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Aplicacédo do questionario de qualidade de vida emgssoas com deficiéncia
intelectual

Quality of life of the intellectual disabilities

Janine Reig avaresPereira*

| Resumo
Este trabalho avaliou a qualidade de vida de pessma deficiéncia intelectual. A amostra considiu
15 pessoas (10 mulheres e 5 homens), com médidade de 26,8 anos. Os dados foram coletados
através da aplicagdo da primeira versdo em linguaiguesa do Questionario de Qualidade de Vida —
QQV. Os sujeitos foram indagados sobre sua Sddisfa@rodutividade, Independéncia e Participacdo
Social. O percentil médio mais elevado foi alcancath escala de Satisfacdo (73,6), seguido da
participacdo social (52,8) e Produtividade (43,70). desempenho mais baixo foi no dominio
Independéncia (12,8). A analise nos permitiu dzeespeito da necessidade de investirmos no context
social destes individuos, sobretudo na promocdondipendéncia e, consequentemente, na Qualidade de
Vida das pessoas com deficiéncia intelectual.

Palavras-chaves: Qualidade de vida, deficiénc@dotual, Questionario de Qualidade de Vida - QQV

Abstract

The objective of this study was the evaluationhef quality of life of intellectual disabilities. €sample
consisted of 15 individuals (10 women and 5 merilh &n average age of 26,8 years. The data of this
research were obtained from the submission of itise Version for the Quality of Life Questionnaire
QoL.Q in Portuguese language. The subjects weredaskout their Satisfaction with Life, Productiyity
Independence and Social Participation. It was pesdio identify that the highest mean percentile
achieved by the subjects happened in the Satisfastale (73,6), followed by the Social Participati
Evaluation (52,8), and Productivity (43,73). Thevést performance was found in the evaluation of the
management of the Independence (12,8). Hence,nhlysés allow us to say that there is a need for
investments in the social context of these indialdumostly in the promotion of their independence,
enhancing, therefore, the Quality of Life of ingeflual disabilities.
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INTRODUCAO Neste estudo, pretendemos contribuir
examinando a qualidade de vida de

As questbes relacionadas as pessoas com deficiéncia intelectual.

pessoas com deficiéncia constituem um
desafio frente a busca de uma sociedade
inclusiva e democratica. No caso de

pessoas com deficiéncia intelectual, o

resgate da cidadania e a inclusdo tém
sido um processo lento, demandando
maior atencao para diferentes contextos.

Pereira, J.R.T.

Nesse sentido, o estudo da qualidade de
vida abre novas possibilidades de se
pensar o desenvolvimento, aumentar o
bem-estar e, ao mesmo tempo,

promover sua inclusdo na sociedade
(Shalock, Gardner e Bradley, 2007;

Shalock e Alonso, 2002).
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As pesquisas sobre Qualidade de
Vida — QV — sao recentes e muitos sao
os desafios encontrados na busca por
dados mais consistentes. A expressao
“Qualidade de Vida” tem sido
amplamente difundida nos ultimos anos,
ganhando popularidade através de
debates publicos e publicacbes de
tematica geral (Albuquerque, 2003). Em
decorréncia dessa popularizacdo, o
termo é caracterizado como abstrato,
complexo, indiretamente mensuravel,
admitindo multiplas orientacgdes.
(Sétien, 1993 apud Albuquerque, 2003).
Hoje, a pesquisa na area enfrenta o
grande desafio de buscar respostas
consistentes e coloca-las a servico de
politicas publicas e programas sociais
diversos (Shalock, Gardner e Bradley,
2007; Shalock e Alonso, 2002; Shalock,
1997).

No Brasil, embora a quantidade
de pesquisas e estudos sobre Qualidade
de Vida sejam cada vez mais
frequentes, quando relacionamos este

tema as pessoas com deficiéncia
intelectual, ndo dispomos de dados
suficientes. Nao havia em lingua

portuguesa nenhum instrumento de
avaliacdo da Qualidade de Vida das
pessoas com deficiéncia intelectual.
Esse, portanto, foi um dos fatores
motivantes para iniciar um trabalho
inédito de traducdo e aplicacdo no
Brasil.

Neste trabalho, portanto, sera
produzida a primeira versao traduzida
para o0 portugués do referido
instrumento: 0  Questionario de
Qualidade de Vida - QQV.

O Quality of Life Questionnarie
foi escolhido para ter sua primeira
versao em portugués por ser o principal
instrumento em avaliacdo de QV
destinado a populacdo de pessoas com
deficiéncia intelectual. O QolL-Q,
desenvolvido por Shalock e Keith, nos

Estados Unidos, destina-se: a) a
avaliacao da necessidade de
servicos/programas individuais; b) a
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avaliacdo dos resultados de evento ou
circunstancia especifica; c) a avaliacéo
de programas ou servicos; d) a
pesquisas, por exemplo, sobre os efeitos
de programas de intervencdo ou que
visem identificar componentes
transculturais de qualidade de vida.

