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Resumo

A Paralisia cerebral (PC) trata-se de uma condigdo motora que afeta
significativamente as competéncias funcionais, podendo limitar a atividade e
participacao e, consequentemente, a qualidade de vida (QV) de criangas e adultos.
A QV refere-se a percecéo individual de bem-estar em varios dominios da vida.

O principal objetivo deste estudo foi avaliar as perce¢des sobre a QV de
adultos (e jovens) com PC (incluindo a relagdo com comprometimento motor,
género, ocupacgao, entre outras variaveis).

Nesta investigacdo nédo experimental, de cariz quantitativo e transversal,
seguindo uma via descritivo-correlacional, recorremos a uma amostra nao
probabilistica por conveniéncia, constituida por 53 adultos com PC (32 do sexo
masculino; 16-45 anos). Foi aplicado o WHOQOL-Bref para avaliar a QV. Todos os
participantes foram classificados no Gross Motor Function Classification System
(GMFSC).

Os dados obtidos evidenciam que sao os inquiridos com habilitagcdes
superiores, casados ou em uniao de facto, que vivem com a familia, que trabalham
por conta de outrem ou estudam, que apresentam valores mais elevados sobre a
sua QV, com realce para o dominio das rela¢des sociais.

Atendendo a classificagdo GMFCS, os inquiridos que apresentam valores
inferiores sobre a sua QV séo os do grupo IV. Face ao exposto, consideramos que
os resultados obtidos permitiram conhecer os dominios especificos nos quais ha
necessidade de intervir, de forma atempada, no sentido de potenciar a QV desta
populacado especifica. Realca-se, nomeadamente, a importancia do desenvolvimento
de competéncias sociais, estratégias de coping, bem como uma intervengao

determinante junto da comunidade onde cada um de nds se insere.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral; Idade Adulta; Qualidade de Vida.
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Abstract

Cerebral Palsy (CP) is a motor condition that affects significantly functional
skills, it may limit activity and participation and, consequently quality of life (QoL) of
children and adults. The (QoL) refers to the individual perception of well-being in
various fields of life.

The aim of this study was to evaluate the perceptions of adult (QoL) (and
young people) with CP (including the relationship with motor impairment, gender,
occupation, among other variables).

In this not experimental investigation, quantitative and transversal nature,
following a descriptive correlational way, we use a non-probabilistic convenience
sample consisting of 53 adults with CP (32 male, 16-45 years). WHOQOL-Bref was
used to assess QoL. All participants were classified in the Gross Motor Function
Classification System (GMFSC).

The data provide evidence that are the respondents with higher qualifications,
married or in union, living with family, working for others or study, which show higher
values on their QoL, with emphasis on the field of social relationships.

Considering the GMFCS classification, respondents who have lower values on
their QoL are the Group IV.

Thus, we believe that the results obtained allowed to know the specific areas
where there is need to act in time in order to enhance the QoL of this specific
population. It is emphasized the importance of developing social skills, coping
strategies, as well as a decisive intervention in the community each one of us belong

to.

Keywords: Cerebral Palsy; Adulthood; Quality of life.
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Introducgao

Nos ultimos anos, assistiu-se a um crescente interesse sobre a Qualidade de
Vida (QV) da populacdo em geral. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), a QV é a percecéo que cada pessoa tem sobre o papel que desempenha na
sua vida, tendo em conta a cultura e os valores da sociedade onde esta inserida
(WHOQOL - Organizagdo Mundial de Saude — OMS, 1994). Trata-se de um
conceito multidimensional, que inclui medidas objetivas e subjetivas, para a além de
ser um conceito hierarquizado.

A QV tornou-se também um significativo indicador para o desenvolvimento de
politicas de agao social, interligando as areas de participagéo social e individual,
como objeto de analise e estudo, sendo todas elas cruciais para a aquisigao da
igualdade de oportunidades (Schalock & Verdugo, 2002).

Contudo, continua a ser uma tematica pouco estudada em populagdes com
caracteristicas especificas, como por exemplo, em pessoas com paralisia cerebral
(PC).

Podendo a PC ser definida como um grupo de desordens permanentes que
afetam o desenvolvimento da postura e do movimento, originando limitacbes nas
tarefas do quotidiano (Rosenbaum et al., 2007) e, por vezes, nas experiéncias
relacionais, torna-se importante conhecer as percecbdes desta populacdo no que
concerne a sua QV, para se atuar, atempadamente, no sentido de proporcionar
melhores condi¢des para o seu bem-estar.

Assim, devido ao facto de, em Portugal, existir uma escassez de estudos
sobre a QV em pessoas com PC, consideramos pertinente realizar um estudo sobre
esta tematica com esta populacado especifica. Definimos como objetivo geral avaliar
a QV de adultos com PC, sem outro tipo de problematica associada, através da
aplicagcao de uma escala de avaliacdo de QV, que permita identificar os dominios
mais afetados e, consequentemente, se existe necessidade de potenciar uma
melhor QV.

O nosso trabalho consubstancia duas partes: o enquadramento tedrico,
constituido por dois capitulos e a componente empirica, constituida, igualmente, por
dois capitulos.

No enquadramento tedrico, abordamos, no primeiro capitulo, a tematica
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relativa a PC, na qual englobamos o conceito, a etiologia, a classificagéo tipoldgica,
topografica e em fungcdo da gravidade. De seguida, abordamos o sistema de
classificagao da fungado motora global, as manifestagdes associadas a PC e a forma
de a prevenir. O segundo capitulo é dedicado a QV, no qual referimos o conceito, as
diversas perspetivas, a QV na PC, o mundo do trabalho associado a deficiéncia e
alguns instrumentos utilizados para medir a QV.

A componente empirica, com inicio no terceiro capitulo, incide na
metodologia, da qual fazem parte os objetivos do estudo, o tipo de investigacao, a
amostra, o instrumento da recolha de dados e os procedimentos efetuados ao longo
da investigagdo. No quarto capitulo, apresentamos, analisamos e discutimos os
resultados obtidos, tendo por base o enquadramento tedrico efetuado.

Culminamos o presente trabalho com a apresentagdo das conclusées do

estudo, as limitagbes encontradas e algumas sugestdes para futuras investigagdes.
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Parte | - Enquadramento Teérico
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Capitulo | - Paralisia Cerebral

Estudos epidemioldgicos realizados na Australia, Suécia, Reino Unido e
Estados Unidos, referem que a PC incide aproximadamente sobre 2 a 2,5 de cada
1000 nascimentos (Collins & Reddihough, 2003).

A dificuldade motora € a mais visivel podendo condicionar a mobilidade.
Frequentemente, as criangas tém problemas de marcha e/ou em usar
adequadamente os bragos e as maos (Associacao de Paralisia Cerebral de Coimbra,
n.d.).

1 — Conceito

A primeira definigdo de PC data de 1862 e foi apresentada por William John
Little, num trabalho no qual descrevia a “rigidez espastica dos membros do recém
nascido”. Nesta altura, a causa era atribuida a uma “hemorragia cerebral resultante
de trauma ocorrido no processo de nascimento” (Nielsen, 2003, p.95). S6 mais tarde,
nos finais do século XIX, Freud estabeleceu a distingdo entre paralisia congénita e
paralisia adquirida.

A PC foi definida como um grupo de disturbios motores, caracterizando-se por
uma desordem do movimento e da postura devida a um defeito ou lesdo do cérebro
imaturo (Kirk & Gallagher, 2002) sendo esta ndo progressiva (Bax, 1964, cit. por
Morales & Silva, 2010) ou como uma “desordem permanente e nao imutavel da
postura e do movimento, devido a uma disfungdo do cérebro antes que o seu
crescimento e desenvolvimento estejam completos” (Cahuzac, 1985, cit. por Blasco,
Munoz, & Suarez, 1997, p.293).

Embora a PC se inclua no grupo das deficiéncias motoras, Rodrigues (1989),
pela heterogeneidade desta condigédo, defende que deve ser considerada como uma
‘condicdo de multideficiéncia face ao impacto generalizado que pode ter no
comportamento do individuo” (p.19).

Assim, o termo PC é frequentemente usado para designar um conjunto de

perturbagdes comummente existente na disfungdo motora, originada por uma lesédo
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encefalica n&o progressiva, que podera ocorrer no periodo pré-natal, perinatal ou
pos-natal (Blasco et al., 1997).

Ja Andrada (2001) diz-nos que o termo PC engloba um grupo de situag¢des de
incapacidade ou disfungdo neuromotora, ndo progressiva, mas suscetivel de
melhoras, secundaria a uma lesdo cerebral ou anomalia do desenvolvimento das
estruturas cerebrais, que ocorre nos estadios precoces do desenvolvimento da
crianca.

Mais recentemente, a PC foi definida como sendo, também, direcionada néao
apenas para o disturbio motor, mas incidindo na limitacdo funcional nas atividades,
resultante do quadro motor, associando-se a outras manifestacbes, como por
exemplo: alteragbes comunicativas, cognitiva, sensoriais, comportamentais, crises
epiléticas (Bax et al., 2005) ou perceptivas (Martins, 2006).

Para Geralis (2007, p.15), a PC

... € uma expressao abrangente para diversos disturbios que afectam a capacidade

infantil, para se mover e manter a postura e o equilibrio. Estes disturbios sao

causados por uma lesao cerebral que ocorre antes, durante ou dentro dos primeiros
dias depois do nascimento, afectando a capacidade do cérebro para controlar os
musculos e 0s nervos que os conectam a medula espinal.

Rosenbaum e colaboradores (2007) afirmam que o conceito de PC “... é
utilizado para descrever um grupo de desordens permanentes do desenvolvimento
da postura e do movimento, causando limitagdes na actividade, atribuidas a um
disturbio ndo progressivo, que ocorre no cérebro em desenvolvimento, do feto ou da
crianga” (pp.9-10). Os mesmos autores referem que esta patologia, geralmente, esta
associada a disturbios sensoriais, cognitivos, comunicacionais, percetivos e

comportamentais.

2 — Fatores Etiologicos

A PC pode ocorrer no periodo pré, peri e pos-natal (Ferraretto, 1998, cit. por
Leite & Prado, 2004). De acordo com Collins e Reddihough (2003), 75% dos casos
de PC ocorrem durante o periodo pré-natal.

Bengt e Hagberg (1984, cit. por Franga, 2000) referem que o primeiro (pré-
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natal) prende-se com as lesdes ocorridas no tempo que decorre até ao periodo
antes do nascimento da crianga. O segundo (perinatal) corresponde ao periodo entre
o inicio do trabalho de parto até ao sétimo dia de vida. O ultimo (pds-natal) inicia-se
ao sétimo dia, prolongando-se até a idade dos dois anos. Contudo, uma das nogoes,
frequentemente associadas a definicdo da PC, relaciona-se com a dificuldade em
definir a sua etiologia.

No periodo pré-natal, as causas da PC podem ser as alteragbes genéticas,
condigdes patolégicas que afetem a saude da mae, como anemia grave, diabetes,
agentes infecciosos e toxicos, condi¢bes patologicas cardiacas e alteragdes
vasculares. Cerca de 50% das perturbagdes sado devidas a uma lesdo cerebral que
ocorreu durante a gestacado (Blasco et al.,, 1997). De acordo com alguns autores
(Dzienkowski et al., 1996; Myers & Shapiro, 1999, cit. por Brandao, 2011), também
estdo incluidas no periodo pré-natal a exposicdo a radiagcdes, malformacgdes
congeénitas, restricdo do crescimento intrauterino, défices nutricionais, anomalias do
fluxo sanguineo cerebral e malformagdes na estrutura cerebral.

Barcos (1993) defende que a maior percentagem de casos de PC é devida a
lesdes cerebrais provocadas no momento do parto. No periodo perinatal, a PC pode
ser causada por lesbes traumaticas que afetam o cérebro, influenciando o seu
desenvolvimento. A andxia (falta de oxigénio), é o fator mais prevalente no momento
do nascimento, podendo surgir por razdes diversas, nomeadamente por um
deslocamento prematuro da placenta, que provoca a interrupcdo da circulagcao
sanguinea do feto, ou por obstrugdo das vias respiratorias, provocando asfixia,
corddo umbilical enrolado, prolongamento anormal do trabalho de parto, hemorragia
precedendo o parto, parto precipitado com dificuldades em estabelecer a respiracao,
especialmente em prematuros, parto distécico, problemas anestésicos (Blasco et al.,
1997).Até as 32 semanas de gestagdo, as causas perinatais, que abrangem a
prematuridade, sao a asfixia/hipdxia, isquémia, apresentacao pélvica, infecdo do
sistema nervoso central, complicacdes da placenta, ictericia nuclear, corioamnionite,
disturbios eletroliticos e hemorragia cerebral (Griffin et al., 2002, cit. por Brandao,
2011). Os partos longos ou curtos, o baixo peso no nascimento, indicios de asfixia
no parto, as infecdes perinatais, a febre da mae durante o parto, o atraso na primeira
respiracdo e o nascimento de mais do que uma crianga sdo outras causas perinatais

que podem originar PC (Dzienkowski et al., 1996, cit. por Brandé&o, 2011).
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No periodo pos-natal, as causas da PC sio as lesbes que ocorrem enquanto
o sistema nervoso se encontra em desenvolvimento, normalmente durante os cinco
primeiros anos de vida. Entre as principais encontram-se a ictericia ou anemia grave,
incompatibilidade do Rhesus (RH) ou prematuridade: agentes infecciosos, téxicos ou
imunizantes, hipoglicemia, tumores intracranianos, traumatismos diretos, afetando o
cérebro (Barcos, 1993).

As causas enunciadas podem estar na origem de uma PC, mas nem sempre
serao determinantes, sendo admitida uma grande variabilidade individual. De facto, a
sensibilidade individual aos agentes nocivos parece ser muito diferente, o que é
sustentado, nomeadamente, pela constatagdo de que a ma oxigenagdo durante
meia hora, pode ocasionar uma lesao grave e irreversivel no cérebro de um recém-
nascido e nao deixar quaisquer sequelas noutro (Barcos, 1993).

Neste periodo, existem outras complicagbes, que podem originar PC, tais
como: episodios vasculares, infe¢des do sistema nervoso central (meningite,
encefalite ou septicémia), complicagdes cirurgicas, infegdes virais ou bacterianas,
traumatismo craniano, convulsées neonatais ou toxinas (Cans et al., 2004).

E importante ter conhecimento das causas da PC para se poder atuar
precocemente sobre as sequelas dela resultantes e para possibilitar estabelecer
uma profilaxia correta, que podemos chamar primaria e que ira ajudar a prevenir as
causas das lesdes cerebrais (Blasco et al., 1997).

A etiologia é, frequentemente, multifactorial, dada a multiplicidade de causas
que podem dar origem a leséo cerebral, através do fendmeno de “cascata”, que se
resume a uma série de fatores que aparecem em cadeia, em que o fator seguinte é
influenciado pelo anterior (Andrada et al., 2005).

Segundo Leite e Prado (2004), ainda se desconhece um fator preponderante
para a origem da PC. No entanto, a hipoxémia e a isquémia sdo as causas que mais
contribuem para o seu aparecimento, variando da sua intensidade e do periodo de
gestacao.

Blasco, Mufoz e Suarez (1997) destacam medidas médicas que poderéo
estabelecer-se com vista a prevengdo da PC. A preveng¢ao primaria decorre no
periodo pré-natal, numa tentativa de evitar os fatores predisponentes como a
prematuridade, a incompatibilidade sanguinea, as infegdes maternas, a hipertenséo

arterial, as anomalias placentarias, entre outras. A prevencdo secundaria deve
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desenvolver-se no periodo pds-natal, através do diagndstico e da implementagao
precoce das medidas terapéuticas. Dever-se-a atuar sobre as infe¢des, a hipoxia ou

anodxia, a hipoglicémia e sobre a acidose metabdlica.

