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Resumo

Introducéo: O conceito de Qualidade de Vida (QV) ¢ referéncia central na producdo do cuidado
integral a satde da Pessoa com Deficiéncia (PcD). Objetivo: Realizar a revisao sistematica da produgao
cientifica sobre QV de PcD, no periodo de 2009 a 2019. Método: Identificacdo de artigos mediante buscas
simples e booleana pelos descritores - deficiéncia/pessoa com deficiéncia/disabled persons Ipersons with
disabilities; avaliagao/assessment/evaluation; qualidade de vida/quality of life; avaliagdo da qualidade
de vida/assessment of quality of life, nas bases LILACS, SciELO, Cochrane Library, PubMed/MedLine
e Google Académico. Resultados: Atenderam aos critérios de sele¢do e foram submetidos a analise de
conteudo 19 estudos. Desses, 13 utilizaram os instrumentos criados pela OMS: dois WHOQOL-100 e
sete sua versao abreviada o WHOQOL-bref; um WHOQOL-OLD — moédulo complementar para avaliagdo
de pessoas idosas; uma versdo Stroke-Specific Quality of Life Scale - SSQOL — especifica para pessoas
com acidente vascular cerebral; um o WHOQOL-DIS — especifico para PcD motora e intelectual e um
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estudo o WHODAS 2.0. Entre os restantes um estudo usou o SF-36; um Kidscreen; um GENCAT; um
QoL-Q (QQV em portugués) e um PedsQL versdo 4.0. Conclusiio: Os instrumentos genéricos sdo os
mais utilizados. Eles permitem comparagdes da QV da PcD com outras populagdes, mas ndo permitem
a observagdo mais aprofundada de suas especificidades. Se o objetivo da pesquisa for obter informagdes
sobre dimensoes a serem preconizadas no cuidado em satude da PcDs ¢ recomendavel que sejam utilizados
instrumentos especificos, que destacam as dimensdes fisica, psicolégica/emocional, relagdes sociais e
meio ambiente, além dos aspectos autonomia, autodeterminacéo, inclusdo, direitos da PcD.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Deficiéncia; Avaliacdo da Deficiéncia; Revisdo Sistematica;
Organizacdo Mundial da Saude.

Abstract

Introduction: The concept of quality of life (QOL) is a central reference when producing
comprehensive health care for people with disabilities (PWD). Objective: To conduct a systematic review
of the scientific production on the QOL of PWD from 2009 to 2019. Method: Identification of articles
through simple and Boolean search with the descriptors: deficiéncia/pessoa com deficiéncia/disabled
persons /persons with disabilities; avaliagcdo/assessment/evaluation; qualidade de vida/quality of life;
avaliagdo da qualidade de vida/assessment of the quality of life, in LILACS, SciELO, Cochrane Library,
PubMed/MEDLINE, and Google Scholar. Results: A total of 19 studies met the selection criteria and were
submitted to content analysis. Of these, 13 used instruments created by WHO: two used WHOQOL-100,
and seven, its abbreviated version, WHOQOL-BREF; one, WHOQOL-OLD - add-on module to assess
older adults; one, the Stroke-Specific Quality of Life Scale — SS-QOL — specific for people with a stroke;
one, WHOQOL-DIS — specific for people with motor and intellectual disability; and one, WHODAS
2.0. Of the others, one study used the SF-36; one, Kidscreen; one, GENCAT; one QOL- Q; and one,
PedsQL 4.0. Conclusion: The generic instruments are the most used. They allow for the comparison of
QOL of PWD with that of other populations, though more in-depth observation of their specificities is
not made possible. If the research aims to obtain information on dimensions to be recommended in the
health care of PWD, they should use specific instruments, which highlight the physical, psychological/
emotional, social relationships, and environmental dimensions, besides the autonomy, self-determination,
inclusion, and rights of the PWD.

Keywords: Quality of life; Disabilities; Disability Assessment; Systematic Review; World Health
Organization.

Resumen

Introduccién: El concepto de calidad de vida (QOL) es una referencia central en la produccion de
atencion integral de salud para Personas con Discapacidad (PcD). Objetivo: llevar a cabo una revision
sistematica de la produccion cientifica sobre la calidad de vida de las personas con discapacidad, en el
periodo de 2009 a 2019. Método: identificacion de articulos mediante bisquedas simples y booleanas
por los descriptores - discapacidad/personas con discapacidad/personas con discapacidad; evaluacion;
qalidad de vida/qalidad de vida/evaluacion de calidad de vida/ evaluacion de galidad de vida basada en
LILACS, SciELO, Cochrane Library-, PubMed/MedLine y Google Scholar. Resultados: cumplieron con
los criterios de seleccion y fueron enviados analisis de contenido 19 estudios. De estos, 13 utilizaron los
instrumentos creados por la OMS: dos WHOQOL-100 y siete su version abreviada WHOQOL-bref; uno
WHOQOL-OLD - médulo complementario para evaluar a las personas mayores; uno la version de la Escala
de calidad de vida especifica para el accidente cerebrovascular - SSQOL - especifica para personas con
accidente cerebrovascular; uno WHOQOL-DIS - especifico para PwD motor e intelectual y uno WHODAS
2.0. Entre el resto se utilizaron: uno SF-36; uno pantalla para nifos; uno GENCAT; uno QoL-Q (QQV
en portugués) y uno PedsQL version 4. Conclusion: Los instrumentos genéricos son los mas utilizados.
Permiten comparaciones de QoL de PcD con otras poblaciones, pero no permiten una observacion mas
detallada de sus especificidades. Si el objetivo del estudio es obtener informacion sobre las dimensiones
que se promoveran en la atencion de la salud de las personas con discapacidad, se recomienda utilizar
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instrumentos especificos que resalten las dimensiones fisicas, psicologicas / emocionales, de las relaciones
sociales y del entorno, ademas de los aspectos de autonomia, autodeterminacion , inclusion, derechos

de PcD.

Palabras clave: Calidad de vida; Discapacidad; Evaluacion de discapacidad; Revision Sistematica;

Organizacion Mundial de la Salud.

Introducgao

A Convencgdo Internacional de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, aprovada em 13 de de-
zembro de 2006, pela Assembleia Geral da ONU
- Organizagdo das Nagdes Unidas - impulsionou
modificagdes profundas no conceito e abordagem
da deficiéncia, tratando-a sob as perspectivas dos
direitos humanos e do modelo social, ressaltando
a importancia de agdes politicas ¢ de intervencao
do Estado'.

“Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impe-
dimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo
plena e efetiva na sociedade em igualdades de con-
digdes com as demais pessoas’™.

A mudanga em relagdo a percepcao da deficién-
cia e, consequentemente, do modelo conceitual da
deficiéncia, baseou-se na necessidade de reestrutu-
racdo da sociedade e das bases tedricas em que se
fundamentavam as intervengdes nesse campo. Por
isso € considerado como um conceito em evolugao,
de carater multidimensional, que ndo se limita a
atributos bioldgicos, condi¢do pessoal ou indivi-
dual, nem tampouco se constituiu tema exclusivo
de saberes biomédicos, refere-se ao resultado da
interagdo entre a Pessoa com Deficiéncia (PcD) e
as barreiras ou os elementos facilitadores da sua
plena participagdo social.

O modelo médico, ancorado no bindmio
normal/patoldgico e em uma visdo idealizada de
ser humano, desenvolveu um raciocinio clinico
orientado pela no¢do de normalidade, propondo
reabilitacdo pautada na normalizacdo da PcD,
no uso de procedimentos voltados quase que
exclusivamente para a melhora ou o aumento do
desempenho funcional, propiciando que areas de
reabilitagdo fossem vistas como especialidades
fechadas em si. Contrapondo-se a esse modelo,
a Convengdo considera a diversidade como uma
caracteristica da natureza humana e a deficiéncia

como consequéncia de arranjos sociais pouco
sensiveis a diversidade corporal, que funcionam
como barreiras a expressao de capacidades da PcD
(potencialidades), por isso ressalta a importancia
de politicas de bem-estar e justiga social.

