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RESUMO

Para melhorar o apoio social prestado as pessoas com deficiéncia em Portugal, urge
perceber como esta populacdo perceciona a propria Qualidade de Vida (QV). Este
trabalho tem como objetivos: adaptar e validar a escala Gencat de Calidade de vida a
populagéo portuguesa adulta com deficiéncia; estudar como se manifesta a Qualidade de
Vida na populagdo portuguesa adulta com deficiéncia; analisar a relagdo de QV com
algumas variaveis socio demogréficas da populacdo portuguesa adulta com deficiéncia,

tipos de incapacidades e gravidade da amostra.

A escala Gencat foi aplicada a 303 pessoas com perturbacdes motoras, sensitivas e/ou do
desenvolvimento. Foi realizada a caraterizacdo sociodemogréafica do informador e da

pessoa avaliada e a caracterizacdo da gravidade da perturbacéo sofrida.

O estudo psicométrico resultou numa escala de 54 itens e 8 dominios: Autodeterminacéo,
Suporte Institucional, Satisfagdo Ocupacional, Bem-Estar Emocional, Incluséo Social,
Condi¢bes Habitacionais e Comunitarias, Auto-eficacia e Bem-estar Fisico. A escala

apresenta boas propriedades psicométricas.

A idade esta inversamente correlacionada com as dimens6es apoio institucional e bem-
estar fisico da escala de Gencat. A populacdo analfabeta apresenta menor QV global,
nomeadamente na autodeterminacdo, suporte institucional, inclusdo social e bem-estar
fisico. As pessoas institucionalizadas relativamente as que vivem em contexto familiar
apresentam valores mais baixos de QV, nomeadamente na autodeterminacdo, suporte
institucional, inclusdo social e auto-eficacia, mas apresentam pontuacfes melhores

condicBes habitacionais e comunitéarias.

O grau de incapacidade e a intensidade das perturbagdes cognitiva, motora, autismo e
cegueira correlaciona-se inversamente com a QV, nomeadamente na autodeterminacéo,

no suporte institucional, na inclusdo social e 0 bem-estar fisico.

Palavras-chave: Qualidade de Vida, Deficiéncia e Gencat.



ABSTRACT

To improve social support provided persons with disabilities in Portugal, it’s necessary to
understand how this population experience their own Quality of Life (QoL). The objectives of
the study are: to adapt and validate Gencat scale for portuguese adult people with disability;
study how QoL manifests in portuguese adult population with disability; analyse relation
between QoL and some clinical and socio demographic variables and disabilities’ severity.

Gencat scale was applied to 303 people with motor, sensory and/or development disabilities. It
has collected sociodemographic information from the informant and the person evaluated and

characterization of disabilities’ severity it has been developed a questionnaire.

The psychometric study resulted in scale with 54 items and 8 domains: Self-determination,
Institutional support, Occupational Satisfaction, Emotional wellbeing, Social Inclusion,
Housing and community conditions, Self-efficacy and Physical wellbeing. The scale enhance
good psychometric properties.

Age is negative correlated with institutional support and physical wellbeing. The illiterate
population presents lower levels of global QoL, specifically self-determination, institutional
support, social inclusion and physical well-being. People institutionalized feature lower values
of global QoL, particularly self-determination, institutional support, social inclusion and mood,
but present high scores in housing and community conditions than those who live in family

context.

Severity of cognitive, motor, autism incapacity and blindness negative correlate wih
global QoL, specifically self-determination, institutional support, social inclusion and
physical wellbeing. The last two also correlate inversely with the emotional well-being

and mood.

Keywords: Quality of Life; Disability; Gencat.
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INTRODUCAO

Quando vulgarmente se pensa ou fala da deficiéncia esta € de imediato associada a
dependéncia, a perda de autonomia e as dificuldades de adaptacdo na comunidade.
Raramente se tem em conta as barreiras fisicas e sociais criadas pela comunidade, as quais

exacerbam as incapacidades que a prépria deficiéncia causa.

Margaret Chan, diretora geral da Organizacdo Mundial de Saide (OMS), e Robert
Zoellick, presidente do grupo de banco mundial, reforcam no Relatério Mundial sobre a
Deficiéncia, a situacdo de desvantagem social que as pessoas com deficiéncia acabam por
sofrer. Afirmam que em todo o mundo, as pessoas com deficiéncia apresentam piores
perspetivas de salde, niveis inferiores de escolaridade, menor participacdo econémica e
taxas de pobreza mais elevadas relativamente ao resto da populacdo (World Health
Organization - WHO, 2011).

Para compreensdo desta investigacdo, deve-se ter presente que, numa sociedade
competitiva focada no ter e no haver, as pessoas com deficiéncia acabam por ter uma
participacdo ativa cada vez menor, beneficiando, na maioria das vezes, do Gnico suporte

disponivel, o apoio social.

Cabe assim as instituicGes que lhes prestam este apoio proporcionar uma vida plena com
qualidade, minimizando as desvantagens sofridas e proporcionando as pessoas com

deficiéncia uma melhoria da Qualidade de Vida (QV).

As instituicBes e 0s seus servicos deverdo desenvolver os seus apoios de acordo com 0s
niveis de satisfacdo e bem-estar dos utilizadores, tendo em conta as varias dimensdes da
sua vida, sejam elas emocionais, econdmicas, de autodeterminacdo ou mesmo de

participacao ativa na sociedade civil.

Para melhorar o trabalho social desenvolvido em Portugal, urge perceber como a QV se
diferencia e manifesta na populagdo com deficiéncia, para que as politicas sociais

respondam de forma adequada, real e proxima as suas necessidades.
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Este estudo pretende ser um contributo para compreender em que sentido as respostas
sociais existentes em Portugal promovem a QV das pessoas com deficiéncia; e de que

forma estas respostas sociais podem melhorar a vida desta populagéo.

Apesar da pertinéncia em descortinar e compreender a QV das pessoas com deficiéncia,
a dificuldade de a medir quantitativamente e conhecida dos profissionais que trabalham
com esta populacao, devido aos problemas de compreensao e expressao associados. Dai
que Schalock, Brown, Cummins, Felce, Matikka, Keith e Parmenter (2002) refiram a
necessidade de conhecer a percecdo dos pais, companheiros e servi¢os sociais que as
acompanham nos diferentes contextos. Para além destas multi perce¢fes torna-se
necessario identificar as preferéncias e escolhas individuais através dos sinais e das

respostas nao-verbais (comportamentos, emocoes, etc.).

De modo a aceder a informagdes conclusivas sobre a QV desta populacgdo, foi
desenvolvida no dmbito do Mestrado em Intervengdo para um Envelhecimento Ativo,

esta investigacao cujos objetivos sao:

e Adaptar e validar a Escala GENCAT de Calidade de vida a populacdo
portuguesa adulta com deficiéncia.

e Estudar como se manifesta a Qualidade de Vida na populagdo portuguesa
adulta com deficiéncia.

e Analisar a relagdo de QV com algumas variaveis socio demograficas da
populacdo portuguesa adulta com deficiéncia, tipos de incapacidades e gravidade

da amostra.

Para estudar os objetivos enunciados, foi adotada uma metodologia na qual foram
utilizados trés procedimentos diferentes e complementares: revisdo da literatura, estudo
psicométrico da escala Gencat e estudo correlacional entre varidveis clinicas e
sociodemogréaficas da amostra. Os procedimentos estdo organizados neste trabalho em
quatro capitulos: Revisdo da Literatura, Material e Métodos, Resultados e Discussdo dos

Resultados.
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1. REVISAO DA LITERATURA

Neste capitulo, sdo apresentados os principais conceitos, defini¢des e modelos, atraves de
uma reviséo bibliografica da tematica deste trabalho. Subdivide-se nos dois temas que

dao mote a este trabalho: A Deficiéncia e a QV.
1.1. A CONDICAO DE DEFICIENCIA

Neste capitulo faz-se uma revisdo da literatura sobre a deficiéncia, o seu conceito e as

caracteristicas das varias deficiéncias avaliadas neste estudo.

O conceito de deficiéncia esta intimamente relacionado com a noc¢do de normalidade e do
expectavel. Pode-se afirmar que a deficiéncia é definida como um desvio ou perda
relativamente ao padrdo biomédico do corpo e das suas fungdes (Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) e Direcdo Geral de Saude (DGS), 2004; Vale, 2009).

Quando se considera 0 modelo biomédico, remete-se para o que é esperado na maioria da
populacdo, mas a prevaléncia da condicdo de deficiéncia é superior ao que ingenuamente
se imagina. Estima-se que mais de um bilido de pessoas vivam alguma forma de

deficiéncia, algo proximo de 15% da populagdo mundial (WHO, 2011).

A deficiéncia é vista como uma situacdo mental, psicoldgica, fisica ou sensorial intrinseca
ao individuo. Esta nocédo, de acordo com Murphy, O'Shea, Cooney e Casey (2007), é
muito associada ao modelo biomédico da deficiéncia, que vé a deficiéncia como um

problema individual diretamente causado por uma doenca, trauma ou condi¢des de satde

Vaérios autores tém referido que a deficiéncia ndo tem sempre uma relacdo direta com a
sua desadaptacdo e/ou incapacidade, mas que € a propria sociedade que cria barreiras a
sua integracdo social, econdémica, politica, entre outras. Esta ideia é reforcada por Vale
(2009, p. 233) que afirma que “O conceito de deficiéncia apenas nos diz da existéncia ou
ndo de uma alteracdo (biomédica) na estrutura ou fungdo do corpo da pessoa, sem que dai

se possa estabelecer uma relacdo causal para a sua funcionalidade/incapacidade”.

12



A OMS e a DGS (2004) lembram a sociedade do seu papel relativamente as incapacidade
das pessoas com deficiéncia. As limitacfes ao nivel da participacdo podem estar mais
relacionadas com as barreiras fisicas, sociais e falta de apoio, do que, diretamente, com

as carateristicas individuais dos individuos.

Estas barreiras estdo muitas vezes relacionadas com a discriminacdo social que se
verificam na comunidade civil, a qual acentua a desadaptacdo das pessoas portadoras de
deficiéncia. Nesse sentido, é pertinente refletir sobre as atitudes discriminatorias de que
foram e sdo alvo, as quais limitam a integracao social e poder de deciséo, condicionando

diretamente a QV.

Vieira e Pereira (2007) referem que, ao longo da histdria da humanidade, séo diversas as
atitudes assumidas pela sociedade face as pessoas com deficiéncia. Estas atitudes foram-
se transformando de acordo com o conhecimento, as crencas e os valores. De acordo com
Pereira e Simdes (2005), as atitudes variaram entre o exterminio das pessoas com
deficiéncia, numa época dominada pelo pensamento maégico e religioso, e entre a
proibicdo da sua condenacdo, dado que se acreditava que estas pessoas eram detentoras

de uma capacidade sobrenatural de comunicar com os deuses.

Pereira e Simdes (2005) referem ainda que a elaboragéo pela Organizacdo das NacOes
Unidas da Declaragéo dos Direitos do Homem em 1948, e da Declaragéo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, em 1975 contribuiram para o surgimento de atitudes e

mentalidades mais positivas.

Apesar de um dos principios da Convencdo sobre os Direitos das pessoas com deficiéncia
ser o direito a participacdo e inclusdo plena e efetiva na sociedade, ainda hoje se assiste a
uma sociedade assistencialista, que ndo da oportunidade a sua participagdo ativa,
valorizando principalmente as incapacidades das pessoas com deficiéncia.

As incapacidades das pessoas com deficiéncia séo relacionadas geralmente a desvios ao
padrdo biomeédico. Esses desvios podem estar associados a imperfei¢cbes na componente
fisica e sensorial ou a transtornos do neurodesenvolvimento. Estes desvios ao padréo
biomédico provocam diferentes dificuldades e incapacidades e, consequentemente,
diferentes tipos de deficiéncia. Em seguida, descrevem-se, as deficiéncias consideradas

neste trabalho.
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1.1.1. Perturbacgédo Cognitiva

Durante um longo periodo da historia foram muitas as denominagdes dadas as pessoas
com baixa capacidade intelectual: demente, oligofrénico, subnormal, idiota, diminuido,
deficiente psiquico, entre outras. Pacheco e Valéncia (1997) referem que com o passar
dos tempos, a comunidade cientifica, e em particular a American Association on Mental
Retardation (AAMR) fez esquecer tais etiquetas, passando a ser feita uma descricdo

detalhada néo so das dificuldades mas também das suas possibilidades..

Em 1992, a AAMR surge com uma nova definicdo para a perturbagdo cognitiva:
“funcionamento intelectual significativamente abaixo da média, coexistindo com duas ou
mais limitacbes ao nivel das &reas adaptativas (comunicacdo, auto-suficiéncia,
socializacdo, independéncia em casa e na comunidade, salde, seguranga, aprendizagem
escolar, lazer e trabalho), tendo que se manifestar antes dos 18 anos.” (AAMR, 1992;
Shalock et al., 2010).

Em 2002, a AAMR, define ainda os critérios de Quoeficiente de Inteligéncia (QI) e
Comportamento Adaptativo (CA) na definicao da perturbacdo cognitiva. O QI de 70/75
assume o valor limite para esta definicdo e o CA exprime as dificuldades ao nivel das
habilidades conceptuais, sociais e praticas.

Em 2007, o termo Deficiéncia Mental deu lugar ao termo Dificuldades Intelectuais e
Desenvolvimentais. Esta terminologia valoriza o comportamento funcional e os fatores
contextuais (Schalock & Verdugo, 2007), onde se inclui o impacto que o envolvimento
detém no desenvolvimento humano, com base na qualidade da interacdo estabelecida

entre este e o individuo (Santos, 2007).

Este termo foi adaptado e proposto pela OMS e pela AAMR, agora denominada por
Associacdo Americana das Dificuldades Intelectuais e Desenvolvimentais, dado que
reflete as limitacdes do individuo numa perspetiva ecoldgica de interacdo com o
ambiente. Representa entdo, de acordo com Santos e Morato (2002), uma evolugdo na
compreensdo desta perturbacdo, dado que ndo se baseia nas dificuldades cognitivas e

intelectuais dos individuos, mas nas necessidades e tipo de apoio que requerem.

Esta mudanca de paradigma coresponsabiliza ndo sé os fatores intrinsecos, como também

a sociedade em que a pessoa se insere. Com esta definicdo considera-se que a sociedade
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tem o dever de promover a adaptacdo da pessoa com um défice cognitivo, facilitando a
sua integracdo na comunidade através de apoios distintos de acordo com as suas
limitacGes. Pelo que, na avaliacdo e intervencdo com pessoas com estas dificuldades
devem ser considerados trés elementos chave: as capacidades, o envolvimento e a
funcionalidade (Schalock et al, 2010).

1.1.2. Deficiéncia Motora

Quando se fala de pessoa com deficiéncia motora, Cuberos, Motta e Ruiz (1997) referem
que se fala de um individuo que apresenta uma alteracdo motora que o torna diferente dos
outros. De acordo com Balasubramanian e Amarnath (2012), esta alteracdo motora pode,
ser consequéncia de doencas ou deficiéncias dos sistemas cardiovascular, pulmonar,
nervoso, sensorial ou musculo-esquelético, dando origem a dificuldades nas atividades

de vida diaria.

A deficiéncia motora é um conceito classificativo que abarca diferentes diagnosticos com
diferentes etiologias e manifestacdes. Nesta classificacdo inclui-se a paralisia cerebral, a
espinha bifida, os amputados, vitimas de acidentes vasculares cerebrais ou acidentes
cranio-encefalicos, entre outras doencas e etiologias menos frequentes e que afetem a

componente motora da pessoa.

Como referem Gignac e Cott, (1998) citados por Resende e Gouveia (2011), a deficiéncia
motora € um fendmeno multidimensional e por esse motivo deve ser reconhecido que as
pessoas apresentam dificuldades fisicas em diferentes dominios: cuidados pessoais,
tarefas domésticas, mobilidade em casa e na comunidade, atividades prazerosas, cuidar

de pessoas e/ou ter emprego).

Cuberos, Motta e Ruiz (1997) lembram que as dificuldades nas atividades de vida diaria
das pessoas com deficiéncia motora devem ser minimizadas pelas institui¢fes escolares,
sociais e/ou politicas, eliminando barreiras fisicas e organizativas promovendo a sua

participacao plena na comunidade a que pertence.
1.1.3. Perturbacgéo do Espetro do Autismo

A definigdo de Autismo surgiu, como recorda Pereira (1999), em 1943 com Leo Kanner,
que agrupou conjuntos de comportamentos observados em criangas que seguia, dando-

Ihe entdo o nome de Sindrome de Kanner ou Perturbacdo Autistica. Um ano depois, em
15



1944, Hans Asperger identifica um conjunto de criangas que manifestam problemas
idénticos ao Sindrome de Kanner mas, com competéncias linguisticas marcadamente
superiores e com quocientes de inteligéncia elevados, as quais se atribuiu o sindrome de

Asperger.

Mais tarde, em 1988 Wing claborou o conceito do “espetro” autista, baseado na
identificacdo de trés conjuntos de sintomas, a que denominou triade do Wing. Estes
sintomas podem variar desde um perfil ndo funcional onde a pessoa é dependente, até a
um perfil mais funcional, onde a pessoa consegue ter uma vida quase normal. Jordan
(2001) e Associacdo de Psiquiatria Americana (APA, 1996) apresentam a triade de Wing

através de trés grandes areas que estdo afetadas nesta populacao:

1. Dificuldades na interacdo social: défice nos comportamentos n&o-verbais
(contacto ocular, expressdo facial, postura corporal), dificuldade de
relacionamento com os pares, auséncia na partilha de interesses e falta de
reciprocidade social e emocional,

2. LimitagOes na comunicagdo: atraso ou auséncia de linguagem oral, dificuldades
de conversacdo, uso estereotipado ou repetitivo de linguagem e auséncia ou
diminuicdo de jogo social imitativo;

3. Padrdes de comportamento alterado: interesses e atividades restritas e repetitivas,
inflexibilidade nas rotinas, estereotipias motoras e interesses com partes de

objetos.

A partir da publicacdo do DSM V, pela Associagdo de Psiquiatria Americana, em 2014,
surge a defini¢do mais alargada de Perturbacdo do Espectro do Autismo. No DSM V, os
sintomas autisticos foram agrupados em apenas duas areas afetadas: (1) deficitaria
comunicacéo e interacdo social e (2) alteracdo dos padrdes comportamentais, interesses e
atividades restritos e repetitivos. Nesta publicacdo houve também, de acordo com Aradjo
e Neto (2014), alteracdo na abrangéncia deste diagnostico, passando a incluir na
Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA), o transtorno desintegrativo da infancia, o

sindrome de Asperger e o0 sindrome de Rett.

Apesar das causas para o0 autismo ainda ndo serem totalmente conhecidas e existirem
varias teorias (Psicogenéticas, Bioldgicas e Cognitivas) que tentam explicar a génese
desta patologia, a verdade € que nos dias de hoje se pensa que a origem do Autismo néo
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deva ser vista de uma forma compartimentada mas sim de uma forma global. Siegel
(2008) afirma que atualmente, e apesar de se acreditar na interligacéo de diversos fatores,
a hipotese mais comummente aceite pela comunidade cientifica é de que o Autismo

resulta de uma anomalia na estrutura e no funcionamento do cérebro.
1.1.4. Cegueira e Ambliopia

Apesar de todos os sentidos serem importantes, a visdo é assumidamente o que mais
facilmente se reconhece essencial para uma vida autobnoma. No entanto é sabido que um
elevado ndmero de pessoas em todo o mundo tém este sentido alterado e
irremediavelmente incorrigivel. A estas pessoas da-se 0 nome de cegas ou com baixa
visdo (ambliopes), as quais tém que se adaptar a sua cegueira, tentando viver a sua vida

em plenitude.

Falvo (2005) refere que qualquer desvio da visdo normal é considerado deficiéncia visual.
No entanto, a Classificacdo Internacional de Doencas — 10 (CID-10, 2006) citado por
WHO (s.d.a) define quatro graus para a funcdo visual: visdo normal, deficiéncia visual

moderada, deficiéncia visual severa e cegueira.

A definicdo dos quatro graus de funcdo visual baseia-se em medidas clinicas relativas a
duas funcdes visuais: a acuidade visual e o campo visual (Pereira, et al., 2008), no entanto

a acuidade visual é a mais utilizada. Segundo a OMS (WHO, s.d.):

¢ Visdo normal refere-se a acuidades visuais superiores a 0,3;

e Baixa visdo moderada corresponde a uma acuidade visual entre 0s 0,3 € 0,1;

e Baixa visdo severa representa acuidades visuais entre 0,1 e 0,05;

e Cegueira traduz todos os individuos com acuidade visual inferior a 0,05 ou um

campo visual reduzido a 10° em torno do ponto de fixacdo.

A identificacdo e (re)habilitacdo das pessoas com deficiéncia visual deve ser realizada o
mais precocemente possivel. O processo de socializagdo e o desenvolvimento da crianca
com deficiéncia visual, de acordo com Dias (1995) € mais complexo do que o da normo
visual, porque é afetado pela dificuldade de integrar muitas brincadeiras e jogos. A
restricdo da brincadeira na infancia pode levar a limitagdes ao nivel da independéncia e
autonomia na idade adulta. A deficiéncia visual tende a limitar o exercicio de atividades

de vida diaria, o que afecta a QV. A OMS (WHO, s.d.c) reforca que uma boa
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(re)habilitacdo permite que estas pessoas aproveitem a vida, alcancem os seus objetivos

e sejam produtivos.
1.1.5. Surdez

Antes de se comecar a falar de surdez ou deficiéncia auditiva, Piatto e Maniglia (2001)

consideram-se relevante distinguir o significado destes dois termos:

e A deficiéncia auditiva ou hipoacusia indica a existéncia de dificuldade e ouvir
sem maiores prejuizos na comunicacao;

e A surdez é utilizada para identificar casos mais severos de deficiéncia auditiva,
onde a amplificacdo sonora ndo Ihes traz beneficios, levando assim a dificuldades

de comunicagéo.

A surdez para além de afetar a vivéncia das pessoas, obrigando-as a viver num “mundo
silencioso”, dificulta a aquisi¢ao da linguagem e prejudica a vida social das pessoas
surdas. Pode-se classificar quanto ao grau de perda auditiva, idade de surgimento, causa

ou localizacéo.

A Associacdo Portuguesa de Surdos (2011) refere que o grau de surdez varia entre o
ligeiro e o profundo, sendo os surdos severos e profundos a maioria dos falantes de lingua
gestual. E para este grupo de individuos que se recomendam os implantes clocleares na
idade infantil, uma vez que ndo tém beneficio com o aparelho de amplificacdo sonora
individual. Melo, Yamaguti, Moret e Bevilacqua (2012) afirmam que sdo estes implantes
clocleares que possibilitam melhores resultados no desenvolvimento auditivo, linguistico,

social e academico das pessoas com deficiéncia auditiva severa e profunda bilateral.