3 — Classificagao

Cerca de duas, em cada mil criangas, nascem com PC (Finnie, 2000).
“O quadro clinico nao constitui um conjunto estatico de sinais e sintomas. A
lesdo, ao afetar um sistema nervoso em desenvolvimento, vai dar origem a um

quadro clinico complexo” (Blasco et al., 1997, p.295).

3.1 — Classificagao Tipologica

Segundo Nielsen (2003) e Blasco, Mundz e Suarez (1997) podemos identificar
na PC trés tipos quanto a tonicidade: espastico, atetdsico e ataxico. O tipo espastico
€ 0 mais frequente. As criangas com diagndstico de PC espastica sofreram uma
lesao da parte do cérebro que controla os movimentos voluntarios - o cortex cerebral
motor (Blasco et al., 1997). A lesao situa-se, assim, no sistema piramidal (cortex
cerebral), responsavel pela realizagdo de movimentos voluntarios. Uma lesdo neste
sistema caracteriza-se pela dificuldade na realizacdo desses movimentos e por um
aumento da tonicidade muscular (hipertonia). A hipertonia, mesmo em repouso, &
constante na crianga e, embora topograficamente fixa, pode mudar em
consequéncia da atividade tonica reflexa. A persisténcia da hipertonicidade reflete-se
na crianga em posturas incorretas que podem evoluir, no tempo, ou até converterem-
se em deformidades fixas ou contraturas.

No tipo atetdsico, a lesdo situa-se nos nucleos de base, na zona
extrapiramidal do cérebro, originando movimentos incoordenados, lentos, continuos
e involuntarios, que podem verificar-se apenas nas extremidades ou em todo o corpo
(Blasco et al., 1997). De acordo com Nielsen (2003), a atetose caracteriza-se por

movimentos involuntarios das partes do corpo afetadas, quer sejam faciais, dos
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membros ou outros. A lingua pode descair, saindo da cavidade bucal e a crianga
pode ndo conseguir conter a saliva. O corpo pode produzir movimentos subitos,
bruscos e ondulatorios. A atetose caracteriza-se por um estado continuo de
movimentos involuntarios, que podem ser atenuados com repouso, sonoléncia, febre
e determinadas posturas, mas que podem igualmente aumentar em momentos de
excitagdo, insegurancga, posicéo dorsal e em pé (Blasco et al., 1997).

No tipo ataxico, a lesado situa-se ao nivel do cerebelo, caracterizando-se por
uma perturbagdo que causa uma grande instabilidade no equilibrio, no controlo da
cabecga, no tronco e nos membros, na coordenacao e na percecdo dimensional
(Nielsen, 2003). As pessoas com ataxia possuem um baixo tonus postural que pode
fazé-las movimentar-se lentamente, devido ao receio de perder o equilibrio. Muitas
vezes deslocam-se numa base de sustentacdo alargada, caminhando com os pés
afastados para evitar potenciais quedas. A fala também ¢é afetada, uma vez que a
respiracao, a fonacao e a articulacdo se apresentam mal coordenadas, o que pode
resultar numa voz fraca, descoordenada e sem ritmo. A ataxia raramente ocorre

isolada, estando frequentemente associada a atetose (Blasco et al., 1997).

3.2 — Classificagao Topografica (em fungao dos membros afetados)

Segundo Finnie (2000, cit. por Afonso, 2012), a classificacdo topografica é
organizada em monoplegia, hemiplegia, quadriplegia, diplegia e paraplegia.

Na monoplegia, s6 um dos membros se encontra afetado. E uma situagéo
pouco frequente na PC.

A hemiplagia € o tipo mais comum: um lado do corpo, o direito ou o esquerdo,
esta afetado, ou seja, apenas estao afetados os membros superiores e inferiores do
mesmo lado. Andrada (2001) refere que em 53% dos casos é o lado direito que se
encontra afetado, sendo na sua maioria quadros de espasticidade, em que o
membro superior esta mais afetado que o inferior.

Na quadriplegia, todos os membros do corpo estdo comprometidos, nao
havendo uma clara distincdo se sdo os membros superiores ou inferiores os mais
afetados. Devido a extensao das deficiéncias motoras, as pessoas que apresentam
este tipo de PC poderao nunca chegar a andar.

30

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral



No que concerne a diplegia, todo o corpo é afetado, mas os membros
inferiores sdo mais afetados que os membros superiores. Rodrigues (1989) refere
que a distribuicdo da espasticidade €, geralmente, mais ou menos simétrica. As
criangas, na maior parte dos casos, tém um bom controlo da cabegca e um
comprometimento moderado a leve dos membros superiores. A fala, geralmente,
nao é afetada. Todas as criangas pertencem ao grupo espastico.

Na paraplegia, os dois membros inferiores apresentam dificuldades motoras e

funcionais.

3.3 — Classificagdao em Func¢ao da Gravidade

O grau de severidade da PC, de acordo com Castro e Pinto (2000), na
mobilidade e na comunicacao classifica-se em leve, moderada e severa.

Leve — As pessoas caminham sozinhas, embora apresentem algumas
dificuldades de equilibrio e coordenag¢ao. No que concerne ao nivel dos movimentos
finos, estes caracterizam-se por serem descoordenados. Nao apresentam problemas
graves de fala, sendo a sua linguagem compreensivel.

Moderada — Tanto a motricidade fina como a grossa encontram-se afetadas.
Para a sua deslocagcado necessitam de alguma ajuda. O seu discurso, apesar de
percetivel, é caracterizado por problemas de pronuncia.

Severa — Os individuos tém uma grave incapacidade no que diz respeito a
execucao das atividades do dia a dia. A sua comunicacao oral ndo € percetivel ou,
por vezes, é inexistente (Castro & Pinto, 2000).

4 — Sistema de Classificagao da Fungao Motora Global (SCFMG)

O SCFMG tem como obijetivo classificar a fungdo motora global tendo em conta
o movimento voluntario, com especial incidéncia no controlo do tronco, nas
transferéncias e na mobilidade da pessoa. Este sistema esta dividido em cinco
niveis, que determinam as habilidades e limitagdes na fungdo motora global, n&o
descurando os fatores pessoais e ambientais. Cada um deles tem por base as
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limitagdes funcionais e a necessidade da utilizacdo das cadeiras de rodas e
dispositivos para o auxilio da marcha, tais como andarilhos, bengalas e canadianas
(Alvarelhao, 2010).

A tabela que se segue apresenta a versao portuguesa do SCFMG, de acordo

com Andrada, Virella, Gouveia, Alvarelhdo e Folha (2007, p.4).
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Tabela 1. Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Global (Andrada,

Virella, Gouveia, Alvarelhdo e Folha, 2007, p.4)

Nivel |
(Anda sem
limitacoes)

Anda dentro e fora de casa, na escola, nos espacos exteriores e na
comunidade. E capaz de subir e descer o passeio sem ajuda fisica e
de subir e descer as escadas sem necessidade de utilizar o corrimao.
Consegue correr e saltar, mas a velocidade, o equilibrio e a
coordenacgao sao limitados. Pode participar em atividades fisicas e
desportivas dependendo das suas escolhas pessoais e de fatores
ambientais.

Nivel Il
(Anda com
limitagcbes)

Anda, na maior parte dos contextos. Fatores ambientais (como terreno
irregular ou inclinado, distancias longas, restricbes de tempo,
alteragdes climatéricas, e aceitacbes dos pares) e preferéncias
pessoais influenciam as escolhas a nivel da mobilidade. Na escola, ou
trabalho pode andar utilizando um dispositivo auxiliar de locomocgao,
por motivos de seguranca. Nos espacos exteriores e comunidade
pode utilizar cadeira de rodas para grandes distancias. Sobe e desce
escadas segurando no corrimao ou com assisténcia fisica de uma
pessoa, caso nao exista corrimdo. As limitacbes na execugcdo de
atividades motoras globais podem implicar a necessidade de
adaptagbes para permitir a participacdo em atividades fisicas e
desportivas.

Nivel Il
(Anda
utilizando
um
dispositivo
auxiliar de
locomogéo)

E capaz de andar utilizando um dispositivo auxiliar de marcha.
Comparado com individuos de outros niveis, demonstra uma maior
variedade de estratégias de mobilidade, dependendo da capacidade
fisica e de fatores ambientais e pessoais. Na posicdo de sentado,
pode ser necessario utilizar um cinto para alinhamento pélvico e
controlo do equilibrio. As transferéncias do ch&o, ou de sentado para a
posicao de pé, requerem assisténcia fisica de uma pessoa ou apoio
numa superficie estavel. A escola pode proporcionar uma cadeira de
rodas ou utilizar tecnologias de apoio com motor para a mobilidade
pessoal. Nos espacgos exteriores € na comunidade é transportado
numa cadeira de rodas manual ou utiliza tecnologias de apoio com
motor para a mobilidade pessoal. Pode subir e descer escadas,
usando o corrimdo com supervisdo ou com ajuda fisica de uma
pessoa. As limitagbes na marcha podem implicar necessidade de
adaptagdes para permitir a participagdo em atividades fisicas e
desportivas, incluindo a utilizagdo da cadeira de rodas manual ou
tecnologias de apoio para a mobilidade.
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Nivel IV
(Auto-
mobilidade
com
limitacoes;
Pode
utilizar
tecnologia
de apoio
com motor)

Utiliza cadeira de rodas na maior parte dos contextos. Necessita de
assento adaptado para controlo pélvico e do tronco. Nas
transferéncias necessita de ajuda fisica de uma ou de duas pessoas.
Pode suportar pesos nos membros inferiores para ajudar nas
transferéncias. No espaco interior, pode andar distancias curtas com
ajuda fisica de uma pessoa, utilizar cadeira de rodas, ou quando
posicionado usar andarilho com suporte do tronco. E capaz de
manobrar tecnologias de apoio com motor para a mobilidade pessoal.
Quando estas tecnologias de apoio ndo estdo disponiveis ou nédo é
viavel a sua utilizacdo, € transportado numa cadeira de rodas manual.
As limitagcbes na mobilidade podem implicar a necessidade de
adaptagbes para a participacdo em atividades fisicas e desportivas,
incluindo a ajuda fisica de uma pessoa ou tecnologias de apoio com
motor para a mobilidade.

Nivel V
(Transporta
do
cadeira de
rodas

numa

manual)

E transportado em cadeira de rodas manual em todos os contextos.
Esta limitado na capacidade de manter posturas anti-gravidade da
cabeca e tronco, e no controlo dos movimentos dos membros
superiores e dos membros inferiores. Sao utilizadas tecnologias de
apoio para melhorar o alinhamento da cabeca, a posicao de sentado,
0 posicionamento e a mobilidade, mas as limitagdes nao sao
totalmente compensadas pelo equipamento. Para as
transferéncias é necessario a ajuda fisica de uma ou de duas pessoas
ou um elevador/grua. Pode ter controlo da cadeira. As limitagbes na
mobilidade implicam a necessidade de adaptacbes para permitir
participar em atividades fisicas e desportivas, incluindo a ajuda fisica
de uma pessoa e a utilizagao de tecnologia de apoio com motor para a
mobilidade.

realizar

5 — Problemas Associados a Paralisia Cerebral

A PC implica alteragdes do movimento, mas a presenga de outros disturbios

deve ser investigada e o sucesso do tratamento depende da abordagem correta de

todos os problemas associados.

Rodrigues (1989) refere que o cérebro humano possui variadas fungdes que
estao inter-relacionadas entre si. Consequentemente, uma lesao a nivel cerebral

pode afetar uma ou varias destas funcdes. As fungcbes que podem ser afetadas

implicam diversos problemas.
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Os problemas visuais na PC correspondem cerca de 50% dos casos, sendo
os problemas oculomotores os mais frequentes (Blasco et al., 1997). Estes dados
vao ao encontro do estudo realizado pela Associagao Portuguesa de Paralisia
Cerebral (APPC), em criangas com cinco anos de idade, no qual se registou uma
maior gravidade em cerca de 12% (APPC, 2012). Os problemas visuais, de acordo
com a sua tipologia, agrupam-se em: problemas de mobilidade, como estrabismo e
nistagmos, problemas de acuidade visual e do campo de visdo e problemas de
elaboragao central. Em casos muito raros existe cegueira por lesédo bilateral do nervo
optico e cegueira cortical por lesdo do lobo parietal (Blasco et al., 1997).

Os problemas auditivos afetam cerca de 11% das criancas com PC aos cinco
anos, verificando-se maior gravidade em 5% dos casos (APPC, 2012). A ictericia
neonatal, a virose no sistema nervoso central, sequelas de meningoencefalite e
encefalopatias pos-rubéola materna séo, geralmente, as causas apontadas. Os
problemas auditivos raramente provocam surdez profunda. As perdas auditivas
traduzem-se por dificuldades na transmissao e percecdo do som, como também na
combinagdo de ambas. A avaliagdo auditiva precoce é fundamental para o
desenvolvimento da crianga, uma vez que o diagnéstico tardio pode ter
consequéncias negativas no desenvolvimento e caso seja necessaria a utilizagao de
uma protese, esta devera ser usada o mais precocemente possivel (Blasco et al.,
1997).

As pessoas com PC apresentam com frequéncia perturbag¢des da linguagem,
com alteragdes no seu desenvolvimento. As formas de expressdo como a mimica, o
gesto e as palavras encontram-se comprometidas, uma vez que exigem o controlo
da motricidade fina. A evolugdo dos 6rgaos que intervém na alimentacdo e,
posteriormente, na producao da fala € anémala desde o nascimento. Os reflexos de
sucgao, degluticdo, mastigagdo e vomito podem ser insuficientes, exagerados ou até
ausentes, para realizarem a fungdo que |lhes compete (Blasco et al., 1997). Existe
uma probabilidade muito elevada de se registarem disfungées no desenvolvimento
da linguagem em criancas com PC. Tais perturbacbes acontecem porque as
criangas nao conseguem controlar os musculos responsaveis pela fala (Basil, 1995).
Muitas criangas apresentam uma linguagem bem estruturada e sabem bem o que
querem dizer, mas n&do conseguem exprimir oralmente as suas ideias (Bax, 2000).

Também Bobath (1984), ao nivel da linguagem compreensiva, refere que se podem
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verificar atrasos, motivados por perturbac¢des auditivas, lesdes adicionais das vias
nervosas e fraca estimulacgao.

Os problemas de desenvolvimento intelectual verificam-se, na PC, em cerca
60% das criangas aos cinco anos, observando-se um défice grave de cogni¢cao em
cerca de 45% (APPC, 2012). Para Rodrigues (1989), a perturbagdo predominante &
motora e ndo esta diretamente relacionada com o nivel intelectual dos individuos.
Nem sempre uma lesdo cerebral afeta a inteligéncia (Rodrigues, 1989). Entre as
criangas com deficiéncias fisicas ligeiras e as gravemente afetadas, encontram-se
casos com inteligéncia normal e outros com um nivel intelectual muito baixo. A falta
de estimulo e de experiéncias podem ser fatores que contribuem para o défice
cognitivo, dai a importancia da estimulagdo precoce para diminuir a incidéncia de
limitagdes cognitivas (Blasco et al., 1997). De acordo com Martins (2006), ndo existe
uma avaliagao rigorosa do QI em pessoas com PC, principalmente na avaliagcédo de
nogdes espaciais, uma vez que os modelos de avaliagdo existentes n&o sdo os mais
adequados.

