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Qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia: revisao sistematica no ambito
de trabalhos brasileiros publicados em
bases de dados

RESUMO

OBJETIVO: Identificar as abordagens dadas aos estudos sobre qualidade de vida das pessoas
com deficiéncia (PCDs) no ambito dos trabalhos brasileiros publicados nas bases Scielo,
LILACS, MEDLINE e Banco de Teses da CAPES, no periodo 2000 a 2014.

METODOS: Apds definir o objetivo do trabalho e selecionar os critérios de inclusdo e
exclusdo comega-se a determinar os descritores, palavras-chaves, para fazer a busca. Os
estudos encontrados a partir dos descritores foram pré-selecionados por meio da leitura
dos titulos e resumos, com base na qualidade de vida da populacdo com deficiéncia,
independentemente de quais fossem os sujeitos da pesquisa. Recorreu-se a leitura dos
artigos na integra, quando o resumo ndo trazia informacdes suficientes, para definir a
possivel inclusdo ou exclusdo do mesmo. Apds a selegdo dos estudos incluidos, procedeu-
se a andlise de conteudo a partir de categorias de andlises preestabelecidas.

RESULTADOS: Dos 37 trabalhos selecionados predomina a abordagem quantitativa em 25
trabalhos. Nos anos 2011, com 14 trabalhos, e 2012, com 12 trabalhos, foram os que
encontraram mais publicacOes e os trabalhos abordam diferentes deficiéncias, utilizando
diferentes sujeitos e diferentes ambitos. O World Health Organization Quality of Life — Bref
(WHOQOL-Bref) foi o instrumento mais utilizado nos estudos 19 trabalhos, para a avaliacdo
da qualidade de vida.

CONCLUSOES: A preocupacdo dos estudos é centrada no individuo, ndo focando o entorno
e, consequentemente, em que tipos de adaptagles sdo necessarios realizar para que as
familias de PCDs possam ter melhorada sua qualidade de vida.

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de vida. Pessoas com deficiéncia. Revisdo sistematica.
Educacdo especial.
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INTRODUGAO

A Constituicdo Brasileira (Artigo 79) manifesta uma preocupac¢do no que se
refere a melhoria da qualidade de vida ao indicar que se deve promover o acesso
de todos os brasileiros para niveis dignos de subsisténcia. Para tanto, devem ser
aplicadas acdes suplementares de nutricao, habilitacdo, educacao, saude, reforco
da renda familiar e outros programas relevantes e de interesse social (BRASIL,
1988).

Na populacdo brasileira, é possivel constatar uma porcentagem significativa
de pessoas com deficiéncia (PCDs). O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) (2010), por meio do Censo Demografico 2010, demonstra que 23,4% dos
entrevistados se declararam com alguma deficiéncia. Essas pessoas, quando
apresentam baixo nivel socioecondmico, tém a prevaléncia de incapacidades
associadas as precdrias condicdes de renda, escolaridade, moradia e acesso a
servigos de saude (NIELLA, 2000).

Embora a legislacdo brasileira pretenda respeitar os direitos das PCDs e ser um
instrumento de pressdo social, ndo se observam ainda transformacdes
significativas no cotidiano desse segmento na mesma proporgdo e intensidade.
Contudo, existem estudos desenvolvidos sobre a qualidade de vida das PCDs no
Brasil, o que revela uma preocupac¢do com esse segmento populacional.