Ao adotar o modelo social, a Convengao se
contrapde ao conceito de deficiéncia descrito pelo
modelo médico hegemdnico, como um problema
individual diretamente causado por uma doen-
¢a, trauma ou condig¢des de satde e responsavel
pelas incapacidades ¢ desvantagens que a PcD
possa apresentar. Do mesmo modo, discorda de
condutas clinicas e terapéuticas que priorizam al-
teragdes e lesdes do corpo ¢ desconsideram outros
determinantes (social, cultural, econdmico etc.),
distanciando-se do sujeito e de suas necessidades?.

O modelo social de deficiéncia foi construido
por movimentos sociais de luta pelos direitos
humanos e respeito a diversidade com destaque
para Union of the Physically Impaired Against Se-
gregation — UPIAS?, primeira organizagao politica
conduzida por pessoas com deficiéncia, criada na
Gra Bretanha em 1976. Sob uma abordagem so-
ciologica trazem a compreensao de que o problema
ndo esta na pessoa ou na sua deficiéncia, mas na
visdo social da deficiéncia hegemonica que produz
a exclusdo. Enfatizam que o problema ndo esta na
Pessoa com Deficiéncia ou na deficiéncia, mas no
modo como a sociedade se organiza. Por descon-
siderar a diversidade humana, impde barreiras de
acessibilidade, institucional e atitudinais aqueles
que ndo se enquadram nos padrdes de normalidade
estabelecidos, excluindo pessoas que ndo se enqua-
dram nesses padroes, como ¢ o caso da deficiéncia,
impedindo sua ativa participacdo social e politica.

Entre outras reestruturagdes, os movimentos
ativistas reivindicaram a revisdo do instrumento
utilizado para tipificar as deficiéncias, elaborado
pela OMS em 1976, denominado International
Classification of impairments, disabilities, and
handicaps: A manual of classification relating to the
consequences of disease (ICIDH)*, que refor¢ava o
enfoque biomédico de compreensdo da deficiéncia,
estabelecendo em um esquema conceitual uma
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relacdo causal e unidirecional entre seus compo-
nentes: doenga/lesdo; deficiéncia; incapacidade;
desvantagem. A ICIDH foi substituida pela /nter-
national Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF) 5 conhecida no Brasil como
Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude — CIF-, também construida
dentro de uma abordagem biopsicossocial, que
agrega os componentes de satide aos niveis cor-
porais (estrutura e fung¢do) e contextuais (sociais).

Quase duas décadas antes da Convencéo In-
ternacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
a Constitui¢ao em 1988 garantiu o direito a saude
a todos os brasileiros, facultando o acesso da PcD
aos servicos dos diferentes niveis de atengdo do
Sistema Unico de Satde (SUS).

O modelo assistencial do SUS fundamenta-se
na concepc¢do ampliada e multidimensional de
saude, relacionada a educagao, ao trabalho, a renda,
a habitag@o, a mobilidade, ao ecossistema, entre
outros, e adota o paradigma biopsicossocial que
abrange a produg¢ao de saude, o cuidado, a huma-
nizagdo, a qualificacdo das relagdes interpessoais,
e as produgdes simbdlico-emocionais que integram
experiéncias de vida®.

Sob os principios da universalidade, integrali-
dade e equidade, a atengdo a saude da PcD no SUS
deixa de ser responsabilidade apenas dos servigos
especializados em reabilitagdo e passa a ser da
rede de servigos, cujos servigos devem trabalhar
de forma articulada. A Rede de Atengao a Satude
com diferentes atribui¢des deve contribuir com o
desenvolvimento de projetos terapéuticos singu-
lares, que contemplem suas necessidades gerais
e especificas. Para isto os profissionais da rede de
cuidados integrais da PcD precisam estar atentos
aos determinantes biopsicossociais da satde e ter
como referéncia, ndo mais a normalidade que ¢
um critério estatistico do modelo biomédico, mas
a qualidade de vida (QV) da PcD.

A Convengdo internacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia’> provocou mudanga
radical de base conceitual e social sobre a Pessoa
com Deficiéncia e seus direitos, destacando os
seguintes aspectos:

“[...]Jo respeito pela dignidade inerente, a indepen-
déncia da pessoa, inclusive a liberdade de fazer as
proprias escolhas, a autonomia individual, a ndo dis-
criminagao, a plena e efetiva participacdo e inclusdo
na sociedade, o respeito pela diferenca, a igualdade
de oportunidades, a acessibilidade, a igualdade entre

0 homem e a mulher e o respeito pelas capacidades
em desenvolvimento de criangas com deficiéncia”.

E todos eles estao relacionados ao conceito de
Qualidade de Vida (QV), que cada vez mais tem se
tornado referéncia central para o cuidado em satde,
no sentido de ser util para o estabelecimento de
prioridades e projec@o, implementagdo, monitora-
mento e avaliagdo da efetividade de programas e
projetos de prevenc¢ao, atengdo e reabilitagdo, além
de ser importantes guias para politicas publicas’.

Desde os anos sessenta do século passado, a
OMS tem se ocupado dessa tematica. Em 1994,
constituiu o Grupo World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL) que definiu qualidade
de vida como a “[...] percepgao do individuo de sua
posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema
de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes’™.
Por sua complexidade, ndo ha consenso sobre este
conceito, pois QV pode ser vista por diferentes
perspectivas e definida de diferentes maneiras em
diferentes contextos. No entanto, ¢ consensual seu
carater multidimensional.

Alguns autores’ consideram que o conceito
de QV deve atender aos principios de multidi-
mensionalidade; ter propriedades ético-universais;
ser ligada a cultura; ter componentes objetivos
e subjetivos, e a influéncia de fatores pessoais e
ambientais.

Outros autores!® ressaltam o carater polissémi-
co do termo QV, que se relaciona tanto ao modo,
condi¢des e estilos de vida, como as ideias de
desenvolvimento sustentdvel e ecologia humana,
e de garantia de direitos humanos e sociais.

A compreensao de como a QV se diferencia e
se manifesta na populacdo com deficiéncia, pode
contribuir para que as politicas sociais e de satude
especificamente respondam de forma pertinente,
concreta e abrangente pelas suas necessidades.
Diversos instrumentos para avaliar a qualidade de
vida, genéricos e especificos, t€ém sido desenvolvi-
dos, inclusive para pessoas com deficiéncia, tendo
em vista o grande impacto que ela traz na vida
dessas pessoas. A OMS percebeu a necessidade da
adequacdo dos instrumentos de avaliacdo da QV
para as PcD. O Grupo World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL) construiu escalas de
avaliagdo da QV especificamente direcionadas as
pessoas com deficiéncia fisica e intelectual, deno-
minado WHOQOL-DIS. Essa revisao de literatura
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pode auxiliar ndo s6 na escolha de instrumentos,
mas sobretudo, a compreender a importancia da
avaliagdo da QV como um instrumento para a
adocdo de medidas que propiciem a promogéo da
satide da PcD ¢ a qualidade do cuidado em saude.

Objetivo

Identificar estudos sobre instrumentos utiliza-
dos na avaliagdo da qualidade de vida da PcD, nas
diversas faixas etarias, por meio de revisao siste-
matica da literatura, viabilizando a recomendagao
de seu uso em servigos de saude.

Método

A investigacdo foi orientada pela seguinte
pergunta: quais os instrumentos que tém sido utili-
zados na avaliacao da qualidade de vida da Pessoa
com Deficiéncia nas diversas faixas etarias?

Critérios de elegibilidade.

Os critérios adotados para a realizacdo da
revisdo de artigos que utilizaram instrumentos
para avaliar a qualidade de vida de pessoas com
deficiéncia (criangas, adolescentes, adultos e ido-
sos) em ambito nacional e internacional foram:
a) Participantes/populagdo alvo — Pessoa com
qualquer deficiéncia nas diversas faixas etarias;
b) Intervengdo: avaliagdo da qualidade de vida; ¢)
Desfecho mensurado - instrumentos de avaliagdo da
qualidade de vida da PcD; d) tempo — publicagdes
dos ultimos 10 anos (de 2009 a 2019); e) lingua:
artigos escritos em portugués e inglés.

Foram excluidos: artigos duplicados, artigos
de revisao sistematica, relatorios técnicos, comen-
tarios ou editoriais e relatos de casos.