Cerca de metade das pessoas com PC apresentam problemas de epilepsia.
Alguns bebés sdo propensos a sofrer convulsdes neonatais. No entanto, muitas
criangas sofrem, na primeira infancia, cerca de duas convulsdes epiléticas, mas nao
tém consequéncias graves (Bax, 2000). No estudo realizado pela APPC (2012),
verifica-se a existéncia de epilepsia, em criangas aos cinco anos de idade, em 43%
dos casos.

As perturbacdes da motricidade, na PC, sdo um dos problemas derivados da
lesdo cerebral. Tal problema é o mais visivel e regista-se ao nivel do foro psicomotor
(controlo postural, cambaleio, manipulagdo). A lesdo cerebral afeta o
desenvolvimento psicomotor da crianga ao interferir com a maturagao normal do
cérebro, levando assim a um atraso no desenvolvimento motor, desenvolvimento
esse que sofre alteragdes devido a presenca de esquemas anormais de movimento,
ja que persistem modalidades primitivas de reflexo, estereotipadas ou generalizadas,
que a crianga € incapaz de inibir (Bobath, 1976, cit. por Melo, 2007). Segundo
Martins (2013), ainda ndo se encontra bem documentada a relagdo que existe entre
a dificuldade motora e o desempenho percetivo-motor das pessoas com PC, uma
vez que esta percecao tem origem nas observacgdes efetuadas por quem desenvolve
atividades junto destas pessoas. As experiéncias que a crianga desenvolve ao nivel
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motor sao limitadas pelas desordens de movimento e pela mobilidade restrita, que
‘exige o recurso de estratégias alternativas neste dominio do desenvolvimento”
(p.55).

Nos problemas de percecdo, enquanto uma crianga “normal” tem
oportunidade de adquirir conhecimentos através da manipulagdo de objetos que a
rodeiam e da estimulagdo de todo o meio envolvente, uma crianga com PC vai sentir
grandes dificuldades na manipulagdo, coordenacdo e exploracdo do meio que a
rodeia, comprometendo, assim, o seu desenvolvimento nas etapas seguintes. A
crianga apresenta dificuldades, tais como a representagcao do esquema corporal, a
orientacdo e estruturacdo espacio-temporal e da lateralidade, que vao refletir-se
forcosamente na aprendizagem (Blasco et al., 1997). Verifica-se um
comprometimento, nas criangcas com PC, nas no¢des de percecao, tais como o
tamanho, a descoberta e identificacdo da figura fundo, bem como as fungdes
visuomotoras (Martins, 2013).

A atencgao pode ser um problema na criangas com PC, visto que é um fator
decisivo para que a aprendizagem se processe. Em alguns casos de PC existe uma
grande dificuldade em manter a atengdo. As criangas podem ter tendéncia em
distrair-se ou ter reagbes exageradas, perante estimulos insignificantes (Blasco et
al., 1997).

6 — Aspetos Preventivos

De acordo com Martins e Leitdo (2012), muitas das alteragbes
comportamentais dos alunos com PC tém, muitas vezes, origem em frustracoes
devido ao facto de o meio cultural, escolar, social e cultural ndo percecionar as suas
potencialidades. Assim, “assumir, precocemente, um plano psicopedagdgico com
uma vertente predominante na area da socializagdo, descurando o desenvolvimento
do potencial cognitivo e as aprendizagens académicas dos alunos com PC, pode
constituir um erro com implicagdes significativas em todo o seu percurso de vida”

(p.64).
A prevengcao da PC, no periodo pré-natal, aponta uma boa assisténcia a
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crianga recém-nascida durante os trabalhos de parto, com o objetivo de evitar lesbes
cerebrais permanentes. Durante este periodo, a mae devera ter uma boa
alimentagdo, nado consumindo alcool, drogas e tabaco. A mulher devera ser
vacinada, antes de engravidar, contra a rubéola, evitando assim alguns tipos de PC.
Devera ter em conta a ndo ingestdo de carnes mal cozidas ou vegetais que,
hipoteticamente, contenham fezes de gato, podendo provocar a toxoplasmose
materna. A progenitora devera ser vacinada com a vacina anti-Rh+, caso exista uma
incompatibilidade sanguinea (Lima & Fonseca, 2004).

No periodo pos-natal, a prevengédo podera passar por cadeiras de seguranca
especiais nos automoéveis, com intuito de evitar o traumatismo cranio-encefalico,
sendo uma das principais causas de PC. A crianga devera ser constantemente
vigiada para evitar um quase afogamento, prevenindo, assim, a andxia cerebral
grave. A vacinagdo contra o sarampo, meningite, haemophilus podera prevenir
algumas infegdes cerebrais (Lima & Fonseca, 2004).

E necessario, também, dar uma especial atencdo quando se verificam fatores
de risco obstétricos e pediatricos. De entre estes, no que se refere aos fatores de
risco obstétrico, destacam-se maes de baixa estatura, de baixa condicdo social,
primiparas com mais de trinta e cinco anos, maes sem cuidados pré-natais ou
cuidados insuficientes. Quanto aos fatores de risco pediatrico, importa referir,
sobretudo, a ocorréncia de riscos obstétricos anteriores, a historia perinatal de
nascimento prematuro ou poés-maturo e o sofrimento fetal (Wigglesworth, 1984, cit.

por Escoval & Baptista, 1994).
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Capitulo Il - Qualidade de Vida

A QV passou a constituir um desafio no proprio conceito e na forma de ser
medida, devido ao interesse geral e ao senso comum, tornando-se numa expressao
do quotidiano, contextualizando-se em diferentes patologias (Costa, 2001, cit. por
Alvarelhao, 2010).

1 — Conceito

No século XIX teve inicio o reconhecimento dos direitos do homem, a
obrigatoriedade do Estado em termos de saude coletiva, tal como dos cuidados que
se devem ter com as pessoas nesta area (Seidi & Zannon, 2004, cit. por Coutinho &
Franken, 2009).

Apos a Segunda Guerra Mundial e segundo Scattolin (2006, cit. por Andrade,
2009), a Organizagdao Mundial de Saude (OMS) teve o cuidado de fazer uma
redefinicdo do conceito de saude, indo ao encontro de uma satisfacao fisica, social e
emocional, calculando, assim, o bem-estar de cada um.

Para a OMS, a QV ¢é “a percepgao do individuo sobre a sua posigéo na vida,
dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e em
relacdo aos seus objetivos, expetativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL —
Organizagdo Mundial de Saude — OMS, 1994, p.28). Schalock, Gardner e Bradley
(2010) afirmam, também, que o contexto onde o individuo esta inserido e a relagao
que apresenta com o0 meio sao influenciaveis na sua QV. Assim, a QV aufere dos
mesmos componentes para todas as pessoas, uma vez que as relagdes e os fatores
sao iguais. Também, para estes autores, os componentes objetivos e subjetivos
estdo presentes na QV. Os recursos, autodeterminacao, os objetivos de vida, e a
ideia de pertencga sdo indicadores de QV.

Devido a enorme complexidade que envolve o conceito de QV, os
profissionais ainda n&o sdo unanimes, uma vez que tal conceito varia de acordo com
a area que a estuda. Frish (2006, cit. por Ogata, 2009) refere que QV traduz-se pelo

grau de exceléncia na vida relativamente a alguns padrdées de uma certa sociedade,
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sejam eles implicitos ou explicitos.

Ainda de acordo com a OMS, o conceito de QV envolve a
multidimensionalidade e a subjetividade. Na multidimensionalidade destacam-se as
dimensdes fisica, emocional, social, ocupacional, intelectual, espiritual e ambiental.
No que diz respeito a subjetividade, a QV depende das vivéncias pessoais, sendo
estas responsaveis pela percecao individual que cada pessoa tem relativamente a
QV (Frish, 2006, cit. por Ogata, 2009).

A partir dos anos 90, varios investigadores apontam que a QV s6 pode ser
avaliada pelo proprio, ao contrario das tendéncias iniciais em que quem avaliava a
QV eram observadores, nomeadamente profissionais de saude (Seidl & Zannon,
2004).

Meuleners, Lee, Binns e Lower (2003, cit. por Fernandes, 2013) afirmam que
o conceito de QV é bastante complexo e que ha varias interpretagdes possiveis.
Uma das definicdes é baseada na relagéo entre a funcionalidade fisica e as variaveis
psicossociais. Por outro lado, existem definigdes que realgam mais os componentes
da felicidade e o bem-estar com a vida. No entanto, os autores referidos destacam o
facto de que a QV ¢é resultante de uma multidimensionalidade e que,
independentemente do método que tenha por objetivo quantifica-la, tera,
obrigatoriamente, requisitos acerca da funcionalidade fisica, do estado psicologico e
da interagao da sociedade.

Fleck (2008) afirma, perentoriamente, que a definigdo proposta pela OMS,
para a QV, é a mais abrangente. Este autor acrescenta a multidimensionalidade e a
subjetividade, ja abordadas anteriormente, as dimensdes positivas e negativas.

Um modelo concetual de QV foi desenvolvido em Toronto, no Centro de
Promocao de Saude, em que a saude fisica, psicoldgica e espiritual, relacionadas
com o meio ambiente e as oportunidades de promocdo do desenvolvimento
intelectual, sdo considerados componentes e dimensdes de saude e bem-estar
(Ogata, 2009). Os trés dominios que envolvem o conceito de QV sao: Ser, Pertencer
e Transformar. O Ser engloba o fisico (saude fisica, higiene pessoal, alimentagao,
atividade fisica e aparéncia fisica geral), o psicolégico (saude emocional,
sentimentos, perceg¢des, autoestima, autoimagem, autocontrolo) e o espiritual
(valores, ética, padrées de conduta e crengas). O Pertencer engloba o fisico (casa,
ambiente de trabalho, habilitagdes, vizinhos e comunidade), o Social (amigos,
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familia, colegas, vizinhos e comunidade), o comunitario (renda, servigos de saude,
suporte social, emprego, oportunidades de educagdo e lazer e atividades na
comunidade). O Transformar engloba o pratico (atividades domésticas e
remuneradas, atividades voluntarias), o lazer (relaxamento e redugao do stress) e o
crescimento (manutengdo ou promogao de conhecimento e habilidades, adaptagéo
as mudancgas).

Kanheman, Diener e Schwartz (1999, cit. por Fleck, 2008) “sugerem que,
diferentemente do bem-estar subjetivo, a avaliagdo da QV deve estar,
necessariamente, imersa no contexto social e cultural tanto do sujeito como do
avaliador, ndo podendo ser reduzida a um equilibrio entre “prazer e dor” (p.22). A
subjetividade, ainda pelo mesmo autor, tem em conta a perspetiva do individuo em
questao e a realidade para que seja, de facto, objetiva, o individuo tera que ter uma
verdadeira percecdao da mesma. Relativamente ao terceiro fator, no qual se
enquadram as dimensdes positivas e negativas, de acordo com Fleck et al. (1999),
existe uma necessidade de auséncia de dor na pessoa, para que ela se possa
mover sem dificuldades. Assim, para que existam vertentes positivas, € fundamental
que as negativas estejam ausentes.

A QV assenta na satisfacdo de necessidades basicas e sociais, nao
descartando a possibilidade do individuo poder tomar decisdes acerca da sua vida,
tendo um papel ativo e participativo, de forma a ter acesso as mesmas condigdes
que os demais (Philips, 2006, cit. por Custddio, 2011).

Estabeleceram-se, ao longo dos anos, alguns principios nucleares no que diz
respeito a concetualizacdo, medicdo e aplicacdo do conceito de QV, que foram
organizados, segundo Schalock, Gardner e Bradley (2010), da seguinte forma: na
concetualizagao, a QV ¢ influenciada pelo contexto onde a pessoa esta inserida e de
acordo com a relagdo que tem com o meio, sendo, assim, multidimensional. As
componentes da QV sdo comuns a todas as pessoas, havendo uma uniformidade
nos fatores e nas relagdes. Os componentes que integram a QV sao objetivos e
subjetivos e a QV é reforcada pela autodeterminacao, pela sensacao de pertenca,
pelos recursos e pelos objetivos de vida. Na medigdo/ avaliagdo pretende-se
valorizar a relagéo que existe entre a QV de uma pessoa e a dos que integram o seu
meio, sendo fundamentais, para as pessoas, os contextos culturais, sociais e fisicos.

Existe uma insercdo de fatores de medicdo de QV exclusivos de cada pessoa,
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definidos pelas proprias e fatores comuns a todos, em que as experiéncias mais
preponderantes de vida de cada individuo sdo consideradas. Na aplicacdo, a
intervencao para a reabilitacao deve ser a base para os principios da QV. Assim, os
planos educacionais e os que tém que ver com o treino de competéncias deverao
conter os conceitos associados a QV. O bem-estar em sociedade pode ser
fomentado pela aplicagdo do conceito de QV e este, ao ser aplicado, deve ser
fundamentado em bases comprovadas.

Para Cummins (2005, cit. por Fernandes, 2013), os conceitos de
concetualizagdo de QV baseiam-se numa multidimensionalidade que é influenciada
pela interagdo entre os fatores pessoais e ambientais. Também defende que
existem componentes objetivos e subjetivos e que a QV esta relacionada com a
autodeterminagdo, com os recursos que tém disponiveis, com o sentido vital e

percecgao de pertenca.

2 — Perspetivas na Qualidade de Vida

Na opinido de Piteira (2000), a QV so6 é satisfeita quando se atingem as
necessidades basicas e quando as pessoas tém oportunidade de estimular a
participacao nas decisdes que afetam as suas proéprias vidas, através da aceitagao e
integracdo das mesmas, de uma forma plena, na sociedade em que estéo inseridas.
Refere, ainda, que para se estudar e avaliar a QV é necessario conhecer-se as

pessoas e as varias perspetivas.

2.1 — Perspetiva Biolégica

Normalmente, associa-se o conceito de QV a saude, no que diz respeito a
algumas patologias ou intervengdes, uma vez que um tratamento ou um
medicamento tém por objetivo melhorar a QV do individuo. Quando uma pessoa se
encontra doente, € normal investigar-se as causas, o prognostico da doenga e a sua
intensidade. A oncologia foi a especialidade que teve mais necessidade de avaliar as
condigdes de vida dos pacientes. Devido aos tratamentos, a longevidade dos doente
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oncologicos foi aumentada, sem ter em conta a sua QV (Fleck et al., 1999).

Certos tratamentos, que se aplicam a pessoas, que apresentam uma doenca
especifica, a QV tem por base indicadores que avaliam se esses mesmos
tratamentos sdo ou nao eficazes. Assim, é pertinente que se faga uma avaliagéo da
QV de determinadas pessoas e nao apenas se os tratamentos estdo a ser bem ou
mal sucedidos. Quando a QV de um doente é compreendida e assimilada, cabe aos
servicos de saude trabalhar no estudo de terapias e tratamentos a realizar. A QV
esta diretamente relacionada com as ideias de saude através de fatores associados
as patologias ou intervencgdes especificas (Seidl & Zannon, 2004).

Por outro lado, se a QV tem por base uma intervencdo de saude especifica,
aplica-se um indicador para uma determinada doenca, sendo que, para Seidi e
Zannon (2004), as pessoas atingidas por enfermidades, disfuncbes ou
incapacidades deverdo ser avaliadas no que diz respeito ao impacto fisico e
psicossocial. Assim, poder-se-a melhorar o conhecimento do doente e sua nova
adaptacgao a situacéo.

Por sua vez, para Cleary e colaboradores (1995, cit. por Costa, 2012), a QV
relacionada com a saude “refere-se aos varios aspectos da vida de uma pessoa que
sdo afetados por mudangas no seu estado de saude, e que séo significativas para a
sua QV” (p.80).

