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Numa perspectiva holistica de saude e de bem-estar, ¢ consensual admitir-
se que a qualidade de vida (QV) pode ser afectada por factores intrinsecos
e extrinsecos ao ser humano, mas Dijkers (1997) alertou para uma nova
necessidade, a de considerar o envolvimento em actividades quotidianas
significativas para as pessoas com incapacidade, uma vez que estas
apresentavam associagdes fortes com a QV. Actualmente, a participacdo
do ser humano, definida na ICF como o envolvimento numa situacdo da
vida real (WHO, 2001, p.12), é um conceito chave nos modelos de
incapacidade de varios departamentos, institutos e centros de investigagao
e estatistica mundialmente reconhecidos (Institute of Medicine [IM],
2007; National Institute on Disability and Rehabilitation Research
[NIDRR], 2005-2009). Na Europa, é assumido nos pareceres e propostas
que a participacao devera ser incluida nas estatisticas comunitarias, tendo
o Conselho da Europa publicado, recentemente, directrizes metodologicas
para o desenvolvimento de indicadores que a contemplem (Commission of
the European Communities, 2007). Em Portugal, o Programa Nacional
para a Participagao dos Cidadaos com Necessidades Especiais (Resolucao
do Conselho de Ministros, 2002), as Grandes Op¢des do Plano 2005-2009,
aprovado pelo Conselho de Ministros, em 2005, o 1° Plano de Accédo para
a Integracdo das Pessoas com Deficiéncias ou Incapacidade (Ministério do
Trabalho e da Solidariedade Social [MTSS], 2006) também explicitam
esse interesse, estando a participac@o relacionada com a capacidade da
pessoa em ser activa € um membro contribuinte na sociedade.

Segundo a ICF, os factores ambientais e pessoais (contextuais) interagem
com a condigdo de saude, influenciando as componentes da
funcionalidade humana (WHO, 2001), nomeadamente a participacao
social (Dumont, Gervais, Fougeyrollas, & Bertrand, 2004; Fougeyrollas,
Noreau, Bergeron, Cloutier, Dion, & St-Michel, 1998; Fougeyrollas,
Tremblay, Noreau, Dumont, & Stonge, 2005; Noreau & Fougeyrollas,
2000; Noreau, Fougeyrollas, & Tremblay, 2003). Apesar de Harris e Eng
(2003) recomendarem que se considerassem as actividades e a
participagdo como o foco principal dos programas de reabilitacdo e de
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Cummins (2002) até ter apresentado um modelo conceptual alternativo a
ICF, em que a participagdo social tem um destacado papel como medida
de resultado, tem lhe sido dada pouca atengdo. Especialmente nas pessoas
com incapacidades moderadas e graves permanecem limitagdes nas
actividades da vida diaria apds a alta. As actividades realizadas fora de
casa, relacionadas com o trabalho, a recreagdo ou as interacgdes sociais
apresentam, por vezes, restricdes ainda mais graves e com forte impacto
na QV (Harwood, Gompertz, & Ebrahim, 1994; Horowitz, 2002; Pound,
Gompertz, & Ebrahim, 1998; Rimmer, 2006; Vik, Lilja, & Nygard, 2007).
Segundo dados da United Nations Statistics Division [UNSD], em 2005,
apenas 3 paises, num conjunto de 31, recolhiam informacdo sobre as
actividades e participag@o das pessoas com incapacidade com finalidades
estatisticas (Martinho & Banda, 2005), o que ndo deixa de ser sintomatico
do longo caminho que ainda se tem para percorrer. Numa perspectiva
construtiva, o outcome participagdo social (objectiva e subjectiva) pode
ser um desafio para areas como a Psicologia da Satide e a Reabilitagdo
(Cummins, 2002).

Viérias investigagdes mostraram que as pessoas com incapacidade
experienciam barreiras a participacdo em varios dominios da vida; reduzidas
oportunidades de emprego (Carpenter, Forwell, Jongbloed, & Backman,
2007; Kennedy, Lude, & Taylor, 2006), restrigdes no suporte social e nas
regras familiares (National Spinal Cord Injury Statistical Center [NSCISC],
2006; Noreau & Fougeyrollas, 2000), restrigdes nas actividades de lazer e
recreagdo (Kennedy & Rogers, 2000) e falta de transportes acessiveis
(Johnson, Gerhart, McCray, Menconi, & Whiteneck, 1998; Cox, Amsters, &
Pershouse, 2001; Whiteneck, Meade, Dijkers, Tate, Bushnik, & Forcheimer,
2004). Contudo, associam frequentemente estas restricoes a factores
ambientais. Em suma, parece-nos pertinente considerar variaveis pessoais
com o objectivo de determinar a sua influéncia nos resultados alcangados
em termos de participagdo social.

