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RESUMO

Cartolano FP. Qualidade de vida na pessoa com deficiéncia intelectual: percepcdo do
individuo [dissertacdo]. Sdo Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de Séo Paulo; 2019.

Em sua maioria, as pesquisas que investigam a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia
intelectual (DI) apresentam a opinido dos atendentes pessoais e/ou familiares sobre a pessoa
com deficiéncia ou sobre si mesmos, encontrando-se um numero reduzido de estudos
referentes a opinido das pessoas com DI a respeito de suas vidas. Sendo assim, o presente
estudo teve como objetivos investigar a percepcao de individuos com DI sobre sua qualidade
de vida e comparar com a percepcéo de seus atendentes pessoais. Os participantes da pesquisa
foram selecionados e incluidos no presente estudo a partir da indicacdo de equipamentos de
salide e assisténcia social, vinculados a Prefeitura do Municipio ou ao Estado de S&o Paulo,
aos quais estdo cadastrados. Foram incluidos no estudo 51 individuos com idade entre 19 e 59
anos, residentes na cidade de S&o Paulo com diagnostico médico de deficiéncia intelectual,
que ndo apresentaram como comorbidades deficiéncias fisicas e/ou transtornos mentais, e 31
atendentes pessoais. Os participantes com deficiéncia responderam o questionario WHOQOL-
bref-ID e seus atendentes pessoais responderam o questionario WHOQOL-bref-ID proxy e
Questionario sobre Perfil Socioecondmico. Os dados obtidos foram analisados e relacionados
com as variaveis: sexo, idade, raca, diagndstico médico e perfil socioecondmico e percepgao
das familias quanto a qualidade de vida destes individuos. Os individuos com DI
apresentaram maior pontuacdo no dominio Psicolégico e menor pontuagdo no dominio
Discriminacdo do questionario, ja os atendentes pessoais apresentaram maiores pontuacdes
para o dominio Fisico e menores para o dominio Autonomia. As variaveis sexo, raca e perfil
socioecondmico apresentaram correlagfes significativas com o dominio Social do protocolo.
Quanto a comparagdo entre a autoavaliacdo e a avaliacdo por representante foram observadas

diferencas estatisticamente significativas em cinco dos sete dominios avaliados.

Descritores: autonomia pessoal; deficiéncia intelectual; qualidade de vida; inquéritos e

questionarios; adulto; Organizacdo Mundial da Saude.



ABSTRACT

CARTOLANO FP. QUALITY OF LIFE IN THE PEOPLE WITH
INTELLECTUAL DISABILITY: INDIVIDUAL'S PERCEPTION
[DISSERTATION]. SAO PAULO: “FACULDADE DE MEDICINA,
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO”; 2019.

There are few studies about how people with intellectual disability (ID) perceive their own
quality of life, with research being focus, mainly, in the opinion of caregivers and/or family.
For this reason, the aim of this study was to increase knowledge and understanding of how
people with ID perceive their own quality of life. Participants were selected from the register
of Sao Paulo city hall. Fifty-one participants, aged 19-59 years, living in Sdo Paulo city with a
diagnostic of 1D, that did not present any comorbidities, as physical or mental disabilities,
were included. Thirty-one caregivers were also included in this study. The participants with
ID answered the WHOQOL-bref-ID and their caregivers answered WHOQOL-bref-ID proxy
and the socio-economic profile questionnaire. Data was analyzed in relation to the following
variables: gender, age, race, diagnostic, socio-economic profile and family’s perception
regard the quality of life of the participants with ID. The individuals with 1D presented higher
score on the psychologic domain and lower score in the discrimination domain of the
questionnaire. The caregivers presented higher scores on the physical domain and lower
scores in the autonomy domain. The variables gender, race and socio-economic profile
presented significant correlations with the social domain of the questionnaire. Regard the
comparison between self-perception and the perception of caregivers it was possible to

observe significant differences in 5 of the 7 evaluated domains.

Descriptors: personal autonomy; intellectual disability; quality of life; surveys and

questionnaires; adult; World Health Organization.
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APRESENTACAO

O crescente numero de individuos com Deficiéncia Intelectual (DI) na populagdo
mundial, assim como a luta de seus familiares pela visibilidade e inclusdo dessas pessoas na
sociedade gerou, no Ultimo século, mudancas em legislacbes e aumento no interesse de
pesquisadores de diversas areas do conhecimento.

Do ponto de vista da Fonoaudiologia individuos com DI podem apresentar alteracGes
de linguagem, fala, pragmatica, audicdo e funcBes estomatognaticas e se beneficiam de
acompanhamento fonoaudioldgico sistematico para estimulagdo dessas habilidades.

O meu primeiro contato com pessoas com DI se deu no estagio supervisionado em
Sindromes e Alteracdes Sensério- motoras, durante a graduacdo em Fonoaudiologia, na
Universidade de Séo Paulo (USP). Durante a graduacdo tive, ainda, oportunidade de participar
de um projeto de iniciagdo cientifica e realizar o meu trabalho de conclusdo de curso nesse
tema, sob a orientacdo da Profa. Dra. Suelly Cecilia Olivan Limongi.

Ap0s a conclusao do curso permaneci no Laboratério de investigacdo fonoaudioldgica
em sindromes e alteracfes sensorio-motoras (LIF-SASM) da Faculdade de Medicina da USP,
como bolsista de Treinamento Técnico. La pude aprofundar os meus conhecimentos sobre a
Fonoaudiologia na DI realizando pesquisas cientificas, além de ser supervisionada no
atendimento a bebés, criancas e adolescentes com DI.

Apos a conclusdo do Treinamento Técnico me distanciei da area académica e ingressei
em equipes de atendimento clinico multiprofissional a pessoas com alteracdes do
desenvolvimento em instituicdes do terceiro setor. Estive no Instituto CARE, em atendimento
a adolescentes e adultos com multiplas deficiéncias; no Centro Israelita de Atendimento
Multiprofissional (CIAM) realizando avaliacdo e intervencdo transdisciplinar em bebés em
risco para alteragdes do desenvolvimento e criangcas com Sindromes e alteragBes sensorio-
motoras; e na APAE como integrante da equipe de Estimulacdo Essencial como terapeuta de
pequenos grupos de intervencdo fonoaudioldgica em criangas de 0 a 6 anos com diagnosticos
de autismo, paralisia cerebral e Sindrome de Down.

Em 2014, ingressei no Curso de Capacitacdo Técnica em Sindrome de Down, no
Centro Estudos e Pesquisas Clinicas de Sdo Paulo (CEPEC-SP), ministrado pelo Dr. Zan
Mustacchi. Como trabalho de conclusdo desse curso apresentei, em 2015, a monografia
“Producdo de fala na Sindrome de Down”, sob orientacdo da Profa. Dra. Suelly Cecilia

Olivan Limongi.



No mesmo ano de 2015 fui convidada a compor uma equipe do Programa
Acompanhante de Satde da Pessoa com Deficiéncia (APD). Esse programa do Sistema Unico
de Saude (SUS), vinculado ao Centro Especializado em Reabilitacdo (CER), tem como
objetivos a garantia dos direitos de pessoas com DI e a participagdo efetiva na comunidade
em que estdo inseridas. Para isso sdo realizadas a¢Ges multidisciplinares de articulagdes com
servicos de salde, educacdo e assisténcia social, bem como acompanhamento dos individuos
em atividades do dia-a-dia visando maior autonomia para atividades basicas e instrumentais
de vida diaria e prética.

Essa experiéncia foi a grande motivacgéo para as perguntas que faco no presente estudo
pois, foi durante o acompanhamento “nao clinico” dessas pessoas que entrei em contato com
as dificuldades experienciadas por elas em se fazer ouvidas. Acompanhando adolescentes e
adultos com DI em atividades simples como um passeio na praga, uma consulta médica de
rotina ou uma compra no supermercado eu vi que o esforco realizado por eles para expressar
seus desejos e opinides €, muitas vezes, desconsiderado pelo interlocutor nos mais diversos
contextos.

Como fonoaudiologa me intrigou o fato de que, a despeito da articulacdo adequada e
uso contextualizado dos vocébulos em discursos coerentes e C0esS0S, essas pessoas, por
diversas vezes, ndo conseguiam que suas mensagens atingissem o interlocutor. Entdo, onde
estaria a falha da comunicagdo? Como as profissionais da comunica¢do podem atuar nesse
contexto?

O meu grande interesse no presente estudo foi investigar a percepcdo de pessoas com
DI sobre sua qualidade de vida (QV) no sentido de compreender se as dificuldades na
comunicacdo efetiva com a sociedade geram impacto na sua QV. Além disso, verificar se a
percepcao dos atendentes pessoais se aproxima da percepcao de QV desses individuos pode
nos dar dados a respeito da efetividade da comunicacdo nas relacbes consideradas mais

préximas pelas pessoas com DI.



17

1. INTRODUCAO

Esta dissertacdo de mestrado tem como objeto de estudo a qualidade de vida (QV) de
pessoas com deficiéncia intelectual (PcDI). O principal objetivo do trabalho foi dar escuta a
percepc¢do de individuos com deficiéncia intelectual sobre a sua qualidade de vida e verificar a
concordancia com a percepgdo de seus atendentes pessoais, uma vez que grande parte dos
estudos sobre QV da PcDI é realizada através do relato de substitutos.

Em sintese a pesquisa visou mensurar quantitativamente a QV de PcDI, verificar se
houve impacto de varidveis bioldgicas e sociais e se houve concordancia entre a percep¢do
dos individuos com DI e a de seus atendentes pessoais.

Para o desenvolvimento do estudo foi necessaria a articulagdo com equipamentos e
instituicOes que atendem a essa populacdo nos segmentos de saude, educacdo e assisténcia
social e estabeleceu-se parcerias com a APAE de S&o Paulo e a Coordenadoria Regional de
Saude Sul da Secretaria Municipal de Satde de S&o Paulo.

A dissertacdo esta organizada de modo a apresentar os conceitos de deficiéncia
intelectual e qualidade de vida e um panorama geral desses conceitos no contexto atual;
descrever os materiais e métodos utilizados para a realizagdo da pesquisa; apresentar 0S

resultados e discutir os achados.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Deficiéncia Intelectual

Os resultados do Censo Demografico de 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) revelaram que 23,91% da populacdo brasileira tem algum tipo de
deficiéncia permanente (visual, auditiva, motora, mental ou intelectual), sendo que 6,7% da
populacdo apresentava alguma deficiéncia considerada “severa” pelo IBGE. Assim, quase 13
milhdes de pessoas afirmaram ter uma deficiéncia grave motora, visual, auditiva ou mental.
Segundo a pesquisa 1,37% da populagdo, mais de dois milhdes de pessoas, declararam ter
deficiéncia mental ou intelectual (ANDRES, 2014).

A DI consta na Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas

Relacionados a Saude (CID-10), sob a nomenclatura “retardo mental” e a seguinte definicéo:

Parada do desenvolvimento ou desenvolvimento incompleto do
funcionamento intelectual, caracterizados essencialmente por um
comprometimento, durante o periodo de desenvolvimento, das
faculdades que determinam o nivel global de inteligéncia, isto é, das
funcBes cognitivas, de linguagem, da motricidade e do comportamento
social. O retardo mental pode acompanhar um outro transtorno mental

ou fisico, ou ocorrer de modo independentemente.

Os cddigos utilizados em referéncia a DI neste documento sdo: F.70 — retardo mental
leve, F.71 - retardo mental moderado, F72 - retardo mental grave, F.73- retardo mental
profundo, F.78- outro retardo mental e F.79 - retardo mental ndo especificado (Organizacao
Mundial de Saude, 2008).

Na nova versdo da CID (CID-11), atualmente disponivel para consulta apenas em
lingua inglesa, o termo “mental retardation” (retardo mental) ¢ substituido por “disorder of
intellectual development” (desordem do desenvolvimento intelectual em tradugdo literal para
0 portugués brasileiro) e segue o padrdo da CID-10 na caracterizacdo do grau do
comprometimento. Esta versdo entrara em vigor em janeiro de 2022.

Segundo a Associacdo Americana de Deficiéncia Intelectual e Desenvolvimento a DI
é caracterizada por um funcionamento intelectual significativamente inferior a média,

associado a duas ou mais limitagbes nas seguintes areas de habilidades adaptativas:


http://www.datasus.gov.br/cid10/V2008/principal.htm
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comunicacdo, autocuidado, atividades de vida préatica, habilidades sociais, utilizagdo de
recursos comunitarios, auto-orienta¢do, salde e seguranca, habilidades académicas, lazer e
trabalho, manifestadas antes dos 18 anos de idade (AAIDD,2007). O desenvolvimento destas
habilidades requer diferentes formas de suporte, de modo que a intervencdo deve estar
pautada em diferentes formas de apoio para a inclusdo, autonomia e independéncia destas
pessoas.

O conceito de saude esta intimamente relacionado ao bem-estar biopsicossocial do
individuo e ndo apenas a auséncia de doencas. Desta forma, hd que considerar que as
habilidades e a efetividade da comunicacdo intra e inter-pessoal constituem aspectos
importantes na manutencdo da saude. A habilidade comunicativa é um elemento fundamental
para a qualidade de vida e ira influenciar significativamente a satde global do individuo.

