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Resumo: Atualmente vivemos numa sociedade com predominante
apelo ao uso da visdo. A visdo é um elemento extremamente
determinante na relacdo com o0s objetos, com 0 espaco e,
naturalmente, com os outros. Na sua auséncia ou perante uma grande
perturbacdo, uma afetagdo negativa na capacidade visual de uma
pessoa, que ndo se consegue melhorar, mesmo com corregdo Gtica e
recurso a meios convencionais, estamos na presen¢a de uma
deficiéncia visual (DV). Sabendo-se que a DV é uma problematica
que limita a vida das pessoas, a mesma pode afetar a sua qualidade
de vida (QV).

A QV é um conceito que tem vindo a ser alvo de interesse no
ambito de varias areas do saber, sendo que a sua defini¢do varia de
acordo com as mesmas, ndo existindo uma definicdo Unica e
generalizavel. Contudo, pode-se afirmar que a QV é um conceito
multidimensional e hierarquico, que inclui medidas subjetivas e
objetivas. Este constructo tem assumido um papel muito importante
nos cuidados de salde, nos servicos sociais, nas familias e
naturalmente na area da Educacdo/Educacdo Especial, bem como
para o desenvolvimento de politicas nacionais e internacionais
destinadas as pessoas com deficiéncia e na avaliagdo dos resultados
pessoais.
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Title: QUALITY OF LIFE OF PEOPLE WITH VISUAL
IMPAIRMENT

Abstract: We currently live in a society with a predominant
appeal to the use of vision. Vision is an extremely decisive factor in
relation to objects, with space and naturally with others. In his
absence or before a large disturbance, a negative affectation in the
visual ability of a person, that you can not improve, even with optical
correction and use of conventional means, we have a visual
impairment (VI). Knowing that the VI is a problem that limits the lives
of people, of course that it can affect his/her quality of life (QOL).

Quality of life is a concept that has been the target of interest
within various areas of knowledge, and its definition varies according
to the same, thus there is no single and generalizable definition.
However, it can be said that QOL is a multidimensional and
hierarchical concept that includes subjective and objective measures.
This concept has played a very important role in health care, social
services, families and of course in Education / Special Education as
well as to the development of national and international policies for
people with disabilities and the evaluation of the personal outcomes.

Keywords: Visual Impairment, Low Vision, Blindness, Quality of Life.
INTRODUCAO

A Qualidade de Vida (QV) de cada um esta presente nos modos de
vida social, na cultura, ou seja, na estrutura social, e ter mais ou menos
QV é algo que se expressa diariamente, nos pequenos momentos da vida
guotidiana de cada sujeito, de forma Unica e especifica (Veiga, Silva,
Domingues, Saragoga, & Fernandes, 2014).

Ao longo da histdria, o conceito de QV tem sido alvo de grande
interesse por parte de diversas areas, tais como a sociologia, a economia,
a politica, a psicologia, a salde e a educacdo, que atribuem ao termo
multiplos significados relacionados com o conhecimento e os valores
individuais ou coletivos divergentes em diversas épocas, locais e historias
(Goode, 1994; Raphael, 1996; Raphael, Brown, & Renwick, 1996).
Contudo, estas diferentes abordagens e conceitos, bem como o facto de a
QV possuir significados pessoais distintos, levam a avaliagdes e
resultados das pesquisas cientificas diferenciados.

A QV tem vindo a ganhar uma crescente importancia, tem-se tornado
fulcral para o fornecimento de informacdes relevantes para a avaliacdo de
resultados, a reabilitacdo, a definicdo de estratégias e praticas dos
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servicos, assim como para a criagcdo e orientacdo de politicas orientadas
para as pessoas com deficiéncia.

Dado que a Deficiéncia Visual (DV) tem consequéncias no dia a dia
das pessoas, interferindo na sua autonomia e independéncia, € do nosso
interesse efetuar uma revisdo da literatura sobre os principais estudos que
relacionam a QV e a DV e destacar conclusfes que nos permitam ter um
melhor conhecimento sobre a tematica.