Destacamos que este trabalho se
diferencia de outros relacionados a
deficiéncia intelectual por reconhecer a
potencialidade dessas pessoas para
expressarem por si mesmas suas (in)
satisfacOes. As pessoas com deficiéncia
intelectual devem ter oportunidades de
conduzir seu proprio processo de
desenvolvimento atraves, por exemplo,
de possibilidades de fazer escolhas,
falar por si mesmo, tomar decisfes,
entre tantas outras acdes tao rotineiras
para todos. E ainda, este trabalho se
destaca pelo pioneirismo na
investigacdo do tema: Qualidade de
Vida de pessoas com Deficiéncia
Intelectual.

Assim, o objetivo deste estudo é
examinar a percepgcao que as pessoas
com deficiéncia intelectual possuem
acerca da sua qualidade de vida, por
meio do questionario sobre Qualidade
de Vida especializado para tal
populacao.

METODOLOGIA
Participantes

Participaram deste estudo 15
(quinze) pessoas com deficiéncia
intelectual. Sdo cinco homens e dez
mulheres, selecionadas dentre 52
alunos que frequentam uma
instituicdo educacional que atende a
pessoas com deficiéncia intelectual,
na cidade de Juiz de Fora, em Minas

Gerais. Tais participantes foram
selecionados por possuirem
habilidades linguisticas para a

comunicacdo oral e por terem 18
anos ou mais. A média de idade entre
as mulheres foi de 28,3 e entre os
homens, 23,4 anos. Com relacdo ao
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nivel socioecondémico dos
participantes, 60% deles possuem
renda familiar de até 03 salarios
minimos.

Instrumentos

Para realizar este trabalho foram
utilizados: o teste Raven — Escala Geral,
e a primeira versdo traduzida do
Questionario de Qualidade de Vida
(Shalock e Keith, 1993).

O teste Raven-Escala Geral foi
utilizado com o intuito confirmar a
condicéo intelectual dos participantes.

O Questionario de Qualidade de
Vida — QQV - utilizado é a primeira
versao traduzida para o portugués do
guestionario americano de qualidade de
vida para pessoas com deficiéncia
intelectual desenvolvido por Shalock e
Keith (1993). Neste estudo foi a
primeira vez em que este questionario
foi aplicado no Brasil.

O QQV é composto por 04
(quatro) escalas, referentes a 04 (quatro)
dominios de QV, a saber: Satisfagéo,
Produtividade, Independéncia e
Participagdo Social. O  dominio
Satisfacdocorresponde aos itens 1 a 10
e tem como objetivo investigar junto
aos portadores de deficiéncia intelectual
a sua satisfacdo com a vida. O dominio
Produtividade corresponde aos itens
11 a 20 e avalia as ocupagbes e
atividades laborativas. Por sua vez, o
dominio Independéncia € investigado
nos itens 21 a 30 e avalia o controle que
o portador de deficiéncia intelectual
possui sobre sua prépria vida, além do
poder de decisdo que possui. Por fim, o
item Participacdo Social,representado
pelos itens 31 a 40, solicita aos sujeitos
que respondam questdes relacionadas a
sua participacdo em atividades junto a
comunidade ou vizinhanca.

Procedimentos

Traducdo do Questionario de Qualidade
de Vida - QQV

Pereira, J.R.T.

A traducdo do Questionario de
Qualidade de Vida foi realizada
seguindo 4 etapas:

1. A pesquisadora deste estudo fez
a traducédo do instrumento para a lingua
portuguesa;

2. O instrumento traduzido foi
submetido a avaliagdo de uma tradutora
inglés/portugués;

3. O instrumento foi submetido a
avaliacdo de 2 (duas) professoras
doutoras do  Departamento de

Psicologia, da Universidade Federal de
Minas Gerais, com o intuito de adequar
a traducéo ao que se deseja investigar.
4, Duas profissionais que atuam
com pessoas com deficiéncia intelectual
avaliaram o instrumento com o objetivo

de verificar sua Vviabilidade de
aplicacao.
Coleta de dados

Para realizar este estudo,
procedemos como se segue:
1. Contactamos a  instituicao
parceira da pesquisa, apresentando

nosso trabalho;

2. Identificamos o0s sujeitos da
pesquisa, isto é, aqueles que possuem
habilidades linguisticas, numa amostra
de 52 pessoas, com base em nossa
experiéncia na instituicao;

3. Entramos em contato
pessoalmente, e através de carta, com a
familia desses sujeitos solicitando a
autorizacdo para que os deficientes

intelectuais pudessem participar da
pesquisa.
Para a coleta de dados

propriamente dita, foram realizados 45
encontros com 0s participantes deste
estudo num total de 3 (trés) sessbes de
entrevistas individuais com cada sujeito.
No primeiro encontro, eles foram
esclarecidos sobre o0 projeto e
convidados a colaborar. Todas as
pessoas convidadas aceitaram participar
da pesquisa. Em um segundo encontro,
eles responderam ao teste Raven -
Escala Geral. No ultimo encontro, foi
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aplicado o Questionario de Qualidade
de Vida.

Com os familiares dos sujeitos
foram realizados 15 encontros, sendo
gue em cada um realizou-se uma
entrevista  individual com cada
responsavel. A entrevista teve como
objetivo esclarecer duavidas sobre o
objetivo do estudo e identificar a renda
familiar dos mesmos.