Onishi, Barreiro e Scharlach (2011) fazem um levantamento das causas da deficiéncia
auditiva. De forma resumida, a deficiéncia auditiva pode surgir nos periodos pré, peri e
pOs natais, tendo como possiveis causas a toxoplasmose, prematuridade e convulsbes
neonatais. No entanto, a surdez também pode surgir ao longo da vida, na idade adulta,
causada por algumas doencas sistémicas (colesterol, hipertensao, diabetes millitus e até
mesmo doencas renais) ou pela exposi¢do continuada a elevados niveis de pressdo sonora

frequente em alguns contextos.

Kiessling e colaboradores (2013) citados por Onishi e seus colegas (2011) referem que o

proprio envelhecimento também pode estar na causa do aparecimento da deficiéncia
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auditiva, através de lesbes nas células das estruturas auditivas pelos radicais livres. A esta

surdez da-se 0 nome de presbiacusia.

Onishi e seus colegas (2011) referem que varios estudos tém mostrado que a deficiéncia
auditiva afeta a QV da pessoa e das pessoas que estdo ao seu redor. Estes autores afirmam
que sdo comuns sintomas como depressdo, isolamento social, interagdo social pobre,

disfungdes cognitivas e reducdo do bem-estar emocional e social.
1.2. QUALIDADE DE VIDA

A segunda grande tematica deste trabalho: a QV sera desenvolvida neste capitulo, através
da apresentacdo do conceito de QV e da apresentacdo de alguns estudos ja realizados
acerca da QV nas pessoas com deficiéncia.

A expressao “qualidade de vida” tem sido referenciada, desde os anos 60 do século
passado, em diferentes discursos académicos, politicos e ideologicos, movidos
principalmente pelo interesse da Organizacdo das Nac¢es Unidas de mensurar 0s niveis
de vida de diversas comunidades mundiais (CRPG - Centro Reabilitagdo Profissional de
Gaia; ISCTE - Instituto Superior de Ciéncias do Trabalho e da Empresa, 2007).

Atualmente, a QV é definida pela Organizacdo Mundial de Saude (1995) citada por
Gaspar e Matos (2008) como uma percec¢éo individual da posicdo na vida, que inclui de
forma complexa a salde fisica da pessoa, 0 seu estado psicologico, o nivel de
dependéncia, as relacOes sociais, as crengas e convicgdes pessoais e a sua relacdo com os

aspetos importantes do meio ambiente.

A QV é um conceito subjetivo com diferentes definicBes e interpretacfes, o que o torna
ambiguo e confuso. Wallander e Schimitt (2001) citados por Gaspar e Matos (2008)
descrevem toda a questdo da subjetividade, afirmando que a QV € o resumo de diferentes
dominios da vida, os quais sdo influenciados pela cultura e pelo tempo. Murphy e
colaboradores (2007) referem ainda que este é um conceito dindmico que altera ao longo

da vida, decorrendo das variacdes das condicOes, dos eventos e das circunstancias.

Um painel internacional de especialistas em QV das pessoas com deficiéncia mental
reforgca ainda que este constructo é influenciado por fatores pessoais, envolvimentais,

nacionais e politicos (Schalock, et al., 2002).
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Schalock e Verdugo (2007) apresentam uma definicdo de QV assente em quatro
principios: 1) a multidimensionalidade; 2) propriedades éticas-universais e ligadas a
cultura; 3) com componentes objetivos e subjetivos e 4) influenciada por fatores pessoais

e ambientais, bem como pela sua interacéo.

A QV é um conceito multidimensional, com varios elementos que se distribuem em varios
dominios. De acordo com Schalock e Verdugo (2007) a QV é constituida por oito
dimensdes ou dominios:

(1) Bem Estar Emocional - satisfacdo, autoconceito e auséncia de stress ou sentimentos
negativos;

(2) Relagdes Interpessoais - relagdes sociais positivas, familiares, ter amigos; relacdo de
pares e sexualidade;

(3) Bem Estar Material - casa, trabalho, rendimentos, bens materiais, possibilidade de
realizar caprichos;

(4) Desenvolvimento Pessoal - limitagdes/capacidades, novas tecnologias, oportunidades
de aprendizagem, competéncias laborais e funcionais;

(5) Bem Estar Fisico - cuidados basicos de salde, atividades de vida diaria, acesso a
ajudas técnicas;

(6) Autodeterminacéo - objetivos e preferéncias pessoais, decisdes e autonomia;

(7) Inclusédo Social - integragéo, participacdo, acessibilidade e apoios;

(8) Direitos- privacidade, respeito, conhecimento e exercicio de direitos.
1.2.1. Qualidade de Vida nas Pessoas com Deficiéncia

Para que se consiga melhorar o apoio e suporte pelos servi¢os sociais nacionais, urge
perceber de que forma a QV se diferencia e manifesta nos varios publicos-alvo. E, apesar
de as pessoas com deficiéncia terem dificuldades em expressar a percecao pessoal sobre

a sua vida, isto ndo significa que estas ndo tenham percecdo da mesma.

A dificuldade de comunicacédo das pessoas com deficiéncia pode ser uma limitacao para
avaliar a sua QV, no entanto alguns estudos tém sido feitos nos ultimos anos onde se
identificam para as pessoas e para as suas familias os fatores e dominios que mais

influenciam a QV das pessoas com deficiéncia.
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Num estudo irlandés sobre QV, em que foram entrevistadas 143 individuos com
incapacidades, identificaram-se cinco dominios que influenciam a QV: saude,

acessibilidade, contexto social, autoestima e condicdo financeira (Murphy et. al, 2007).

Em outro estudo realizado por Petry, Maes e Vlaskamo (2005) foram entrevistadas 76
pais e técnicos de pessoas com multideficiéncia. Neste estudo foram identificados por
estes cuidadores os subdominios de QV que consideram mais importantes para o
multideficiente que cuidam: a higiene, a nutricdo, o descanso, a ajuda técnica, a

comunicacdo, a seguranca e atencdo individualizada.

Como se pode observar pelas conclusbes de apenas estes dois estudos, a percecdo, 0s
indicadores e os fatores que condicionam a QV é variavel, pelo que é necessario que 0s
profissionais de salde que trabalham com reabilitacdo, compreendam como elas

percecionam a sua QV, vivem o dia-a-dia e envelhecem (Resende, 2006).

Também foram realizados estudos no sentido de se compreender quais os fatores que se

relacionam com os varios dominios da QV na populagdo com deficiéncia.

Segundo Heller, Factor, Hsieh & Hahn (1998) citados por Cummins (2002), existe um
aumento da QV das pessoas com deficiéncia intelectual quando sdo transferidas para
casas partilhadas na comunidade. Este estudo reforca a ideia de que a segregacao das
pessoas com deficiéncia, em contextos protegidos e afastados da comunidade condiciona

negativamente a sua QV.

A OMS (WHO, 2011) num relatério mundial sobre a deficiéncia refere que uma das
causas para o0 agravamento da salde das pessoas com deficiéncia mental esta relacionado

com a falta de formacéo dos profissionais de salde para lidar com esta populagéo.

Pinto (2013, p. 130) refere ainda as dificuldades financeiras vividas pelas familias de
pessoas com deficiéncia, afirmando que estas vivem situac@es financeiras frageis, com

grande “inseguranca econdmica e risco agravado de pobreza”.

Um fator encontrado na bibliografia que favorece positivamente a QV tem a ver com 0
suporte familiar e social prestado. Liptak (2008) citado por Resende e Gouveia (2011)
refere que um forte suporte familiar e social e uma boa capacidade de adaptacdo sdo
determinantes na QV das pessoas adultas com deficiéncia, desvalorizando a sua

incapacidade.
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Siqueira (2008 in Resende & Gouveia, 2011), vérios estudiosos passaram a investigar
com maior énfase o ambiente social e a saude. Neste sentido, o suporte social é cada vez
mais valorizado uma vez que pode gerar efeitos benéficos tanto para a satde fisica como

mental e encontra-se numa estreita relacdo com o bem-estar.

Tenta-se assim perceber de que forma essas redes e suportes se constroem e organizam
para contribuir para a QV e, em que sentido, 0S servicos sociais existentes conseguem

responder a esse objetivo.

A utilizacdo do constructo de QV ao nivel dos servicos sociais converteu-se num
referencial para orientar estratégias e planificar os programas e atividades, valorizando a

importancia das opinides e experiéncias do individuo.

Um conjunto de especialistas na QV das pessoas com deficiéncia referem que o principal
objetivo de um programa de QV deve ser melhorar a autoimagem e providenciar
ambientes autodeterminantes, que aumentem as oportunidades individuais para controlar

aspetos da sua vida (Schalock, et al., 2002).

A utilizacdo deste constructo ja é reconhecida como uma forma de aumentar a qualidade
dos servigos, no entanto a sua correta utilizagdo exige as instituicdes um sistema de
informacdo organizado. Schalock e Verdugo (2007) afirmam que a implementacao de um
programa de QV impde as organizacdes a responsabilidade de recolher, analisar e avaliar
informacdes no ambito da QV, para que o planeamento e a execucao das atividades resulte
numa verdadeira melhoria. Desta forma e de acordo com Alonso, Martinez, Sanchez e
Schalock (2009a), os servicos passam a promover agdes centradas nos aspetos da pessoa

e dos usuarios dos servicos.

H& que fomentar a ideia, de que as pessoas com deficiéncia ttm o mesmo direito de
usufruir de uma elevada QV como a restante populacdo. Para ter a certeza que lhes é
proporcionada uma vida adequada, tem que se determinar e compreender quais as areas
das suas vidas que sdo menos satisfatorias e que precisam de intervengdo (Schalock, et
al., 2002).

E necessario considerar que para haver alteragdes significativas e valorizaveis ao nivel da
QV é precisa uma elevada colaboracdo dos servicos que recolhem informacdes relativas

aos seus utilizadores e os diferentes niveis do sistema social onde as pessoas vivem.
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Para que estas acgOes transformem visivelmente a QV das pessoas com deficiéncia, de
acordo com Schalock e colegas (2002), elas devem ocorrer em diferentes niveis: (a)
individuo - aumentando a sua autodeterminacao, as suas oportunidades de deciséo e a sua
inclusdo social; (b) programas - dando suporte nos varios dominios da QV; (c)
comunidade - através da criagdo de ambientes amigaveis para as pessoas com deficiéncia,
diminuindo a sua segregacdo; e também alterac6es ao nivel da (d) nacdo — na tomada de

opcdes politicas ao nivel da prevencao, reabilitacdo e na igualdade de oportunidades.
1.2.2 Avaliacdo da Qualidade de Vida

Murphy e colaboradores (2007) afirmam que uma correta avaliagdo da QV deve abranger
interpretacdes objetivas e subjetivas, garantindo que as percecdes e representacoes

individuais sdo consideradas.

Sdo varios os fatores que estdo envolvidos na avaliacdo da QV mas € necessario
compreender que esta pode variar entre individuos que vivem em sociedades diferentes,

tal como noutros grupos, como o de pessoas com deficiéncia.
Resende e Gouveia (2011, p. 100) afirmam que:

“A idade do inicio das mudancas, o seu ritmo, os dominios atingidos e o resultado
final sobre o comportamento dependem de caracteristicas genéticas de cada
individuo (...) e também do seu estilo de vida, nivel de rendimento, educagao e

posig¢do social.”

Para avaliacdo da QV ja existem atualmente varios instrumentos de avaliacdo, escalas e
questionarios. Existem questionarios genéricos para aplicar a toda a populagédo e outros
para populacdes especificas, com determinadas condi¢fes de salde. Koot (2002) e
Zekovic e Renwick (2003) citados por Gaspar e Matos (2008) referem que “Os
instrumentos genéricos avaliam e comparam a QV entre a populacdo em geral e doentes,
e os instrumentos especificos para doencas avaliam a QV do doente. Em seguida, na
tabela 1 sdo apresentados alguns questionarios adaptados e validados para a populagéo

portuguesa.
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Tabela 1 - Escalas de Avaliagdo da QV validadas para a populagéo portuguesa

Escala Populacao Autores Traducdo e Adaptacéo
Adriana Vaz Serra; Maria Cristina
WHOQOL-100 Canavarro; Méario R. Simdes; Marco
OMS Pereira; Sofia Gameiro; Manuel Jodo
Quartilho; Daniel Rijo; Carlos Carona e
Tiago Paredes (2006a, 2006b)

Populagdo em
WHOQOL-Bref geral
(versdo abreviada)

. i Criancas e Equipa portuguesa do projeto Aventura
NREEEI-E2 O adolescentes G Social (Gaspar & Matos, 2008)
MOS SF 36 ;ggf'a‘?ao em Ez?goration Pedro Ferreira (2000)
Logsdon,
Quality of Live-AD Pessoas com Gibbons, -
(QOL-AD), deméncia McCurry e e Bmles (Z002),
Teri

Em Espanha, o investigador Miguel Angel Verdugo Alonso tem desenvolvido varias

escalas para avaliar a QV:

e Escala Gencat para avaliar a QV em pessoas utilizadoras de servicos socias
(Alonso, Martinez, Sanchez, & Schalock, 2009);

e Escala INICO-FEAPS para avaliar a QV das pessoas com deficiéncia mental e
perturbacdo do desenvolvimento (Alonso, Sanchez & Schalock, 2013);

e Escala de San Martin que foi desenvolvida para avaliar pessoas com deficiéncias
graves, que necessitam de apoios extensos e generalizados (Verdugo, Gomes,
Arias, Santamaria, Navallas, Fernandez & Hierro, 2014)

e Escala de FUMAT que serve para avaliar a QV de pessoas idosas (Alonso,
Sanchez, & Martinez, 2009).

Apesar da existéncia de um vasto leque de escalas, optou-se para este estudo utilizar a
Escala Gencat de Alonso e colaboradores (2009), uma vez que é utilizada em Portugal
por varias instituicdes. Esta escala permite a sua aplicacdo a toda a populacdo utilizadora
de servicos sociais, apesar de este estudo sé validar a escala para a populacdo portuguesa

adulta com deficiéncia.
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2. MATERIAL E METODOS

No decurso deste capitulo, pretende-se expor os procedimentos metodoldgicos que se
realizaram no decorrer da investigacdo. Como refere Pais Ribeiro (2007), o0 método da
investigacdo deve descrever ao pormenor a forma como decorreu o estudo, permitindo
que qualquer investigador o possa replicar. Este autor indica ainda que este segmento
deve apresentar os seguintes pontos: participantes, material, planificacéo e procedimento,

sendo que estes dois ultimos pontos podem fundir-se num so.

Para conseguir aceder a uma informacdo clara e objetiva sobre a QV desta populacao é
necessario que existam instrumentos validos para a populagdo em estudo. Em Portugal, a
“Escala de Gencat de Calidad de Vida”, de Alonso e colegas (2009) tem sido utilizada
em varias instituicbes de solidariedade social de todo o pais, com utilizacdo dos

barémetros espanhdis.

Apesar da escala Gencat estar validada em Espanha e ser usada largamente em Portugal
é necessario estudar a validade da mesma para a populacéo portuguesa com deficiéncia.
Tal como referem Leandro Almeida e Teresa Freire (1997), um instrumento pode ser
valido e fiavel em determinado grupo ou pais e ndo ser noutro grupo ou pais. Portanto,
perante a vasta aplicacdo deste instrumento na populacdo com deficiéncia, torna-se
essencial verificar a sua validacéo e fiabilidade, para a populacdo portuguesa adulta com

deficiéncia.

Perante a bibliografia, o problema em estudo e a necessidade de varias instituicdes do
pais avaliarem a QV para desenvolverem o seu trabalho adequadamente, optou-se por

desenvolver um estudo correlacional com os seguintes objetivos de investigagéo:

e Adaptar e validar a Escala Gencat de Calidade de vida a populagao portuguesa
adulta com deficiéncia;
e Estudar como se manifesta a Qualidade de Vida na populacdo portuguesa
adulta com deficiéncia;
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¢ Analisar arelacdo de QV com algumas variaveis socio demograficas da populacéo

portuguesa adulta com deficiéncia, tipos de incapacidades e gravidade da amostra.

Definiu-se para este estudo o indice e os dominios do modelo tedrico de QV como
variaveis dependentes. As varidveis independentes consideradas relevantes para este
estudo sdo: as variaveis socio demogréficos da pessoa com deficiéncia (idade e sexo), a

condicdo habitacional, as habilitacbes académicas, a gravidade e o tipo de deficiéncia.
2.1. HIPOTESES DE INVESTIGACAO

Neste estudo procura-se verificar se as variaveis sociodemograficas e incapacidades se
correlacionam com os resultados da Gencat e seus dominios. Para analise da QV das
pessoas com pessoa com deficiéncia foram definidas algumas hipoteses de investigacao

orientadoras do estudo, que se apresentam de seguida:

H1: A QV esta correlacionada com o sexo.

H2: A QV esta corelacionada com a idade.

H3: A QV esta corelacionada com o grau de incapacidade.

H4: A QV esta correlacionada com a condicdo habitacional.

H5: A QV esta correlacionada com as habilitacdes académicas.

H6: A QV esta correlacionada com a perturbacdo cognitiva.

H7: A QV esta correlaciona com a deficiéncia motora ou fisica.

H8: A QV esta correlacionada com a Perturbacéo do Espectro do Autismo.
H9: A QV esta correlacionada com a cegueira/ambliopia.

H10: A QV esta correlacionada com a surdez.
2.2. POPULACAO E AMOSTRA EM ESTUDO

Quando se realizam investigagdes com pessoas e populacdes torna-se dificil, para ndo
dizer impossivel, reunir dados de toda a populacdo, assim utiliza-se uma amostra da
populagdo, ou seja um conjunto de pessoas que devem representar o conjunto da
populacdo. Coutinho (2014) descreve a amostra como um conjunto de sujeitos a quem se
recorre para recolher os dados para desenvolver a investigacdo, cujas caracteristicas

devem ser as mesmas da populacdo que representa.
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Assim para este estudo, a amostra foi constituida por pessoas adultas (com pelo menos
18 anos), com alguma deficiéncia fisica (visual/ambliopia, motora/fisica, surdez) e/ou
mental (cognitiva e autismo) que beneficiassem de algum servigo social (e.g. Centro de

Atividades Ocupacionais, Lar Residencial, Formacao Profissional).

A amostra utilizada para este estudo foi construida atraves de contactos estabelecidos pela
investigadora e pela instituigdo para a qual trabalha. Foram contactadas 32 institui¢coes:
OASIS, CERCINA, CRIA - Centro de Recuperacdo e Integracdo de Abrantes,
CERCIPOVOA, ASSOL, CERCIVAR, CASCI Reabilitacdo, Associacio 2000 de Apoio
e Desenvolvimento, CRPG, APACI, APPACDM Viseu, APPACDM Coimbra,
CERCIAV, ARCIL, CERCIMIRA, CERCIMARANTE, CERCIFEIRA,
CERCILAMAS, CEFPI, CERCILEI, CERCIPOM, VARIOS, MADI, MAPADI, APC —
Coimbra, APC — Viseu, CERCIMARCO, CERCIFAF, CERCICAPER, APEXA, Santa
Casa Misericordia da Ribeira Grande e CERCIGUI. Das instituigdes contactadas, 10
participaram no estudo: CRIA, CERCIVAR, Associagdo 2000 de Apoio e
Desenvolvimento, CRPG, APACI, ARCIL, VARIOS, CERCICAPER, CERCIGUI e
Santa Casa da Misericérdia da Ribeira Grande. Pode-se entdo afirmar que a amostra é
ndo-probabilistica pois a probabilidade de todos os elementos da populagédo participarem
no estudo ndo € igual (Maroco, 2007).

Através da recolha dos dados pelas instituices que participaram neste estudo, obteve-se
uma amostra distribuida geograficamente pelo pais, incluindo regides autonomas. Na
tabela 2 pode-se observar a distribuicdo por distrito das pessoas com deficiéncia que

participaram neste estudo.

Tabela 2 - Distribuicdo da amostra (pessoas com deficiéncia) por distritos

Distribuicdo Geografica n %
Acores 9 3
Aveiro 45 14,9
Braga 90 29,7
Coimbra 28 9,2
Faro 6 2
Porto 20 6,6
Santarém 63 20,8
Vila Real 30 9,9
Viseu 12 4
Total 303 100,0
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2.3. INSTRUMENTOS PARA COLHEITA DE DADOS

Em qualquer investigacdo os dados obtidos tém que ser organizados para serem
analisados, procedendo-se assim a uma analise estatistica, de forma a que os dados

tenham algum significado préatico e se concretizem em conhecimento.

Coutinho (2014) afirma que a investigacdo em ciéncias humanas e sociais com base na
perspetiva quantitativa baseia-se no pressuposto de que a realidade é repetivel, suscetivel
de generalizacdo (Wiersma, W. 1995) e que os problemas sociais tém solucdes objetivas
(Carr & Kemmins, 1988).

Para realizar um trabalho de investigacdo com analise estatistica, como o que se propde,
Coutinho (2014) refere que é necessario que todas as variaveis sejam quantificaveis ou
categorizaveis, independentemente da abstracdo do conceito em estudo. Portanto,
investigar um problema ou um conceito abstrato como a QV na populacdo com a
deficiéncia implica pensar numa forma de quantificar as variaveis em estudo, para isso
h& que encontrar ou desenvolver instrumentos que constituem uma operacionalizacao

desse conceito abstrato.
Os dados para este estudo foram recolhidos através de quatro formularios (Anexo 1):

e Formulério I: Caracterizacdo do Informador;
e Formulério 1I: Caracterizacdo clinica e sociodemografica (pessoa avaliada);
e Formulério I11: Caracterizagdo subjetiva da deficiéncia e da sua gravidade;

e Formuléario IV: Escala de Qualidade de Vida Gencat.

Os dois primeiros formularios serviram para caraterizar o informador e a pessoa avaliada,
0s quais sdo baseados no Manual de utilizacdo da Escala original, respeitando assim a

metodologia do autor.

O terceiro formulério foi construido para caracterizar a amostra relativamente ao tipo de
deficiéncia e a gravidade da mesma, ao qual se denominou Caraterizacdo subjetiva da
deficiéncia e da sua gravidade. O quarto formulario consiste na versdo portuguesa da

escala Gencat
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2.3.1. Avaliago Subjetiva da Deficiéncia

Para a caracterizagcdo da amostra, as deficiéncias foram agrupadas em cinco tipos de
deficiéncia: Perturbacdo Cognitiva, Deficiéncia Motora ou Fisica, Perturbacdo do

Espectro do Autismo, Cegueira/Ambliopia e Surdez.