1. O CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA

O conceito de QV ndo ¢é novo (Claes, Van Hove, Van Loon,
Vandevelde, & Schalock, 2010; Schalock et al., 2002). E um conceito
abrangente e variado, baseando-se em recursos da ciéncia e da arte,
manifestando-se ndo sé na pesquisa de dados e na sua medi¢do, mas
também numa variedade de expressdes pessoais como 0 bem-estar
individual e a pertenca (Brown et al., 2000; Schalock et al., 2002).
Compreendé-lo assume uma particular importancia para as praticas
educativas atuais. Analisando a literatura, a QV é definida de diferentes
maneiras, desde um requerimento genérico para a felicidade e as
experiéncias de vida consideradas positivas (Claes et al., 2010).

Na consideracdo de Farquhar (1995) e Pereira, Teixeira e Santos
(2012), a variedade de definicGes reflete as perspetivas e as orientacGes
profissionais dos investigadores, sendo que a existéncia de distintas
concegbes e perspetivas tedricas sobre a QV dificultam a
operacionalizagdo do termo. Esta constatagdo levou Dantas, Sawada e
Malerbo (2003) e Seild e Zanonn (2004) a considerarem a QV como uma
temética de dificil compreensdo e que necessita de certas delimitagdes
com vista a facilitar a sua operacionalizacio em analises cientificas. E por
isso que Pereira, Teixeira e Santos (2012) consideram que o
desenvolvimento de uma classificacdo ou taxonomia de QV seja (til, ndo
somente para demonstrar a falta de consensos, mas, também, para
organizar as defini¢Bes existentes e, desse modo, identificar e ordenar os
elementos comuns e os fatores de destaque que influenciam estas
definicdes.

No sentido de clarificar o conceito, um grupo de especialistas da
Organiza¢do Mundial de Salde (OMS; 1994) apresentou uma definicao
de QV, que mais tarde foi partilhada por Skevington, Lotfy e O"Connell
(2004) e segundo os quais a QV ¢ “a percepcao do individuo sobre a sua
posicdo na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relacdo aos seus objectivos, expectativas, padrdes
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e preocupacdes” (OMS, 1994, p. 28). E portanto, uma definicio que
equaciona o conceito de QV enquanto produto da relacdo do sistema
pessoal do individuo com os seus contextos de vida e com o ambiente
sociocultural (Centro de Reabilitacdo Profissional de Gaia, 2007;
Guggenmoos-Holzmann, Bloomfield, Brenner, & Flick, 1995; Hegarty,
1994; OMS, 1994, 1998; Piteira, 2000) e que deve ser vista como uma
experiéncia pessoal singular, uma vez que, cada pessoa experimenta as
mesmas situacbes de forma diferente e Gnica (Hegarty, 1994). E um
conceito alargado e influenciado de forma complexa pela saude fisica,
estado psicoldgico, nivel de independéncia, relagdes sociais, crengas
pessoais, bem como pelas relacbes com o respetivo meio (OMS, 1995).

Na mesma linha de pensamento, a OMS (1998) refere que o conceito
traduz a avaliacdo do individuo, contextualizada no meio fisico, cultural e
social onde vive, e que tem subjacentes trés aspetos elementares: a
subjetividade, a multidimensionalidade e a presenga de dimensdes
positivas e negativas. Deste modo, apresenta-se como “uma visdo
multidisciplinar que se afasta da tradicional associagcdo do conceito de
qualidade de vida aos aspectos relacionados com o contexto de saude”
(Serra et al., 2006, p. 42).