Estratégias de busca

Foram utilizadas as seguintes bases de da-
dos para a revisdo: LILACS, SciELO, Cochrane
Library, PubMed/Medline, Portal da CAPES e
Google Académico. O processo de busca manual
também foi usado, com o objetivo de encontrar
referéncias bibliograficas, que ndo constavam na
busca das bases eletronicas.

As estratégias de busca utilizadas foram rea-
lizadas pela combinagao de Descritores em Cién-
cias da Saude (DecS) e palavras chaves (na sua
maioria sinénimos dos descritores) em portugués
e inglés (deficiéncia/pessoa com deficiéncia/disa-
bled persons /persons with disabilities, avaliagao/
assessment/evaluation; qualidade de vida/ quality
of Life; avaliagdo da qualidade de vida/ assessment
of Quality of life [Quadro 1]. Todos os descritores
foram empregados em grupos, levando-se em conta
a combinacao da populagao de estudo (Pessoa com
Deficiéncia) e o uso de questionarios na avaliagdo
da qualidade de vida. Na combinagdo desses itens,
as palavras foram interligadas utilizando operado-
res booleanos “OR” para expansao dos resultados
usando sindnimos ou outros termos e “AND” para
intersec¢do entre dois conjuntos, como segue:
(“qualidade de Vida” OR “avalia¢do da qualidade
de vida”) AND (“Pessoas com Deficiéncia” OR
“Pessoas com Desvantagens” OR “Pessoas com
Incapacidades™); (“qualidade de vida” OR “QVRS”
OR “qualidade de vida relacionada a satide” OR
“Impacto da doenca na qualidade de vida” OR
“Classificagdo Internacional de Funcionalidade
Incapacidade e Satide” OR “CIF”’) AND (“Pessoas
com Deficiéncia” OR “Pessoas com incapacidade”
OR “Pessoas com deficiéncia visual” OR “Pessoas
com deficiéncia auditiva” OR “Pessoas com In-
capacidade Fisica” OR “Pessoas com deficiéncia
intelectual”).
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Quadro 1. Descritores e/ou palavras-chave em portugués e inglés

Descritores e/ou palavras chave em portugués

Descritores e/ou palavras chave em inglés

Qualidade de Vida

Avaliagdo da qualidade de vida

Qualidade de Vida Relacionada a Satde- QVRS
Impacto da Doenca na Qualidade de Vida Avaliagdo
da Deficiéncia

Classificagdo Internacional de Funcionalidade
Incapacidade e Saude; CIF

Quality of Life

Evaluation of Quality of Life/ Assessment
of Quality of life

Health-related quality of life - HRQOL
Disability ' s evaluation

International Classification of Functioning
Disability and Health; ICF

Pessoas com Deficiéncia

Pessoas com Desvantagem

Pessoas com Incapacidade

Pessoas com Incapacidade Fisica
Pessoas com incapacidade visual; cegas.
Pessoas com deficiéncia auditiva; surdas.
Pessoas com deficiéncia intelectual

Disabled Persons; Disabled individuals

Persons with disabilities, People with disabilities
Handicapped persons

Persons with reduced mobility

Persons with visual disabilities; blind.

Hearing impaired persons; deaf.

Persons with Intellectual Disabilities

Analise dos Dados

A selecdo dos estudos foi realizada em trés
fases pelas trés autoras, lembrando que todas as
fases foram guiadas pelos critérios de elegibilidade
jéa apresentados. Na primeira etapa, foram anali-
sados os titulos dos artigos encontrados por meio
da combinagdo dos descritores e palavras chaves
em todas as bases de dados e foram selecionados
0s que cumpriram, inicialmente, os critérios de
elegibilidade. Nessa fase foi realizada também a
busca manual. Na fase seguinte foram analisados
os resumos ¢ selecionados os que possuiam in-
formagdes sobre a utilizagao de instrumentos de
qualidade de vida em PcD. Na terceira fase, apos a
leitura do texto na integra, foram excluidos textos
incompletos e selecionados somente aqueles que
cumpriam os critérios de elegibilidade do estudo.

Resultados

Pode-se observar no fluxograma dos artigos
selecionados [Figura 1], que foram encontrados
7461 artigos. Destaca-se a concentragao de artigos
na base de dados Lilacs e Google Académico em

relagdo as outras bases de dados. Destes 7461, apds
a leitura dos titulos, foram selecionados 72 artigos
para a leitura dos resumos, e excluidos 29 apos a
leitura desses resumos. Dessa forma, resultaram
43 artigos selecionados para leitura completa, dos
quais, ainda, foram excluidos 24 por ndo cumpri-
rem os critérios de elegibilidade. Diante disso,
restaram 19 artigos dentro dos critérios previstos.

Na leitura dos titulos, os artigos excluidos
referiam-se a temas ndo relacionados ao estudo,
ou ainda artigos repetidos, de revisdo de literatura,
de patologias especificas, relatorios técnicos, cujos
objetivos ndo se referiam ao uso de instrumentos
de qualidade de vida com PcD. Na analise dos
resumos ¢ dos textos completos foram excluidos
artigos semelhantes que abordavam esporte, formas
para garantir a inclusdo social, Rede de cuidados
a PcD, artigos de revisdo sistematica/integrativa,
artigos sobre acessibilidade auditiva, sobre pro-
fissionais/cuidadores, relatdrios técnicos, idosos
sem deficiéncia/limitagdes, elaboragdo, adaptagdo
e validag@o de questiondrios, e alguns artigos que
ndo avaliavam PcD, mas doengas como HIV, Han-
seniase, entre outras.
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Figura 1. Fluxograma dos artigos selecionados
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Quadro 2. Caracteristicas dos estudos selecionados de acordo com: autores, ano de publicagdo, tipo
de estudo, amostra, faixa etaria, instrumento e forma de aplicagdo, tipo de deficiéncia e resultados.