Dentro de cada tipo de deficiéncia descreve-se a gravidade da incapacidade através da
categorizacdo das perturbagdes de autonomia, adaptagéo e comportamento. Assim, foram
utilizadas varidveis qualitativas ou categoricas que Coutinho (2014) sugere, uma vez que
as carateristicas dos Vvarios tipos de deficiéncia ndo sdo quantificaveis.

Para construir o formulario da avaliagdo subjetiva da deficiéncia foram consultadas varias
referéncias bibliogréaficas sobre cada tipo de deficiéncia. Nesta bibliografia selecionaram-
se as classificacbes mais claras e objetivas, respeitando uma ordem crescente de
incapacidade. Foram utilizadas escalas ordinais (Ribeiro, 2007) e por isso devemos
considerar que estes itens indicam as caracteristicas da pessoa, apesar de ndo indicarem a
medida da diferenca entre elas (Black, 1999 in Coutinho, 2014).

Dentro da bibliografia consultada optou-se pelas classificacfes que fossem de féacil
compreensdo para que qualquer profissional pudesse responder, independentemente da
sua formagdo. Procurou-se ainda que as categorias respeitassem as indicacOes e
pressupostos de Bisquerra (1989) citados por Coutinho, 2014): estabelecidas de acordo
com o objetivo da investigacdo, serem claras, exaustivas e mutuamente excludentes, para
as diferentes deficiéncias e perturbacbes de desenvolvimento em estudo. Em todas as
perturbacBes e deficiéncias foi considerado o nivel zero (0) que se refere a uma

perturbacdo inexistente ou irrelevante.

Para classificar a perturbacdo cognitiva foi utilizada a Tabela Nacional de
Incapacidades do Instituto da Seguranca Social (2008), relativa ao Decreto-Lei n.°
352/2007, de 23 de outubro. Para este trabalho foi consultado o anexo 2 deste decreto.
Este anexo refere-se as Incapacidades Permanentes em Direito Civil e visa a criacdo de
um instrumento para avaliar as incapacidades resultantes de alteracdes na integridade

psicofisica.
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Para esta perturbacdo, foram consultadas as tabelas relativas a “sindrome frontal” e
“problemas cognitivos menores”, que no anexo 2 da Tabela Nacional das Incapacidades

se inclui nas perturbacdes cognitivas do Sistema Nervoso.

Para este questionario foram entdo apresentados cinco niveis de perturbacdo cognitiva,
que se descrevem da seguinte forma:

e Nivel 1: Atencdo fragil, raciocinio lento, dificuldades de memoria;

Nivel 2: Distracéo, raciocinio lento, dificuldades de memoria e de planear a agéo;

Nivel 3: Atraso cognitivo, processos mentais afetados (raciocinio, memoria,
atencdo, discurso, reflexdo), perturbacdo do humor e repercussdes na insercao

familiar e social.

Nivel 4: Com alteragao dos instintos primarios (sexual, alimentagao, ...) falta de

iniciativa, perturbacdo do humor.

Nivel 5:Incapacidade de agir ou realizar os atos da vida quotidiana.

Ao nivel da Deficiéncia Motora ou Fisica, foram consultados varios documentos, no
entanto considerou-se o Gross Motor Function Classification System (GMFCS) o sistema
classificativo mais claro e objetivo para este estudo. O GMFCS para a Paralisia Cerebral
é baseado no movimento autoiniciado com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade.
As distingOes sdo baseadas nas limitagfes funcionais, na necessidade de utilizacdo de
dispositivos auxiliares de locomogéo (andarilhos, canadianas, bengalas) ou cadeiras de
rodas, e em menor extensdo, na qualidade do movimento (Canchil; Federacdo das

Associacles Portuguesas de Paralisia Cerebral, 2007).

De acordo com Canchil e a Federacao das Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral
(2007), nesta classificacdo sdo considerados cinco niveis de independéncia, que vao desde
limitacdo da velocidade e equilibrio na marcha (nivel I) até dificuldades de controlo de

tronco e cabega, necessitando de vérias tecnologias de apoio (nivel V)..

No formulério, sdo apresentados e descritos cinco niveis de independéncia:
e Nivel 1: Anda sem limitacbes (Marcha autbnoma em casa e comunidade;
velocidade e equilibrio prejudicados).
e Nivel 2: Anda com limitacdes (Tém limitacdes em andar longas distancias, pode
necessitar de cadeira de rodas; necessita de corrimdo para subir e descer

escadas).
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Nivel 3: Anda utilizando um dispositivo auxiliar de locomocéo (Capaz de andar
com apoio de canadianas, andarilho ou apoio de outra pessoa; sobe e desce
escadas com corrimdo e apoio fisico ou supervisdo de uma pessoa; pode auto
propulsionar uma cadeira de rodas ou utilizar uma com motor para a mobilidade
pessoal; utiliza cadeira de rodas para distancias longas).

Nivel 4: Auto mobilidade com limitagdes; Pode utilizar tecnologia de apoio com
motor (funcionam sentados - geralmente com apoio da cintura pélvica e tronco
- e a autonomia na mobilidade é limitada. Geralmente sdo transportadas em
cadeira de rodas ou usam cadeira de rodas elétrica).

Nivel 5: Transportado numa cadeira de rodas manual (Graves limitacbes no
controle da cabeca e do tronco e no controlo dos movimentos dos membros,

requerem multiplas tecnologias de apoio e assisténcia fisica).

A APA ¢ a entidade que, em Portugal, é aceite como referéncia para o processo de

diagnostico e classificacdo das Perturbactes do Espetro do Autismo (PEA). A quinta

versdo do Manual para o Diagnostico e Estatistica das Perturbacdes Mentais (DSM-V),

da autoria da APA, é o instrumento que estd na base do processo de diagnéstico nos

contextos clinicos e educacionais portugueses.

Portanto, para graduar a PEA recorreu-se a nova versdao do DSM, o DSM-V da APA

(2014). Neste manual a PEA esta classificada em trés niveis de acordo com a quantidade

de apoio necessario, que para este estudo se apresentaram da seguinte forma:

Nivel 1: Necessita de pouco apoio — o comportamento inflexivel interfere com
o funcionamento num ou varios contextos, dificuldade em mudar de atividade,
problemas em organizar e planear acdes de vida quotidiana, limitacGes na sua
autonomia.

Nivel 2: Necessita de algum apoio — comportamento inflexivel, dificuldade em
lidar com a mudanca e alterar o foco de atencdo, comportamentos
restritos/repetitivos surgem frequentemente em varios contextos, reduzida
capacidade para iniciar e manter a interacao social.

Nivel 3: Necessita de muito apoio — comportamento inflexivel, extrema
dificuldade em lidar com a mudanca e alterar o foco de atencéo,
comportamentos repetitivos e restritos interferem em todos 0s contextos,

limitag&o severa na comunicagdo verbal e ndo-verbal.
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Relativamente a Cegueira e Ambliopia consultou-se o Classification International
Disease (CID-10) da Organizacdo Mundial de Saude. Nesta classificacdo a cegueira e a
baixa visdo estdo codificadas com H54. Para apresentar a graduacdo das dificuldades

visuais € utilizado uma escala numérica que vaide Oa 7.

Através destas categorias, construiu-se o formulario para a cegueira/ambliopia, para tal
foram excluidas as categorias que se referiam a dificuldades ndo especificadas ou
qualificadas. Obteve-se, assim uma escala com cinco niveis:
e Nivel 1: Alteracdo significativa da funcionalidade da visdo de um olho (Viséo
Subnormal).
e Nivel 2: Cegueira num olho.
¢ Nivel 3: Alteracéo significativa da funcionalidade da visdo nos dois olhos.
¢ Nivel 4: Cegueira num olho e alteracao significativa da funcionalidade da viséo
de um olho.

¢ Nivel 5: Cegueira em ambos os olhos.

A caraterizacdo da gravidade da Surdez e da deficiéncia auditiva € realizada através de
exames audiométrico, onde se o decibel é unidade de medida usada. De acordo com
Jiménez, Prado, Moreno e Rivas (1997), o decibel determina o grau de deficiéncia
auditiva, uma vez que este indica a intensidade necessaria para amplificar o som de modo
a que seja percebido pela pessoa. Na impossibilidade de recorrer a esses exames,
procurou-se quantificar a deficiéncia auditiva e a surdez através de escalas mais focadas
na funcionalidade nas comunicacGes e interacGes sociais, ignorando dificuldades

corrigidas.

Almeida e colaboradores (2004), Couto (1985) e Sherril (1998) citados por Cortez (2008)
identificam a deficiéncia auditiva em cinco subgrupos: deficiéncia auditiva ligeira (20 a
40 db), moderada (40 a 70 db), severa (70 a 90 db), profunda (90 a 120 db) e cofose
(superior a 120 db).

Para este estudo, considerou-se também a audicdo subnormal (inferior a 20db), uma vez
que a dificuldade auditiva subnormal poderia ser confundida com a deficiéncia auditiva

ligeira. Assim, sdo apresentados seis subgrupos:

e Nivel 1: Perturbag®es ligeiras sem repercussdes sociais.
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¢ Nivel 2: Discurso é percebido se volume da voz for normal, dificuldade com vozes
graves ou distantes do sujeito. Maioria dos sons do dia-a-dia sdo captados.

e Nivel 3: O sujeito compreende melhor se o interlocutor estiver a vista. Alguns
sons do dia-a-dia sdo captados.

e Nivel 4: Discurso é percebido se volume da voz for alto e perto do ouvido. Sons
percebidos em volume alto.

¢ Nivel 5: Discurso nédo é percebido. Apenas sons altos séo captados.

¢ Nivel 6: Nenhum som é percebido.
2.3.2. Escala Gencat

A escala Gencat de Calidad de Vida de Alonso e colaboradores (2009) avalia a QV através
de 69 questbes respondidas pelos profissionais dos servigos sociais. S&o estes
profissionais que preenchem o questionario desta escala. Assim, pode-se afirmar que ela
permite a aplicacdo transversal a toda a amostra, independentemente do grau de
deficiéncia e da consequente dificuldade de resposta, resolvendo desta forma o problema
de medicédo de QV.

No manual na escala, Alonso e colaboradores (2009) referem esta ser aplicada a qualquer
pessoa utilizadora de servigos sociais com 18 anos no minimo, sendo esta respondida por
um informador (psicélogo, assistente social, orientador, auxiliar, professor, cuidador ou
outro profissional familiarizado com o conceito de QV). Este informador deve adotar uma
postura de observador externo e lidar diretamente com a pessoa avaliada pelo menos ha

trés meses.

A escala de Gencat avalia a QV através de oito subescalas, que correspondem as
dimensGes do modelo de QV proposto por Schalock e Verdugo (2002/2003) e citados por
Alonso e colegas (2009): Bem-estar Emocional, Relagfes Interpessoais, Bem-estar
Material, Desenvolvimento Pessoal, Bem-estar Fisico, Autodeterminacdo, Inclusdo

Social e Direitos, o qual se apresenta anteriormente.

Todos os itens estdo enunciado na terceira pessoa, de forma declarativa e a resposta é
dada numa escala de frequéncias: nunca ou quase nunca, as vezes, frequentemente e

sempre ou quase sempre (Alonso et al., 2009).
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Para validacdo da escala Gencat foi utilizada a versdo portuguesa da escala Gencat
disponibilizada pelas investigadoras Ana Isabel Van Krieken e Sénia Sanchez com
autorizacdo do autor da escala, Miguel Alonso Verdugo. A traducéo foi realizada durante
uma investigacdo com apoio da Fundacdo Caloust Gulbenkian, sobre a QV de jovens com

Necessidades Educativa Especiais apds a escolaridade (Krieken & Sanches, 2013).
2.3.3. Aplicacao-Piloto

Apbs a construcdo e formatacdo de todos os formularios e do manual de preenchimento
(Anexo 2), foi realizada uma aplicacao-piloto. Este procedimento teve a finalidade de
minimizar as possiveis dificuldades de compreensdo das questdes e mais especificamente

dos itens do formulario da Avaliacdo Subjetiva da deficiéncia.

As aplicagdes-piloto como refere Moreira (2009) servem para avaliar se problemas com
a traducdo ou construcdo dos questionarios (itens, instrugdes, disposicao grafica, etc.) se

colocam em pratica.

Estas aplicacbes foram realizadas por cinco avaliadores diferentes, quatro dos quais
técnicos superiores (educador social, assistente social, psicdlogo e formador) e um
monitor com terceiro ciclo de habilitacdo literéria. Para estas aplicacfes foi sugerido aos
informadores que selecionassem uma pessoa a avaliar com multideficiéncia para abranger
0 maximo de perturbacdes no Formulario 111, onde residiam as maiores dividas quanto a
formulacdo, clareza e ambiguidade dos itens. Nestas aplicacbes foram identificados
alguns problemas de interpretacdo, compreensdo, nos varios formularios, 0s quais se

enumeram de seguida.

e Formulario II: Na condi¢do habitacional a terminologia “residéncia familiar”
néo estava clara quanto ao seu significado, por isso colocou-se a descricdo no
item; foi também identificada a auséncia de uma resposta social possivel para
acolher as pessoas com deficiéncia o “acolhimento familiar”, o qual foi
adicionado.

e Formulério I1I: As maiores questdes levantadas centravam-se na compreensao
e distingdo entre os itens da perturbacdo cognitiva e deficiéncia motora ou
fisica. Na perturbacdo cognitiva foram levantadas dificuldades na sele¢do do
item que melhor descrevesse a pessoa avaliada devido a terminologia técnica e

combinagdo de varios aspetos. Na deficiéncia motora ou fisica, os problemas
34



identificados estavam relacionados com a deficitaria descricdo de cada item,
que levava a dificuldade de identificar um item que descrevesse as
caracteristicas do individuo, devido a diversidade dos quadros sintomaticos

nesta perturbacdo, nomeadamente na multideficiéncia.

e Formulério 1V: Neste formulario foram identificados alguns problemas de

transcricao da escala, onde as pontuacdes estavam invertidas.

Apos a recolha de todas as sugestbes e criticas das aplicaces-piloto, estas foram
discutidas em reunido entre a investigadora e técnicos de diferentes areas, os quais ndo
participaram na aplicacdo-piloto nem tinham conhecimento prévio dos formularios em
analise. Essa discussdo foi realizada com um terapeuta da fala, um psicologo e um
fisioterapeuta para que os técnicos pudessem contribuir com 0s conhecimentos

diferenciados na correc¢ao dos problemas encontrados nas aplicagdes-piloto.
2.4. PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS

Para que os trabalhos de investigacdo sejam concretizados de forma ética é necessario

que se realizem alguns procedimentos formais e éticos.

Pais Ribeiro (1999) refere a importancia de se obter a aprovagéo por parte da instituigdo
ou organizacdo onde se vai realizar a investigacdo. Para a aprovacdo institucional, no
segundo trimestre de 2015, foram enviados e-mails as dire¢6es das instituicdes (no Anexo
3 apresenta-se um e-mail exemplo). Nesses e-mails, foi apresentada uma breve descrigéo
da investigacdo proposta e foram também anexados trés documentos: o consentimento
informado (Anexo 4) para que os presidentes das instituicdes autorizarem a aplicacdo dos

formularios na instituicdo que representam, os formularios e as instrucdes de aplicacao.

Ap6s aprovacdo do presidente da instituigdo foram enviados 0s consentimentos
informados para os participantes no estudo (Anexo 5). Este consentimento foi assinado
pelo proprio participante, quando apresentava condigdes cognitivas e de autodetermicao
para o fazer. Caso essa situacdo néo se verificasse, era a pessoa legalmente autorizada
(familiar ou tutor) que assinaria esse documento, como sugere Pais Ribeiro (1999). A
decisdo de quem assinaria 0 consentimento coube aos técnicos das instituicdes
participantes, de acordo com os seus conhecimentos da pessoa avaliada e da sua familia.
Neste consentimento informado de forma a salvaguardar os participantes de pressdes ou
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consequéncias adversas ao declinarem a participacdo (Ribeiro, 1999), era reforcado que

ndo haveria prejuizo nos apoios sociais caso se recusasse a participar no estudo.
2.5. TRATAMENTO ESTATISTICO

A recolha dos dados foi realizada no segundo trimestre de 2015. O tratamento estatistico
foi realizado em duas fases. A primeira fase relativa a estatistica descritiva foi realizada
em Julho de 2015. A segunda fase foi realizada em Fevereiro e Marco de 2016 onde se
avaliaram as propriedades psicométricas da escala Gencat e o estudo correlacional das

hipdteses formuladas.

O tratamento estatistico dos dados foi efetuado com o programa Statistic Package Social

Sciences SPSS, versdo 23, licenciado para utilizacdo pelo Instituto Politécnico de Leiria.

Apos introducdo dos dados, efetudmos a analise das frequéncias absolutas e relativas das
variaveis nominais/ qualitativas e das varidveis quantitativas. Utilizamos também as

medidas de dispersdo e tendéncia central para estudar as variaveis quantitativas.

Na determinacdo das qualidades psicométricas das escalas utilizadas, utilizdmos o
coeficiente de correlacdo de Pearson, a analise dos componentes principais com rotacdo

de varimax (consisténcia interna) e o coeficiente alfa de Cronbach (fiabilidade).

Utilizamos os seguintes testes paramétricos: o teste t de Student, para estudar as
diferencas de médias entre 2 grupos e a analise de variancia a 1 fator (Anova) quando se
pretendeu comparar mais que 2 grupos. Para efetuarmos a comparacao de pares de méedias
entre mais do que dois grupos, foi utilizado o teste de Bonferroni, como aconselham
Pestana e Gageiro (2000). Para estudar a correlacdo entre varidveis quantitativas

utilizdmos o coeficiente de Pearson r.
A fim de rejeitarmos a hip6tese nula, adotamos os seguintes critérios de Fisher:

e p<0,05 adiferenca e significativa

e p<0,01 a diferenca é muito significativa
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3. RESULTADOS

Este capitulo encontra-se estruturado em quatro subcapitulos. O primeiro refere-se a
caracterizacdo das amostras: informadores e pessoa com deficiéncia. O segundo
subcapitulo apresenta os procedimentos estatisticos e resultados para validacao da escala
Gencat. O terceiro subcapitulo refere-se ao estudo correlacional das variaveis
consideradas nas hipdteses formuladas.

3.1. CARACTERIZACAO DAS AMOSTRAS

Para recolher os dados para este estudo houve necessidade de recorrer dois grupos: 0s
informadores (que conhecem a pessoa avaliada e preenchem 0s questionarios) e a pessoa
avaliada. Pelo que neste capitulo se apresentam a caracterizacdo de ambos.

3.1.1. Caracterizacado dos Informadores

Apbs analise dos dados demograficos dos informadores da nossa amostra e observacgéo
da tabela 3, pode-se constatar que a maioria dos questionarios foi preenchida por
profissionais do sexo feminino (87,5%) e os informadores do sexo masculino representam

12,5% da amostra.

Tabela 3 - Caraterizacdo da amostra relativamente ao sexo dos informadores

Sexo n %

Feminino 265 87,5
Masculino 38 12,5
Total 303 100

Pela tabela 4, pode-se verificar que os informadores apresentam uma média de idades de
37,61, com desvio padréo 7,7 e com valores que oscilam entre 27 e 63 anos.

Tabela 4 - Caraterizacédo dos informadores, relativamente a idade

Idade N M DP Moda Min. Max.
303 37,61 7,70 34,00 27 63
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Ao observar a tabela seguinte (Tabela 5), verifica-se que a maioria dos informantes eram
pessoas com Licenciatura (71,6%). Os restantes informadores apresentam como
habilitacdo académica o 3° Ciclo (5%), o ensino secundario/formacédo profissional

(13,2%), o bacharelato (3%) e 7,3% da amostra refere possuir mestrado.

Tabela 5 - Caraterizagao dos informadores, relativamente as habilitages académicas

HabilitagcGes Académicas n %

1° Ciclo 0 0

2° Ciclo 0 0

3° Ciclo 15 5,0
Ens Secund/Form. Prof. 40 13,2
Bacharelato 9 3,0
Licenciatura 217 71,6
Mestrado 22 7,3
Doutoramento 0 0
Total 303 100,0

Relativamente a “relagdo profissional com a pessoa avaliada”, os itens presentes no
formulario respeitam as categorias profissionais que normalmente existem numa
instituicdo de caracter social: auxiliar/ajudante de acéo direta, monitor de CAO (Centro
de Atividades Ocupacionais), psicélogo, técnico de servigo social e professor / técnico
/terapeuta / formador. No entanto, o questionario tem uma resposta aberta e por isso
surgiram outras categorias ndo presentes no questionario como Técnico de Ciéncias da

Educacdo e TAFE (Técnico de Apoio a Formagdo e Emprego).

Pela observacdo da tabela 6 podemos observar que os questionarios foram preenchidos
por todas as categorias profissionais. Houve cinco informadores que sdo auxiliares ou
ajudantes de acdo direta da pessoa que avaliam e 63 informadores que sdo monitores de
Centro de Atividades Ocupacionais da pessoa avaliada, porém a maioria dos
questionarios foram preenchidos por técnicos superiores: psicélogos (n=61, 20,1%),
técnicos de servigo social (n=34, 11,2%), tecnico de ciéncias da educagdo (n=3, 1%),
TAFE (n=3, 1%) e 44,2% por professores, técnicos, terapeutas e formadores, portanto

77,56% dos informadores sdo técnicos superiores.
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Tabela 6 - Caraterizacdo dos informadores, relativamente a relagéo profissional com a pessoa avaliada

Profissao n %
Auxiliar/Aj. Acéo Direta 5 1,7
Monitor de CAO 63 20,8
Psicologo 61 20,1
Técnico de Servigo Social 34 11,2
IF:’g?frﬁ{sﬂsd%rr/Técnico/ Terapeuta/ 134 44.2
Técnico Ciéncias de Educacdo 3 1,0
TAFE 3 1,0
Total 303 100,0

No que diz respeito ao “tempo de trabalho especifico na area da deficiéncia” analisamos
pela tabela 7 que a amostra tem uma amplitude que vai de trés meses até 36 anos, cuja

média é 11,01 e o desvio padrdo é 8,01.

Tabela 7 - Caraterizacédo dos informadores relativamente ao tempo de trabalho especifico na area da deficiéncia

Anos de
Trabalho N M DP Moda Min. Max.
com
deficiéncia
303 11,01 8,01 11,00 0,25 36

Relativamente a questao “Hé quanto tempo conhece a pessoa avaliada” podemos verificar
na tabela 8 que os informadores conhecem as pessoas avaliadas a pelo menos de trés
meses e que ha pessoas que conhecem a pessoa que estdo a avaliar a 36 anos. A média
que se observa € de 6,65 anos, cujo desvio padréo é 6,85.

Tabela 8 - Caraterizacdo dos informadores, relativamente aos anos que conhece a pessoa avaliada

ANos
conhecea M DP Moda Min. Max.
pessoa
avaliada
303 6,65 6,85 2,00 0,25 36
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3.1.2. Caracterizagao das Pessoas com Deficiéncia

A amostra de pessoas com deficiéncia avaliadas é constituida por 303 pessoas, 129
(42,6%) sdo do sexo feminino e 174 (57,4%) do sexo masculino, como se pode observar

na tabela 9.