A comunicacdo, do latim communicatio.onis, que significa "acdo de participar”, é a
base para o0 que entendemos como convivio social. Esse € um processo complexo que envolve
aspectos fisioldgicos, linguisticos e sociais e, quando ha falhas, pode causar um impacto
bastante importante em todos os sujeitos envolvidos na interacdo, podendo gerar ou
influenciar negativamente uma sequéncia de situacdes e agdes.

Em individuos com DI é comum observar alteracbes de linguagem como atraso no
desenvolvimento geral, distdrbios de atencdo e memoria e déficit na compreenséo
(JAKUBOVICS, 2002). Além disto, algumas sindromes tém como caracteristicas alteracdes
auditivas, motoras e sensoriais que afetam o desenvolvimento de fala e funcgdes
estomatognaticas, sendo necessaria a intervencdo fonoaudiologica. Tais alteracdes geram
impacto negativo na comunicagdo fazendo com que estas pessoas apresentem dificuldades em
expressar suas ideias e desejos, compreender o conteido do que é dito pelo interlocutor,
perceber aspectos ndo verbais da comunicacao e, assim, prejudicando sua interacdo social.

As dificuldades relacionadas a comunicacdo decorrentes da DI muitas vezes
colaboram para que a capacidade destes individuos de falar sobre si mesmos e fazer suas
escolhas sejam subestimadas. A crenca na incapacidade dessas pessoas tem recebido
reconhecimento legislativo em todo o mundo por meio de leis que negam a capacidade legal
as pessoas com deficiéncias, desqualificando e impedindo que tomem decisGes proprias sobre
questdes de suas vidas (DHANDA, 2008).

A Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006), assinada e
ratificada pelo Brasil em 2008, tenta solucionar essa problematica reconhecendo, em primeiro

lugar, que todos os individuos com deficiéncias sdo pessoas perante a lei e conferindo a essas
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pessoas 0 poder de gerir seus proprios assuntos. A Convencgado reconhece que uma pessoa com
deficiéncia pode precisar de apoio para exercer sua capacidade legal, mas a obtencdo de apoio
ndo € motivo para concluir que a capacidade néo existe.

Em relagdo & autonomia e apoio a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, de 2015, passou a utilizar o termo atendente pessoal em substituicdo ao termo
“cuidador”, definindo como:

Pessoa, membro ou ndo da familia que, com ou sem remuneracéo,
assiste ou presta cuidados basicos e essenciais a pessoa com
deficiéncia em suas atividades diarias, excluidas as técnicas ou os

procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas.

No mesmo sentido esta lei institui regras mais detalhadas para a interdi¢éo e curatela,

visando a maior participagéo social dos individuos com deficiéncia.

2.2 Qualidade de Vida

A compreensdo sobre qualidade de vida (QV) lida com inimeros campos do
conhecimento humano, bioldgico, social, politico, econédmico, médico, entre outros, numa
constante inter-relagio (ALMEIDA et al., 2012). Apesar de ndo haver consenso sobre
definicdo do conceito, os autores concordam que a subjetividade, multidimensionalidade e
bipolaridade (presenca de dimensdes positivas e negativas) constituem seus elementos basicos
(GOLDBECK et al., 2003; SEIDL; ZANNON, 2004, KLUTHCOVSKY, 2007;
BREDEMEIER, 2013).

Os indicadores de QV podem ser classificados como objetivos e subjetivos, apesar de
autores discutirem a dificuldade de trabalhar tais conceitos isoladamente (MINAYO, et al.,
2000; KLUTHCOVSKY, 2007; CAMPOS; NETO,2008; ALMEIDA et al., 2012). Segundo
Minayo e colaboradores (2000), a esfera objetiva de percepcédo de QV lida com a garantia e
satisfacdo das necessidades mais elementares da vida humana: alimentacdo, acesso a agua
potavel, habitacdo, trabalho, saude e lazer. J& o aspecto subjetivo corresponde & “como as
pessoas sentem ou o que pensam de suas proprias vidas” (MINAYO et al., 2000),
considerando variaveis histdricas, sociais, culturais e de interpretacdo individual sobre as
condicBes de bens materiais e de servicos do sujeito, incluindo, questdes imensuraveis como
prazer, felicidade, angustia e tristeza (ALMEIDA et al., 2012).
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No Brasil a grande desigualdade social faz com que o nivel socioeconémico se torne
uma variavel de impacto dos aspectos objetivos da qualidade de vida. Alem disso, 0s desejos
e aspiracOes das pessoas estdo diretamente relacionados a seu conhecimento de mundo, suas
experiéncias e expectativas das pessoas em seu entorno (SEIDL; ZANNON, 2004,
BREDEMEIER, 2013), sendo assim, em uma comunidade em que algum dos direitos
fundamentais ndo estd garantido provavelmente havera diferentes preocupacdes, expectativas
e objetivos, impactando na percepcédo da QV.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu QV como “[...] a percepcao do
individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes ¢ preocupagdes” (The WHOQOL
Group, 1994). Sendo assim, a medida de QV compreende que as experiéncias de pessoas com
as mesmas incapacidades podem variar dependendo do suporte recebido, condi¢Ges de vida e
expectativas (MATTEVI et al., 2012).

Estudos demonstram interesse crescente pela avaliagdo da QV, acreditando que as
informacdes acerca do tema servem de indicadores para avaliar a eficécia, a eficiéncia e o
impacto de determinados tratamentos para grupos de portadores de agravos; comparar 0S
procedimentos; avaliar os custos e os beneficios dos servi¢os prestados; aprovar e definir
tratamentos; definir estratégias na area de saude; e monitorar a manutengdo da qualidade de
vida dos pacientes (LANDEIRO, 2011).

A busca de um instrumento que avaliasse a QV dentro de uma perspectiva abrangente
fez com que a OMS desenvolvesse um projeto multicéntrico, com uma escala dentro de uma
perspectiva transcultural, para medir QV em adultos. Primeiramente foi desenvolvido o
questionario com 100 questdes, conhecido como WHOQOL-100 e, devido a necessidade de
instrumentos mais curtos que demandem pouco tempo para 0 seu preenchimento, mas com
caracteristicas psicométricas satisfatorias, o Grupo de Qualidade de Vida da OMS
(WHOQOL-GROUP) desenvolveu uma versao abreviada 0 WHOQOL-bref (FLECK, 2000).

Apb6s o desenvolvimento dos instrumentos de avaliacdo genéricos o WHOQOL-
GROUP passou a desenvolver modulos para situacdes especificas como o WHOQOL-HIV
(especifico as pessoas que vivem com HIV/AIDS) e o WHOQOL-DIS (especifico a
populacdo com deficiéncia). O WHOQOL-DIS possui versfes para pessoas com deficiéncia
fisica (WHOQOL-DIS-D) e pessoas com deficiéncia intelectual (WHOQOL-DIS-ID),
validadas para o Portugués brasileiro em 2014 (BREDEMEIER et al.,2014), bem como
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versdes destinadas a resposta por representantes, visando o acesso a individuos que nédo

possuem condicdes de responder por si proprios.

2.3 Qualidade de vida na deficiéncia intelectual

Tendo em vista 0 aumento da populacdo com deficiéncia em todo o mundo, em
decorréncia dos avancos da medicina, ha crescente interesse na investigagdo da QV desta
populacdo (SILVEIRA, 2013). Em relacdo as pessoas com DI, esta investigacdo é dificultada
por preconcepgdes como as de que estes individuos apresentam dificuldades de compreenséo
e incapacidade para perceber sua situacdo, necessitando grandes adaptacdes para a realizacéo
de estudos com esta populagéo.

Em pesquisa comparando QV referida por adultos com DI e a QV percebida por seus
atendentes pessoais atraves da aplicacdo do protocolo WHOQOL- bref (SAVIANI-ZEOTI;
PETEAN, 2008), observaram maior satisfacdo, em todos os dominios, por parte das PcDIs em
comparacao com a avaliacdo que os atendentes pessoais fazem da vida destas pessoas. Além
disto, foi observada maior satisfacdo com os aspectos que integram o dominio ‘Fisico’ e a
menor satisfagao apresentada se refere aos fatores avaliados pelo dominio ‘Social’. Quando os
atendentes pessoais avaliaram a QV das pessoas com deficiéncia, os dominios com maior e
menor satisfagdo foram os mesmos. Outros estudos, realizados em diversos paises, também
apontam as relagdes sociais como varidvel relevante na percepc¢do da qualidade de vida das
pessoas com DI (KALAY et al., 2010; VAN GAMEREN-OOSTEROM et al., 2011;
GULOBOVIC, 2013).

Balboni e colaboradores (2013), observaram resultados semelhantes quanto a
comparacdo entre a percepcdo de PcDIs e seus atendentes pessoais: foram encontradas
diferencas estatisticamente significantes nos dominios emocional e bem-estar fisico, porem a
avaliacdo das PcDlIs foi mais alta do que a estimada por terceiros em todos os dominios
avaliados.

Em aplicacdo de dois questiondrios de QV em adultos com DI, Simdes e
colaboradores (2015), ndo encontraram resultados estatisticamente significantes para a relagao
entre QV e idade ou sexo, porém, observou escores mais altos para o sexo masculino e para o
grupo de pessoas com idades entre 18 e 20 anos. Comparando QV e diagnostico médico foi
observada correlacdo estatisticamente significante, porém, com resultados divergentes entre

os dois protocolos utilizados. Outro estudo correlacionando QV e grau de DI diagnosticado
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ndo observou diferencas estatisticamente significantes entre os grupos DI leve e DI moderada
(MCGILLIVRAY et al.,2009).

Durante o levantamento bibliografico foi possivel observar que as pesquisas
relacionadas a QV da populagdo com DI, em sua maioria, tiveram como objetivos avaliar a
QV referida pelas familias da PcDI (KALAY et al., 2010; VAN GAMEREN-OOSTEROM et
al., 2011; MORRISSE et al., 2013; PARISI et al., 2016) ou verificar a aplicabilidade e
confiabilidade de protocolos (BREDEMEIER et al,, 2014; CANTORANI et al., 2015; etal.,
2015). A QV dos atendentes pessoais de PCD’s também foi avaliada em diversos estudos
(JUHASOVA, 2015; PARISI et al., 2016). Foram encontrados poucos estudos investigando a
QV referida pelo sujeito com DI e, alguns dos estudos encontrados, utilizaram entrevistas
elaboradas pelos préprios pesquisadores (KALAY et al., 2010; EMERSON et. al, 2014) ou
protocolos nédo especificos para essa populacdo (SAVIANI-ZEOTI; PETEAN, 2008, LANE et
al., 2011, ALBUQUERQUE et al., 2015).

2.4 Avaliacdo da qualidade de vida a partir do relato de terceiros

Considerando que a avaliacdo de QV de um individuo que compreende e consegue
responder ao questionario provavelmente difere da de pessoas que ndo apresentam tais
condigdes, autores discutem como sendo melhor substituir a autoavaliagdo pela avaliacdo de
um substituto do que ndo considerar esses dados e excluir uma parcela da amostra (RAND;
CAIELS, 2015).

No entanto, um aspecto importante da metodologia que pode influenciar os resultados
do estudo é a perspectiva adotada pelo substituto para responder aos questionarios. O
representante pode entender que deve responder “como se fosse o proprio paciente”, tentando
ver a situagdo como o outro veria ou “responder pelo paciente” baseado naquilo que ele
acredita ser verdade, com base em sua perspectiva (ZENNEI, 2006). Cada uma dessas
possibilidades traz informagdes que podem convergir ou divergir da avaliacdo do paciente. Se
quem responde pelo paciente ndo for claramente instruido sobre qual perspectiva deve adotar
0s Vvieses quanto a concordancia entre as respostas poderdo ocorrer mais facilmente.

Além disso, outro fator de influéncia nesse resultado parece ser o grau de proximidade
entre o entrevistado e o individuo avaliado. Alguns estudos comparando pares de diferentes
naturezas de relacionamento encontraram maiores concordancias para rela¢gdes mais proximas
(RAND; CAEIL 2015).
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Tal método de obtencdo de dados gera preocupacdo visto que utilizar um substituto
para responder pelo individuo fere o principio fundamental do constructo de QV, que é a
autopercepcao do individuo sobre aspectos da sua vida e, obviamente, o proprio individuo é
aquele que melhor sabe sobre sua vida. Entretanto, a grande maioria concorda que excluir
individuos que por algum motivo ndo conseguem responder aos questionarios resultaria em
conclusdes erréneas e poderia desencadear acdes e tratamentos ndo compativeis com toda a
populacdo (ZANEI, 2006).
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3. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS

Em sua maioria, as pesquisas que investigam a QV de pessoas com DI apresentam a
percepcao dos atendentes pessoais e/ou profissionais sobre a pessoa com deficiéncia ou sobre
si mesmos, encontrando-se um numero reduzido de estudos referentes a opinido das pessoas
com deficiéncia a respeito de suas vidas. Este nimero é ainda mais reduzido quando se
compara a percepcao da pessoa com DI e a percepcdo do atendente pessoal.

