmente de
acordo.

Ao incluir duas partes, uma objectiva e outra subjectiva, a Escala de Qualidade de Vida
para Adultos permite-nos verificar se existem discrepancias entre a avaliacdo dos funcionarios
e a avaliacdo das pessoas com deficiéncia mental sobre a sua qualidade de vida; se essas
discrepancias existem dever-se-a interpreta-las. Desta forma podemos ter uma perspectiva
mais completa sobre a qualidade de vida destas pessoas e assim percebermos que aspectos
podem ser melhorados nesta area.

No final existem ainda duas questdes: na primeira questao o participante tem que avaliar a
sua qualidade de vida escolhendo entre 5 opcBes (Muito alta; Alta; Média; Baixa; Muito
baixa), na segunda questdo o participante tem que ordenar 8 dominios da qualidade de vida de
acordo com a importancia que tém para si.

Os 8 dominios da qualidade de vida presentes nesta questdo sdo: relacdes interpessoais;
autodeterminacdo; bem-estar emocional; desenvolvimento pessoal; bem-estar fisico; direitos,
bem-estar material; inclusdo social. Para esta questdo o examinador dispde de 8 cartdes com o
nome dos dominios (ver Anexo B).

Os cartdes sdo apresentados a pessoa com deficiéncia mental juntamente com a definicéo
de cada dominio.

A utilizacdo dos cartbes € opcional; neste trabalho optou-se pela sua utilizacao.

Apbs a obtencdo da escala procedeu-se a sua adaptacdo a lingua portuguesa, uma vez gque a
versdo facultada para este estudo foi a brasileira. Depois foi aplicado um pré-teste a 6
participantes, utentes do Centro de Formacdo e Reabilitacdo Profissional ja anteriormente
referido, de modo a verificar a existéncia de alguma falha ou dificuldade de resposta que
indicasse a necessidade de efectuar alteragdes na escala. Os resultados do pré-teste indicaram

que ndo seria necessario realizar alteracdes na escala.
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Procedimento

O primeiro passo consistiu em pesquisar qual o instrumento mais adequado para esta
investigacdo. Uma vez seleccionado o instrumento foi efectuado contacto com o seu autor
(Verdugo, 2005) a fim de se pedir autorizacdo para a sua utilizacdo (ver Anexo C). A
autorizacdo para aplicacdo da escala foi obtida, ficando também acordado que os resultados
reportados nesta investigacdo seriam enviados para o autor da escala, a fim de serem
utilizados na validacéo do instrumento em Portugal. Estes resultados serdo depois comparados
com os resultados de outros paises, contribuindo dessa forma para um estudo internacional.

Posteriormente, foi efectuado contacto com um Centro de Formacdo e Reabilitagdo
Profissional para jovens e adultos com deficiéncia mental para que fosse obtida a autorizacéo
necessaria para a realizacdo do nosso trabalho. Com essa finalidade foi entregue no Centro
uma carta de autorizacdo (ver Anexo D). Depois de obtida essa autorizacdo foi feito um
contacto com o servico de Psicologia do Centro, procedendo-se entdo a seleccdo dos
participantes do estudo, tendo em conta a sua idade e grau de deficiéncia mental. Foi
estabelecida a calendarizacdo de entrevistas com estes participantes tendo sido logo entregue
uma carta de consentimento informado aos seus encarregados (ver Anexo D). Ficou acordado
com o Centro que seriam o0s encarregados dos participantes a assinar a carta de consentimento
informado, uma vez que toda e qualquer actividade realizada na instituicdo tem que ser
comunicada e autorizada pelos responsaveis pelos utentes. No entanto, foi pedido também o
consentimento verbal dos participantes para responderem a escala. A carta de consentimento
informado dirigida aos encarregados destes participantes foi feita conjuntamente com o
Centro, de acordo com o modelo utilizado para comunicag¢des do Centro aos encarregados dos
utentes.

Depois de obtidas todas as cartas foi explicado a cada participante em que consistia a
escala, qual o seu objectivo, as instrucdes e de seguida foram colocadas as questdes da escala.
A aplicagdo do instrumento foi realizada sob a forma de entrevista a fim de se perceber se
cada participante entendia bem os itens. A aplicagdo da escala teve uma duracdo média de 20
minutos, variando consoante a maior ou menor compreensdao dos itens por parte dos
participantes. No fim, foi sempre agradecida a cooperacdo dos participantes. Depois de
aplicadas todas as escalas os protocolos foram recolhidos e analisados.

Iniciou-se assim uma outra fase deste estudo: a aplicacdo da escala aos funcionarios.
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Inicialmente, foi feita a calendarizacdo das entrevistas com os funcionérios; foi-lhes explicado
aos funcionarios o objectivo do estudo e pedido o seu consentimento (ver Anexo D). Uma vez
obtido este consentimento, iniciou-se a aplicacdo da escala. Foi explicado aos funcionarios
como deveriam preencher a escala. Os protocolos foram também depois recolhidos e

analisados.
De seguida, apresentamos os resultados obtidos atraves da aplica¢do do instrumento.
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Resultados

O programa de estatistica utilizado para se proceder ao tratamento de dados deste estudo
foi o SPSS 16.0.

Efectuou-se estatistica descritiva, nomeadamente média e desvio padrdo, minimo e
maximo, para os dominios e total da escala de qualidade de vida tanto para a avaliacdo dos
funcionarios como para a avaliacdo da pessoa com deficiéncia mental. No sentido de se poder
comparar os resultados dos dominios entre si e constatar em que aspectos existe maior/menor
qualidade de vida converteu-se cada dominio e total da escala num score de 0-100 usando a
seguinte férmula: [(score-min)/(max-min)] X 100. De seguida efectuou-se o célculo das
médias ordenando-as por ordem decrescente (do dominio com mais qualidade de vida para o
dominio com menos qualidade de vida). Foi também possivel observar quantos sujeitos
tinham resultados inferiores a 50 (meio da escala) e consequentemente uma qualidade de vida
menos positiva.

Utilizou-se ainda estatistica inferencial, tendo-se recorrido aos seguintes testes:

1 Teste paramétrico t de student para amostras independentes: teste que permite
comparar as medias de dois grupos tendo como requisitos que a escala da
variavel dependente seja quantitativa e que tenha distribuicdo normal nos dois
grupos. Utilizou-se este teste paramétrico para comparar sexo feminino e
masculino nos dominios e total da escala de qualidade de vida, uma vez que
ambos 0s sexos tinham distribuicdo normal nestas variaveis.

2 Correlagdo ndo paramétrica — Spearman: utilizou-se esta correlacdo para
relacionar variaveis qualitativas com escala ordinal (idade em faixas etarias,
estatuto socioecondmico e grau de deficiéncia) com os dominios e total da
escala de qualidade de vida com escala quantitativa. Nao se colocou a hipétese
de utilizar uma correlagcdo paramétrica dado as varidveis a correlacionar néo
serem todas quantitativas.

3 Teste Nao paramétrico Wilcoxon: este teste permite comparar 2 amostras

dependentes ou emparelhadas, tendo sido utilizado para comparar a avaliagdo
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dos funcionérios sobre a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental
com a auto-avaliagdo destes ultimos nos varios dominios da escala. Utilizou-se
esta prova ndo paramétrica dado ndo se ter verificado a existéncia de uma
distribuicdo normal nas avaliacdes dos funcionarios e pessoas com deficiéncia

mental.

O nivel de significancia utilizado neste estudo (grau de probabilidade erro maximo que

estdvamos dispostos a aceitar) foi de 0,05 (5%).

Vamos comegar por analisar a escala aplicada a pessoa com deficiéncia mental.

Avaliacdo Da Pessoa Com Deficiéncia Mental Relativamente a Sua Qualidade De Vida

Figura 10. Avaliacio das pessoas com deficiéncia mental relativamente a sua
gualidade de vida (Questdo Ordinal)
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Os resultados indicam que a maioria dos participantes (44,4%) avaliou a sua qualidade de

vida como “Alta” e 40,7% dos participantes classificou a sua qualidade de vida como media.

Apenas 3,7% dos participantes considerou ter uma qualidade de vida baixa e nenhum

considerou ter uma qualidade de vida muito baixa (opcdo também existente na escala) (ver

anexo E).
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Tabela 1. Total de qualidade de vida da escala aplicada as pessoas com deficiéncia mental sobre a sua

qualidade de vida

TOTAL QOL
N 27
Média 57,95
Mediana 58,87
Desvio 6,455
Padrdo
Minimo 43
Maximo 76
Percentis 25 55,32
50 58,87
7 60,99
% de
sujeitos com 11.1%

resultados <
50

(Escala Convertida para 0-100)

O total de qualidade de vida da escala aplicada a pessoa com deficiéncia mental revela que
apenas 11,1% dos participantes com deficiéncia mental tiveram um total de qualidade de vida
inferior & média (ver anexo E). Isto significa que a maioria dos participantes, considerando as
suas respostas, tem uma boa qualidade de vida.
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Figura 11. Importancia atribuida pelas pessoas com deficiéncia mental (Ordenagéo
por ordem de importancia)
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Os resultados mostram-nos que o dominio mais importante para a pessoa com deficiéncia
mental é o Bem-estar Fisico uma vez que é o dominio que apresenta a média inferior (2,7).
Neste item, as pontuacOes mais baixas indicam a preferéncia dos participantes uma vez que a
pontuacdo 1 correspondia ao dominio mais importante e a pontuacdo 8 ao dominio menos
importante. O dominio de qualidade de vida considerado menos importante para estes
participantes é a Inclusdo Social com uma média de 5,85 e um desvio-padrdo de 1,748 (ver

anexo E).
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Figura 12. Satisfacdo das pessoas com deficiéncia mental relativamente aos dominios da
gualidade de vida (Ordenacgdo das médias por ordem decrescente)
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Desenvolvimento Pessoal

De acordo com as respostas dadas pelos participantes podemos concluir que o dominio
considerado mais satisfatorio nas suas vidas é o Desenvolvimento Pessoal. O dominio
considerado menos satisfatorio pelos participantes é a Autodeterminacdo. Este dominio é
aquele que apresenta uma maior discrepancia de valores em relagdo aos outros dominios;
todos os outros dominios apresentam médias com valores muito aproximados (excepto a
Inclusdo Social que é considerado 0 2° dominio menos satisfatorio para estes participantes)
(ver anexo E).