Tabela 9 - Caraterizacéo das pessoas com deficiéncia, relativamente ao sexo

Sexo n %

Feminino 129 42,6
Masculino 174 57,4
Total 303 100

Na tabela 10, observa-se que a idade da amostra varia entre 0s 18 e 0s 72 anos com uma
média de idades de 32,59 anos (DP=10,74), atendendo que no célculo da média ndo foram

considerados as quatro respostas omissas.

Tabela 10 - Caraterizagédo das pessoas com deficiéncia, relativamente a idade
Idade N M DP Moda Min. Max.
299 32,59 10,74 20 18,00 72,00

Quanto a intensidade do transtorno foi colocada uma questdo sobre o “grau de
incapacidade atribuido pela junta médica”, no entanto as respostas a esta questao nao
foram elucidativas ou conclusivas relativamente a gravidade da deficiéncia, pois 63%
(n=191) responderam que desconheciam o valor do relatorio da junta médica. Na tabela
11 que se segue consegue-se visualizar a distribuicdo das respostas dos restantes
questionarios, onde se verifica que a maior frequéncia se encontra no grau de
incapacidade entre 60 a 80% (n=71; 23,4%).

Tabela 11 - Caraterizacdo das pessoas com deficiéncia, relativamente ao grau de incapacidade

Grau de Incapacidade n %
Superior a 80% 29 9,6
Entre 60 a 80% 71 23,4
Entre 30 a 59% 10 3.3
Inferior a 30% 2 0,7
Nenhum 0 0
Desconhecido 191 63,0
Total 303 100,0
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Na tabela em baixo (Tabela 12) é evidente 74,3% da amostra vive com familiares. Pode-
se ainda verificar que 42 pessoas vivem em lares, 39 dos quais em lares residenciais para
pessoas com deficiéncia e 3 vivem em lares ndo especificos para esta populacédo, o que
perfaz 13,9% da amostra. Observa-se ainda que na amostra, 18 pessoas (5,9%) vivem
independentemente, 11 das quais utilizam apoio especificos (e.g. lavandaria,
alimentagdo). Relativamente ao “Acolhimento Familiar” na amostra existem 3 pessoas a

usufruir desta resposta social. Em “Residéncia Autdbnoma” vivem 15 pessoas.

Tabela 12 — Caraterizagéo das pessoas com deficiéncia, relativamente a condi¢do habitacional

Condicao Habitacional n %
Independente 7 2,3
Independente com apoios especificos 11 3,6
Residéncia Familiar 225 74,3
Acolhimento Familiar 3 1,0
Residéncia Auténoma 15 5,0
Id_;ri (r:iegri:i(iegcial para pessoas com 39 12.9
Lar Residencial ndo especifico 3 1,0
Total 303 100,0

Na tabela inferior (tabela 13) consegue-se visualizar a distribui¢cdo da amostra no que se
refere as “Habilitacbes Académicas”. Observa-se que 45,9% (n=139) nédo sabe ler nem
escrever e que na categoria oposta “Formagdo Superior” ndo existe nenhuma pessoa.
Relativamente aos outros graus académicos, existe uma distribuicdo da restante amostra,

como podemos verificar pela tabela.

Tabela 13 - Caraterizagdo das pessoas com deficiéncia, relativamente as habilitacdes académicas

HabilitacGes Académicas n %
Formac&o superior 0 0
Ens. Secund./Form. Profissional 14 4,6
3° Ciclo 61 20,1
2° Ciclo 47 15,5
1° Ciclo 41 13,5
Né&o sabe ler nem escrever 139 45,9
N&o respondeu 1 0,3
Total 303 100,0
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Neste tdpico ir-se-d80 apresentar os resultados do Formulério Il — “Caraterizagdo
subjetiva da deficiéncia e da sua gravidade”, os resultados serdo apresentados por

deficiéncias e perturbacoes.

Relativamente a perturbacéo cognitiva, pode-se constatar pela tabela 14 que 95,4% da
amostra apresenta défice cognitivo, apenas foram identificadas 14 pessoas sem

perturbacdo cognitiva.

Tabela 14: Caraterizacdo das pessoas com deficiéncia, relativamente a perturbacéo cognitiva

Perturbacéo Cognitiva n %

0 14 4,6

1 58 19,1
2 61 20,1
3 124 40,9
4 31 10,2
5 15 50
Total 303 100,0

Na amostra ndo foram identificados tantos casos de “Deficiéncia Motora ou Fisica”,
observa-se pela tabela 15 que 59,4% (n=180) ndo apresentam deficiéncia motora ou
fisica. No entanto, 23 pessoas da nossa amostra dependem sempre de cadeira de rodas
para a sua locomocgao (grau 4 e 5), o que corresponde a 7,6% da amostra do presente

estudo.

Tabela 15 - Caraterizagdo da amostra, relativamente a deficiéncia motora ou fisica

Deficiéncia motora ou fisica n %

0 180 59,4
1 54 17,8
2 33 10,9
3 13 4,3

4 9 3,0

5 14 4,6
Total 303 100,0
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A amostra deste estudo apresenta 23 pessoas com PEA, sendo que estas se distribuem
pelos trés niveis de apoio, como se observa na tabela seguinte (Tabela 16). Na amostra,

92,4% (n=280) ndo apresenta diagnostico nesta perturbacéo.

Tabela 16 - Caraterizacdo da amostra, relativamente a perturbacédo do espetro do autismo

Perturbacéo do Espectro do

Autismo n %

0 280 92,4
1 7 2,3

2 8 2,6

3 8 2,6
Total 303 100,0

Por observacdo da tabela 17, constata-se que na amostra, 10,9% (n=33) das pessoas sofre
cegueira ou ambliopia, das quais cinco pessoas (1,7%) apresentam cegueira em ambos 0s
olhos (nivel 5), oito apresentam alteracdo da visdo num olho (nivel 1), seis pessoas tém
cegueira num olho (nivel 2), treze pessoas sofrem de alteracdo da visdo em ambos 0s

olhos (nivel 3) e uma pessoa tem cegueira num olho e visao alterada no outro (nivel 4).

Tabela 17 - Caraterizacdo da amostra, relativamente a deficiéncia auditiva

Surdez n %
0 283 93,4
1 4 1,3
2 3 1,0
3 2 0,7
4 3 1,0
5 3 1,0
6 5 1,7
Total 303 100,0

3.2. ESTUDO PSICOMETRICO DA ESCALA DE GENCAT

Para proceder ao estudo psicométrico desta escala procedeu-se a analise da fidelidade, da

validade de constructo e da validade dos itens as quais se apresentam de seguida.
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No estudo da fidelidade optou-se por utilizar o alfa de Cronbach (o), uma vez que, se
estamos a analisar a consisténcia interna de um instrumento com respostas tipo escala de
rating como aconselha Clara Coutinho (2014). De acordo com Almeida e Freire (1997),
o alfa de Cronbach, pretende avaliar o grau de variancia dos resultados da prova,

associando o somatoério da variancia item a item.

Ao analisar o o de Cronbach da totalidade da escala com os 69 itens sugeridos pelos
autores, constatou-se que a escala apresenta uma muito boa fidelidade (0=0,931), dado

que é superior a 0,90 (Pestana & Gagueiro, 2000).

No entanto, ao analisar a tabela de correlagdes de cada item com o total da escala,
observou-se que alguns itens apresentavam uma correlacdo baixa com o total da prova
inferior a 0,20, ndo cumprindo o critério de Streiner e Norman (1989). Estes autores referem

que se aceitam como boas as correlagdes superiores a 0,20 com a nota global.

Portanto, excluiram-se todos os itens que tinham uma correlacdo com o total da prova
inferior a 0,20. Para isso foram realizadas quatro analises de fidelidade que se descrevem

em seguida e cujos alfas de Cronbach se observam na tabela 18.

¢ Na primeira analise foram retirados sete questdes da escala original, as questdes

21, 24, 25, 36, 40, 68 e 69, por apresentarem correlacGes inferiores a 0,20.

e Depois de se retirarem estes itens, realizou-se 0 mesmo processo e constatou-se
que nesta andlise seis itens diminuiram as suas correlacfes para valores
inferiores a 0,20. Estes seis itens (20, 23, 37, 42, 53 e 67) foram eliminados.

e Ao realizar uma terceira analise de fidelidade, observou-se que o item 67
apresentava agora uma correlacdo inferior a 0,20, pelo que também foi retirado

da escala.

e Na quarta analise constatou-se que todos os itens apresentavam correlagdes

superiores a 0,20.
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Durante a andlise da validade de constructo, observou-se que o item 18 (relativo a vida
sexual) apresentava saturacdes negativas com o fator 7 e que apresentava uma correlagdo
nula com esse fator. Optou-se assim por eliminad-lo de forma a ndo comprometer a
validade da escala. A escala final ficou constituida por 54 itens e com um Alfa de
Cronbach de 0,940. Este valor de a de Cronbach revela de acordo com Pestana e Gageiro
(2000) muito boa consisténcia interna da escala, dado que é superior a 0,90.

Tabela 18 - Valores de Alfa de Cronbach da escala Gencat
Alfa de Cronbach Alfa de Cronbach

(presente estudo) (escala original) N.% itens
0,931 0,916 69
0,938 ] 6
0,940 ) =
0,940 ] e
0,940 ) =

Apbs a andlise de fidelidade da prova, realizou-se o estudo da validade dos itens da escala
reduzida. Para avaliar a validade dos itens, foram realizadas duas anélises sugeridas por
José Luis Pais Ribeiro (2007): correlacdo do item com a nota total do teste e o indice de

discriminacao do item.

A tabela 19 apresenta a andlise de correlagcdo do item com a nota total do teste da escala
reduzida a 54 itens. Esta analise mostra que todos os itens apresentam uma correlacdo
com o total da prova superior a 0,20, cumprindo assim o critério de Streiner e Norman
(1989).

Tabela 19 - Correlagdes de cada item da escala de Gencat com a nota global e alfa de Cronbach

Correlagdo com o Total Alfa de Cronbach
(excluindo o proprio item) (excluindo o proprio item)

Item 1 0,461 0,939

Item 2 0,390 0,939

Item 3 0,519 0,939

Item 4 0,449 0,939

Item 5 0,424 0,939

Item 6 0,427 0,939

Item 7 0,484 0,939

Item 8 0,580 0,938

Item 9 0,628 0,938

Item 10 0,301 0,940

Item 11 0,443 0,939

Iltem 12 0,438 0,939
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Item 13 0,316 0,940
Iltem 14 0,425 0,939
Item 15 0,621 0,938
Item 16 0,459 0,939
Item 17 0,456 0,939
Item 19 0,208 0,940
Item 22 0,220 0,940
Item 26 0,201 0,941
Item 27 0,596 0,938
Item 28 0,485 0,939
Item 29 0,524 0,939
Item 30 0,639 0,938
Item 31 0,680 0,938
Item 32 0,423 0,939
Item 33 0,355 0,940
Item 34 0,613 0,938
Item 35 0,316 0,940
Item 38 0,527 0,939
Item 39 0,232 0,940
Item 41 0,352 0,940
Item 43 0,578 0,938
Item 44 0,546 0,939
Item 45 0,366 0,940
Item 46 0,644 0,938
Item 47 0,612 0,938
Item 48 0,534 0,939
Item 49 0,552 0,938
Item 50 0,492 0,939
Item 51 0,365 0,940
Item 52 0,456 0,939
Item 54 0,429 0,939
Item 55 0,505 0,939
Item 56 0,479 0,939
Item 57 0,281 0,940
Item 58 0,541 0,939
Item 59 0,510 0,939
Item 60 0,492 0,939
Item 61 0,412 0,939
Item 62 0,522 0,939
Item 63 0,593 0,938
Item 64 0,423 0,939
Item 66 0,378 0,939

A Cronbach total 0,940




Como sugere Pais Ribeiro (2007), para avaliar o estudo de validade dos itens, realizou-se
também o indice de discriminacéo do item ao extremo. Esta analise permite avaliar se 0s
itens da escala revelam capacidade de discriminar entre os sujeitos que realizam melhor
e pior o teste. Para realizar esta analise selecionaram-se 25% dos sujeitos com melhor
pontuacgéo na escala e 25% com pior pontuagdo, como sugerem Murphy e Davidshofer
(1998 in Ribeiro, 2007). Os resultados da analise pelo teste t podem observar-se na tabela
20.

Tabela 20 - Indice de descriminagdo dos itens aos extremos da escala Gencat

P<25 p>75
n;=76 n,=78
Média D.P. Média D.P. t p
Item 1 2,3816 0,84801 3,3205 0,61356 -7,855 0,000
Item 2 3,1447 0,91948 3,7821 0,47393 -5,386 0,000
Item 3 2,2763 0,72293 3,3333 0,67740 -9,365 0,000
Item 4 2,4737 0,85594 3,3077 0,70817 -6,579 0,000
Item 5 2,5263 0,88655 3,3462 0,69929 -6,361 0,000
Item 6 2,3421 0,84147 3,1667 0,65300 -6,782 0,000
Item 7 2,6974 0,99358 3,7051 0,45894 -8,045 0,000
Iltem 8 2,0921 0,85131 3,4103 0,63319 -10,922 0,000
Item 9 1,9868 0,73925 3,3979 0,54271 -13,523 0,000
Item 10 2,3947 0,95330 3,3077 0,84219 -6,303 0,000
Item 11 3,0921 1,00899 3,8590 0,3503 -6,268 0,000
Item 12 3,1184 0,92329 3,8462 0,42874 -6,246 0,000
Item 13 3,0921 1,09761 3,8205 0,41852 -5,415 0,000
Item 14 2,0921 1,13346 3,3590 0,92546 -7,587 0,000
Item 15 2,3684 0,87700 3,6282 0,48641 -10,984 0,000
Item 16 2,3158 0,95513 3,4872 0,61883 -9,007 0,000
Item 17 1,8026 0,74868 2,8718 0,72719 -8,900 0,000
Item 19 3,3289 0,87007 3,8462 0,42874 -4,660 0,000
Item 22 3,8995 0,94961 3,7821 0,50058 -4,011 0,000
Item 26 3,0921 0,95467 3,6410 0,64414 -4,172 0,000
Item 27 2,1579 0,95293 3,3205 0,63437 -8,889 0,000
Item 28 2,0395 0,87087 3,3718 0,75780 -10,136 0,000
Item 29 2,3947 0,88059 3,5256 0,59706 -9,304 0,000
Item 30 1,6842 0,83603 3,1538 0,60468 -12,472 0,000
Item 31 1,6711 0,66107 3,3974 0,67111 -16,078 0,000
Item 32 3,2500 0,91104 3,9103 0,28766 -6,032 0,000
Item 33 2,7763 1,23934 3,7695 0,56966 -5,785 0,000
Item 34 2,6447 0,87489 3,8333 0,37509 -10,907 0,000
Item 35 3,1579 0,86491 3,7821 0,55003 -5,328 0,000
Item 38 3,1447 0,90486 3,4103 0,71051 -9,667 0,000
Item 39 3,0000 0,95219 3,6667 0,61721 -5,141 0,000
Item 41 3,2105 0,82164 3,7692 0,50768 -5,061 0,000
Item 43 1,7500 0,65574 3,1026 0,65643 -12,790 0,000
Item 44 2,0263 0,87899 3,2949 0,68583 -10,00 0,000
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Item 45 3,3553 0,76077 3,8333 0,37509 -4,926 0,000

Item 46 1,7388 0,82249 3,3462 0,66111 -13,400 0,000
Item 47 1,6447 0,84386 3,1410 0,65909 -12,242 0,000
Item 48 1,4474 0,85471 2,9359 0,82213 -10,983 0,000
Item 49 1,8289 1,06318 3,3518 0,66663 -10,757 0,000
Item 50 1,4342 0,77176 2,5385 0,84810 -8,444 0,000
Item 51 1,1711 0,50035 2,1795 1,23524 -6,670 0,000
Item 52 1,7895 0,69887 2,8205 0,75151 -8,811 0,000
Item 54 2,7632 0,78091 3,5000 0,59761 -6,586 0,000
Item 55 1,8816 0,96564 3,2436 0,75912 -9,715 0,000
Item 56 2,1842 0,76089 3,3590 0,60247 -10,637 0,000
Item 57 3,1974 1,04588 3,7051 0,66663 -3,582 0,000
Item 58 1,7237 0,79328 3,1410 0,78499 -11,144 0,000
Item 59 3,0526 0,67121 3,8846 0,32155 -9,769 0,000
Item 60 2,2500 1,07238 3,6282 0,68683 -9,474 0,000
Item 61 3,0526 0,78136 3,8205 0,41852 -7,574 0,000
Item 62 2,2632 0,02461 3,4359 0,61559 -8,582 0,000
Item 63 1,9605 0,97216 3,4231 0,61410 -11,129 0,000
Item 64 3,3289 0,85461 3,9231 0,26819 -5,789 0,000
Item 66 2,6579 1,16106 3,6797 0,67408 -6,655 0,000

Apbs a andlise de fidelidade e validade dos itens da escala, foi-se avaliar a validade de
constructo da escala obtida para compreender se a exclusdo dos itens compromete a

estrutura original da escala.

Para o estudo da validade de constructo recorreu-se a utilizacdo das analises fatoriais
exploratdrias pelo método das componentes principais, utilizando as rotagdes ortogonais
VARIMAX dos fatores.

Antes de se iniciar a andlise fatorial, foi necessario avaliar se as correlacBes entre as
variaveis originais sdo elevadas o suficiente para que a analise fatorial tenha utilidade na
estimacéo de fatores comuns. Para este fim, podem ser utilizados o teste da esfericidade
de Bartlett ou a “medida da adequagdo da amostragem de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO)
(Maroco, 2007).

Como se pode observar na tabela 21, 0 KMO obtido ¢ de 0,901, o qual segundo Pestana

e Gageiro (2000) é classificado como um muito bom valor de KMO.

Tabela 21 — Valor de KMO

KMO 0,901
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Para determinar o nimero de fatores utilizou-se inicialmente o critério de Kaiser, no qual
se recomenda que se retenham todos os fatores com o valor préprio superior a 1 (Kaiser
& Caffrey, 1965 in Moreira, 2009). Por este critério, ficaram retidos 12 fatores. Quando
se realizou a andlise fatorial destes 12 fatores, observou-se que haviam quatro fatores com
um ndmero muito reduzido de itens (inferior a 3), optando-se assim por respeitar a

estrutura da escala original e portanto foram utilizados 8 fatores.

Como se pode observar pela tabela 22, estes fatores explicam uma variancia de 59,563%,

valor muito préximo dos 60% aconselhados por Pestana e Gageiro (2000).

Tabela 22 - Andlise fatorial dos componentes principais da escala Gencat e sua variancia

Fatores Valor proprio Eigenvalue % Variancia % Variancia Acumulada
1 13,718 25,403 25,403
2 5,819 10,777 36,180
3 3,259 6,035 42,215
4 2,514 4,656 46,872
5 2,191 4,057 50,929
6 1,847 3,421 54,349
7 1,443 2,672 57,022
8 1,372 2,541 59,563

Para confirmar o nimero de fatores obtidos recorreu-se ao Grafico de escarpa (Gréafico 1)
dos valores proprios, cujo principio é que a medida que se vao extraindo os fatores, estes
védo explicando uma variancia cada vez menor, até ao niumero de fatores onde resta a
variancia especifica e aleatoria. Graficamente, isto € observado através da forma
“cotovelo” desenhada pelo grafico dos valores proprios, onde existe um ponto de flexao,
a partir do qual o gréfico se torna uma reta proxima da horizontal. (Moreira, 2009). Pela
observacdo do grafico através dos critérios explicados, pode-se corroborar a extracao de

8 fatores para se proceder a rotacdo ortogonal VARIMAX.
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Gréfico 1 - Gréfico de escapa dos valores proprios
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Em seguida, apresenta-se a tabela 23 com a estrutura fatorial da escala e respetivas
saturacBes. Observa-se que todos os itens apresentam saturagdes superiores a 0,30 como

recomenda Moreira (2009).

Depois de analisar a distribuicéo dos itens, atribuiu-se significado a cada fator, tentando
respeitar os dominios da escala original. Como recomenda Moreira (2009), na
denominacdo dos fatores prestou-se maior atencdo aos itens que apresentassem saturacdes
superiores a 0,70 e superiores a 0,50. Nomearam-se, assim, os oito fatores: ao fator 1
atribuiu-se a autodeterminacgéo, ao fator 2 o suporte institucional, ao 3 a Satisfagédo
Ocupacional, ao fator 4 o Bem Estar Emocional; ao 5 a Inclusdo Social, ao factor 6
denominou-se as Condicdes Habitacionais e Comunitarias, ao fator 7 atribuiu-se a Auto-

Eficacia e ao ultimo fator o Bem-Estar Fisico.

Relativamente aos itens que apresentavam satura¢fes em mais do que um fator, decidiu-
se integra-los no fator onde apresentava maior saturacdo a excecao de trés itens. Nestes
trés itens verificou-se que saturavam noutros fatores com uma diferenca inferior a 0,20.

Realizou-se, assim, uma analise de contetdo desses itens (a sublinhado na tabela 23):

e O item 16 (“Demonstra que se sente querido pelas pessoas que sdo
importantes para si”’) tem maior satura¢do no fator 3 (0,607) (Satisfagdo
Ocupacional), no entanto considerou-se que de acordo com o seu contetdo

associava-se melhor ao fator 4 (0,551) (Bem estar Emocional).
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O item 22 “Mostra-se descontente com o local onde vive” satura no fator 4
(0,505) e no fator 6 (0,380). Relativamente ao conteudo, considerou-se que

este item estava mais relacionado com a Condicao habitacional e Comunitéaria

(Fator 6) do que com o Bem-Estar Emocional (fator 4).

O item 61 (“No ambiente que o rodeia ¢ tratado com respeito”) satura no fator
4 (0,456) e no fator 6 (0,482). Apesar de ter maior saturacdo no fator 6, optou-
se pelo fator 4. O respeito referido no item esta mais relacionado com o Bem-

estar Emocional (fator 4) do que com as Condigdes Habitacionais e

Comunitérias (fator 6).