2.2 — Perspetiva Psicolégica

De acordo com Sa (1992, cit. por Fernandes, 2013), nesta perspetiva, ha uma
dependéncia total da personalidade de cada individuo relativamente a percecao de
QV. Como ja verificamos, definir QV é bastante complexo e, nesta perspetiva, a
dificuldade mantém-se, visto que nao existe unanimidade para uma definicdo no que
concerne aos termos utilizados. No entanto, a felicidade, o estado animico e o bem-
estar sdo os termos que estdo mais relacionados com a QV, numa dimensao
psicoldgica.

Aproveitar os momentos felizes, procurar uma relagado de tranquilidade e de
bem-estar com a sociedade e manter uma boa relacdo com quem se lida no dia a

dia sdo os pressupostos que vao ao encontro do WHOQOL Group, visto que QV ¢ a
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ideia que cada um tem em relagdo ao seu estatuto na vida, relativamente as suas
expectativas e preocupacgdes, contextualizando-se na cultura e nos valores do meio
(WHOQOL Group, 1995, cit. por The WHOQOL Group, 1998).

Para Ribeiro (1998, cit. por Fernandes, 2013), a definicdo do WHOQOL Group
tem em conta apenas alguns critérios pelos quais se pode avaliar a QV a nivel
psicolégico, ndo contemplando o facto de a pessoa ser otimista, estar feliz com a
sua profissdo ou mesmo ter recursos financeiros que a possam satisfazer. Ainda de
acordo com o mesmo autor, QV é a autoestima e o respeito pelo outro, conseguir
transpor os obstaculos que a vida apresenta no quotidiano e manter, mesmo assim,
um equilibrio mental constante, procurando ajudar quem precisa, néo deixando de
gostar da vida. A imagem do corpo, a capacidade para realizar atividades fisicas
diarias, a propria mobilidade, os fatores que cada um seleciona para a sua
felicidade, a saude, a relagdo que mantém com os outros e a profissdo sao os itens

que permitem avaliar a QV a nivel psicolégico.

2.3 — Perspetiva Cultural

Relativamente a perspetiva cultural, a QV esta diretamente relacionada com a
educacao na infancia, visto que é nesta fase que o educador transmite ao educando
variados habitos e valores que sdo inerentes ao meio cultural onde vivem. Tais
habitos e valores assentam na alimentacdo, no vestuario, na forma como se
relaciona com os seus pares e com os adultos, na religido, etc.. Mais tarde, o
individuo tera como base, no que concerne a formacgao da sua personalidade, tudo o
que lhe foi transmitido até entdo, havendo uma relagao direta com o estilo de vida
que ird adotar, sendo esta, bastante semelhante a dos seus progenitores. Se houver
uma mudanca de pais, tal facto tera um papel preponderante na adaptacdo ao meio
cultural desse mesmo pais, visto que a sua cultura ira impulsionar a sua adaptacao
(Machado, 1992). De acordo com o mesmo autor, a QV é alterada de uma época
para a outra, uma vez que a ciéncia e a tecnologia estdo em constante evolugao.
Quer isto dizer que, ha alguns anos, o que era considerado uma boa QV, podera ja
nao corresponder aos parametros dos dias de hoje. A saude, a habitagdo e o poder

econdmico aperfeicoam-se e melhoram, logo as necessidades também sao
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diferentes, havendo uma exigéncia cada vez mais elevada dos consumidores. Dai
que, nesta perspetiva de QV, o conceito torna-se sempre moderno e em evolugao.

A QV também é influenciada pelos meios de comunicagéo, visto que tém por
objetivo fornecer, diariamente, toda a informacéo para melhorar a QV das pessoas.
A QV e a comunicagédo tendem a interligar-se, ja que, variadas vezes, através da
publicidade, existem imposi¢cdes e necessidades em nome da QV. A publicidade
tenta, ao maximo, impressionar os seus destinatarios no que respeita ao lazer e ao
estatuto social, uma vez que a populagao sente QV quando consome produtos que

Ihe d&o prazer ou quando o elevam para um estatuto social superior (Walter, 1992).

2.4 — Perspetiva Econémica

A QV, numa perspetiva econdmica, néo é, de forma alguma, sinénima de luxo
ou riqueza material (Belinky, 2007).

Nesta perspetiva, a base para a QV é o dinheiro e os bens materiais que cada
individuo possui e a relagao sentimental que tem com os mesmos.

Algumas pessoas nédo sentem que tém uma boa QV porque, apesar terem
bons recursos financeiros, desejam usufruir de bens materiais que substanciem cada
vez mais a sua riqueza (Cabral, 1992).

Navaro (2007) frisa a importancia que o individuo da a ter algo exclusivo, que
possa distingui-lo dos seus pares, sendo esta outra forma de demonstrar riqueza.

O importante é ter-se o suficiente, planear de forma a que nao haja exagero e
desperdicio. O mais importante € que as pessoas tenham o suficiente para viverem
no seu dia a dia com dignidade, através do que auferem do seu emprego, e terem

consciéncia desta situacado (Navaro, 2007).

3 — Qualidade de Vida na Paralisia Cerebral

No seu estudo, Brandado (2011) registou, em geral, um nivel moderado de

satisfagcdo em todos os dominios: satisfagcdo com a vida, psicoldgico, autoeficacia,
satisfagdo com suporte social e esperanga, tanto em individuos com PC como em
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individuos sem PC.

Neste estudo, no ambito da satisfacdo com o suporte social, no que diz
respeito ao item das atividades sociais, ambos os grupos manifestaram valores
baixos de satisfagdo. Os individuos com PC ao nivel da satisfagdo com o suporte
social manifestaram valores elevados para satisfacdo com a familia.

Os individuos sem PC ao nivel do bem-estar psicoldgico apresentaram
valores elevados ao nivel do crescimento e objetivos na vida, verificando-se a
mesma taxa de satisfagdo na eficacia perante a adversidade, pertencendo este item
ao dominio da autoeficacia. Este grupo apresentou baixos valores de satisfacdo, tal
como o grupo de individuos com PC, ao nivel das atividades sociais, pertencentes
ao dominio da satisfagdo com o suporte de vida.

Brandao (2011) conclui que as pessoas com PC demonstram um maior grau
de satisfagdo no dominio do meio e da familia, comparativamente a pessoas sem
PC.

Hergenroder e Blank (2009, cit. por Alvarelhdo, 2010) realizaram um estudo
com 25 adultos com PC e os resultados referentes aos valores de satisfagdo com a
vida nao variaram, comparativamente a uma amostra de referéncia da populacdo em
geral.

Alvarelhdo (2010) refere que os individuos com incapacidades graves e
permanentes apresentam uma boa ou excelente QV, levando, mesmo, alguns
autores a denominarem estes resultados como o “paradoxo da incapacidade” (p.52).
No seu estudo, a QV, em adultos com PC, varia de acordo com o papel que cada
individuo tem na sociedade, na sua dimensao subjetiva.

Segundo Sienko (2014), a causa mais comum da incapacidade fisica, na
infancia, € a PC. A saude e o bem-estar sdo afetados pelas interagcdes entre a
deficiéncia fisica, as atividades ao longo do dia e as barreiras ambientais. Apesar de
a PC ser considerada nao progressiva, a dor e 0 cansago acentuam-se com o
aumento da idade.

Apesar de haver poucos estudos sobre esta tematica, de acordo com a
investigacao de Sienko (2014), o cansacgo, a dor e a depressao sao sintomas que
acompanham os individuos com PC desde o final da adolescéncia. Dos individuos
inquiridos, no estudo de Sienko (2014), 85% relataram que sentiam dor, dos quais

51% manifestaram dor acima do nivel moderado. Concluiu também que a dor
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acentua-se com o avancar da idade e a mesma aumenta quando se acentua o
cansago e a depressdo, tendo-se verificado que alguns inquiridos ja tentaram
suicidio e poucos tinham aconselhamento e medicacdo. Estas situagdes mais
gravosas, segundo o investigador, devem-se ao facto de existirem lacunas na
avaliacao.

A triagem adequada para avaliar a dor, a fadiga e a magnitude da depresséao
devera ser feita na idade apropriada, visto que sera mais facil usar instrumentos de
superagao destes sintomas através de uma intervencéo e de um apoio adequados
com vista a ndo negligenciar estas situagdes (Parkes et al., 2008, cit. por Sienko,
2014) e a desenvolver medidas preventivas e intervengbes mais assertivas com o
objetivo de gerir as deficiéncias que afetam a saude e o bem-estar dos individuos
com PC (Roebroech et al., 2012, cit. por Sienko, 2014).

Segundo Sienko (2014), os adolescentes e jovens adultos com PC devem ser
incentivados e sensibilizados a comunicar todos os seus problemas e preocupacoes
que tém com a saude aos profissionais que com eles trabalham. Se tal for feito, o
bem-estar, a autoestima e a saude serdo mais elevados no decorrer da sua vida
adulta. Como na saude, o conceito de bem-estar € multidimensional e complexo, em
pessoas com PC, futuramente, dever-se-ao realizar estudos e avaliacbes que visem
identificar os fatores que tém influéncia na saude, para que seja possivel melhorar a

QV neste grupo.

4 — A Insergdo no Mundo do Trabalho um Fator para o Bem-estar

Segundo Kauchakje (2003, cit. por Afonso, 2005), o direito a diferenga s6 é
reconhecido a partir de meados do século XX. Até entdo, a exclusdo e as
desigualdades, baseadas em ideias conservadoras, anulavam completamente o
direito a igualdade, o direito a diferenca. “Torna-se, assim, dificil, por vezes, articular
o direito a igualdade de possibilidades sociais com o direito a diferenga” (Afonso,
2005, p.54).

A Organizagao para a Cooperagao e Desenvolvimento Econémico (OCDE),

na década de oitenta, no ambito da transicdo para a vida ativa de pessoas com
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deficiéncia, participou no projeto “Educacéo dos jovens deficientes e a sua transi¢cao
para a vida ativa” (Costa, 2004, cit. por Tavares, 2012). Portugal fez-se representar,
usufruindo de beneficios ao nivel da formacéo profissional, da reabilitacdo e do
servigo de especialistas e técnicos de Educagao Especial.

De acordo com Anache (1994), as pessoas com algum tipo de deficiéncia
ainda sentem muita dificuldade para se integrarem no trabalho. Tal situagao leva a
que qualquer tipo de atividade ocupe estes individuos, que recorrem muitas vezes a
trabalhos simples e precarios, o que dificulta de forma significativa a sua
independéncia financeira, pondo mesmo em causa a sua sobrevivéncia.

Afonso (2005) reforga a ideia de que a situagado de emprego ja € bastante
dificil para pessoas ditas “normais”, agravando-se em larga escala para individuos
que apresentam algum tipo de deficiéncia.

As novas tecnologias sdo um meio facilitador a maior produtividade das
pessoas com deficiéncia. No entanto, ndo existe uma concorréncia coerente para a
ocupacao destes postos de trabalho, relativamente a pessoas ditas “normais”, visto
que a aparéncia fisica € motivo de exclusao ainda que as competéncias da pessoa
com deficiéncia sejam mais elevadas. Quando a escolha recai sobre individuos com
deficiéncia € comum serem considerados mao de obra barata e ndo existir uma
aposta, por parte do empregador, na sua formagao (Anache, 1994).

Nos grandes centros, ha uma maior oferta de trabalho para todos, mas existe
uma minoria de vagas para pessoas com deficiéncia. Nas zonas rurais, um contrato
de trabalho com uma destas pessoas ainda € uma raridade, necessitando mesmo do
parecer de uma instituicdo especializada que aprove a sua eficiéncia (Afonso, 2005).
Apesar de a legislagao prever a nao discriminagao de pessoas, o mercado de
trabalho ndo a tem em conta, na maior parte das vezes, mesmo que esteja provado
que um individuo com deficiéncia se esforce mais nas suas tarefas, como forma de
tentar compensar as suas limitagdes (Amaral, 1994, cit. por Anache, 1994). A
compatibilizagdo de igualdade de direitos, sem escamotear o respeito pela
individualidade é um dos grandes problemas da atualidade (Afonso, 2005).

Para Santos (2001, cit. Afonso, 2005), “todos temos direito a ser iguais
quando a diferengca nos diminui todos temos direito a ser diferentes quando a
igualdade nos descaracteriza” (p.54). A contratacdo de uma pessoa com deficiéncia
“‘pode significar operar de forma inovadora com a ideia do homem certo no lugar
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certo, como uma das diretrizes preciosas na atual insercdo da pessoa portadora de
deficiéncia no mercado competitivo — esta ndo € uma nova for¢a de trabalho! Nova
pode ser, isso sim, a forma de encarar essa forca de trabalho” (Anache, 1994,
p.124).

Para que haja uma insercdo dos adultos com deficiéncia, no mercado de
trabalho é necessaria uma combinacéo de fatores que proporcionem uma verdadeira
inclusao social e laboral, por parte de todos os intervenientes. Num estudo realizado,
nos concelhos de Viseu e Tondela (Lopes, Ribeiro, & Simdes, 2014)., verificou-se
que ha uma elevada preocupagao no que concerne a obtengdo de emprego para
pessoas com deficiéncias, havendo ainda muitos obstaculos a ultrapassar,
nomeadamente apoios de curta duragdo, empregos precarios € com um escasso
financiamento. E através da frequéncia de formagdes profissionais que as pessoas
se capacitam, através de obtencdo de competéncias necessarias, para a obtencao
de emprego. No entanto, no mesmo estudo, tal como a formagéo profissional, a
escola e a familia foram identificados como fatores facilitadores para a
empregabilidade de pessoas com deficiéncia, existindo uma triangulagao entre a
escola, a familia e as instituicdes de apoio na formacgao profissional.

Cada pessoa, inserida no seu meio ambiente, com o qual apresenta diversas
interacbes com o mesmo, desenvolvendo novas aprendizagens e novos lagos
afetivos com os elementos da comunidade escolar e entidade familiar (Correia,
1997, cit. por Lopes et al., 2014). A formacgao profissional e a transi¢do para a vida
ativa sao dois capitulos que devem ser definidos na escola (Lopes et al., 2014).

A Declaracao de Salamanca vai ao encontro de um apoio efetivo que a escola
deve ter no percurso de pessoas com Necessidades Educativas Especiais (NEE):

Os jovens com necessidades educativas especiais precisam de ser apoiados para

fazer uma transicao eficaz da escola para a vida activa, quando adultos. As escolas

devem ajuda-los a tornarem-se activos economicamente e proporcionar-lhes as
competéncias necessarios na vida diaria, oferecendo-lhes uma formacao nas areas
que correspondem as expectativas e as exigéncias sociais e de comunicagao da vida
adulta, o que exige técnicas de formagao adequadas, incluindo a experiéncia directa
em situacdes reais, fora da escola. O Curriculo dos alunos com necessidades
educativas especiais que se encontram nas classes terminais devem incluir
programas especificos de transicido, apoio a entrada no ensino superior, sempre que

possivel, e treino vocacional subsequente que os prepare para funcionar, depois de
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sair da escola, como membros independentes e activos das respectivas
comunidades. Estas actividades terdo de efectuar-se com a participacdo empenhada
de consultores vocacionais, agéncias de colocagao, sindicatos, autoridades locais e

dos varios servigos e organizagdes competentes (p.34).

