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RESUMO - A qualidade de vida familiar (QdVF) em familias de pessoas com deficiéncia intelectual (DI) tem interessado
investigadores, sugerindo potencialidades em termos de avaliagdo e interveng@o. O presente artigo realizou uma revisao
sistematica dos estudos empiricos que analisam a QdVF em familias de pessoas com DI. Efetuou-se uma pesquisa
bibliografica num portal de bases de dados e recorreu-se a critérios de inclusdo previamente definidos. Do total de 32
estudos selecionados, 15 recorreram ao instrumento FQOLS-2006, focando-se na analise das dimensdes e dominios da
mesma; 11 ao Beach Center FQOL Survey, relacionando o constructo com diversas variaveis; e seis a outras formas de
avaliacdo, essencialmente qualitativas. Assim, a QdVF mostra-se pertinente para compreender e intervir com familias de
pessoas com DI.
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ABSTRACT - Family quality of life (FQoL) for families with members who have an intellectual disability (ID) has
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to revise systematically empirical studies that analyze FQoL in families with members having ID. A bibliographic search
was carried out in a database and previously defined inclusion criteria were used. From a total of 32 studies, 15 used the
FQOLS-2006 that focused on the analysis of their dimensions and domains, 11 the Beach Center FOOL Survey that related
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De acordo com a American Association of Intellectual
and Developmental Disabilities (AAIDD), a deficiéncia
intelectual (DI) é caracterizada por limita¢des significativas
no funcionamento intelectual ¢ no comportamento
adaptativo, que se manifestam nas competéncias adaptativas
em termos conceituais, sociais e praticos (AAIDD, 2011).
Alguns autores (e.g., Baum, 2006; Hatton, 2012) consideram
que esse ¢ um conceito construido socialmente e sujeito
a algumas varia¢des na sua definicdo e identificacdo, o
que justifica a pertinéncia de se adotar uma abordagem
multidimensional no seu estudo que considere o contexto
no qual a pessoa com DI se insere (AAIDD, 2011). O
termo contexto deve aqui ser entendido a luz da perspetiva
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ecologica (Bronfenbrenner,1977), que considera a pessoa
em relagdo com os seus contextos de vida (familia, trabalho,
escola, institui¢des) e reconhece que esses sdo influenciados
por contextos mais amplos, como a cultura e a etnia
(Fredman, 2006).

A par dessa revisao do conceito de deficiéncia intelectual,
o conceito de qualidade de vida também tem ganhado mais
destaque e amplitude na investigagdo e intervengdo nessa
area (Schalock & Verdugo, 2003; Schalock et al., 2002). Para
Schalock e Verdugo (2003) e Schalock et al. (2002), mais
importante do que definir a QdV individual, ¢ identificar
as suas dimensdes e indicadores, considerando-os como
um conjunto de fatores que devem potenciar o bem-estar
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pessoal, mantendo o individuo integrado no seu contexto
cultural e étnico, de forma a aumentar o grau de controle
pessoal e de oportunidades individuais. Assim, tendo em
conta a pertinéncia desse conceito, 0s servicos que prestam
apoio na area devem pautar as suas praticas pela melhoria
da QdV de pessoas com DI (Keith, 2007), sendo que a
avaliacdo da qualidade da intervencao dos servigos deve ter
em conta a QdV percecionada pelas pessoas com DI com
quem intervém (Tamarit, 2006).

Em continuidade, Verdugo, Schalock, Keith e Stancliffe
(2005) mencionaram que quando se pretende avaliar
e estudar a QdV a nivel individual, deve-se ter em
conta as seguintes diretrizes: trata-se de um conceito
multidimensional, que envolve componentes objetivas ¢
subjetivas; a recolha dos dados deve ocorrer diretamente
com a pessoa com DI e/ou a sua familia; na investigagdo
deve ser usado um pluralismo metodolégico que envolva
quer medidas objetivas, quer subjetivas, recorrendo a

designs de investigacdo multivariados para avaliar a forma
como as caracteristicas pessoais e as variaveis ambientais
se relacionam com a QdV da pessoa avaliada; ao planificar
investigagoes e implementar avaliagdes da QdV, deve-se
procurar aumentar o envolvimento da propria pessoa com
DI; ¢ util incorporar uma perspetiva sistémica que capte os
multiplos ambientes que t€ém impacto a nivel micro, meso
e macro e ser sensivel as diferencas culturais.

Esses diversos aspectos remetem a importancia de
considerar a qualidade de vida ndo s6 no plano individual,
mas também no plano familiar. Contudo, se a QdV individual
esta amplamente estudada na area da DI (Schalock &
Verdugo, 2003), o mesmo ndo acontece com a QdVF, que s6
recentemente comegou a ser investigada nessa area. Assim,
o0 presente artigo tem como objetivo rever os resultados de
estudos empiricos acerca da QdVF em familias de pessoas
com DI, a fim de criar um ponto de partida para futuras
investigagoes.