3.1 Objetivo Geral

Investigar a percepcdo de individuos com DI sobre sua qualidade de vida, utilizando
protocolo especifico para esta populacdo e comparar com a percepcao do atendente pessoal da
pessoa com DI, também com a aplicacdo de protocolo especifico para este grupo.2.2
Obijetivos especificos
e Investigar a relacdo entre a qualidade de vida referida pela pessoa com DI e as
seguintes variaveis:
- Grau da DI diagnosticada (CID- Classificacdo Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude);
- Nivel socioecondémico;
- Idade;
- Sexo;
- Raca;
- Grau de Instrugéo.
e Investigar a relacdo entre a qualidade de vida referida pelo atendente pessoal e as
seguintes variaveis:
- Sexo
- Grau de Parentesco
e Comparar a qualidade de vida referida pela pessoa com deficiéncia intelectual e a

referida pelo atendente pessoal.
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4. HIPOTESES

e As variaveis sexo, raca e nivel socioeconémico, assim como para a populacdo em
geral, exercem impacto na qualidade de vida relatada pelos individuos com DI;

e As variaveis grau da DI diagnosticada e idade ndo possuem relacdo com a QV
autoreferida;

e A QV autoreferida apresenta escores maiores do que a avaliada pelo atendente

pessoal.
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METODO

5.1 Consideracdes Eticas

Este estudo recebeu aprovacdo dos Comités de Etica da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo sob o parecer N° 2.022.521 (Anexo 1) e da Secretaria Municipal
de Salde sob o parecer N° 2.224.188 (Anexo 2).

Todos os individuos com DI incluidos na pesquisa assinaram o Termo de
Assentimento (Anexo 3) e o0s atendentes pessoais assinaram o Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido (Anexo 4).

5.2 Participantes

Foram participantes do presente estudo 51 individuos com diagndstico médico de
deficiéncia intelectual (Grupo 1) e 31 atendentes pessoais (Grupo 2).

Foi considerada atendente pessoal a pessoa apontada pelos individuos com DI e/ou
pelos servigos aos quais eles estdo vinculados como principal suporte para as atividades de
vida diaria e pratica.

Foram critérios para inclusdo no Grupo 1:

e Ter entre 19 e 59 anos de idade, intervalo considerado pelo Ministério da Saude

como fase adulta;

e Apresentar diagnostico médico de deficiéncia intelectual, sem comorbidades como
deficiéncias fisicas e/ou transtornos mentais, evitando assim interferéncia de
questBes relacionadas a outras condi¢es de salude na percepcdao de QV dos
individuos.

Foram critérios para exclusdo no Grupo 1:

e Apresentar pelo menos um erro nos testes de Aquiescéncia e/ou teste de
Competéncia Discriminativa, traduzidos para o0 portugués brasileiro por
Bredemeier et. al., 2014. O Teste de Aquiescéncia identifica se a pessoa tem
tendéncia a dar a mesma resposta a perguntas em sequéncia e o teste de
competéncia discriminativa verifica se o individuo tem condicfes de discriminar
entre trés opcdes de resposta apresentadas.

Os individuos com DI foram indicados por trés equipamentos de saude vinculados a

Prefeitura do municipio de S&o Paulo, sendo 34 usuarios da APAE de S&o Paulo, 12 usuarios
do CER Ill Cidade Ademar e 5 da institui¢do Larzinho.
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5.3 Material

1. WHOQOL-DIS-ID (Anexo 5), composto por versdo adaptada do WHOQOL-
Bref e Mddulo de Incapacidades (WHOQOL-DIS- ID) desenvolvido pela
OMS, adaptado e validado para o portugués brasileiro. O WHOQOL-Bref é
composto por 26 questdes divididas em quatro dominios da qualidade de vida,
sendo que cada dominio tem por objetivo analisar, respectivamente: a
capacidade fisica, o bem - estar psicolégico, as relacdes sociais € 0 meio
ambiente onde o individuo esta inserido (como apresentado na figura 1). Para
a aplicacdo em populagdo com DI foram realizadas as seguintes adaptagdes:
pequenas alteragdes semanticas; diminuicdo da escala de respostas, de 5 para 3
opgOes (com excecdo de dois itens, que foram consideradas questdes
representativas dos dominios gerais); insercdo de sistema visual de respostas
(ilustracBes de faces que representam expressdes de satisfagdo). O Mdodulo
Incapacidades (WHOQOL-DIS- ID) é composto por 13 itens internacionais,
divididos entre os dominios Autonomia, Inclusdo e Discriminacdo (Tabela 1)
e 5 itens validados apenas para a versao brasileira do protocolo (modulo
local). (BREDEMEIER et al., 2014), com excecdo da pergunta 27, que foi
considerada questdo de dominio geral e por tanto possui escala de resposta de
1 a5, cada questdo possui escala de respostas de 1 @ 3 com apoio de sistema
visual de respostas;
Tabela 1 —.
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6.
7.
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-

M nloz— poleol ”
Espiritualidade/religiao/crengas pessoais

Dominio 4 — Meio Ambiente

Sentimentos positivos

Pensar, aprender, meméria e concentragéo
Auto-estima

Imagem corporal e aparéncia

Sentimentos negativos

({

16. Seguranga fisica e protegao

17. Ambiente no lar

18. Recursos financeiros

19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade

20. Oportunidades de adquirir novas informagoes e
habilidades

21. Participagao em, e oportunidades de recreacao/lazer

22. Ambiente fisico (poluicao/ruidoftransito/clima)

23. Transporte

Figura 1. Fatores avaliados em cada dominio do protocolo WOQOL-bref (Fleck et al,

200M
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Tabela 1. Fatores avaliados no médulo incapacidades

F1 - Autonomia
1. Discriminagéo
2. Perspectiva de futuro
3. Autoadvocacia

F2 — Incluséo
4. Escolha
5. Autonomia
6. Controle
F3 — Discriminacgdo
7. Comunicac¢do
8. Interacao
9. Incluséo
10. Potencial
11. Respeito
12. Aceitacdo
F4 — Modulo local
13. Adaptacoes do ambiente a limitacao
14. Barreiras fisicas
15. Oportunidades de trabalho
16. Oportunidades de estudo
17. Alimentacgéo
Adaptado de BREDEMEIER e colaboradores (2014).

Teste de Aquiescéncia (BREDEMEIER, 2014): composto por quatro questdes
com duas opc¢des de resposta (sim ou ndo), o Teste de Aquiescéncia identifica
Se a pessoa tem tendéncia a dar a mesma resposta a perguntas em sequéncia
(Anexo 5).

Teste de Competéncia Discriminativa (BREDEMEIER, 2014): Foi utilizada
apenas a versdo para escala de respostas de 1 a 3: trés perguntas em que 0
participante deve escolher entre as opgdes de resposta: Nunca, As vezes ou
Sempre (Anexo 6);

WHOQOL-bref-1D- Proxy (Anexo 7). Questionario com estrutura semelhante
ao WHOQOL-bref- ID, porem com perguntas elaboradas na terceira pessoa e
escala de respostas de 1 a 5 (WHOQOL-bref-ID-Proxy, 2008);

Questionario sobre Perfil Socioecondmico (ABEP, 2015) (Anexo 8);
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5.4 Procedimentos

A coleta de dados foi iniciada ap6s as aprovaces dos Comités de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo e da Secretaria Municipal de Salde
de S&o Paulo e foi dividida em trés etapas:

Etapa 1: Levantamento dos servicos disponiveis

Realizacdo de um mapa com os principais servicos de satde disponiveis para a populacao
adulta com deficiéncia intelectual na cidade de Sdo Paulo. A busca foi realizada através de
consultas as diferentes Coordenadorias Regionais de Salude de Séo Paulo.

Etapa 2: Anuéncia do Servico de Saude/Educacdo/Assisténcia Social

Foram realizados contatos com os gestores das Coordenadorias Regionais Norte e Sul
e obtidas autorizagbes das Supervisdes Técnicas de Saude (STS) Santo Amaro/Cidade
Ademar (STS SACA) e Freguesia do O/Brasilandia.

ApOs a autorizacdo das coordenadorias e STSs foram realizados contatos com as
gerentes dos Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) Il Cidade Ademar e CER lII
Santo Amaro. Além dos servicos vinculados a rede SUS, foram realizados contatos com
servicos vinculados a Secretaria de Assisténcia Social da cidade Sao Paulo e com a instituicdo
Larzinho, localizada na regido norte de Sdo Paulo, que forneceu a autorizacdo para coleta de
dados.

Em paralelo ao processo de autorizacdo dos servigos de reabilitacdo das zonas norte e
sul da cidade foi realizado contato com o Instituto de Ensino e Pesquisa da APAE de S&o
Paulo que autorizou a coleta de dados na instituicéo.

Os dados apresentados na secdo de resultados se referem a coleta de dados realizada
com individuos usuarios do CER Ill Cidade Ademar, da instituicdo Larzinho e da APAE de
S&o Paulo. A coleta nas demais instituicdes mencionadas foi cancelada por indisponibilidade
dos servicos, embora 0s mesmos em um primeiro momento tenham se mostrado acessiveis e
dispostos a colaborar com a pesquisa.

Vale ressaltar que a burocracia exigida pelas coordenadorias regionais de salde
atrasou o inicio da coleta e impediu que a mesma fosse realizada em varios servi¢os. Da
mesma forma, mesmo quando havia a anuéncia da secretaria, alguns servicos dificultavam a
entrada da pesquisadora, impedindo a coleta de dados.

Etapa 3: Entrevistas
Os participantes foram contatados pessoalmente durante suas atividades de rotina nos

servicos. Apos a explicagdo da pesquisa, assinatura do Termo de Assentimento e rastreamento
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pré-entrevista (Teste de Competéncia Discriminativa e Teste de Aquiescéncia), 0 questionario
WHOQOL-bref-1D foi aplicado nas pessoas com DI e o questiondrio WHOQOL-bref-1D-
Proxy enviado para preenchimento por um atendente pessoal de cada pessoa.

Nos casos em que os atendentes pessoais relataram dificuldades no preenchimento do
questionario foram agendados horarios para que a pesquisadora realizasse a entrevista

pessoalmente.

5.5 Analise dos dados

Os dados coletados foram tabulados e analisados quantitativamente em um estudo
prospectivo e transversal. Os mesmos foram tabulados e analisados estatisticamente.

Para 0 G1 foram analisadas as relagdes entra a QV e: idade, sexo, racga, diagnostico
médico (em termos da gravidade diagnosticada) e nivel socioecondmico. Por fim, os dados
referidos pelo G1 foram comparados aos referidos pelo G2 para que as semelhancas e
diferengas fossem tragadas e analisadas.

As anélises estatisticas descritivas e inferenciais foram executadas com o software
SPSS versdo 21 (SPSS 21.0 for Windows).

Os dados quantitativos foram expressos através das medianas e intervalos interquartil
1Q (25-75%).

Para relacionar as variaveis de interesse com os dominios do WHOQOL foi proposta a
analise de covariancia (ANCOVA) (Montgomery, 2000). Quando o0s pressupostos dos
modelos ndo foram validos, transformacGes nas varidveis foram utilizadas. Para as
comparacdes envolvendo mais de duas categorias foi utilizado o pds-teste de Tukey.

Para a comparacdo dos grupos quanto aos dominios do WHOQOL , foi proposto o
teste t-Student pareado, uma vez que as respostas dadas pelo G2 eram em relacao aos sujeitos
do G1.

Foi utilizado o valor de significancia estatistica menor ou igual a 5% (p <0,05) em

todas as analises inferenciais.
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RESULTADOS

6.1. Caracterizacéo da amostra
Os individuos indicados pelos servigos foram selecionados para participacdo na

pesquisa conforme ilustrado no fluxograma abaixo (Figura 2):

138 indicados pelos servigos

10 Larzinho 25 CER I 103 APAE

87 ndo atenderam os critérios para inclusdo na pesquisa

"

7 apresentaram 1 diagndstico de 78 falharam na pré
deficiéncia fisica transtorno mental entrevista

G1=51 participantes

"

5 Larzinho 12 CERIII 34 APAE

Figura 2. Fluxograma — inclusdo na pesquisa

O Grupo 1 foi constituido por 51 individuos com DI com idades entre 19 e 54 anos
(média= 30,31). A caracterizacdo quanto ao sexo, racga, nivel socioecondmico, grau de

instrugdo, diagndstico médico e local de atendimento esta descrita na tabela 2.
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Tabela 2. Caracterizacdo G1

Caracteristicas N %

Sexo
Masculino 24 47,06
Feminino 27 52,94

Raca
Branca/ Amarela 26 50,98
Negra/Parda 25 49,02

Diagnostico
F70 19 37,25
F71 ou F72 10 19,61
F79 14 27,45
Q90 8 15,69
Nivel Socioecondmico
A/B1 10 19,61
B2 12 23,53
C1 18 35,29
C2/D-E 11 21,57
Grau de Instrucdo

Escola Especial 12 23,53
Ensino fundamental comp/incomp. 22 43,14
Ensino médio comp./incomp. 17 33,33

Local de atendimento

CER 111 13 25,49
Larzinho 4 7,84
APAE 34 66,67

Durante a coleta de dados foi observado que individuos com Sindrome de Down
(CID-10: Q.90) nao possuiam diagnostico de deficiéncia intelectual apesar de ser sabido que é
uma caracteristica da sindrome, sendo assim, fez-se necessario criar um grupo para esse
diagndstico.