5 — Instrumentos de Medi¢cao da Qualidade de Vida

Nos ultimos anos, principalmente nos Estados Unidos da América, assistiu-se
a elaboracédo de variados instrumentos de medi¢gdo de QV, tendo como principal
objetivo a sua aplicagdo nas diversas culturas. No entanto, Fox-Rusbhy e Parker
(1995) afirmam que o conceito de QV pode nada ter a ver com cultura. As
caracteristicas universais de QV vao ao encontro da importancia dos individuos se
sentirem bem, quer ao nivel psicoldgico quer ao nivel fisico, fomentando uma boa
integracéo social, independentemente da cultura, da época e da nacao (Bullingher et
al., 1996, cit. por Fernandes, 2013).

Os instrumentos de medigdo de QV podem ser de cariz genérico ou
especifico. No caso dos instrumentos de cariz genérico, estes medem os disturbios
de saude do individuo no que diz respeito a varios tratamentos, doencas e
intervencdes médicas, em diferentes culturas e em diferentes espagos geograficos.
Os instrumentos especificos tém por objetivo avaliar uma determinada doencga e
medem, apds os tratamentos, os beneficios que os pacientes auferem no que
concerne a sua saude (Leal, 2008).

As escalas de QV aparecem com o intuito de se aplicarem de forma facil e
rapida em populagdes clinicas e epidemioldgicas (Hawthore, Richarson, & Osborne,
1999; Skevington, Lotfy, & O'Connell, 2004). Os questionarios de
autopreenchimento e as entrevistas sao os mais utilizados para a medicdo de QV
(Seidi, & Zannon, 2004).

Devido ao aumento de estudos realizados em populagbes especificas,
também existiu uma proliferagdo de instrumentos para avaliar a QV, principalmente
na clinica médica. Assim, os variados instrumentos especificam-se no que concerne
aos aspetos que avaliam, numa determinada populagao alvo (Bullinger, 1995).

A WHOQOL-OLD (WHOQOL group, 2004) é constituida por 24 itens e foi

50

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral



elaborada para avaliar a QV dos idosos numa vertente transcultural. A autonomia, as
habilidades sensoriais, a intimidade, os receios, a participagdo social e as atividades
presentes e futuras sdo também objetivo de avaliagdo por este questionario.

Para complementar o instrumento referido no paragrafo anterior, € necessario
aplicar o WHOQOL-BREF, que é constituido por 26 perguntas e tem como finalidade
avaliar a QV em quatro dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais € meio
ambiente. Duas das questdes deste instrumento abrangem a generalidade da QV e
as restantes 24 representam as 24 facetas do WHOQOL-100, que corresponde ao
instrumento original. A necessidade de aplicar instrumentos com um menor numero
de questdes, que impliquem pouco tempo na sua aplicacdo, ndo descartando
caracteristicas psicométricas satisfatorias, levou o Grupo de QV da OMS a elaborar
uma versao abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref.

A Escala de Comportamento Adaptativo de Diagndstico (DABS) é destinada a
diagnosticar pessoas com deficiéncia intelectual com idades compreendidas entre os
4 e os 21 anos, de modo a recolher informagdes relativas ao comportamento
adaptativo destas pessoas. E composto por 260 itens, divididos em 3 sub-escalas:
competéncias concetuais no ambito da linguagem, leitura, escrita, conceitos
numeéricos, temporais e relacionados com o conceito de gestdo de dinheiro (94
itens); competéncias e capacidades sociais no ambito relagdes interpessoais,
responsabilidade social, autoestima, cumprimento de regras e resolucdo de
problemas sociais (86 itens); competéncias praticas no dominio das atividades da
vida diaria, atividades profissionais, atividades ocupacionais, uso adequado do
dinheiro, seguranga, saude, transporte, rotinas e o uso do telefone. Este instrumento
€ aplicado através de entrevistas a familiares e a profissionais que trabalham
diretamente com as pessoas pertencentes a este grupo (Macho, Alonso, Martinez, &
Sanchez, 2010).

A Escala de San Martin € um instrumento utilizado para avaliar a QV em
pessoas com incapacidades significativas, com base no modelo de oito dimensdes
de Schalock e Verdugo (Verdugo, Gémez, Arias, Navas, & Schalock, 2014, cit. por
Verdugo et al., 2014).

As dimensbes sdo:

Autodeterminacdo — Tem como indicadores as opinides e as preferéncias

pessoais, autonomia, decisdes e as escolhas; os direitos abrangem o conhecimento
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dos direitos, a intimidade, a privacidade, a confidencialidade e o respeito;

Bem-estar emocional — Avalia a satisfacdo com a vida, o autoconceito, a
auséncia de stress, os sentimentos negativos e os problemas comportamentais, a
seguranga basica e a transmiss&o das emogdes; a dimensao da inclusao social visa
dar conhecimento sobre a integragédo, a participagdo e 0os apoios que a pessoa
recebe;

Desenvolvimento pessoal — Tem como indicadores o enriquecimento pessoal,
as aprendizagens, as competéncias, as capacidades e a motivagao;

Dimenséao das relagdes interpessoais — tem como objetivo avaliar as relagbes
familiares, as relagdes sociais e a comunicacao;

Bem-estar material — Abrange a situagcdo econdmica, as condicbes de
habitagcao, as condi¢des das instituicdes e as ajudas técnicas;

Bem-estar fisico — Aglomera a alimentagdo, o exercicio fisico, a higiene, a
mobilidade, a medicacéo, cuidados de saude e a sexualidade (Verdugo et al., 2014).

O instrumento CP QOL-CHILD é utilizado para avaliar a QV de criangas com
PC focando-se no seu bem-estar. O questionario baseia-se na Classificacado
Internacional de Funcionalidade e Incapacidade (CIF) e baseia-se no
reconhecimento da importancia de obter o ponto de vista da crianca e das pessoas
que dela tratam. E composto por duas versées: o CPQOL-Child Primary Caregiver
Questionnaire que é destinado a criangas entre os quatro e os 12 anos € o CP QOL-
Child Child Report Questionnaire que se destina a criancas entre os nove e os 12
anos. A primeira versao apresenta 66 questoes e deve ser respondida pelos pais e
pelas pessoas que cuidam deste grupo de pessoas, relatando as suas percecgoes
sobre a QV nos dominios do bem-estar social e aceitacdo, na funcionalidade, na
participagdo e saude fisica, no bem-estar emocional e autoestima, no acesso a
servigos, na dor e no impacto da deficiéncia na saude da familia. A segunda verséo
apresenta 53 questdes que abrangem os dominios do bem-estar social e aceitagao,
na funcionalidade, na participacdo e saude fisica, no bem-estar emocional e
autoestima, no acesso a servicos, na dor e no impacto da deficiéncia. Nesta versao,
sao as criangas que devem responder as questdes contidas neste questionario
(Almeida et al., 2013).

De seguida apresentamos a componente empirica, que complementa o

presente trabalho.
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Parte Il - Componente Empirica
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Capitulo Ill - Metodologia

Na metodologia, segundo Gil (2008, p.182), “os dados obtidos na pesquisa
social ndo sao indiferentes a forma de obtencao. Por essa razéo, o relatério precisa
indicar minuciosamente os procedimentos adotados na investigacdo”. Assim,
partindo desta designagao, passamos a descrever o nosso estudo, comecgando pela
justificagao e obijetivos, o tipo de investigacdo, a amostra, o instrumento de recolha

de dados e os procedimentos.

1 — Justificagao e Objetivos do Estudo

Tendo em conta o enquadramento tedrico, o presente trabalho tem como
finalidade aferir a QV em adultos com PC, nos seguintes dominios: fisico;
psicologico; relagdes pessoais; ambiente.

A QV é, cada vez mais, uma das preocupagdes para a populagédo em geral.
No entanto, existem grupos de individuos que, pelas suas caracteristicas individuais,
podem n&o apresentar os mesmos indices de QV, dai a pertinéncia em realizar este
estudo, envolvendo, somente, individuos com PC, sem outra patologia associada.

Durante a realizagdo da pesquisa bibliografica, verificou-se que os estudos
realizados, nesta area e com esta populagéo, sdo escassos.

Como ja referido, este estudo pretende, assim, avaliar a QV de adultos com
PC, sem outro tipo de problematica associada, através da aplicacdao de uma escala
de avaliacdo de QV, que permita identificar os dominios mais afetados e,
consequentemente, se existe necessidade de potenciar uma melhor QV.

Foram também definidos os seguintes objetivos especificos:

1. Aferir os diferentes dominios da qualidade de vida num adulto com PC;

2. Comparar os diferentes dominios de QV de um adulto com PC;

3. Verificar se existem diferengas nas varias dimensdes da QV em fung¢ado do
género, da idade, das habilitagdes literarias, do estado civil, das pessoas com quem

vivem, dos filhos, da situacéo profissional, da atividade profissional, do tipo clinico e
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da classificacdo GMFCS.

2 — Tipo de Investigacao

O presente estudo estd enquadrado num plano descritivo por questionario,
enquadrando-se numa investigagdo quantitativa e correlacional, assentando na
relacdo entre dois conceitos em causa: qualidade de vida e PC e as suas
caracteristicas (Almeida & Freire, 2003).

Este estudo fundamenta-se na utilizacdo de instrumentos de recolha de dados
quantitativos, questionarios de resposta fechada e os resultados finais sao,
posteriormente, apresentados num relatério tipicamente estatistico.

Esta investigacao mantém a confidencialidade e o anonimato, com o intuito de
evitar constrangimentos, por parte dos inquiridos e dinamizar a imparcialidade das

respostas.

3 — Amostra

O investigador, apdés a delimitacdo do seu campo de andlise pode ser
confrontado, segundo Quivy e Campenhoudt (1998), com trés hipéteses. Pode fazer
uma recolha de dados e, posteriormente recair as suas diversas analises sobre toda
a populacdo, que foi abrangida por este campo. Pode, também, fazer limitagdo a
uma amostra que represente tal populagédo. Por fim, o mesmo investigador pode
fazer, simplesmente, um estudo de componentes tipicos, mesmo que nao sejam, na
exatidao, a representacdo da mesma populacéo.

Ao realizarmos uma investigacdo, € importante circunscrever o campo de
analises empiricas, explicitando a populagdo alvo. Uma populagdo sdo todos os
elementos ou todas as unidades construtivas de um conjunto considerado. Esta
designagao podera representar um conjunto de pessoas, um conjunto de
organizagbes ou mesmo uma série de objetos de natureza diversificada (Quivy &
Campenhoudt, 1998).
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Tendo em conta os autores mencionados, optamos pela segunda hipotese,
limitando a nossa amostra a um grupo de 53 individuos com PC, sem outras
problematicas associadas, residentes nos distritos de Coimbra, Viseu e Porto,
tratando-se de uma amostra nao probabilistica por conveniéncia.

A amostra tem como maioria 0 sexo masculino (n=32; 60,4%), com idades
compreendidas entre os 16 e os 55 anos, em que a média € de 36 anos com um
desvio padrdo de 12 anos. Tal como se verifica na tabela 2, as habilitagdes
académicas estdo compreendidas entre o primeiro ciclo e a licenciatura, tendo a
maioria dos inquiridos o terceiro ciclo e o ensino secundario (n=16; 30,2%, em
ambos os niveis). No que diz respeito ao estado civil, os inquiridos sdo, na sua
maioria, solteiros (n=46; 86,8%). A maioria vive com a familia (n=41; 77,4%). No que
concerne a descendéncia, a maioria dos inquiridos nao tem filhos (n=49; 92,5%). Em
relacdo a situacdo profissional, a maior parte dos inquiridos esta desempregada
(n=23; 43,4%). No tipo clinico, a maioria apresenta PC espastica (n=46; 86,8%). No
que diz respeito a classificagdo GMFCS, a maioria dos inquiridos situa-se no grupo |
(n=17; 32,1%). Dos inquiridos que trabalham, a maioria percorre uma distancia
compreendida entre 5 a 10 km, de onde habita até ao seu local de trabalho (n=7;
46,7%).

Dos 15 inquiridos, que tém uma atividade profissional, um nao tem informacao
sobre o tempo de servico. Para os restantes 14, a média € de 158 meses com um

desvio padrao de 109 meses.
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Tabela 2. Caracterizacdo da Amostra

n %
Sexo Feminino 21 39,6%
Masculino 32 60,4%
Idade 16 -25 12 22,6%
26 — 30 4 7,6%
31 -35 11 20,7%
36 — 40 7 13,2%
41 — 45 4 7,6%
46 — 50 10 18,9%
51 — 55 5 9,4%
Habilitacoes 1° ciclo 8 15,1%
académicas 2° ciclo 6 11,3%
3° ciclo 16 30,2%
Secundario 16 30,2%
Bacharelato 1 1,9%
Licenciatura 6 11,3%
Mestrado 0 0,0%
Doutoramento 0 0,0%
Estado Civil Solteiro 46 86,8%
Casado 6 11,3%
Unido de facto 1 1,9%
Separado/Divorciado 0 0,0%
Viuvo 0 0,0%
Com quem vive Familia 41 77,4%
Amigos 10 18,9%
Outros 2 3,8%
Tem filhos? Nao 49 92,5%
Sim 4 7,5%
Situacao profissional |[Estudante 13 24.5%
Empregado por conta de outrem 14 26,4%
Empregado por conta prépria 1 1,9%
Desempregado 23 43,4%
Pensionista 2 3,8%
Tipo clinico Espastico 46 86,8%
Atetdsico 5 9,4%
Ataxico 1 1,9%
Outro 1 1,9%
Classificagdo GMFCS || 17 32,1%
1] 9 17,0%
11 9 17,0%
\Y) 14 26,4%
\ 4 7,5%
Distancia ao trabalho |Até 1km 2 13,3%
Mais de 1 e até 5 Km 2 13,3%
Mais de 5 e até 10 Km 7 46,7%
Mais de 10 e até 15 Km 0 0,0%
Mais de 15 e até 20 Km 1 6,7%
Mais de 20 Km 3 20,0%

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral

58



4 — Instrumento de Recolha de Dados

No ambito da nossa investigacéao, utilizamos, como instrumento de recolha de
informacéao, o questionario.

A utilizagdo do inquérito por questionario permite “...0 conhecimento de uma
populacdo: condicbes e modos de vida, comportamentos, valores e opinides. A
analise de um fenémeno social que se julga apreender melhor a partir de
informacdes relativas aos individuos da populacdo em questdo. Casos em que é
necessario interrogar um grande numero de pessoas em que se levanta um
problema de representatividade” (Campenhoudt & Quivy, 1998, p.21). Trata-se
também de um instrumento de facil implementacdo e de recolha de dados,
permitindo aos inquiridos expressarem a sua opinido e conhecimentos, dentro da
tematica, mantendo o anonimato e a confidencialidade.

Em relacdo aos questionarios, segundo Tuckman (2000, p.307), “os
investigadores usam os questionarios para transformar dados em informacéao
directamente comunicada por uma pessoa [...] este processo torna possivel medir o
gue uma pessoa sabe (informagdo ou conhecimento), [...] e 0 que pensa (atitudes
ou crengas)”.

Devido as caracteristicas especificas da amostra, o investigador esteve
sempre presente na aplicacdo do questionario e fez as adaptagdes necessarias,
quando se justificou.

O questionario utilizado no nosso estudo esta dividido em duas partes (Anexo
[). A primeira parte é relativa aos dados do inquirido e a segunda parte é relativa aos
dados sobre a QV.

No que se refere a segunda parte do questionario, foi utilizado o WHOQOL-
Bref. Este instrumento € uma versdo reduzida do WHOQOL-100, que tem como
objetivo avaliar a QV (WHOQOL Group, 1994, cit. por Canavarro et al., 2007).