Procedimento de analise de dados

Os dados obtidos por meio do
Questionario de Qualidade de Vida
foram analisados intradominios, com o
objetivo de averiguar possiveis
oscilacbes de desempenho entre o0s
sujeitos para um mesmo dominio. Foi
feita também uma analise
interdominios, a fim de verificar se o
desempenho dos sujeitos variava para
dominios diferentes.

RESULTADOS
1 — Raven Escala Geral
Todos o0s sujeitos entrevistados
foram classificados com niveV de
Inteligéncia, a saber, deficiéncia mental.

2 — Questionario de Qualidade de Vida
- QQV
2.1 — Avaliagdo do Desempenho
interdominios por meio da média dos
percentis

Comparando as médias de
desempenho interdominios, o item
independéncia foi o que apresentou
escores mais baixos. Os dominios
produtividade e participacdo social
oscilaram em torno do percentil 50. O
grupo s6 se sobressai no dominio
satisfacao (Figura 1)

2.2 — Avaliagio do Desempenho
Intradominio, considerando os percentis
obtidos por sujeito

. Dominio Satisfacao: Os
resultados indicaram que para a maioria
dos sujeitos a avaliacdo de vida é

positiva. Entre os entrevistados, 80%
relataram que quase nunca se sentem
solitarios ou sozinhos; 73,% disseram
gque estdo sempre alegres; 67%
responderam que a maioria das coisas
gue acontecem em sua vida s&@o coisas
boas; 60% disseram que se sentem tao
bem quanto as outras pessoas. Os
sujeitos com baixos percentis foram
agueles que fizeram uma avaliacao
negativa de sua vida.

. Dominio  Produtividade: os
dados indicam que na avaliacdo deste
dominio 02 sujeitos apresentam
percentis discrepantes. Eles néao
exercerem qualquer atividade
laborativa. E relevante esclarecer ainda
gue o0s demais entrevistados que
trabalham, realizam sua atividade
laborativa dentro da propria institui¢cao.
Entre os entrevistados, 93% avaliam as
atividades que exercem como sendo
importantes tanto para ele quanto para
as outras pessoas; 80% se sentem
satisfeitos com as habilidades que
aprenderam. Destes, 47% disseram que
sua atividade laborativa tem I|hes
proporcionado aprendizagem de
habilidades que poderdo ajuda-lo em
um emprego melhor ou diferente.

. Dominio Independéncia: De
acordo com os dados obtidos,
praticamente todos os sujeitos se dizem
pouco independentes. A  pouca
independéncia do grupo fica clara
guando constatamos, na situacdo de
entrevista, que apenas 04 possuem a
chave de casa. Além disso, todos os
sujeitos relataram que sO utlizam o
sistema de saude mediante o
acompanhamento do  responsavel,
cabendo ao mesmo a marcacdo da
consulta e demais compromissos.
Nenhum dos sujeitos se diz responsavel
por si mesmo. Dentre eles, 47%
afirmam ter um tutor ou responsavel a
guem compete todas as atribuicdes. A
maioria dos sujeitos relatara ter dominio
somente de atividades de vida diaria
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como: hora em que se alimenta, dorme e
0 que faz para se divertir.

. Dominio Participacdo Social: os
dados apresentaram uma oscilacdo
acentuada entre 0s sujeitos. E
importante ressaltar que todos o0s
sujeitos entrevistados necessariamente
pertencem a pelo menos um grupo,
além da familia, a saber, a instituicdo
parceira deste estudo. Contudo, 33%
deles pertencem somente a este grupo.
Para os demais, foi possivel constatar
que, aléem da escola, eles frequentam
somente grupos religiosos configurando
um total de apenas dois grupos sociais.
Destaca-se que 47% dos entrevistados
relataram que quase nunca recebem
visitas.

3 — Desempenho total dos sujeitos no
Questionario de Qualidade de Vida

A média dos percentis obtidos
foi de 57,66. Aproximadamente 50%
dos sujeitos apresentam um
desempenho entre médio e baixo
(percentis entre 20 e 50), o que indicaria
baixa ou média qualidade de vida.

Como ja foi ressaltado, trata-se
de um instrumento que ainda né&o foi
validado em nosso pais. Dessa forma,
os dados obtidos por esta pesquisa nao
podem ser comparados com os dados da
populacdo americana. Neste estudo, por
exemplo, encontramos que o percentil
médio alcancado pelos participantes
(57,66; n=15) é inferior a média
alcancada por pessoas com deficiéncia
intelectual profunda (62.6, n = 22) na
populacdo americana. A média obtida
pelo grupo brasileiro no dominio
independéncia também é mais baixa que
a média obtida por pessoas norte-
americanas com deficiéncia intelectual
profunda (15.6, n = 22). Destacamos
que este é o dominio que possui maior
relacdo com o grau de deficiéncia.

DISCUSSAO

Sobre os resultados

Pereira, J.R.T.