De seguida, iremos analisar se existe alguma relacdo entre a satisfacdo da pessoa com
deficiéncia mental relativamente aos dominios da sua qualidade de vida e algumas

caracteristicas socio-demogréficas.
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Relacdo Entre Qualidade De Vida e Caracteristicas Socio-demograficas

Tabela 2: T de Student para Amostras Independentes - Comparacgédo do Sexo
Masculino e Sexo Feminino na Escala de Qualidade de Vida

Desvio
SEXO N Média Padrdo T de Student
Bem-estar Masculino 16 64,06 13,165 t =1,310
Emocional ' ' '
Feminino 11 56,06 18,668 p=0,202
Relagdes Masculino 16 61,31 8,316 t =0,632
Interpessoais ' ' '
Feminino 11 58,44 15,222 p=0533
Bem-estar Masculino 16 6220 8,057 t=-0624
Material ' ' '
Feminino 11 64,50 11,140 p=0,538
Desenvolvimento Masculino 16 63.19 7824 t =-1.260
Pessoal ' ' '
Feminino 11 68,69 14,756 p=0,219
Bem-estar Fisico Masculino 16 63,69 6,706 t=2,176
Feminino 11 56,28 11,028 p=0,039%
Autodeterminacéo Masculino 16 53,01 5,188 t=3121
Feminino 11 42,42 10,392 p = 0,008**
Incluséo Social Masculino 16 51,04 7,091 t=-0,803
Feminino 11 53,54 9,052 p=0,430
Direitos Masculino 16 64,06 8,454 t = 1,400
Feminino 11 57,58 15,570 p=0,174
TOTAL QOL Masculino 16 59,49 3,212 t=1,317
Feminino 11 55,71 9,140 p=0,213

(* Diferenga Significativa para p < 0,05, ** Diferenca Significativa parap < 0,01)

Utilizou-se o teste t de Student para comparar a avaliacdo das pessoas com deficiéncia
mental de ambos 0s sexos nos resultados da escala de qualidade de vida. Utilizou-se este teste
paramétrico dado o teste de normalidade Shapiro-Wilk ter revelado que os dois grupos tém
distribuicdo normal em todos os dominios e no total da escala (ver anexo E).

O teste t de Student para amostras independentes revelou diferencas significativas entre
0s dois sexos em dois dominios da escala: Bem-estar Fisico e Autodeterminacdo, sendo 0s
sujeitos do sexo masculino os que consideram ter uma melhor qualidade de vida nestes

aspectos.



Figura 13. Género vs qualidade de vida
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Tabela 3. Correlacdo de Spearman : Relacao entre Idade, Estatuto socioecondmico e Nivel de deficiéncia
mental vs Qualidade de vida

Nivel de
Estatuto Deficiéncia
Idade Socioeconémico mental

Bem-estar Emocional Correlagéo 333 072 203

Spearman ' ! '

P ,089 720 311
Relagdes Interpessoais Correlagéo

Spearman 117 -,114 ,023

P 560 573 909
Bem-estar Material Correlagéo 379(%) 003 448(%)

Spearman

P 050 988 019
Desenvolvimento Correlagéo
Pessoal Spearman 103 082 077

P 611 683 ;704
Bem-estar Fisico Correlagdo

Spearman ',051 1030 ',117

P 802 884 560
Autodeterminacéo Correlagéo

Spearman -,086 ,061 -,146

P 671 764 467
Inclusdo Social Correlagéo 033 131 291

Spearman ' ' '

P 869 515 140
Direitos Correlagdo

Spearman ,096 ',222 ',080

P 633 267 691
TOTAL QOL Correlagéo 173 033 165

Spearman ' ' '

P 387 872 411

* Correlagdo Significativa para p < 0,05.

Embora os dominios e total da escala tenham escala quantitativa (escala métrica), as
variaveis idade, estatuto socioeconémico e nivel de deficiéncia mental tém escala qualitativa
(ordinal); como tal teve de se recorrer a um coeficiente de correlacdo ndo paramétrico
(correlacdo de Spearman) para correlacionar estas varidveis socio-demograficas com a escala
de qualidade de vida. No sentido de facilitar a leitura das correlagdes inverteu-se as escalas do
estatuto socioeconémico e grau de deficiéncia, dando-se cddigos mais baixos as categorias
mais baixas destas variaveis (ex. 1 — ao estatuto baixo e 1 ao grau de deficiéncia mental
Limite) e cddigos mais altos as categorias mais altas (ex.: 5 ao estatuto socioeconémico baixo

e 5 ao grau de deficiéncia mental Profundo). A correlacdo de Spearman revelou a existéncia
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de uma correlacdo significativa positiva entre 0 dominio Bem-estar Material e as variaveis
idade e nivel de deficiéncia mental: existe uma tendéncia para quanto maior a idade e o nivel
de deficiéncia do participante, mais positiva a avaliacdo relativamente a qualidade de vida
referente ao bem-estar material.

Vamos agora analisar a escala aplicada aos funcionarios:

Avaliacdo dos Funcionarios Relativamente a Qualidade De Vida Das Pessoas Com

Deficiéncia Mental Com Quem Trabalham

Figura 14. Avaliacao dos funcionarios relativamente a
gualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental
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A maioria dos funcionarios (59,3%) considera que as pessoas com deficiéncia mental
(utentes da instituicdo onde trabalham) participantes deste estudo tém uma qualidade de vida
média (ver anexo E). Nenhum funcionario considerou que estas pessoas teriam uma qualidade

de vida muito alta ou muito baixa (opc¢des também existentes na escala).
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Tabela 4. Total de qualidade de vida da escala aplicada aos funcionarios (relativamente a vida da pessoa
com deficiéncia mental)

TOTAL QOL

N 27
Média 74,07
Mediana 75,86
Desvio Padrao 15,22
Minimo 48
Méximo 100
Percentis 25 65,52

50 75,86

7 82,76
% de sujeitos com 11.1%

resultado < 50

(Escala Convertida para 0-100)

O total de qualidade de vida da escala aplicada aos funcionarios foi positivo na maioria dos
casos. Tal como na escala aplicada a pessoa com deficiéncia mental, apenas em 11,1% dos

casos o total de qualidade de vida foi inferior & média (ver anexo E).



Figura 15. Avaliagdo dos funciondrios relativamente aos dominios de qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia mental com quem trabalham
(Ordenagéo das médias por ordem decrescente)
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Segundo as respostas dos funcionarios, o dominio de qualidade de vida mais satisfatorio na
vida dos participantes com deficiéncia mental seria 0 Bem-estar Fisico com uma média de
91,36. O dominio de qualidade de vida menos satisfatério na vida dos participantes com

deficiéncia mental seria, segundo as respostas dos funcionarios, o Bem-estar material com

uma média de 58,33 (ver anexo E).

Resta-nos agora comparar a avaliacdo feita pela pessoa com deficiéncia mental sobre a sua

qualidade de vida e a avaliacdo dos funcionarios que trabalham com estas pessoas.

47
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Qualidade De Vida: Comparacéo Entre a Avaliacao Dos Funcionarios e a Avaliacao Das

Pessoas Com Deficiéncia Mental

Tabela 5. Teste Wilcoxon : Qualidade de vida - avaliacdo dos funcionarios vs avaliacdo das pessoas com
deficiéncia mental

Avaliacéo do Avaliacéo da pessoa com
funcionario deficiéncia mental
Média Desvio Média Desvio
Padréo Padréo Wilcoxon
Bem-estar 71,60 36,636 60,80 15,814 Z=-1734
Emocional p =0,08
Relacdes 87,04 20,06 60,14 11,449 Z=-2,246
Interpessoais p =0,000**
Bem-estar 58,33 37,339 63,14 9,301 Z =-565
Material p=0,572
Desenvolvimento 72,84 30,714 65,43 11,253 Z=-1,683
Pessoal p =0,09
Bem-estar Fisico 91,36 17,523 60,67 9,301 Z=-3,925
p =0,000**
Autodeterminacao 59,26 30,625 48,70 9,228 Z=-1,840
p = 0,066
Incluséo Social 76,54 22,293 52,06 7,879 Z=-3,725
p =0,000**
Direitos 83,33 18,345 61,42 12,043 Z=-3,664
p =0,000**
Total QOL 74,07 15,223 57,95 6,455 Z=-3,964
p =0,000**

(** Diferengas muito significativas)

No sentido de se poder comparar a avaliacdo dos funcionarios e a avaliagdo das pessoas
com deficiéncia mental nos dominios e total da escala de qualidade de vida, converteu-se 0s
scores dos dominios e do total numa escala de 0 a 100. Averiguou-se depois a existéncia de

normalidade através do teste de normalidade Shapiro-Wilk (ver anexo E).
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O facto dos dados ndo terem normalidade conduziu & escolha de uma prova nao
paramétrica nomeadamente o teste de Wilcoxon que nos permite comparar 2 amostras
emparelhadas. Apresentou-se ainda, no sentido de uma melhor visualizacdo dos resultados,
estatistica descritiva (média e desvio Padrao).

O teste de Wilcoxon revelou a existéncia de diferencas muito significativas entre a
avaliacdo dos funcionérios e a avaliacdo dos sujeitos com deficiéncia mental relativamente
aos dominios de qualidade de vida destes ultimos.

Nos Dominios Relacdes Interpessoais, Bem-estar Fisico, Inclusdo Social, Direitos e no
Total da escala de Qualidade de Vida a avaliacdo dos funcionérios é significativamente mais

favoravel do que a das pessoas com deficiéncia mental.

Figura 16. Qualidade de Vida : avaliacdo do funcionario vs
avaliacdo da pessoa com deficiéncia mental
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Tabela 6. Qualidade de vida da pessoa com deficiéncia mental: comparacéo entre avaliacdo das pessoas
com deficiéncia mental e avaliagéo dos funcionarios (Quest&o ordinal)

QOL Escala Ordinal - Avaliacéo da
Pessoa com Deficiéncia Mental

Muito
Alta Alta Média Baixa Total
QOL Escala
Ordinal — Freq. 0 3 2 0 5
Auvaliagdo do Alta
Funcionario % 0% 11,1% 7,4% 0% 18,5%
Freq. 2 6 7 1 16
Média
% 7.4% 22,2% 25,9% 3,7% 59,3%
Freq. 1 3 2 0 6
Baixa
% 3,7% 11,1% 7,4% ,0% 22,2%
Total Freq. 3 12 11 1 27
% 11,1% 44,4% 40,7% 3,7% 100%

Wilcoxon — Z = -2,867, p = 0,004

Aplicou-se o teste de Wilcoxon no sentido de comparar as respostas dos funcionarios e das
pessoas com deficiéncia mental a uma questdo com escala ordinal relativamente a qualidade
de vida (esta questdo pedia ao participante para classificar a qualidade de vida, sua ou do
participante com deficiéncia mental, escolhendo uma das op¢bes: Muito alta, Alta, Média,
Baixa, Muito baixa). O teste de Wilcoxon revelou uma diferenca muito significativa. Em 14
casos (51,85%) a avaliacdo da pessoa com deficiéncia mental é mais favoravel do que a do
funcionario, em 3 casos (11,11%) é o funcionario que tem uma avaliacdo mais positiva e em
10 situacdes a avaliacdo de ambos é idéntica (37,04%). Como se pode constatar os resultados
da questdo ordinal ndo véao ao encontro dos resultados encontrados no total e nos dominios da
escala de qualidade de vida: nesta questdo a auto-avaliacdo relativamente a qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia mental é mais positiva do que a avaliacdo que os funcionarios

fazem da qualidade de vida deste sujeitos.
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Discussao de Resultados

Procedemos de seguida a discussao dos resultados que sera estruturada tendo em conta a
ordem e conteudo das questdes de investigacdo colocadas.

1. Qual a avaliagdo que a pessoa com deficiéncia mental faz da sua qualidade de vida?

A maioria das pessoas com deficiéncia mental (44,4%) considera ter uma qualidade de
vida boa. Este facto foi constatado quando o participante foi questionado directamente sobre o
que achava da sua qualidade de vida e também através das respostas dadas aos varios itens da
escala. S&o poucos os participantes que consideram ter uma ma qualidade de vida.