Sabe-se que a definicdo da qualidade de vida percorreu uma linha historica,
passando, por questdes em relacdo a satisfacdo ou insatisfacdo com a vida;
posteriormente comecou-se a fracionar essa definicao global em componentes ou
dimensdes, favorecendo o inicio de estudos sobre a temdtica em questdo. Isso
permitiu o proximo tipo de defini¢cdo que se baseou na elaboragdo de instrumentos
de avaliagdo da qualidade de vida para pessoas com diferentes agravos
(FARQUHAR, 1995). A Organizagdo Mundial de Saude (OMS), através do Grupo
World Health Organization Quality of Life (WHOQOL), em 1994, definiu qualidade
de vida como “a percepgao do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no contexto
da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relagdo a seus
objetivos, expectativas, padrées e preocupagbes” (THE WHOQOL GROUP, 1995, p.
1405). Outra definicdo na area da salde da qualidade de vida é definida por
Auquier, Simeoni, Mendizabal (1997 apud MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000, p. 12),
como: “o valor atribuido a vida, ponderado pelas deterioragdes funcionais; as
percepcdes e condicGes sociais que sdo induzidas pela doencga, agravos,
tratamentos; e a organizacdo politica e econ6mica do sistema assistencial”.
Bowling (1994), através de revisdo, incluiu no seu trabalho novas categorias de
qualidade de vida como medidas de capacidade funcional, estado de saude, bem-
estar psicoldgico, redes de apoio social, satisfacdo e estado de dnimo de pacientes.

Evidencia-se que os instrumentos que tém sido construidos para mensurar a
qualidade de vida tratam a saide como componente de um indicador composto;
ja outros tém no campo da saulde, seu objeto propriamente dito. Ou seja, o
primeiro tem por objetivo mensurar em politicas publicas e saude coletiva, como
o exemplo do indice de Desenvolvimento Humano (IDH). A criacdo deste teve a
intencdo de deslocar o debate sobre desenvolvimento de questdes econdmicas,
como nivel de renda, nivel de emprego, para aspectos de natureza social e também
cultural.
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No IDH, aparecem trés elementos, renda, saude e educacao, que tém como
concepgcao serem elementos fundamentais da qualidade de vida de uma
populacdo. Este indicador composto também pode referir-se aos indicadores
objetivos e subjetivos, que expressam alguma dimensao da qualidade de vida. Os
indicadores objetivos referem-se a situacdes como renda, emprego/desemprego,
populacdo abaixo da linha da pobreza, acesso a transporte, entre outros. Ja os
indicadores subjetivos, concentram-se nas respostas de como as pessoas sentem
ou o0 que pensam das suas vidas e como percebem o valor dos componentes
materiais reconhecidos como base social da qualidade de vida (MINAYO; HARTZ;
BUSS, 2000; SEIDL; ZANON, 2004).

Uma visdo mais educativa da qualidade de vida aparece em outros estudos.
Segundo Guiné (2004), existe um vasto acordo ao definir qualidade de vida como
um conceito subjetivo sobre o grau de satisfacdo que a pessoa experimenta em
relacdo ao nivel de cobertura de suas necessidades no seu entorno. Ou seja, a
qualidade de vida abarca aspectos tanto subjetivos, os indicadores psicoldgicos,
como objetivos, os indicadores sociais e ecoldgicos. Deste modo, é um conceito
multidimensional e abarca oito dimensGes: bem-estar emocional, relagGes
interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico,
autodeterminacao, inclusdo social e direitos (SCHALOCK et al., 2002).

Em virtude disso, a qualidade de vida representa o grau de satisfacdo que a
pessoa vivencia em seu entorno em relacdo as suas necessidades (GUINE, 2004).
Este conceito, segundo Verdugo Alonso (2006), esta articulado com uma mudanca
de paradigma cujo enfoque é mais ecoldgico, mais centrado na pessoa e tendo em
conta sua familia. Portanto, para o autor trabalhar com o conceito de qualidade de
vida é articular atuacdes em nivel individual, organizacional e social.

A qualidade de vida nos ultimos anos tem sido uma drea de interesse mundial
(AZNAR; CASTANON, 2005; TURNBULL; BROWN; TURNBULL, 2004; BROW et al.,
2006 Houve o avango conceitual. Trabalhos realizados a partir da avaliagdo da
qualidade de vida vem promovendo oportunidades para uma nova abordagem da
PCD, além de destacar a importancia da qualidade de vida familiar. A nova
abordagem da deficiéncia deixa de ser uma limitagdo intrinseca da pessoa para
reconhecé-la como um desequilibrio entre as exigéncias do entorno e as
competéncias sociais (SCHALOCK et al., 2002). Portanto, nota-se uma tendéncia de
transformacdo na maneira de entender a PCD, pois a mesma é analisada, para além
de uma lesdo organica, como uma limitacdo resultante da condi¢do social
excludente que ndo ajusta a diversidade (DINIZ, 2007).