Este estudo tem como finalidade registar o perfil de participacdo social
(habitos de vida) dos utilizadores de cadeira de rodas em idade activa e
identificar factores pessoais que a possam influenciar e/ou predizer.
Simultaneamente, pretende dar um contributo para avangar no
“desenvolvimento de uma componente de Factores Pessoais” (WHO,
2001, p. 198), assim como discutir estratégias para desenvolver modelos
educacionais e clinicos que abordem esses factores.
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METODO

Participantes

Os participantes foram recrutados em varios locais onde recebiam servigos
de Fisioterapia ou na comunidade, foram informados dos objectivos do
trabalho e assinaram o respectivo consentimento. A amostra de
conveniéncia contemplou 190 utilizadores de cadeiras de rodas, com
diversos diagnosticos, de ambos os sexos (29,3% mulheres), idade

M=37,15 anos; DP=12,23.
No Quadro 1 apresenta-se uma caracterizagdo sucinta da amostra quanto

ao estado civil, situacdo sociofamiliar, diagnostico associado e tipo de
cadeira de rodas utilizada. Os participantes s3o, maioritariamente
solteiros, representando 66,30% da amostra (n=126) e casados (23,20%).
Quanto a situagdo sociofamiliar, verifica-se que 32 (16,80%) dos
individuos vivem sozinhos e 55,20% da amostra trabalha ou estuda. A
condi¢do de saude mais frequente é a lesdo vertebro-medular (42,20%).

Quadro 1

Caracterizag¢do da amostra quanto ao estado civil, situagdo
sociofamiliar, ocupag¢do actual e diagnostico clinico (N=190)

n %
Estado civil Solteiro(a) 126 66,30
Casado(a) 44 23,20
Divorciado(a) 13 6,80
Viuvo(a) 2 1,10
Coabitagao 5 2,60
Situagdo sociofamiliar Vive sozinho(a) 32 16,80
Vive acompanhado(a) 158 83,20
Ocupagao actual Empregado(a) por conta de outrem 56 29,50
Empregado(a) por conta propria 6 3,20
Trabalho ndo remunerado (voluntario) 4 2,10
Estudante 39 20,50
Doméstica/Dona de casa 4 2,10
Reformado(a) 58 30,50
Desempregado(a) por razdes de satde 10 5,30
Desempregado(a) por outras razoes 7 3,70
Outra situa¢ao 6 3,20
Diagnéstico clinico Distrofias e miopatias 28 14,70
Doencas degenerativas 12 6,30
Lesdes vertebro-medulares (LVM) 82 43,20
Paralisia cerebral 25 13,20
Outras 43 22,60
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Como se pode verificar no Quadro 2, a educacao formal minima ¢ de 1 ano
e a maxima de 23 anos; escolaridade A=9,10, DP=4,44. Quanto ao tempo
de evolugdo do diagnostico, este varia entre 1 e 56 anos, para um tempo
de evolugdo M=19,63 anos, DP=11,79 anos. No que diz respeito ao tempo
de utilizacdo de cadeira de rodas, o participante que utiliza ha menos
tempo, fa-lo ha 1 ano e 38 ¢ o nimero de anos maximo; tempo de
utilizagdo M=13,96, DP=9,23.

Quadro 2

Caracterizagdo da amostra quanto a educagdo formal,
tempo de evolugdo de diagnostico e tempo de utilizacao

de cadeira de rodas (N=190)
Min  Max M DpP

Educacao formal (anos de escolaridade completos) 1 23 9,10 4,44
Tempo de evolugdo de diagndstico (anos) 1 56 19,63 11,79
Tempo de utilizagdo da cadeira de rodas (anos) 1 38 13,96 9,23
Procedimentos

Os dados foram recolhidos através da Avaliagdo dos Habitos de Vida (versao
portuguesa da LIFE-H 3.1), de Noreau et al. (2003), adaptada por Martins e
Pais Ribeiro (2008), da versao portuguesa da Subjective Happiness Scale, de
Lyubomirsky e Lepper (1999), adaptada por Bertoquini e Pais Ribeiro
(2004), da Escala de Orientacdo para a Vida — revista (versdo portuguesa da
LOT-R), da escala Atitudes em Relagdo as Pessoas com Incapacidade
(versdao portuguesa da ATDP-0O), de Martins e Pais Ribeiro (2007a), da
Escala de Suporte Tangivel de 4-Itens, adaptada por Martins e Pais Ribeiro
(2008) da Medical Outcomes Study (MOS) Social Support Survey Scale
(Sherbourne & Stewart, 1991), da Escala de Satisfagdo com o Suporte
Social (Pais Ribeiro, 1999), da Escala de Auto-Eficacia para Utilizadores de
Cadeira de Rodas (Martins & Pais Ribeiro, 2007b) e de um questionario
para recolha de dados sociodemograficos e clinicos.