FAMILIAS DE PESSOAS COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Criangas com deficiéncia podem nascer em qualquer
tipo de familia e sendo esse um acontecimento muitas
vezes nao antecipado, a maioria dessas familias aprende
a aceita-lo, manifestando-se, no entanto, frequentemente
pouco preparada ¢ sem conhecimentos especializados
para enfrentar os desafios “especiais” colocados por uma
crianca com incapacidade (Seligman & Darling, 2007).
Uma familia com pessoas com deficiéncia ¢é, antes de
tudo, uma familia que procura ter acesso e usufruir dos
beneficios da sua comunidade, residir em uma casa e
bairro com seguranga, viver, crescer e experienciar todas
as alegrias e tristezas comuns em qualquer familia, de
forma a permanecer emocional e fisicamente saudavel
(Zuna, Summers, Turnbull, Hu & Xu, 2010). Salienta-se
que, ao longo do seu ciclo de vida, as familias de pessoas
com DI apresentam as mesmas tarefas desenvolvimentais
que as restantes familias, as quais acrescem outras tarefas
especificas relacionadas com a DI, o que acrescenta riscos
e desafios particulares com que essas familias se deparam
(Carr & O’Reilly, 2007). Desse modo, tal como ocorre com
todas as familias, as familias de pessoas com DI também
podem ser muito diferentes umas das outras (Leal, 2008).

Com o objetivo de proporcionar uma melhor QdV,
verifica-se que cada vez mais criangas e adultos com DI
recebem cuidados em ambiente familiar. Essa pratica permite
que as pessoas com DI levem uma vida mais préxima do

que ¢é normativo, possibilitando o envolvimento com os
membros da sua familia e que esses se comprometam com os
cuidados a serem prestados. Nesse sentido, os profissionais
podem melhorar os seus servigos adotando atitudes e praticas
centradas na familia (Leal, 2008).

De fato, desde sempre as familias representaram os
pilares das pessoas com DI, constituindo-se como os
principais prestadores de cuidados e apoios. Somente
nos dois ultimos séculos surgiram opgdes de prestagdo de
cuidados exclusivamente fora da familia, levando, muitas
vezes, a institucionaliza¢do da pessoa com DI. No entanto,
nos ultimos anos, devido a mudangas que levaram a defesa
de politicas e praticas que procuram promover o viver em
comunidade e a valorizagdo dos cuidados prestados pelas
familias, essas voltaram a assumir um papel mais central no
apoio a pessoas com DI (Brown & Brown, 2004a).

Também, na Convengdo das Na¢des Unidas sobre os
direitos da Pessoa com Deficiéncia (Instituto Nacional para a
Reabilitagdo, 2010), a familia assume um papel de destaque.
Nessa Convengdo, salienta-se o papel essencial das familias
e que essas tém “direito a protecdo pela sociedade e pelo
Estado e que as pessoas com deficiéncia e os membros da sua
familia devem receber a protegao e assisténcia necessarias
para permitir as familias contribuirem para o pleno e igual
gozo dos direitos das pessoas com deficiéncia” (p. 9).

QUALIDADE DEVIDA FAMILIAR

Tendo em conta que a familia é uma rede de relagdes
reciprocas com as suas proprias caracteristicas e necessidades
e, ndo obstante, se reconhecer a individualidade dos seus
elementos, importa olhar para a unidade familiar com a sua

propria historia compartilhada, valores, tradi¢des, objetivos,
crengas ¢ prioridades (Leal, 2008). Nesse contexto, faz
sentido olhar a QdV ndo s6 a um nivel individual, mas
também familiar. Zuna et al. (2010) definem a Qualidade
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de Vida Familiar (QdVF), em familias de pessoas com
DI, como uma percegdo subjetiva de bem-estar da familia,
para a qual contribuem todos os seus membros e em que as
necessidades individuais e familiares interagem. Por sua
vez, Park et al. (2003) referem que a QdVF ¢ assegurada
quando as necessidades da familia sdo acauteladas e os seus
elementos apreciam a sua vida em conjunto, como uma
familia e como tendo a oportunidade de realizar atividades
que consideram importantes.

Brown ¢ Brown (2004b) definiram como aspectos
caracterizadores da QdVF: a sua natureza dindmica e
holistica, pois todos os aspetos da vida e todos os que
influenciam a QdVF estdo ligados ¢ influenciam-se
mutuamente; o seu carater desenvolvimental, o que implica
olhar para as familias e individuos através do tempo,
reconhecendo que cada periodo desenvolvimental influencia
o desenvolvimento futuro; o fato de assentar na percecéo e
nos valores dos membros da familia, de apresentar grande
variabilidade entre as familias, de influenciar a autoimagem
da familia e de refletir-se na relagdo com os contextos em que
a familia se inclui. A QdVF ¢, assim, multifacetada, a medida
em que pode ser melhor pensada como um termo amplo e
abrangente, dentro do qual numerosos outros conceitos estao
contidos (Brown & Brown, 2004b). Segundo Samuel, Rillota
e Brown (2012), as caracteristicas anteriormente definidas
por Verdugo et al. (2005) para a QdV individual da pessoa
com DI e descritas anteriormente, parecem também ser
altamente relevantes para medir a QdVF.