Estes resultados ndo confirmam aquilo que Whemeyer e Schwartz (1998) constataram nos
seus estudos sobre a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental. Estes autores
concluiram que normalmente estas pessoas avaliam a sua qualidade de vida como ma. Uma
vez que este estudo ja ndo € recente, e dado que ndo conseguimos aceder a outros que
inquirissem directamente as pessoas com deficiéncia mental, poder-se-a questionar se esta
diferenca de resultados resulta de alguma melhoria relativamente a qualidade de vida da
pessoa com deficiéncia mental ou se se deve a caracteristicas proprias deste grupo de
participantes, seleccionado de forma néo aleatdria e portanto ndo representativo da populacdo
com deficiéncia mental. Seria bom se outros estudos nesta area viessem a confirmar estes
resultados no sentido de serem vistos como o reflexo da melhoria das condi¢des de vida das
pessoas com deficiéncia mental.

2. Quais os dominios de qualidade de vida considerados mais importantes para a pessoa
com deficiéncia mental? Quais 0s menos importantes?

Séo 8 os dominios de qualidade de vida presentes nesta escala: Bem-estar Fisico; Bem-
estar Emocional; Rela¢Ges Interpessoais; Bem-estar Material, Desenvolvimento Pessoal;
Autodeterminacéo; Incluséo Social e Direitos.

O dominio de qualidade de vida considerado pelos participantes como o mais importante é
0 Bem-estar Fisico que se define, na escala utilizada neste estudo, como “ter boa salde, ndo
sentir dores, ndo estar doente, sentir-se em boa forma fisica”. Os participantes que
consideraram este dominio como o mais importante justificaram-no dizendo que “sem saude

nada podiam fazer”.
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Num estudo de Lebre (2004) apenas 26,7% dos participantes com deficiéncia mental
consideraram a “Satde” (aqui equivalente ao dominio “Bem estar fisico”) a dimensdo mais
importante nas suas vidas. Para estes participantes o “Relacionamento Interpessoal” foi a
dimensdo considerada mais importante (no nosso trabalho designado por “Relagdes
Interpessoais” e considerado pelos participantes com deficiéncia mental como 0 3° dominio
mais importante nas suas vidas).

Ribeiro (citado por Matos, Simdes, Diniz, Lebre, Gaspar, Camacho, Tomé, Sousa &
Equipa do Aventura Social, 2006) refere que a salde normalmente surge como o dominio
mais importante da qualidade de vida em geral. Maslow (1989) na sua perspectiva teorica
sobre a hierarquia das necessidades humanas considerava que 0 ser humano para atingir a sua
auto-realiza¢do tem que ‘“‘escalar” uma hierarquia de 5 necessidades. O primeiro grupo de
necessidades diz respeito as necessidades fisioldgicas; sem estas necessidades satisfeitas o
sujeito ndo consegue passar ao proximo grupo de necessidades e portanto nunca atingira a
auto-realizacdo. Se fizermos a comparagdo entre a hierarquia de Maslow e os dominios de
qualidade de vida apresentados nesta escala, 0 Bem-estar Fisico corresponderia as
necessidades fisiologicas e portanto é considerado o dominio mais importante.

Um estudo do CRPG (Centro de Reabilitacdo Profissional de Gaia) e do ISCTE (Instituto
Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa), de 2007 apresenta um modelo de
hierarquizacdo dos dominios de qualidade de vida apresentados no modelo de qualidade de
vida de Schalock & Verdugo (1996), teoria base da escala utilizada nesta investigacdo. Este
modelo é baseado nos trabalhos de Elorriaga, Garcia, Martinez e Unamunzaga (2000),
Flanagan (1978), Maslow (1954) e Verdugo (2000). Segundo este modelo a qualidade de vida
€ um conceito com uma natureza hierarquica, uma vez que os dominios de qualidade de vida
podem ser hierarquizados de acordo com a importancia que lhes é atribuida pela maioria dos
individuos. Este modelo diz-nos que o dominio de qualidade de vida mais importante para a
maioria dos individuos é o Bem-estar Fisico, algo que corresponde aos resultados obtidos no
presente estudo (CRPG & ISCTE, 2007).

O dominio Bem-estar Fisico foi também considerado pelos funcionarios como o dominio
de qualidade de vida mais satisfatorio para as pessoas com deficiéncia mental.

A Incluséo Social é o dominio de qualidade de vida considerado menos importante para 0s
participantes com deficiéncia mental. Este dominio é definido na escala utilizada como “ir a

lugares da cidade ou do bairro onde vao outras pessoas e participar nas suas actividades como
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mais um. Sentir-se membro da sociedade, sentir-se integrado”. A maioria dos participantes
justificavam a sua escolha afirmando que preferiam ficar em casa do que participar em
actividades sociais, logo este dominio parecia ndo ser muito importante para as suas vidas.

De facto verifica-se ndo haver um grande incentivo para que a pessoa com deficiéncia
mental participe em actividades sociais. Coelho e Coelho (2001) referem que mesmo as
familias das pessoas com deficiéncia mental muitas vezes ndo promovem o contacto social,
devido as interaccbes estigmatizantes que experienciam. Para além disso, existe um
sentimento de vergonha muito comum nas familias de pessoas com deficiéncia mental.

Castro (2007) também verificou que os utentes de servicos para pessoas com deficiéncia
mental passam um namero elevado de horas em locais segregados, na sua maior parte dentro
da instituicdo e nos tempos livres em casa. As instituicdes fazem esforgos no sentido de
promover a frequéncia pelos utentes de locais publicos, mas muitas vezes esse esforco nédo é
compartilhado pela familia dos utentes.

A familia quer por sentimentos de vergonha ou de protec¢do, parece ndo conseguir fazer
sentir ao seu parente com deficiéncia mental a importancia da inclusdo social. Dai talvez a
pouca relevancia dada pelos participantes a este dominio que € considerado pela maioria de
nés como fundamental na vida de qualquer pessoa.

3. Quais os dominios de qualidade de vida mais satisfatorios para a pessoa com
deficiéncia mental? E os menos satisfatorios?

Depois de averiguarmos a importancia de cada dominio de qualidade de vida para o
participante com deficiéncia mental fomos verificar quais 0s dominios considerados mais e
menos satisfatorios na sua vida. Pelos resultados obtidos concluimos que o dominio de
qualidade de vida mais satisfatério para estes participantes € o Desenvolvimento Pessoal, de
acordo com as respostas dadas aos itens 11-“Faco compras em lojas e supermercados”, 26-
“As coisas que me foram ensinadas sdo importantes” e 29- As minhas relagdes no trabalho
sdo boas”. A maioria dos participantes refere fazer compras em lojas e supermercados e todos
consideram que as coisas que aprenderam sdo importantes e que tém boas relagdes no
trabalho.

Talvez esta grande satisfacdo dos participantes com o seu desenvolvimento pessoal
advenha do facto de frequentarem um Centro de Formacéo onde efectuam aprendizagens que
0s preparam para 0 mercado de trabalho. De facto, como Fernandes (2007) refere com a

formacéo profissional pretende-se habilitar o individuo, ndo apenas de competéncias técnicas
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especificas de cada funcdo, mas sim também de competéncias de relacdo e saber,
fundamentais para uma boa integracéo.

Em 2005, segundo dados do IEFP, mais de metade do investimento formativo foi dirigido
a populagédo com deficiéncia mental (Fernandes, 2007).

Atraveés destes dados talvez se possa inferir que muitas das pessoas com deficiéncia mental
estardo satisfeitas com o seu desenvolvimento pessoal, tal como os participantes deste estudo.
Parece-nos fundamental continuar a investir na area da formacéo da pessoa com deficiéncia
mental uma vez que os resultados sdo positivos.

O dominio de qualidade de vida considerado menos satisfatorio na vida destes
participantes é a Autodeterminacéo, de acordo com as respostas dadas aos itens 8, 18, 19, 37,
42, 43, 45, 46 e 47. Através das respostas a estes itens pode-se constatar que a maioria destes
participantes afirma que sdo os outros que decidem onde devem trabalhar e que ndo podem
escolher o trabalho que mais gostam de fazer. A maioria destes participantes também
considera muito dificil fazer escolhas e apenas 5 dos 27 participantes com deficiéncia mental
podem gastar o seu dinheiro como querem.

Fied e Hoffman (citado por Sousa & Duarte, 2003) definem a autodeterminacdo como a
capacidade para o individuo definir e atingir objectivos baseados num conhecimento e
valorizacéo dele préprio.

Os resultados aqui obtidos confirmam aquilo que outro estudo, ja aqui referido, constatou:
a maioria das pessoas com deficiéncia mental é pouco autodeterminada devido as poucas
oportunidades que lhes ddo de se expressarem (Wehmeyer & Schwartz, 1998). Sdo varios 0s
trabalhos que nos dao exemplos desta falta de oportunidades.

No estudo de Castro (2007) sobre instituicbes que providenciam servigcos a pessoas com
deficiéncia mental concluiu-se que os utentes ndo sdo envolvidos nas decisfes da instituicéo,
nem em questdes que os envolva directamente.

Flynn e Saleem (citado por Schalock, 1990) concluiram que a maioria das pessoas com
deficiéncia mental que vivia com 0s pais ndo se sentia pessoalmente satisfeita pois ndo se
sentiam independentes. Caterrole, Jahoda e Markova (citado por Schalock, 1990) estudaram
uma amostra de adultos com deficiéncia mental que se tinha mudado das casas dos seus pais
para residéncias comunitarias e concluiram que todos os participantes sentiam ter pouca
autonomia na casa da sua familia.

Wehmeyer e Metzler (1995) analisaram o resultado de um questionario feito a pessoas
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com e sem deficiéncia mental e concluiram que as pessoas com deficiéncia mental ndo sdo
autodeterminadas. Estes participantes viam-se a si proprios como tendo menos auto-controle
nas suas escolhas que os participantes sem deficiéncia. Os autores apontam como explicacao
0s ambientes familiares e educacionais demasiado estruturados e protectores que nao
incentivam as pessoas com deficiéncia mental a tomar decisdes e resolver problemas. As
pessoas com deficiéncia mental ainda ndo sdo percepcionadas como pessoas com capacidade
para casar ou ter a sua casa. Este questionario concluiu que a maioria dos participantes com
deficiéncia mental ndo podia escolher a casa em que vivia, 0 seu companheiro de quarto ou 0s
funcionéarios que iam trabalhar directamente com eles.

No nosso estudo todos os participantes com deficiéncia mental residem com a familia e
trabalham em situacdo de emprego protegido, duas condi¢bes que parecem ndo favorecer a
autodeterminacdo das pessoas com deficiéncia mental.

Os funcionérios consideram este dominio como o segundo menos satisfatorio na vida da
pessoa com deficiéncia mental.

Estes resultados indicam-nos claramente que uma das areas a ser trabalhada é a
autodeterminacdo. E fundamental dar-se mais oportunidades a estas pessoas de tomarem as
suas proprias decisdes, de serem elas proprias a escolherem o que querem fazer com as suas
vidas. Com este trabalho pretende-se também dar oportunidade as pessoas com deficiéncia
mental de serem elas prdprias a analisarem a sua qualidade de vida.

4. O grau de satisfacdo das pessoas com deficiéncia mental relativamente aos dominios
da qualidade de vida podera variar em funcdo de algumas caracteristicas demograficas
como género, idade, estatuto socioecondmico e grau de deficiéncia mental?

Relativamente ao género verifica-se que o0s participantes do sexo masculino em
comparacdo com os participantes do sexo feminino consideram, no geral, ter uma melhor
qualidade de vida. Esta diferenca € significativa em dois dominios da qualidade de vida: Bem-
estar Fisico e Autodeterminacdo. A diferenca é mais significativa na Autodeterminacdo em
que se verifica uma satisfacdo muito maior dos participantes do sexo masculino
comparativamente aos participantes do sexo feminino.