Autor(es)/ Tipo de Populagio/ Instrumento
Estudo p pulacao Deficiéncia e forma de Resultados
Ano estudo faixa etaria P
aplicagao
A maioria se autoavaliou com boa QV
(68,75%). Dominios com maiores indice:
Reboucas relagdes pessoais (74,06%), atividade
CBA Exploratério 20 Jovens/ WHOQOL-100 sexual (66,88%) e espiritualidade/ religido/
, , f o
A | Aratjo MM, | Descritivo; Adultos visual Entrevista | C'S1163° Pessoals giii;"c)éirigm( 4“3“‘34"4‘{,;‘3)5
Braga FC et | Quantitativo. | 18- 55 anos individual bi . fisico: luica id AR
al 201611 am iente fisico: po mgao/’rw o/tran5|t9/
! clima (46,88%), seguranca fisica e protegdo
(37,19%), transporte (35,63%) e dependéncia
de medicagdo ou de tratamentos (8,25%).
Custoddio - AvaliagBes com maiores indices referiam-se a
g | MIS, Santos ESZL"C;?;?/? 63Adi?t"oes”5/ Intelectual | WHOQOL-100 | independéncia (F = 70,44% e M = 66,64%) e
ASPG, Quantitativ;o 16- 52 anos Entrevistador | com menores as relagdes sociais (F = 64,24%
201112 : e M=62,05%)
Gomes
JMPA, Araljo | Exploratério, | 10 Adultos/ WH0222C6)|)_—bref Os valores mais elevados de QV incidiram nos
C CAC, Soares Descritivo; Idosos 41 Motora Entrevista dominios psicoldgicos e relagbes sociais, e os
MLSR 2013 | Quantitativo. -77 Anos individual piores nos dominios fisico e geral
13
A dimensé&o - familia, ambiente familiar e
- vizinhanga apresenta o valor médio mais alto
Sereno, ACN Exploralnt_orlc.), 22 KIDSCREEN. de todas as dimensdes (M = 24,95 e D.P. =
D Descritivo; Adolescentes Motora Autopreenchi- . = <
2011 14 Quantitativo 11- 19 Anos mento 5,42). A dimensdo - provocagdo, tem o valor
. da média mais baixo das dez dimensdes (M=
5,68 e D.P.= 2,58)
Pontuagdes médias mais elevadas no Dominio
60 Fisico (M = 73,12; DP = 17,02), seguido do
Barbosa, R Exploratorio; Jovens e Mental WHOQOL- dominio associado ao Meio Ambiente (M =
E 2012 1’5 Descritivo; adultos 16 leve e mode- bref(26) 69,44; DP = 13,47), do Dominio Geral (M =
Quantitativo. 59 Anos rada Entrevistador | 67,58; DP = 13,95), do Dominio das Relagdes
Sociais (M = 67,42; DP = 19,59) e do Dominio
Psicolégico (M = 66,88; DP= 15,44)
Franga ISX, 47 WHOQOL- P
F Coura AS, Descritivo; Adultos, Motora (Lesé&o bref(26) E:icc%fss igss(sd;ggg/”;s'S;::si'aﬁo(égs7’330§° )é
Franga EG et | Quantitativo. idosos medular) Autopreenchi- zmbien'?al (55 20’0/) o ! °
al 2011 16 41- 95 Anos mento e
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Autor(es)/ . = Instrumento
Estudo :':::I:: ?;3:':323; Deficiéncia e forma de Resultados
Ano aplicagio
Os individuos percebem sua QV como
Maestro- B N PN ~
equivalente a de adultos saudaveis. “Relagdes
Gonzalez 75 interpessoais”, “desenvolvimento pessoal”
A, Bilbao- . Motora GENCAT -erpessoals’, de P k
Descritivo; Adultos - . | e “inclusdo social” foram os fatores mais
G Leon C, Paralisia Ce- | Autopreenchi- | . “
Transversal. 18 anos ou importantes para a QV, enquanto “bem-
Fernandez- X rebral mento o w S
X mais. estar material” e “bem-estar fisico” foram os
Carreira M et
menores. Os dados ressaltam que QV alta
al 2018 17 . . .
esta relacionada a ter relacionamento sexual.
41% da funcionalidade geral puderam
WHODAS ser e)fphcada}sl por fatores que envglvem
- 122 : questBes sociais e de acesso a servigos e
. Exploratério Entrevistas . . o
H Livramento, Descritivo De 17 a Visual online, pre- recursos. Apenas dois fatores identificados se
MS, 201718 78 anos de ! relacionaram mais diretamente a elementos
transversal . sencial ou por R L A -
idade corporais: tipo de deficiéncia visual (cegueira
telefone . S -
ou baixa visdo) e possuir outras doengas ou
impedimentos além dos visuais.
Observou maior percepgdo da QV global pelos
deficientes visuais (65,62 * 22,49) e menor
WHOQOL-bref | pelos deficientes fisicos (57,36 +20,67). Os
Marinho 72 (26) dominios com menores escores foram os
I CLA, Vieira Descritivo, Adolescentes Fisica, Visual | Aplicagéo obe- | de relagdo social entre os deficientes fisicos
SCM. 2015 Transversal. 10-19 Anos e Auditiva deceu aos li- | (60,41 £ 7,30), visuais (55,84 = 13,34) e
19 mites de cada | auditivos (55,00 + 20,33), respectivamente.
deficiéncia Os escolares inseridos em sala especial e
os adolescentes mais novos tinham menor
percepgao da sua QV.
Para os afésicos ndo fluentes os dominios
Bahia MM, Prospectivo, | 11 Adultos/ SSQOL mais prejudicados pelo AVC foram linguagem,
J Chun RY Quantitativo, | Idosos 37- Afasico Pesquisadora | relagdes sociais e modo de pensar. Para os
S.201420 Transversal. 67 Anos responsavel | fluentes o comportamento, as relagdes sociais
e 0 modo de pensar.
Shublaq M, 30
Orsini M, Prospectivo, SF-36 P .
A N Adultos/ ~ e Os dominios com menores escores foram:
K Puccioni- Quantitativo, Motora Nao especifi- e ; A
Idosos fisico, emocional e social.
Sohler M. Transversal. 37-77 Anos cada
2011 21
Torres GV, 117 Dependentes
Reis LA, Analitico Idosos nas ativida- | WHOQOL-OLD | A QV encontra-se mais comprometida nos
L Fernandes ! des de vida N&o especifi- | dominios de participagdo social (32,03 pontos)
Transversal. 60 - 106 A . .
MH et al Anos diaria Indice cada e funcionamento sensorial (40,76 pontos)
2009 22 de Barthel
Resultados significativos entre individuos
com saude mental alterada (Goldberg = 5) e
individuos com algum nivel de dependéncia
Gonzélez S, 42 no Indice de Barthel (Teste de Fisher =
Tello J, Silva - Adultos/ SF-36 0,34). Houve diferenga de 10 pontos no
M P et al 2012 Descritivo Idosos - 18- Motora Entrevista componente fisico entre individuos com e sem
23 65 Anos alteragdo na saude mental (ndo significativo
estatisticamente) e QV menor no componente
fisico @ medida que o nivel educacional
aumenta (estatisticamente significativo).
15 O percentil médio mais elevado foi alcangado
) QoL-Q - na escala de Satisfagdo (73,6), seguido da
N Pgroecl)rgazJ‘l:T Descritivo mg\i?_letgze Intelectual | QQV Autopre- | participagdo social (52,8) e Produtividade
enchimento | (43,73). Dominio Independéncia (12,8) com
18 Anos . N
desempenho mais baixo.
Lucas-
Carrasco 149 Fisica WHOQOL-bref WHOQOL-bref e WHOQOL-DIS discriminaram
R, Pascual- . Doengas neu- significativamente deprimido e ndo deprimido
o Descritivo Adultos e WHOQOL-DIS - . .
Sedano B, ; ro degenera- ; e aqueles que percebiam os impactos mais
N idosos - Entrevista . . N
Galan I et al tivas graves da incapacidade em suas vidas.
2011 25
Os participantes surdos (d3RP-NF2) melhora
significativamente maior da linha de base para
0 pos-tratamento na QV fisica (14,79, IC95%
5,41-24,18; p < 0,001), QV psicoldgica (18,77,
1C95% 7,09-30,44, p < 0,001) e QV ambiental
Funes CJ (13,25, IC 95% 1,10-25,39, p = 0,03) em
! L comparagdo com o “placebo”(dHEP-NF2). A QV
Mace RA, T I 41 Auditiva por WHOQOL-bref al bé ignificati
P Macklin EA ransvg!’sa ; neurofibro- Q! Lot ref | social também aumentou significativamente
Descritivo. Adultos Autoaplicavel [ no d3RP-NF2 (16,32, IC 95% 6,66-25,97, p
et al 2019 matose _ = S
26 = 0,001). A melhora ndo foi além do dHEP-

NF2. Os ganhos em QV foram clinicamente
significativos e mantidos no acompanhamento
de 6 meses para os participantes do d3RP-
NF2 em todos os dominios da QV. Havia mais
respostas ao tratamento no d3RP-NF2 em
comparagado com o dHEP-NF2.
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ARTIGOS (©)

Autor(es)/ - ~ Instrumento
Estudo 2::':: ?;3:':5;3; Deficiéncia e forma de Resultados
Ano aplicagao
N&do houve diferenga estatisticamente
significante entre o Grupo Estudado (GE)
e o Grupo Controle (GC), excegdo do
Angelo TCS, 70 Auditiva e Correlago das variavels nivel socioeconsmico
Morete ALM, Descritivo, Adultos WHOQOL-bref Ga ~ X -
Q Grupo Con- . e escolaridade. Nao foi encontrada correlagdo
Costa AO et Transversal e Idosos Autoaplicavel L S p
trole estatisticamente significante na comparagao
al 2016 27 23-75 anos P A
da média dos escores de QV dos sujeitos do
GE com o desempenho de percepgéo da fala,
a idade na avaliagdo, o tempo de privagao
sensorial auditiva e o tempo de uso do IC.
Criangas com deficiéncia auditiva e sem
comprometimento motor tiveram pontuagdes
significativamente menores nos dominios satide
PedsQL . ~ .
. p emocional e fungdo escolar do que criangas
Auditiva com versao 4 Lo~ R
com audigdo normal, mas sem diferenga
: e sem altera- Autopreen- e ~ P
Rajendran 100 ~ - significativa nas pontuagdes nos dominios de
Transversal, ; cao Motora e | chimento ou . . : N A
R V, Roy FG. X Criangas . saude fisica e social. Criangas com deficiéncias
Prospectivo grupo contro- entrevista e
2010 28 6-11 anos X auditiva e motora apresentaram escores
le (com audi- conforme ol ! N
~ significativamente mais baixos em todos os
gdo normal) | letramento da domini N X
- ominios em comparagdo as criangas com
crianga x X oA
audicdo normal. As criangas com deficiéncia
auditiva, com e sem comprometimento motor,
apresentam diminuigdo da qualidade de vida.
Os escores do WHOQOL-bref foram
significativamente e persistentemente
Kim ES, Kim Sequelas menores 1 ano apds o AVC em pacientes com
S JW, Kang HJ | Longitudinal/ 288 decoqrrentes WHOQOL-Bref | depresséo apds AVC (PSD) no inicio do estudo
et al 2018 Prospectivo | 30 - 87 anos de AVC Autoaplicdvel | comparados com aqueles sem PSD no inicio do
29 estudo, independentemente das caracteristicas
demogréficas e clinicas, incluindo a gravidade
do AVC.