Tabela 23: Estrutura fatorial e respetivos loadings

Fatores

5

Item 50
Item 47
Item 48
Item 49
Item 51
Item 44
Item 66
Item 46
Item 43
Item 63
Item 32
Item 45
Item 64
Item 57
Item 33
Item 29
Item 62
Item 28
Item 15
Item 9

Item 8

Item 16
Item 14
Item 7

Item 56
Item 31
Item 34
Item 10
Item 13
Item 1

Item 11
Item 6

Item 3

Item 12

0,812
0,755
0,753
0,751
0,634
0,626
0,595
0,556
0,511
0,482

0,405
0,328

0,433

0,383

0,864
0,789
0,758
0,753
0,673
0,631
0,507
0,387

0,386
0,396

0,330
0,473

0,674
0,670
0,660
0,607
0,529
0,525
0,512
0,510
0,499

0,409

0,409
0,496

0,749
0,729
0,647
0,601
0,587
0,576
0,512
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0,314

0,386

0,349

0,357

0,350

0,401

0,360

0,334

-0,303

0,301

0,344



Item 22 0,505 0,380

Item 2 0,489 0,455 0,331
Item 60 0,635

Item 58 0,609

Item 59 0,327 0,522

Item 55 0,340 0,498

Item 17 0,339 0,440

Item 26 0,757

Item 19 0,708

Item 52 0,523

Item 39 0,314 0,509

Item 61 0,456 0,482

Item 5 0,688

Item 4 0,322 0,685

Item 27 0,482 0,491

Item 30 0,339 0,429 0,480

Item 35 0,442

Item 41 0,737
Item 38 0,673
Item 54 0,339 0,358

Através da tabela 24 podem-se observar os alfa de Cronbach dos 8 fatores. Na tabela,
observa-se que nos fatores da autodeterminagdo, suporte institucional, satisfagdo
ocupacional e bem-estar emocional os valores de alfa de Cronbach sdo superiores a 0,80,
0 que revela um boa consisténcia interna nesse fatores (Pestana & Gagueiro, 2000). Os
restantes fatores tém alfa de Cronbach inferiores a 0,80, no entanto Pais Ribeiro (2007)
afirma que estes valores podem ser aceites quando o nimero de itens € muito reduzido.
Portanto, pode-se concluir que podemos aceitar estes a. de Cronbach pois o numero de

itens nesses fatores € igual ou inferior a 5.

Também se pode observar na tabela 24, que a escala obtida apresenta melhores valores
de fidelidade do que a escala original. Os dominios obtidos s&o diferentes dos da escala
original no entanto, quando esses dominios avaliam o mesmo dominio do constructo de

QV, sdo comparados os o de Cronbach dos fatores das duas escalas.

Ao observar a tabela 24, verifica-se que foram comparados os dominios:
Autodeterminagédo, Bem-Estar Emociona, Inclusdo Social, Bem-Estar Fisico. O alfa de
Cronbach dos dominios da escala obtida neste estudo é superior ao alfa dos dominios da
escala original. Esta superioridade na fidelidade dos dominios verifica-se, mesmo nos

fatores que apresentam menos itens: Inclusdo Social e Bem-estar Fisico.
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Tabela 24 - Valores de alfa de Cronbach dos dominios da escala Gencat

Escala original Escala presente estudo
Crombach TS Cronpeen  NTens
Autodeterminagéo 0,88 9 0,894 10
Suporte Institucional - - 0,858 8
Satisfacdo Ocupacional - - 0,844 8
Bem-estar Emocional 0,83 8 0,880 10
Inclusdo Social 0,57 8 0,767 5
Cond. Habitac. e Comunitarias - - 0,687 5
Auto-eficacia - - 0,767 5
Bem-estar Fisico 0,47 8 0,667 3
Total 0,92 69 0,940 44

Realizou-se o estudo das correlacBes das dimensdes da escala com a nota global e
verificou-se que todas as dimensdes desta escala apresentam correlacdes estatisticamente

muito significativas (p<0,01) com a escala, como se pode observar na tabela X.

Tabela 25 - Correlagdes dos fatores com a escala Gencat

r p
Autodeterminagéo 0,774 0,000
Suporte Institucional 0,630 0,000
Satisfagdo Ocupacional 0,845 0,000
Bem-estar Emocional 0,635 0,000
Inclus&o Social 0,731 0,000
Condicao Habitacional e Comunitaria 0,444 0,000
Auto-eficécia 0,744 0,000
Bem-estar Fisico 0,603 0,000

Apos realizar a andlise de fidelidade, validade dos itens e validade de constructo, obteve-
se uma escala valida e fidedigna, que se pode observar no ANEXO 6. Na tabela 26
apresentam-se 0s valores ponderados do minimo, maximo, média, desvio padréo e quartis

da amostra deste estudo para a escala validada.

Através da andlise da tabela 26, observamos que se obteve uma média ponderada na
escala de 2,97 com desvio padréo de 0,42.
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Relativamente, a autodeterminacdo, a amostra obteve uma média de 2,47 com desvio
padrdo de 0,69, variando os valores entre 1 e 4. No suporte institucional obteve-se a média
ponderada de 3,28, com desvio padrdo 0,57. A amostra na satisfacdo ocupacional teve
uma média de 2,93, com desvio padrdo de 0,60. Em relacdo ao bem-estar emocional, a
média ponderada é 3,18 e o desvio padrdo 0,54. A média ponderada da incluséo social é
de 2,79, cujo desvio padrdo é 0,65. Nas condi¢des habitacionais e comunitarias, obteve-
se uma media de 3,23 e um desvio padrao de 0,53. Na auto-eficacia a média ponderada
obtida foi de 2,96 e o desvio padréo de 0,57. Relativamente ao bem-estar fisico a amostra

teve uma média de 3,16 e um desvio padréo de 0,62.

Tabela 26 - Caraterizagédo das pessoas com deficiéncia, relativamente a QV

N Min. Max. Média DP P25 P50 P75
Gencat total 303 1,43 3,89 2,97 042 2,70 3,04 3,26
Autodeterminagéo 303 1,00 4,00 2,47 069 190 250 3,00
Suporte Institucional 303 1,25 4,00 3,28 057 3,00 338 3,75
Satisfacdo Ocupacional 303 1,00 4,00 2,93 0,60 263 3,00 3,38
Bem-estar Emocional 303 1,30 4,00 3,18 054 290 330 3,550
Inclusdo Social 303 1,20 4,00 2,79 065 240 2,80 3,40
Cond. Habit. Comunit. 303 1,60 4,00 3,23 053 280 340 3,60
Auto-eficécia 303 1,20 4,00 2,96 057 260 3,00 340
Bem-estar Fisico 303 1,00 4,00 3,16 062 267 333 3,67

3.3. HIPOTESES EM ESTUDO

Neste capitulo apresenta-se a analise das hipoteses formuladas. Nesta analise pretende-se
compreender melhor como se manifesta a QV nas pessoas adultas com deficiéncia em

Portugal e se os indicadores em estudo se relacionam com a mesma.

Para esta analise foram realizados testes paramétricos, uma vez que a amostra é superior
a 30. Pelo teorema do limite central, enunciado por Maroco (2007), assume-se gque numa
amostra de dimenséo superior a 30 a distribuicdo da média amostral é aproximada a

normal.
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H1: A QV esté relacionada com o sexo.

Para analisar esta hipotese utilizou-se um teste t onde se compararam a igualdade das
médias entre os individuos de sexo masculino e feminino. Na tabela 27, observa-se que
ndo existem diferencas estatisticamente significativas da QV e dos 8 fatores avaliados
entre as pessoas adultas com deficiéncia do sexo masculino e feminino, pois o p>0,05

em todos os casos.

Tabela 27 - Médias, desvios padroes e t de student das pessoas com deficiéncia, por sexo.

Feminino Masculino
n;=129 n,=174
Média D.P. Média D.P. t p
Gencat 2,97 0,41 2,97 0,42 -0,056 0,956
Autodeterminacéo 2,46 0,70 2,47 0,69 -0,103 0,918
Suporte Institucional 3,27 0,55 3,29 0,59 -0,233 0,816
Satisfagdo Ocupacional 2,99 0,60 2,88 0,60 1,495 0,136
Bem-estar emocional 3,16 0,58 3,20 0,51 -0,629 0,530
Inclusdo Social 2,78 0,63 2,80 0,66 -0,232 0,817
Cond. Habit. Comunit. 3,18 0,58 3,27 0,49 -1,414 0,158
Auto-eficacia 2,96 0,56 2,96 0,57 -0,013 0,989
Bem-estar fisico 3,18 0,61 3,14 0,62 0,660 0,510

H2: A QV esté relacionada com a idade.

Para analisar a correlacdo entre a idade e a QV foi utilizada uma correlacdo de Pearson.
Pela analise da tabela 28, pode-se constatar que a idade ndo esta relacionada com 0s
resultados da Gencat (rpeg)= -032; p>0,05). Verifica-se também que a idade esta
relacionada inversamente com F2 (r9e9)= -0,279; p=0,000) e F8 (r99)= -0,142; p<0,05).
Conclui-se portanto que quando maior a idade menor qualidade no apoio institucional e

menor bem-estar fisico.

Tabela 28 - Correlacgéo entre idade e a QV das pessoas com deficiéncia

Gencat F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8
Idade r -0,32 0,105 -0,279 0,052 -0,031 -0,106 0,107 0,028 -0,142

N=299 p 0,584 0,070 0,000 0370 0599 0068 0,065 0636 0,014

F1 — Autodeterminacéo; F2 — Suporte Institucional; F3 — Satisfagdo Ocupacional; F4 — Bem-estar Emocional;
F5 — Incluséo Social; F6 — Condig¢des Habitacionais e Comunitarias; F7 — Auto-eficicia; F8 — Bem-estar Fisico.
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H3: A QV esté relacionada com o grau de incapacidade.

Como se pode observar na tabela 11, os graus de incapacidade estdo distribuidos em 4
categorias, sendo que a categoria “inferior a 30%” possui um numero muito reduzido

(n=2) por isso optou-se por ignorar esta categoria nesta analise.

Na mesma tabela (tabela 11), pode-se constatar que o n da categoria “30 a 59%” ¢ também
reduzido (n=10). Em analise prévia das médias e desvios padrdes, averiguou-se que ndo
havia grandes diferencas de médias entre este grupo e o grupo imediatamente a seguir (60
a 80%). Portanto, a analise desta hipdtese baseou-se nas duas categorias superiores cujas

amostras possuem uma dimensdo maior.

Pela andlise da tabela 29, constata-se que existem diferencas estatisticamente
significativas entre as duas categorias em estudo. Existem diferencas significativas ao
nivel da autodeterminacdo (t = -2,202; p=0,033) e suporte institucional (t = -2,095;
p=0,043) e ha diferencas muito significativas no bem-estar fisico (t = -4,410; p=0,000).

Pela observacao da tabela 29, conseguimos compreender qual grupo apresenta médias
mais elevadas nos fatores com diferencas significativas. Constata-se que os individuos
com incapacidade superior a 80% tém menor autodeterminacéo do que 0s que apresentam
incapacidade entre 60 e 80% (M1=1,99; DP1=0,79; M. = 2,34; DP» =0,55). No Suporte
Institucional, as pessoas com menor incapacidade (60 a 80%) apresentam melhores
resultados no suporte institucional (M1 = 2,93; DP1 = 0,73; Mz = 3,23; DP> = 0,43). No
Bem-estar fisico as pessoas com maior incapacidade revelam menores pontuaces (M1 =
2,64; DP1 =0,57; M2= 3,19; DP, = 0,56).

Tabela 29 - Médias, desvios padroes e t de student da QV das pessoas com deficiéncia, por grau de incapacidade

>80% 60 a 80%
Grau Incapacidade n:=129 n=174
Média D.P. Média D.P. t p
Gencat 2,76 0,55 2,96 0,31 -1,854 0,072
Autodeterminacdo 1,99 0,79 2,34 0,55 -2,202 0,033
Suporte Institucional 2,93 0,73 3,23 0,43 -2,095 0,043
Satisfagdo Ocupacional 2,78 0,77 2,91 0,53 -0,858 0,396
Bem-estar Emocional 3,20 0,64 3,21 0,40 -0,039 0,969
Inclusdo Social 2,53 0,80 2,75 0,56 -1,379 0,176
CondicGes Habit. Comunit. 3,20 0,46 3,30 0,46 -0,973 0,333
Auto-eficacia 2,94 0,60 3,06 0,47 -1,034 0,303
Bem-estar Fisico 2,64 0,57 3,19 0,56 -4,410 0,000
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H4: A QV esté relacionada com a condic¢éo habitacional.

Revendo a tabela 12 pode-se constatar que na questdo condicdo habitacional havia 7
respostas possiveis: independente, independente com apoios especificos, residéncia
familiar, acolhimento familiar, residéncia autonoma, lar residencial para pessoas com

deficiéncia e lar residencial ndo especifico.

Existem varios estudos que concluem que o internamento e a segregacdo em contextos
protegidos condiciona a sua QV (Heller, Factor, Hsieh &Hahn, 1998 in Cummins, 2002;
Cancian & Dias, 2000). Para conseguir corroborar estes estudos, optou-se por agrupar as

condicGes habitacionais em dois grupos: Familia e Intituicéo.

No grupo “familia” foram agrupadas as respostas que se referiam ao contexto familiar:
independente, independente com apoios especificos, residéncia familiar e acolhimento
familiar. No grupo “instituigdo” associaram-se as as condi¢des habitacionais onde existe
o0 internamento e a segregacdo referidos acima. Neste grupo incluiram-se as respostas:
residéncia autdnoma, lar residencial para pessoas com deficiéncia e lar residencial ndo

especifico.

Na tabela 30, podemos observar a média e o desvio padrao destes dois grupos ao nivel da
escala Gencat e dos 8 fatores, bem como o resultado do teste t entre os dois grupos. Por
analise da tabela compreende-se que existem diferencas estatisticamente muito
significativas entre os dois grupos nos resultados obtidos na escala Gencat (t = 3,320; p
= 0,01), no suporte institucional (t = 6,176; p=0,000), na inclusdo social (t = 5,714;
p=0,000) e nas condi¢bes habitacionais e comunitarias (t = 6,487; p=0,000). Conclui-se
também que exitem diferencas estatisticamente significativas na autodeterminacéo (t =
2,130; p=0,034) e na auto-eficéacia (t = 2,284; p=0,023).

Para compreender o resultados obtidos é necessario comparar as médias das duas
condicdes habitacionais analisadas nos fatores com diferencas significativas. Percebe-se,
entdo que as pessoas com deficiéncia que vivem em contexto familiar apresentam melhor
QV na escala Gencat (M1=3,01; DP1=0,40; M>=2,81; DP»=0,45).
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Na Autodeterminacéo as individuos em contexto familiar também apresentam melhores
médias  (M1=2,51;DP1=0,68; M>=2,29; DP,=0,74). No Suporte Institucional os
individuos do grupo “familia” também apresentam melhores resultados (M1=3,40;
DP1=0,47; M,=2,78; DP,=0,72). As pessoas que se encontram em contexto familiar
apresentam uma melhor Inclusdo Social relativamente as pessoas institucionalizadas
(M1=2,89; DP.=0,62; M»=2,37; DP»=0,59). Também ao nivel da Auto-Eficécia, os
individuos que se encontram em ambiente familiar apresentam melhores resultados do
que as que vivem institucionalizadas (M1=2,99; DP1=0,56; M>=2,80; DP»=0,58).

Relativamente a condi¢do habitacional e comunitéria, os individuos que vivem com
familias apresentam médias mais baixas do que o0s que vivem institucionalizados
(M1=3,15; DP1=0,60; M»=3,16;DP»=0,70).

Tabela 30 - Médias, desvios padroes e t de student da QV das pessoas com deficiéncia, por condigdo habitacional

Familia Instituicdo
n;=246 n,=57
Média D.P. Média D.P. t p

Gencat 3,01 0,40 2,81 0,45 3,320 0,001
Autodeterminagdo 2,51 0,68 2,29 0,74 2,130 0,034
Suporte Institucional 3,40 0,47 2,78 0,72 6,176 0,000
Satisfagdo Ocupacional 2,95 0,59 2,81 0,65 1,492 0,137
Bem-estar Emocional 3,20 0,54 3,11 0,50 1,121 0,263
Inclusdo Social 2,89 0,62 2,37 0,59 5714 0,000
Condigdes. Habitac. Comunit. 3,16 0,55 3,51 0,31 -6,487 0,000
Auto-eficécia 2,99 0,56 2,80 0,58 2,284 0,023
Bem-estar Fisico 3,15 0,60 3,16 0,70 -0,102 0,919

H5: A QV esta relacionada com as habilitacbes acadéemicas.

Na tabela 13 relativa as habilitacGes académicas das pessoas com deficiéncia deste estudo,
pode-se observar que a pergunta possibilitava 6 respostas possiveis: Formacao académica
superior concluida, ensino secundario/formacéo profissional, 3.° ciclo, 2.° ciclo e 1.° ciclo

do ensino basico e ainda ndo sabe ler nem escrever autonomamente.
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Dado que na resposta “ensino secundario/formagao profissional” s6 houve 14 respostas,

optou-se por agrupar esta categoria com a “3.° ciclo do ensino basico” para esta analise.

Surge entdo um grupo de sujeitos que inclui os individuos com a escolaridade de 3.° ciclo

ou ensino secundario, com o n de 75 (n1=75).

Através das tabelas 31 e 32 podemos constatar que existem diferencas estatisticamente

muito significativas de QV pela Gencat (Z (3,298 = 5,438; p<0,01), de autodeterminacao
(Z 3208y = 14,979; p=0,01), de suporte institucional ( Z 3208y = 19,890; p=0,00), de
Inclusdo Social ( Z (3,208) =5,910; p=0,01) e de (F8) Bem Estar Fisico ( Z (3,298) = 7,658;

p=0,00). Observa-se que existem diferencas significativas entre os grupos de habilitacdo

académica relativamente ao Bem Estar Emocional ( Z (3298) = 2,747; p=0,043).

Através do teste de comparacdes multiplas, pelo teste de Bonferroni (tabela 33)

constatamos que as diferencas verificam-se:

Na escala Gencat existem diferencas estatisticamente muito significativas entre
os individuos que nao sabem ler ou escrever e 0s que possuem 3.° ciclo ou
ensino secundario. Os que ndo sabem ler nem escrever apresentam resultados

inferiores;

Na autodeterminacéo existe diferenca estatisticamente muito significativa entre
as pessoas com deficiéncia que ndo sabem ler nem escrever e 0s restantes
grupos. O grau de habilitacdo académica esta diretamente relacionada com a

autodeterminacéo.

Ao nivel do suporte institucional existem diferencas estatisticamente muito
significativas entre o grupo nao sabe ler nem escrever e 0s grupos: secundario
ou 3.°ciclo e 0 2.° ciclo. Também existem diferencas significativas entre 0 1.°
ciclo e 0 2.° ciclo. Neste fator ndo é evidente uma relacdo entre o grau
académico e a qualidade de suporte institucional, apesar do grupo néo sabe ler

nem escrever ter menor média do que os restantes grupos.
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No bem-estar emocional obtiveram-se conclusdes diferentes na ANOVA e nos
testes de comparacBes multiplas, pelo que ndo se consegue identificar no teste
Bonferroni os pares que apresentam diferencas de médias. Isto deve-se ao facto
da ANOVA ser um teste mais potente do que o das comparagdes multiplas
(Maroco, 2007).

Na inclusdo social os individuos que ndo sabem ler ou escrever possuem
médias inferiores aos que possuem 1.° ciclo e uma média estatisticamente

muito inferior ao 3.° ciclo ou ensino secundario.

As pessoas com deficiéncia que ndo sabem ler nem escrever apresentam uma
média estatisticamente muito inferior ao nivel do bem-estar fisico

relativamente as que possuem o 3.° ciclo ou ensino secundario ou profissional.

Tabela 31 - Médias e desvios da QV das pessoas com deficiéncia, por habilitacdo académica

Secundario e 0 . Néo sabe ler
3.°Ciclo ZN C_':;O 1,'\| (iﬂo nem escrever
N.=75 = 8= N4=139
Média 3,10 3,05 2,96 2,88
Gencat
D.P. 0,42 0,43 0,39 0,40
o Média 2,75 2,69 2,61 2,20
Autodeterminaco
D.P. 0,66 0,65 0,63 0,65
o Média 3,50 3,62 3,25 3,05
Suporte Institucional
D.P. 0,41 0,31 0,44 0,65
o _ Média 3,03 2,95 2,89 2,88
Satisfacdo Ocupacional
D.P. 0,58 0,58 0,50 0,65
_ Média 3,13 3,11 3,04 3,27
Bem-estar Emocional

D.P. 0,56 0,60 0,52 0,49
. . Média 2,98 2,84 2,94 2,63

Inclusao Social
D.P. 0,57 0,64 0,57 0,68
Condicdes Habitacionaise ~ Média 3,24 3,14 3,10 3,30
Comunitarias D.P. 0,53 0,66 0,60 0,45
o Média 2,99 2,95 2,99 2,93

Auto-eficacia
D.P. 0,58 0,59 0,55 0,56
. Média 3,41 3,23 3,11 3,01

Bem-estar Fisico

D.P. 0,58 0,63 0,55 0,61
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Tabela 32 - Andlise de variancia da QV das pessoas com deficiéncia, por habilitagdo académica

Soma dos

Graus de

Quadrados

quadrados  Liberdade Médios z P
Entre Grupos 2,702 3 0,901
Gencat 5,438 0,001
Nos Grupos 49,361 298 0,166
.. Entre Grupos 18,915 3 6,305
Autodeterminacao 14,979 0,000
¢ Nos Grupos 125,437 298 0,421
16,512 3 5,504
Syporte Entre Grupos 10890 0,000
Institucional Nos Grupos 82,459 208 0,277
isfacy 1,172 3 0,391
Satlsfa_(;ao Entre Grupos 1,069 0,362
Ocupacional Nos Grupos 108,910 298 0,365
- 2,329 3 0,776
Bem gstar Entre Grupos 2,747 0,043
Emocional Nos Grupos 84,213 298 0,283
. . Entre Grupos 7,090 3 2,363
Incluséo Social 5,910 0,001
Nos Grupos 119,168 298 0,400
Condicbes 1,750 3 0,583
Habitacionais e ﬁgtsr%?uruggs 2,097 0,101
Comunitérias Y 82,902 298 0,278
L Entre Grupos 0,194 3 0,065
Auto-eficacia 0,199 0,897
Nos Grupos 96,852 298 0,325
- Entre Grupos 8,264 3 2,755
Beme-estar Fisico 7,658 0,000
Nos Grupos 107,199 298 0,360

Tabela 33 - Analise de variancia na QV, autodeterminacgao, suporte institucional, bem-estar emocional, inclusdo social e

bem-estar fisico, utilizando o teste de Bonferroni.