Estes resultados ndo coincidem com os resultados de alguns estudos apresentados na
revisao de literatura. Piteira (2001) avaliou a qualidade de vida percebida por jovens de ambos
0s sexos com necessidades educativas especiais e nao verificou qualquer diferenga entre os

participantes do sexo masculino e os participantes do sexo feminino. Num estudo de
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Gonzales-Puell (2001) sobre qualidade de vida da pessoa com deficiéncia mental severa e
profunda os participantes do sexo feminino obtiveram resultados mais favoraveis que os
participantes do sexo masculino.

Sobre os outros factores analisados, podemos concluir que o estatuto socioeconémico nédo
influencia a avaliagdo que o participante com deficiéncia mental faz dos seus dominios de
qualidade de vida.

Em relacdo a idade e nivel de deficiéncia mental verificou-se que existia uma correlacao
significativa com o dominio Bem-estar Material: quanto maior a idade e grau de deficiéncia
mental mais positiva era a avaliagdo dos participantes relativamente ao seu bem-estar
material.

O bem-estar material é definido por Galinha & Ribeiro (2005) como a avaliacao feita pelo
individuo ao seu rendimento ou, de um modo mais geral, a contribuicdo dos bens e servicos
que o dinheiro pode comprar para 0 seu bem-estar.

Como ndo tivemos acesso a estudos que também tenham verificado esta relagdo podemos
deduzir que talvez estes resultados expressem as caracteristicas proprias deste grupo de
participantes.

5. Qual a avaliacdo que os funcionarios que trabalham com pessoas com deficiéncia
mental fazem sobre a qualidade de vida destas pessoas?

Pela anélise da questdo final, que incluia um modo de resposta ordinal com 5 opc0es, a
maioria dos funcionarios (59,3%), considera que os participantes ttm uma qualidade de vida
média.

No entanto, as respostas dadas pelos funcionarios a outras questdes com um modo de
resposta dicotomico resultam num total que indica uma qualidade de vida alta/muito alta. De
facto, ao terem apenas como opc¢do Sim/Ndo nas suas respostas, os funcionarios
demonstraram alguma tendéncia a responder Sim obtendo-se, deste modo, resultados muito
elevados (indicando uma qualidade de vida alta/muito alta).

Esta disparidade nos resultados pode estar relacionada com a perspectiva que cada
funcionario tem da qualidade de vida, ou seja, alguns funcionarios podem ndo achar que 0s
itens da escala dicotomica definam o que é ter qualidade de vida.

Apesar de existir alguma disparidade nestes resultados pode-se concluir que o grupo de
funcionarios considera que os participantes com deficiéncia mental deste estudo ndo tém uma

ma qualidade de vida.
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6. Quais os dominios da qualidade de vida considerados pelos funcionarios que
trabalham com pessoas com deficiéncia mental mais satisfatorios na vida destas
pessoas? Quais 0s menos satisfatorios?

Para os funcionarios o dominio de qualidade de vida mais satisfatério para os participantes
com deficiéncia mental é o Bem-estar Fisico, de acordo com as respostas dadas aos itens 27-
“O seu estado de saude geral é bom”, 28-“O seu estado de saude permite-lhe desenvolver uma
actividade normal” e 29-“Os seus problemas de saide ocasionam-lhe dor e mal-estar
continuos”. Os funcionarios consideraram que a maioria dos participantes com deficiéncia
mental deste estudo tinha um estado de saude geral bom, ndo tinha nenhum problema de
salide que implicasse dores constantes ou que prejudicasse a sua actividade normal.

O Beme-estar fisico foi também considerado pelos participantes com deficiéncia mental
como o dominio mais importante para as suas vidas mas ndo o mais satisfatorio.

O dominio de qualidade de vida considerado pelos funcionarios como menos satisfatério
na vida dos participantes com deficiéncia mental é o Bem-estar Material, de acordo com as
respostas dos funcionarios aos itens 23-“Dispde de dinheiro suficiente para comprar 0 que
necessita”, 24-“Com o dinheiro que tem pode comprar coisas que lhe agradem ou que goste”,
25-“ Tem as coisas que necessita” e 26-“A sua casa possui condi¢cdes de habitacdo
adequadas”. Os funcionérios consideraram que a maioria dos participantes com deficiéncia
mental ndo tem dinheiro proprio para comprar 0 que necessita ou gosta. No entanto,
consideram que a maioria dos participantes tem o que precisa através do dinheiro da familia e
vive em casas com condi¢des adequadas.

Se analisarmos os dados de caracterizagdo dos participantes verificamos que a maioria tem
um nivel socioeconémico médio/baixo. Afonso (1995) refere que a maioria das pessoas com
deficiéncia mental tem um nivel socioecondémico baixo uma vez que as suas familias ndo tém
qualquer qualificacdo profissional, trabalhando maioritariamente na construcdo civil, pesca e
agricultura.

No entanto, os participantes deste estudo consideram o Bem-estar Material como o 2°
dominio mais satisfatério nas suas vidas.

Uma possivel explicagdo para esta contradi¢cdo pode ser o factor da desejabilidade social.
Os participantes com deficiéncia mental quando questionados, por exemplo, sobre as
condicgdes que tém no trabalho podem responder aquilo que consideram ser mais “correcto”

referir. Neste estudo, este factor podera ter-se verificado pois como os participantes trabalham
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no Centro de Formacgdo no qual foi realizado este inquérito, hesitavam sempre neste tipo de
itens. Apesar da aplicacdo ter sido feita individualmente e apenas na presenca do
entrevistador, os participantes poderiam ter algum receio em “criticar” as condigdes do seu
trabalho, nomeadamente a remuneracdo. Outro factor podera ser a vergonha que muitas vezes
existe em assumir um nivel socioecondémico baixo.

Ainda uma outra explicacdo destes resultados prende-se com a correlacdo, ja aqui referida,
entre a avaliacdo que os participantes fazem do seu bem-estar material e 0 seu grau de
deficiéncia. Verificou-se que quanto maior o grau de deficiéncia mental, mais positiva era a
sua avaliacdo sobre o seu bem-estar material. Como sabemos, quanto maior é o grau de
deficiéncia mental, menor é a capacidade da pessoa conseguir captar objectivamente as suas
condicdes de vida. Pode-se também deduzir que talvez os dominios sdo avaliados de forma
demasiado subjectiva.

7. Existem diferencas significativas entre a avaliacdo que a pessoa com deficiéncia
mental faz da sua qualidade de vida e a avalia¢do do funcionario que trabalha com estas
pessoas?

Concluiu-se que existem diferencas significativas entre a avaliacdo da qualidade de vida da
pessoa com deficiéncia mental feita pela propria e a avaliacdo feita pelo funcionario. Estas
diferencas foram também verificadas nos trabalhos realizados noutros paises com este
instrumento (Verdugo et. al, 2005)

Nas respostas dadas aos itens da sub-escala o funcionario fez uma avaliacdo da qualidade
de vida da pessoa com deficiéncia mental muito mais positiva que a avaliacdo feita pela
propria pessoa com deficiéncia mental. Isto foi particularmente significativo em relacdo aos
dominios Bem-estar Fisico, Inclusdo Social e Direitos. Nestes dominios a avaliacdo dos
funcionarios é significativamente mais positiva que a avaliacdo da pessoa com deficiéncia
mental.

No entanto, na questdo com modo de resposta ordinal em que o funcionario é questionado
sobre como classificava a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia mental (Muito alta,
Alta, Média, Baixa, Muito baixa) a situacdo inverte-se. Nesta questdo, a avaliacdo da pessoa
com deficiéncia mental sobre a sua qualidade de vida é muito mais positiva que a avaliacdo
feita pelo funcionario.

Em apenas 10 situagdes, as avaliagdes dos funcionarios e as avaliagfes das pessoas com

deficiéncia mental coincidem.
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A ndo concordancia entre os dois grupos de participantes (os funcionarios e as pessoas
com deficiéncia mental) relativamente a avaliagdo de qualidade de vida destas Gltimas pode
talvez ser explicada por alguma falta de conhecimento por parte dos funcionarios sobre a vida
dos utentes da instituicdo em que trabalham. Rosana Glat (s.d) refere que a maioria dos
profissionais que trabalham com pessoas portadoras de deficiéncia, sobretudo deficiéncia
mental, ttm uma postura elitista e maternalista/paternalista. Pensam que sabem o que 0s seus
utentes precisam e ajudam-nos mas nao tentam perceber 0 que € que essas pessoas
reconhecem como as suas verdadeiras necessidades e em que aspectos e de que maneira
desejam serem ajudados.

Outra hipotese é a de que as pessoas com deficiéncia mental tém uma forma diferente de
percepcionar a qualidade de vida. Aquilo que para a pessoa sem deficiéncia é fundamental
para a sua qualidade de vida, pode ndo o ser para uma pessoa com deficiéncia. Ter uma
deficiéncia mental implica uma forma diferente de percepcionar o mundo e a vida.

E fundamental uma maior interaccio entre as pessoas com deficiéncia mental e os
funcionarios para uma maior concordancia entre as avaliacbes da qualidade de vida. E
importante que os funcionarios de servicos humanitarios tenham um grande conhecimento das
condigdes de vida das pessoas com deficiéncia mental para que possam prestar um bom

Servico.

Limitacdes do Estudo

Existem algumas limitacdes presentes neste estudo e muitas delas estdo relacionadas com
o facto do grupo de participantes ser constituido por pessoas com deficiéncia mental. Entre as
limitacbes encontradas no desenvolvimento desta investigacdo, podem ser referidas as
seguintes:

- Nao existem muitos instrumentos que possam ser utilizados com este tipo de populacao.
Neste estudo foi utilizado um instrumento ainda em desenvolvimento e ndo validado em
Portugal. O facto de nédo existir qualquer instrumento sobre qualidade de vida que possa ser
aplicado directamente a pessoa com deficiéncia mental validado no nosso pais, parece-nos
constituir uma limitacao.

Por outro lado a aplicacdo de um instrumento adequado a pessoa com deficiéncia mental é
dificil devido as dificuldades de concentracdo e fraca capacidade de insight que a maioria

destas pessoas apresenta. Podera neste sentido verificar-se também algum enviesamento nos
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resultados, embora como foi referido neste estudo foi também abordada a perspectiva dos
funcionarios relativamente a qualidade de vida dos participantes com deficiéncia mental.

Como foi mencionado anteriormente verificaram-se também algumas limitac6es, a nivel
das escalas que deveriam possibilitar a comparacao entre a avaliagdo dos funcionarios e a
avaliacdo da pessoa com deficiéncia mental sobre a sua qualidade de vida. De facto, uma
comparagdo mais fidvel entre as escalas requereria provavelmente uma estrutura idéntica e
itens semelhantes, algo que néo se verifica neste caso; por exemplo o facto de uma escala ser
ordinal e a outra dicotdmica dificulta uma analise estatistica de comparacdo entre ambas e
pode também enviesar alguns resultados. Pensamos que o ideal seria que ambas as escalas
fossem dicotémicas pois permitiria uma comparacdo mais fidvel e seria mais facil de ser
aplicada na pessoa com deficiéncia mental. No entanto, apesar das suas limitacGes, este
instrumento é um dos poucos disponiveis nesta area contribuindo desta forma para um maior
conhecimento e compreensdo desta populacdo, que serd tanto maior quanto mais se
aperfeicoar o método de inquérito.