Legenda: WHOQOL-100 - World Health Organization Quality of Life-100; WHOQOL-BREF - World Health Organization Quality of Life,
versdo breve; SF-36 - Short-Form 36; QV - Qualidade de Vida; WHOQOL-DIS - World Health Organization Quality of Life Disabilities;
WHODAS 2.0 World Health Organization Disability Assessment Schedule; QoL-Q - Quality of Life Questionnaire - QQV Questionario de
qualidade de vida (portugués); PedsQL - Pediatrics Quality of Life Inventory; M- Masculino; F- feminino; AVC - Acidente Vascular
Cerebral; PSD - post-stroke depression.

Quadro 3. Instrumentos utilizados nos estudos selecionados

Validagéo NGmero Area de
Elaborado Versoes Versoes em : Deficiéncias " conhecimento Local do
P P N de artigos Estudos N D A
por/ano genéricas especificas | portugués avaliadas do pr estudo
: encontrados
do Brasil do estudo
6: Fisico;
Psicoldgico; Nivel
de Independéncia;
WHO . ™ i Enfermagem "
_ . Visual (A); RelagBes Sociais; x Brasil(A)
(lc,);ggé' WHOQOL-100 Sim A B Intelectual(B) Meio Ambiente; (A E(dBu)cagao Portugal (B)
Espiritualidade/
Religiosidade/
Crengas Pessoais
. Brasil:
Motora (C); Paraiba (F);
Mental (E); 4: Fisico; Enfermagem Pernambuco
WHO WHOQOL- bref ) ¢ EF1, | Motora(F); Psicolégico; (C, F) Psicologia | " 1) "pa 1y
(OMS), Sim Fisica, Visual e ~ L (E), Educagéo
(26) PQ S . Relagdes sociais; o (Q) Portugal
1998 8 Auditiva(I,P, Q) 3 - (I), Medicina (S, -
Meio Ambiente L (C, E) Coréia
AVC P), Medicina (Q) do Sul (S):
sequelas(S) o Sul (S);
EUA (P)
6: Funcionamento
dos sentidos;
Motora- Autonomia;
WHO Dependentes Atividades
(OMS), WHOQOL- Sim L em §t|V|d_§d§s passadas, Enf_e_rmagelj-l e Brasil/ Bahia
OoLD de vida diaria- presentes Fisioterapia
2005 31 VG >
Indice de e futuras;
Barthel Participagdo social;
Morte e morrer;
Intimidade
WHO 3: Discriminagdo; . .
(OMS), WHSI%OL' Sim o Motora Autonomia; P?/:Zglig?rﬁ € Espanha
2011 32 Inclusdo
6:Cognigéo,
Mobilidade,
WHO Autocuidado, "
(OMmS), WHODAS 2.0 Sim H Visual relagbes Psicologia Brgsn/s_anta
. . atarina
2010 30 interpessoais,
atividades de vida,
participagdo
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Validagao NGmero Area de
Elaborado Versdes Versoes em de artigos Estudos Deficiéncias Dominios conhecimento Local do
por/ano genéricas especificas | portugués avaliadas do profissional estudo
do Brasil encontrados do estudo
}2: Energia;
Animo; Modo
- de pensar;
W'II_I'Sa'mS Comportafnento;
Wienberger .R.EI_EGDES ~
> sociais; Relagoes
M, Harris familiares; Brasil/Sao
LE, Clark SSQOL Sim 1 Afasico . ' _._. | Fonoaudiologia
DO, Biller Cylgafﬂlﬁ pessoalsl, Paulo
3,'1999 Visao; Linguagem;
Trabalho/
(032933 Produtividade;
Fungéo dos
membros
superiores.
10: Salde e
Atividade Fisica;
Sentimentos;
Estado de humor
global; sobre
si proprio;
Benard, B. Autonor_nia/ B
(1995)'34 KIDSCREEN Portuguesa 1 Motora Tempo livre; Educagdo Portugal
Familia e ambiente
familiar; QuestSes
econdmicas;
Amigos;
Ambiente escolar
e aprendizado;
Provocagéao.
4: Satisfagdo;
Shalock Produtividade;
e Keith, QoL- Q Sim 1 Intelectual Independéncia; Psicologia Espanha
199335 Participagdo
Social.
8: Funcionamento
fisico; Papel
funcionamento
fisico; Dor
WARE, corporal; Saude
GANDEK, geral; Vitalidade; .
IQOLA SF-36 si Motora (K) Funcionamento Medicina (K) Brasllj Rio de
Project - im 2 e (M) social; Fungdo e (M) Jann.e|ro (K)
) 1al; Funcao Chile (M)
Group, emocional-fungéo;
199436 Salde mental.
PS: 1 questdo
comparativa entre
a Salde atual e a
de um ano atras.
8: Bem Estar
Emocional;
Relagdes
Interpessoais;
Bem Estar
Schalock - -
Motora Paralisia Material;
e(\zlgg‘;u)go GENCAT Portuguesa 1 Cerebral Desenvolvimento Enfermagem Espanha
Pessoal; Bem
Estar Fisico;
Autodeterminagéo;
Inclusédo Social;
Direitos
Varni JW, 4: Funcionamento
; ™ i ito i .
ie'd .M’ PedEQL Sim 1 Auditiva f|5|co_(0|to. lten_s),. Fisioterapeuta india
urtin. versdo 4.0 emocional; social;
2001 37 e escolar.
- ~ , .
Discussao WHOQOL — OLD?*', médulo complementar cria-

Neste estudo foi realizada uma revisao siste-
matica da literatura sobre os instrumentos usados
para avaliar a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncia. Os resultados da pesquisa mostraram
que dos 19 estudos selecionados, 13 utilizaram
os instrumentos criados pela OMS para avaliar a
qualidade de vida da PcD. Dois estudos (A e B)
utilizaram o WHOQOL-100%; sete (C, E, F, I, P,
Q, S) utilizaram o0 WHOQOL-bref®, uma versio
reduzida do WHOQOL-100; um (L) utilizou o

do para avaliagdo de pessoas idosas; um estudo
(J) usou a versdo Stroke Specific Quality of Life
Scale - SSQOL™* especifica para pessoas que
tiveram Acidente Vascular Cerebral; um (O) usou
o WHOQOL-DIS??, especifico para PcD com
deficiéncia motora e intelectual; ¢ um (H) usou o
WHODAS 2.0%.

Quanto aos seis restantes, dois (K, M) usaram o
SF-36%¢, um (D) o Kidscreen*, um (G), o GenCat’,

um (N) 0 QoL- Q (QQV em portugués)® ¢ um (R)
o PedsQL versdo 4%,
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Conforme mencionado na introdugao, a carén-
cia de ferramentas que avaliassem a qualidade de
vida na perspectiva transcultural levou a Organi-
zagdo Mundial da Saude (OMS), na década de 90,
a constituir um grupo para estudar a Qualidade de
Vida (QV) e desenvolver uma medida de qualidade
de vida aplicavel e valida para uso em diversas
culturas. O projeto coletivo foi desenvolvido por
15 centros. O primeiro instrumento elaborado foi
0 World Health Organization Quality of Life-100
(WHOQOL-100) Este instrumento genérico tem
carater transcultural e valoriza a percepgado indi-
vidual da pessoa, podendo avaliar a qualidade de
vida em diversos grupos e situagdes*®.