Assim sendo, modifica a responsabilidade da sociedade para com a PCD e
surgem novos desafios para a familia, pois sdo os prestadores de cuidados
primarios e o maior suporte da crianca/filho, o que afeta o comportamento e o
estilo de vida da mesma (BROW et al., 2006). O novo enfoque para as PCDs provoca
modificacOes pessoais, sociais e culturais, e estas estdo diretamente inter-
relacionadas com as dimensdes da qualidade de vida da familia, que passa a ser
uma crescente preocupagdo nas pesquisas.

O objetivo deste estudo foi identificar as abordagens dadas aos estudos sobre
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia (PCDs) no ambito dos trabalhos
brasileiros publicados nas bases Scielo, LILACS, MEDLINE e Banco de Teses da
CAPES, no periodo 2000 a 2014. Dessa maneira, se coloca a necessidade de
avangar na conceituacdo e medida de um constructo sobre a qualidade de vida
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familiar para uma melhor compreensao da familia — suas necessidades, interesses,
realidades — e, consequentemente, uma melhor intervengdo (GINE et al., 2013).

METODO

ESTRATEGIA DE BUSCA

A busca dos artigos foi realizada nas bases de dados eletronicas. As bases de
dados utilizadas para o presente artigo foram selecionadas tanto por abrangerem
a literatura relativa as ciéncias da saide no ambito de autores latino-americanos e
da medicina dos Estados Unidos (no caso da Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude — LILACS e Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online — MEDLINE), bem como foram levantadas dissertacGes de mestrado
e teses de doutorado. Tentou-se abarcar, assim, uma ampla gama de publicacdes
das areas de educacdo, saude e administracdo. Vale ressaltar que foram
selecionadas tais bases de dados, por serem repositorios de publicacbes
armazenados em plataformas ou portais sustentados por tecnologias da
informacdo disponiveis online.

O Quadro 1 detalha as bases de dados e as areas das teses e dissertagdes
incluidas no estudo.

Quadro 1 — Fontes da pesquisa

Bases de dados Teses e dissertacoes

Scientific Electronic Library Online (SciELO) | Teses e dissertacGes em programas de
mestrados e doutorados nas dreas da
Literatura Latino-Americana e do Caribe | educagdo, saide e administragao

em Ciéncias da Saude (LILACS)

Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online (MEDLINE)

Banco de teses da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES)

Fonte: Autoria propria (2016).

As palavras-chaves utilizadas foram: qualidade de vida e pessoas com
deficiéncia. Os trabalhos foram selecionados por meio da leitura dos titulos e
resumos; em alguns casos recorreu-se aos textos completos quando os resumos
nado continham informacgdes suficientes para a realizacdo da selecdo dos trabalhos
de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo estabelecidos.

CRITERIOS DE INCLUSAO

Os critérios de inclusdo para a selecdo dos trabalhos foram: trabalhos
publicados entre 2000 e 2014; trabalhos escritos em portugués; trabalhos das
areas das areas da educacdo, da salde e da administracdo; trabalhos que
enfoquem alguns tipos de deficiéncia; diferentes formatos de trabalhos (artigos,
teses, dissertagdes); trabalhos que apresentem dados empiricos.
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PROCEDIMENTOS

Selegdo das bases de dados.

Revisdo sistemdtica dos artigos por duas pessoas de maneira independente.
Avaliacdo da selecdo individualmente.

Extracdo dos dados.

Tabulacdo de dados (Excel).

Analises dos dados foi realizada de forma descritiva em duas fases. A primeira
fase foi verificar de maneira individualizada os dados em relacao a:

a) trabalhos publicados por ano;

b) autores que publicam;

c) as caracteristicas da amostra estudada;
d) método de andlises de dados utilizado;
e) instrumentos utilizados.

A segunda fase foi realizar reunides para discutir os resultados encontrados,
redacdo e publicacdo dos resultados.