Para fins de analise estatistica, em razdo do numero reduzido de participantes em
determinados subgrupos, foram realizados 0s seguintes agrupamentos:

1. Os dois participantes de raca amarela foram somados ao subgrupo de raca branca, assim

como os seis individuos de raca negra foram somados ao subgrupo de raga parda;
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2. Os dois individuos com diagndstico de DI grave foram somados ao subgrupo com
diagnostico de DI moderada;

3. Trés participantes de nivel socioeconémico A foram incluidos no subgrupo B1 e os dois
participantes de nivel D-E incluidos no subgrupo C2.

O Grupo 2 foi composto por 31 atendentes pessoais de individuos integrantes do
Grupo 1. O nimero reduzido de participantes em relagdo ao G1 se deu pela ndo devolugdo de
18 protocolos enviados e duas desisténcias durante a entrevista com a pesquisadora. Alguns
protocolos autoaplicados foram devolvidos com questbes em branco, o que gerou a
necessidade de excluir um participante para a analise dos dominios social do WHOQOL- bref
e dois participantes para todos os dominios do Modulo Incapacidades, como ilustrado no

fluxograma abaixo.

51 Questiondrios enviados para preenchimento

2 disiténcias durante a entrevista

18 ndo devolvidos .
com a pesquisadora

31 Questionario devolvidos preenchidos

2 moédulo incapacidades

1 dominio social incompleto .
incompleto

Para analise

31 para os Dominios
Ambiental, Fisico e
Psicologico

30 para os Dominio 29 para o Mdédulo
Social Incapacidades

Figura 3. Fluoxograma de incluséo no G2.

A caracterizacdo da amostra quando ao sexo, nivel socioecondémico, parentesco com a

PcDI e local de atendimento da PcDI esta descrita na tabela 3.



Tabela 3. Caracterizagdo G2

Caracteristicas N )
Sexo
Masculino 7 22,58
Feminino 24 77,42
Nivel Socioecondmico
A/B1 5 16,13
B2 6 19,35
C1 13 41,94
C2/D-E 7 22,58
Local de atendimento
CER 11 8 25,81
Larzinho 4 12,9
APAE 19 61,29
Parentesco
Genitor (a) 21 67,74
Irméo (a) 7 22,58
Outro 3 9,68

6.2. Percepcéo da qualidade de vida

36

Em relacdo a satisfacdo com a vida nos sete dominios avaliados pelo protocolo o G1

apresentou maior pontuacdo média nos dominios Inclusdo (média=79,9, DP= 17,41) e

Psicolégico (média= 79,58, DP= 15,3) e menor média no dominio Discriminacdo (média=

41,83 DP=27,16). Os dados referentes a cada dominio do protocolo estdo apresentados na

tabela 4.
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Tabela 4. Pontuacdo nos dominios do protocolo WHOQOL DIS-1D

WHOQOL N Média Desvio Minimo  1°Quartil Mediana  3° Quartil Maximo
Padréo

Fisico 51 71,15 15,84 35,71 60,71 71,43 85,71 100,00
Psicolégico 51 79,58 15,30 41,67 75,00 83,33 91,67 100,00
Social 51 72,55 22,07 33,33 58,33 66,67 100,00 100,00
Ambiental 51 74,51 15,20 37,50 62,50 75,00 87,50 100,00
DIS 51 41,83 27,16 0,00 33,33 33,33 50,00 100,00
AUT 51 66,34 28,77 0,00 50,00 66,67 91,67 100,00
INC 51 79,90 17,41 41,67 66,67 83,33 91,67 100,00

Os resultados do G2 apresentaram maior média para o dominio Fisico (média = 68,86,

DP= 19,15) e menor para o dominio Autonomia (média= 41,95 DP= 25,25) como mostra a

tabela 5.
Tabela 5. Pontuagao nos dominios do protocolo WHOQOL DIS-ID- Proxy
WHOQOL N Média Desvio Padrao  Minimo 1° Quiartil Mediana 3° Quartil Maximo
Fisico 31 68,86 19,15 21,43 57,14 71,43 85,71 100
Psicoldgico 31 67,72 17,97 33,33 54,17 66,67 83,33 100
Social 30 54,31 21,62 16,67 41,67 50 66,67 100
Ambiental 31 63,37 18,44 21,88 46,88 68,75 78,13 93,75
DIS 29 55,17 16,73 33,33 41,67 50 66,67 91,67
AUT 29 41,95 25,25 0 16,67 50 58,33 83,33
INC 29 58,97 20,1 25 45,83 54,17 75 100

Quanto as associacOes entre as variaveis propostas no objetivo da pesquisa e a QV
referida pelos individuos com DI a andlise estatistica indicou associagfes estatisticamente
significativas entre a variavel diagnostico médico e o dominio Fisico (pessoas com o0
diagnostico de DI leve pontuaram melhor que as com DI ndo especificada com p= 0,01),

conforme observado no Figura 4.
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Figura 4. Gréfico 1: Dominio Fisico versus Diagnéstico.

Em relacdo as associacOes entre as variaveis Dominio Social e Sexo a analise

estatistica indicou associagOes estatisticamente significativas (0 sexo masculino apresentou

maior pontuagdo em relagéo ao feminino com p=0,03) conforme observado no Figura 5.
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Figura 5. Gréafico 2: Dominio Social versus Sexo

A figura 6 demonstra as associa¢des entre 0 dominio Social e a varidvel raca, sendo
que a andlise estatistica indicou associagdes estatisticamente significativas entre as mesmas (0
grupo de raca branca/amarela apresentou maior pontuacdo que o grupo de raca negra/parda
com p<0,01).
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Figura 6. Gréafico 3: Dominio Social versus Raga

A andlise estatistica indicou associacOGes estatisticamente significativas entre o
dominio Social e Nivel Socioeconémico (o grupo de nivel socioeconémico A/B1 apresentou

maior pontuacéo que o grupo C2/ D-E com p=0,03), indicadas na Figura 7.
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Figura 7. Gréafico 4: Dominio Social versus Nivel Socioeconémico

N&o foram encontradas associacOes estatisticamente significativas entre 0os dominios
avaliados pelo protocolo e as varidveis idade e grau de instrucao.

Para 0 G2 apenas a varidvel sexo do entrevistado apresentou associacdo significante
com a QV referida. Ser do sexo masculino foi associado a maior pontua¢do nos dominios

Fisico (p=0,05) e Inclusdo (p=0,01) como mostram as figuras 8 e 9.
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Figura 8. Gréfico 5: Dominio Fisico versus Sexo do entrevistado
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6.3. QV autoreferida versus QV a partir do relato de terceiros

Em relacdo a comparacdo entre as respostas dos grupos 1 e 2 foram observadas
diferencas estatisticamente significativas em trés dos quatro dominios do WHOQOL-bref com
valor p<0,01 para os dominios Psicologico, Social e Ambiental. Para 0 médulo incapacidades
foram observadas diferencas estatisticamente significantes em todos os dominios, com p<0,01
para os dominios Inclusdo e Autonomia e p=0,04 no dominio Discriminacdo. Ndo houve
diferenca estatisticamente significativa entre as respostas dos grupos para o dominio Fisico

(p=0,32). A diferenca media entre 0s grupos esta apresentada na figura 10.

WHOQOL-BREF-ID

Inclus&o | ————

Autonomia A

Discriminagao —| g

Ambiental — —
Social .
Psicolégico — -

Fisico _._

T 1 T \ T | T T 1 1 \ T T T T T
25 -20 15 -10 -5 O 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

Diferenca média G1 - G2 (IC 95%)

Figura 10. Gréfico 7: Diferenga média entre os grupos para cada dominio
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7. DISCUSSAO

Inicialmente pretendia-se incluir 100 participantes em cada grupo deste estudo, porém
apos o longo tempo despendido para a obtencdo das autorizagcdes necessarias para iniciar a
coleta de dados nos diferentes servicos da rede SUS e a dificuldade no acesso aos
profissionais responsaveis pelos equipamentos em que a autorizacao foi concedida, tornou-se
clara a necessidade de reduzir o numero de participantes.

Além disso, os critérios de exclusdo para o G1 geraram grande perda de participantes.
Houve um numero significativo de individuos que foram indicados pelos servigos como
potenciais participantes da pesquisa por apresentarem boas habilidades comunicativas, mas
gue no rastreamento de linguagem apresentaram erros e, assim, ndo foram incluidos na
amostra. A informacdo de que esses individuos ndo poderiam ser entrevistados gerou, por
diversas vezes, surpresa nos profissionais que o atendem.

Em relacdo ao G2, a ndo devolugcdo de 35% dos protocolos enviados para
preenchimento pode ter ocorrido por diferentes motivos. Alguns participantes do G1, quando
perguntados sobre quem poderia responder ao questionario, relataram que ndo acreditavam
que alguém poderia fazé-lo por eles. Alguns referiram que seus familiares ndo teriam tempo,
outros que ninguém saberia como responder a tais questBes a seu respeito. Sendo assim,
levanta-se as seguintes hipoteses: 1. Alguns atendentes pessoais ndo apresentam interesse em
participar de pesquisas de cunho qualitativo; 2. Outros atendentes pessoais, de fato, ndo
souberam como responder as questdes e, assim, ndo devolveram o protocolo; 3. Participantes
do G1 ndo entregaram os protocolos para seus familiares por ndo acreditar que estes
responderiam; 4. Participantes do G1 ndo quiseram que seus atendentes pessoais
respondessem ao questionario; 5. Protocolos foram perdidos e ou esquecidos pelas PcDIs ou
pelos atendentes pessoais.

Alguns atendentes pessoais procuraram a pesquisadora para solicitar auxilio para
responder ao questionario, suscitando a duvida de que outros atendentes pessoais teriam
sentido dificuldades na compreensdo das questdes e ndo tenham procurado ajuda. As
dificuldades apresentadas pelos individuos que procuraram a pesquisadora foram referentes a
leitura e interpretacdo de texto. Nas questdes mais abstratas, ou seja, a maioria das questdes,
0s atendentes pessoais apresentaram dificuldade importante na compreensao das questdes.

Apesar da reducdo do nimero de participantes foi possivel obter uma amostra coesa

para a comparacdo das variaveis propostas.
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A distribuicdo dos participantes do G1 nas varidveis diagnostico médico e grau de
instrucdo foi bastante heterogénea, sendo essa uma das possiveis justificativas para a auséncia
de relagdes estatisticamente significativas com a QV.

Apesar de ser sabido que a Sindrome de Down € a causa mais comum de DI descrita
na literatura os individuos com esse diagndstico que foram entrevistados pela pesquisadora
ndo possuem diagnostico de DI, sendo necessaria a criacdo de um grupo para inclusdo desses
individuos na analise. E importante mencionar que 29 individuos com SD foram indicados
pelos servicos para participacdo na pesquisa porem, apenas 8 concluiram o rastreamento de
linguagem sem apresentar erros.

O presente estudo encontrou escores de satisfacdo com a vida relatados pelo Gl1,
semelhantes aos da populacdo brasileira geral apresentados no artigo de validacdo do
protocolo WHOQOL-bref (FLECK, 1999). Estes dados corroboram com em pesquisas com
populacéo israelense (ARATEN et al., 2015) e australiana (BLAKE, 2017). Os resultados
podem ser justificados pela hipbtese de que o conceito de QV esta muito mais associado a
questdes subjetivas percebidas pelos individuos do que com as incapacidades objetivas.

Em relacdo aos dominios avaliados pelo questionario o grupo de individuos com DI
obteve maior pontuacdo média no dominio Psicoldgico e menor média no dominio Fisico do
protocolo WHOQOL-bref, esses resultados diferiram dos apresentados pela populagdo geral
que apresentou maior média para o dominio Fisico e menor para o dominio Ambiental.

Realizando a comparacdo entre os escores da populacdo geral e as respostas do G2 é
possivel observar maiores escores para a populacdo geral em todos os dominios do protocolo
WHOQOL-bref, da mesma forma que os resultados apresentados em estudo com as
populaces japonesa (KAMIO et al.,2013) e holandesa (JONG et al., 2012 e BASART, 2017).
Porém, o dominio de maior pontuacdo no presente estudo foi o0 mesmo apresentado pela
populacdo em geral brasileira (FLECK, 1999).

Associacdes entre as variaveis sexo, raca e nivel socioeconémico e a percepg¢do da
QV, como as encontradas no G1 para o dominio social, foram observadas em diversos estudos
com a populacdo em geral, individuos com DI e com outros grupos como idosos e pessoas
com doencas cronicas (AZEVEDO et al., 2011; XIA et al., 2012; SIMOES et al., 2014;
ALMEIDA-BRASIL et al., 2015; RAND; MALLEY, 2016).

Cruz et al. (2011), no estudo de normatizagdo para a populacdo brasileira geral

observou escores significativamente mais baixos para o sexo feminino em todos os dominios
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exceto para o dominio social. No mesmo estudo foram encontrados maiores escores para a
populacédo de nivel socioecondémico Al, diminuindo gradativamente até o nivel D-E.