Esta pesquisa revela que os instrumentos mais
usados para avaliar a QV da PcD s@o os genéricos
(WHOQOL-100 e sua versdo breve, WHOQOL-
-bref). Esses instrumentos avaliam varios aspectos
da qualidade de vida e estado de saude de pessoas
jovens e adultas e podem ser utilizados independen-
temente do tipo de agravo/problema ou condigdo
das pessoas ou até mesmo para popula¢des sauda-
veis. Permitem comparar a qualidade de vida de
pessoas com uma mesma doenga/problema de sat-
de, com situagdes diversas, e com a populagdo em
geral. O instrumento WHOQOL-100 consiste em
100 perguntas, 24 sdo gerais sobre a qualidade de
vida, e as demais se referem igualmente a seis do-
minios: fisico, psicologico, nivel de independéncia,
rela¢des sociais, meio ambiente e espiritualidade/
religiosidade/crengas pessoais. O WHOQOL-bref,
a sua versao reduzida, ¢ composto por 26 questdes,
sendo que a primeira questao ¢ sobre a qualidade de
vida de modo geral e a segunda sobre a satisfagao
com a propria satide As outras 24 estdo divididas
nos dominios fisico, psicoldgico, das relagdes
sociais e meio ambiente, e aparece nessa pesquisa
como o instrumento mais utilizado. O questiona-
rio WHOQOL-OLD ¢ um moédulo complementar
ao WHOQOL-100 que contempla caracteristicas
especificas de pessoas idosas, ¢ composto por 24
itens divididos em seis facetas: funcionamento dos
sentidos, autonomia, atividades passadas, presentes
e futuras, participa¢ao social, morte e morrer, e
intimidade. Pode ser usado de modo complementar
a0 WHOQOL-100 ou WHOQOL-bref. Avalia a
percepcao dos individuos a respeito do impacto que
as doencgas causam em suas vidas. As versdes dos
instrumentos em portugués do Brasil (WHOQOL
citados) foram validadas e apresentam caracteris-
ticas psicométricas satisfatorias®

Embora seja consenso na literatura que avalia-
¢des genéricas possam ser menos sensiveis as mu-
dancas na doenca/deficiéncia ou tratamento e que,
em relagdo a PcD podem ndo alcangar dominios
especificos da vida dessas pessoas, nesta pesquisa,
dentre os instrumentos da OMS, somente trés estu-
dos (L, J, O) utilizaram instrumentos especificos,
mesmo sendo considerados os instrumentos que
mais efetivamente avaliam a QV da PcD. Trés ver-
soes do WHOQOL-bref foram criadas para pessoas
com deficiéncia: WHOQOL-DIS-PD (Physical
Disabilities) para pessoas com deficiéncia fisica;
WHOQOL-DIS-ID (Intellectual Disabilities) para
pessoas com Deficiéncia intelectual; WHOQOL-
-DIS-ID-Proxy para responsaveis/cuidadores de
pessoas com deficiéncia intelectual. As trés versoes
foram validadas para o portugués do Brasil*. Além
dessas versdes ainda ha a versdo em Libras dos
instrumentos WHOQOL-bref e WHOQOL-DIS*

No estudo J foi utilizada a Escala Especifica
de Qualidade de Vida SS-QOL (Stroke-specific
Quality of Life Scale), especifica para pessoas
com doengas cerebrovasculares, que foi traduzida
e validada para o portugués como “Questionario
Especifico de Avaliacdo da Qualidade de Vida
para Doenca Cerebrovascular”, muito utilizado
em pessoas aféasicas apds acidente vascular ence-
falico (AVE)*. O questionario apresenta 49 itens
subdivididos em 12 dominios e duas partes. Uma
investiga o grau de mobilidade do sujeito, a fun-
¢do do membro superior, trabalho/produtividade,
cuidados pessoais, linguagem e visdo, e a outra,
subdividida em 12 dominios, avalia cada dominio
na relacdo entre 0 momento atual e o anterior a
doenga (Quadro 3). E considerado em relagio
a outros instrumentos genéricos de avaliagdo da
qualidade de vida, o que oferece maior cobertura
sobre as fungdes tipicamente afetadas pelo AVE.
Instrumentos genéricos, como a SF-36 ¢ 0o WHO-
QOL, ndo apresentam questionamentos sobre a
linguagem, fungdo das mdos, cognigdo ¢ visdo,
contemplados pelo SS-QOL. E um dos poucos
questionarios especificos que possui estudo de
tradugdo e adaptacdo cultural para a populacdo
brasileira®.

O estudo H utilizou a Escala de Avaliacdo
de Incapacidades - WHODAS 2.0 (World Health
Organization Disability Assessment Schedule) tam-
bém desenvolvido pela OMS. Conceitualmente, os
constructos de qualidade de vida e funcionalidade
sdo frequentemente vistos como intercambiaveis.
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Embora o WHODAS 2.0 ndo seja enquadrado
nos instrumentos de qualidade, ¢ considerado um
instrumento genérico de avaliacdo do estado de
saude e de deficiéncia, isto €, mede funcionalidade
- desempenho objetivo em um dado dominio de
vida. O WHOQOL mede bem-estar subjetivo - o
sentimento de satisfacdo de um individuo sobre o
desempenho em dado dominio de vida. Os mes-
mos dominios usados para avaliar funcionalidade
deveriam corresponder a dominios usados para
avaliar qualidade de vida. O WHODAS 2.0 ¢
o WHOQOL deveriam ser aplicados de modo
complementar; enquanto o primeiro indaga sobre
o0 que a pessoa “faz” em um dominio particular, o
segundo questiona o que a pessoa “sente” nesse
dominio. Originalmente publicado em 1988, como
um instrumento para avaliar funcionalidade em pa-
cientes psiquiatricos, passou por diversas revisoes
até chegar a versao atual WHODAS 2.0. Apos a
publicacdo da CIF, a escala foi modificada para
englobar os aspectos de saude abordados pela CIF
em termos de funcionalidade e incapacidade ¥*.
E composta por 36 itens divididos em 6 dominios
que se relacionam diretamente aos componentes
de Atividade e Participa¢ao da CIF. Ha diversos
outros instrumentos de medidas de incapacidade
publicados, também conhecidos como medidas de
estado da saude ou de funcionalidade; mas, atual-
mente, o uso da WHODAS 2.0 é recomendado por
fornecer um modelo padronizado de mensuragéo de
satde e incapacidade baseado na CIF e no modelo
biopsicossocial de saude.

Os estudos K e M utilizaram o questionario
SF-36 (Short-Form 36) para avaliar o indice de qua-
lidade de vida. Essa escala (de 0-pior a 100 melhor),
contem 36 itens, dispostos em oito dominios, 4 as-
sociados a saude fisica, e 4 a saide mental (Quadro
3), que permitem analisar o impacto da doenga e de
seu tratamento e ndo apenas a incapacidade sob o
ponto de vista do paciente. Foi validada em lingua
portuguesa para outras condi¢des como a esclerose
multipla, infecgdo HIV, doenca de Parkinson, entre
outras. O questiondrio mostra-se versatil, pois seu
tempo de preenchimento ¢ de 5 a 10 minutos e a sua
aplicagdo pode ser feita por: autopreenchimento,
entrevistas presenciais ou telefonicas - com pessoas
de idade superior a 14 anos. Os instrumentos SF-36
e as versdes do WHOQOL além de serem valida-
dos e ter as qualidades psicométricas atestadas,
sdo destacados por permitirem a comparagdo com
outros instrumentos*

O estudo D utilizou o questionario Kidscreen
em criangas com dificuldades motoras. E um ins-
trumento genérico utilizado para medir, monitorizar
¢ avaliar a saude subjetiva associada a qualidade
de vida de criangas e adolescentes. Utilizado em
hospitais, escolas, em servicos de satide ptblica e
privada, foi criado no ambito do projeto europeu
“Screening and Promotion for Health-Related
Quality of Life in Children and Adolescents — A
European Public Health Perspective”. Aplicavel
em criangas ¢ adolescentes, entre os 8 ¢ 18 anos de
idade e aos pais. E um questionario de autopreen-
chimento, constituido por 52 itens, divididos em
10 dimensdes (Quadro 3).