Neste estudo descritivo, exploratdrio e de desenho transversal recorremos
ao software estatistico Statistical Package for Social Sciences (SPSS®),
versdo 17.00 para o tratamento estatistico dos dados. Para a descrigao da
amostra foram aplicadas estatisticas descritivas simples (frequéncias e
percentagens, bem como medidas de tendéncia central (Média ou M) e de
dispersao (Desvio Padrdo ou DP). Para as comparagdes da participacao
social (habitos de vida) nos diferentes grupos, nomeadamente no que diz
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respeito a varidveis como diagnoéstico, ocupagdo actual, estado civil e
ocupagao actual, utilizaram-se os testes estatisticos One-Way ANOVA. As
diferencas entre dois grupos foram testadas recorrendo ao ¢ Student para
amostras independentes, correspondendo as variaveis sexo e situacao
sociofamiliar. O estudo da correlacdo entre a Participagdo Social e as
variaveis felicidade subjectiva, optimismo, auto-eficacia, satisfagdo com o
suporte social, atitudes em relagdo a incapacidade, apoio social tangivel,
educacao formal ¢ idade realizou-se através do coeficiente de Pearson. No
que diz respeito ao estudo dos indicadores preditivos da QV mais
explicativos, utilizamos o teste estatistico Regressdo Linear Multipla
(Hierdrquica). Os pressupostos para a sua aplica¢do foram garantidos.

RESULTADOS

Os resultados mostram uma correla¢do de Pearson moderada entre a auto-
eficacia (r=0,46, p<0,001) e a participacdo social e correlagdes baixas
desta com a educagao formal (=0,25, p<0,01), com o apoio social tangivel
(r=-0,24, p<0,01) e com a atitude em relacdo a incapacidade (+=0,34,
»<0,001). Quanto a situagdo socio-familiar, podemos verificar que quem
vive sozinho apresenta um valor médio de participagdo social superior
(8,04), comparativamente ao grupo dos que vivem acompanhados (6,11),
sendo essa diferenca estatisticamente significativa (=8,14, p<0,001). Esta
amostra apresenta, ainda, diferencas (ANOVA) estatisticamente significa-
tivas nos valores médio da participacdo social quanto ao diagnostico
clinico (£=8,63, p<0,001) e a ocupagdo actual (F=3,32, p<0,01). Os
individuos com distrofias e miopatias revelam o valor médio de partici-
pacdo social mais baixo (5,07), enquanto que os individuos com lesdo
vertebro-medular revelam o valor médio mais alto (7,25). Os individuos
que trabalham por conta de outrem revelam maior participacdo social
(7,41), ao passo que os reformados e desempregados por razdes de satde
revelam menores (5,69 e 5,44, respectivamente). Nao foram encontradas
relagdes estatisticamente significativas com a idade, estado civil, tempo de
diagndstico e tempo de uso da cadeira de rodas, satisfagdo com o suporte
social (emocional), optimismo ou felicidade subjectiva.

Na analise de regressdo linear multipla hierarquica fizemos entrar as
variaveis em trés blocos distintos. A nossa opg¢do foi entrar primeiro com
as variaveis psicologicas, seguidas das variaveis sociodemograficas; as
variaveis clinicas entram no 3° passo.
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Assim sendo, e como podemos constatar no Quadro 3, no 1° passo, a
felicidade subjectiva, o optimismo, as atitudes em relagdo a incapacidade
e a auto-eficacia (variaveis psicoldgicas) explicam 25% da variancia da
participagdo social (Ar2=0,25). Quando adicionamos os indicadores
sociodemograficos (2° passo) — sexo, idade, educag@o formal, apoio social
tangivel, situacao sociofamiliar e ocupagdo actual — o poder explicativo da
variancia da participagdo social aumentou 5% (Ar2:0,05). Por fim,
quando adicionamos ao modelo as variaveis clinicas — diagndstico, tempo
de evolucdo da condi¢cdo e tempo de utilizacdo de cadeira de rodas — o
incremento foi inferior a 1% (Ar2=0,002), nao sendo a mudanga resultante
desta entrada estatisticamente significativa. No seu conjunto, esta equagao
de regressao explica 30% (rzadj-=0,30) da variancia total da participagdo
social. O modelo apresenta um bom ajustamento das variaveis preditoras
face a varidvel critério participagdo social [F7 138)=9,99, p<0,001].
Observando os coeficientes standardizados (), podemos perceber o valor
preditivo de cada variavel introduzida no modelo calculado. Deste modo,
no 1° passo existe uma relagdo positiva estatisticamente significativa da
auto-eficacia ($=0,44, p<0,001) ¢ da atitude em relagdo a incapacidade
(6=0,27, p<0,01), revelando que quanto mais alta for a pontuacao destas
variaveis, melhor serd o seu perfil de participagdo [F] (5,1 40):10,90,
p<0,001]. O optimismo, a felicidade subjectiva e a satisfacdo com o
suporte social emocional ndo revelam poder preditivo a um nivel
estatisticamente significativo. Quando observamos o 2° passo, aos
indicadores psicoldgicos juntamos os sociodemograficos. Apenas o apoio
social tangivel (8=-0,22, p<0,01) apresenta uma influéncia positiva
significativa na participacao social dos utilizadores de cadeira de rodas.
No 3° passo, foram adicionados os indicadores clinicos, estes ndo revelam
poder preditivo a um nivel estatisticamente significativo. Em suma, os
resultados mostram um modelo em que os determinantes psicologicos, € o
apoio social tangivel s3o indicadores da participacdo social e em que as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas ndo contribuem na explicacdo
da variancia que ¢ explicada da participacao social.