Diante dos resultados
apresentados, € possivel apontar
algumas questdes cruciais para este
trabalho. O  primeiro  dominio
investigado foi o Satisfagdo. Chama a
atencdo o fato de a maioria dos
entrevistados apresentarem percentis
altos para este dominio. Sobre estes
aspectos, questionamos se a limitacao
cognitiva somada a realidade de baixa
interacdo social pode ter contribuido
para que essas pessoas Sejam menos
capazes de apreciarem de forma
realistica questbes de ordem
subjetiva(s), como as apresentadas na
escala.

Um outro dado a ser analisado
diz respeito a avaliacdo positiva que
67% fizeram sobre as coisas que
acontecem em sua vida. Segundo esses
entrevistados, a maioria dessas coisas
s&o positivas. E relevante ressaltar que o
ambiente institucional pode ter
interferido  na forma como eles
responderam o questionario. E possivel
pensarmos que 0s sujeitos entrevistados
nao teriam restringido suas avaliactes
as acles que a instituicao Ihes destina,
sem contrapor tais aclfes a
acontecimentos de seu dia-a-dia em
familia, com amigos, na comunidade.

Com relacdo ao dominio
Produtividade, todos o0s sujeitos que
exercem atividade laborativa trabalham
em oficinas protegidas na propria

instituicdo. Logo, as condicbes de
trabalho séo diferenciadas se
comparadas a colocacdao formal no

mercado de trabalho. Nas oficinas,
embora 0s sujeitos sejam cobrados

quanto a producdo, assiduidade,
compromisso,  responsabilidade e
embora recebam pela atividade

exercida, trata-se de um ambiente de
trabalho com um controle diferenciado
sobre os sujeitos e o trabalho em si.
Além disso, € um ambiente que ele ja
domina, no qual convive com pessoas
conhecidas e que tem como objetivo
principal a capacitacdo ndo somente

63 |




‘ Psicologia em Pesquisa | UFJF | 3(01) | 59-74|rfafjunho de 2009

para producdo e competitividade, mas
também para a promocdo do

desenvolvimento. Desse modo, pode ser
que, se estes sujeitos estivessem
inseridos no mercado formal de

trabalho, avaliassem suas atividades de
forma mais critica.

Dando sequéncia a discussao
dos dados, é crucial apontarmos o baixo
desempenho dos sujeitos no dominio
Independéncia. Ele nos faz pensar na
condicéo socio-historica dessas pessoas.
Trata-se de pessoas ja adultas com
deficiéncia intelectual. S&o familias que
h& 20, 25 anos tiveram seus filhos com
deficiéncia, num contexto adverso a
inclusédo e fechado para qualquer acdo
de promoc&o de seu desenvolvimento. E
possivel pensarmos ainda na condicdo
de superprotecdo e controle pela qual

atividades como uma prética marginal,
isolada, sem rever ou questionar sua
atuacgéo.

Por  fim, é importante
ressaltarmos a contingéncia de limitacéao
de vivéncias sociais retratada na
avaliacdo do dominio Participacéo
Social. Dentre os entrevistados, dois
alcancaram apenas o percentil 1. Além
disso, 47% relataram que quase nunca
recebem visitas. Soma-se a isso, o dado
de que a maioria dos entrevistados
relataram que, além do grupo familiar,
participam somente da instituicdo
educacional. Os sujeitos vivem numa
situacdo com bastante redugdo em
relacdo as vivéncias e interacdes sociais.
De acordo com os dados obtidos,
podemos pensar que tais sujeitos

tais pessoas possam ter passado em sua encontram-se isolados de uma rede mais

trajetéria de vida. A sociedade, de modo
geral, ndo reconhece naquelas com
deficiéncia a capacidade para escolher,
tomar decisdes, participar como agentes
de seu desenvolvimento. Nesse sentido,
este trabalho apresenta um diferencial.
Aqui é a propria pessoa com deficiéncia
intelectual que avalia sua vida.

Além disso, sdo pessoas que
frequentam ha muitos anos instituicdo
educacional especializada. As escolas
especiais foram criadas por volta da
década de 60 com o objetivo de
assegurar aos alunos com deficiéncia
sua plena capacitacdo como adultos
responsaveis, prepara-los para a vida
independente através da aquisicdo de
conhecimentos e das habilidades
necessarias para o desempenho de
funcdes sociais (Fierro apud Coll,
Palacios e Marchesi, 2004). Assim, as
escolas especiais se constituiam como
uma via paralela a escola regular que,
através de técnicas e atendimentos
especializados, visavam ao
desenvolvimento dos  “especiais”.
Contudo, a escola especial nem sempre
conseguiu atingir seus objetivos e
passou um periodo exercendo suas