Apesar de o0s resultados do presente estudo apontarem para correlacbes
estatisticamente significativas apenas para o dominio social, mulheres e individuos com niveis
socioecondmicos classificados como C2 e D-E apresentaram escores menores para outros
dominios do protocolo, sendo que mulheres apresentaram escores mais baixos em cinco dos
sete dominios e individuos com nivel socioeconémico classificado com C2-D-E apresentaram
escores inferiores aos outros niveis socioecondmicos em quatro dos sete dominios. Essas
associacOes podem ser justificadas por questdes sociais como discriminacdo e menos
oportunidades de inser¢cdo no mundo do trabalho.

Quanto ao nivel socioecondmico é relevante destacar que, no Brasil, a desigualdade na
distribuicdo de renda, as condi¢cdes de habitacdo e o ambiente precario causam impactos
negativos na qualidade de vida e na salde dos individuos (SAVIANI-ZEOTI; PETEAN,
2008).

Outra hipotese levantada quanto as diferencas de respostas relacionadas ao sexo é de
que mulheres referem maior sensibilidade e mais sentimentos negativos do que homens
(ALMEIDA-BRASIL et al., 2017). Essa hipdtese justificaria também as diferencas
observadas nos resultados para o G2.

Quanto ao grau da DI diagnosticada, os dados apresentados ndo parecem ter valor
clinico. Isso pode ser justificado pela ndo fidedignidade do diagnostico decorrente do
momento do diagndstico medico que, na grande maioria das vezes, se da durante o
desenvolvimento infantil, sendo passivel de diferencas ao longo do tempo a depender do
ambiente em que o individuo esta inserido. Estudos anteriores também apresentaram
resultados pouco conclusivos: Simdes e colaboradores (2015), em aplicacdo de dois
protocolos de QV, observaram correlacdo estatisticamente significante entre diagndstico
médico e os resultados dos protocolos, porem com resultados divergentes entre 0s protocolos
utilizados; McGillivray et. al.,(2009) ndo observaram diferengas estatisticamente significantes
entre os grupos DI leve e DI moderada.

A auséncia de associacOes estatisticamente significantes com as varidveis idade e grau
de instrucdo no presente estudo também foi observada no estudo de validagdo do protocolo
WHOQOL-DIS-ID (BREDEMEIER, 2013). Uma justificativa possivel para este achado € a
reduzida relevancia prética que estes dados tém na vida diaria dos participantes do estudo: foi

observado durante as entrevistas que muitos individuos ndo apresentavam habilidades de
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leitura, escrita e matematica basica, independente de seu grau de instrucdo referido. Bem
como, a despeito da idade cronoldgica, muitas pessoas relataram rotina, responsabilidades e
cobrancas sociais ndo compativeis com o que & convencionado para individuos em idade
adulta.

A comparacao entre as respostas dos grupos 1 e 2 indicou que o grupo de pessoas com
DI referiu satisfacdo com a vida significativamente maior em 5 dos 7 dominios abordados.
Este resultado corrobora com os achados de estudos anteriores (BALBONI et al., 2013;
TAVERNON et al., 2013; KOCH et al., 2015; NEEDHAM et al., 2015; WILSON et al.,
2016) que verificaram melhores escores de QV relatados pelas PcDIs do que por substitutos.
Rand e Caeils (2015) em revisdo bibliografica sobre concordancia encontrou grande nimero
de estudos descrevendo a percepcao de representantes como significativamente menor que a
autoavaliacdo em diversas populacdes (DI, idosos, doenca de Parkinson entre outras). As
autoras discutem tal achado sob a justificativa de que terceiros tendem a se sentir menos
seguros na utilizagdo de respostas como “totalmente satisfeito” ou “totalmente insatisfeito”,
tendendo a apresentar respostas mais ao centro da escala likert, enquanto na autoavaliacao os
individuos apresentam respostas mais extremas da escala. Isso resultaria em um resultado
geral menor para 0s Proxy.

A auséncia de diferencas estatisticamente significativas entre as respostas do G1 e G2
para o dominio fisico foi descrita em outros estudos que constataram que dominios que
envolvem avaliacBes de itens mais objetivos s@o 0s que atingem maiores valores de
concordancia (ZANNEI, 2006).

A inversdo da relacdo entre os escores dos grupos observada no dominio
discriminacgdo, aponta para a maior percepcao de discriminagdo pelos individuos com DI do
que por seus atendentes pessoais. Tal achado nos traz o questionamento de se o AP, em geral,
subestima a percepcdo da PcDI sobre suas relagOes interpessoais e, assim, mesmo que
inconscientemente, faz parte do agente da discriminacdo desses individuos. Durante as
entrevistas grande parte dos individuos com DI relataram a pesquisadora nunca terem sido
perguntados sobre como se sentem a respeito de suas vidas e ndo serem considerados quando

expdem seus sentimentos e desejos.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo principal desse trabalho foi dar oportunidade de escuta as pessoas com
deficiéncia intelectual quanto a sua percepcédo sobre a prépria vida.

Durante a coleta de dados foi possivel compreender a dificuldade em administrar esse
tipo de pesquisa, uma vez que o numero de individuos que apresentou habilidades para
compreender a subjetividade das questdes bem como responder de forma inteligivel e
contextualizada foi reduzido. Nesse sentido, € possivel justificar o grande nimero de
pesquisas existentes na literatura sobre qualidade de vida na PcDI que utiliza o relato de
substitutos como fonte de informacdes.

Apesar disso, o presente estudo coletou respostas consideradas fidedignas de 37% dos
individuos que foram indicados pelos servicos contatados e que autoavaliaram a QV de forma
semelhante & populagdo geral brasileira. Além disso, foram observadas diferencas
significativas entre as respostas destes e de seus atendentes pessoais, sendo a QV autoreferida
melhor avaliada que a QV a partir do relato de terceiros.

Assim conclui-se que as duas formas de acesso a informacdo sdo validas e
complementares, devendo o pesquisador ter clareza dos objetivos da pesquisa no momento da
selecdo do perfil da populacédo entrevistada.

Uma limitacdo desse estudo consistiu em ndo considerar variaveis como estado civil,
ocupacao e atividades de lazer na anélise dos dados, uma vez que a relacdo entre tais variaveis
e QV é amplamente descrita na literatura. Acrescenta-se como limitagdo o numero reduzido
de participantes na pesquisa que resultou na impossibilidade de analises mais detalhadas a
respeito do impacto do grau de proximidade na concordancia entre os dois grupos.

Sugere-se que pesquisas futuras realizem novas comparacOes entre autoavaliagdo e

avaliag&o por representantes.
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ANEXOS

Anexo 1- Aprovacdo do Comité de Etica da Universidade de S&o Paulo

USP - FACULDADE DE
MEDICINA DA UNIVERSIDADE “§ mﬂm
DE SAO PAULO - FMUSP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADODS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de Vida na Pessoa com Deficiéncia Intelectual: Percepgio do Individuo

Pesquisador: Daniela Regina Molini Avejonas

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 65890317.9.0000.0065

Instituigio Proponente: Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Hamero do Parecer: 2.022.521

Apresentagao do Projeto:
Projeto submetido anteriormente ao CEP, tendo ficade pendente apenas a inclusdo de informagoes
completas sobre o participante (ou seu responsavel), além de apenas a assinatura no TCLE.

Objetivo da Pesquisa:
nao se aplica

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

néo se aplica

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

néo se aplica

Congideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Adeguado (foi incluide a solicitagdes de informagdes completas sobre o participante)

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Atendido a solicitag@o pendente

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Enderego: DOUTOR ARMNALDO 251 21° andar sala 36

Bairro: PACAEMEU CEP: D1.245-003
UF: 5P Municipio: SAD PAULD
Telefone: [11)3392-4401 E-mail: cep fmi@usp.br
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USP - FACULDADE DE
MEDICINA DA UNIVERSIDADE

b asil
DE SAO PAULO - FMUSP

oA

Contnuagdo do Parecen 2.022.521

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 01/04/2017 Aceito
do Projeto ROWJETO _B44698 pdf 17:35:50
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 01/04/2017 |Femanda Parseguian| Aceito
Assentimento / 17:35:26 |Cartolano
Justificativa de
Auséncia
Outros Carta_de_Anuencia_SM5 pdf 14/03/2017 |Femanda Parsequian| Aceito

16:01:02 Cartolano
Folha de Rosto PB_folha_rosto_Fernanda_Cartolano.pd| 10/03/2017 |Femanda Parseguian| Aceito
f 14:09:31 Cartolano
Declaragdo de Anexo_lI_CEP_pdf 1032017 |Femanda Parseguian| Aceito
Instituicdo e 14:05:04 |Cartolano
Infraestrutura
Projeto Detalhado /' | Projeto_Mestrado_pdf 100372017 | Femanda Parsequian| Aceito
Brochura 14:06:35 |Cartolano
Investigador

Situagdo do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagio da CONEP:
Mao
SAQ PAULD, 19 de Abril de 2017
Assinado por:
Maria Aparecida Azevedo Koike Folgueira
(Coordenador)
Enderegn: DOUTOR ARMALDO 251 21° andar sala 36
Bairro: PACAEMEL CEP: 01.246-803
UF: 5P Municipio: SAD PAULO
Telefone: [11)3392-4401 E-mail: cep fm@usp. b
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Anexo 2 - Aprovacdo do Comité de Etica da Secretaria Municipal de

Saude

..
‘E.mwféct SECRETARIA MUNICIPAL DA

SAUDE DE SAO PAULO - Q zmwm
EM PESQUISA - SMS SMS/SP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de Vida na Pessoa com Deficiéncia Intelectual: Percepcéo do Individuo

Pesquisador: Daniela Regina Molini Avejonas

Area Tematica:

Versado: 1

CAAE: 65890317.9.3001.00886

Instituigdo Proponente: Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2224 188

Apresentagio do Projeto:
O estudo prop&e avaliar a Qualidade de Vida da Pessoa com Deficiéncia Intelectual, sob a Percepc¢éo do

Individuo.

Os participantes serdo selecionados e incluidos no presente estudo a partir da indicacdo de equipamentos
de salde, educacdo ou assisténcia social, vinculados a Prefeitura do municipio ou ao Estado de S3o Paulo,
aos quais estiverem cadastrados. Serdo incluidos no estudo individuos com idade entre 18 e 59 anos e
diagnostico médico de deficiéncia intelectual e deverdo ter habilidade linguistica suficiente para responder o
questiondrio.

Critério de Exclusdo: aqueles que apresentem comorbidades como deficiéncias fisicas e/ou transtornos
mentais; residentes na cidade de S3o0 Paulo ha menos de um ano.

Os participantes com deficiéncia responderdo o questionario WHOQOL-bref-ID e seus cuidadores
responderdo o questionario WHOQOL-bref-ID proxy e Cluestionario sobre Perfil Socioecondmico.
Os dados obtidos serdo analisados e relacionados com as variaveis: diagnostico médico; perfil socio-
econdmico; oferta de servicos na regido de residéncia e percepg¢do das familias guanto a qualidade de vida
destes individuos. O estudo também realizara um mapa com os principais servigcos de salude disponiveis

para a populacdo adulta com deficiéncia intelectual.

Enderego: Rua General Jardim, 36 - 8% andar

Bairro: Vila Buarque CEP: 01.223-010
UF: SP Municipio: SAOQ PAULO
Telefone: (11)3397-2464 E-mail: smscep@gmail.com
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Continuacdo do Parecer: 2.224 188

Objetivo da Pesquisa:

0O presente estudo tem como objetivo investigar a percepcdo de individuos com DI sobre sua qualidade de
vida.

Objetivo Secundario:

* Investigar relacdo entre qualidade de vida referida pelo sujeito e as seguintes variaveis:

- Diagnostico Médico (CI1D- Classificacdo Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude); -
Perfil Socio- Econdmico;

-Oferta de servicos na regido.

* Comparar a qualidade de vida referida pelo sujeito e a percepcdo da familia sobre sua qualidade de vida.

Avaliagdao dos Riscos e Beneficios:

Risco minimo.

Beneficios:

0Os dados sobre a QV referidos pelos individuos com DI, bem como sua relacdo com a guantidade e tipo de
suporte oferecido na regido, colaborardo para a elaboracdo de propostas mais assertivas para a rede de
cuidados da PCD.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Metodologia adequada aos fins propostos.

Consideragdes sobre o5 Termos de apresentagio obrigatéria:
A Folha de Rosto esta corretamente preenchida, foram identificadas instituicdo proponente e coparticipante,
autorizacdo para realizacéo da pesquisa foi adequadamente apresentada.

TCLE, Cronograma, Orcamento detalhado e fonte financiadora estdo adequados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

As pendéncias abaixo relacionadas foram adequadamente atendidas e as respostas constam em
documento anexado a PB identificado como "65890317".

1. Esclarecer se a coleta dos dados ja foi iniciada visto que a data prevista para coleta dos dados é
15/08/2017. Se nao, apresentar Cronograma atualizado.