Na auséncia de outras teorias acerca da QdVF, Zuna
et al. (2010) propuseram um modelo unificador que

procurou representar as relagdes entre multiplas variaveis
que tém impacto na QdVF de familias com pessoas com
DI (e.g., caracteristicas demograficas dos seus membros,
caracteristicas e dindmicas familiares, servicos e apoios
de que beneficiam ou os sistemas — de satde, de justica
— politicas e programas) e servir como orientador de
investigacdes futuras. Essa teoria enquadra-se nos principios
sistémicos do Modelo do Desenvolvimento Humano de
Bronfenbrenner (1977), pois compreende desde conceitos
mais proximais, até outros mais distais e todos esses
conceitos se encontram interligados, tornando-o um modelo
bastante complexo, tal como sdo as proprias familias (Zuna,
Turnbull, & Summers, 2009; Zuna et al., 2010). Para os
autores, a QdVF depende das impressdes subjetivas dos
membros da familia acerca da sua satisfacdo com a qualidade
de vida, pelo que ndo deve ser avaliada por pessoas externas
a familia, como, por exemplo, prestadores de servigos.

Apesar de a teoria proposta ter sido apoiada em dados de
investigacdo e de revisdo de literatura, necessita de pesquisa
adicional em algumas das suas componentes, sendo o seu
principal objetivo proporcionar aos investigadores um ‘mapa
de estradas’ que guie as suas pesquisas nessa area (uma
explicacdo mais detalhada do modelo de Zuna pode ser
consultada em Zuna et al., 2009; Zuna et al., 2010).

Em contextos aplicados a avaliagdo da QdVF, pode-se
assumir um interesse pratico, ao permitir conhecer melhor
as familias, as suas areas prioritarias de intervenc¢ao ou quais
as areas fortes que podem ser reforgadas (Summers et al.,
2005). Pode, ainda, constituir um indicador apropriado para
avaliar servigos e politicas publicas (Schalock, 2004).

PRINCIPAIS INSTRUMENTOS DE AVALIAGCAO
(BEACH CENTER FQOL SURVEY E FQOLS-2006)

O Beach Center on Disability (Universidade de Kansas)
desenvolveu uma escala breve acerca da QdVF na deficiéncia
em familias americanas de criangas com DI, através de
diversas fases de investigacdo qualitativa (Poston et al.,
2003) e quantitativa (Park et al., 2003). A versdo preliminar,
gerada apos uma extensa investigacdo qualitativa, tinha 10
dominios e 112 itens. A versdo final é composta por 25 itens
que avaliam cinco dominios da QdVF: Interacdo familiar,
Parentalidade, Bem-estar emocional, Bem-estar fisico/
material e Apoio relacionado com a deficiéncia. E pedido
aos respondentes que avaliem todos os itens em relagdo a
Importancia que assumem na sua vida familiar e ao grau
de Satisfagdo com a sua qualidade de vida (Summers et al.,
2005). A escala foi traduzida para chinés, coreano e espanhol.

O Family Quality of Life Survey (FQOLS-2006)
foi desenvolvido originalmente nos EUA por peritos e
stakeholders no campo da qualidade de vida de pessoas com
deficiéncia (Brown, Anand, Fung, Isaacs & Baum, 2003) e
procurou, desde o seu inicio, ter um ambito internacional
e poder ser usado em diferentes etapas do ciclo de vida
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das familias. Esse instrumento permitiu identificar nove
dominios: Satide da familia, Bem-estar econémico, Relagoes
familiares, Ajuda/apoio de outras pessoas, Apoio prestados
pelos servigos a pessoas com deficiéncia, Influéncia dos
valores, Carreira e preparagdo da carreira, Lazer e diversdo
e Interacdao com a comunidade. As dimensdes de avaliacao,
associadas as questdes em cada um dos dominios, incluem:
Importéancia (grau de valorizagdo que a familia d4 a um
determinado elemento), Oportunidades (op¢des que estdo
disponiveis para as familias), Realizag¢do (grau no qual as
familias s@o capazes de realizar e obter o que precisam),
Iniciativa (grau no qual as familias tiram proveito das
oportunidades disponiveis), Estabilidade (grau no qual as
circunstancias t€ém probabilidade de melhorar, piorar ou
manter-se) e Satisfagdo (perceg@o global acerca de aspetos
importantes da vida familiar). O questionario ¢, assim,
constituido por nove secgdes referentes aos nove dominios,
tendo, cada uma das seccdes, uma parte A (referente a
questdes descritivas) e uma parte B (em que se pede a
classificagdo relativa as seis dimensdes, num total de 63
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itens, numa escala de Likert). Esse instrumento possui,
ainda, algumas questdes abertas, o que permite a recolha
de dados qualitativos (Brown, MacAdam-Crisp, Wang, &
Tarocci, 2006; Isaacs et al., 2007; Werner, Edwards, Baum,

Brown et al., 2009). Atualmente, o FQOLS-2006 é usado em
19 paises e foi traduzido para 12 linguas diferentes. Existe
uma tradug@o portuguesa desenvolvida por Benvenuti e
Peralta (2012).