Habilitacdo

Habilitacdo

Diferencas de

Académica (1) Académica (J) médias (I-J) P
Secundario e 2.0 C!clo 0,04 1,000
Gencat 39Ciclo 1.° Ciclo 0,13 0,570
Nao sabe ler/escrever 0,22 0,001
Secundario e 3.° Ciclo -0,04 1,000
2.° Ciclo 1.2 Ciclo 0,09 1,000
Nao sabe ler/escrever 0,18 0,064
19 Ciclo Secundario e 3.° Ciclo -0,13 0,570
2.° Ciclo -0,09 1,000
Nao sabe ler/escrever 0,09 1,000
~ Secundario e 3.° Ciclo -0,22 0,001
eNs?:cr)eSvaebre el 29 Ciclo 0,18 0,064
1.° Ciclo -0,09 1,000
o Secundério e 2.0 C!clo 0,06 1,000
Autodeterminacéo 3Ciclo 1.° Ciclo 0,14 1,000
Nao sabe ler/escrever 0,55 0,000
Secundario e 3.° Ciclo -0,06 1,000
2.° Ciclo 1.° Ciclo 0,08 1,000
Nao sabe ler/escrever 0,49 0,000
1.° Ciclo Secundario e 3.° Ciclo -0,14 1,000
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2.° Ciclo 0,08 1,000

Nao sabe ler/escrever 0,41 0,003

x Secundario e 3.° Ciclo -0,55 0,000

g'si?ef/aebre terl 29 Ciclo 0,49 0,000

1.° Ciclo -0,41 0,000

s dari 2.° Ciclo -0,12 1,000

Suporte 2cido - LoCiclo 0,25 0,083
Institucional Nao sabe ler/escrever 0.45 0,000
Secundario e 3.° Ciclo 0,12 1,000

2.° Ciclo 1.° Ciclo 0,38 0,006

Nao sabe ler/escrever 0,57 0,000

Secundario e 3.° Ciclo -0,25 0,083

1.°Ciclo 2.° Ciclo -0,38 0,006

Nao sabe ler/escrever 0,20 0,218

5 Secundario e 3.° Ciclo -0,45 0,000

':si‘:efzbre terl 29 ciclo 0,57 0,000

1.°Ciclo -0,20 0,218

s dari 2.° Ciclo 0,02 1,000

Bem-estar v 1°Ciclo 0,09 1,000
Emocional Nao sabe ler/escrever -0,14 0,388
Secundario e 3.° Ciclo -0,02 1,000

2.° Ciclo 1.° Ciclo 0,07 1,000

Nao sabe ler/escrever -0,16 0,462

Secundario e 3.° Ciclo -0,09 1,000

1.° Ciclo 2.° Ciclo -0,07 1,000

Nao sabe ler/escrever -0,23 0,098

N0 sabe ler/ Secupdério e 3.° Ciclo 0,14 0,388

escrever 2.° C_lclo 0,16 0,462

1.°Ciclo 0,23 0,098

~ . Secundario e 2 C?CIO Ll LU
Inclusdo Social 39Ciclo 1.° Ciclo 0,04 1,000
N&o sabe ler/escrever 0,34 0,001

Secundario e 3.° Ciclo -0,13 1,000

2.° Ciclo 1.° Ciclo -0,09 1,000

Nao sabe ler/escrever 0,21 0,294

Secundario e 3.° Ciclo -0,04 1,000

1.° Ciclo 2.° Ciclo 0,09 1,000

N&o sabe ler/escrever 0,30 0,042

x Secundario e 3.° Ciclo -0,34 0,001

’:Si?ef/aebre terl 20 Ciclo 0,21 0,294

1.°Ciclo -0,30 0,042

L. Secundario e 2 C?CIO L Lot

Bem-estar Fisico 39Ciclo 1.° Ciclo 0,30 0,058
N&o sabe ler/escrever 0,40 0,000

Secundario e 3.° Ciclo -0,17 0,709

2.° Ciclo 1.2 Ciclo 0,13 1,000

Nao sabe ler/escrever 0,23 0,154

Secundario e 3.° Ciclo -0,30 0,058

1.°Ciclo 2.° Ciclo -0,13 1,000

Nao sabe ler/escrever 0,10 1,000

x Secundario e 3.° Ciclo -0,40 0,000

e'\'si‘:ef/aek;e terl 29 ciclo 0,23 0,154

1.°Ciclo -0,10 1,000




H6 a H10: A QV esté relacionada com o tipo de deficiéncia: perturbacao cognitiva,
deficiéncia motora ou fisica, perturbacdo do espetro do autismo,

cegueira/ambliopia e surdez.

Pela tabela 35 verifica-se que a intensidade das perturbacbes analisadas nao se
correlacionam com as Condic¢Ges Habitacionais e Comunitérias (p>0,05). Em seguida ir-
se-a analisar os resultados das correlacbes de Pearson por perturbacg&o:

e HG6: QV vs Perturbagdo Cognitiva.

Pode-se constatar que a intensidade da perturbacdo cognitiva tem uma correlagéo inversa
estatisticamente muito significativa com os resultados da Gencat (r@eos) = -0,498;
p<0,001), com a Autodeterminacao (ro3) = -0,563; p<0,001), com o Suporte Institucional
(r@os3) =-0,476; p<0,001), com a Satisfagdo Ocupacional (r@o3) = -0,415; p<0,001), com a
Inclusdo Social (rgos) =-0,384; p<0,001), a Auto-Eficacia (rzos) =-0,318; p<0,001) e com
0 Bem Estar Fisico (r@os) = -0,207; p<0,001). Nao se correlacionando com Bem-estar
emocional (r@os) = -0,087; p>0,05) nem com F6 — condicGes habitacionais e comunitarias
(rso3) = -0,037; p>0,05).

e H7: QV vs Deficiéncia Motora ou Fisica
Através da tabela 35, observa-se que a deficiéncia motora esta inversamente muito
relacionada com a autodeterminagdo (r@osy = -0,286; p<0,001), com o suporte
institucional (r(os) = -0,322; p<0,001), com a inclusdo social (r@os) = -0,224; p<0,001) e
com o bem estar fisico (ros) = -0,431; p<0,001). Nao apresenta correlagdes significativas

com os restantes fatores da escala.

e HB8: QV vs Perturbacdo do Espetro do Autismo
Observando a tabela 35, constata-se que a intensidade de sintomas da perturbagéo do
espetro do autismo estd inversamente muito correlacionada com a escala Gencat e com

todos os fatores (p < 0,01) com excecdo das condi¢des habitacionais e comunitarias ((303)

= -0109; p>0,05).
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e H9: QV vs Cegueira/Ambliopia

Relativamente as correlacdes da cegueira/ambliopia pode-se afirmar que a gravidade da
deficiéncia visual esta inversamente correlacionada com o resultado da Gencat e com 0s
fatores: autodeterminacéo (r(o3) = -0,156; p<0,05), suporte institucional (r(e3) = -0,176;
p<0,05), inclusédo social (r@esy = -0,145; p<0,05). A deficiéncia visual estd muito

correlacionada com o Bem Estar Fisico (r(os) = -0,187; p<0,001).

e H10: QV vs Surdez
Pela anélise da tabela 35, pode-se constatar que ndo se verificam correlagfes entre a

intensidade da surdez e a escala e os seus fatores, pois o p > 0,05.

Tabela 34 - Correlacdo da gravidade da perturbagéo e da QV e seus dominios sofrimento, nas pessoas com deficiéncia

Perturbacdo  Deficiéncia P. Espetro Cegueira/

Cognitiva Motora Autismo Ambliopia Surdez
Gencat r -0,498 -0,256 -0,399 -0,156 -0,021
p 0,000 0,000 0,000 0,007 0,718
. r -0,563 -0,286 -0,315 -0,127 -0,042
Autodeterminacao

p 0,000 0,000 0,000 0,027 0,461
Suporte r -0,476 -0,322 -0,232 -0,176 -0,053
Institucional p 0,000 0,000 0,000 0,002 0,354
Satlsfagéo r '0,415 '0,066 '0,452 '0,075 '0,014
Ocupacional p 0,000 0,252 0,000 0,190 0,814
BT r -0,087 -0,004 -0,224 -0,025 0,076
Emocional p 0,129 0,945 0,000 0,667 0,185
. r -0,384 -0,224 -0,246 -0,145 -0,081

Inclusdo Social
p 0,000 0,000 0,000 0,012 0,162
Condicdes r -0,037 -0,059 -0,109 -0,068 0,037

Habitacionais e
Comunitarias p 0,517 0,307 0,058 0,237 0,525
o r -0,318 -0,091 -0,305 -0,112 -0,005

Auto-eficacia
p 0,000 0,112 0,000 0,052 0,932
. r -0,207 -0,431 -0,201 -0,187 -0,051

Bem-estar Fisico

p 0,000 0,000 0,000 0,001 0,379
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SINTESE DOS RESULTADOS SIGNIFICATIVOS

A validagéo da escala Gencat para a populagdo portuguesa adulta com deficiéncia foi
realizada através de uma amostra, deste estudo resultou uma escala reduzida a 54 itens.
Estes itens ficaram agrupados por fatores numa estrutura diferente da escala original. A
escala e os fatores obtidos neste estudo apresentam uma consisténcia interna superior a

da original.

Na escala final deste estudo foram identificados 8 fatores (ou dominios): F1 —
Autodeterminacédo, F2 — Suporte Institucional, F3 — Satisfacdo Ocupacional, F4 — Bem-
estar Emocional, F5 — Inclusdo Social, F6 — Condicdo Habitacional e Comunitéria, F7 —

Auto-eficacia e F8 — Bem-estar fisico.

Com a escala Gencat reduzida e validada foram analisadas correlagdes entre algumas

variaveis e os resultados obtidos.

Apesar de a idade ndo estar relacionada com os resultados finais da escala Gencat, esta
inversamente correlacionada com o suporte institucional e com o bem-estar fisico. Estes
resultados indicam que, na amostra, os individuos com maior idade apresentam com

maior frequéncia valores mais baixos de apoio institucional e de bem-estar fisico.

Quando se comparou o grau de incapacidade “> a 80%” com o “entre 60 ¢ 80%"”, ndo
se obtiveram diferencas estatisticamente significativas no total da escala. No entanto os
individuos com grau de incapacidade “> a 80%” apresentam resultados
significativamente mais baixos ao nivel da autodeterminacdo, do suporte institucional e

do bem-estar fisico.

Quanto a condicdo habitacional, as pessoas com deficiéncia que vivem em contexto
familiar apresentam uma melhor QV do que as que se encontram institucionalizadas. Nao
se verificam diferencas estatisticamente significativas nos dois grupos ao nivel da
satisfagdo ocupacional, do bem estar emocional e do bem-estar fisico. Nos restantes 5
fatores verificam-se diferencas entre os dois grupos. Ao nivel da condicdo habitacional e
comunitaria as pessoas institucionalizadas apresentam um média significativamente
superior. Os individuos que vivem em contexto familiar apresentam melhores pontuagdes
na autodeterminacdo, no suporte institucional, na inclusdo social e no estado de humor

do que os individuos institucionalizados.
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Pode-se afirmar que se observam diferengas estatisticamente significativas na QV das
pessoas com deficiéncia relativamente as suas habilitacbes académicas, especificamente
ao nivel do total da escala, da autodeterminacdo, do suporte institucional, do bem-estar
emocional, da inclusdo social e do bem-estar fisico. Conclui-se também que as diferencas
estatisticamente significativas nas habilitacdes académicas acontecem, na sua maioria,

entre a categoria “nao sabe ler nem escrever” e as restantes.

A intensidade das perturbacfes (cognitiva, motora e cegueira) correlaciona-se
inversamente com os resultados obtidos na escala, na autodeterminacdo, no suporte
institucional, na inclusdo social e no bem-estar fisico. A perturbacdo cognitiva também
se correlacionam inversamente com a satisfacdo ocupacional me com o estado de humor.
A intensidade na PEA apresenta correlacdes negativas com o total da escala e todos 0s
seus dominios, com excecao das condi¢cfes habitacionais e comunitarias. A intensidade
das varias perturbacdes analisadas ndo se correlacionam com as condi¢des habitacionais

e comunitarias.
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo apresenta-se a discussdo dos resultados, fundamentada e confrontada com
investigacbes e autores reconhecidos internacionalmente no campo da QV e da

deficiéncia.

A grande maioria dos informadores do nosso estudo foram pessoas do sexo feminino
licenciados (psicélogos, técnicos superiores, terapeutas, professores, técnico de servico
social), cuja média de idade é 37 anos (DP=7,70). Estes dados poderdo estar associados
a maior sensibilidade e disponibilidade para a investigacdo cientifica dos profissionais

com formacéo superior nesta faixa etaria.

A validacdo da escala Gencat de QV para a populacdo portuguesa adulta com
deficiéncia, resultou numa escala reduzida a 54 itens, com uma elevada consisténcia tanto
ao nivel do total da escala como dos dominios (fatores). A escala ficou com uma estrutura
diferente da original. Na escala Gencat para a populacdo portuguesa adulta com
deficiéncia foram excluidos os dominios: Direitos, Bem-Estar Material,
Desenvolvimento Pessoal e Relacdes Interpessoais. Surgiram, no entanto, os dominios:
Suporte Institucional, Auto-Eficacia, Condi¢des Habitacionais e Comunitérias e
Satisfagdo Ocupacional.

O surgimento de diferentes dominios é desvalorizado pelos autores do conceito de QV
utilizado neste estudo. Schalock e os seus colaboradores (2002) desvalorizam o fato de,
nos varios estudos sobre a QV, se identificarem diferentes dominios. Referem que o mais
importante é reconhecer que qualquer constructo de QV reconhece as necessidades das
pessoas num modelo multidimensional e que o conjunto dos varios dominios completa o

conceito de QV.

! «Many quality of life investigators suggest that the actual number of domains is perhaps less important than the recognition that any
proposed structure must recognize the need for a multi-element framework, the realization that people know what is important to
them, and that the essential characteristic of any set of domains is that they represent in aggregate the complete quality of life construct»
(p.459)
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Para se compreender a estrutura da escala final neste estudo, realizou-se uma comparacao
entre a escala obtida e a escala original. Nesta comparacgéo foram analisados todos os itens
dos dominios excluidos (Direitos, Bem-Estar Material, Desenvolvimento Pessoal e
Relacbes Interpessoais) de modo a verificar e compreender os dominios onde os itens

saturaram.

Neste estudo, os itens do dominio Direitos saturaram nos dominios: Autodeterminacé&o,
Suporte Institucional, Bem-estar Emocional e Incluséo Social. Em seguida, apresenta-se
as saturacdes de todos os itens destes dominios. O item 60 (a familia ler a correspondéncia
pessoal) saturou na incluséo social. A defesa dos seus direitos quando estes sdo violados
(item 63) e a vivéncia de uma cidadania plena — voto, valores (item 66) saturaram na
autodeterminacéo (F1). O respeito pela intimidade (item 64) e pelos direitos fundamentais
como cidadéo (item 62) é principalmente vivenciado no contexto instituicional, pelo que

estes itens tenham ficado retidos no Suporte Institucional (F2).

A maioria dos itens do dominio Bem-Estar Material da escala original foram eliminados
por apresentarem correlagdes muito baixas (< 0,20) com a escala. Foram mantidos 0s
itens 19, 22 e 26 que se relacionam com as condi¢Ges habitacionais e comunitarias (F6).
Os restantes itens referem-se a atividade econdmica e foram eliminados neste estudo. Pela
minha experiéncia profissional, a eliminacdo destes itens pode dever-se a uma restricao
de acesso a atividade monetaria para a maioria das pessoas com deficiéncia. Apesar de 0s
itens relativos a atividade econémica ndo serem contemplados na nova escala, convém
ndo esquecer as dificuldades financeiras vividas familias com pessoas com deficiéncia.
As baixas prestacdes sociais sdo a principal (sendo a unica) fonte de rendimento para estas
pessoas (Sousa, Casanova, & Pedroso, 2007) e as suas familias (especialmente as que
possuem pessoas em condicdo de dependéncia) vivem condigdes de grande inseguranga
econdmica (Pinto, 2013).

Cinco dos itens pertencentes ao dominio Desenvolvimento Pessoal da escala espanhola
saturaram nos dominios que respondem as vivéncias institucionais. Os itens 28, 32 e 33
saturaram no dominio Suporte Institucional e os itens 31 e 34 saturaram na Satisfacdo
Ocupacional. De acordo com a Direcdo Geral da Seguranga Social e colaboradores
(Direcéo Geral da Seguranca Social; Direcdo de Servigos de Instrumentos de Aplicacao;
Pesquita, 2013), as respostas sociais que apoiam as pessoas com deficiéncia visam
promover o desenvolvimento da autoestima e da autonomia do seu publico-alvo, num
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ambiente seguro e estimulante. Pode-se assim compreender porque os itens referidos
tenham saturado no suporte e satisfacdo ocupacional, dado que é na instituicdo que as
pessoas com deficiéncia realizam novas aprendizagens, utilizam as novas tecnologias e

realizam atividades de forma competente, responsavel e com motivacao.

O item relativo a capacidade de adaptacdo (item 27) do dominio Desenvolvimento
Pessoal da escala original saturou no dominio da auto-eficacia, pois esta relacionado com

a capacidade de resolugédo de problemas associado a esta competéncia.

Os itens das Relagdes Interpessoais mantidos na escala Gencat para a populagdo
portuguesa adulta com deficiéncia saturaram nos dominios da Satisfacdo Ocupacional, do
Bem-Estar Emocional e da Inclusdo Social. Na Satisfacdo Ocupacional saturaram os itens
que se referem as relacbes com os pares que realizam atividades na instituicdo com a
pessoa avaliada (itens 9, 15 e 14). No fator do Bem-Estar Emocional ficaram retidos os
itens relativos as relacGes familiares (itens 10, 13 e 16) e os itens relacionados com as
relacdes de amizade (itens 11 e 12). Na Inclus@o Social saturou o item 17 que enuncia “a
maioria das pessoas com que interage tem uma condi¢ao semelhante a sua”, o que reporta

a um contexto social limitado e pouco inclusivo.

O aparecimento de dois dominios relativos a vida institucional, Suporte Institucional e
Satisfacdo Ocupacional relembra a responsabilidade dos servigos sociais na promocéo da
QV das pessoas com deficiéncia. Pela minha experiéncia profissional, posso afirmar que
as principais vivéncias das pessoas com deficiéncia acontecem no seio institucional.
Muitas vezes, a familia ndo tem conhecimentos ou possibilidades financeiras para Ihes

providenciar ambientes enriquecedores e diversificados.

O item 18 referente a sexualidade apresentou uma correlagcdo nula com o fator, o que
levou a eliminacdo deste item. Num estudo realizado em Portugal com populagdo adulta
com deficiéncia, no qual se utilizou a escala Gencat traduzida, também ndo se
encontraram correlac@es significativas entre a sexualidade e o indice de QV (Krieken &
Sanches, 2013).

Apesar da opcdo de eliminagédo do item, procurou-se em publicacGes relacionadas com o
tema encontrar formas de justificar estes valores. Dall’Alba (1992 in Rodrigues, 2002)
num estudo sobre a sexualidade na pessoa com deficiéncia constatou que a crianga com

deficiéncia mental é considerada assexuada, pelos seus professores. Parece-nos entao, que
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os informadores que preencheram a escala podem ter respondido a esta questéo de forma
enviesada, considerando a inexisténcia de sexualidade nas pessoas avaliadas. Por outro
lado, Rodrigues (2002) refere que a masturbacéo é a solucdo mais frequente para o alivio
das tensdes sexuais na deficiéncia (especificamente deficiéncia intelectual). Na
deficiéncia, a sexualidade é na maioria das vezes experienciada na solidao, por isso parece
claro o motivo por que este item ndo tenha saturado nas relagdes interpessoais (como na

escala original).

N&o se observam diferencas significativas na QV relativamente ao sexo, estes dados
podem estar associados a inexisténcia de discriminacdo sexual ao nivel da legislacao,

apoio e suporte entre os dois sexos.

Apesar de a idade ndo estar relacionada com os resultados finais da escala Gencat, esta
inversamente correlacionada com apoio institucional e com o bem-estar fisico. Pela
minha experiéncia profissional, estes resultados podem indicar que existe um
desinvestimento técnico na idade mais avancada, pois 0s técnicos que trabalham na area
da deficiéncia preferem realizar formacdao e intervencdo em idades mais precoces e com

maiores potenciais de reabilitagao.

O avancar da idade nesta populacéo esta associado a uma diminui¢do do bem-estar fisico,
pois o processo de envelhecimento destas pessoas ndo difere da populacdo em geral. Pinto
(2013) afirma que as pessoas com deficiéncias apresentam, no envelhecimento,
necessidades de saude acrescidas que resultam de estilos de vida sedentéarios, dificuldade
no acesso a cuidados de salde por motivos econdmicos e por barreiras fisicas e
comunicacionais nos servicos de saude?. Dado que o envelhecimento da pessoa com
deficiéncia é uma realidade recente, parece conveniente um estudo mais aprofundado
sobre o impacto do avancar da idade nas pessoas com deficiéncia, seja a nivel do apoio
na salde, das redes sociais de suporte (uma vez que 0s pais, principais cuidadores, ficam
também eles em situacdo de dependéncia) e também das reacbes psicoldgicas

relativamente ao préprio envelhecimento.

Relativamente ao grau de incapacidade, ndo se obtiveram diferencas estatisticamente

significativas no total da escala, entre os individuos com grau de incapacidade superior a

2 No relatério da OMS (2000) acerca da satide das pessoas com deficiéncia mental, foram identificadas algumas causas para o
agravamento da sua saide. Uma das causas identificadas prende-se com a falta de formacio dos profissionais de satide para
lidar com pessoas com deficiéncia.
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80% e os que apresentam incapacidade entre 60 e 80%. No entanto os individuos com
uma incapacidade superior a 80% apresentam resultados significativamente mais baixos
ao nivel da autodeterminacéo, do suporte institucional e do bem-estar fisico. Para analisar
estes resultados € necessario compreender que um individuo com incapacidade superior
a 80% necessita de intenso apoio nas atividades de vida diaria. Este apoio pode acontecer
devido a um nivel cognitivo muito baixo que compromete a autodeterminacgdo ou porque
apresenta grandes incapacidades fisicas (auditivas, visuais, motoras, etc.) que

comprometem o seu bem-estar fisico.

A pontuacdo mais baixa ao nivel do suporte institucional para os individuos com
incapacidade superior a 80%, parece-me, pela minha experiéncia profissional, que pode
estar relacionado com a dificuldade por parte da instituicdo em desenvolver atividades
adaptadas a estas pessoas. As limitacOes apresentadas por pessoas com incapacidade
superior a 80% podem dificultar a sua participacdo na comunidade, a aquisicdo de novas

aprendizagens e a adequacdo de atividades as suas preferéncias.

No entanto, estes resultados contrariam os resultados obtidos por Krieken & Sanches
(2013) que concluiram que as pessoas com maior incapacidade obtinham melhores
indices de QV. Portanto, parece pertinente um estudo mais amitde para compreender até
que nivel e em que dominios o grau de incapacidade compromete a QV, uma vez que no

nosso estudo 63% da amostra referiu desconhecer o grau de incapacidade.