Keith e Schalock (2000) consideram que o conceito de QV reflete o
estado psicoldgico das pessoas, que é multicultural e universal. Cummins
(2005) e Leal (2008) defendem a concetualizagdo da QV como um
constructo multidimensional e influenciada por fatores pessoais,
ambientais e pela sua interagdo; tem componentes semelhantes para todas
as pessoas; apresenta componentes objetivos e subjetivos; e €
influenciada pela autodeterminacdo, pelos recursos, pelo sentido da vida e
pela percecdo de pertenga. Phillips (2006) também salienta a satisfacéo
das necessidades béasicas e sociais, a0 mesmo tempo que engloba a
independéncia para tomar as suas proprias decisGes sobre a sua propria
vida, assumindo o seu papel de cidadao ativo e participante e usufruindo
das mesmas condigdes e principios que os seus pares. Leal (2008, pp. 18-
19) expressa a QV como sendo

o resultado da soma do meio ambiente fisico, social, cultural, espiritual e

econémico onde o individuo esta inserido, dos estilos de vida que este adopta,

das suas acgdes e da sua reflexdo sobre si mesmo, sobre os outros e sobre o

meio ambiente que o rodeia. E também a soma das expectativas positivas em

relacdo ao futuro.

Na perspetiva de Birren e Dieckman (1991), Dias e Santos (2006),
Piteira (2000), Ribeiro (1994), Ruta, Garratt e Leng (1994) e Shin e
Jonhson (1978), o conceito de QV apresenta um carater subjetivo, por
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estar dependente das experiéncias de vida de cada individuo e das
caracteristicas pessoais. Nesse sentido, Shin e Jonhson (1978) consideram
que a QV consiste “na posse dos recursos necessarios para a satisfagao de
necessidades individuais e desejos, a participacdo em actividades que
permitem o desenvolvimento pessoal e a autorrealizacdo, e a comparacao
satisfatoria entre o proprio e os outros” (p. 479).

Na mesma linha de pensamento, Schalock, Gardner e Bradley (2007)
consideram que existem trés conceitos basicos a ter em conta e que sdo:
os sentimentos de bem-estar geral, as oportunidades para revelar
potencialidades e o0s sentimentos de envolvimento social positivo,
definindo QV como um conceito que reflete as condi¢des de vida
desejadas pela pessoa.

Ellwein (2001), Moreno e Ximénez (1996), Ribeiro (1994) e Rosser
(1997) tém salientado a importancia do dominio da salde no estudo da
QV, por ser aquele que melhor parece explicar a variacdo da QV e que
esta em intima relacdo com os restantes dominios. A promocédo da saude
é, aliés, tratada como sinénimo da promogéo da QV (Ribeiro, 1997).

Assim, um conceito que surge associado ao de QV em contextos
clinicos e de saude é o de QV Relacionada com a Saide (QVRS; Ribeiro,
1994). Para Rosser (1997) o conceito de QVRS desenvolve-se a medida
que se verifica uma crescente preocupa¢do com 0 acesso cada vez mais
facilitado aos cuidados de salde e supde que as alteragcdes na QV das
pessoas possam ser atribuidas separadamente aos cuidados de salde, em
relacdo a outras atividades planeadas para aumentar essa qualidade.

Estudos realizados ao longo das Gltimas décadas permitiram definir
quatro linhas orientadoras a ter em conta quando se fala de QV (Brown et
al., 2000; Cummins, 2005; Schalock et al., 2002; Schalock, Gardner, &
Bradley, 2007; Schalock & Verdugo, 2002; Verdugo, Schalock, Keith, &
Stancliffe, 2005):

e A QV é multidimensional, ou seja, é constituida por Vvarios
dominios que se podem agrupar em oito categorias: relagdes
interpessoais, inclusdo social, desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico,
autodeterminacdo, bem-estar material, bem-estar emocional e direitos;

e Devem desenvolver-se indicadores para cada um dos dominios da
QV, tendo em consideracdo que estes indicadores sdo definidos como a
relagdo entre a perce¢do, os comportamentos e as condi¢fes que revelam
0 bem-estar do sujeito;