O WHOQOL-Bref é constituido por 26 questdes, abrangendo o dominio fisico,
psicoldgico, relagbes sociais e ambiente. De acordo a tabela 3, cada dominio é
constituido por um conjunto de facetas, estando também incluida uma faceta sobre
QV em geral. “Cada faceta é avaliada através de uma pergunta, correspondente a
um item, a excepgdo da faceta sobre qualidade de vida em geral, que € avaliado
através de dois itens, um correspondente a qualidade de vida em geral e outro sobre
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a percepgao geral da saude”. (Canavarro et al., 2007, p.77).

As questdes foram feitas para quatro escalas de resposta de tipo Likert de
cinco pontos, sendo elas a intensidade, a capacidade, a frequéncia e a avaliagao,
estando, as mesmas, elaboradas de forma positiva e negativa (Canavarro et al.,
2007).

Em todos os dominios do questionario utilizado, WHOQOL-Bref, as questdes
sdo cotadas de 1 a 5 valores, onde a escala difere de acordo com as questdes
realizadas. Dentro de cada dominio, os valores podem assumir as seguintes
correspondéncias: 1 para “Muito ma”, 2 para “Ma”, 3 para “Nem boa nem ma”, 4 para
“‘Boa” e 5 para “Muito boa”; 1 para “Muito insatisfeito”, 2 para “Insatisfeito”, 3 para
“‘Nem satisfeito nem insatisfeito”, 4 para “Satisfeito” e 5 para “Muito satisfeito”; 1 para
“‘Nada”, 2 para “Pouco”, 3 para “Nem muito nem pouco”, 4 para “Muito” e 5 para
“‘Muitissimo”; 1 para “Nada”, 2 para “Pouco”, 3 para “Moderadamente”, 4 para
“‘Bastante” e 5 para “Completamente”; 1 para “Nunca”, 2 para “Pouca vezes”, 3 para

“Algumas vezes”, 4 para “Frequentemente” e 5 para “Sempre”.
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Tabela 3.

Estrutura WHOQOL-Bref: Dominios e Facetas (Canavarro et al.,

2007)

Dominio | Fisico

F1 (Q3) Dor e desconforto

F2 (Q10) Energia e fadiga

F3 (Q16) Sono e repouso

F9 (Q15) Mobilidade

F10 (Q17) Atividades da vida diaria

F11 (Q4) Dependéncia de medicagao ou tratamentos

F12 (Q18) Capacidade de trabalho

Dominio Il Psicolégico

F4 (Q5) Sentimentos positivos

F5 (Q7) Pensamento, aprendizagem, memoaria e concentragéao
F6 (Q19) Autoestima

F7 (Q11) Imagem corporal e aparéncia

F8 (Q26) Sentimentos negativos

F24 (Q6) Espiritualidade/religido/crencas pessoais

Dominio Il Relagoes Sociais

F13 (Q20) Relagbes pessoais

F14 (Q22) Apoio social

F15 (Q21) Atividade sexual

Dominio IV Ambiente

F16 (Q8) Seguranca fisica

F17 (Q23) Ambiente no lar

F18 (Q12) Recursos econdmicos

F19 (Q24) Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade
F20 (Q13) Oportunidades para adquirir novas informacgdes e competéncias
F21 (Q14) Participagao e/ou oportunidades de recreio e lazer
F22 (Q9) Ambiente fisico (poluicao/barulho/transito/clima)

F23 (Q25) Transporte

FG (Q1; Q2) Qualidade de vida geral e percegao geral de saude
F (Faceta) FG (Faceta Geral) Q(Questéo)
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5 — Procedimentos

O presente estudo teve inicio com uma pesquisa e recolha bibliografica com o
intuito de elaborar a reviséo da literatura acerca da tematica em estudo.

Apos a recolha inicial da revisao da literatura, decidiu-se utilizar o Instrumento
WHOQOL-BREF, uma vez que se chegou a conclusao que era o mais adequado
para a populacdo em estudo. Procedeu-se, entdo, a um pedido de autorizagao, via
correio eletronico, aos responsaveis pela sua tradugao e validagdo em Portugal.

Seguidamente, foi elaborado um pedido de autorizagéo para a realizagéo da
investigacdo e enviado as diferentes Associacbes de Paralisia Cerebral do norte e
centro do pais (Anexo Il). Das varias instituicbes contactadas, apenas as
Associagdes de Paralisia Cerebral de Coimbra, Porto e Viseu autorizaram a
aplicagao do referido questionario aos seus clientes.

Elaborou-se uma declaragdo de consentimento (Anexo Ill) de modo a dar
conhecimento das informagdes relativas aos objetivos do estudo, da garantia do
anonimato e da confidencialidade.

A aplicagdo do questionario decorreu durante os meses de julho, agosto e
setembro de 2015. Durante a aplicacdo do mesmo, todos os inquiridos tiveram
conhecimento da possibilidade de participar ou ndo no estudo e de desistir durante a
aplicagao do questionario.

No final de setembro, depois de ter sido realizada a recolha de dados,
procedeu-se a analise dos mesmos através do programa Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) versao 22.

Na caraterizacdo da amostra, utilizaram-se percentagens para descrever
variaveis qualitativas e médias, indicando também os respetivos desvios padrao para
descrever variaveis quantitativas.

O estudo das dimensdes da escala de avaliacédo para a QV, no grupo em
investigacao, envolve a sua relagao com diversas carateristicas sociodemograficas e
de caraterizagcdo da problematica. Quando as carateristicas em causa eram
categoricas, recorremos a ANOVA ou ao teste t, sempre que foi possivel validar os
pressupostos destas técnicas. Caso contrario, eram aplicados os testes néo
paramétricos de Kruskal-Wallis ou de Mann-Whitney.

A normalidade das distribuicbes populacionais, condicdo necessaria a
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aplicacao de testes paramétricos como a ANOVA ou o teste t, foi avaliada através do
teste de Kolmogorov-Smirnov com correcdo de Lilliefors. Para estudar a relagao
entre as dimensdes da escala de QV e variaveis quantitativas, recorremos ao
coeficiente de correlagdo de Pearson, bem como ao coeficiente de Spearman. Em
todo o estudo considerou-se um nivel de significancia de 0.05, tendo-se utilizado o
software IBM SPSS Statistics (versdo 22) para levar a cabo as analises estatisticas.
De seguida, sdo apresentados os resultados obtidos, bem como a analise e

discussao efetuadas.

63

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral



64

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral



Capitulo IV — Apresentagao, Analise e Discussao dos Resultados

Neste capitulo, sdo apresentados os resultados e a relacdo que estes
estabelecem com a reviséo da literatura.

A base de dados compdbe-se pelas respostas dos inquiridos, de forma a
caracteriza-los detalhadamente, tendo em conta os dominios no que diz respeito ao
fisico, ao psicologico, as relagbes e ao ambiente.

Os resultados s&o apresentados em concordéncia com os objetivos do
estudo, de uma forma simples, com o intuito de serem facilmente percetiveis e

analisados.

1 — Apresentacao e Analise dos Resultados

Como ja referido, o instrumento utilizado WHOQOL-Bref abrange os dominios
fisico, psicoldgico, social e ambiental.

Na tabela 4, é possivel verificar que o dominio que obteve um resultado mais
elevado foi o das relagdes sociais (72,33) e o dominio com o resultado menor foi o
dominio ambiente (69,58). Destaca-se o facto de ndo existir uma grande
discrepancia entre os mesmos. O dominio fisico apresenta uma média de 71,02 e o

dominio psicolégico uma média de 71,54.
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Tabela 4. Medidas Descritivas dos Dominios da Escala de Qualidade de Vida

Média Desvio Padrao Mediana
Dominio Fisico 71,02 12,98 75,00
Dominio Psicologico 71,54 16,36 75,00
Dominio das Relagdes Sociais 72,33 22,81 75,00
Dominio Ambiente 69,58 13,30 68,75
Faceta Geral 69,58 16,72 75,00

Na tabela 5, podemos observar as associag¢des existentes entre os diferentes

dominios. De acordo com a mesma tabela, a excecdo da associacdo do dominio

fisico com o dominio das relagbes sociais, recorrendo ao coeficiente de Spearman,

observam-se associagcbes positivas,

estatisticamente significativas, entre os

diferentes dominios. De um modo geral, quem se apresenta melhor num dominio,

também revela valores mais elevados nos outros dominios.
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Tabela 5. Relacdes entre os Dominios da Escala de Qualidade de Vida

Dominio Dominio Dominio Faceta
Psicolégico |Relagdes Sociais| Ambiente Geral
Dominio Coeficiente " - -
_ ,564 A77 ,398 442
Fisico de correlagao
Sig. (2-tailed) ,000 ,205 ,003 ,001
N 53 53 53 53
Dominio Coeficiente " " =
. . ,423 ,488 ,576
Psicologico de correlagao
Sig. (2-tailed) ,002 ,000 ,000
N 53 53 53
Dominio Coeficiente . .
,280 ,303
Relacdes de correlagao
Sociais Sig. (2-tailed) ,043 ,027
N 53 53
Dominio Coeficiente .
,331
Ambiente de correlagao
Sig. (2-tailed) ,016
N 53

1.1 — Género e Qualidade de Vida

De acordo com o teste Kolmogorov-Smirnov, com correcao de Lilliefors, para
o dominio fisico podemos admitir a normalidade em cada género, 0 mesmo se
verificando para o dominio do ambiente (p>0.05). Para os restantes dominios a
hipétese de normalidade é rejeitada em pelo menos um dos grupos. Assim, para

comparar géneros usamos o teste t para os dominios fisico e ambiente e o teste de

Mann-Whitney para os restantes dominios.

Na tabela 6, onde se faz uma comparagdo entre os géneros, podemos

verificar que nao existem diferengas estatisticamente significativas em qualquer

dominio.
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No entanto, podemos realcar, no dominio das relacbes sociais, que as
pessoas do sexo feminino apresentam uma média de QV de 75,79 e no sexo

masculino de 70,05.

Tabela 6. Médias e Desvios Padrao

Desvio
Sexo n Média padréao Sig.
Dominio Fisico Feminino 21 68,88 12,93
Masculino 32 72,43 13,03 099
Dominio Psicolégico [Feminino 21 70,44 17,02
Masculino 32 72,27 16,14 087
Dominio Relagdes  |Feminino 21 75,79 24,71
Sociais Masculino 32 70,05 21,57 0.2
Dominio Ambiente  |Feminino 21 70,24 13,93
Masculino 32 69,14 13,08 0.77
Faceta Geral Feminino 21 69,05 19,21
Masculino 32 69,92 15,18 -

1.2 — Idade e Qualidade de Vida

Como se observa na tabela 7, ndo se encontrou associagao significativa entre
a idade e qualquer das dimensdes da QV (avaliagédo através do coeficiente de
Spearman).
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Tabela 7. Correlacdo de Spearman

Dominio
Dominio| Dominio Relagdes | Dominio |Faceta

Fisico [ Psicologico| Sociais [Ambiente | Geral

Spearman's [dadeCoeficiente
,002 ,015 -,214 -,069 -,199
rho de correlagao
Sig. (2-tailed)| ,987 ,914 ,123 ,624 , 154
N 53 53 53 53 53

1.3 — Habilitagoes Literarias e Qualidade de Vida

As categorias de habilitagbes foram agregadas, dando origem a trés
categorias (até ao 3° ciclo, secundario e bacharelato/licenciatura).

Avaliando a normalidade, apenas o dominio de ambiente pode considerar-se
com distribuicdo normal em todos o0s grupos.

Relativamente a tabela 8, na qual se relaciona a QV com as habilitacbes
literarias, verifica-se que, em geral, nos varios dominios, os inquiridos que tém
estudos superiores demonstram ter uma QV mais elevada. Tal diferenga acentua-se
nos dominios fisico (com uma média de perceg¢ao de QV de 82,14), no psicoldgico
(de 85,71) e no ambiente (de 78,13). No que diz respeito ao dominio das relagdes
sociais, os valores registados nao variam muito, visto que s6 se verificaram, nos
inquiridos do ensino secundario, valores ligeiramente inferiores.

Para o dominio do ambiente, nao se registaram diferengas significativas entre
as trés categorias de habilitagdes (ANOVA, p=0,08).

Para os dominios fisico e psicolégico, ha diferengas significativas entre as trés
categorias de habilitagbes (p=0,041 e p=0,017; teste de Kruskal-Wallis). Através das
comparagoes multiplas entre grupos de habilitagdes, foi possivel verificar que o
grupo dos que possuem bacharelato/licenciatura tém valores significativamente mais
altos no dominio fisico do que os que possuem o ensino secundario (p=0,04).
Contudo, a diferengca encontrada, neste dominio, entre os que possuem

bacharelato/licenciatura e os que tém habilitagdes até ao 3° ciclo ndo é significativa,
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estando, contudo, préxima do limiar de significancia (p=0,069) (cf. grafico 1).

Tabela 8. Habilitagdes Literarias e Qualidade de Vida

Média Desvio padrao
Até 3° ciclo Dominio Fisico 70,24 11,11
(inclusive) Dominio Psicolégico 69,03 16,69
Dominio Relagbes Sociais 73,06 21,96
Dominio Ambiente 70,10 12,81
Faceta Geral 67,50 17,25
Secundario Dominio Fisico 67,63 14,67
Dominio Psicolégico 70,05 15,90
Dominio Relagbes Sociais 70,31 27,72
Dominio Ambiente 64,84 13,43
Faceta Geral 68,75 15,14
Bacharelato ou |[Dominio Fisico 82,14 12,20
licenciatura Dominio Psicoldgico 85,71 8,28
Dominio Relagbes Sociais 73,81 15,54
Dominio Ambiente 78,13 11,97
Faceta Geral 80,36 15,91

Para o dominio psicolégico, observaram-se valores mais altos no grupo dos
que possuem bacharelato/licenciatura relativamente aos outros dois, secundario e
habilitagcdes até ao 3° ciclo (p=0,025 e p=0,02, respetivamente) (cf. grafico 2).

Nao se registaram diferencas significativas entre as trés categorias de

habilitagdes, no que diz respeito ao dominio de relagdes sociais e na faceta geral.
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1.4 — Estado Civil e Qualidade de Vida

Como se verifica na tabela 9, no geral, os inquiridos que sao casados ou que
vivem em unido de facto apresentam uma percecédo de QV superior, nomeadamente
no dominio das relagbes sociais, com média de 76,19 enquanto os solteiros
apresentam uma média de 71,74. No dominio do ambiente, tal ndo se verificou, uma
vez que quem ¢é solteiro apresenta uma ligeira melhoria de QV. Na faceta geral,
observa-se uma diferenga mais acentuada, dado que os inquiridos que sao casados
ou que vivem em unido de facto registam valores médios de 78,57 e os solteiros de
68,21. Contudo, as diferengcas encontradas ndo se revelam estatisticamente

significativas.

Tabela 9. Estado Civil e Qualidade de Vida

N Dominios Média Desvio padrao
Solteiro 46 Dominio Fisico 70,89 12,97
Dominio Psicolégico 71,29 16,97
Dominio Relagbes Sociais 71,74 23,86
Dominio Ambiente 69,90 13,70
Faceta Geral 68,21 17,02
Casado ou 7 Dominio Fisico 71,94 14,05
unigo de Dominio Psicolégico 73,21 12,47
facto Dominio Relagdes Sociais 76,19 14,77
Dominio Ambiente 67,41 10,95
Faceta Geral 78,57 11,89

1.5 - Com quem Vivem e Qualidade de Vida

Na categoria outros s6 se encontram dois sujeitos, por isso foi agregada com
a categoria amigos.

Quem vive com a familia, como se verifica na tabela 10, apresenta indices de
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percecdo de QV superiores relativamente a quem vive com os amigos ou outras
pessoas. Destaca-se essa superioridade, de QV, no dominio psicolégico (73,78 de
média), no dominio das relagbes sociais (76,02) e na faceta geral (72,87). Os
inquiridos que vivem fora do ambiente familiar apresentam uma percecdo média de
QV, no dominio psicologico, 63,89, no dominio das relagdes sociais, 59,72 e, na
faceta geral, 58,33.