- As respostas podem estar enviesadas devido ao factor da desejabilidade social: o
participante pode ser levado a responder aquilo que pensa que o investigador quer ouvir. Esta
limitacdo aplica-se aos dois grupos de participantes deste estudo.

- Outra limitacdo desta investigacdo diz respeito a constituicdo da amostra: tendo em conta
que a populacdo estudada nesta investigacdo tem dificuldades de compreensdo verbal, os
poucos instrumentos que podem ser aplicados directamente a pessoa com deficiéncia mental
abrangem apenas pessoas com deficiéncia mental ligeira e alguns casos de deficiéncia mental
moderada. Este facto limita o nimero de participantes da amostra.

- Por Gltimo deparamo-nos neste trabalho com artigos respeitantes a deficiéncia mental na
sua maioria muito antigos reflectindo alguns modelos e paradigmas ndo utilizados
actualmente. Pensamos que a deficiéncia mental € uma area sobre a qual devia existir maior
investigacéo.

Apesar de todas as limitacdes referidas, consideramos que com este trabalho se conseguiu,
de alguma forma, identificar quais as areas que deveriam ser mais trabalhadas para uma
melhor qualidade de vida da pessoa com deficiéncia mental. Esperamos que este trabalho
possa também servir como um alerta para a necessidade de dar a estas pessoas com uma
oportunidade de ser ela propria a identificar os aspectos que podem ser melhorados na sua

vida.
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Sugestbes Para Futuras InvestigacOes

Parece-nos relevante o desenvolvimento de estudos que déem oportunidade as pessoas
com deficiéncia mental de expressar as suas opiniGes, pois apesar de toda a evolucdo e
mudanca de atitude relativamente a concepg¢do de deficiéncia mental estas pessoas parecem
destinadas a terem um papel demasiado passivo nas suas vidas. E crucial que Ihes seja dado o
mesmo direito que todos nds temos, o direito a expressar a sua opiniao.

Uma possivel investigacdo nesta area seria comparar a perspectiva das pessoas com
deficiéncia mental relativamente a sua qualidade de vida com a da sua familia. Seria
importante perceber até que ponto os familiares de pessoas com deficiéncia mental conhecem
verdadeiramente aquilo de que estas pessoas necessitam para ter uma boa qualidade de vida.

Também seria muito util perceber qual a opinido das pessoas com deficiéncia mental sobre
0s servicos que frequentam. Em todos os servicos a opinido do utente € de extrema
importancia para a melhoria de condicdes e desenvolvimento de novos e melhores servigos.

Pensamos que o fundamental é aumentar a investigacdo na area da deficiéncia mental sem

esquecer que estas pessoas podem e devem expressar a sua opiniao.
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Anexo A: Tabelas relativas a caracterizacao dos grupos de participantes

Tabela 7. Distribui¢do da amostra por grupos

Distribuicéo por grupo N %

Pessoas com 27 87
deficiéncia mental

(Grupo 1)
Funcionarios 4 13
(Grupo 2)
Total 31 100

Tabela 8. Caracterizacao do Grupo 1 relativamente ao género

Distribuicéo por N %
Género
Masculino 16 60
Feminino 11 40
Total 27 100




Tabela 9. Caracterizacdo do Grupo 1 relativamente a idade

Distribuicéo por N %
faixa etaria
16-21 anos 17 63
22-30 anos 7 26
31-40 anos 3 11
41-50 anos 0 0
+ 50 anos 0 0
Total 27 100

Tabela 10. Caracterizagao do Grupo 1 relativamente ao nivel socioeconémico

Nivel Socioeconémico N %
Alto 0 0

Medio Alto 0 0

Médio 8 30
Medio Baixo 10 37
Baixo 9 33
Total 27 100

Tabela 11. Caracterizagdo do Grupo 1 relativamente ao nivel de deficiéncia mental

Nivel de deficiéncia mental N %
Profundo 0 0
Severo 0 0
Moderado 6 22
Leve 20 74
Limite 1 4
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Total 27 100

Tabela 12. Caracterizacé@o do Grupo 1 relativamente ao tipo de ensino

Tipodeensino N %

Regular 5 185
Especial 22 815
Total 27 100

Tabela 13. Caracterizacéo do grupo 1 relativamente ao nivel de habilitac6es académicas

Nivel de Habilitagcbes Académicas N %
Nunca escolarizado 0 0
1° Ciclo Ensino Bésico (1° a 4° ano) Incompleto 2 7,5
1° Ciclo Ensino Basico (1° a 4° ano) Completo 2 7,5
2° Ciclo Ensino Bésico (5° a 6° ano) Incompleto 1 4

2° Ciclo Ensino Baésico (5° a 6° ano) Completo 12 44

3° Ciclo Ensino Bésico (7° a 9° ano) Incompleto 4 15
3° Ciclo Ensino Bésico (7° a 9° ano) Completo 6 22
Ensino Secundario (10° a 12° ano) Incompleto 0 0
Ensino Secundario (10° a 12° ano) Completo 0 0
Ensino Profissional 0 0
Ensino Superior 0 0
Total 27 100

Tabela 14. Caracterizaciio do grupo 1 relativamente a questio “ toma medicagio?”

Tomamedicacgo N %
Sim 7 13
Né&o 20 87




Total 27 100

Tabela 15. Caracterizacio do grupo 1 de acordo com a questio “ recebe subsidio/reforma?

Recebe reforma ou subsidio N %
Sim 4 15
Néo 23 85
Total 27 100
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Anexo B

- Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO). Universidad de Salamanca. Espaa -

Esta escala foi desenvolvida com o
objectivo de avaliar a qualidade de
vida de adultos com deficiéncia
mental. Permite avaliar a qualidade de
vida tanto numa perspectiva objectiva
quanto subjetiva, e estudar a relagio
existente entre elas. Além disso,
constitui um guia ou orientagao de
melhoria para os profissionais ou o
servigo que trabalha com a pessoa
com deficiéncia mental.

Umvcrsuarlo de
 en la Comunidad |
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QUALIDADZ D2 VDA

PARA ADYLTOY
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- Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO). Universidad de Salamanca. Espaiia -

Por favor, preencha a seguinte ficha de dados socio-demogrificos com os dados da pessoa com
deficiéncia. Marque com uma cruz a opgio que cortesponda a cada caso ¢ asscgure-se de ndo deixar

nenhum item em branco.

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DA PESSOA

Data de aplicagio da Escala de Qualidade de Vida (dd/mm/ano) / /

Nome ou Cédigo da pessoa

Sexo Homem [] Mulher [[]

Idade 16-21[] 22-30[] 31-40] 41-50[] =50
Freguesia Concelho Distrito Pais

Populagio < 500 habs. [] 500-5000 hab. [] 5000-30000 hab. [] > 30000 hab. []
Nivel Alto [ Médio alto [] Médio [] Médio baixo [] Baixo []
Socioeconémico

Estado civil Solteiro [] Casado [] Vigvo [ Divorciado [] Separado []

Toma medicagio Sim [] Nio [] Tem namorado (a) Sim [] Nio []

Nivel de Deficiéncia Mental Profundo (QI 0-19) [] Severo (QI 20-39) [] Moderado (QI 40-54) []
Leve (QI 55-69) [] Limite (QT 70 ou Mais) [] Sem deficiéncia mental [] Desconhecido []
Recebe algum Sim [] Nio []

subsidio/reforma?

Provas aplicadas para avaliar a deficiéncia (indicar)

Deficiéncia Associada
[ Autismo [ Dificuldade de aprendizagem
[ Cegucira /deficiéncia visual [ Enfermidade/ doenca mental
[ Lesio cerebral [[] Deficiéncia intelectual
[[] Paralisia cerebral [ Distrofia muscular
[ Fibrose quistica [J Esclerose maltipla
[ Surdez / deficiéncia auditiva [ Transtornos da linguagem
| Epilepsia O Espinha bifida
[ Astrite juvenil [ Outras Especifique

Situagdio Laboral (marque SO uma)
Nio trabalha [] Trabalha:

Emprego no mercado de

trabalho

Emprego com apoio

Centro ocupacional

O
O
Centro de Formagio (]
]
0

Outros Especifique
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DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DA PESSOA (continuagio)

Tipo de Ensino Ensino Especial [] Ensino Regular []

Nivel de Habilitagdes Acdémicas (marque SO uma opgio)
[ONunca Escolarizado [J3° Ciclo Ensino Basico (7° a 9° ano) Incompleto
[J 1° Ciclo Ensino Basico (1° a 4° ano) Incompleto [ 3° Ciclo Ensino Basico (7° 2 9° ano) Completo
[] 1° Ciclo Ensino Bisico (1° a 4° ano) Completo [] Ensino Secundario(10 a 12° ano) Incompleto
[]2° Ciclo Ensino Bisico (5° a 6° ano) Incompleto [JEnsino Secundirio (10° a 12° ano) Completo
[[]2° Ciclo Ensino Basico (5° a 6° ano) Completo [ Ensino Profissional  [] Ensino Superior

Residéncia (marque SO uma opgio)
Independente Sem apoios
Independente com apoios
Residéncia familiar

Instituicio

Ooo0ooo

Outros Especifique

Complete a iiltima ficha de dados socio -demogrificos com os seus proprios dados.

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO PROFISSIONAL

Nome

Fungio / catgo que ocupa na Associagio / Entidade

Sexo Homem [] Mulher []
Idade 16-21[] 22-30[] 31-40[] #1-50[] >50[]
Acredito que a minha qualidade de vida é:

Muito Alta [] Alta [] Média [] Baixa [] Muito Baixa []

Finalmente, preencha a seguinte ficha com os dados da associagio/ entidade em que trabalha.

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DA ASSOCIACAO / ENTIDADE

Nome do programa / servigo

Associagdo / Entidade

Telefone Fax Correio eletrénico

Endereco completo

Freguesia Concelho

Distrito Pais
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- Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO). Universidad de Salamanca. Espaiia -

21. Mantém boas relacbes com os seus companheiros de trabalho. SIM [] NAO []

22. Estd integrado com os seus companheiros de trabalho. SIM [] NAO []

23. Dispde de dinheiro suficiente para comprar o que necessita. SIM [] NAO []

24. Com o dinheiro que tem pode comprar coisas que lhe agradam ou siM [] NAO []
que goste.

25. Tem as coisas que necessita. SIM [] NAO[]

26. A sua casa possui condigdes de moradia adequadas. SIM [] NAO []

27. O seu estado de satde geral ¢ bom. SIM [] NAO []

28. O seu estado de satide permite-lhe desenvolver uma actividade SM[] NAO[]
normal.

29. Os seus problemas de satde ocasionam-lhe dor ¢ mal-estar SIM [] NAO[]
continuos.

Por tiltimo, pense agora na vida do individuo em geral e classifique a sua qualidade de vida,

marcando com um “X” o quadrado correspondente a opgio que considere mais adequada:

Muito Alta
Alta
Média
Baixa

Muito Baixa

HEENE NN

MUITO OBRIGADA pela sua participagdo na Escala de Qualidade de Vida.
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- Instituto Universitario de Integracién en la Comunidad (INICO). Universidad de Salamanca. Espaiia -

Esta escala foi desenvolvida com o
objetivo de avaliar a qualidade de vida
de adultos com deficiéncia mental.