2. Quanto ao TCLE:

a. explicitar claramente como se dara a participacdo do voluntario, esclarecendo gquanto aos detalhes do

processo. Informar o tempo em média, gasto para responderem ao questiondrio,

Endereco: Rua General Jardim, 36 - 8° andar

Bairro: Vila Buarque CEP: 01.223-010
UF: 5P Municipio: SAQ PAULO
Telefone:  (11)3397-2464 E-mail: smscep@gmail.com
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Continuagdo do Parecer: 2.224 188

guantas questdes, etc.

b. esclarecer que o contato com o CEP/SMS é para dividas e denidncias quanto a questdes éticas.
(smscep@gmail.com / 11-33972464)

c. excluir ou justificar solicitagcao de dados pessoais do voluntario como RG, endereco, tendo em vista Res
466/12, IV3e.

d. Excluir o "pods-esclarecido™ ou redigi-lo de forma a incluir somente a concordancia do voluntario em
participar, sem repetir as informacdes ja explicitadas no documento. (.... apds ter sido devidamente
esclarecido, concordo em participar do estudo)

e. Nao utilizar o termo SUJEITO, substituir por participante da pesquisa.

f. explicitar clara e objetivamente o direito de o voluntario recusar-se a participar ou abandonar o estudo a
qualquer tempo sem quaisquer prejuizos, inclusive quanto ao seu atendimento pela unidade.

g. informar o risco de desconforto do voluntario pela participacdo no estudo e a possibilidade de néo
responder alguma questdo ou retirar o consentimento.

3. Na Folha de Rosto, hé lacunas de preenchimento, constando apenas assinatura. Deve ser preenchida
corretamente.

Projeto liberado para iniciar

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Para inicio da coleta dos dados, o pesquisador devera se apresentar na mesma instancia que autorizou a
realizacao do estudo (Coordenadoria, Supervisdo, SMS/Gab, etc).

Se 0 projeto prever aplicacdo de TCLE, todas as paginas do documento deverdo ser rubricadas pelo
pesquisador e pelo voluntario e a dltima pagina assinada por ambos, conforme Carta Circular no 003/2011
da CONEP/CNS.

Salientamos que o pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado.
Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,
identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Lembramos que esta modificacdo
necessitara de aprovacéo ética do CEP antes de ser implementada.

De acordo com a Res. CNS 466/12, o pesquisador deve apresentar os relatérios parciais e final atraves da
Plataforma Brasil, icone Notificacdo. Uma copia digital (CD/DVD) do projeto finalizado devera ser enviada a
instancia que autorizou a realizacdo do estudo, via correio ou enfregue pesscalmente, logo que o mesmo
estiver concluido.

Enderego: Rua General Jardim, 36 - 8° andar

Bairro: Vila Buarque CEP: 01.223-010
UF: 5P Municipio: SAQ PAULO
Telefone: (11)3397-2464 E-mail: smscep@gmail.com
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

SECRETARIA MUNICIPAL DA
SAUDE DE SAO PAULO -

Rrant

moe

Investigador

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacéo
Projeto Detalhado / | ProjetoMestrado. pdf 29/05/2017 |Daniela Regina Aceito
Brochura 16:21:37 | Molini Avejonas
Investigador
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_922481| 16/05/2017 Aceito
do Projeto E1.pdf 12:13:04
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 01/04/2017 |Fernanda Parsequian| Aceito
Assentimento / 17:35:28 | Cartolano
Justificativa de
Auséncia
Outros Carta_de_Anuencia_SMS5_pdf 14/03/2017 |Fernanda Parsequian| Aceito

16:01:02 |Cartolano
Folha de Rosto PB_folha_rosto_Fernanda_Cartolano.pd| 10/03/2017 |Fernanda Parsequian| Aceito
f 14:09:31 | Cartolano
Declaracéo de Anexo_ll_CEP pdf 10/03/2017 |Fernanda Parsequian| Aceito
Instituicdo e 14:08:04 |Cartolano
Infraestrutura
Projeto Detalhado /  |Projeto_Mestrado.pdf 10/03/2017 |Fernanda Parsequian| Aceito
Brochura 14:06:35 | Cartolano

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Nao
SAO PAULO, 30 de Agosto de 2017
Assinado por:
SIMONE MONGELLI DE FANTINI
(Coordenador)
Enderego: Rua General Jardim, 36 - 8° andar
Bairro: Vila Buargue CEP: 01.223-010
UF: 5P Municipio: SAQ PAULO
Telefone:  (11)3397-2464 E-mail: smscep@agmail.com
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Anexo 3 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
NOME:

O titulo de nossa pesquisa ¢ “Qualidade de Vida na Pessoa com
Deficiéncia Intelectual: percepcao do individuo”. Essa pesquisa tem como
objetivo investigar a percepc¢do de individuos com Deficiéncia Intelectual
sobre sua qualidade de vida e estd sendo realizada por um grupo de
pesquisadores pertencentes a Faculdade de Medicina da Universidade de
Sdo Paulo. Sua participacdo nesta pesquisa € voluntaria e se aceitar, vocé
vai responder a um questionario contendo 44 questdes de maltipla escolha
para descrever sua percepcdo sobre a qualidade de vida do

Em qualquer etapa do estudo vocé terd acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. O
principal investigador ¢ a Dra. Daniela Regina Molini-Avejonas e a
pesquisadora executante é a Fga. Fernanda Parsequian Cartolano que
podem ser encontradas no endereco Rua Cipotanea, 51 — Cidade
Universitaria — S&o Paulo; Telefone(s): 30917455 ou 30917452. Se vocé
tiver alguma duvida ou denuncia sobre a ética da pesquisa, entre em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Av. Dr. Arnaldo,
251 — 21° andar — sala 36 — Cerqueira César — Sdo Paulo — SP — CEP:
01246-000. Tel: 3893-4401/3893-4407 — e-mail: cep.fm@usp.br ou o
Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal da Salde — email:
smscep@gmail.com — Tel: 33972464.

Sua participacdo nessa pesquisa ndo implica em nenhum risco para
sua saude, mas apenas na disponibilidade de aproximadamente 30
minutos para a entrevista. Caso venha a sentir algum desconforto em
relacdo ao fornecimento de informacodes, 0s pesquisadores garantem que
seu nome sera preservado e que nenhum dado sobre sua pessoa ou familia
serd divulgado. Ressaltamos que vocé poderd, em qualquer momento,
retirar 0 seu consentimento e desistir da pesquisa sem que haja qualquer
prejuizo no seu atendimento nesta unidade. Sua participacdo no estudo
ndo lhe trara despesas pessoais e também ndo ha compensacao financeira
relacionada a sua participacéo.
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Eu discuti com a Dra. Daniela Regina Molini-Avejonas ou com a
Fga. Fernanda Parsequian Cartolano e, apds ter sido devidamente
esclarecido, concordo em participar do estudo.

Assinatura do Entrevistado Assinatura do Pesquisador
Data Nome do Pesquisador
responsavel

Data
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Anexo 4 — Termo de Assentimento

VOCE ESTA SENDO CONVIDADO A RESPONDER ALGUMAS
PERGUNTAS SOBRE A QUALIDADE DA SUA VIDA. ESSA E UMA
PESQUISA DE MESTRADO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO.

SUA PARTICIPACAO NESTA PESQUISA E VOLUNTARIA E EM
QUALQUER ETAPA DO ESTUDO, VOCE PODERA TIRAR DUVIDAS
COM AS PESQUISADORES RESPONSAVEIS QUE PODEM SER
ENCONTRADAS NO ENDERECO RUA CIPOTANIA, 51 — CIDADE
UNIVERSITARIA — SAO PAULO; TELEFONES: 30917455 OU 30917452,

SUA PARTICIPACAO NESSA PESQUISA NAO IMPLICA EM NENHUM
RISCO PARA SUA SAUDE, MAS APENAS NA DISPONIBILIDADE DE
TEMPO PARA A ENTREVISTA. OS PESQUISADORES GARANTEM QUE
SEU NOME SERA SUBSTITUIDO POR UM NUMERO E QUE NENHUM
DADO SOBRE SUA PESSOA OU FAMILIA SERA DIVULGADO.

RESSALTAMOS QUE VOCE PODERA EM QUALQUER MOMENTO
DESISTIR DA PESQUISA.

EU CONVERSEI COM A FGA. FERNANDA PARSEQUIAN CARTOLANO
E CONCORDEI EM PARTICIPAR DESSE ESTUDO E POR ISSO ASSINO
ABAIXO:

NOME:

ASSINATURA:

DATA:
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Anexo 5 - Teste de Aquiescéncia

Nome:
Data:

Administracao:

Verifique se o participante esta confortavel e pronto para responder. Leia
cada pergunta em voz alta, com cuidado e devagar, e circule a resposta do
participante.

Aponte para o relégio do participante (ou para outra joia ou item gque com
certeza pertence a ele):
1. “Esse (nomeie 0 item) pertence a vocé?”
Sim Nao
Entao continue:
2. E vocé quem faz todas as suas roupas e sapatos?

Sim N&ao
3. Vocé j& viu os seus vizinhos (de casa ou de quarto)?
Sim Nao
4. Foi vocé quem escolheu essas pessoas para serem seus vizinhos? Sim
Nao
Pontuacéo:

Se o participante responder positivamente (‘Sim”) aos itens 2 e 4 ele NAO
deverd ser incluido no estudo, uma vez que isso sugere que uma autoavaliacao,
com essa pessoa, podera nao ser confiavel.

Se 0 participante responder negativamente (“Na0”) aos itens 2 ¢ 4 o estudo
podera prosseguir como planejado.



Anexo 6 - Teste de competéncia discriminativa

TESTE DE COMPETENCIA DISCRIMINATIVA

Pama algemas das pergmmis que su vou fazer, vocd poderd apontar pare 2 Tesposta sm um cardio Como esbe (Mo
o martio-resposta & leix mada nea das categorias de resposa pam o partcipamnte).

®

©

©

Hunca Rarameniz Az vezes Freqlentements Bampre
1 2 3 £ 5
Nunca = Foof mimcd, jamars s semie, o pensd deog MO, o Aunod, Jomels gge dewss
AN,
Raramente = Vool sente, pensa, ou Jg TR J{FHTGS WIET, MEE A0 MUTET, JReneTs
acastonalmente.
VETES = E uwmpouco mas do gue raramenie, maes adoe ido feqiente quanie gereimense...
Algumizs

wezes vood fiz.. Chiras ado.

Freqiientemente = Focé senie, pensa, ou age avme sates venes, iaiver ndo iodor o dias,
mizs A marovad okos dies.,

Sempre Fiocé sente, ot pemsa amsim, ou Jge aurm, o ienpo ids, fodos o diar.

Nio sxistem mespostas certas ou amades. Recponda apenx: o que ¢ verdedsino pam vocd. Viood deve apontar a
mesposta qus vood achy que ﬁnu:-mb.pﬂn]i’_{ﬁlE,

E mmitn importants que wocd aponte, ou diga am voz alte a resposta que melhor dix come WOCE 56 semte, on como
VCE pansa sobre a5 parguntas.

Tante com estes smemplos:

® () sew mowee ¢ (IR o mowe compieno do participore) [Sempre]

*  Vooi pd wigou para a fue mee fogueie ! [Nunca]
Agora p digs alguma coisa gue vocd sanie, pansa, ou far ‘bastinte . Mio indos on dins, mos na madora dos diss’
5o eu fosse pergontar & vocd sobme quande vood [sents, pensa, ou fax . menng o exempls de participante], pam que
meipoita vook apeatania? [Freqlestemenie]
Agoma p dig algnma coisa g vood sante, pansa, ou fir *ds ver ams quande.. . Do tipo, alparmas vures por més”.
5o em fosse pargentar & vocd sobre quande vood [sente, pensa, oo e menne o exempls de participanre], pam que
mesposta voo apomtaria? [As vezes] *
Agoma me digs alguma coisa gue wood sentm, pensa ou fax ‘56 sm ocasiles sspeciais... MNio muitn... 56
omsionaiments’. $4 s fD55s parguniar & vood sobre gando vood [ente, pensa, ou fax . mara o exempiic do
participamie], par s Tesposte vocd sponfanaT [Reramente] *
* 0BS: O sntevistador podera ter que ssclarecer 2 feqidncia de algomas atividedss antes delas serem whlimdas
comD sxsmplos para as difersotes amgorias inermedisnas
Ponmagie:
0 devemnpenho do participemte o Teste de Compenineas Désrmunatnvg deverd sar mgivmdo. A complexidads das
sscalas utilizades (3 ou 7 poxtos) devera ser selecionzds com base newe dn.-mnpnmhn
Cemplexidade da Escals de Pontmagko: 2 Pomios ¥ Pondes

Obssrvagho: 5o 0 participente nllo consegue discriminer ente escalx de 3 pontos, ebe NAD devera ser incleide no
ssmdo pdloto, Tma ver goe d5e FEEE que ume auto-rralagdo, com essa pessoa, podera nio sear condiaval
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INSTRUCOES

Este questicnano pergunta sobre como vocé se sentz a respeito de sua qualidade de vida, saide ou cutras areas de
sua vida. E apenas sobre vocé —vocé e a sua vida.

Por favor, tenha em mente o gue & importante para vocé, o que faz vocé feliz, seus sonhos e esperancas e suas
preocupacdes ou afligdes.

Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé estiver em divida sobre a resposta que deve dar a uma questdo (ou
seja, se for dificil escolher uma resposta), por faver, escolha a alternativa que lhe parecer mais proxima ou mais
apropriada. Essa respesta freqiientemente serd aquela gue primeiro vier a sua mente. Algumas guestdes meluem um

exemplo para ajudar wocé a pensar sobre sua resposta.