METODOLOGIA

Foi realizada uma pesquisa bibliografica no portal
integrado de bases de dados eletrdnicos em Psicologia
e Educagcdo EBSCO Host (PsycINFO / ERIC /
PsycARTICLES / Academic Search Premier / Psychology
& Behavioral Sciences Collection / Academic Search
Premier / PsycBOOKS /PsycEXTRA/...), usando como
palavras-chave “family quality of life” e “disabilit*’. Dessa
pesquisa inicial, foram extraidos 337 resultados, que foram
posteriormente filtrados segundo os critérios fer acesso ao
texto integral e fazer parte de uma revista cientifica que
possua revisdo pelos pares. Acrescentou-se, ainda, o critério
de serem estudos empiricos da QdVF na area da deficiéncia
intelectual, excluindo-se todos os que ndo tivessem como
foco essa area ou fossem apenas teoricos. A aplicacdo desses
outros critérios de selecdo reduziu a lista inicial de 337 para
21 artigos. As listas de referéncias bibliograficas dos artigos
selecionados foram pesquisadas de acordo com os mesmos

critérios. Tendo em conta a sua pertinéncia para a presente
revisdo de estudos, foram, ainda, incluidos capitulos do livro
Enhancing the Quality of Life of People with Intellectual
Disabilities (Kober, 2010), o qual contém textos da revista
Social Indicators Research. O processo metodoloégico
encontra-se esquematizado na Figura 1.

No final, foram retidos para analise 32 artigos empiricos,
tendo sido divididos nas seguintes categorias, em func¢ao dos
instrumentos usados para avaliar a QdVF: (1) artigos com
recurso ao FQOLS-2006; (2) artigos com recurso a Beach
Center FOQOL Survey; (3) outros artigos.

Todos os textos incluidos na presente revisdo foram
resumidos em tabelas, em fun¢do do instrumento utilizado e
de acordo com: referéncia e pais, design, objetivo, amostra,
medidas principais, resultados e limita¢des. No entanto, dada
a extensdo dessas tabelas, ndo serdo apresentadas no presente
artigo, podendo ser solicitadas diretamente aos autores.

Educacdo EBSCOHost

Pesquisa bibliografica no portal integrado de bases de dados eletrénicos em Psicologia e

- Palavras chave: “family quality of life” e “disabilit*”

337

resultados

Filtrados segundo os critérios:
- acesso ao texto integral;
- integrar revista cientifica com revisdo pelos pares;
- estudos empiricos da QdVF na area da deficiéncia

intelectual.

21

artigos

Pesquisa nas listas de referéncias bibliograficas dos artigos ja

selecionados, respeitando os mesmos critérios.

N

32
artigos

Figura 1. Metodologia utilizada na revisao sistematica acerca de estudos empiricos de qualidade de vida familiar e deficiéncia intelectual.
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RESULTADOS

Para a analise dos resultados, os artigos foram divididos
em fungdo do instrumento de avaliagdo sobre o qual incidem.
Assim, serdo analisados os 15 artigos em que se recorreu
ao FQOLS-2006 (e a sua antecessora, FQOLS-2000),
seguidamente, os 11 que usaram a Beach Center FOQOL
Survey e, por fim, os seis estudos empiricos que recorreram
a instrumentos diferentes dos anteriores.

Artigos Empiricos com Base no FQOLS-2006

No que diz respeito aos artigos empiricos em que se
recorreu ao FQOLS-2006, trés referem-se ao desenvolvimento
da escala e a sua evolugdo, desde a versdo preliminar
(FQOLS-2000) até a versao atual (Brown et al., 2003;
Brown et al., 2006; Werner et al., 2009), sendo registradas
as principais alteragoes efetuadas, que se prenderam com: a
reformulagdo de alguns itens considerados problematicos ¢
do nome de alguns dos dominios; introdugdo das dimensdes
Estabilidade e Importancia; divisdo das sec¢des da escala
em subsecgdes A e B, em que a primeira apresenta questdes
descritivas especificas de cada area de vida e a segunda
uma questdo relativa a cada uma das dimensoes avaliadas
(Importancia, Oportunidades, Realizagdo, Iniciativa,
Estabilidade e Satisfagdo). Foram, ainda, acrescentados
itens mais especificos para alguns dos dominios. Ainda
de salientar que, no estudo de Brown et al. (2006), com a
versao preliminar, a QdVF foi comparada em trés tipos de
familias (filho com sindrome de Down, filho com autismo
e filho sem deficiéncia), surgindo diferencas significativas,
sendo a QdVF mais elevada nas familias com filho sem
deficiéncia, quando comparadas com as restantes familias.