O estudo N utilizou a primeira versdo brasileira
do questionario Quality of Life Questionnaire-
QoL-Q, traduzido para “Questionario de Qualidade
de Vida” — QQV?. E composto por 04 (quatro)
escalas, referentes a 04 (quatro) dominios de QV:
Satisfagdo (com a vida); Produtividade (ocupagdes
e atividades laborativas); Independéncia (controle
da propria vida e poder de decisdo); Participacdo
Social (na comunidade ou vizinhanga). Os autores
relatam que optaram por esse instrumento devido
a populagdo da pesquisa ser composta por pes-
soas com deficiéncia intelectual. Segundo eles,
este ¢ o principal instrumento para a avaliagdo de
qualidade de vida dessa populagdo. O QoL-Q foi
desenvolvido nos Estados Unidos® e é destinado: a)
a avaliag¢@o da necessidade de servigos/programas
individuais; b) a avaliacdo dos resultados de evento
ou circunstancia especifica; ¢) a avaliagdo de pro-
gramas ou servicos; d) a pesquisas, por exemplo,
sobre os efeitos de programas de intervengdo ou
que visem identificar componentes transculturais
de qualidade de vida. O questionario é composto
por 40 itens divididos em 4 dominios de qualidade
de vida (Quadro 3).

O estudo G utilizou a escala GENCAT® des-
tinada a avaliacdo da QV de pessoas adultas com
deficiéncia. A QV, segundo os autores, trata de
um conceito multidimensional, constituido por
propriedades ético-universais ligadas a cultura.
Seus componentes sdo objetivos ¢ subjetivos e sdo
influenciados por fatores pessoais e ambientais,
bem como pela interagao destes. Desse modo, os
autores estruturaram a avaliacdo da QV em oito
dominios: Bem-Estar Emocional - satisfacdo,
autoconceito e auséncia de stress ou sentimentos
negativos; Relagdes Interpessoais - relagdes sociais
positivas, familiares, ter amigos; relagao de pares
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e sexualidade; Bem-Estar Material - casa, traba-
lho, rendimentos, bens materiais, possibilidade
de realizar caprichos; Desenvolvimento Pessoal
- limitagdes/capacidades, novas tecnologias, opor-
tunidades de aprendizagem, competéncias laborais
e funcionais; Bem-Estar Fisico - cuidados basicos
de saude, atividades de vida diaria, acesso a ajudas
técnicas; Autodeterminag@o - objetivos e prefe-
réncias pessoais, decisdes ¢ autonomia; Inclusdo
Social - integragdo, participagdo, acessibilidade
e apoios; Direitos- privacidade, respeito, conhe-
cimento e exercicio de direitos. Na elaboragido
desse instrumento os autores’ compreendem que a
qualidade de vida esta relacionada a constitui¢ao
social com relatividade cultural; envolve a satisfa-
¢do das pessoas com sua vida em diversos campos;
tem relag@o com a estética existencial € com o que
se entende por conforto e bem-estar em espagos ¢
tempos definidos. Também esta relacionada com a
satde e compreende alimentagdo, habitacdo, sanea-
mento, trabalho, educacdo, cultura, lazer, modos de
vida e cuidados. Os autores apontam a importancia
de implementacao de programas de QV que fagam
as institui¢des coletarem, analisarem ¢ avaliarem
informagdes para que o planejamento e a execugdo
de suas atividades resultem de fato em efetivas me-
lhorias. O programa de QV propicia aos servigos a
promocao de agdes centradas nos aspectos da vida
dos usuarios, aumentando a sua autodeterminagao
e as oportunidades de tomada de decisdo ¢ de se
incluir socialmente. Os servigcos devem também
oferecer suporte nos varios dominios da QV de
seus usudrios e estimular a criagdo de ambientes
que acolham e incluam as pessoas com deficiéncia,
diminuam a sua segregagdo, consolidando opgdes
politicas do cuidado em satide nos niveis de preven-
¢do, reabilitagdo e equiparagdo de oportunidades.

O estudo R utilizou o Pediatric Quality of Life
Inventory™ version 4.0 (PedsQL™), validado em
2002, que ¢ uma escala genérica para criangas e
jovens de dois a 18 anos, que ajuda a diferenciar
entre criangas saudaveis e pacientes pediatricos
com doengas cronicas ou agudas. Possui 23 itens
divididos em quatro dominios: Funcionamento
fisico (oito itens); emocional (5 itens); social (5
itens); e escolar (5 itens), com uma escala de cin-
co pontuagdes: “‘nunca’ (0), “quase nunca” (1),
“’as vezes” (2), “’frequentemente” (3), e “quase
sempre” (4).

A maioria dos artigos analisados baseou-se em
estudos de delineamento transversal. No entanto,

construtos como a QV, que possuem génese mul-
tifatorial e sofrem variagdes individuais no tempo/
contexto, ganham qualidade e rigor metodoldgico
com a pesquisa longitudinal, na qual foi encontrado
um artigo ¢ um de ensaio clinico randomizado,
comparando intervengdes e usando como instru-
mento de avalia¢do o questionario WHOQOL-bref.

Com relagdo as caracteristicas das amostras,
o numero de sujeitos variou muito (de 11 a 288),
o que dificulta a comparacao de resultados entre
os grupos. Dos 19 artigos apenas cinco estudos
(L, H, S, R, O) tiveram populacao acima de 100
participantes. Quanto as deficiéncias estudadas
houve uma prevaléncia das deficiéncias fisicas/
motoras (8 estudos), seguida da intelectual (3 estu-
dos), visual (2) e auditiva (2). Além dessas, houve
um estudo com afésicos e outro com pessoas com
sequelas de AVC, e mais dois estudos que avalia-
ram a qualidade de vida de pessoas com multiplas
deficiéncias — um deles com deficiéncia visual,
auditiva e fisica e outro com deficiéncia auditiva e
motora (Quadro 2 ).

A Pesquisa Nacional de Satde PNS-2013%
estimou que 6,2% de 200,6 milhdes de pessoas
residentes em domicilios particulares permanentes,
possuiam pelo menos uma das quatro deficiéncias;
sendo que a prevaléncia de deficiéncia intelectual
estimada foi de 0,8%; da deficiéncia fisica 1,3%;
da deficiéncia auditiva 1,1%; da deficiéncia visual
3,6%. A PNS mostrou também quem frequentava
algum tipo de servigo de reabilitagdo: 18,4% da
populagdo com deficiéncia fisica; 8,4% da popu-
lagdo com deficiéncia auditiva; 4,8% das pessoas
com deficiéncia visual; 30,4% das pessoas com
deficiéncia intelectual frequentam algum servigo
de reabilitacdo em saude. Esses dados mostram um
quadro bastante precario de acessibilidade as agdes
de reabilitacdo, que necessariamente deveriam estar
articuladas as a¢des de promogdo da satude e pre-
vengdo de agravos e presentes em todos os niveis
de atengdo. Essa visdo que busca unir reabilitacao
e qualidade de vida ¢ relativamente recente dentro
dos servigos publicos de satde.

Os Nucleos de Apoio a Satde da Familia,
atualmente Nucleos Ampliados de Satde da Fami-
lia (NASF) concebidos em tese como componente
fundamental para favorecer a gestdo coordenada do
cuidado, potencializar a atengdo integral ¢ a reso-
lubilidade da atengdo primaria a satde ¢ também
do SUS, tém enfrentado inimeras barreiras para
exercer seu papel. Dentre outros obstaculos desta-
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cam-se a fragmentacdo dos processos de trabalho,
a fragmentacgdo das relacdes entre as diferentes
formagdes e profissionais, a precaria formagao das
diversas categorias que muitas vezes permanecem
distante da formagao para o SUS*.