(

Instituto Universitario de - : 4 X
Integracion en la Comunidad: Permite avaliar a qualidade de vida
vl . } tanto numa perspectiva objetiva como
- (o B ® 1 PPt i .
» \WICO l subjetiva, e estudar a relagio existente FUNDAGAO EDSON QUEIROZ

B E
A1
L

‘Universidad de Salamanca |

entre elas. Além disso, constitui uma UIMVERSIDADE DB FORTALEZA
guia ou orientagdo de melhoria para o
pessoal ou o setvigo que trabalha com

pessoas com deficiéncia mental.

230ALA DE
QUALIDADZ Dz VIDA
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g cobordore 205
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INSTRUCOES PARA O ENTREVISTADOR

O entrevistador deve assegurar-se de que o entrevistado entende o formato de
resposta, utilizando os dois exemplos que se propdem nas instrugdes para o entrevistado, e
demorando todo o tempo que seja necessario. Uma vez que esteja seguro da sua total
compreensio, comece a passar a escala. Pode realizar tantos esclarecimentos ou
reformulagdes de cada frase quantos sejam necessirios para que a pessoa com deficiéncia
intelectual compreenda os itens. Para facilitar a compreensdo, ¢ necessario ler o item
sempre na segunda pessoa, e depois de cada item as quatro alternativas de resposta,
diferenciando-as claramente, para o qual convém realizar pausas entre cada resposta. Na
continuagdo, marcar-se-4 uma cruz no quadrado correspondente 2 resposta dada pelo
sujeito, levando em conta que: a primeira delas corresponde a opgio “Totalmente em
desacordo (TD)”; a segunda, “em desacordo (D)”; a terceira, “de acordo (A)”; e finalmente,

a quarta “Totalmente de acordo (TA)”. Por exemplo:

Totalmente
Totalmente Em
De acordo de
em desacordo desacordo
Acordo
Gosto de escutar musica:
Vocé gosta de escutar musica | O |

No caso da pessoa niao ter um emprego remunerado.

No caso da pessoa com deficiéncia intelectual ndo ter um emprego, se considerar-se-
io como tal as actividades que realize numa oficina ou numa sala de aula. Desta forma, nos
itens em que aparega a palavra Emprego, utilizar-se-4 esta palavra ou o sinénimo que o
pesquisador considere mais adequado de acordo com a actividade que o entrevistado
desempenhe. Se nio realiza nenhum tipo de actividade que possa ser considerado como um
trabalho, deveri deixar o item em branco e escrever no mesmo quadrado por que nio foi
respondido. Exemplo:

Totalmente
Totalmente em
de acordo de
em desacordo desacordo
Acordo
Gosto do meu trabalho
O O O O
Meu salario € baixo
O O O O

Instrugdes para o Gltimo item — Ordenar as dimensdes —

O pesquisador dispoe de oito cartdes com o nome de cada uma das dimensdes. Devera
apresenta-las, ler o significado de cada uma delas e na mesma ordem em que aparecem
neste questionario, com o fim de facilitar 2 pessoa com deficiéncia intelectual a sua
lembranca a fim de as ordenar segundo a sua preferéncia. Podera utilizi-las ou nio,
segundo considere necessario.
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INSTRUCOES PARA O ENTREVISTADO

“Ola (Nome da pessoa), gostaria que pensasse sobre a sua vida em geral, os
lugates em que vive, trabalha e se diverte, sobre a sua familia,os seus amigos e
profissionais que conhece. Depois, vamos responder juntos a umas perguntas que
expressam como se sente em relagdo a estas coisas. Leve em conta que ndo ha respostas
cortectas nem incorrectas. S6 queremos saber como se sente € 0 que pensa sobre estes
aspectos e que responda sinceramente. Assim sendo, irei ler para si uma frase e quero
que responda “Totalmente em desacordo” se acha que é completamente falsa, “em
desacordo” se nio ¢é completamente falsa, “de acordo” se acha que é certa e
“Totalmente de acordo” se acredita que é completamente verdadeira. Por exemplo:

Totalmente em em Totalmente
de acordo de
desacordo desacordo
Acordo
Gosto de escutar musica | O | O

Vocé gosta de escutar musica. Totalmente em desacordo, em desacordo, de
acordo, Totalmente de acordo. Vocé tem que responder Totalmente em desacordo se
acredita que é completamente falsa (quer dizer, se vocé nao gosta absolutamente de
escutar musica), em desacordo se nio é completamente falsa (quer dizer, se vocé nio
gosta muito de escutar misica), de acordo se acredita que é certa (quer dizer, se vocé
gosta bastante de escutar miusica), e Totalmente de acordo se acredita que ¢é
completamente verdadeira (quer dizer, se vocé gosta muito mesmo de escutatr musica).

Totalmente Totalmente
em
em desacordo de acordo de
desacordo Acordo
Sou uma pessoa tranquila ] ] | ]

Vocé é uma pessoa tranquila. Totalmente em desacordo, em desacordo, de acordo,
Totalmente de acordo. Vocé tem que tesponder Totalmente em desacordo se acredita
que é completamente falsa (quer dizer, se ¢ uma pessoa Muito nervosa), Em desacordo
se nio é completamente falsa (quer dizer, se ¢ uma pessoa um pouco netrvosa), De
acordo se acha que é certa (quer dizer, se é uma pessoa bastante tranquila), e
Totalmente de acordo se acha que é completamente verdadeira (quer dizer, se é uma
pessoa Muito tranquila).
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Totalmente
em desacordo

em
desacordo

de acordo

Totalmente
de
Acordo

10.
1.
12.
13.
14.

15,
16.

17.

18.
79.

Durmo bem.

Oy mteus companheiros de trabalbo aceitam-me como a
qualguer outro colega.

Tenbo dinbeiro para comprar as coisas que preciso.
Sinto-me sem vontade de faser nada, (indisposto ou com
proguiza).

Estou felizz com as coisas gue lenbo.

Nos servigos de saside (médicos, bospitass, ambulatirios,
postos de saside, etc) proporcionam-me os cuidados que
preciso.

As pessoas que me rodeiam respeitam a minha
intimidade (0 mex momento de estar 56).

Escolbo as actividades que fago no men tempo livre.

A actividades de lazer de minba cidade nas guais
participo sio pouco interessantes.

Estou felts com a minba vida.

Fago compras em lojas e supermercados.

Eistou cheio de energia (e disposigio).

A minba casa é confortivel.

Tenho poucos amigos com os quais sato para me divertir.

Estou feliz; conrigo mesmo.

Estou feli; com a atengio que recebo nos servigos de
sazide (médicos, hospitass, ambulatdrios, postos de saside,
elc).

Os meus problemas de saside cansam-me dor e mal-
estar o tempo todo.

Deixcarn-me escolber o trabalho gue mais gosto de fager.

Posso conseguir o que quero se me esforgo.

U0 0 000Dbooooo0 Oooooogoao

OO0 0O 000000000 Oooogoao

OO0 0O 000000000 Ooooood

D00 0 000000000 Oooood
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Totalmente
em desacordo

em
desacordo

Totalmente
de acordo de
Acordo

20. Eston feliz com o dinbeiro que ganbho.

21. Tenho os mesmos direitos que qualguer onutra pessoa.

22. Participo de actividades no mew bairro como gualguer
aHtro.

23. Exston bem fisicamente.

24. Sinto-me exvluido da sociedade.

23, Tenho uma boa relagdo com os meus pais.

26 As coisas qgue me foram ensinadas sdo importantes.
27. Estou feliz com a minba sadde.

28. Gosto da minba casa.

295 As minbas relagies no trabalbe sio boas.

30. As ontras pessoas tratam-me como a gualquer onira
pessoa.

31. Estou feliz com o lugar em que trabalkbo.
32. Preciso de mais amigos.

33. Participo nas associagdes gue me inferessam.
—

34. Se alguém me rouba, sei como denuncid-lo d policia.

35. A comuntcagdo entre o5 membros da minba familia ¢
boa.
%6. Tenho pessoas gue me ensinam a fager aguilo gue ndo
o sel.

37 E dificil para mim fager escolhas.

38. Estou feltz; com a aparéncia do meu corpo.

39. Fago as tarefas necessdrias para manter o meu guarto
arrumado ¢ fimpo.

40. Tenho uma boa relagdo com pessoas de diferentes idades
(criangas, jovens, adultos ¢ idosos).

ODO00O000O0000b0Oooogooooooag

Uibddo0o0oo0ooDoouooooooooog

ODO00O0000000O0oooOoooooooono
OO0000O00000oo0ooooooood
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Totalmente
em desacordo

€m
desacordo

de acordo

Totalmente
de
Acordo

41.
42.

43.
#4.

45.

46.

47.

O lugar em que trabalho ¢ limpo ¢ seguro.

Deixcam-me convidar o5 mens amigos para casa (ou
instituigdo) sempre que guero.
Qutrars pessoas decidem onde devo trabalhar.

Sinto-me como fazends parte da minba familia como
gualguer ontro membro.

Oy meus pais/ responsdveis deixam-me gastar o
dinhetro como quero.

Eu mesmo escolho o5 objectos do men guarto como en
Losto.

Deixar-me defender as minbas idetas e opiniges.

OO0 00000

Oo000oo0ood

b0 0o0oooan

0000000

Pense agora em tudo o que respondeu antetiormente e depois pense como é a
sua vida em geral. Quer dizer, pense se, em geral, estd muito feliz com a sua vida,

s0 feliz, pouco feliz... Por isso, diria que, em geral, a sua qualidade de vida é:

Muito Alta
Alta
Média
Baixa

Muito Baixa

oboooo
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Bem, agora o que lhe pedimos ¢ que ordene segundo a importincia que tem
para si estes aspectos. Para isso, vamos utilizar estes cartdes. Vocé deve escolher
qual é o mais importante de todos e a isso colocaremos um 1, para o segundo
mais importante colocaremos um 2, depois para o terceiro mais importante, e
assim até ordenar tudo segundo a importincia que tem para si.

Assim, entre estas coisas, qual a mais importante de todas para si?

E a seguinte mais importante,

E a seguinte....

(Marca com numeros do 1-8 no quadrado correspondente a dimensio)

BEM-ESTAR Sentir-se tranquilo, seguro, sem pressoes,
EMOCIONAL ndo estar Nervoso.

RELACOES Rclflcionarnse com diferentes pessoas, ter

INTERPESSOAIS amigos e relacionar-se bem com vizinhos,

colegas, companbheiros, etc.

Ter dinheiro suficiente para comprar o que
precisa e deseja ter.

Aprender diferentes coisas, ter

BEM-ESTAR MATERIAL

DESENVOLVIMENTO conhecimentos, saber fazer o que precisa
PESSOAL ou que gosta.
BEM-ESTAR FISICO Ter boa saide, nio sentir dores, nio estar

doente, sentir-se em boa forma fisica
Decidir por si mesmo e ter oportunidade de
escolher as coisas que quer, como quer que
AUTODETERMINACAO seja a sua vida, o seu trabalho, o seu tempo
livre, o lugar onde mora, as pessoas com as
quais convive.

Ir a lugares da cidade ou do bairro onde
VAo outras pessoas e participar nas suas

INCLUSAO SOCIAL - .
actividades como mais um. Sentir-se
membro da sociedade, sentir-se integrado.
Ser considerado igual as outras pessoas, que
DIREITOS o tratem de igual forma, que respeitem a

sua meneira de ser, as suas opinides, 0s seus
desejos, a sua intimidade, os seus direitos.