RESULTADOS

A busca na literatura resultou em 75 dissertagdes ou teses e 30 artigos. Destes,
18 dissertacGes ou teses e 19 artigos foram inicialmente selecionados por meio da
leitura dos titulos, resumos e considerando os critérios de inclusdo e exclusdo
preestabelecidos. Os demais foram rejeitados devido a ndo centralidade da
temadtica dentre os objetivos da pesquisa, aparecendo muitas vezes como uma
mera introducdo para outros temas bem como em conclusdes de trabalhos. No
Quadro 2 apresentam-se os resultados de acordo com as categorias de anadlises
preestabelecidas: Tipos de deficiéncia encontrada em diferentes anos de estudo,
método de analise de dados e instrumentos empregados.
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Quadro 2 — Resultados por categorias de andlises
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Instrumentos

2007 1 DF Chagas World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL-Bref)
2008 2 DA/ Paulo et al. / Saviani- WHOQOL-Bref =2
DI leve Zeoti e Petean
2009 3 DI Pereira Questionario de qualidade de
vida (QQV)
DF Carvalho-Freitas Questionario de qualidade de
vida no trabalho
DMultipla | Noce, Simim e Mello Questionario de dados
(fisica, demogréficos / WHOQOL-Bref
auditiva e
visual)
2010 1 DI Pimenta, Rodrigues e WHOQOL-Bref
Greguol
2011 14 DF=7 Medola et al. / Short-Form Health Survey (SF-36)
trabalhos Francaetal./ / WHOQOL-Bref =6 / Escala de
/DV=2/ Trigueiro et al. / vitalidade / Escala de afetos
D=1/ Resende e Gouveia / positivos escala de satisfagdo
DA=2/ Interdonato e com a vida / Questiondrio de
DMultipla Greguol / Lima / saude geral (QSG-12) / Entrevista
=2 (DV+ Paulino / Abreu / =2 / Questionarios com
DA) Ribeiro / Freitas / questdes abertas e fechadas /
Santos / Chaveiro / WHOQOL-LIBRAS =2 / Escala de
Rocha / Silva auto-preenchimento
2012 11 DF=5/ Messa, Nakanami e Questionario de qualidade de
Dv=3/ Lopes / Lima, Ribeiro | vida (QFVI) / WHOQOL — BREVE /
DA=2/ e Tonello / Borges / Questiondrio sécio-demografico
DMultipla Tabbal / Becker / =2 / WHOQOL-BREF = 6 / Escala
=2 Coutinho / Scherer / Zarit Burden Interview (ZBI) /
Kawanishi / Barbosa Entrevista semiestruturada =2/
/ Luz / Braccialli et Questionario / Medida
al. canadense de desempenho
ocupacional (COPM) / SF-36 /
Questionario de avaliagdo de
qualidade de vida em criangas e
adolescentes (AUQEI) / Hearing
handicap inventory for elderly
(HHIE) / Mini-exame do estado
mental (MEEM) / Questiondrio
com perguntas estruturadas
sobre o perfil do cuidador e da
pessoa com necessidades
especiais em atendimento na
instituicao
2013 4 DF=2/ Francaetal./ WHOQOL-Bref / Questionario de
DV+DA+D Carvalho-Freitas et comprometimento / Qualidade
F=1 al. / Alpino et al. de vida no trabalho
Silva; Gomes;
Pagina | 50 Frazolin
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2014 1 DV / Gutierres Filho et al. Questionario sobre a qualidade
DF de vida das maes de criangas

com paralisia cerebral (PC) /
Roteiro de entrevista para os pais
de criangca com PC / Instrumento
de avaliagao da acessibilidade
domiciliar de criangas com
deficiéncia fisica

Fonte: Autoria propria (2016).

Nota: DI = deficiéncia intelectual; DF = deficiéncia fisica; DA = deficiéncia auditiva; DV =
deficiéncia visual; DMultipla = deficiéncia multipla.

DISCUSSAO

Sabe-se que a qualidade de vida é uma preocupac¢ao mundial e que no Brasil
este tema é assistido na sua Constituicdo e em diversos programas
governamentais. Entretanto, deve-se atentar para o respeito aos direitos e a
qualidade de vida das PCDs.