Qualidade de vida em pessoas com deficénciaoitell

complexa de relacbes sociais. Em
muitos casos, essa situacdo é agravada
pela dificuldade financeira das familias.
Sobre as interagbes sociais das
pessoas com deficiéncia, Vygotsky
apontou que:
0 que decide o desenvolvimento
de uma pessoa, em Ultima
instancia, ndo € a deficiéncia em

si mesmo, mas suas
consequéncias  sociais, sua
realizacdo psicossocial. Os
processos de compensagao

tampouco estdo orientados a
completar diretamente a
deficiéncia, o que na maior
parte das vezes é impossivel,
mas destina-se a superar as
dificuldades que a deficiéncia
cria. (Vygotsky, 1996, P. 18)
Dessa forma, o problema néo € a
deficiéncia em si, mas como 0S outros
reagem a deficiéncia. Além disso, em
condigbes favoraveis, a crianga com

deficiéncia pode criar caminhos
alternativos que promovam 0 seu
desenvolvimento  (Monteiro  apud
Freitas, 1998).
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Recorremos aos trabalhos de
Brofenbrenner (1996) para
compreendermos a importancia de cada
contexto na promogao do
desenvolvimento e na qualidade de vida
das pessoas. Desde o0s niveis mais
proximos e intimos (microssistemas)
aos mais amplos (macrossitemas), cada
contexto tem relevancia especifica. Sao
multiplas as possibilidades de ampliar
as chances de exploracdo dos contextos
mais proximos e, consequentemente, de
potencializa-lo: dar oportunidades de
desenvolver atividades de vida diaria
(ex: preparar refeicdo); facilitar o acesso
a diferentes ambientes e elementos (ex:
possibilidade de explorar elementos
como Aagua, terra); promover a
orientagcdo com relacdo a sinais do meio
(ex: orientacdo sobre cores ou codigos);
garantir a acessibilidade em dentro de
casa € ha comunidade; promover
estimulacao sensorial, criar
oportunidades para escolhas e controle
pessoal (ex: de luz, temperatura,
privacidade, espaco pessoal).

Outra andlise relevante diz
respeito a contextos mais amplos
envolvendo politicas internacional e
nacional vigentes, postura religiosa,
padrdes culturais dominantes, entre
outros. De acordo com Brofenbrenner
(1996), tais aspectos sao responsaveis
pelas oportunidades de bem-estar
emocional e fisico das pessoas com
deficiéncia, equiparacao de
oportunidades para a educacéo,
reeducacéao, possibilidades de emprego,
servicos sociais, esporte, lazer e
direitos.

Brofenbrenner e Morris (2000)
apontam ainda a importancia da
dimensdo do tempo e sua influéncia
sobre os diversos sistemas ao longo do
desenvolvimento. No caso dos
participantes deste estudo, observamos
gue as contingéncias desfavoraveis ao
desenvolvimento das pessoas com
deficiéncia n&o foram revertidas de
forma satisfatoria ao longo dos anos.

Pereira, J.R.T.

Hoje, tais pessoas sédo adultos que ainda
participam de um numero reduzido de
grupos sociais, vivem em ambientes
protegidos, ndo estdo incluidos na
sociedade, ndo sao independentes e
autbnomos.

Por fim, recorrendo a teoria do
Curso da Vida, podemos compreender
como a trajetoria de vida destas pessoas
transcorreu para que elas chegassem a
esta condicdo de dependéncia e
convivio social limitado. A trajetéria de
vida de cada um traz consequéncias
para sua forma de ser e agir na
sociedade. Segundo Néri (2001), o
processo de desenvolvimento
caracteriza-se pelo equilibrio entre as
diversas dimensdes que o compdem, a
saber: dimensdo cognitiva, afetiva,
social etc. No caso das pessoas
entrevistadas, observamos que, ao longo
da vida, nao Ihes foram dadas condi¢cbes
favoraveis ao seu desenvolvimento.
Consequentemente, podemos dizer que
também a qualidade de vida foi
prejudicada.

Sobre o instrumento

E  fundamental  fazermos
algumas consideracbes sobre o
instrumento  utilizado. E  preciso

ressaltar que este trabalho representa
um esforco inicial para checar a
viabilidade do uso do Questionario de
Qualidade de Vida junto a pessoas com
deficiéncia. Portanto, trata-se de um
guestionario ndo padronizado e nao
validado para a populacdo brasileira de
pessoas com deficiéncia intelectual.
Esta primeira aproximagdo que
realizamos por meio do presente estudo
a tal questdo parece-nos mostrar o
instrumento como sendo viavel e
potencialmente util: todos os individuos
entrevistados responderam o]
guestionario segundo as orientacdes
estabelecidas. Desse modo, todos o0s
itens do QQV foram compreendidos
pelos entrevistados. No entanto, uma
avaliacdo mais profunda do instrumento
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se torna limitada em funcdo da
populacdo entrevistada ser pequena e
frequentar uma mesma instituicdo. Por
exemplo, pode ser que o item
Produtividade tenha tido percentis
elevados por ser um programa oferecido
pela instituicdo. Se aplicado a um
namero maior de pessoas com
deficiéncia intelectual e com origem em
grupos sociais diversos, é bem possivel
gue tenhamos uma melhor chance de
verificar as especificidades da aplicacéao
do instrumento na populacao brasileira.
Como ja foi assinalado em
momento anterior deste estudo, nesta
primeira experiéncia do uso deste
instrumento no Brasil, deparamos-nos
com uma dificuldade na conversao dos
dados em percentis. Constatamos que a
tabela de converséo dos dados classifica
0os resultados obtidos em funcédo do
nivel de deficiéncia que a pessoa possui.
Uma mesma pontuacao esta
relacionada, portanto, a percentis
diferentes em fung¢éo da variagéo de QI.
Para a realizarmos este estudo,
porém, ndo dispunhamos de um
instrumento  que identificasse a
severidade da deficiéncia. Para que
pudéssemos dar sequéncia  as
avaliacOes, optamos por classificar os
deficientes participantes como pessoas

com deficiéncia intelectual leve em
funcdo das habilidades linguisticas
apresentadas. Mas nao podemos

garantir que alguns sujeitos deste estudo
nao tenham sido classificados de forma
equivocada. Se fosse possivel classificar
0s participantes segundo o grau de
severidade da deficiéncia, talvez os
percentis obtidos fossem diferentes.