Dez dos estudos apresentados tiveram como objetivo a
validagdo da referida escala nos seguintes paises: Bosnia-
Herzegovina (Svraka, Loga & Brown, 2011), Bélgica
(Steel, Poppe, Vandevelde, Van Hove, & Claes, 2011),
Italia (Bertelli, Bianco, Rossi, Scuticchio, & Brown,
2011), Eslovénia (Cagran, Schmidt, & Brown, 2011),
Israel (Neikrug, Roth, & Judes, 2011), Malasia (Clark,
Brown, & Karrapaya, 2012), Nigéria (Ajuwon & Brown,
2012), Australia (Rillotta, Kirby, Shearer, & Nettelbeck,
2012), EUA (Samuel, Hobden, LeRoy, & Lacey, 2012) ¢
Polonia (Ho et al. 2013). Em todos esses estudos, recorreu-
se ao FQOLS-2006, com algumas especificagdes, quer
na metodologia, quer na analise dos resultados, que se
descrevem seguidamente. Todos esses estudos se iniciam
(exceto o dos EUA) com uma analise descritiva dos
resultados, referindo as médias e desvios-padrdo obtidos
aos diferentes dominios ¢ dimensdes. Em alguns estudos,
apresentam-se correlagdes entre dimensdes e entre dominios
(Bertelli et al., 2011), entre dominios para cada dimensao
(Clark et al., 2012) e apenas entre dimensdes (Ajuwon
& Brown, 2012). Existe, também, uma preocupagdo em
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complementar os dados quantitativos com informagéo de
natureza qualitativa, quer seja através dos dados recolhidos
com o questionario (Cagran et al., 2011; Ajuwon & Brown,
2012; Rillotta et al., 2012), quer através de uma entrevista
(Steel et al., 2011). Apenas um dos estudos anteriormente
referidos apresenta os indices de consisténcia interna
(Rillotta et al., 2012), sendo os valores do coeficiente alfa
de Cronbach baixos a moderados (Importancia = 0,24;
Realizagdo = 0,69; Oportunidades = 0,79; Estabilidade =
0,45; Satisfacdo = 0,82; Iniciativa = 0,48).

O estudo realizado nos EUA (Samuel, Hobden et al.,
2012) tem como objetivo analisar os servigos de apoio
formais na area da deficiéncia, em que a analise dos
resultados apenas foca no dominio relativo a esse tema
do questionario, tendo concluido que as familias em
estudo consideravam os servigos muito importantes para
a sua QdVF, mas apenas a metade estava satisfeita com os
mesmos, enquanto a outra metade assinalava a necessidade
de mais ajuda por parte dos servigos, sendo a falta de
informagao a maior barreira.

Um estudo australiano procurou avaliar a validade
convergente do referido instrumento em relagéo ao Beach
Center FQOL Survey (Rillotta, Kirby, & Shearer, 2010),
tendo concluido que surgem correlagdes altas entre as areas
que se assemelham nos dois questionarios ¢ que os dois
instrumentos sdo igualmente uteis para a avaliacdo da QdVF,
podendo, cada um deles, ser mais ou menos apropriados para
fins de investigag@o ou prestacdo de servigos, conforme a
quantidade de informag&o necessaria, o tempo disponivel,
os custos de administragdo e o nimero de familias a serem
avaliadas. Assim, de acordo com esse estudo, para obter
dados mais gerais em menos tempo, deve-se recorrer ao
Beach Center FQOL Survey. Caso sejam necessarios dados
mais detalhados e haja maior disponibilidade de tempo,
pode-se recorrer a0 FQOLS-2006. Esse estudo salienta,
ainda, que se devera privilegiar a aplicagdo de qualquer
um dos questionarios com recurso a entrevista, uma vez
que a recolha de informacdo qualitativa é essencial para
compreender o porqué das opinides expressas pelas familias.
Existe, ainda, um estudo que procura fazer uma analise mais
global do instrumento, recorrendo a modelos de equagdes
estruturais, partindo dos dados recolhidos na Australia,
Canada, Nigéria e EUA (Isaacs et al., 2012). Os dados
referentes a Australia, Canadd e EUA foram trabalhados
em conjunto, enquanto os da Nigéria foram trabalhados
separadamente, partindo da ideia de que os trés primeiros
paises sdo semelhantes (em relagdo ao desenvolvimento
economico, lingua e cultura). O ajuste do modelo global
sugere que os dados dos trés paises se ajustam ao modelo
de um fator, o que ndo se verificou com os dados recolhidos
na Nigéria. Em relagdo a precisdo, obtiveram-se alfas de
Cronbach para os valores globais da QdVF iguais a 0,78 para
a amostra da Nigéria ¢ a 0,75 para a dos restantes 3 paises.
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Artigos Empiricos com Base
no Beach Center FQOL Survey