A presente revisdo sistemadtica pretendeu identificar os estudos sobre
qualidade de vida das PCDs, no ambito dos trabalhos publicados em bases de
dados no periodo 2000 a 2014, bem como os tipos de deficiéncia estudados, a
populacdo-alvo, os métodos de analise de dados e instrumentos utilizados. As
investigacOes propostas nos 37 trabalhos selecionados tém como objetivo avaliar
a qualidade de vida a partir de diferentes abordagens, qualitativa, quanti-
qualitativa e quantitativa, dando énfase a esta ultima, pois foi a abordagem
predominante nos trabalhos selecionados.

Dentre os 37 estudos selecionados (15 dissertacdes, 3 teses e 19 artigos de
periddicos), 25 tiveram abordagens quantitativas, trés qualitativas e nove
abordagens quanti-qualitativa. Percebe-se a predominancia de estudos
quantitativos que utilizam questionarios estruturados para avaliar o tema em
questdo e chegar a um dado estatistico através dessa relagdo entre os dados
obtidos nos diferentes instrumentos

Em relacdo aos sujeitos da pesquisa, em seis producbes cientificas os
cuidadores aparecem como populagdo-alvo (cuidadores de pessoas com
deficiéncia fisica e/ou multiplas, pessoas com sequelas de doengas neuroldgicas,
pessoas com deficiéncia visual, idosos com deficiéncia auditiva). Em relagdo a
idade, adultos e idosos sdo a populagdo-alvo em seis estudos, sendo que os
trabalhos envolvendo adultos sdo: um com lesdo medular, dois com deficiéncia
fisica, dois com deficiéncia intelectual e um com deficiéncia visual. O publico-alvo
em dois estudos sdo os idosos com deficiéncia visual e auditiva. Outro trabalho
tem como foco sujeitos adultos e idosos com deficiéncia em darea de exclusdo
social.
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Os adolescentes com deficiéncia visual, auditiva e com paralisia cerebral
também aparecem como sujeitos. Criangas estdo presentes em dois estudos,
sendo um com deficiéncia visual e outro com deficiéncia auditiva. Foram
encontrados dois estudos enfocando uma ampla amostra com pessoas com
deficiéncia fisica de diferentes idades. Em dois estudos o foco é familiar, um de
surdos e outro de pessoas com deficiéncia visual. E, finalmente, dois estudos
abordam profissionais de saude, sendo um estudo com fisioterapeuta e um com
gestores que trabalham com PCDs. Vale ressaltar que alguns trabalhos ndo
apresentam as idades dos sujeitos em seus resumos, apenas apresentam a média
das idades dos participantes.

Percebe-se que as deficiéncias representadas foram diversificadas, embora a
deficiéncia fisica tenha sido a mais citada nos estudos analisados. Um cuidado deve
ser tomado, pois sdo encontradas discrepancias entre a prevaléncia da deficiéncia
fisica em funcdo da grande variedade de definicdes adotadas nos estudos:
unilateral, bilateral, diminuicdo da acuidade, paralisia/perda de um membro, mais
de um membro, impossibilidade de deambula¢gdo (ORGANIZATION OF AMERICAN
STATES, 1991; DUDZIK; ELWAN; METTS, 2002).

Além disso, a prevaléncia da deficiéncia fisica pode sofrer variagcdes de acordo
com muitos fatores, como caracteristicas regionais, sexo e idade (CASTRO et al.,
2008). Outro termo que pode ser adicionado a questdo da prevaléncia é a
deficiéncia autorreferida ou aferida, remetendo a importancia da definicdo dos
componentes de uma deficiéncia feita essencialmente por pessoas com
competéncia para avaliar a funcionalidade fisica e mental, de acordo com esses
padrdes (BAGAI; THAVENDIRANATHAN; DETSKY, 2006; ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2004).