Além disso, os resultados também

poderiam ser diferentes se o

instrumento  fosse padronizado e

validado em amostra brasileira.

Um outro aspecto importante a
ser discutido diz respeito aos conceitos
de Satisfacao, Produtividade,
Independéncia e Participacdo Social. E
fundamental que seja feita uma

Qualidade de vida em pessoas com deficénciaoitell

conceituacao precisa sobre estes termos.
Sabemos que é possivel enfatizar
aspectos diferentes considerando estes
mesmos dominios e conceitos Os

autores nao apresentam uma definicao
de tais conceitos no manual do teste.
Além disso, eles ndo apresentam

nenhuma justificativa do porqué de

privilegiarem este ou aquele item.

CONCLUSAO

Para finalizarmos este trabalho,
fazem-se necessarios ainda alguns
comentarios. Primeiramente, esta
pesquisa foi desenvolvida considerando
uma amostra pequena de sujeitos (n=15)
em funcao de ter sido realizada somente
em uma instituicdo. Com relagdo ao
instrumento aplicado aos participantes,
destaca-se que se trata da 12 versao na
lingua portuguesa do Questionario de
Qualidade de Vida — QQV. Este é,
portanto, um questionario ainda nao
padronizado e validado segundo a
amostra brasileira de pessoas com
deficiéncia mental.

Em contrapartida, pode-se dizer
gue os resultados obtidos contribuiram
para uma tentativa de preencher a
lacuna apontada na bibliografia no que
se refere a qualidade de vida de pessoas
com deficiéncia intelectual. Assim,
também a versdo Dbrasileira do
instrumentoQuestionario de Qualidade
de Vida representa uma contribuicdo
para possivel validacao futura. Destaca-
se ainda a presenca de referéncias
inéditas sobre QV em pessoas com
deficiéncia mental e a presenca de
teorias contemporaneas do
desenvolvimento humano em seu corpo
tedrico. Pode-se dizer ainda que o
trabalho serviu como alerta para
especialistas, entidades, instituicoes
destinadas a atencdo a pessoas com
deficiéncia para a importancia de
promover o desenvolvimento global e
consequentemente, investir na melhoria
da qualidade de vida dessas pessoas.
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Diante dos resultados obtidos, é
possivel levantar algumas sugestfes
para trabalhos futuros:

- Desenvolver pesquisas sobre
Qualidade de Vida de pessoas com
deficiéncia intelectual com o intuito de
preencher lacunas na bibliografia sobre
o tema no Brasil;

- Atuar junto a familia, entidades,
instituicbes que prestam atendimento a
pessoas com deficiéncia com o intuito
de conscientiza-los da relevancia de se
promover o desenvolvimento global das
pessoas com deficiéncia e da relacdo
direta com a sua qualidade de vida;

- Atuar junto as pessoas com
deficiéncia intelectual com objetivo de
conscientiza-las sobre suas capacidades,
habilidades, autonomia e
independéncia;

- Desenvolver projetos em parceria
com escolas e instituicdbes que prestam
atendimento a pessoas com deficiéncia
mental, com o objetivo de avaliacéo
constante de sua pratica, de forma a
garantir o seu desenvolvimento global.
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Figura n® 1 — Média de desempenho dos sujeitos nos dominesiigados no QQV

1 — Satisfagéo/ 2 — Produtividade /3-IndependédcRarticipacao social
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ANEXO

Questionario de Qualidade de Vida - QQV
Instrucdes

O QQV podera ser administrado a pessoas com retaetidal que tenham linguagem
expressiva e receptiva adequada. O examinador aleeersensivel a possibilidade do
respondente ndo compreender alguns dos itens igniicedo de algumas palavras. Se
isso ocorrer, ele podera parafrasear o item paliaonae a compreenséo do respondente.
Caso isso ocorra com frequéncia, ou se ja é saf@oo entrevistado ndo possui
adequada habilidade linguistica expressiva ou tiegpe aceitavel que duas pessoas
que conhegcam bem o individuo completem o QQV.
- Instrucdes aos respondentes
Leia as seguintes instru¢ces para o respondente:
Eu quero que vocé pense sobre onde vocé vive)hlelese diverte; sobre a familia, os
amigos e as pessoas que vocé conhece. Juntos, k@sporder algumas questdes sobre
como Vvocé se sente em relacdo a essas situacOescé&quiser, vocé pode marcar as
escolhas dadas para cada item; se vocé quiser passa-las para vocé depois de ler e
discutir as trés alternativas de cada item. Paorfaente responder cada um dos itens.
Vocé tera o tempo que precisar. Ndo existe respostia ou errada. O que noés
queremos € somente saber como vocé se sente egiorela lugar onde vive, ao
trabalho, a familia, aos amigos e pessoas que centfecé tem alguma duvida?