o Devem estabelecer-se os aspetos objetivos e subjetivos da QV,
sendo, no entanto, comum que exista pouca relagdo entre estes;

e Deve focar-se na previsdo dos resultados de qualidade.
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Em suma, apesar de existirem diversas definicbes de QV ndo existe
uma que seja amplamente aceite. No entanto, é cada vez mais claro que
esta ndo inclui apenas fatores relacionados com a satde, com o bem-estar
fisico, funcional, emocional e intelectual, mas também outros aspetos
importantes da vida das pessoas, tais como o trabalho, a familia, os
amigos, e 0s contextos diarios, tendo sempre como foco de atencdo as
percecdes pessoais de quem esta a ser avaliado (Gill & Feinstein, 1994).

2. A QUALIDADE DE VIDA E A DEFICIENCIA VISUAL

Atendendo a que ter QV “para as pessoas com deficiéncia significa ter
vida independente, ou seja, ter controlo sobre as suas vidas, aceder as
mesmas oportunidades e enfrentar as mesmas escolhas na vida diéaria, tal
como as pessoas sem deficiéncia” (Veiga et al., 2014, p. 19), contribui
para que na &rea das ciéncias sociais e da salde, existam muitas
disciplinas e campos com um crescente interesse em avaliar em que
medida 0s programas e 0s servicos melhoram a QV destas pessoas
(Verdugo et al., 2005).

As vérias patologias que caracterizam a DV podem afetar
negativamente a QV de um individuo dado que limitam as oportunidades
e a autonomia na aprendizagem (Bittencourt & Hoehne, 2006; Verdugo
et al., 2005). Como resultado, a medicdo e promocdo da QV nas pessoas
que beneficiam de programas de reabilitacdo e de servicos a nivel
educacional, social e de saude tornam-se uma prioridade (Verdugo,
Caballo, Peléez, & Prieto, 2000; Verdugo et al., 2005).

Como indica Legge (1990), as pessoas com DV podem ter
dificuldades na realizacdo de determinadas atividades diérias, como ler,
conduzir, fazer uma caminhada, ver televisdo, praticar desporto ou podem
ter dificuldades na sua participacdo social. Para Alves e Duarte (2005,
citados por Meereis et al., 2011), a diminui¢do da interacdo com o meio e
com as pessoas que 0s rodeiam representa uma das grandes limitagdes da
DV. Legge (1990) refere que a DV pode, num sentido mais amplo, ter
efeitos a longo prazo de vérias formas sobre a QV de um individuo, como
por exemplo: em relagdo ao acesso a educagdo, a informagdo, a formacao
profissional, & mobilidade e & independéncia. Neste sentido, torna-se
importante medir o impacto das limita¢6es visuais na QV dessas pessoas
(Verdugo et al., 2000). Contudo, as pesquisas sobre a QV das pessoas
com DV séo escassas. Ferguson, Buxton e Ferris (1990) constataram que,
na literatura clinica relativa ao tratamento de pessoas com DV, a maioria
das intervengbes se restringe a medidas do sucesso de indicadores
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tradicionais, como a nitidez e o campo de visdo. Os mesmos autores
recomendam que, ao lado dos indicadores clinicos tradicionais, sejam
consideradas mais medidas globais da QV, no sentido de se
estabelecerem relacBes entre a QV e os diferentes pardmetros visuais.
Embora haja pouca pesquisa publicada, existe uma grande preocupacao
neste campo, especialmente em relacdo a medicdo da QV (Verdugo et al.,
2000).

Drummond (1990) descreve a preocupacdo de muitos especialistas no
que respeita a concecdo e adaptacdo de instrumentos eficientes e capazes
de avaliar a QV das pessoas com DV, sublinhando a necessidade de
desenvolver e validar escalas, a fim de comparar a QV das pessoas com
problemas visuais com individuos que ndo apresentam essas
problematicas.