DISCUSSAO

Globalmente, os participantes apresentam restrigdes moderadas no
desempenho de actividades socialmente definidas e em contexto real
(6,50/10). As actividades basicas da vida (nutrigdo, fitness, cuidados
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pessoais, comunicagdo, habitagdo e mobilidade) e as regras sociais
(responsabilidades, relagdes interpessoais, vida comunitaria, educagao,
emprego e recreagdo) sao realizadas com dificuldade moderada e quando
comparamos os valores médios destas duas sub-escalas (6,34/10 vs.
6,31/10) verificamos que sdo muito aproximados, 0o que sugere que 0s
utilizadores de cadeira de rodas em idade activa apresentam niveis
idénticos de desempenho, quer seja nas actividades basicas da vida ou nas
regras sociais.

As trés categorias que demonstraram niveis mais baixos de participagdo
sdo a mobilidade (4,33/10), a vida comunitaria (4,66/10) e a recreagdo
(4,27/10). Por outro lado, as areas com menos restrigdes verificaram-se ao
nivel das responsabilidades (7,68/10), das relagdes interpessoais (8,79/10)
e da comunicagao (8,82/10); talvez porque no estudo se excluiram as
condi¢des de doenca mental e deficiéncia mental ou cognitiva. Perante
uma amostra em idade activa, ndo queremos deixar de salientar que a
realiza¢ao ao nivel do emprego, da educagao e da habitagdo esta também
bastante afectada, apresentando valores de 5,14/10, 5,67/10 e 5,17/10,
respectivamente, o que pode significar que embora as pessoas estejam
inseridas profissionalmente ou na escola/universidade, a qualidade do seu
desempenho e a qualidade da sua vida sdo fracos. Se actividades
relacionadas com a manuten¢do da habitacdo e dos espagos circundantes
podem ser conseguidas com a ajuda de terceiros, que nem t€m que ser
familiares, podendo estar a cargo de uma empregada, ja o entrar e sair da
habitagdo e a deslocagdo no seu interior poderdo condicionar a
independéncia destas pessoas, impedindo-as de, entre outras coisas, viver
sozinhas. Este aspecto é relevante porque, embora ndo explorado neste
estudo, alerta para a relagdo que a participagdo pode ter com a
acessibilidade do meio ambiente, incluindo ndo s6 os espacos publicos,
mas a propria habitacao.

Participar activamente numa comunidade desenvolve competéncias e
controlo sobre si mesmo e sobre os outros (Chavis & Wandersman, 1990),
o que promove o sentido de pertenca e as interacgdes sociais,
pressupondo-se, entdo, que as suas necessidades e expectativas
relativamente a realizacdo de actividades basicas ou regras sociais nao sao
necessariamente diferentes das da populacdo em geral. Podemos, entio,
concluir que de acordo com os perfis tedricos explicativos/conceptuais que
obtivemos, acreditamos que a promogao de satude e da participagdo social
dos utilizadores de cadeira de rodas devera passar por abordagens e
estratégias onde a auto-eficacia, a atitude perante a incapacidade e o apoio
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social tangivel sejam chaves fundamentais. De que forma? Ajudando os
utilizadores de cadeira de rodas a conseguir melhores resultados nas
actividades com significado nas suas vidas, controlando o nivel de
dificuldade/reduzindo o feedback negativo, promovendo a descoberta de
solugdes e de novas capacidades, etc., em vez de tentar curar as
consequéncias de doengas ou lesdes (modelo biomédico). Este é o inicio
de uma primeira reflexdo sobre a importancia de varidveis emergentes no
contexto da funcionalidade humana.
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