Se o respondente consentir, 0 examinador procedamittrando os 40 itens do
teste. Ao ler os itens, preste atencdo em cad&rpalocé poderd parafrasear itens e
repeti-los quantas vezes forem necessarias paraguaas a compreensdo do
respondente.
- Instrucéo para examinadores
Os examinadores devem completar o questionarilmsatmuma discussao sobre os
itens ou individuos.
- Instrucao especial para o item trabalho
Se a pessoa nao trabalha, ndo pergunte as quélt@88s dé a cada uma “1” ponto.
Programas de trabalho poderdo ser considerados @npego ao responder o
questionario.
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QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA — QQV

Robert L. Shalock e Kenneth D. Keith

Nome: Idade: Sexo:
Entrevistador: aDat
RESULTADOS
ESCALA Avaliacao 1 Avaliagao 2 Média entre Percentil

(se necessario) €xaminadores ou

autoaplicacéo

Satisfacao

Produtividade

Independéncia

Participacéo Social

Escore total
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SATISFACAO
Questdes Alternativa de Respostas Registro
3 pontos 2 pontos 1 ponto dos
escores

1. De modo geral, vocé diria que

aRevela o que Trata vocé N&o

lhe da uma

vida: h&4 de melhor como chance?

em VOCcé? todas as

pessoas
2. Com que intensidade vocé seMuito Um pouco N&o Muito
diverte, se alegra em sua vida?
3. Comparando-se com o0s outros,Melhor Igual Pior
vocé se sente em melhoregs
condic¢bes, igual ou pior que eles?
4. A maiorias das coisas que Satisfatorias Aceitaveis Decepcionantes
acontecem com vocé s&o:
5. Atualmente, vocé esta satisfeita | Muito Pouco Insatisfeita ou muito
com sua casa, seu lar? satisfeita Satisfeita insatisfeita
6. Em comparagcao com as outras | Menos A mesma Mais problemas que
pessoas, vocé diria que tem muitos| problemas guantidade as outras pessoas
ou poucos problemas? de
problemas

7. Quantas vezes ao més vocé se | Raramente, Asvezes, Frequentemente, no
sente solitario (a)? nunca mais umas 5 ou minimo 1 ou 2 vezeg

que 1 ou 2 6 vezes por semana

vezes por més
8. Vocé se sente “fora do lugar” em| Raramente ou Algumas Frequentemente ou
situagdes sociais? nunca vezes sempre

9. Comparado com outras pessoas,
voceé se sente realizado?

mais bem-

Provavelmente

Tao bem- Menos bem-sucedid
sucedido que a média das

sucedido que aquanto a  pessoas
média das meédia das
pessoas pessoas
10. E os membros da sua familia? | Uma parte Algumas Como alguém que
Eles fazem vocé se sentir: importante da vezes, nao faz parte da
familia parte da  familia
familia

Total Satisfacéo

Pereira, J.R.T.
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Aceito em Junho de 2009
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PRODUTIVIDADE

Questodes Alternativa de Respostas Registro
3 pontos | 2 pontos | 1 ponto escores
11 O quanto sed Muito bem Um pouco N&o preparou

programa educacional ou
de treinamento preparou
VOCé para O que esté
fazendo agora?

A

12. Vocé acha que se
trabalho ou outra
atividade de sua vida
diaria é importante ou
relevante tanto para vocé

uSim, definitivamente

Provavelmente

N&o tenho certeza/
definitivamente ndo

guanto para  outras

pessoas?

13. Como vocé se sente epMuito bom, e os outrosEu sou bom, masEu tenho tido
relagao ao sey dizem que eu sou bom ndo me dizem isso. | problemas em meu
desempenho no seu trabalho.

emprego/trabalho?

14. Como as pessoas
tratam no seu trabalho?

dgual as outras pessoas

Um pouco difere

nte Mifkoathte

15. Vocé se sente satisfeitoMuito satisfeito

com as habilidades ou

experiéncias que vocé
adquiriu ou tem
adquirido em seu
trabalho?

V)

Um pouco satisfeito

Nao estou satisfeito

16. Vocé tem aprendido
habilidades que poderag
ajuda-lo em um emprego

melhor ou diferente?
Quais sao estas
habilidades?

Sim,  definitivamente(um
ou mais habilidade
mencionadas

D

nTalvez/ Nao tenhq
scerteza dissg
(habilidades geraig
vagas).

» Ndo. Em meu

» trabalho nao tenho a
,oportunidade de
aprender novas
habilidades.

17. Vocé acha que receb
uma remuneragdo justa
pelo seu trabalho?

eSim, definitivamente

Algumas vezes

recebo o bastante.

N&o, eu ndo acho que

18. Seu emprego permite
que vocé tenha dinheiro
suficiente para comprar
as coisas que vocé quer?

Sim, geralmente eu poss
comprar algumas coisé
razoaveis que eu quero.