MUITO OBRIGADA pela sua participagdo na Escala de Qualidade de Vida.
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DIREITOS

BEM-ESTAR FISICO

BEM-ESTAR
MATERIAL
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BEM-ESTAR
EMOCIONAL

INCLUSAO SOCIAL

RELACOES
INTERPESSOAIS
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AUTO
DETERMINAGAO

DESENVOLVIMENTO
PESSOAL
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Anexo C

RE: master degree thesis
De: Laura Elisabet Gomez Sanchez (lauraelisabet@usal.es)

E possivel que ndo conheca este remetente.Marcar como sequro|Marcar como ndo sequro
Enviada:domingo, 17 de Fevereiro de 2008 11:30:50

Para:  anafonsos@hotmail.com
Cc: 'Miguel-Angel Verdugo' (verdugo@usal.es)

Hi Ana,

My name is Laura Gémez and I one of the persons of the research team of
Miguel Angel Verdugo. He sent me your email and he asked me if I could tell
you the next. We are working on a new QOL-questionnaire that we think can
be more interesting for your work than the one developed by Schalock &
Keith.

We also were working and validated the Spanish version of it, but after
that we developed another one that is being applied internationally and
that is more recommended now. If you like you can use it with research
goals, and we can help you if you send to us and give permission for using
data (in addition to your uses). I tell you a little about it:

This questionnaire was developed to assess quality of life of people with
intellectual disabilities and permits an objective and subjective
measurement. The originality and importance of this new QOL-questionnaire
reside in that it permits an integral assessment of QOL, so that it is
composed of two scales: an objective and a subjective one. The first is
called objective for 3 reasons; first, because it measures objective and
observable aspects; second, because of its yes/no type format and, third,
because it reflects the point of view of an external observer, specifically
the staff who work with the person with intellectual disabilities. The
second questionnaire is considered subjective for three reasons too; first,
because it assesses subjective aspects of QOL; second, because of its
Likert-type format and, third, because it reflects the point of view of the
person with intellectual disabilities. In this way, the instrument allows
to study if discrepancies among objective and subjective perspectives exist
or not and, if they exist, it allows to interpret them.

The objective questionnaire consists of a listing of 29 items, formulated
as third person statements, with a YES/NO answer format. Also, the
professional is required to value quality of life of the person in a
general way by using a 5-point Likert format, choosing among Very high,
High, Average, Low and Very low.

The subjective scale consists of 47 items with 4 options to answer: Totally
disagreement, Disagreement, Agreement and Totally agreement. At the end,
two questions more are included. In the first one, the person has to value
his or her general QOL, choosing among five options (Very high, High,
Average, Low, Very low). In the second, the person has to order the eight
Q0L domains according to its importance.

We are working now on its validation in Spain and we are preparing also its
publication. Moreover, we are working on the adaptation of the
questionnaire for being applied in other countries. We have a Portuguese
version of the instrument that was applied to 205 people with intellectual
disabilities from Brazil and, presently, we are working on its wvalidation.


javascript:;
javascript:;
mailto:anafonsos@hotmail.com

89

We think that this version can be very helpful for you if you adapt it for
its use in Portugal.

Until now, all analyses we carried out about relationships among the
objective and subjective version of our questionnaire allow us to conclude
that a very low relationship exists among them. And for this reason this
instrument is consider as a big source of information for evaluation and
attention and care provision. So, its use is more recommended than the use
of the cross-cultural survey.

The development and validation of the QOL-questionnaire (as well as the
international study) is being possible thanks to the financing of the
Ministry of Education of Spain, so we must report all the uses and
applications we do with this instrument. We would thank you if you can
apply the questionnaire in your country and so contribute with the cross-
cultural work that we are involve in. If you like it, you are allowed to
use it with researching goals and we can help you if you send to us the
collected data and give us permission to use them in the cross cultural
study.

If you decide to apply it, we only need that you send to Miguel Angel a
letter or fax with your sign saying that you take the commitment of sending
us your collected data (for the international study) and you will only use
the questionnaire with researching goals. I hope I was able to summarize
everything in a clear way. Please feel free to ask us whatever you want if
you decide to apply it and I will be glad to try to clarify if you have any
doubts.

Best wishes,

Laura E. Gbémez

————— Mensaje original-----

De: Miguel Angel Verdugo [mailto:verdugo@aida.usal.es]
Enviado el: viernes, 15 de febrero de 2008 9:58

Para: Laura E. Gomez

Asunto: Fwd: master degree thesis

>X-Original-To: verdugo@usal.es

>Delivered-To: verdugo@usal.es

>X-Originating-IP: [89.214.55.253]

>X-Originating-Email: [anafonsos@hotmail.com]

>From: "ANA AFONSO" <anafonsos@hotmail.com>

>To: verdugo@usal.es

>Subject: master degree thesis

>Date: Thu, 31 Jan 2008 20:48:56 +0000
>X-TM-AS-Product-Ver: IMSS-7.0.0.1633-5.0.0.1023-15702.001
>X-TM-AS-Suspicious-Result: phishing or suspicious mail:no
>X-TM-AS-Result-ApprovedSenderlist: Match approved sender list:Yes
>

>Hi, I am a portuguese student in the area of

>psychology. I study in ISPA-Superior Institute

>of Applied Psychology in Lisbon.Right now I am

>working on my master degree thesis wich theme is

>"How people with intellectual disability

>perceive their life quality". While I was doing

>my literature research I have found some of your



>articles wich really have enlighted me. One of
>the articles you wrote was co-written with PhD
>Schalock, Robert who is the author of the
>questionnaire that will be the ideal for my
>work.The questionnaire is "quality of life
>questionnaire" 1993, Schalock & Keith.
>Unfortunatelly, I realised that this
>questionnaire is not available in Portugal, so
>the only way I can have acess to it, is to buy
>it in the internet, wich is really expensive to
>me. So, I would like to ask you if you can give
>me the contact of PhD Schalock or how can I get
>this questionnaire because its really important
>for my work. I hope I have a response from you.
>Thank you for your time

>

>

> Ana Afonso

\

Miguel Angel Verdugo Alonso

Catedréatico de Psicologia de la Discapacidad
Director del Instituto Integracion en la Comunidad
Universidad de Salamanca

Avda. de la Merced 109-131; 37005 Salamanca
34-923-294617 -294695 tf; 34-923-294685 fax
E-Mail: verdugo@usal.es;

http://inico.usal.es/

http://sid.usal.es
http://www3.usal.es/inico/personal/miguelangel.htm
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A.r!a Patricia dos Santos Afonso
Estrada Municipal 1121 n°12 Rego de Agua 2860-276 Alhos Vedros
28 de Fevereiro de 2008

Dear Dr. Miguel Angel Verdugo,

I am writing this letter to you to confirm that I would like to use the integral
Quality of Life Scale. | am a student in ISPA — Superior Institute of Applied
Psychology in Lisbon, Portugal (Adress: Rua Jardim do Tabaco, 34, 1149-041 Lisboa;
Phone: +218811700; Fax: +218860954; E-mail: info@ispa.pt) and this scale will be
used on my master degree thesis. The theme of my thesis is “How people with
intellectual disabilities perceive their quality of life”. I chose this theme because in
Portugal there is some research about the quality of life for people with intellectual
disabilities but the opinion of this people, about their own quality of life, was never
asked. So, I think it is really important to execute this research because it can call
attention to this theme and bring some improvement to the life of this people that are so
many times ignored by everyone.

The population of my research are made of young people with intellectual
disabilities (about 30 persons). Their ages are between 18 — 25 years old. They all attend
in an institution for people with intellectual disabilities. The institution is CERCIMB

(CERCI Moita and Barreiro; Adress: Fonte da Prata, Moita); it is a vocational training

and rehabilitation center for people with a low/medium degree of intellectual disabilities
and age superior to 15 years old. My academic traineeship was in this institution, so I
already have some familiarity with this population.

I confirm that I will send you the anonymous collected data and I will only use
the scale with researching goals.

Thanks for allowing me to use the scale in my study. This opportunity is very
important for my master degree thesis because without this scale my research will be
extremely difficult to execute. And I really hope that my thesis would bring some
benefits to the life of people with intellectual disabilities.

Warm regards,
Ana Afonso

E-mail: anafonsos@hotmail.com
Phone: 964 356 578

AI’\C» '?Gk»?_;(_{q Cicﬂa &u“]&t}‘;) /li-POi'\‘bﬂ
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RV: CCQOL survey
Laura E (lauraelisabet@usal.es)
quarta-feira, 5 de Margo de 2008 8:57:08
'ANA AFONSQO' (anafonsos@hotmail.com)
TREND.

McoadD

limage001.gif (0,1 KB), image002.jpg (9,2 KB), Escala Q[...doc (350,6 KB)

Denar A’isling,

We did receive the fax. Sorry for not emailing you f?ﬁfare but it was im;wssiﬁle for me to find a
while.

You will find attached the QOL-guestionnaire we spoke about. This one is the
fallau/ing to the cross-Cultural Q0L Indicators survey ang the one we Are using
presently to assess quality of Life of people with intellectunl disabilities. It is based
basically in the same indicators than the cross cultural survey and also permits
an objective and subjective measurement.

The originality and importance of this new Q.0L-guestionnaire reside in that it
permits an integml Assessment af Q0L, so that it is camyasea{ af two scales: an
uﬁ]'ectiw and A su]@jactiﬂe one. The first is called uﬁ]'actwe far? TeASONS; first,
because it measures objective and observable aspects; second, because of its yes/no
type format and, third, because it reflects the point of view of An external
observer, S;Jeciﬂcmlly the Stnff whe work with the person with intellectual
disabilities. The second questionnnire is considered suﬁjactﬁ/a for three reasons too;
first, because it assesses subjective aspects of A0L; second, because of its Likert-type
format and, third, because it reflects the point of view of the person with
intellectunl disabilities. In this way, the instrument allows to study if
discrepancies Among aﬁjzctixie and 51417]' ective perspectives exist or not and, if they
exist, it allows to interfrat them.

The objective questionnaire consists of & Listing of 21 items, formulated as
third person statements, with & YES/NO answer fammt. Also, the
professional is required to Value quality of life of the person in A general
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WAY ]717 using m}?}wint Likert farmnt, c[wasing Among Very kig[», #ig[»,
A'Varnge, Low and Var17 Low.

The su];j ective scale consists of 47 items with 4 options to answer: Totally
c(imgraement, Dimgreement, A’ﬂreement and Totally Aqreement. At the
end, two questions more Are included. In the first one, the person has to
value his or her 7aneml aor, c[wasing Among fWe aftians (Vzry [»ig[u, 4-{—1'9[»,
Averaqe, Low, Very Low). In the second, the person has to order the eight
Q0L domains according to its importance.

We are working now on its VALidation in Spain and we Are preparing Also its
publication. Moreover, we are working on the adaptation of the questionnaire for
]ming applied in other countries:

In the Netherlands, there is & Dutch version of the questionnaire already
}Ju%isfwa{ And it is ]ming considered to apply it not only to people with
intellectunl disabilities, but also to people with mental health
}Jra%ems.

In Belginm, a French Version of the scale is }ming applied to people with
intellectual disabilities, but it will also be applied to drug addicts.