Algumas pesquisas tém-se concentrado em relacionar a QV das
pessoas com DV a outros conceitos, como 0 emprego e o estilo de vida
(DeLaGarza & Erin, 1993), a percecdo da salde (Alonso, Prieto,
Ruigbmez, & Ant6, 1993) e o impacto dos servi¢os de educagdo
(Giangreco, Cloninger, Mueller, Yuan, & Ashworth, 1991). Outras
investigagdes centram-se na medicdo da satisfagdo com a vida (Davis,
Lovie-Kitchin, & Thompson, 1995). As estratégias de medicdo utilizadas
tém sido de natureza quantitativa, com diferentes tipos de questionarios a
serem utilizados para medir a QV, com excecdo de Giangreco e
colaboradores (1991), que utilizaram uma metodologia qualitativa.

Juntamente com a escassez de estudos disponiveis, 0s instrumentos
adaptados ou validados para a avaliagdo da QV das pessoas com DV sao
escassos e deve-se ter em consideracdo que estes instrumentos devem ter
propriedades psicométricas adequadas, que permitam aos investigadores e
profissionais avaliar 0s servigos e 0s programas (Verdugo et al., 2000).

Ellwein (2001) refere alguns instrumentos de QV relacionados com a
salde e associados especificamente a visdo: o Visual Functional
Questionnaire (Steinberg et al., 1994), a Activities of Daily Vision Scale
(Mangione et al., 1992) e o Vision Activities Questionnaire (Sloane, Ball,
Owsley, Bruni, & Roenker, 1992). Para Ellwein (2001), o problema que
se coloca quando se quer comparar resultados da QV reside precisamente
no facto de serem muito diversos os instrumentos de medida, as amostras
utilizadas e as variaveis consideradas. Foi neste sentido que, segundo 0
mesmo autor, numa tentativa de unificacdo das medidas de QV
relacionadas com a visdo, o National Eye Institute, com 0 apoio e
colaboragdo de outras instituicGes, procurou desenvolver o Visual
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Function Questionnaire (Mangione et al., 1998). Como explica Ellwein

(2001, p. 147)
o resultado deste esforgo € um questionario de 25-itens, o NEI-VFQ-25, que
leva aproximadamente 10 minutos para administrar. As sub escalas do VFQ
incluem visdo (visdo geral, actividades de perto, actividades de longe, visdo
periférica, e visdo de cor) e qualidade de vida especifica da visdo
(funcionamento social, saide mental, dependéncia, dificuldades de papel,
condugdo, dor ocular, e satde geral).

2.1. Estudos

Nos ultimos anos os estudos sobre a QV tém abrangido um amplo
leque de realidades, sobretudo no campo da sadde, do envelhecimento e
da deficiéncia (Veiga et al., 2014). Através dos mesmos a QV tem sido
vista como uma importante meta na avaliacdo dos resultados da
reabilitacdo em geral (Renwick & Brown, 1996) e da reabilitacdo das
pessoas com DV em particular (Verdugo et al., 2000).

De entre os estudos relacionados com a DV destacamos os realizados
por Giangreco e colaboradores (1991), Alonso e colaboradores (1993),
Verdugo e colaboradores (2000), Bittencourt e Hoehne (2006), Langelaan
e colaboradores (2007), Holbrook, Caputo, Perry, Fuller e Morgan (2009)
e Messa, Nakanami e Lopes (2012).

Giangreco e colaboradores (1991) destacaram nas suas conclusfes a
importancia de um lar estavel, seguro e confortivel, a necessidade de
desenvolver uma atividade produtiva e socialmente valorizada, de
cuidados de salde e o desenvolvimento de redes e de lagos sociais como
indicadores de QV para as pessoas com cegueira (CG) e surdez.