A despeito de termos tido nas ltimas décadas
varios aspectos positivos no campo da assisténcia
em saude (criacdo do SUS, implantacao da Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,
ratificagdo da Convengdo Internacional da Pessoa
com Deficiéncia, implantacdo da Rede de Atengdo a
Pessoa com Deficiéncia, Lei da Inclusdo), prevalece
ainda na assisténcia as PcD no Brasil o modelo bio-
médico que tem como foco os aspectos organicos
e individuais da deficiéncia®. Muitas praticas em
satide ndo incorporaram postulados da Politica de
cuidado integral as Pessoas com Deficiéncia e ainda
nao incluem os valores, saberes e necessidades da
Pessoa com Deficiéncia.

Contudo, ainda que ndo seja referéncia para o
planejamento institucional e individual nos servi-
¢os de satde, a avaliagdo da QV ¢ concebida, em
praticamente todos os estudos analisados, como um
agente de mudanca e de superagdo de concepgdes
tradicionais, por colocar em primeiro plano de-
mandas e necessidades identificadas pelas proprias
pessoas com deficiéncia em seus contextos de vida.
Ressaltada nos diferentes instrumentos analisados,
aescuta ao PcD, sobre como ele proprio avalia a sua
qualidade de vida, abre espago para o acolhimento
de outras demandas, nem sempre relacionadas
a gravidade do comprometimento organico ou
funcional®, mas que implicam ag¢des de promogao
de sua participagdo ativa e a de seus familiares e
comunidade na produgao da satide, assim como um
maior protagonismo em relagdo a aspectos pessoais
e sociais®? 1215,

Observou-se neste estudo que a qualidade de
vida de Pessoas com Deficiéncia esta sendo estuda-
da por profissionais das seguintes especialidades da
area da satde: Enfermagem (4), Medicina (4), Psi-
cologia (2), Fonoaudiologia (1), Servigo Social (1),
Educagdo (3). Enfermagem/Fisioterapia (1), Medi-
cina e Psicologia (1), Medicina e Fonoaudiologia
(1), Fisioterapia e Fonoaudiologia (1) (Quadro 3).
O fato de apenas dois estudos terem proposta mul-
tiprofissional com duas areas de conhecimento na
satde pode estar relacionado a mudanga do modelo
tecno assistencial, adotado pelo SUS, ainda em cur-
s0, ¢ ao fato de que existem poucos trabalhos que
tratam da promogao da satide de PcD, nos quais ndo

cabem intervengdes fechadas em areas de profissao
ou especialidades. Também pode ser atribuido ao
fato de que os avangos significativos alcangados
com as politicas de inclusdo no Brasil ainda ndo
repercutiram com a mesma forga no cotidiano
das institui¢des. Para que a QV de pessoas com
deficiéncia se torne referéncia para o planejamento
de a¢des nos servigos de saide, mudangas devem
ocorrer em diferentes niveis, destacando-se, entre
outras: implementagao de modos de cuidar promo-
tores na PcD da autodeterminagdo, da tomada de
decisdo e inclusdo social; desenvolvimento de pro-
gramas voltados para a PcD que oferegam suporte
nos varios dominios da QV; ac¢des desenvolvidas
pela comunidade que acolham as PcD, diminuindo
sua segregacdo; implementagdo de politicas que
propiciem a prevencgao, reabilitagdo e igualdade
de oportunidades*®.

Também cabe ressaltar a importancia da for-
macao profissional e da perspectiva de atuacdo em
equipes interdisciplinares, o que pode ser observa-
do no Brasil principalmente no ambito da atencao
basica, que tem funcionado como porta de entrada
no SUS e na reorientacdo do modelo assistencial.

Em relag@o a procedéncia e local de origem
do desenvolvimento das publicagdes, foram iden-
tificados nove estudos brasileiros (A, F, H, I, J, K,
L, N, Q), quatro portugueses (B, C, D, E), dois
espanhois (G,0), um chileno (M), um dos Estados
Unidos (P), um da India (R) e um (S) da Coreia
do Sul. Observa-se que o maior numero de artigos
sobre avaliacdo da QV nas pessoas com deficiéncia
sdo estudos brasileiros fundamentados no modelo
assistencial do SUS, que postula o cuidado integral
a saude e considera, em suas agdes, determinantes
biopsicossociais.

Foram encontrados muitos estudos sobre
validagdo e adaptacdo de instrumentos, que ndo
cumpriam o critério de elegibilidade, e poucos de
aplicabilidade dos instrumentos. No que diz res-
peito a autoria das publicagdes, 0 Quadro 2 mostra
que ndo ocorreram repeticdes entre os grupos de
autores, isto é, sdo estudos realizados de modo
isolado. Observou-se, também, que ha poucos
pesquisadores que refletem de modo aprofundado
os desdobramentos em rela¢do aos avancos das
investigagdes que realizaram. Isso evidencia, con-
siderando a diversidade que abrange esse segmento
populacional, que o nimero de grupos e/ou linhas
de pesquisa voltadas a satide e qualidade de vida da
Pessoa com Deficiéncia precisa ser ampliado para
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fornecer referéncia, tanto para atuag@o, como para
a formacao de futuros profissionais.

Nos artigos selecionados para esta revisao,
observa-se que os dominios mais nomeados nos
instrumentos genéricos foram: fisico, psicolégico,
social e ambiental. Os instrumentos especificos
fazem emergir outras dimensoes relacionadas as
desvantagens que precisam se observadas, que
dizem respeito a autonomia, autodeterminacao,
inclusdo/participagdo social, direitos (educagao,
trabalho, lazer, privacidade etc.). Os resultados
mostram o carater multidimensional do conceito
de qualidade de vida.

Os estudos sobre QV propiciam informagdes e
fornecem indicadores para avaliacdo da eficacia, a
eficiéncia e o impacto de determinados tratamentos
para grupos com agravos; comparagio de procedi-
mentos; avaliacdo de custo/beneficios de servigos
prestados; tomada de decisdo e adesao, ou ndo, a
tratamentos; a defini¢do de estratégias de agdes; e 0
monitoramento e manutengdo da qualidade de vida
de usuarios de servigos de satide complementando
outros indicadores de impacto de doengas sobre as
pessoas (mortalidade, morbidade)®.

Conclusao

Os resultados desta pesquisa apontam a
existéncia de varios instrumentos que possibilitam
a avaliacdo da qualidade de vida de PcD em
diferentes faixas etdrias. Os estudos analisados
ressaltam que sua utilizacdo fornece um perfil
ampliado das condi¢des funcionais, psicossociais
da PcD, possibilitando a compreensdo de suas
necessidades de saude, para além da deficiéncia.
Por considerar as expectativas de vida do sujeito,
sua aplicac¢do propicia uma participagdo mais ativa
do PcD no planejamento de ag¢des de promocao,
prevencao e reabilitacdo e, por conseguinte, maior
efetividade do cuidado.

A revis@o dos estudos selecionados nesta
pesquisa mostrou grande variabilidade de instru-
mentos e grande parte deles ja validados no Brasil.
Os genéricos sdo os mais utilizados e permitem
comparagdes com outras populacdes, mas podem
ndo permitir a observagdo de especificidades da
populacdo com deficiéncia. Prevaleceu, neste
estudo, o uso do instrumento do World Health
Organization Quality of Life, em especial a versdo
reduzida WHOQOL-bref, em suas formas adap-
tadas no Brasil, na América Latina e na Europa.

Entre as especificidades dos instrumentos proprios
para avaliar as PcD, podem ser destacadas, além
das dimensdes fisica, psicoldogica/emocional,
relagdes sociais e meio ambiente, itens como a au-
tonomia, autodeterminagéo, a inclusdo, os direitos
(educagdo, trabalho, lazer, privacidade, etc.), que
podem indicar dimensdes a serem preconizadas as
instituigdes para a implementacdo de politicas de
promocao da qualidade de vida da PcD.

Todos os instrumentos de avaliagdo da qualida-
de de vida analisados atenderam a essa ampla va-
riedade de dominios da vida, propiciando um olhar
para além dos aspectos organicos e individuais da
deficiéncia, abrindo, portanto, a possibilidade de
reflexdo sobre como os determinantes psicossociais
influenciam e sdo influenciados pela condigdo de
satde e qualidade de vida da PcD.
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