In Brazil, the ?artuguese Version af the instrument was ﬂ}d}dliﬂﬁ( te 205
people with intellectunal disabilities and, presently, we are Warking on
the validation of the questionnaire.

In Colombin, the S;anm's[» Version was nﬁjliep{ to 152 PID. Now, we are
also working on the validation of the instrument there.

In Argentina, the Spanish version was applied to 224 PIDS and we are
working on the data analysis and its validation.

In Ireland, the Enqlish version is being applied to 100 PIDS.
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until now, All Analyses we carried out about rel ationships Anong the 0]7jectix/e
and Suﬁjectiw Version of our questionnaire Allow us to conclude that a very low
relationship exists among them. And for this reason this instrument is consider as A
]71'5 source of information for evaluation and Attention and care provision. 5o, its
use is more recommended than the use of the cross-cultural survey.

#s I told you, the development and validation of the L0L-questionnaire that you
will find in the attachment is being possible thanks to the financing of the
Ministry of Equcation of Spain, so we must report ALl the uses and applications we
do with this instrument. We would thank you if you can apply the
questionnaire in your country And so contribute with the cross-cultural work.
that we are involve in. If you like it, you Are allowed to uise it with researching
qonls Aand we can [»el;a you tf you send to us the collected data and qve us
permission to use them in the cross cultural study.

The Q0L-guestionnaire I send you is the Brazilian version. We have never
Applied it in Portugal, so it will need an adaptation tobe applied there. We don’t
have the instructions af Wfflicntiaﬂ transiated to f,nglish yet, but Mjflying,
scoring And interpreting Are Very easy, we Can [»elf you if you send to As the data.

I [w;;e T was able to summarize et/eryt[m'ng in aclear WAY. Please feel free to ask.
us whatever you want if you decide to Apply it and I will be qlad to try to clarify
if you have any doubts.

Best wishes,

Laura E. gémez




Anexo D
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Carta de autorizag8o para realizar a investigacio

Exm® Sr° Director

No &mbito do semindrio de dissertagfio de mestrado cm Psicologia Clinica do ISPA
(Instituto Superior de Psicologia Aplicada), a aluna Ana Afonso pretende realizar um
trabalho sobre a qualidade de vida da pessoa com deficiéncia mental.

Dado garantir-se o respeito pe]os- principios éticos assim como a relevincia deste
estudo no Ambito da melhoria das condigdies de vida do cidaddo com deficiéncia mental,
vimos solicitar a V. Exa. a melhor colaboragiio no sentido de autorizar e facilitar o
acesso ¢ recolha de dados necessdrios 4 realizacio deste estudo.

Com os meus melhores cumprimentos,

0 ’ g

}
v
—

4

—



97

Carta de consentimento informado

O meu nome € Ana Afonso e sou estudante finalista de Psicologia Clinica no ISPA
(Instituto Superior de Psicologia Aplicada). Estou a realizar a' minha dissertacio de
mestrado cujo tema € a qualidade de vida em jovens com dificuldades intelectuais. .
Venho por este meio pedir a sua autorizagio para que o seu filho/a participe deste
estudo. Essa participago consiste no preenchimento de um questionario; os dados séio
confidenciais.

O objectivo final deste estudo € tentar perceber quais os aspectos que podem ser
melhorados na qualidade de vida de jovens com dificuldades intelectuais.

Obrigado pela sua colaboragdo.

Assinatura



Carta de consentimento informado

' \ 4
L ISPA | Instituto Superior de Psicologia Aphcada

O meu nome ¢ Ana Afonso. Sou estudante finalista de Psicologia no Instituto
Superior de Psicologia Aplicada (ISPA). O estudo em que Ihe solicito que participe faz
parte do seminario de dissertagdo de mestrado em Psicologia Clinica.

Objectivo da investigaciio: Estudar a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia
mental a partir da sua propria perspectiva. Serfio também comparadas as perspectivas
das pessoas com deficiéncia mental sobre a sua qualidade de vida com as perspectivas
de funcionarios que trabalham directamente com estas pessoas. O objectivo final deste
estudo serd o de tentar compreender o que pode ser alterado para uma melhoria da
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia mental.

Procedimento do estudo, instrumentos: Serd aplicado aos participantes do estudo
uma escala de qualidade de vida a qual sera preenchida, no caso das pessoas com
deficiéncia mental, com a minha ajuda. O instrumento utilizado serd a Escala de
Qualidade de Vida para Adultos, Verdugo et. al. Esta escala foi cedida pelo Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) da Universidade de Salamanca
no dmbito de um estudo internacional.

Participacdio: A participacio neste estudo ¢ completamente voluntéria.

Confidencialidade: Os dados sio confidenciais. Terdo acesso aos dados, além de

mim, o Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad (INICO) da
Universidade de Salamanca, uma vez que os dados deste estudo serdo disponibilizados
para um estudo internacional realizado por este Instituto.

Riscos: Nio hé quaisquer riscos neste estudo.

Por favor, guarde uma cépia deste documento.

Compreendo o que li e aceito participar deste estudo,

(assinatura)
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Tabela 16. Avaliacao das pessoas com deficiéncia mental relativamente a sua qualidade de vida

Freq. %
QOL Muito Alta 3 11,1
Alta 12 44,4
Média 11 40,7
Baixa 1 3,7
Total 27 100,0

Figura 17. Total de qualidade de vida da escala aplicada as pessoas com deficiéncia mental

80
»*5
70 1
60 1
50 o
o
Qs
40 .
N= 27
TOTAL QOL

Tabela 17. Importéncia atribuida aos dominios da qualidade de vida pela pessoa com deficiéncia mental
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(Ordenacéo por ordem crescente das médias)

N Minimo Maximo Média Desvio Padrdo

Bem-estar Fisico 27 1 8 2,70 2,145
Desenvolvimento

Pessoal 27 1 8 4,04 2,103
RelagBes Interpessoais 27 1 8 4,07 2,218
Bem-estar Emocional 27 1 8 4,15 2,107
Autodeterminagdo 27 1 8 5,00 2,287
Bem-estar Material 27 2 8 5,00 2,320
Direitos 27 1 8 5,19 2,185
Inclusdo Social 27 1 8 5,85 1,748

(Escala de 1 a 8 : 1 — O mais importante a 8 — O menos importante)

Tabela 18. Grau de satisfagdo das pessoas com deficiéncia mental relativamente aos dominios da
qualidade de vida

% de
Sujeitos
com
Desvio resultados
N Minimo Maximo Média Padréo <50
Desenvolvimento 27 44 89 6543 11,253 11,1%
Pessoal
Bem-estar Material 27 48 90 63,14 9,301 7,4%
Direitos 27 25 83 61,42 12,043 7,4%
Bem-estar Emocional 27 17 92 60,80 15,814 11,1%
Bem-estar Fisico 27 33 71 60,67 9,301 11,1%
Relagdes Interpessoais 27 38 95 60,14 11,449 22,2%
Incluséo Social 27 39 72 52,06 7,879 25,9%
Autodeterminagdo 27 26 63 48,70 9,228 51,9%

Ordenagdo por Ordem Decrescente das Médias

Tabela 19. Teste Shapiro-Wilk: Qualidade de vida — avaliagdo dos funcionarios vs avaliagdo da pessoa
com deficiéncia mental
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Shapiro-Wilk
SEXO Valor gl p
Bem Estar Emocional Masculino ,904 16 ,094
Feminino ,904 11 ,207
RelacGes Interpessoais Masculino ,943 16 ,383
Feminino ,887 11 127
Bem Estar Material Masculino ,922 16 ,182
Feminino ,855 11 ,050
Desenvolvimento Pessoal Masculino ,904 16 ,094
Feminino ,878 11 ,099
Bem Estar Fisico Masculino ,883 16 ,064
Feminino 872 11 ,082
Autodeterminacéo Masculino 932 16 ,259
Feminino ,881 11 ,107
Incluséo Social Masculino 915 16 ,138
Feminino ,865 11 ,066
Direitos Masculino ,904 16 ,094
Feminino ,938 11 ,500
TOTAL QOL Masculino ,914 16 ,135
Feminino ,915 11 ,280

Tabela 20. Avaliacdo dos funciondrios relativamente a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia

mental
Freq. %
QOL Escala Ordinal Alta 5 18,5
Média 16 59,3
Baixa 6 22,2
Total 27 100,0

Figura 18. Total de qualidade de vida da escala aplicada aos funcionarios
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110
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Tabela 21. Avaliacdo dos funcionarios relativamente aos dominios de qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia mental
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% de
Sujeitos
com
Desvio resultados
12 Escala N Minimo Maximo Média Padrdo <50
Bem-estar Fisico 27 33 100 91,36 17,523 3,7%
Relacbes 27 25 100 87,04 20,060
. 3,7%
Interpessoais
Direitos 27 50 100 83,33 18,345 0,0%
Inclusdo Social 27 33 100 76,54 22,293 11,1%
Desenvolvimento 27 0 100 72,84 30,714 25.9%
Pessoal
Bem-estar Emocional 27 0 100 71,60 36,636 22.2%
Autodeterminagéo 27 0 100 59,26 30,625 37,0%
Bem-estar Material 27 0 100 58,33 37,339 48,1%

Ordenag&o por Ordem Decrescente das Médias

(escala convertida para 0-100)

Tabela 22. Teste Wilcoxon: Qualidade de vida — avaliagdo dos funcionarios vs avaliacdo da pessoa com
deficiéncia mental
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Shapiro-Wilk

Valor gl p
Bem-'estzflr.Emocmnal - Avaliacéo do 744 27 000
Funcionario
Bem-esta_tr_l%mc_)monal - Avaliagdo da Pessoa 923 97 047
com Deficiéncia Mental
Relag_oe§ I_nterpessoals - Avaliacdo do 686 97 000
Funcionério
Relagoes. Ir\Aterpessoals - Avaliacdo da Pessoa 924 97 048
com Deficiéncia Mental
Bem-'estzflr.MaterlaI - Avaliacéo do 840 97 001
Funcionario
Bem-este.lr_li/lat.erlal - Avaliacdo da Pessoa 038 27 106
com Deficiéncia Mental
Desepvollv_lmento Pessoal — Avaliagdo do 796 97 000
Funcionario
Desenvolwment_o _Fjess_oal - Avaliacdo da 867 97 003
Pessoa com Deficiéncia Mental
Bem -estar Fisico - Avaliacdo do Funcionario ,547 27 ,000
Bem-gAstar_ Fisico - Avaliagdo da Pessoa com 885 27 006
Deficiéncia Mental
Auto<_1|ete’rfn|nagao - Avaliagdo do 898 97 012
Funcionario
Autgqiater_mlnagao - Avaliacdo da Pessoa com 885 97 006
Deficiéncia Mental
Inclusdo Social - Avaliagdo do Funcionério ,780 27 ,000
Incl_us_zilo S_00|al — Avaliacéo da Pessoa com 939 97 112
Deficiéncia Mental
Direitos - Avaliagdo do Funcionario ,769 27 ,000
Direitos - Avaliacdo da Pessoa com 888 97 007

Deficiéncia Mental
TOTAL QOL - Avaliagdo do Funcionario ,959 27 ,360
TOTAL QOL - Avaliagdo da Pessoa com

Deficiéncia Mental 892 27 ,009
QOL_ES(fa_Ia Ordinal - Avaliagéo do 701 ”7 000
Funcionario

QOL Escala Ordinal - Avalia¢do da Pessoa 846 ”7 oot

com Deficiéncia Mental