5dcu tenho que

esperar para
comprar alguns iten
ou simplesmente
n&o posso compra-
los.

N&o, definitivamente
ndo ganho o

ssuficiente para
comprar o que eu
preciso.

19. Vocé estiq satisfeit
com os beneficios que

b Muito satisfeito

D
v
D

Um pouco satisfeitg

D N&ao estoustaiio

recebe em seu local d

trabalho?

20. Como vocé e O supervisor estd present® supervisor estaO supervisor esta
supervisionado em seu somente quando gusempre presentepresente

trabalho?

necessito dele (a)

mesmo quando na
€ necessario

oconstantemente e
examina meu
trabalho.

Total Produtividade

Qualidade de vida em pessoas com deficénciaoitell
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EMPOWERMENT/INDEPENDENCIA

Questdes Alternativa de Respostas Registro
3 pontos 2 pontos \ 1 ponto dos escores
21. Como vocé decidiu Eu o escolhi em Foi a Gnica coisa  Alguém decidiu
trabalhar ou fazer as funcéo do disponivel. Foi o por mim
atividades diarias que pagamento, gue pude encontrar
faz agora? beneficio ou
interesses.
22. Quem decide como Eu mesmo Eu mesmo, mas Alguém decide

VOocé deve gastar se
dinheiro?

o

com a ajuda de
outras pessoas

por mim.

23. Como vocé usa o0s

Quase sempre

Geralmente

Nunca sozinho

servicos de saude sozinho acompanhado por|
(médico, dentista, alguma pessoa, ou
etc.)? alguém marca a
consulta.
24. Que controle vocé Completo Algum controle | Pouco ou nenhun

tem de suas atividades
de vida diaria como a
hora em que se
alimenta, dorme, e o
gue faz por diversdo?

25. Quando seus Tantas vezes quantas Qualquer dia, Somente em
amigos podem visitar eu desejar. contanto que determinados
sua casa? alguém aprove ou dias.
esteja presente

26. Vocé tem a chave Sim, eu tenho a Sim, eu tenho a N&o
de sua casa? chave e a uso da | chave mas somente

maneira que quiser, da acesso a alguns

recintos.

27. Vocé pode ter um Sim, definitivamentg Provavelmente sim, N&o

animal de estimacéao se
quiser?

mas precisaria
perguntar.

28. Vocé tem um N&o, eu me Sim, mas com | Sim, eu tenho um

responsavel ou tutor? | responsabilizo por atribuicoes responsavel todg
mim mesmo. limitadas. o tempo.

29. Existem pessoas N&o Sim, e estes Sim, e estes

gue moram com VOCé problemas ocorrem problemas

que, as vezes 0O uma vez por més ou ocorrem todos oS

machucam, o] uma vez por dias ou mais que

incomodam, o] semana. uma vez por dia.

assustam, ou o deixam

irritado?

30. De modo geral Livre De alguma maneira Vocé geralmente

vocé diria que sua vida
é:

planejada por vocé

nao pode fazer o
que quer.

Total Empowerment/Independéncia

Pereira, J.R.T.
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PARTICPACAO SOCIAL

Questdes Alternativa de Respostas Registro
dos escoreg

3 pontos | 2 pontos | 1 ponto

31. De quantas 2-3 Somente 1 Nenhum

associacoes, clubes ou

organizacdes vc faz parte?

(incluindo atividade

religiosa)

32. Vocé esta satisfeitp Muito satisfeito ~ Um pouco satisfeito Insatisfeito ou

com as organizagoes, muito insatisfeito

clubes e associacbes as

guais pertence?

33. Vocé se preocupa com Algumas vezes, Raramente Nunca ou todo o

0 gque as pessoas esperammas nao todo o tempo.

de vocé? tempo.

34. Quantas vezes por 3-4vezespor 1-2vezesporsemana Nunca ou todp o

semana vocé fala e semana tempo
interage com Seus

vizinhos, ou na casa deles?

35. Vocé tem algum amigqg Muitas vezes Algumas vezes Raramente ¢u
que visita sua casa? nunca

36. Com que frequéncia 3-4 vezes por 1-2 vezes por més  Menos que 1 vez
Vocé participa de més por més
atividades de recreacdo em
sua comunidade? (festas,
bailes, jogos, etc).

37. Vocé participa| Geralmente a Frequentemente, Raramente ou

ativamente nestas maior parte do aproximadamente nunca

atividades de recreagao? tempo metade do tempo

38. E as oportunidades de Sou casado ou Eu tenho N&ao tenho

encontros, namoros € tenho a oportunidades nenhuma

casamento? oportunidade de limitadas de namorar oportunidade de
namorar quem OuU me casar. namorar ou me

eu escolher casar.

39. Como os seus vizinhos| Muito bem ou Satisfatério Mal ou muito mal

tratam vocé? bem (me (cumprimento, (me evitam, me
convidam para saudacéo, visitas, etc.) aborrecem, etc).

eventos).
40. De modo geral vocé Muito vantajosa, Boa Inatil
diria que sua vida é: “vale a pena”.

Total Empowerment/Independéncia
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