A investigacdo levada a cabo por Alonso e colaboradores (1993) foi
pensada para estudar a QV e a salde percebida numa amostra de pessoas
com CG associados & Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles da
cidade de Barcelona e para comparar o seu estado de salde e a sua
capacidade funcional com um grupo de controlo da populacéo geral da
mesma cidade. Foram questionados trezentos e sete sujeitos e utilizados
trés instrumentos de medida: o Perfil de Salde de Nottingham, o
Questionario das Atividades da Vida Diéria, bem como perguntas gerais
sobre a saude € 0s servicos de salde.

O estudo permitiu concluir que a CG estd associada a um nivel de
salde percebida moderadamente baixo (fundamentalmente nas areas da
energia, sono, mobilidade fisica e reacBes emocionais) e a uma notavel
limitagdo na capacidade funcional para realizar as atividades da vida
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diéria. A capacidade funcional e a salde percebida estdo mais afetadas
nas populacdes mais idosas, nas mulheres e naqueles sujeitos que tém
percecOes de luz e vultos. A CG esté associada a uma alta prevaléncia de
doencas ou condi¢Bes cronicas, tais como a artrose ou reumatismo, a
diabetes e a surdez. Comparativamente a populacdo em geral, verifica-se
gue no grupo dos sujeitos com CG, os indicadores com pior resultado sdo
os relacionados com o estado de salde, sobretudo na capacidade
funcional, a mobilidade fisica e o nivel de energia, e ainda a inclusao
social. Estes apresentam maiores problemas de isolamento social e os
problemas na limitagdo da sua autonomia surgem como 0S mais
relevantes. Os sujeitos com CG utilizam mais os servi¢os de salde, em
virtude de um pior estado de salde e de outras doengas associadas.

Outra investigacdo importante na area da QV na CG foi a de Verdugo
e colaboradores (2000). Este estudo, patrocinado pela Organizacion
Nacional de Ciegos Espafioles, incidiu sobre a comunidade de Castela e
Ledo e foi composto por seis partes: Estudo | - Adaptacdo do questionério
de QV de Schalock e Keith (1993, citados por Verdugo et al., 2000);
Estudo Il - Avalia¢do da QV em pessoas com DV; Estudo Il - Anélise de
diferencas na QV entre pessoas com DV e pessoas adultas sem
incapacidade; Estudo IV - Adaptacdo do questionario de QV do estudante
de Keith e Schalock (1995, citados por Verdugo et al., 2000); Estudo V -
Avaliacdo da QV de estudantes com DV; Estudo VI - Anélise de
diferencas na QV entre estudantes com DV e estudantes sem
incapacidade.

A amostra do estudo foi composta por quatrocentas e quarenta e oito
pessoas adultas e quinhentos e trinta e um estudantes sem qualquer
problematica, e por trezentas e sessenta e quatro pessoas adultas e oitenta
estudantes com DV. Os investigadores utilizaram cinco instrumentos: o
Quality of Life Questionnaire, o Quality of Student Life Questionnaire, o
WHOQOL-Brief Questionnaire, a Escala de Nottingham e um
questionario, elaborado pela equipa de investigacdo, que recolhia
informacdo sobre variaveis sociodemograficas que se supunham
influenciar a QV.

Desta investigacdo concluiu-se que o processo de adaptacdo dos
questionarios originais terminou com a construgdo de dois novos
guestionarios, que apresentam diferentes subescalas e itens. O
questionario da QV passou a ser constituido por trés escalas: satisfacdo,
competéncia e autodeterminagdo. O questionario de QV para estudantes
engloba trés escalas: satisfacdo, autodeterminacdo e pertenca social.
Ambos apresentam propriedades psicométricas adequadas para a

131



Olivete Oliveira, Célia Ribeiro e Cristina Simdes

populacdo espanhola com e sem DV, pelo que poderdo ser de interesse e
utilidade nos campos da salde, servicos sociais, educativos e laborais.