Dos artigos que recorreram ao Beach Center FQOL
Survey, dois (Poston et al., 2003; Park et al., 2003) referem-
se ao processo de construcdo e validag@o da escala, que se
iniciou com um estudo qualitativo ao qual se seguiu um
quantitativo para se chegar a versao final do instrumento, que
foi ainda aperfei¢oada através de um outro estudo (Hoffman,
Marquis, Poston, Summers, & Turnbull, 2006). Outro
trabalho (Wang et al., 2004) procurou relacionar a satisfagao
e a QdVF com diversas variaveis relativas a familia e
a propria deficiéncia, tendo concluido que a severidade
da deficiéncia e o rendimento familiar sdo preditores
significativos da satisfagdo das maes com a sua QdVF,
sendo o primeiro negativo ¢ o segundo positivo. Quanto
aos pais, os resultados evidenciaram que a severidade da
deficiéncia € um preditor negativo significativo, no entanto,
o rendimento familiar ndo se mostra significativo, resultado
esse que os autores atribuem a limitagdes na amostra. As
diferencas entre pais e maes no que diz respeito a QdVF sdo
também analisadas no artigo de Wang et al.(2006), estudo no
qual ndo foram encontradas diferencas significativas entre
esses dois grupos, nem quanto a Importancia, nem quanto a
Satisfagdo com a QdVF. Alguns outros estudos pretenderam
validar a escala para outros paises, nomeadamente Espanha
(Verdugo, Cordoba & Gomez, 2005; Balcells-Balcells, Giné,
Guardia-Olmos & Summers, 2011) e China (Hu, Wang &
Fei, 2012), sendo que, no primeiro, obtiveram coeficientes
alfa de 0,96 para a Importancia e 0,95 para a Satisfagdo,
enquanto no estudo chinés encontraram os valores de 0,94
e 0,91 respetivamente, em ambos os casos revelando uma
excelente consisténcia interna. Ainda no que diz respeito
a esse ultimo estudo, os autores comprovaram a estrutura
de cinco fatores do constructo da QdVF através de analise
fatorial confirmatoria e, recorrendo a analise multivariada,
constataram que certos aspectos das condigdes de vida
(como habitagdo e transporte), o rendimento familiar ¢ a
severidade da deficiéncia eram preditores da satisfacdo com
a QdVF. Ainda em um outro estudo, realizado na Australia
(Davis & Gavidia-Payne, 2009), procurou-se relacionar a
QdVF com as caracteristicas da crianga, da familia e dos
apoios recebidos, sendo que o apoio profissional se mostrou
como um dos mais fortes preditores da QdVF, seguindo-se
a intensidade percebida dos problemas comportamentais da
crianga e o apoio da familia alargada. Outra variavel que se
procurou relacionar com a QdVF diz respeito ao local de
residéncia de criangas com deficiéncia intelectual severa
ou profunda, tendo-se concluido que a QdVF surge mais
elevada quando as criangas se encontram a viver em casa,
do que quando estdo em uma instituigdo, apesar de ambos
os grupos avaliarem a sua QdVF como exemplar (McFelea
& Raver, 2012). Um outro estudo procurou conhecer os
efeitos de um programa de apoio familiar ao nivel da QdVF
e do stress parental na Coreia do Sul, tendo concluido que

surge uma diferenca significativa na QdVF entre o grupo
que beneficiou do programa e o que ndo beneficiou, apesar
de ndo surgirem diferengas significativas quanto ao stress
parental (Sung & Park, 2012).