Nio existe resposta certa ou errada — apenas responda o que é verdadeiro para vocgé. Por favor, pense em sua vida nas
altimas duas semanas.

Por exemplo, pensando sobre as altimas duas semanas, uma questio possivel seria:

EXEMPLO ® @ @

Mada Medio Totalments

Vocé recebe dos outros o tipo de apoio de que precisa? 1 2 3

Por exemplo, vocs recebe o fipo de ajuda de que necessils de outras
pessnas?

Meste ifem, 2 questio fem um exemplo. Vocé devera circular o nimero que melbor commesponde 3 sua opinido sobre o tipo
de apoio (ou ajuda) que voceé receben de outras pessoas nas ulhmas duas semanas. Assim, vocé cireulana o nhmero 2 se
o apoio (ou ajuda) que vocd tivesse recebido atendesse as suas necessidades moderadamente (médic), como esta a seguir:

EXEMPLQ @ @ @

Mada Medio Totalmente

Vocé recebe dos outros o tipo de apoio de que precisa? 1 @ 3

Por exempio, vocd recebe o fipo de ajuda de que necessita de cufras
pessnas?

Por outro lado, wocé circulana o mimero 1 se o apoio (ou ajuda) que vocé tivesse recebido nas ulhmas duas semanas nio
atendesse de maneira alguma 3s suas necessidades.

Par favor, leta cada questio, pense sobre seus senhmentos e circule o mimero que representa a melhor resposta para voce
em cada questio.

E possivel que vocé ache afil clhar para as “carinhas” (smils), utilizando-as como um guia visual para as escalas
numeradas. Elas também estio disponivels em cartdes independentes.

Se vocé desejar algum auxilio para escrever as respostas no formulanio, peca para alguém fazer 1550 por voce.

AT BREE IT o Ifiduln Tencmanidadar FoeeSa do Tacte do S amne iTiaad 31018080 ¥
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Por favor, pense sobre a sua vida nas duas ultdmas semanas.

A= primeiras duas questdes perguntam sobre sua vida e sua saide de uma forma geral.

64

e

Mada Muito pouco Mdio Muito Totalments
15 | Vooé est3 satisfeitofa) com sua vida? 1 2 3 4 5
2G| Vooé esta satisfeitola) com sua salde? 1 2 3 4 5

A= prowimas questdes perguntam a respeito de come voce se sentm sobre algumas colsas, se foi capaz de fazer certas
colsas, ou se ficou satisfeito{a) com vanos aspectos de sua vida nas tlimas duas semanas.

©

@

MHada Medio Totalmente
3 | A dor(fisica) impede vocé de fazer algo de que precisa? 1 2 3
4 | Voce precisa de algum tipo de fratamente medico no seu dia-a-dia? 1 2 3
For exempio, remédics.
® 16|10
Mads Medio Totalmente
5 | Vocé aproveita a vida? 1 2 3
6 | Voof sente que 3 sua vida tem sentido? 1 2 3
Por exemplo, wacé senfe que a sua vida & imporfande e gue lem um proposito?
T | Wooé & capaz de pensar com clareza? 1 2 3
Por exempio, vocé consegue prestar sfengSo e pensar com cuidado sobre as
coizas?
B | Vood se sente em seguranga no seu diz-a-dia? 1 2 3
Por exemplo, em casa e nos locais a que vocs vai duranie o dia.
8 | Vocé sente gque o local regido) onde vocé mora & saudavel? 1 2 k]
Por exemplo, pensando sobre o baruthe, o frafego, a poluigdo, o ciima.
10 | Wooé tem energia suficiente para sua vida diara? 1 2 3
Por exemplo, wocé consegue fazer coisas duranie o dia sem se senfir cansadofa)?
11 | Voot aceita sua aparéncia fisica? i 2 3
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para as coisas de que precisa? 1 2 3




65

MNada Médio Totalmente
13 | Wocé consegue receber as informagdes de que vood precisa no seu dia-a-dia? 1 2 3
Por exemplo, é facil descobrir a5 coisas de que vocé precisa saber na sua wida
digriz?
14 | Voo tem oportunidade de ter atividades de lazer? 1 2 3
Por exemplo, vooé tem a chance de fazer coisas de que vocé gosta no seu tempo
liwre?
15 | Vocé consegue se locomover [deslocar] bem dentro e fora de casa? 1 2 3
18 | Voo esta satisfeito(a) com seu sono? 1 2 3
17 | Voo estd satisfeito(a) com sua capacidade para realizar atividades do dia-a-dia? 1 2 3
Por exemplo, cuidar de sl mesma(a), avar-se, vesfir-se, comer.
18 | Voo estd satisfeito(a) com sua capacidade para trabalhar? 1 2 3
Por exemplo, para fazer sew trabaltho, ow para desempenhar suas afividades do dia-
F-dia?
19 | Voo esta satisfeito(a) com vocé mesmaoda) como pessoa? 1 2 3
Por exemplo, com o tipo de pessoa que vooé &, com o que voo faz, com o modo
como gasta sew fempo, com suas amizades, com suas realizagdes.
20 | Voo esta satisfeito(a) com suas relagies pessoais? i 2 3
Por exemplo, com a forma como vocé se relaciona com as pessoas, com
seus(suas) amigos]as), com sua familia, cOM a5 PesS0as COM QUEM VoCs mova.
21 | Voo estd satisfeito(a) com sua vida sexual ou com seu relacionamento com 1 2 3
seu(sua) parceino(a)?
Por exemplo, seu mandasua esposs, namoradofa).
27 | Vood esta satisfeito(a) com o apoio que vooé recebe de seus(suas) amigos|as)? 1 2 3
23 | Voo estd satisfeito(a) com a sua casa? 1 2 3
Por exemplo, pensando scbre o seu lar & o local onde vocé mora.
24 | Voo esta satisfeito(a) com seu acesso a servigos de salde? 1 9 ]
Por exemplo, & facil consulisr com meédicos, enfarmeiros ow com outros
profissionais que afendem vocé quando voce nao esta bem?
25 | Vood esta satisfeito(a) com o transporte que vocé pode utilizar? 1 2 3
Por exempla, com o modo como vooé chega aos lugares para onde val (ex de
Snibus, carro, Haxi, ele.)
Nada Medio Totalmente
26 | Voo se sente muito infeliz, triste. preccupadola) ou deprimidofa)? 1 2 3

WHWWIT BREE TN - Ifadula Taarmeanidedar  Wacefn do Tarta Ao (e Rl 140102




MODULO INCAPACIDADES

A procomz questio perpuntz sobre sua meapacidade (deficiéncialimitacdo) de um modo geral

66

©

©

Muito s -
Mada Med Musito Totalmente
i s a
27G | Sua incapacidade (deficiénciafimitagSo) tem um 1 2 3 4 5

efeito negative (ruim) em sua vida diaria?

Az proximas questdes perguntam a respeito de como voce se sentm sobre certas colsas, o gquanto elas se aplicaram a

voce e se vooe esteve satisfeito(z) com vanos aspectos da sua vida nas duas altimas semanas.

©

®

®

Mada Msdio Totalments
28 | Vooé sente que algumas pessoas tratam vocd de forma injusta? 1 2 3
20 | Vocé precisa de gue alguém “tome seu partido” quando tem preblemas? 1 2 3
30 Vocé se preccupa com o que pederia acontecer com vocé no futuro? 1 2 3
Por exemplo, persando schre ndc ser capaz de cuidar de s5i mesmo[a) ou sobre ser
wm peso para outros no fuduro.
Mada Médio Totalmente
| Vooé se sente no confrole da sua vida? 1 2 3
Por exemplo, vocé se sente comandando a sua vida?
32 | Vocé faz suas proprias escolhas sobre sua vida no dia-a-dia? 1 2 3
Por exemplo, sobre sonde ir, o que fazer, o que comer.
33 | Vocoé toma as grandes decistes na sua vida? 1 2 3
Por exemplo, decidir onde moray, ou com Quem morar, como gasar sew dinbeino.
M Vocé esta satisfeito(a) com sua habilidade para se comunicar com outras pessoas? 1 2 3
Por exemplo, come vocé diz as coisas ou defende seu ponio de vista, o mods como
voce enfende as oulras pessoas, afraves de palavras ou sinais.
35 | Vood sente que a5 oubras pessoas acaitam wocs? 1 2 3
36 | Vood sente que a5 oubras pessoas respeitam vocs? 1 2 3

Por exemplo, vocé senfe que o5 outros valornzam vocs como pessod e que cuvem o
que vooé fem para dizer?

EHWWIT BREE T - fadula Tussneasdedar oS Ao Tacta da amema iFimal T1ATHR)




©

Mada Medio Totalmente

ar Vocé esta satisfeitoa) com suas chances de se envolver em atividades sociais? 1 2 3

Paor exemplo, de enconfrar amigos, de sair para comer fora, de i a uma festa, eic
a8 Viooé estd satisfeitoa) com suas chances para se envolver nas atividades de sua 1 2 3

comunidade (locais)?

Por exemplo, paricipar do que esta aconfecendo em sua localidade ou vizinhanga.
i} Voes sente que seus sonhos, expectativas e desejos irdo se realizar? 1 2 3

Por exemplo, vocé sente que terd a chance de fazer as coisas que deseja ou de

obter as coisas que desaja em sua vida?

Nada Medio Totalments

Viooé estd satisfeitoa) com as oportunidades que wocé tem para trabalhar? 1 2 3
40

Por exemplo, com as oferiss de trabatho que recebe.

Viocé esta satisfeito(a) com as adaptagdes de seu ambiente 3 sua limitag3o? 1 2 3
41

Por exemplo, mampas de acesso, banheiros adapiados, elevadores, no caso de

dificuldade de movimentagdo;

Sinalizaghes nas ruas, no caso de deficiéncia wisual:

Intérprefes de LIBRAS, no caso de defieiéncia audifiva.

Vocé esta satisfeito{a) com as oportunidades que wocé tem de estudar? 1 2 3
42

Por exemplo, se woce guiser gue uma escola ou universidade o aceite como aluno.

Vocé esta satisfeito(a) com a sua aimentagdo? 1 2 3
43

Por exemplo, com a qualidade & com a quantidade de comida gue vood come.

Mada

Medio

Totalmente

As barreiras fisicas no seu ambiente afstam sua vida diaria?

Por exemplo, degraus, escadas e descidas, no caso de dificwldade de
movimenfagao;

Buracos nas ruas, no caso de deficiéncia visual,

Falta de pessoas que falem LIBRAS, no caso de deficiéncia auditiva.

WHAAWIT BREFE T a AfAduls Tuasnanidedsr

Vocé tem algum comentario zobre este questionario”
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INSTRUCOES

WVocé esta sendo comvadado a completar esta avaliagdo em nome de outra pessoa (avaliacdo por representante). Isso
pode estar acontecendo porque a pessoa nio pode responder as questdes [ex.: como resultado de uma doenca ou
meapacidade {deficiéncialimitagao]], ou porque o ponto de vista de alguém que conhece bem a pessoa tambem &
mmito importantas.

Para completar uma awvaliagio por representante, wocé deve conhecer bem a pessoa pela qual woce esta
respondendo. Por exemplo, vocé pode ser ofa) companheiro(a) da pessoa, um membro da familia, wm profissional
da sande, um assistente social ou seu tutor (uma pessoa legalments designada para ajuda-la). Vocé deve responder
as questdes como wvocé acha que a pessoa pela qual wocé estd respondendo respondena, usando todo seu
conhecimento & experéncia CONI 8553 PEss0a & sua vida.

Se voceé nio conhece a pessoa suficientemente bem para responder as questdes por ela, vocé ndo deve preencher o
questionano. (Messe caso, por favor, devolva o guestionario e explique que vocé nio pode atuar como representante
desta pessoa.)

Este questionano pergunta sobre como a pessoa pela gual vocé esta respondendo se sente a respeirto da qualidade
de vida, sande ou outras areas da vida dela. Os itens a0 sobre essa pessoa, e n3o sobre vocé.

Por favor, tenha em mente o gue & importante para a pessoa pela gual vocé esta respondendo; os padrdes dela,
o que a faz feliz; as expectativas e sonhos e as preocupagoes ou afligdes dela.

Por favor, responda a todas as guestdes. Se vocd estiver duvida sobre a resposta que deve dar a uma questdo (ou
seja, se for dificil escolher uma resposta), por favor, escolha a alternativa que lhe parecer mais proxmma ou mais
apropniada. Essa resposta freqienfemente serd aquela gue primeire vier i sua menfe. Algumas gquestdes incluem um
exemplo para ajudar voce a pensar sobre sua resposta.

Nio existe resposta certa ou errada — apenas responda o que vocé acredita ser verdadewo. Por favor, pense sobre a vida
da pessoa nas ultmas duas semanas.

WHOOOL-BREF-ID & Madulo Incapacidades (Por Representanta) — Farzdo do Testa de Campo (Final 31/01/08} 2



Por exemplo, pensando sobre as alhmas duas semanas, wma questio possivel seria:

70

HEee ® © ©
Nada m Médio Mutn | Totsimente
Eledela recebe o tipo de apoio de que elefela precisa dos outros? 1 2 3 4 L]

For exemplo, elefels recebe o fipo de gjuda de que slefela precisa
das oufras pessoas?