Ao compararem pessoas com e sem DV, o0s supracitados
investigadores observaram que existem diferencas significativas na
percecdo de QV. Nos adultos, esta percecdo varia em funcédo do género,
idade, residéncia, estado civil, situacdo laboral, formacdo, saber ler e
escrever, rendimentos econdmicos, estado de salde e utilizacdo de
medicacdo continuada. Foram encontradas diferencas significativas, a
favor da populagdo em geral, nas escalas de satisfacdo e
autodeterminacgdo, ainda que na varidvel relativa a competéncia as
pessoas com DV com emprego sejam as que obtém melhores pontuagdes.
Nos estudantes com DV existem diferencgas significativas em funcéo da
idade, domicilio, nivel educativo e situacdo econdmica. Os estudantes
com DV encontram-se mais satisfeitos comparativamente aos seus pares
sem esta problemética, mas com niveis de autodeterminagdo mais baixos,
ndo existindo diferencas quanto a pertenca social. Finalmente, os autores
salientam que as pessoas que apresentam outras deficiéncias associadas a
DV, as mulheres e as pessoas com mais de cinquenta anos sdo subgrupos
das pessoas com DV que requerem uma atencdo especifica para melhorar
a sua QV, através do estudo das suas necessidades e problemas, com
recurso a estudos qualitativos, sendo necessario o desenvolvimento de
politicas e de programas que equiparem as suas oportunidades.

O estudo realizado por Bittencourt e Hoehne (2006) procurou apurar a
QV numa amostra de dezasseis adultos com DV que frequentavam um
programa de reabilitacdo de um servigo de uma Universidade no Brasil. A
amostra era composta por dez sujeitos com baixa visdo e seis com CG,
sendo oito sujeitos do género feminino. Os resultados apontaram para
uma boa ou muito boa perce¢do da QV por parte de 68% dos sujeitos,
principalmente ao nivel do bem-estar psicoldgico e do bem-estar fisico.
Né&o foram encontradas diferencas estatisticamente significativas entre os
sujeitos com CG e 0s sujeitos com baixa visdo, mesmo quando se
analisou a variavel género (Bittencourt & Hoehne, 2006).

Por outro lado, o estudo de Langelaan e colaboradores (2007)
procedeu a uma descrigdo genérica da QV relacionada com a salde e o
nivel de salde de pessoas com DV, bem como a comparagdo da QV
relacionada com a salde com os resultados normativos da populacdo
geral da Holanda e com pessoas com problemas crénicos. Foi utilizada
uma amostra de cento e vinte e oito sujeitos adultos com DV, sendo a
maioria dos participantes do género feminino. Dos resultados deste
estudo, destaca-se um impacto tendencialmente negativo da DV na QV.
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Quando comparada com outras doencas cronicas, os resultados obtidos
indicam que a DV proporciona um maior impacto negativo na QV do que
a diabetes tipo Il, a sindrome coronéria e a deficiéncia auditiva, e um
menor impacto do que a esclerose multipla, a sindrome de fadiga crénica
ou a perturbacdo depressiva major (Langelaan et al., 2007).

Por sua vez, o estudo elaborado por Holbrook e colaboradores (2009)
pretendeu determinar os niveis de atividade fisica e percecdo da QV
numa amostra de vinte e cinco adultos com DV, maioritariamente do
género masculino. Das analises realizadas ndo foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas em relagdo & interacdo entre o
grau de severidade da DV e a QV percebida. Por outro lado, os resultados
indicaram uma tendéncia para os valores de QV obtidos por mulheres
serem relativamente mais baixos do que os homens (Holbrook et al.,
2009).