Artigos Empiricos Nao Incluidos nas
Categorias Anteriores

Passamos a apresentar, resumidamente, os resultados
dos estudos empiricos que ndo recorreram a nenhum dos
instrumentos anteriormente descritos. Aznar e Castafion
(2005) procuraram construir um instrumento de avaliagdo
da QdVF em diversos paises da América Latina, composto
por 42 indicadores, agrupados em seis dominios, sendo
eles: Bem-estar emocional, Desenvolvimento e forgas
pessoais, Regras de coabitagdo, Bem-estar fisico/material,
Vida familiar e Relag¢des interpessoais e comunitarias. Em
um estudo qualitativo, com recurso a entrevistas individuais
e grupos focais, Jokinen e Brown (2005) procuraram
conhecer a perspetiva de pais mais velhos de pessoas
com DI, tendo sido identificados os seguintes temas: ser
cuidador da familia ao longo da vida; reflexdes positivas
relacionadas com o ser cuidador; descri¢cdes da QdVF como
normativa ou boa; preocupagdes com o futuro. Um outro
estudo qualitativo (Werner, Edwards, & Baum, 2009) teve
como objetivo estudar o impacto na QdVF da colocagdo
em instituicdo da pessoa com DI, tendo concluido que as
familias registraram mudangas emocionais positivas apos a
entrada da pessoa com DI na instituigdo, apesar de relatos
de culpa e preocupacdo persistentes. Esse estudo apurou,
ainda, que a pessoa com DI continua a influenciar a QdVF
mesmo depois da sua entrada na institui¢ao, o que mostra
que a prestagdo de cuidados ¢ uma experiéncia ao longo
da vida. Moyson e Roeyers (2012) procuraram conhecer
a perspetiva de irmdos de criangas com DI acerca da sua
QdVF enquanto irméos, concluindo que esses conseguem
definir a sua prépria QdV e que essa definicdo difere do
conceito de QdVF. Nesse contexto, foram identificados os
seguintes dominios de QdV enquanto irmao de crianga com
DI: atividades em conjunto, compreensdo mutua, tempo
em privado, aceitagdo, paciéncia, bem-estar mutuo, troca
de experiéncias, apoio social e lidar com o mundo exterior.
Existe, ainda, um estudo espanhol (Giné, Gracia, Vilaseca
& Balcells, 2010) que descreve uma investigagao-acao
participativa com recurso a grupos focais e entrevistas para
produzir um instrumento para medir a QdVF na Espanha,
uma vez que os autores consideraram que traduzir e adaptar
a escala americana (Beach Center FOQOL Survey) ndo seria
ajustado. Como resultado dessa investigacdo (Giné et al.,
2013), foram criadas duas escalas, uma para familias cuja
pessoa com DI tenha menos de 18 anos e outra se tiver mais
de 18. O estudo de validagdo, que envolveu 1205 familias
espanholas, mostrou que ambas as escalas sdo consistentes
(coeficiente alfa de Cronbach=0,96 em ambas as escalas) e
se apresentam validas do ponto de vista psicométrico.
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DISCUSSAO

A investigac¢do na area da QdVF em familias de pessoas
com DI ¢ bastante recente, tendo sido no ano de 2003
publicados os primeiros artigos nesse ambito. E de salientar
o claro crescimento do interesse dos investigadores nessa
tematica (Brown, Kyrkou, & Samuel, 2016), que se traduziu
na publicacdo de diversos artigos e capitulos de livros,
incluindo a edi¢do de dois ntimeros especiais dedicados
a QdVF pela revista Journal of Intellectual Disability
Research, no final de 2011 e inicio de 2012.

Varias explicagdes podem ser invocadas para compreender
esse interesse crescente. Por um lado, uma abordagem com
base na QdVF tem o potencial de unir investigacao, politicas
e praticas (Jokinen, 2006), oferecendo uma visao positiva
e compreensiva para avaliar as familias de pessoas com DI
(Samuel, Rillota, & Brown, 2012). Por outro lado, face a
integragdo de teorias sistémicas e ecologicas na area da DI,
as intervengdes individuais tém dado lugar a outras baseadas
na familia (Leal, 2008), constituindo-se a avaliagdo da QdVF
como uma mais-valia para nortear esse tipo de intervengao.
Um outro motivo que justifica o interesse nessa area podera
estar relacionado com o fato de a investigag¢ao sobre QdVF
ter identificado os dominios que a compdem e as variaveis
que a influenciam, que podem ser alvo de uma avaliagéo e
posterior intervengdo no sentido de a melhorar.

No que diz respeito a avaliagdo da QdVF, salienta-se
a construgdo de dois instrumentos: o FQOLS-2006 ¢ o
Beach Center FQOL Survey. Com recurso ao FQOLS-2006,
encontraram-se estudos em 10 paises diferentes, dos cinco
continentes. Essa diversidade pode ser explicada atendendo
a que os investigadores assumiram a construcdo do
instrumento no contexto de um projeto mais vasto, de ambito
internacional, cujo objetivos consistiam em: desenvolver a
conceptualizacdo da QdVF, construir instrumentos e métodos
para recolha de informagao e aplicar o conhecimento obtido
de forma a melhorar a vida das familias de pessoas com DI
(Isaacs et al., 2007).

Quanto ao Beach Center FQOL Survey, destaca-se o
rigor metodologico no processo de desenvolvimento do
questionario, que se inicia com uma investigacao qualitativa
exploratoria, seguindo-se diversos estudos quantitativos para
o seu aperfeigoamento.