Ha evidéncia de que os que vivem com a familia tém valores médios
superiores no dominio de relagdes sociais (p=0,028 no teste t e também no teste de
Mann-Whitney).

No dominio do ambiente ndo ha diferengas significativas entre os dois grupos
(p=0,8 teste t), o mesmo se verificando para os dominios fisico e psicologico
(p=0,132; p=0,083, teste de Mann-Whitney).

Na faceta geral, os valores sdo significativamente mais elevados para os

sujeitos que vivem com a familia (p=0,013, teste de Mann-Whitney).

Tabela 10. Com quem vive e Qualidade de Vida

N Média Desvio padrao
Com Familia Dominio Fisico 72,30 13,33
quem vive Dominio Psicolégico 73,78 15,03
41 |Dominio Relacdes Sociais 76,02 20,85
Dominio Ambiente 69,89 13,45
Faceta Geral 72,87 15,28
Amigos/ Dominio Fisico 66,67 11,12
outro Dominio Psicologico 63,89 19,00
12 Dominio Relagbes Sociais 59,72 25,58
Dominio Ambiente 68,49 13,29
Faceta Geral 58,33 17,13
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1.6 — Filhos e Qualidade de Vida

Apenas trés dos inquiridos tém filhos. No entanto, de acordo com a tabela 11,
guando comparamos as pessoas que tém filhos com as que nao tém, verifica-se que
quem nao tem filhos apresenta uma ligeira superioridade na percecao de QV,
nomeadamente no dominio das relagdes sociais, no qual se observa uma média
72,62. Os inquiridos que tém filhos apresentam uma média, no mesmo dominio,

66,67. Na faceta geral, quem tem filhos apresenta uma percecdo de QV superior,

75,00 de média e quem nao tem filhos 69,13.

Tabela 11. Filhos e Qualidade de Vida

Tem filhos?
Nao Sim
Desvio Desvio
Média N Média N
padrao padrao
Dominio Fisico 70,99 13,07 49,00 67,86 14,29 3,00
Dominio
] _ 71,51 16,80 49,00 69,44 12,03 3,00
Psicolégico
Dominio
Relacoes 72,62 23,63 49,00 66,67 8,33 3,00
Sociais
Dominio
) 69,96 13,53 49,00 64,58 12,63 3,00
Ambiente
Faceta Geral 69,13 17,14 49,00 75,00 12,50 3,00

1.7 - Situacgao Profissional e Qualidade de Vida

Devido a existéncia de um unico registo de empregado por conta proépria, o

estudo comparativo n&o englobou este registo.

N&o se verificou diferenga estatisticamente significativa, no dominio fisico,

entre as trés categorias de situagéo profissional envolvidas no estudo. O mesmo se
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observou para os outros dominios da escala de QV. Contudo, na tabela 12,
podemos observar que os inquiridos que estdo a estudar ou que trabalham por conta
de outrem apresentam indices de percecédo de QV superiores, relativamente a quem
esta desempregado ou € pensionista. O dominio das relagdes sociais € o que mais o
evidencia, visto que quem estuda apresenta uma percec¢ao de QV superior, 81,41 de
média, e quem ndo trabalha regista 67,00. Quem é empregado por conta de outrem
regista uma QV superior em todos os dominios, relativamente a quem esta
desempregado ou € pensionista. No dominio psicolégico, quem estuda ou esta
empregado por conta de outrem regista uma percegdo de QV superior, 75,00 e
76,19, respetivamente, em relagdo a quem néo trabalha, 66,83 de média. O dominio
do ambiente € o Unico que apresenta alguma homogeneidade entre os trés grupos

de inquiridos.

Tabela 12. Situacao Profissional e Qualidade de Vida

Situacao profissional

Empregado por conta de Desempregado/
Estudante
outrem pensionista
Desvio Desvio Desvio
Média N Média N Média N
padrao padrao padrao
Dominio
75,55 | 9,54 | 13,00 | 71,68 | 15,50 | 14,00 | 67,86 | 12,75 | 25,00
Fisico
Dominio
. . 75,00 | 17,68 | 13,00 | 76,19 | 12,81 | 14,00 | 66,83 | 17,03 | 25,00
Psicolégico
Dominio
Relagbes 81,41 | 20,46 | 13,00 | 73,21 | 13,94 | 14,00 | 67,00 | 27,16 | 25,00
Sociais
Dominio
. 70,19 | 9,51 | 13,00 | 70,76 | 13,06 | 14,00 | 68,75 | 15,60 | 25,00
Ambiente
Faceta Geral | 72,12 | 13,65 | 13,00 | 72,32 | 19,72 | 14,00 | 66,50 | 16,82 | 25,00
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1.8 — Atividade Profissional (tempo) e Qualidade de Vida

Relacionando a questdo 8 (tempo em que exerce atividade) com os diferentes
dominios, recorrendo ao coeficiente de Spearman e a p-values unilaterais, verifica-
se, na tabela 13, correlagdo negativa nos quatro dominios em estudo. Deste modo
quem apresenta mais tempo de atividade profissional apresenta menores valores

nos dominios da QV.

Tabela 13. Atividade Profissional

Dominio
Dominio | Dominio Dominio Faceta
Relagdes
Fisico |Psicologico - Ambiente Geral
Sociais
Coeficiente de . . . "
Tempo de i -,528 -515 -,518 -,692 -,333
atividade correlacao
profissional Sig. (1-tailed) ,026 ,030 ,029 ,003 ,122
(em meses)|N 14 14 14 14 14

1.9 — Tipo Clinico e Qualidade de Vida

Apenas existe uma observagao com tipo clinico de PC ataxico, assim como
um unico participante registado em outro. Estas duas observagdes foram excluidas
do estudo comparativo. Para qualquer dominio em estudo, ndo se registam
diferencas estatisticamente significativas entre os grupos clinicos espastico e
atetosico.

Observa-se, na tabela 14, relativamente ao tipo clinico das pessoas
inquiridas, que nao existe uma regularidade nos valores obtidos, visto que os
individuos com PC espastica apresentam niveis médios de percecdao de QV
superiores, 71,74 no dominio fisico e 73,55 no dominio das relagbes sociais. Quem
tem PC atetOsica regista os valores 68,58 e 65,00 de média, respetivamente. Por

outro lado, os inquiridos com PC atetdsica apresentam uma maior percecdo média
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de QV, nos dominios psicologico, 76,67, ambiente, 72,50 e, faceta geral, 72,50,

enquanto que quem tem PC espastica regista médias de 71,38, 69,63 e 69,29,

respetivamente.

Tabela 14. Tipo Clinico e Qualidade de Vida

Tipo clinico

Espastico (n= 46)

Atetdsico (n=5)

Média Desvio padrao Média Desvio padrao
Dominio Fisico 71,74 12,99 68,57 14,15
Dominio Psicologico 71,38 17,02 76,67 12,00
Dominio Relagbes Sociais 73,55 22,03 65,00 34,05
Dominio Ambiente 69,63 13,22 72,50 15,05
Faceta Geral 69,29 17,22 72,50 16,30

1.10 — Classificagao GMFCS e Qualidade de Vida

Na analise realizada (tabela 15) nos resultados da QV em fungdo da

classificacdo GMFCS, constata-se que os inquiridos que apresentam valores

inferiores, de QV, sao os do grupo IV, excetuando o dominio do ambiente, uma vez

que corresponde a uma percegéo de QV de 65,63 e os inquiridos do grupo I, no

mesmo dominio, registam 64,52. Os inquiridos que apresentam valores mais

elevados sao os do grupo IlI, nos dominios psicolégico (77,78), relagdes sociais
(78,70) e na faceta geral (79,17).
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Tabela 15. Classificacado GMFCS e Qualidade de Vida
Classificaggdo GMFCS

| Il 1l Y/ V
g(28) 528|828 5385 58
‘O CD-O o) CD-U ) G)'O N G)'O o) q)'O
= o8| =2 |a8| =2 |[a8| =2 |a8| = |a8
Dominio
o 70,17 (12,62 |75,79112,72 (76,98 | 8,40 |66,33|13,99|66,96 | 17,34
Fisico
Dominio
. 71,81(10,16 | 77,78 17,18 74,07 | 18,61 | 64,88 [ 20,52 | 73,96 | 14,18
Psicolégico
Dominio
Relagdes 75,49117,05]78,70| 15,09 (71,30 (20,03 (64,88 | 28,15 | 72,92 | 43,77
Sociais
Dominio
_ 64,521 9,82 [77,08112,88|73,26(11,60|65,63|16,35(79,69| 5,41
Ambiente
Faceta
Geral 69,12(12,5979,17 110,83 (69,441 21,75]163,39(18,65|71,88 | 21,35

Recorrendo ao teste nao parameétrico Kruskal-Wallis, apenas o dominio
ambiente (p=0.046) apresenta diferengas entre os cinco grupos de GMFCS, no

entanto, quando recorremos aos testes de comparacdo multipla, ndao é detetada

nenhuma diferenca estatisticamente significativa.

Para o dominio do ambiente, recorrendo a ANOVA, a concluséo € a mesma
(p=0.041). Os pressupostos de normalidade e de homogeneidade sdo satisfeitos.

Note-se que, aqui, também os testes de comparacdo multipla ndo detetam

diferencas estatisticamente significativas.
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2 — Discussao dos Resultados

Apos a apresentacdo e analise dos dados, torna-se pertinente a sua
contextualizacdo com o enquadramento tedrico e com os objetivos definidos para o
estudo. Importa, novamente, referir que para a OMS, a QV é a percecado que cada
pessoa tem na vida, dentro do contexto de sistemas de cultura e de valores, onde se
encontra inserida, indo ao encontro dos seus objetivos, expetativas, padroes e
preocupagdes (WHOQOL — Organizagao Mundial de Saude — OMS, 1994).

No presente estudo, um dos objetivos definidos consistiu em aferir os
diferentes dominios de QV em adultos com PC. Foi possivel verificar que, embora
ndo haja diferengas significativas na percegao da QV nos diferentes dominios, fisico,
psicoldgico, relagdes pessoais e ambiente, o que obteve um valor mais elevado foi o
das relagdes sociais (72,33) e o dominio com menor valor foi o do ambiente (69,58).
Ao contrario do que foi observado na nossa investigacdo, Brandao (2011), no seu
estudo, concluiu que as pessoas com PC apresentam valores de QV mais elevados
no dominio do meio. Também Schalok, Gardner e Bradley (2010) referem que a QV
€ influenciada pelo contexto onde a pessoa esta inserida e, consequentemente,
pelas relagdes que estabelece, referindo que as componente de QV sdo comuns em
todas as pessoas.

Outro objetivo do nosso estudo foi comparar os diferentes dominios de QV de
um adulto com PC. Apds a analise entre os varios dominios, verificou-se que a nivel
geral quem apresenta uma percegédo de QV mais elevada num determinado dominio,
também apresenta valores mais elevados nos outros dominios, excetuando a
associacao do dominio fisico com o dominio das relagbes sociais. Brandao (2011)
também registou, no seu estudo, uma homogeneidade quer em pessoas com PC,
quer em pessoas sem PC, nos seguintes dominios: satisfagdo com a vida;
psicoldgico; autoeficacia; satisfagdo com o suporte social e esperanga.

O terceiro objetivo do nosso estudo consistiu em verificar se existem
diferencas nas varias dimensdes de QV em fungdo do género, idade, habilitagcdes
literarias, estado civil, das pessoas com quem vivem, de terem ou nao filhos, da
situacao e da atividade profissional, do tipo clinico de PC e da classificacdo GMFCS.

Ao analisarmos o género em fungdo da QV, verificamos que no dominio

psicolégico e do ambiente ndo se registam alteragcdes significativas de QV em
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funcdo do género.

No que diz respeito ao dominio fisico, verificamos que as pessoas do sexo
masculino (72,43) apresentam uma percecédo de QV superior as pessoas do sexo
feminino (68,88). Relativamente ao dominio das relagbes sociais, as pessoas do
sexo feminino (75,79) apresentam uma percecdo de QV superior as do sexo
masculino (70,05).

No que concerne a QV em fungao idade, ndo se verificaram alteragdes. No
entanto, no estudo realizado por Sienko (2014), concluiu-se que, com o avancgar da
idade, a dor, o cansaco e a depressao acentuam-se, tendo alguns individuos tentado
o suicidio e poucos tinham aconselhamento e medicacgao.

Relativamente a QV em fungdo das habilitagcbes literarias, as pessoas que
tém estudos superiores demonstram ter uma percecdo de QV mais elevada,
nomeadamente, nos dominios fisico e psicoldgico. De acordo com a Declaracéo de
Salamanca (1994), os alunos com NEE devem usufruir de programas especificos de
transicéo, que os apoiem a entrada no ensino superior, sempre que possivel. Piteira
(2000) afirma que a QV so é satisfeita quando as pessoas atingem as necessidades
basicas e tém oportunidades de estimular a participacao nas decisdes que afetam as
suas proprias vidas.

Ao analisarmos a QV em fungao do estado civil, ndo se registaram diferengas
estatisticamente significativas. No entanto, verificamos que os inquiridos que sao
casados ou que vivem em unido de facto apresentam uma percecao de QV superior,
nomeadamente no dominio das relagdes sociais. Importa referir que ter QV, segundo
WHOQOL Group, representa usufruir dos momentos felizes, procurando uma
relagdo de tranquilidade e bem-estar com a sociedade, mantendo uma boa relagao
com quem se lida no dia a dia (WHOQOL Group, 1995, cit. por The WHOQOL
Group, 1998).

No que diz respeito a QV em fungdo das pessoas com quem se vive, 0 N0SSO
estudo registou indices superiores de percecao de QV naqueles que vivem com a
familia em detrimento dos que vivem com os amigos ou outras pessoas. Essa
superioridade é mais acentuada nos dominios psicoldégico e relagbes sociais.
Schalock, Gardner e Bradly (2010) vao ao encontro do nosso estudo quando referem
que o contexto onde o individuo esta inserido e a relacdo que este estabelece com o

meio tém influéncia na QV.

80

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral



No que concerne a QV em funcdo de ter ou nao filhos, no nosso estudo nao
existem diferengas estatisticamente significativas. Este resultado, no entanto, tem
que ser lido com cautela, visto que so trés dos inquiridos é que tém filhos num
universo de 53 inquiridos. No entanto, verificamos que quem nao tem filhos
apresenta uma percecao de QV mais elevada, principalmente no dominio das
relagdes sociais.

Relativamente a QV em funcéo da situacao profissional, verificamos que os
inquiridos que estdo a estudar ou que trabalham por conta de outrem apresentam
uma percec¢ao de QV superior aos que estdo desempregados ou s&o pensionistas,
nomeadamente no dominio das relagdes pessoais. Salienta-se, também, que
apenas os que trabalham por conta de outrem registam uma percecao de QV mais
elevada, em todos os dominios, comparativamente a quem esta desempregado ou é
pensionista. Philips (2006, cit. por Custodio, 2011) reforga os resultados registados
neste ambito, visto que afirma que a QV é mais satisfatéria quando uma pessoa tem
possibilidade de ter um papel ativo e participativo, de forma a ter acesso as mesmas
condigdes que outras pessoas sem deficiéncia. E de salientar que nos concelhos de
Tondela e Viseu, tem-se verificado uma elevada preocupacao em capacitar pessoas
com deficiéncia para o mercado de trabalho (Lopes, Ribeiro, & Simbdes, 2014).
Contudo, o nosso estudo revelou que os inquiridos, que exercem uma atividade
profissional ha mais tempo, apresentam menores valores de percecao de QV nos
diversos dominios em relacédo aos que trabalham ha menos tempo.