Quanto a condicdo habitacional, as pessoas com deficiéncia que vivem em contexto
familiar apresentam uma melhor QV do que as que se encontram institucionalizadas.
Estes dados levam-nos a deduzir que as pessoas adultas com deficiéncia veem diminuida
a sua QV aquando do seu internamento, corroborando estudos de Heller, Factor, Hsieh &
Hahn (1998), em que concluiram que a QV de pessoas com deficiéncia inteletual aumenta
quando séo transferidas de lares para casas partilhadas na comunidade (in Cummins, R.
A., 2002). No nosso estudo, as pessoas institucionalizadas apresentam pontuacgdes
estatisticamente mais baixas na autodeterminacéo, suporte institucional, inclusdo social e
auto-eficacia. Um estudo realizado em Portugal também aponta para resultados
semelhantes. Neste estudo verificaram-se melhorias de QV, reducdo da sintomatologia e
aumento do bem-estar psicologico apds a transferéncia para a comunidade de pessoas

com deficiéncia e doenca mental em internamento de longo termo (Almeida, 2009).
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Ao nivel da condicdo habitacional e comunitéria as pessoas institucionalizadas
apresentam um média significativamente superior do que as que vivem em contexto
familiar. Pela minha experiéncia profissional, estes valores podem estar associados ao
baixo investimento na adaptacdo das condi¢des habitacionais as necessidades basicas das

pessoas com deficiéncia (alimentacdo, medicacao, higiene, etc.).

Ao nivel das habilitacdes académicas as diferencas estatisticamente significativas
acontecem, na sua maioria, entre a categoria “nao sabe ler nem escrever” e as restantes.
As diferencas entre as categorias 1.°, 2.°, 3.° ciclos e secundario foram pouco relevantes,
estas diferencas com reduzida significancia podem estar associadass a situacéo que refere
Ribeiro (2009). A investigadora lembra que a maioria dos jovens com deficiéncia
intelectual termina a escolaridade com um certificado de frequéncia e ndo de habilitacéo,
pelo que as competéncias adquiridas ndo sdo semelhantes as dos pares que realizam um
percurso escolar normal. Parece, entdo, que as competéncias adquiridas pelas pessoas
com deficiéncia ndo diferem entre os varios graus académicos, por isso as habilitacdes

académicas nao se correlacionam com a QV.

A intensidade das perturbacdes (cognitiva, motora, autismo e cegueira) correlaciona-
se inversamente com 0s resultados obtidos na escala, na autodeterminagao, no suporte
institucional, na inclusdo social e no bem-estar fisico. A perturbacdo cognitiva e a
pertubacdo do espetro do autismo também se correlacionam inversamente com a
satisfacdo ocupacional e com a auto-eficacia. A PEA relaciona-se ainda com o bem-estar

emocional.

Relativamente a perturbacdo cognitiva, este estudo corrobora estudos realizados com
deficiéncia mental, onde se concluiu que: (1) as pessoas com deficiéncia mental ligeira
apresentam maiores indices de satisfacdo com a propria QV, quando comparadas com as
deficiéncias mentais moderadas, graves e severas (Saviani-Zeoti & Petean, 2008) e; (1)
as pessoas com dificuldade intelectual e desenvolvimental apresentam correlacdes
inversas entre a intensidade da perturbacdo e os dominios fisico, psicologico, nivel de

independéncia e das relagdes sociais (Custodio, 2011).

Na perturbacdo motora os resultados apontam para uma correlacdo negativa entre a
gravidade da condicdo motora e a QV. Estas conclusfes vao de encontro as conclusoes

encontradas por Christofoletti e colaboradores (2007) citados por Costa (2012) que
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referem que o comprometimento motor em criangas com paralisia cerebral pode ter
influéncia sobre a sua QV. No entanto considera-se que ainda ha muito a compreender no
que concerne a QV nas deficiéncias motoras, especialmente no que se refere a populagéo
adulta. Nao existem estudos que relacionam os fatores clinicos, de autonomia e
independéncia (perturbagdo congénita, adquirida, capacidade de comunicagdo, entre
outras) e a QV.

Na PEA foram encontradas correlagdes inversas entre a escala e os seis fatores da mesma,
0 que leva a crer que a intensidade dos sintomas no autismo esta relacionada com a QV
desta populacéo, tal como indica Plimley (2007 in Gémez, Rubio, & Hawrylak, 2013).
Este autor refere que o quadro sintomatoldgico da PEA causa dificuldades de interacao

social, comunicacao e inflexibilidade cognitiva, que afetam as varias dimensfes da QV.

A autodeterminacgéo e a inclusdo social podem ser condicionadas pela intensidade das
dificuldades de comunicagéo e interagdo social que se verificam na PEA. A Associagédo
de Psiquiatria Americana (2014) afirma que os adultos com esta perturbacdo sdo
propensos a ansiedade e a depressdo, as quais afetam o bem-estar emocional, a auto-
eficacia e a satisfacdo com a sua condicdo de saude, avaliada no dominio do bem-estar
fisico. No entanto, hé a referir que carecem estudos sobre o autismo na idade adulta,
através dos quais se podem estudar quais 0s suportes e apoios que contribuem e

influenciam positivamente a QV nesta populacao.

Né&o foram encontradas correlacdes entre a surdez e a QV, 0 que pode estar relacionado

com o reduzido nimero de surdos (ou pessoas com deficiéncia auditiva) na nossa amostra.
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5. CONCLUSAO

Como se referiu ao longo deste trabalho a QV tem sido um constructo muito utilizado nos
Servigos sociais, especialmente nos que trabalham com pessoas com deficiéncia. Portanto,
surgiu a necessidade de se compreender melhor como a QV se manifesta nas pessoas com

deficiéncia, de forma a melhorar estes servicos, objetivo esse que foi concretizado.

Para se conseguir compreender a QV nas pessoas com deficiéncia foi necessario adaptar
e validar um questionario ja existente, a Gencat. Procedeu-se a validacao desta escala para
a populacdo portuguesa adulta com deficiéncia, cuja consisténcia € elevada tanto ao nivel

do total da escala como dos dominios.

A validagéo da escala Gencat de QV para a populagdo portuguesa adulta com deficiéncia
resultou numa escala reduzida a 54 itens, com uma estrutura diferente da original e com

boas propriedades psicométricas.

Nesta escala foram excluidos os dominios da escala original: Direitos, Bem-estar
Material, Desenvolvimento Pessoal e RelacGes Interpessoais. Surgiram, no entanto,
outros dominios: Suporte Institucional, Auto-eficacia, Condi¢Ges Habitacionais e

Comunitérias e Satisfacdo Ocupacional.

Como a escala que se obteve no final deste estudo é significativamente diferente da escala
original, tanto ao nivel dos dominios como dos itens que a compdem, deve ser elaborado
um manual de aplicacdo da escala Gencat para a populagdo portuguesa adulta com
deficiéncia. A divulgacdo deste manual permitira a aplicacdo desta escala nas varias
instituicGes nacionais, permitindo que 0s servicos sociais obtenham resultados fidedignos

acerca da QV da populacéo que apoiam.

O aparecimento de dois dominios relativos a vida institucional (Suporte Institucional e
Satisfacdo Ocupacional) revela a importancia de um suporte de qualidade nos servicos
sociais. Liptak (2008 in Resende & Gouveia, 2011) refere que varios estudos indicam
que um forte suporte familiar e social e uma boa capacidade de adaptacdo s&o
determinantes na QV das pessoas adultas com deficiéncia, desvalorizando a sua

incapacidade.
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Ao concluir este trabalho, considera-se pertinente mencionar as carateristicas da nossa
amostra que se relacionam com a QV. Em nosso entender, estas carateristicas deverédo ser
consideradas numa intervencdo social, para que as intervencfes sejam adequadas e

possam potenciar a satisfacdo com a vida das pessoas com deficiéncia.

No nosso estudo, as pessoas com deficiéncia mais velhas apresentavam com maior
frequéncia valores mais baixos ao nivel do apoio institucional e do bem-estar fisico. Estes
valores mostram a necessidade de maior atencdo para as pessoas com deficiéncia durante
o envelhecimento, uma vez que o0s processos de envelhecimento condicionam as
condicdes de saude. No entanto, carecem estudos sobre o envelhecimento nas pessoas

com deficiéncia, os quais podem chegar a conclusdes mais concretas.

Neste estudo ficou patente que as pessoas com deficiéncia institucionalizadas apresentam
valores de QV, autodeterminacéo, suporte institucional, inclusdo social e estado de humor
inferiores as que vivem em contexto familiar. Estes valores podem refletir um desajuste
do ambiente das estruturas residenciais para esta populacdo, que ndo favorece ambientes
autodeterminantes, que promovam a QV. Pode-se dizer que ha necessidade de rever as
técnicas e metodologias adotadas pelos recursos humanos destas estruturas para um
ambiente mais adequado ao construto de QV.

Relativamente as habilitagdes académicas, a maioria das diferencas estatisticas
aconteceram entre as pessoass analfabetas e as restantes. Entre 0s restantes niveis
académicos as diferencas foram pouco frequentes quer a nivel do indice de QV ou dos
seus dominios. Pelo que se verifica que a literacia pode ser um caminho plausivel para a

promocdo da QV.

Neste estudo, a intensidade com que a pessoa vive a sua condi¢do de deficiéncia esta
correlacionada inversamente com a QV, autodeterminagdo e bem-estar fisico podendo
mesmo relacionar-se com a satisfacdo ocupacional e bem-estar emocional (PEA e
Perturbacdo cognitiva). Relacionado com a intensidade da deficiéncia também surge uma
menor qualidade do suporte institucional prestado. Concluiu-se também que as pessoas
com incapacidade superior a 80%, apresentam valores mais baixos de autodeterminacéo,
suporte institucional e bem-estar fisico. Parece entdo que 0s servicos sociais deverdo
reforgar as estratégias e préaticas de intervengdo nas populagdes com maiores graus de

incapacidade, dificuldade e desadaptacao.
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Durante um processo de investigacdo, sdo vérias a causas que podem condicionar 0
desenvolvimento do estudo. Nesta investigacdo, as principais limitagdes deste estudo
prendem-se especialmente com dificuladades na recolha da amostra. A amostra do nosso
estudo é diversificada e distribuida geograficamente pelo pais, mas considera-se que o

namero de institui¢es que participaram no estudo é reduzido.

Como conclusdo, pode-se afirmar que o apoio social devera considerar quais os fatores
que contribuem e quais 0s que limitam a QV das pessoas adultas com deficiéncia. Assim,
com base neste estudo dever-se-a realizar uma andlise por regressdo linear multipla. Esta
analise permitira identificar as variaveis que mais se relacionam com a QV, despistando
assim variaveis confundentes que poderdo ter contaminado os resultados da analise das

hipéteses deste estudo.
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Anexo 1:

Formularios para recolha de dados



Adaptagdo e Validagdo da Escala GENCAT de Calidad de Vida para a populagdo portuguesa adulta com deficiéncia

FORMULARIO | - Carateriza¢do do informador
(recolha de dados sobre os informadores)

1. Sexo

[]

[T<T 0011 oY1 Lo T

[]

MASCUIINO ..ottt et e er e e sbe st s sarene s
2. Idade Cronoldgica ( ) anos
2. HabilitacGes académicas

H 2 01T Lo YRR O

A O ol o R

KL Tl o YR

Ensino Secundario / Formagdo Profissional ..........cccceevvevcvennnene..
[Tl g F= =1 =1 (o TSR SO RRRRN
[N To=] g ol =) A L = [T

1Y FX o = [ o TR

OO 0O 0 oogaod

(Do U) o] =1 0 4 1=] 0} (o N

3. Relagdo profissional com a pessoa avaliada

Auxiliar / Ajudante de AGE0 Direta ....ccoeoeveeveveeecececeree e
MONItOr d@ CAD ..ottt et
PSICOIOZO ..ottt ettt et et st e e
Técnico de Servigo SOCial .....uuiviveveiceiie e

Professor / Técnico /Terapeuta /Formador ........ccceeeeeveenenenne.

OO0 00 od ™

4. Anos de trabalho especifico na area da deficiéncia ( ) Anos/Meses
(risque o que ndo interessa)

5. Ha quanto tempo conhece a pessoa avaliada ( ) Anos/Meses
(Risque o que ndo interessa)



O

1PL Adaptagdo e Validagdo da Escala GENCAT de Calidad de Vida para a populagdo portuguesa adulta com deficiéncia

FORMULARIO Il - Caraterizag3o clinica e sociodemografica
(recolha de dados sobre as pessoas avaliadas)

1. Sexo

FEIMINMINO vttt eee e e eee e et eea s st eee s eeeeeeee s et eeeseseneseasenaen ]
Y/ T o1 11 o YT L]

2. ldade Cronoldgica( ) anos

3. Grau de Incapacidade atribuido pela Junta Médica®

SUPETIOF @ 800 c.veveeeeeienieeeerste sttt ettt ettt ettt st e e eees ]
ENLre 60 @ 80% ..voveveeveresereenesesisssssssesssessssssess s ssssssenssesssssssssanes L]
ENEIE 30 @ 59% weovenrerverenreseeee i sssssssssssssssesssss s s sssssssssssssssensnns L]
Inferiora30% ... L]
Nenhum .............. L]
Desconhecido L]
4. Condicdo habitacional

Independente (Vive SO SEM @P0I0S) w.....cvereerrereereeerreeseneersenanns ]
Independente com apoios especificos (alimentacédo, limpeza, O
[AVaNdaria, ELC.) v cere ettt ettt et st e

Residéncia familiar (pais, irmaos, familiares, etc.) .......cc.cene.. ]
Acolhimento Familiar  ...........cooveveeeeeerereeecerere e e

ReSIANCIA AULANOMA® ...ttt L]
Lar Residencial para pessoas com deficiéncia ......ccceeeevrevrennne. L]
Lar Residencial Nndo eSpecifiCo .......ccveveeveevercesesereece e L]

5. HabilitacGes académicas

Formacdo académica superior concluida .. R
Ensino Secundario / Formacgdo Prof|55|onal (12° ano) .............. L]
32 Ciclo do ENSINO BASICO ....cvvvveeeeeeeeecte et ettt e L]
22 Ciclo do ENSiNO BASICO ...ecvcvevreeeeceeteieret et L]
12 Ciclo do ENSINO BASICO ....e.vevrieieceeeeee et L]
Nao sabe ler nem escrever autonomamente ........ccccccecveeceenenne. L]

3 A avaliacdo de incapacidade é calculada de acordo com a Tabela Nacional de Incapacidades, sendo a atribuicédo
do grau de incapacidade da responsabilidade de juntas médicas constituidas para esse efeito.

4 Resposta social que consiste em integrar temporaria ou permanentemente pessoas adultas com deficiéncia, em
familias capazes de lhes proporcionar um ambiente estavel e seguro.

5 Resposta Social comparticipada pela Seguranga Social - residéncia para acolher pessoas com deficiéncia que,
mediante apoio, possuem capacidade de viver autonomamente.
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FORMULARIO Ill - Caraterizagdo subjetiva da deficiéncia e da sua gravidade

As pessoas com deficiéncia apresentam na maioria das vezes uma multiplicidade de sinais,
sintomas e carateristicas de diferentes patologias, dificultando assim a existéncia de um
diagndstico Unico. E frequente conhecermos pessoas com multideficiéncia, por exemplo
pessoas com deficiéncia motora e défice cognitivo, ou com deficiéncia motora e cegueira.

Peco que neste formulario selecione, para cada perturbacdo ou deficiéncia, o nivel que melhor
traduz a gravidade subjetiva do quadro sintomatico da pessoa que esta avaliar.

Pretende-se que identifique a gravidade/intensidade dos sintomas. A escala apresentada nas
perturbacdes varia de “zero” (0) que corresponde a inexisténcia ou irrelevancia da perturbacéo
ao nivel maximo de gravidade.

Apesar de ser dificil caraterizar as pessoas com deficiéncia em niveis estanques, tente encontrar
o conjunto de carateristicas que melhor descreva a pessoa que esta a avaliar.

Para todas as deficiéncias e/ou perturbac¢des deve identificar o grau de sintomas ou sinais que
melhor caracteriza a pessoa avaliada.

PERTURBAGAO COGNITIVA

(deficiéncia mental, intelectual)

0 Inexistente ou irrelevante
1 Atencao fragil, raciocinio lento, dificuldades de memoria.
2 Distragao, raciocinio lento, dificuldades de memoria e de planear a agao.

Atraso cognitivo, processos mentais afetados (raciocinio, memoria, atengao, discurso, reflexdo),
perturbacdo do humor e repercussées na insercdo familiar e social.

Com alteragdo dos instintos primarios (sexual, alimentagao, ...) falta de iniciativa, perturbagao
do humor.

5 Incapacidade de agir ou realizar os atos da vida quotidiana.

DEFICIENCIA MOTORA OU FiSICA

(] Inexistente ou irrelevante

) Anda sem limitagées (Marcha autonoma em casa e comunidade; velocidade e equilibrio
prejudicados).

o Anda com limitagées (Tém limitagGes em andar longas distancias, pode necessitar de cadeira

de rodas; necessita de corrimao para subir e descer escadas).

Anda utilizando um dispositivo auxiliar de locomogao (Capaz de andar com apoio de
3 canadianas, andarilho ou apoio de outra pessoa; sobe e desce escadas com corrimao e apoio
fisico ou supervisdo de uma pessoa; pode auto propulsionar uma cadeira de rodas ou utilizar
uma com motor para a mobilidade pessoal; utiliza cadeira de rodas para distancias longas).

Auto mobilidade com limitagdes; Pode utilizar tecnologia de apoio com motor (funcionam
4 sentados - geralmente com apoio da cintura pélvica e tronco - e a autonomia na mobilidade é
limitada. Geralmente sdo transportadas em cadeira de rodas ou usam cadeira de rodas elétrica).

Transportado numa cadeira de rodas manual (Graves limitagcdes no controle da cabeca e do
5 tronco e no controlo dos movimentos dos membros, requerem multiplas tecnologias de apoio
e assisténcia fisica).
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PERTURBAGAO DO ESCPECTRO DO AUTISMO

Autismo, Sindrome de Asperger, Perturbagdo de Rett e Transtorno Desintegrativo da Infancia

0 Inexistente ou irrelevante

Necessita de pouco apoio — o comportamento inflexivel interfere com o funcionamento num
1 ou vdrios contextos, dificuldade em mudar de atividade, problemas em organizar e planear
acGes de vida quotidiana, limitagdes na sua autonomia.

Necessita de algum apoio — comportamento inflexivel, dificuldade em lidar com a mudancga e
2 alterar o foco de atengdo, comportamentos restritos/repetitivos surgem frequentemente em
varios contextos, reduzida capacidade para iniciar e manter a interagdo social.

Necessita de muito apoio — comportamento inflexivel, extrema dificuldade em lidar com a
3 mudanga e alterar o foco de atengdo, comportamentos repetitivos e restritos interferem em
todos os contextos, limitagdo severa na comunicagdo verbal e ndo-verbal.

CEGUEIRA / AMBLIOPIA

0 Inexistente ou irrelevante ou corrigida

1 Alteracdo significativa da funcionalidade da visdo de um olho (Visdo Subnormal).
2 Cegueira num olho.

3 Alteragdo significativa da funcionalidade da visdo nos dois olhos.

4 Cegueira num olho e alteragdo significativa da funcionalidade da visdao de um olho.

5 Cegueira em ambos os olhos.

SURDEZ

(] Inexistente ou irrelevante ou corrigida
1 Perturbacgdes ligeiras sem repercussdes sociais.

Discurso é percebido se voz normal, dificuldade com vozes graves ou distantes do sujeito.
Maioria dos sons do dia-a-dia s3o captados.

O sujeito compreende melhor se o interlocutor estiver a vista. Alguns sons do dia-a-dia sao
captados.

4 Discurso é percebido se voz alta e perto do ouvido. Sons percebidos em volume alto.

5 Discurso ndo é percebido. Apenas sons altos sdo captados.

6 Nenhum som é percebido.
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A seguir apresentam-se uma série de afirmacdes relativas a qualidade de vida da pessoa que se

estd a avaliar. Por favor, selecione a op¢do de resposta que melhor descreva essa mesma pessoa

e nao deixe nenhuma questdo em branco.

BEM-ESTAR EMOCIONAL Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou

quase mente vezes quase
sempre nunca

1 Mostra-se satisfeito com a sua vida atual 4 3 2 1

2 Apresenta sintomas de depressdo 1 2 3 4

3 Estd alegre e de bom humor 4 3 2 1

4  Mostra sentimentos de incapacidade ou de inseguranga 1 2 3 4

5  Apresenta sintomas de ansiedade 1 2 3 4

6  Mostra-se satisfeito consigo mesmo 4 3 2 1

7  Tem problemas de comportamento 1 2 3 4

8  Mostra-se motivado no momento de realizar alguma atividade 4 3 2 1

PONTUAGAO DIRETA TOTAL:
RELACGES INTERPESSOAIS Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou

quase mente vezes quase
sempre nunca

9 | Realiza atividades do seu agrado com outras pessoas 4 3 2 1

10 | Mantém com a sua familia, a relagdo que deseja 4 3 2 1

11 | Queixa-se de falta de amigos permanentes 1 2 3 4

12 | Vg, de forma negativa, as suas relagdes de amizade 1 2 3 4

13 | Demonstra que se sente desvalorizado pela sua familia 1 2 3 4

14 | Tem dificuldades em iniciar uma relagdo a dois 1 2 3 4

15 | Mantém uma boa relagdo com os seus colegas de trabalho 4 3 2 1

16 | Demonstra que se sente querido pelas pessoas que s3ao 4 3 5 1

importantes para si
17 | A maioria das pessoas com quem interage tem uma condigdo 1 5 3 A
semelhante a sua
18 | Tem uma vida sexual satisfatéria 4 3 2 1

Item 15: Se a pessoa ndo tem trabalho, considere as suas relagdes com os seus companheiros no CAO ou noutras instituigdes.

PONTUAGAO DIRETA TOTAL:

Item 17: Considere pessoas com deficiéncia, toxicodependentes ou ex-toxicodependentes, pessoas com problemas de saiide mental, ...