A deficiéncia fisica foi abordada por meio dos proprios individuos, sendo eles
adolescentes, adultos e idosos, além disso, através de seus cuidadores/pais,
gestores e fisioterapeutas. Esta deficiéncia é a mais abordada e adotou como
ambito para medir a qualidade de vida a participagdo em atividades fisica, de lazer,
em ambientes de trabalhos ou mesmo a exclusdo social vivenciada.

O World Health Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL-Bref) foi o
instrumento mais utilizado nos estudos para a avaliagdo da qualidade de vida. Tal
predominancia se relaciona com o reconhecimento mundial da escala e pela
facilidade de estar traduzida ao portugués. Entretanto, os autores do presente
estudo o consideram um instrumento genérico, ou seja, usado para toda a
populacdo, sem especificacdo e, portanto, ndo é o mais apropriado ao trabalho
com PCDs. Pois este é um segmento da populagdo que tem suas proprias
caracteristicas e medir sua qualidade de vida deve estar interligada com a
avaliacdo de suas necessidades de apoio especificas. E importante destacar que o
instrumento WHOQOL-Bref foi adequado pela Organizacdo Mundial de Saude
transformando em WHOQOL-DIS que tem como objetivo avaliar a qualidade da
vida das pessoas com deficiéncia (POWER; GREEN, 2011).

E importante destacar a auséncia de trabalhos publicados nos anos 2000,
2001, 2002, 2003, 2004, 2006. Nota-se um maior predominio de publica¢cdes nos
anos 2011 e 2012 e os trabalhos abordam diferentes deficiéncias, utilizando
diferentes sujeitos e diferentes ambitos. Acredita-se que tal predominancia seja
fruto das crescentes pesquisas de teses e dissertagdes na drea de Educacdo
Especial desenvolvida nos ultimos anos.
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Todos os estudos incluidos no escopo da presente revisao tém em comum a
preocupacdo pela qualidade de vida das PCDs, mas investigam de maneira
setorizada, ou seja, a partir da percepcdo dos fisioterapeutas, cuidadores ou da
propria pessoa com deficiéncia. Além disso, a preocupacao estd centrada somente
no individuo, ndo considerando a necessidade de centrar-se no entorno e,
consequentemente, nos tipos de adaptacbes que sdo necessdrias para que as
familias de PCDs possam ter maior qualidade de vida (TURNBULL et al., 2007).

Percebe-se a predominancia da area da saude no desenvolvimento dos
trabalhos sobre qualidade de vida e seus instrumentos, e quase sempre se
resumem ao campo médico. Faz-se necessario discutir a qualidade de vida de uma
maneira transversal incluindo, por exemplo, a temdtica em outras areas. Nota-se
a invisibilidade de trabalhos sobre o tema nas revistas de Educacao Especial, como
por exemplo na Revista Brasileira de Educacdo Especial e na Revista de Educacdo
Especial de Santa Maria, durante o periodo de 2000 a 2014.
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Quality of life of people with disabilities:
systematic review in the context of
publications in databases Brazilian

ABSTRACT

OBJECTIVE: To identify the approaches to quality of life studies of people with disabilities
(PCDs) within the scope of Brazilian studies published in the Scielo, LILACS, MEDLINE and
CAPES theses databases from 2000 to 2014.

METHODS: After defining the objective of the study and selecting the inclusion and
exclusion criteria, the descriptors, keywords and keywords are used to search. The studies
found from the descriptors were pre-selected by reading the titles and abstracts, based on
the quality of life of the disabled population, regardless of the subjects of the research. It
was used the reading of the articles in full, when the summary did not bring enough
information, to define the possible inclusion or exclusion of the same. After the selection of
included studies, content was analyzed from pre-established categories of analysis.

RESULTS: Of the 37 papers selected, the quantitative approach predominates in 25 papers.
In 2011, with 14 papers, and 2012, with 12 papers, were the ones that found more
publications and the work addresses different deficiencies, using different subjects and
different scopes. The World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref) was
the most used instrument in the studies 19 papers, for the evaluation of quality of life.

CONCLUSIONS: The focus of the studies is focused on the individual, not focusing on the
environment and, consequently, on what types of adaptations are needed to enable
families of PCDs to improve their quality of life.
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