No que diz respeito a QV em fungéo do tipo clinico, no nosso estudo ndo sao
registadas diferencas significativas entre os grupos clinicos de PC.

Relativamente a QV em funcgao da classificagdo GMFCS, os inquiridos que
apresentam indices mais elevados na percegdo de QV sao os do grupo Il (andam
com limitagcbées), nos dominios psicolégico e relagbes sociais. Por sua vez, os
inquiridos pertencentes ao grupo IV (mobilidade com limitagdes, podendo utilizar
tecnologias de apoio na deslocagao) sdo os que registam uma percecao de QV
inferior, nomeadamente no dominio ambiente. Seidl e Zannon (2004) referem que a
QV esta diretamente relacionada com a percecédo de saude, através de fatores
associados as patologias e as intervengdes especificas. Referem, também, que a
pessoa pode readaptar-se a uma nova situagéo. Silva (2011) conclui que a dor, a
doenca e o sofrimento estao diretamente relacionados com a QV.
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Conclusao

Neste momento final, importa apresentar as nossas reflexbes acerca da
relacdo entre o objetivo inicial do estudo e os resultados obtidos, permitindo desta
forma retirar conclusdes e apresentar limitacbes e implicacbes praticas e de
intervengao para a populagdo em estudo. Relembramos que o trabalho estudou
pessoas com PC, uma condigdo nao degenerativa que afeta o funcionamento motor
da pessoa, condicionando a sua mobilidade, atividade e participagcdo, podendo ou
nao influenciar a percegao que cada uma tem sobre a sua QV.

Pretendiamos, assim, efetuar uma analise sobre a percecdao da QV em
pessoas com PC, sem outra problematica associada, nos dominios psicolégico,
relagdes sociais, fisico e ambiente, pertencentes a instituicbes que se dedicam a
intervencdo em criangas, jovens e adultos com PC, nos distritos de Coimbra, Porto e
Viseu.

Ao realizarmos este estudo, deparamo-nos com algumas dificuldades, que se
prenderam, nomeadamente com a escassez de estudos realizados sobre esta
tematica e na seleg¢ao de participantes com PC, sem outra problematica associada,
uma vez que se ftrata de uma populagdo muito especifica que apresenta,
frequentemente, outras manifestagcoes associadas. Também o instrumento utilizado
contempla apenas trés questdes para o dominio das relagdes sociais, 0 que pode ter
comprometido os dados obtidos no respetivo dominio.

Através deste trabalho de investigacdo, conseguimos identificar os dominios
em que os inquiridos apresentam uma percec¢ao de QV mais elevada, em fungao do
género, da idade, das habilitagdes literarias, do estado civil, das pessoas com quem
vivem, dos filhos, da situagao profissional, do tipo clinico e da classificacao GMFCS.
Recordamos que a avaliacdo da QV foi realizada através do instrumento WHOQOL-
Bref, versao portuguesa.

O dominio que apresenta valores mais elevados da percecao de QV é o das
relagdes sociais. Ao contrario, o dominio que apresenta valores inferiores é o do
ambiente. Igualmente, verificamos que quem apresenta valores mais elevados num
dominio também apresenta valores mais elevados nos outros dominios.

Os inquiridos do sexo masculino, no dominio fisico, apresentam uma

percecdo de QV de vida mais elevada, contudo, ndo se verifica uma discrepancia
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acentuada. No dominio das relagbes sociais, as pessoas do sexo feminino
apresentam indices de percecéo de QV ligeiramente superiores.

Na nossa amostra, a QV nao varia em funcéo da idade, o que podera estar
relacionado com o facto da populagdo em estudo ser relativamente jovem (média de
36 anos de idade), ja que um estudo realizado por Sienko (2014) conclui o contrario,
ou seja, a QV diminui com o avancgar da idade.

Ao nivel das habilitagdes literarias, constata-se que as pessoas que tém
estudos superiores apresentam uma percegcéo de QV mais elevada, nomeadamente
nos dominios fisico e psicologico. Esta conclusdo pode dever-se ao facto das
pessoas que tém cursos superiores terem um maior acesso a informacgao que lhes
permita melhorar a sua QV.

Nas pessoas casadas ou que vivem em unido de facto, os dados obtidos
apontam para uma percecao de QV superior no dominio das relagcdes sociais, tendo-
se verificado a mesma situacdo nos participantes que vivem com a familia.
Bronfenbrenner (1996) demonstra que os varios ambientes, nos quais as pessoas se
encontram inseridas, tém o poder de influenciar o curso do desenvolvimento humano
e percegao de bem-estar.

A situacgao profissional das pessoas influencia a QV, visto que quem trabalha
apresenta uma percegao de QV superior, em todos os dominios, em relagédo a quem
esta desempregado ou € pensionista. Associamos esta conclusdo a importancia de
um papel ativo na sociedade e a uma independéncia financeira pessoal.

A percecao de QV, independentemente do tipo clinico, ndo regista variagao
significativa, entre os mesmos, nos varios dominios. Tal situacdo ja ndo acontece
qguando nos referimos a QV em funcéo da classificacdo GMFCS, uma vez que as
pessoas do grupo Il apresentam indices de QV mais elevados nos dominios
psicolégico e relagbes sociais. Os individuos do grupo V ndo sao aqueles que
apresentam uma menor QV.

Consideramos, assim, que sera pertinente a existéncia de mais estudos, no
ambito da QV em pessoas com PC, de forma a aferir quais as melhorias que devem
ser feitas para que a QV seja potencializada neste grupo especifico. Seria, também,
pertinente conhecer as razbes para a variacdo na percecdo de QV em funcido do
numero de anos de exercicio profissional.

Apesar das limitacbes referidas e da necessidade de mais investigacdes
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neste ambito, os resultados permitem-nos chamar a atencéo para a importancia da
sociedade em geral, da familia e amigos em particular, continuarem a proporcionar,
a esta populacao especifica, condi¢gdes estruturais adequadas de forma a promover
os fatores que influenciam a QV. Verificou-se, também, que o estar a desenvolver
uma atividade profissional, nesta populacao especifica, aumenta a perceg¢ao de QV,
como tal, é fundamental proporcionar formagédo a pessoas com PC, com o objetivo

de as inserir no mercado de trabalho.
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Anexo | - Questionario

oy UNIVERSIDADE
J) CATOLICA

7 PORTUGUESA

VISEU

Questionario

O presente questionario destina-se a recolha de dados para a elaboracao de um
trabalho de investigacdo, no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educacao -
Especializagdo em Educacao Especial, ministrado pela Universidade Catodlica Portuguesa,
Centro Regional das Beiras — Viseu.

O trabalho tem como objetivo avaliar a Qualidade de Vida em adultos com Paralisia
Cerebral. O questionario é anénimo, salvaguardando o carater ético.

As respostas dadas sao confidenciais e destinam-se exclusivamente a recolha de
dados para o estudo em curso.

O seu empenho é importante. Devera responder com sinceridade a todas as
questdes apresentadas.

Desde ja agradecemos a sua valiosa colaboragao.

Bem-haja,

Aires Manuel Gongalves Ferreira

| Parte: Dados do inquirido

(Por favor marque com um X a op¢éo que traduz a sua resposta ou responda nos espacos indicados)

1. Sexo:

Masculino |:| Feminino |:|

2. ldade: anos

3. Habilitagoes académicas:
1° ciclo de escolaridade Bacharelato
2° ciclo de escolaridade Licenciatura

3° ciclo de escolaridade Mestrado

HpEENIn
1 O I

Secundario Doutoramento
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4. Estado civil:
Solteiro(a)
Casado(a)
Unido de facto

Separado(a)/ Divorciado(a)

(1 OO0 O

Viavo(a)

5. Com quem vive?

6. Tem filhos?

sm [ ] Nao [ ]

6.1. Se na questao anterior respondeu “sim”, indique quantos:
um
dois
trés

mais de trés

(100 O

7. Situacgao profissional:
Estudante |:|
Empregado por conta de outrem |:|
Empregado por conta propria |:|

Desempregado |:|

8. Se esta a exercer uma atividade profissional:
Ha quanto tempo?

Ramo da atividade profissional:

100
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9. Qual a distancia percorrida entre o local de trabalho e o local onde vive:

Até 1 Km [ ] Mais de 1 e até 5 Km
Mais de 5 e até 10Km [ ] Mais de 10 e até 15Km [ ]
Mais de 15 e até 20Km |:| Mais de 20Km |:|

10. Atividades de lazer:

11. Tipo clinico de paralisia cerebral:
Espastico |:|
Atetosico |:|

Ataxico |:|

Outro:

12. Classificagao na Gross Motor Function Classification System (GMFCS):
I

L O O O O
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Il parte: Dados sobre a Qualidade de Vida

Instrucoes

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, saude, e outras areas da

sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se nao tiver a certeza da resposta a dar a
uma pergunta, escolha a que |he parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser

a resposta que lhe vier primeiro a cabeca.

Por favor, tenha presente os seus padrbes, expetativas, alegrias e preocupacoes.

Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas ultimas semanas, pode ter que responder a

seguinte pergunta:

Nada | Pouco

Moderadamente | Bastante

Completamente

Recebe das outras pessoas o tipo apoio
que necessita?

Deve p6r um circulo a volta do numero que melhor descreve o apoio que recebeu das
outras pessoas nas duas ultimas semanas. Assim, marcaria o numero 4 se tivesse
recebido bastante apoio, ou numero 1 se nao tivesse tido nenhum apoio dos outros nas

duas ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um
circulo a volta do numero da escala para cada pergunta que lhe parece que da

Muitoma | Ma Nem Boa Boa |Muito Boa
Nem Ma
1 |Como avalia a sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5
Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
Insatisfeito nem insatisfeito Satisfeito
2 |Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
com a sua saude?

102

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral




As perguntas seguintes s&o para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas ultimas semanas.

Nada Pouco | Nem muito | Muito Muitissimo
nem pouco

3 |Em que medida as suas dores (fisicas) o(a) 1 2 3 4 5
impedem de fazer o que precisa de fazer?

4 [Em que medida precisa de cuidados 1 2 3 4 5
médicos para fazer a sua vida diaria?

5 |Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5

6 |Em que medida sente que a sua vida tem 1 2 3 4 5
sentido?

7 JAté que ponto se consegue concentrar? 1 2 3 4 5

8 |Em que medida se sente em seguranga no 1 2 3 4 5
seu dia-a-dia?

9 [Em que medida é saudavel o seu ambiente 1 2 3 4 5
fisico?

As seguintes perguntas sao para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer
certas coisas nas duas ultimas semanas.

Qualidade de Vida em Adultos com Paralisia Cerebral

Nada | Pouco | Moderadamente | Bastante | Completamente
10 [Tem energia suficiente para a sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
11 [E capaz de aceitar a sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 [Tem dinheiro suficiente para satisfazer as 1 2 3 4 5
suas necessidades?
13 ]Até que ponto tem facil acesso as 1 2 3 4 5
informagdes necessarias para organizar a
sua vida diaria?
14 |[Em que medida tem oportunidade para 1 2 3 4 5
realizar atividades de lazer?
Muito Ma Ma Nem bo’a Boa | Muito Boa
nem ma
15 |Como avaliaria a sua mobilidade (capacidade 1 2 3 5
para se movimentar e deslocar por si proprio (a))?
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As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em
relacao a varios aspetos da sua vida nas duas ultimas semanas.

Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
Insatisfeito nem insatisfeito Satisfeito

16 |Até que ponto esta satisfeito(a) com o seu 1 2 3 4 5
sono?

17 |Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?

18 |Até que ponto estéa satisfeito(a) com a sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?

19 |Até que ponto esta satisfeito(a) consigo 1 2 3 4 5
proprio(a)?

20 |Até que ponto esta satisfeito(a) com as suas 1 2 3 4 5
relagbes pessoais?

21 |Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua 1 2 3 4 5
vida sexual?

22 |Até que ponto esta satisfeito(a) com o apoio 1 2 3 4 5
que recebe dos seus amigos?

23 |Até que ponto esta satisfeito(a) com as 1 2 3 4 5
condi¢cdes do local onde vive?

24 |Até que ponto esta satisfeito(a) com o 1 2 3 4 5
acesso que tem aos servicos de saude?

25 |Até que ponto esta satisfeito(a) com os 1 2 3 4 5
transportes que utiliza?

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou
certas coisas nas duas ultimas semanas.

negativos, tais como tristeza, desespero,
ansiedade ou depressao?

Nunca Poucas Algumas vezes |Frequentemente | Sempre
vezes
26 |Com que frequéncia tem sentimentos 1 2 3 4 5

Alguém o ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo levou para preencher este questionario?

Tem algum comentario a fazer ou a acrescentar sobre este assunto?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO!
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Anexo Il — Pedido de autorizagao

UNIVERSIDADE CATOLICA PORTUGUESA
CENTRO REGIONAL DAS BEIRAS

Departamento de Economia, Gestao e Ciéncias Sociais

Equipa de Investigacao:

Aluno de Mestrado: Aires Manuel Gongalves Ferreira
Email: aires.ferreira.goncalves@gmail.com
Telemoével: 966311502

Orientadora: Célia Ribeiro

Prof. Auxiliar

Email: cribeiro@crb.ucp.pt

Co-orientadora: Catarina Martins

Email: cat.matins.form@gmail.com

Exmo. Presidente da Associagao de

Paralisia Cerebral d

Assunto: Pedido de autorizac&o para a realizagdo de uma investigagao

O meu nome é Aires Manuel Gongalves Ferreira, estou a lecionar Portugués, no
presente ano letivo, na E.B. 2,3 Nuno Gongalves, em Lisboa e sou aluno do mestrado em
Ciéncias da Educacgao — Especializagdo em Educacao Especial, dominio cognitivo e motor.
Estou a desenvolver uma investigagdo sobre Qualidade de Vida em adultos com Paralisia
Cerebral.

Face ao exposto e para a consecugao da minha investigagdo empirica, necessito de
aplicar um inquérito a individuos pertencentes a vossa Associagao.

Assim, vimos por este meio solicitar a Vossa Exceléncia a autorizagdo e a
colaboracao no desenvolvimento deste estudo.

Salientamos que todas as informacgdes recolhidas serdo utilizadas apenas para este
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estudo e ndo para outros fins, garantindo-se o anonimato e a confidencialidade. Informamos,
também, que a Vossa Associacao nao tera quaisquer custos com este estudo, uma vez que
os inquéritos e as declaragdes de consentimento, em suporte de papel, serdo facultados

pelo investigador.

Grato pela atencdo que o assunto venha a merecer.
Os melhores cumprimentos,

Aires Ferreira
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Anexo lll - Declaragao de Consentimento

Declaracao de Consentimento

Designagdo do Estudo:

Qualidade de Vida em adultos com Paralisia Cerebral

Eu, abaixo-assinado,

’

declaro ter compreendido a explicacdo que me foi dada sobre a investigacdo que se propde a
realizar.

Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que penso serem necessarias e de todas
tive uma resposta que compreendi.

Tomei conhecimento de que a informagdo ou explicagdo que me foi dada apresentou os
objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos e o eventual desconforto. Além disso, foi-me
dito que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo no estudo, sem que isso
possa trazer-me qualquer prejuizo.

Por isso, autorizo que me seja aplicado o instrumento de recolha de dados (WHOQOL-

ABREVIADO).
Data: / /2015
Assinatura do participante:

Assinatura do familiar/ técnico do participante:
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