Comparando os estudos que recorreram ao FQOLS-2006
com os que utilizaram o Beach Center FQOL Survey,
verificamos que esses Ultimos procuram relacionar a QdVF
com outras variaveis (ex. rendimento familiar, severidade
da deficiéncia, sexo dos pais, programa de apoio familiar),
enquanto os primeiros se limitaram a apresentar os dados
fornecidos pelo instrumento. Tal pode dever-se ao fato
de o FQOLS-2006 fornecer muito mais informagdes
(relativa a nove dominios e seis dimensdes) que o Beach
Center FQOL Survey (cinco dominios e duas dimensoes).
Importa, ainda, referir que ambos os questionarios sao
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influenciados pela perspectiva sistémica e ecologica,
presente no fato de ambos valorizarem o contexto em que a
pessoa e a familia se encontram inseridas (Fredman, 2006).
Ainda no FQOLS-2006, ¢ possivel identificar dominios
que correspondem aos trés niveis do modelo ecolédgico
e que influenciam a QdV (Schalock & Verdugo, 2003):
microssistema (p. ex., Relagdes familiares), mesosistema
(ex. Interagdo com a comunidade) e macrosistema (p. ex.,
Influéncia dos valores). No que diz respeito as limitagdes
encontradas nos estudos analisados, verificou-se que, na
maioria, recorreram a amostras restritas, recolhidas em
institui¢des ou servigos (por conseguinte, excluindo familias
que ndo recebem qualquer tipo de apoio), o que dificulta a
possibilidade de fazer generaliza¢des para a populagdo em
geral com DI. Outra limitagdo prende-se com o fato de a
avaliagdo da QdVF ser realizada apenas por uma pessoa
da familia (cuidador principal), o que podera ndo traduzir
as percepgdes de todos os elementos da familia. Outro
aspeto que constitui uma limita¢do da maioria dos estudos
analisados (sendo exce¢des os de Brown et al., 2006,
Wang et al., 2004 e Davis & Gavidia-Payne, 2009) diz
respeito a pouca atengdo dada ao tipo e grau de DI. Tendo
em conta que essa varidvel ¢ de importancia decisiva em
termos de dependéncia, necessidade de atengdo, contato
com os servigos e preocupagdes com o futuro (Seligman &
Darling, 2007), deveria ser considerada de uma forma mais
consistente pela investigagdo nessa area.

Tém-se realizado, também, estudos exploratorios com
populacdes mais especificas, (irmaos de pessoas com DI)
através de métodos qualitativos, tendo-se concluido que
surgem dominios distintos da QdVF quando se consideram
diferentes grupos (p. ex., irmios), o que vai ao encontro
da existéncia de especificidades, quando se consideram
diferentes elementos da familia (Seligman & Darling, 2007).
Também, ao longo das etapas do ciclo de vida da familia,
surgem diferengas em termos de QdVF, comprovadas
através do estudo com pais de pessoas mais velhas com DI
e explicadas pelas tarefas desenvolvimentais especificas
da DI, associadas a cada uma das etapas (Carr & O’Reilly,
2007; Seligman & Darling, 2007). Tais fatos mostram que
recolher informag@o apenas com o cuidador principal ou
um dos pais da pessoa com DI e unicamente num momento
pontual podera ser insuficiente para conhecer as percegdes
de toda a familia acerca da sua qualidade de vida e ao longo
do seu ciclo de vida.

Em suma, os estudos acerca da QdVF em familias de
pessoas com DI demonstraram que esse ¢ um conceito
abrangente e que apresenta muitas potencialidades, pelo
que importa dar continuidade a essa linha de investigag@o,
contribuindo para uma melhor compreensao e intervengdes
que visem o aumento da QdV de pessoas com DI e suas
familias.
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Estudos Futuros

No que diz respeito aos proximos passos de investigagdo
nessa area ¢ tendo em conta que o desenvolvimento de
instrumentos que medem a QdVF partiu essencialmente de
estudos empiricos (Hu, Summers, Turnbull, & Zuna, 2011),
importa consolidar os instrumentos de avaliagdo existentes
no sentido de os melhorar, baseando-os em teorias robustas.
Ainda no que diz respeito aos instrumentos existentes,
deverd incluir-se a avaliacdo das dinamicas familiares de
forma a conhecerem-se as interacdes entre os diferentes
elementos da familia no que diz respeito & QdVF (Hu et
al., 2011), ndo se limitando a uma avaliagdo individual que
represente a perce¢do de cada um dos elementos da familia.
Do ponto de vista metodologico, seria importante recorrer
quer a medidas objetivas, quer subjetivas e a designs de
investigagdo multivariados, para avaliar a forma como as

caracteristicas pessoais, as variaveis ambientais e a QdV dos
elementos da familia se relacionam com a QdVF (Samuel,
Rillotta & Brown, 2012).

Tendo em conta que uma das limitagdes presentes
nos estudos analisados diz respeito ao fato de a maioria
dos mesmos apenas se focar na percepgdo do cuidador
principal (que habitualmente ¢ um dos pais da pessoa com
DI; Brown et al., 2016), sugerem-se, como estudos futuros,
investigacdes que procurem conhecer as percepgdes dos
diferentes elementos da familia.

Finalmente, uma vez que os estudos tém mostrado a
presenca de diferencas, em termos de QdVF em fun¢éo
da etapa do ciclo de vida da familia, importa analisar as
especificidades das diferentes etapas, a fim de explorar o
modo como as tarefas desenvolvimentais correspondentes
a cada etapa influenciam a avaliacdo da QdVF em familias
de pessoas com DI.
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