Os autores Messa, Nakanami e Lopes (2012) realizaram um estudo
com o0 objetivo de analisar a QV de criangas com DV atendidas em
Ambulatério de Estimulagdo Visual Precoce da Universidade Federal de
S8o Paulo, antes e ap6s as intervencOes de reabilitagdo pela equipa
multiprofissional. Como metodologia aplicaram o questionario Quality of
Life in Visual Impaired Children Treated for Early Visual Stimulation. O
instrumento tem uma versdo para criangas menores de trés anos e outra
para criangas maiores de trés anos (trés a sete anos) e € dividido em seis
dominios: saude geral; saude geral da visdo; competéncia; personalidade
e impacto familiar; e tratamento. Em sintese verificaram que a correlagdo
entre as subescalas nos dois momentos se mostrou significativa. Houve
diferencas estatisticamente significativa, relativas a salde geral da visdo
(p = .029) e outras diferencas importantes foram obtidas na saude geral,
no impacto familiar e na QV geral. O instrumento mostrou-se adequado
para aferir a QV percecionada pelas familias das criangas que
frequentavam esse ambulatério. Os autores concluiram que as
intervengBes multidisciplinares promoveram uma melhoria da viséo
funcional das criangas atendidas no ambulatério e da QV das familias
como um todo.

Para além dos estudos apresentados, consideramos importantes 0s
resultados de outras investigacGes que associam a idade com o aumento
da incapacidade funcional (Hebert, Brayne, & Spiegelhalter, 1997).
Outras investigacGes tém demonstrado diferengas significativas na
prevaléncia de incapacidade funcional em funcdo do género e, dentro
destes, sdo as raparigas o grupo com um maior risco (Leveille, Penninx,
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Melzer, Izmirlian, & Gurainik, 2000; Murtagh & Hurbert, 2004; Wray &
Blaum, 2001).

Por Gltimo, destacamos os resultados do estudo realizado por Gaspar e
Matos (2008), que teve como objetivo avaliar a QVRS em criangas e
adolescentes e que foi aplicado a uma amostra nacional e representativa
de alunos do quinto e do sétimo anos de escolaridade, num total de trés
mil, cento e noventa e cinco criangas e adolescentes, com idades
compreendidas entre os dez e 0s dezasseis anos, e respetivos pais. Como
resultados, as autoras destacam as diferencas significativas entre criangas
e adolescentes (os mais elevados sdo os das criangas), em funcdo do
género (mais elevado no género masculino), do estatuto socioeconémico,
da nacionalidade e do (in)sucesso escolar. Concluiram, também, que
existem diferengas entre 0 modo como os pais avaliam os seus filhos e o
modo como estes se autoavaliam.

N&o obstante, dos projetos e investigacdes realizadas, ainda ha um
longo caminho a percorrer para compreender a QV das pessoas com DV
em geral e, em particular, das criancas e adolescentes.

CONCLUSAO

A QV é um conceito tdo rico, tdo vasto e tdo multidimensional que
defini-lo, de forma Unica, se tornou uma tarefa dificil, ndo s6 porque
resulta da influéncia da area de estudo, mas também da atribuicdo de
valores individuais ou coletivos que, naturalmente, divergem de acordo
com o local e periodo historico (Goode, 1994; Raphael, 1996; Raphael,
Brown, & Renwick, 1996).

Assim, ao conhecerem as percecdes sobre as dimensdes da QV, as
familias ficam com informag6es sobre como melhorar o dia a dia dos seus
filhos. Deste conhecimento acrescem também informagGes para a escola,
ao nivel da educacdo em geral e, em particular, na Educacdo Especial,
bem como para a prestacéo de servigos, nomeadamente ao nivel da salde,
tal como é defendido por Brown, Schalock e Brown (2009), Keith e
Schalock (2000), Rapley (2003), Schalock (1996, 2004), Schalock,
Gardner e Bradley (2007) e Verdugo e colaboradores (2005).

Neste contexto, faz todo o sentido que a perce¢do da QV seja
entendida como um conceito sensibilizante e relevante na determinagéo
de politicas publicas, na avaliacdo dos servigos, e no desenvolvimento de
programas inovadores a nivel local, tal como o exposto por Brown e
colaboradores (2000), Schalock (1996) e Schalock e Verdugo (2002).
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