19
20
21
22
23
24

25
26

BEM-ESTAR MATERIAL

O local onde vive impede-o de ter um estilo de vida saudavel
O local onde trabalha cumpre as normas de seguranca
DispGe dos bens materiais de que necessita

Mostra-se descontente com o local onde vive

O local onde vive esta limpo

DispGe dos recursos econdmicos suficientes para as suas
necessidades basicas

Os seus rendimentos ndo lhe permitem gastos supérfluos

O local onde vive estd adaptado as suas necessidades

Sempre ou
quase
sempre
1

N

Frequente
mente

w N W W N

2
3

Algumas
vezes

N W NN N W

3
2

Nunca ou
quase
nunca

4

N N

PONTUACAO DIRETA TOTAL:
Item 20: Se a pessoa ndo tiver trabalho, considere a sua seguran¢a no CAO ou em qualquer outra instituicdo onde se encontre.
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DESENVOLVIMENTO PESSOAL Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou
quase mente vezes quase
sempre nunca
27 Mostra dificuldade em adaptar-se as situagdes apresentadas 1 2 3 4
28 Tem acesso as novas tecnologias (internet, telemovel, etc.) 4 3 2 1
29 O trabalho que realiza permite-lhe fazer novas aprendizagens 4 3 2 1

30 Mostra dificuldades em resolver com eficacia os problemas 1 5 3 A
que lhe surgem

Desenvolve o seu trabalho de maneira competente e

31 4 3 2 1
responsavel
A instituicdo a que recorre (CAO, CERCI, etc.) toma em

32 consideragdo o seu desenvolvimento pessoal e novas 4 3 2 1
aprendizagens

33  Participa na elaboragdo do seu Programa Individual 4 3 2 1

34 Mostra-se desmotivado no seu trabalho 1 2 3 4

PONTUACZ\O DIRETA TOTAL:
Item 29, 31 e 34: Se a pessoa ndo tem trabalho, considere, respetivamente, se as atividades que realiza na instituigdo (CAO, CERCI, etc.)
Ihe permitem fazer novas aprendizagens, se realiza essas atividades de forma competente e responsaveis e mostra-se motivado quando

as realiza.
BEM-ESTAR F|,S|C0 Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou
quase mente vezes quase
sempre nunca
35 | Tem problemas de sono 1 2 3 4
36 | DispOe de ajudas técnicas, se delas necessitar 4 3 2 1
37 | Os seus habitos alimentares sdo saudaveis 4 3 2 1
O seu estado de saude permite-lhe levar uma vida ativa
38 4 3 2 1
normal
39 | Tem boa higiene pessoal 4 3 2 1
40 | Alinstituicdo a que recorre supervisiona a medicagdo que toma 4 3 2 1
41 | Os seus problemas de satide produzem dor e mal-estar 1 2 3 4

2 Tem dificuldades em aceder a cuidados médicos (ao domicilio, 1 5 3 4
hospitalares, de prevengao, etc.)

PONTUAGAO DIRETA TOTAL:
Item 36: Se ndo necessita de ajudas técnicas, considere se poderia dispor delas, caso necessitasse.
Item 39: N3o importa se a pessoa faz higiene pessoal autonomamente ou com apoio.
Item 40: Se a pessoa ndo toma medicagdo, marque a opgdo que considere mais adequada, caso tomasse. A questdo refere-se a revisdo
periddica da medicagdo para avaliar a sua adequagdo.
Item 41: Se a pessoa ndo tem problemas de saude, selecione “Nunca ou Quase Nunca”.

AUTODETERM'NACAO Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou
quase mente vezes quase
sempre nunca
43 | Tem metas, objetivos e interesses pessoais 4 3 2 1
44 | Escolhe como passa o seu tempo livre 4 3 2 1
45 | Alinstituicdo a que recorre tem em conta as suas preferéncias 4 3 2 1
46 | Defende as suas ideias e opinides 4 3 2 1
47 | Outras pessoas decidem sobre a sua vida pessoal 1 2 3 4
48 | Outras pessoas decidem como gastar o seu dinheiro 1 2 3 4
49 | Outras pessoas decidem a hora a que se deita 1 2 3 4
50 | Organiza a sua propria vida 4 3 2 1
51 | Decide com quem viver 4 3 2 1

PONTUACAO DIRETA TOTAL:
Item 43, 44 e 50: No caso das pessoas com toxicodependéncia, considere se as suas metas, objetivos e interesses sdo adequados, se
escolhe atividades adequadas para passar o seu tempo livre e se organiza a sua propria vida de forma adequada. “Adequado” refere-se a
ndo ter relagdo com o consumo de drogas.
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|NCLUSAO SOCIAL Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou
quase mente vezes quase
sempre nunca

5 Utiliza servigos comunitarios (piscina publica, cinema, teatro, 4 3 5 1
biblioteca, museu, etc.)

53 | Asua familia apoia-o quando necessita. 4 3 2 1

Existem barreiras fisicas, culturais ou sociais que dificultem a
54 . ~ . 1 2 3 4
sua inclusédo social.

55 Necessita de apoios para participar ativamente na vida da sua 1 5 3 4
comunidade

56 | Os seus amigos apoiam-no quando necessitam 4 3 2 1
57 A instituigcdo a que recorre fomenta a sua participagdo em 4 3 5 1
diversas atividades da comunidade

Os seus amigos limitam-se aos que recorrem a mesma

58 | 1 2 3 4
instituicao

59 | E rejeitado ou discriminado pelos outros 1 2 3 4

PONTUAGAO DIRETA TOTAL:

DIREITOS Sempre ou Frequente Algumas Nunca ou
quase mente vezes quase
sempre nunca

60 | A sua familia ndo respeita a sua intimidade (lé a sua 1 5 . 4
correspondéncia, entra sem bater a porta, etc.)

61 | No ambiente que o rodeia, é tratado com respeito 4 3 2 1

62 | Dispde de informagdo sobre os seus direitos fundamentais 4 3 5 X
como cidaddo

63 | Mostra dificuldades em defender os seus direitos quando 1 ) 3 A
estes sdo violados

64 | Na instituicdo a que recorre, respeita-se a sua intimidade 4 3 2 1

65 | Na instituicdo a que recorre, respeitam-se os seus bens e o 4 3 5 1
direito a propriedade

66 | Tem algum direito legal limitado (cidadania, voto, processos ) 5 3 A
legais, respeito por crengas, valores, etc.)

67 | Na instituicdo a que recorre, defendem-se e respeitam-se os
seus direitos (confidencialidade, informag&o sobre os seus 4 3 2 1
direitos como utente)

68 | Ainstituicdo respeita a privacidade da informacgao 4 3 2 1

69 | Sofre situagdes de exploracgdo, violéncia ou abusos. 1 2 3 4

PONTUAGAO DIRETA TOTAL:
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NOTA INTRODUTORIA

Este questionario faz parte de um trabalho final de investigacdo no ambito do Mestrado em
Intervencgdo para um Envelhecimento Ativo, no qual se pretende adaptar e validar a “Escala

GENCAT de Calidad de vida” a populagao portuguesa adulta com deficiéncia.

O conceito de qualidade de vida (QV) é cada vez mais utilizado no campo da deficiéncia, como
forma de avaliar a qualidade dos servicos sociais que prestam apoio a esta populacdo. No
entanto a dificuldade de avaliar a QV a pessoas com deficiéncia é conhecida e por isso senti a

necessidade de aumentar o leque de ferramentas para avaliagdo da QV em Portugal.

Na tentativa de encontrar uma solucdo para o problema de autopreenchimento da maioria das
escalas de QV, encontrei a Escala GENCAT de Qualidade de vida, desenvolvida em Espanha. Esta
escala é preenchida por um observador externo, que conhece a pessoa avaliada, o que
possibilita a sua aplicacdo a toda a populacdo com deficiéncia, independentemente das suas

capacidades cognitivas ou de comunicacao.

Neste sentido, necessito da sua colaboracdo para levar a cabo a investigacdo a que me

proponho, respondendo aos questionarios apresentados:

Formulario | - Caraterizagdo do informador;

Formulario Il — Caraterizac¢do clinica e sociodemografica;

Formulario Ill — Caraterizagdo subjetiva da deficiéncia;

Formulario IV — Escala GENCAT de Qualidade de Vida, cujas instrugbes de

preenchimento se encontram de seguida.

A sua participacdo é muito importante para melhorar a qualidade dos servicos sociais para
pessoas com deficiéncia em Portugal. Assumo, aqui a responsabilidade e o compromisso de
enviar os resultados desta investigacdo para a vossa instituicdo. Tem, no entanto, toda a

liberdade em ndo participar, caso assim o desejar.

Garantimos a confidencialidade das informagdes dadas, as quais serao exclusivamente utilizadas
para este estudo.
Agradeco antecipadamente a sua colaboracao

A Investigadora,

Cdtia Margarida Silva
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QUESTIONARIO IV - Escala GENCAT de Qualidade de Vida

A escala acima referida é um “questionario (...) no qual o informador, preferencialmente um
profissional dos servigos sociais, responde as questdes observaveis de QV do utilizador” (Alonso,

Martinez, Sanchez, Schalock, 2009, p. 21).

Desta forma, permitird a aplicacdo transversal a toda a populacdo com deficiéncia,
independentemente da sua incapacidade e da consequente dificuldade de resposta, resolvendo

desta forma o problema de medi¢do de QV.

A escala de GENCAT avalia a QV através de 69 itens, distribuidos em oito subescalas, que
correspondem as dimensdes do modelo de QV proposto por Schalock e Verdugo (2002/2003):
Bem-estar Emocional, Rela¢Ges Interpessoais, Bem-estar Material, Desenvolvimento Pessoal,

Bem-estar Fisico, Autodeterminacao, Inclusdo Social e Direitos.

FICHA TECNICA

Nome Escala GENCAT

Autores Miguel Angel Verdugo Alonso, Benito Arias Martinez, Laura E. Gomez
Sanchez y Robert L. Schalock

Ambito de Adultos com ou mais de 18 anos
Aplicacao

Avaliacdo objetiva da Qualidade de Vida (bem-estar emocional, bem-estar
Significado fisico, bem-estar material, relacGes interpessoais, inclusdo social,
desenvolvimento pessoal, autodeterminacdo e direitos)

Identificar o perfil de Qualidade de vida para a elaboracdo dos planos
Objetivos individuais de apoio e proporcionar uma medida fidvel para avaliar o
progresso e os resultados desses planos

Profissionais dos servicos sociais que conhecam a pessoa pelo menos ha

Informadores N
tres meses.

Duragao 10 a 15 minutos

Material Caderno de registo
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Instrugdes de aplicagcao

A Escala GENCAT pode ser aplicada a qualquer pessoa utilizadora de servigcos sociais com 18
anos ou mais, sendo esta respondida por um informador (profissional familiarizado com o
conceito de QV, técnico ou ndo). Este informador deve adotar uma postura de observador
externo e lidar diretamente com a pessoa avaliada pelo menos ha trés meses (Alonso, Martinez,

Sanchez & Schalock, 2009).

No entanto se o informador desconhecer algum aspeto questionado, pode consultar outros

informadores, para que se obtenha toda a informagao necessaria.

O informador deve evitar que as suas ideias, sentimentos, opinides influenciem o processo de

avaliacdo. Ele devera ser imparcial, objetivo e preciso.

Todos os itens estdo enunciados na terceira pessoa, de forma declarativa e a resposta é dada
através de uma cruz (X), numa escala de frequéncias: “nunca ou quase nunca”, “as vezes”,
“frequentemente” e “sempre ou quase sempre”. Se tiver dificuldade em responder aos itens de
acordo com a frequéncia, o informador pode responder pensando numa escala de Likert de

” u

guatro pontos: “discordo totalmente”, “discordo”, “concordo” e “concordo totalmente”.

O informador deve completar toda a escala, mesmo que parega complicado responder a alguns
itens quando a pessoa tem um grande défice cognitivo. Nestas situacdes deve considerar que o
que se pretende saber é se a pessoa faz ou ndo faz determinada atividade, se tem ou ndo
oportunidades para a fazer e se tem ou ndo uma capacidade especifica. O informador ndo deve
ter em conta os motivos porque a pessoa realiza ou ndo a atividade. Se no momento da
avaliagdo, a pessoa nao realiza a atividade referida no questionario, deve responder pensando

como a faria.

Exemplo de avaliacdo com pessoas com elevado défice cognitivo

O informador ird encontrar varios itens que pode considerar inaplicaveis, por exemplo
“organiza a propria vida” ou “Participa na elabora¢do do seu Programa Individual”. O
informador deve responder a todos os itens. Trata-se de registar se a pessoa faz ou nao faz,
sem considerar que ndo o faz porque tem elevado défice cognitivo. Nao se preocupe se
responde sempre de uma forma negativa, procure responder da forma mais adequada e
proxima da realidade.
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Catia Silva <catiasilval1986 @gmail.com> 15 de abril de 2015 as 22:07
Para: oasisleiria@sapo.pt

Exma. D. Cecilia Neves

Entro em contacto com a Senhora Presidente, no sentido de pedir a
colaboracdo da instituicdo que preside, a OASIS, para participar numa
investigacdo que estou a desenvolver. Esta investigacéo consiste no trabalho
final do Mestrado em Intervencédo para um Envelhecimento Ativo, no qual se
pretende adaptar e validar a “Escala GENCAT de Calidad de vida” a
populacdo portuguesa adulta com deficiéncia e desta forma compreender
como se manifesta a Qualidade de Vida (QV) nesta populagéo.

O conceito de QV é cada vez mais utilizado no campo da deficiéncia, como
forma de avaliar a qualidade dos servi¢cos sociais que prestam apoio a esta
populacdo. No entanto a dificuldade de avaliar a QV a esta populacdo é
conhecida e por isso senti a necessidade de aumentar o leque de ferramentas
para a sua avaliacdo em Portugal.

Na tentativa de encontrar uma solucdo para o problema de
autopreenchimento da maioria das escalas de QV, encontrei
a Escala GENCAT de Qualidade de vida, desenvolvida em Espanha. Esta
escala é preenchida por um observador externo, que conhece a pessoa
avaliada, o que possibilta a sua aplicacdo a toda a populacdo com
deficiéncia, independentemente das suas capacidades cognitivas ou de
comunicagéo.

O resultado desta investigacdo, orientada pelo Professor Doutor José Carlos
Quaresma, sera apresentado na Escola Superior de Saude de Leiria no final
de 2015. Pode, se desejar, contactar-me para se inteirar dos resultados
obtidos. As informacBes recolhidas serdo efetuadas através de um
formuléario, preenchido por um observador externo, como por exemplo um
funcionério da instituicdo. Qualquer informacédo sera confidencial e ndo sera
revelada a terceiros.

Para que consiga levar a cabo a investigacao a que me propus necessito da
colaboragdo do maior numero de instituicdes. Por isso, entrei em contacto
com o gabinete de psicologia da OASIS, através da Dra. Marta Gaspar, que



se mostrou disponivel para colaborar nesta investigacdo, através da
aplicacdo dos questionarios. Assim, venho por este meio solicitar a Vossa
Exceléncia que autorize a que a OASIS integre na amostra do meu estudo.

Se entender que tudo estd em conformidade e se estiver de acordo com a
participacdo da OASIS no estudo que lhe foi apresentado, entdo agradeco
que assine o documento que se encontra em anexo, 0 qual podera ser
entregue aquando da entrega dos questionarios aplicados.

Aguardo ansiosamente resposta,

Céatia Silva
Psicomotricista
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CONSENTIMENTO INFORMADO

O IPL

escola superior de sadde
instirura polirécnico de leiria

INVESTIGAGAO NO AMBITO MESTRADO INTERVENGAO PARA UM ENVELHECIMENTO ATIVO

Autora: Catia Margarida Santos Silva

Eu, , presidente da instituicdo

, declaro ter compreendido os objetivos

da participacdo no presente estudo: “ADAPTACAO E VALIDACAO DA ESCALA GENCAT DE
CALIDAD DE VIDA PARA A POPULACAO PORTUGUESA ADULTA COM DEFICIENCIA”. Foi-me dada
a oportunidade de esclarecer todas as duvidas e foi-me dado tempo para refletir sobre esta

proposta.

Considerando o que foi explicado, declaro que autorizo de livre vontade que a institui¢dao que
presido integre a amostra desta investigacdo e permito que os dados obtidos sejam analisados

de acordo com os procedimentos e objetivos explicados.

O presidente,




ANEXO 5:

Consentimento Informado para os participantes no estudo



CONSENTIMENTO INFORMADO

O IPL

escola superior de sadde
instirura polirécnico de leiria

INVESTIGAGAO NO AMBITO MESTRADO INTERVENGAO PARA UM ENVELHECIMENTO ATIVO

Autora: Catia Margarida Santos Silva

Por favor, leia com atengdo todo o contetido do documento. N3o hesite em solicitar mais

informagdes se ndo estiver completamente esclarecido.

O atual trabalho de investigac3o, intitulado “ADAPTACAO E VALIDACAO DA ESCALA GENCAT DE
CALIDAD DE VIDA PARA A POPULACAO PORTUGUESA ADULTA COM DEFICIENCIA”, insere-se
num estudo que decorre no ambito do Mestrado em Intervencao para um Envelhecimento Ativo
e tem como principal objetivo adaptar uma escala de Qualidade de Vida, para que se consiga
avaliar a Qualidade de Vida de todas as pessoas com deficiéncia, independentemente da sua

dificuldade de comunicacao.

Pretendemos contribuir para um melhor conhecimento da Qualidade de Vida nas pessoas com
deficiéncia de forma a melhorar os servigos sociais que as apoiam. Por isso, é necessario, para
tal, incluir neste estudo a participagdo maxima de pessoas com deficiéncia de todo o pais. E por

isso que a sua colaboracao é fundamental.

Como esta escala é preenchida por um observador externo (ndo familiar) que conhece a pessoa
com deficiéncia, este documento serve para que autorize a sua participacdo ou do seu familiar

neste estudo.

O resultado da investigacdo, orientada pelo Professor Doutor José Carlos Quaresma, serd
apresentado na Escola Superior de Saude de Leiria no final de 2015. Pode, se desejar, contactar
a sua autora para se inteirar dos resultados obtidos. Este estudo ndo lhe trard nenhuma despesa
ou risco. As informacdes recolhidas serdao efetuadas através de um formulario, preenchido por
um observador externo, como por exemplo um funciondrio da instituicdo. Qualquer informacao

serda confidencial e ndo sera revelada a terceiros. A sua participacdo neste estudo é voluntaria e



pode retirar-se a qualquer altura, ou recusar participar, sem que tal facto tenha consequéncias

para si.

Se entender que tudo estd em conformidade e se estiver de acordo na sua participa¢do ou na

participacao do seu familiar no estudo que lhe foi apresentado, entdo assine este documento.

Declaro ter compreendido os objetivos da participagdo no presente estudo: “ADAPTACAO E
VALIDAGAO DA ESCALA GENCAT DE CALIDAD DE VIDA PARA A POPULACAO PORTUGUESA
ADULTA COM DEFICIENCIA”. Foi-me dada a oportunidade de esclarecer todas as duvidas e foi-
me garantido que ndo haveria prejuizo sobre o apoio social se eu recusasse esta solicitagdo. Foi-
me dado tempo para refletir sobre esta proposta.

Considerando o que foi dito anteriormente, declaro que autorizo de livre vontade a participacdo
neste estudo e permito que os dados obtidos sejam analisados de acordo com os procedimentos

explicados.

Data: , de de 2015

Participante

Nome:

Assinatura:

Responsavel

Nome:

Assinatura:




ANEXO 6:

Estrutura da escala Gencat para a populacdo portuguesa adulta com deficiéncia



ESCALA GENCAT para a populagao portuguesa adulta com deficiéncia

Dominio 1 - Autodeterminacao

44  Escolhe como passa o seu tempo livre

47 | Outras pessoas decidem sobre a sua vida pessoal

48 | Outras pessoas decidem como gastar o seu dinheiro

49 | Outras pessoas decidem a hora a que se deita

50 | Organiza a sua prépria vida

51 | Decide com quem viver

63 | Mostra dificuldades em defender os seus direitos quando estes sao violados

66 | Tem algum direito legal limitado (cidadania, voto, processos legais, respeito por
crencas, valores, etc.)

46 | Defende as suas ideias e opinides

43 | Tem metas, objetivos e interesses pessoais

Dominio 2 — Suporte Institucional

32 Ainstituicdo a que recorre (CAO, CERCI, etc.) toma em consideracdo o seu
desenvolvimento pessoal e novas aprendizagens

45 | Alinstituicdo a que recorre tem em conta as suas preferéncias

64 | Nainstituicdo a que recorre, respeita-se a sua intimidade

57 | Alinstituicdo a que recorre fomenta a sua participacdo em diversas atividades da
comunidade

33 | Participa na elaboragao do seu plano individual

29 | O trabalho que realiza permite-lhe fazer novas aprendizagens

62 | Dispde de informacao sobre os seus direitos fundamentais como cidadao

28 | Tem acesso as novas tecnologias (internet, telemdvel, etc.)

Dominio 3 — Satisfacdo Ocupacional

8 Mostra-se motivado no momento de realizar alguma atividade

9 Realiza atividades do seu agrado com outras pessoas

15 | Mantém uma boa relagdo com os seus colegas de trabalho

31 | Desenvolve o seu trabalho de maneira competente e responsavel
34 | Mostra-se desmotivado no seu trabalho

7 Tem problemas de comportamento

14 | Tem dificuldades em iniciar uma relacdo a dois

56 | Os seus amigos apoiam-no quando necessitam




Dominio 4 — Bem-estar Emocional
10 Mantém com a sua familia a relacdo que deseja

13 | Demonstra que se sente desvalorizado pela sua familia

1 Mostra-se satisfeito com a sua vida atual

Mostra-se satisfeito consigo mesmo

3 Esta alegre e de bom humor

11 | Queixa-se de falta de amigos permanentes

2 Apresenta sintomas de depressao

12 | V§, de forma negativa, as suas relagdes de amizade

61 | No ambiente que o rodeia é tratado com respeito

16 | Demonstra que se sente querido pelas pessoas que sdo importantes para si.

Dominio 5 — Inclusao Social
59 E rejeitado e discriminado pelos outros

60 | A sua familia ndo respeita a sua intimidade (lé a sua correspondéncia, entra sem
bater a porta, etc.)

58 | Os seus amigos limitam-se aos que recorrem a mesma instituicao

55 | Necessita de apoios para participar ativamente na vida da sua comunidade

17 | A maioria das pessoas com que interage tem uma condicdo semelhante a sua

Dominio 6 — CondicGes Habitacionais e Comunitdrias
19 O local onde vive impede-o de ter um estilo de vida saudavel

26 | O local onde vive estd adaptado as suas necessidades

39 | Tem boa higiene pessoal

52 | Utiliza servicos comunitdrios (piscina publica, cinema, teatro, biblioteca, museu,
etc.)

22 | Mostra-se descontente com o local onde vive

Dominio 7 — Auto-eficacia
35 Tem problemas de sono

4 ‘ Mostra sentimentos de incapacidade e inseguranca

5 ‘ Apresenta sintomas de ansiedade

30 ‘ Mostra dificuldades em resolver com eficacia os problemas que lhe surgem
27 ‘ Mostra dificuldades em adaptar-se as situagdes apresentadas

Dominio 8 — Bem-estar fisico
41  Os seus problemas de saude produzem dor e mal-estar

38 ‘ O seu estado de salde permite-lhe levar a uma vida ativa normal
54 ‘ Existem barreiras fisicas, culturais ou sociais que dificultem a sua inclusdo social