Meste ifem, a questio tem um exemplo. Vocé devera circular o nimero que melhor commesponde aquilo que a pessoa pela
qual vocé esta respondendo dina sobre o fipo de apoto (ou auda) que ela recebeu de outras pessoas nas nlhmas duas
semanas. Assim, vocé cocularia o nimers 3 se o apoie (ou ajuda) que a pessoa tivesse recebido atendesse as

necessidades dela moderadamente (medio), come esta a segur

Por exemplo, elefels recabe o fipo de gjuda de que slefels precisa
das oufras pessoas?

mEee ® © ©
Nada Muito Médio Muto | Totaimente
pouco
Elefela recebe o tipo de apoio de que elefela precisa dos outros? /_\
1 2 | 4 il
N

Por cutro lado, vocg circulana o numers 1 se o apolo (ou ajuda) que a pessoa tivesse recebido nas ultmas duas
semanas ndo atendesse de maneira alguma as necessidades dela

Por favor, leia cada questio, pense sobre os sentimentos da pessoa pela qual vocé esta respondendo e circule o nimero

que representa 3 melhor resposta para ela em cada questio.

-

E possivel que vocé ache uhl clhar para as “cannhas™ (smile), nthzando-as como um gma visual para as escalas
numeradas. Elas tambeém estio disponivels em cartdes independentes.

WHOQOL-BREF-ID & Medule Incapacidades (Por Representants) — Fersdo do Teste de Campe (Final 31/01708) 3



Por favor, pense sobre az ultimasz duas semanas da vida da pessoa pela gual voce esta respondendo:

A=z primeiras duas questSes perguntam sobre a vida e a sande dela de uma forma geral

®

©

©

Muito - .
Mada pouco Medio Muito Totalmente
1G | Elefela esta satisfeito({a) com a vida deleidala? 1 2 3 4 5
23 | Elefela esta satisfeito(a) com a sabdedeleidela? 1 2 3 4 5

A=z promimas questdes perguntam a respeito de como a pessoa pela qual voceé esta respondendo se sentn sobre alzumas
colsas, s ela fol capaz de fazer certas coizas, ou se ela ficou satisfelta com vanos aspectos da vida dela nas ultmas duas

71

SEManas.
it . -
Mada pouco Media Muita Totalmente
3 | A dor (fisica) mpede que elefela faga algo de que precisa? 1 2 3 4 k]
4 | Elefela precisa de algum tipo de tratamento meédico no dia-a-dia? 1 2 3 4 k]
Por exempilo, remédios.
Nada Muito | padio | Muite | Totsimente
pouco
5 Elefela aproveita a vida? 1 2 3 4 k]
] Elefela sente gque a vida dele/dela tem sentido? 1 2 3 2 k]
Por exemplo, elefels senfe que a vida defe/dela & imporiante e
que fem um proposite?
T Eleiela & capaz de pensar com clareza? 1 2 3 2 A
Por exemplo, elefels consegue prestar stengio & pensar com
cuidado sobre as coisas?
8 | Eleiela se sente em seguwanga no dia-a-dia? 1 2 3 4 &
Por exemplo, em casa e nos locais a que elefela vai durante o
dia.
8 | Elefela sente que o local (regido) onde elefela mora & sawdavel? 1 2 3 4 &
Por exemple, pensando sobre o banho, o frifego, & poiuigdo, o
clima.
10 | Elelela tem energia suficiente para a vida diana? 1 2 3 2 A
FPor exemplo, elefels consegue fazer coisas durante o dia 5em
se senfir cansadofa).
11 | Elelela aceita a propria aparéncia fisica? 1 2 3 4 5

WHOQOL-BREF-ID & Modulo Incapacidades (Por Reprezentants) — Ferzdo do Teste de Campo (Final 31/01/08) 4



©

Mada pouco Medio Muito Totalmente
12 | Elefela tem dinheino suficiente para as coisas de que precisa? 1 2 3 4 5
13 | Elefela consegue obter as informagdes de que precisa no dia-a- 1 2 3 4 5
dia?
Por exempio, é faci para elefela descobrir 25 coisas de que
precisa saber na vida dizra?
14 | Elefela tem oporunidade de ter atividades de lazer? 1 2 3 4 5
Por exemplo, elafels fem a chance de fazer coisas de que gosia
no fempo ve?
15 Elefela consegue se locomover (deskocar) bem dentro e fora de 1 2 3 4 5
casa?
16 | Elelela esta satisfeito{a) com o sono? 1 2 3 4 5
17 | Elelela esta satisfeitoa) com a capacidade dele/dela para 1 2 3 4 5
realizar atividades do dia-a-dia?
Por exemplo, cuidar de si mesmo(a), lavar-se, vestir-se, comer.
18 | Elelela esta satisfeito{a) com a capacidade dele/dela para 1 2 3 4 5
trabalhar?
FPor exemplo, para fazer o frabalho delefdela, ou pars
desempenhar a5 afvidades do dis-z-dia?
18 Elelela esta satisfeitoa) consigo mesmo{a) como pessoa? 1 2 3 4 5
Por exempio, com o fipo de pessoa que eledela &, com o que
eleela faz, com o modo como gasta o tempo, com a5 amizades,
com a3 realizagdes.
20 | Elefela esta satisfeito(a) com as relaghes pessoais deleidela? 1 2 3 4 5
For exemplo, com & forma com que eledsla se relaciona com as
pess0aS5, COM 05 amigos(as), com a famiiia, com as pessoas
com quem slefala mora.
21 Elelela esta satisfeito(a) com a vida sexual ou com o 1 2 3 4 5
relacionamento deleldela com ofa) parceiro{a)?
For exemplo, marida/esposa, namoradofa).
22 | Elelela esta satisfeitoa) com o apoio que recebe dos(as) 1 2 3 4 5
amigosi{as) deleidela?
23 | Elelela esta satisfeito(a) com a maneira como a casa deleldela 1 2 3 4 5

&7

For exemplo, pensando sobre o lar e o local onde eledela mora.

WHOQOL-BREF-ID & Modulo Incapacidades (Por Reprezentants) — Ferzde do Teste de Campo (Final 31/01/08) 5
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Muito e .
Mada poucs Medio Muite | Totalmente
24 | Blefela esta satisfeito(a) com o acesso a senvigos de salde? 1 2 3 4 5
For exempio, & facil consultar com médicos, enfermeiros ou
com owiros profissionais que presfam afendimenio guando
elafela ndo estd bem?
25 | Blafela esta satisfeito(a) com o transports que elelela pode 1 2 3 4 5
utilizar?
Por exemplio, com o modo como eiefela chega aos lugares
para onde vai {ex.; de dnibus, carro, f5xi, el ).
Nada Muito Midio | Muito | Totaimente
pouce
26 | Elefela se sente muito infeliz, friste, preocupadofa) ou 1 2 3 4 5
deprimidofa)?
MODULO INCAPACIDADES
A prosoma questio perguntz sobre a incapacidade (defiméncialmitacio) da pessoa pela qual vocé esta respondendo de um
modo geral
Musito . .
Nada pouco Medio Muito | Totalmente
TG | Aincapacidade (deficiéncialimitagie) dele/dela tem um efeite 1 2 3 B 5

negativo (ruim} na vida diaria dele/dela?

As proxmmas questdes perguntam a respeito de como a pessoa pela qual vocé esta respondendo se senfiu sobre certas
colsas, o quanto elas se aplicaram a ela e se ela esteve satisfeita com vanes aspectos da suz vida nas duas nlhmas

SEINAanas.
Nad Muito Médi Muito | Totalmente
a3 pouco 0 uito men
28 | Blefela sente que & tratado(a) de forma injusta por algumas 1 2 3 B 5
pessoas?
29 | Blefela precisa que alguém “tome o partide” dele/dela quando 1 2 3 2 5
tem problemas?
30 | Blefela se preccupa com o que poderia acontecer com elefela no 1 2 3 B 5

futuro?

Por exempio, pensando sobre ndo ser capaz de cuidar de si
mesma(a) ou sobre ser um peso para oufros no fuiuro.

WHOGOL-BREF-ID & Médulo Incapacidades (Por Reprezentanta) — Ferzdo do Teste de Campo (Final 31/01/08) G
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Mada

Musito
pouco

Meadic

Muito

Totalments

1|

Ele/ela se sente no controle da propria vida?

Por exemplo, elefela se senie comandando a propria vida?

32

Eleiela faz suas proprias escolhas sobre a vida dele/dela no
dia-a-dia?

Por exempio, sobre aonde i, o que fazer, o gque comer.

33

Eleiela toma as grandes decisdes na vida dele/dela?

For exempio, decidir onde morar, ou Gom qQUEm MOFEr, COoma
gasfar o dinheiro deleddels.

Eleiela esta satisfeitola) com a habilidade dele/dela para se
comunicar com outras pessoas?

For exemplo, como elefela diz as coisas ou defende o propric
ponto de vista, o mode come elefela enfende 55 oufras pessoas,
afravés de palavras ou sinais.

35

Ele/ela sente que & aceitn(a) pelas outras pessoas?

36

Elefela sente que & respeitadola) pelas outras pessoas?

For exempio, elefela senfe que & valorizadofa) como pessoa
pelos ouwlros e gue os oulros owvem o que elafsls fem pars dizer?

i

Elelela esta satisfeitofa) com as chances deleidela de se envolver
em atvidades sociais?

Por exempio, de enconirar amiges, de sair pars comer fora, de ir
uma festa, e

38

Ele/ela esta satisfeitola) com as chances para se envolver nas
atividades da comunidade delefdela (locais)?

Por exemplo, parficipar do que estd aconfecendo na localidade ou
vizinhanga dele/dela.

3o

Ele/ela sente que seus proprios senhos, expectativas e desajos
irao se realizar?

For exempilo, elefels senfe que ferd a chance de fazer as coisas
que dessja ou de obier a5 coisas que desaja na wida?

©

Medio

Muito

Totalments

40

Elefela esta satisfeitofa) com as oporfunidades que tem para
trabathar?

Por exemplo, com a5 oferias de frabalho que sle/kls recabe?
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Muita . .
Mada pouco Media Muito Totalmente
41 | Eleiela satisfeito[a) com as adaptaghes do ambiente feitas & 1 2 3 4 5
Iimi‘la-;.in deleidela?
For exempio, rampas de scesso, banbeiros adapfados,
elevadores, no caso de dificuldade de movimenfagso,
sinalizagbes nas ruas, no caso de deficiéncia visual; intérprefes
de LIBRAS, no caso de deficiéneia auditiva.
42 | Elelela estd satisfeto(a) com as oporunidades que tem de 1 z 2 4 3
estudar?
Por exempio, se elefsla quiser ser aceifoda) por uma escola ou
universidade como alunofa).
43 | Elefela esta satisfeito(a) com a propria alimentagao? 1 2 3 4 5
Por exemplo, com 3 qualidade e com a quanfidade de comida
que eledslz come.
Muito . .
Mada pouco Medio Muite | Totalmente
As bareiras fisicas no ambiente afetam a vida didria dele/dela? 1 2 3 4 5

a4 Por exempio, degraus, escadas e descidas, no caso de

dificuldade de movimentsgdo; buracos nas ruas, no caso de
deficiéncia visual; falfa de pessoas que falem LIBRAS, no caso
de deficiéncia audiiva.

Vocé tem algum comentirio sobre este gquestionario”

OBRIGADD POE 5TA AJUDA

Agora, por favor, responda a algumas perguntas sobre vocé mesmo..........
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Anexo 8 - Questionario Perfil Socioecondmico

NOME:

DATA DE NASCIMENTO:

NOME DA MAE:

Eu vou te fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de
classificagdo econdmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar
devem estar funcionando, incluindo os que estdo guardados. Caso ndo estejam
funcionando, considere apenas se tiver intencdo de consertar ou repor nos

proéximos seis meses.

Vamos comecar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

QUANTIDADE QUE POSSUI

ITENS DE CONFORTO

N&o
possui

1] 2 | 3 | 4+

Quantidade de automoveis de
passeio exclusivamente para uso
particular

Quantidade de empregados
mensalistas, considerando apenas
0s que trabalham pelo menos
cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar

roupa, excluindo tanquinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer

dispositivo que leia DVD e

desconsiderando DVD de
automovel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers
independentes ou parte da
geladeira duplex

Quantidade de
microcomputadores,
considerando computadores de
mesa, laptops, notebooks e
netbooks e desconsiderando




tablets, palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-
ondas

Quantidade de motocicletas,
desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso
profissional

Quantidade de maquinas
secadoras de roupas,
considerando lava e seca

A &gua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1 Rede geral de distribuicéo
2 Poco ou nascente
3 Outros meios

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria

que a rua é:
1 Asfaltada/Pavimentada
2 Terra/Cascalho

Qual é o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da
familia a pessoa que contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior
Analfabeto / Fundamental | Analfabeto/Primario Incompleto
incompleto
Fundamental | completo / Primario Completo/Ginasio
Fundamental Il incompleto incompleto
Fundamental completo/Médio Ginasio Completo/Colegial
incompleto incompleto
Médio completo/Superior Colegial Completo/Superior
incompleto Incompleto
Superior completo Superior Completo




