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Abstract The objective of this integrative re-
vision is to understand the Brazilian scientific
production of the thematic focus on the family
quality of life (FQoL) of people with disabilities,
as well as the participating population, referen-
tial theory, and instruments used in the studies.
The data survey was done in the BVS, Scielo, and
PubMed databases, and in the Capes’ Periodic
portal, whose inclusion criteria were articles pub-
lished from 2007 to 2018, available fully online,
in Portuguese or English. These articles portrayed
the theme of life quality of families of people with
disabilities and articles from research done in
Brazilian contexts. The results showed that only
three of the 19 selected articles to the study an-
alyzed the theme of FQoL directly including the
aspects related to the construct. They also pointed
out that WHOQOL-Bref was the most used in-
strument to evaluate the FQoL (n=11), followed
by semi structured interviews (n=5) and that only
10,5%, i.e., two articles used the appropriated
definition of the FQoL. The research determined
that the thematic research is still in the beginning
stage in the scientific national production, large
use of individual constructs of life quality, and
sparse presence of specific measures instruments
to measure FQoL.

Key words Quality of life, family, People with
disabilities

Resumo O objetivo desta revisio integrativa foi
conhecer a produgdo cientifica brasileira sobre a
temdtica da qualidade de vida familiar (QdVF)
de pessoas com deficiéncias, assim como a po-
pulagdo participante, o referencial tedrico e os
instrumentos utilizados nos estudos. Foi reali-
zado um levantamento nas bases de dados BVS,
SciELO, PubMed, e no portal de Periddicos da
Capes, cujos critérios de inclusdo foram artigos
publicados no periodo de 2007 a 2018, disponi-
veis na integra e online, publicado em portugués
ou inglés e que retratassem a temdtica da QAVF
de pessoas com deficiéncia e artigos oriundos de
estudos realizados em contextos brasileiros. Os re-
sultados apontaram que apenas 3 dos 19 artigos
selecionados exploraram diretamente o tema da
QAVF incluindo aspectos relacionados ao cons-
truto; também apontaram que o WHOQOL-Bref
foi o instrumento mais utilizado para avaliar a
qualidade de vida (n=11), seguido por entrevis-
tas semiestruturadas (n=>5) e que apenas 10,5%,
ou seja, dois artigos utilizaram a defini¢do apro-
priada de QAVEF. Constatou-se com o estudo uma
incipiéncia da temdtica na produgdo cientifica
nacional, o uso expressivo de construtos indivi-
duais de qualidade de vida e escassa presenga de
instrumentos de medidas especificos para mensu-
rar QdVE

Palavras-chave Qualidade de vida, Familia,
Pessoas com deficiéncia
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Introdugao

Compreender a qualidade de vida de familias
traz consigo o desafio de pensar a familia para
além das demandas individuais de seus mem-
bros. Trata-se da concepgdo da familia enquanto
unidade, foco de aten¢io e intervencio; é a arte
de substituir a visdo limitada apenas as necessi-
dades individuais pela compreensdo também das
necessidades coletivas, para assim ofertar ferra-
mentas que possam ajudar toda familia a experi-
mentar a sensagio positiva de bem-estar.

Qualidade de vida familiar (QdVF) tornou-se
uma drea de consideravel interesse internacional
com o avanco das praticas centradas na familia e
¢ uma extensdo natural dos estudos desenvolvi-
dos no ambito da qualidade de vida individual de
pessoas com deficiéncias'.

Com o avango do interesse e o aumento de
investigagdes cientificas sobre QdVF no inicio
dos anos 2000, pesquisadores da drea direcio-
naram sua atengdo para o desenvolvimento de
instrumentos de medidas de QdVFE, inicialmente
investigada por meio de estudos qualitativos, es-
ses estudos permitiram dar os primeiros passos
na defini¢do do construto?.

Duas linhas de investigagido despertaram o
interesse pela conceitualizacio da QdVF: 1) o
reconhecimento crescente da capacidade adapta-
tiva, pontos fortes e positivos das familias com
um membro com deficiéncias; e 2) a mudanga da
compreensio sobre a deficiéncia, que passou de
uma visdo de limitagées e déficits exclusivos da
pessoa com deficiéncia e sua familia, para uma
visdo que considera as influéncias dos contextos,
dos ambientes, recursos que estes oferecem e as
necessidades de apoio que as familias apresentam
na condugio da vida de todos os seus membros,
inclusive o membro com deficiéncia’.

A partir de uma extensa revisdo de estudos
tedricos e empiricos sobre QdVF que Zuna et
al.* chegaram a uma defini¢io de QdVF: uma
percepgao dindmica de bem-estar da familia, cole-
tivamente e subjetivamente definidos e informados
por seus membros, em que as necessidades de nivel
individual e familiar interagem (p. 262).

Essa defini¢do traz consigo a combinagio
entre elementos objetivos e subjetivos que ser-
vem de orientagdo para aferi¢do do conceito de
QdFV, e tem sido uma referéncia para elaboragao
de préticas com este fim, pois apresenta compo-
nentes subjetivos ligados as impressdes e necessi-
dades individuais dos membros da familia, sem
perder o foco da unidade familiar com suas ca-
racteristicas préprias que ndo podem ser descri-

tas atendendo somente necessidades individuais.
Trata-se de um conceito dindmico, que muda ao
longo do tempo de acordo com o crescimento
e desenvolvimento da pessoa com deficiéncia e
sua familia®®.

Zuna et al.* realizaram uma revisao de lite-
ratura sobre QdVF nas deficiéncias, examinando
os achados e relacionando-os aos componentes
de uma possivel teoria (definigdes, conceitos,
variaveis e relagdes entre varidveis) para o tema,
alinhada aos preceitos da psicologia positiva - a
Teoria Unificada de Qualidade de Vida Fami-
liar>*. Essa teoria apresenta componentes que se
relacionam e influenciam direta ou indiretamen-
te a QdVE sio eles: (a) fatores relativos a familia
como unidade; (b) fatores relacionados a cada
membro da familia; (c) fatores relativos a agéo e,
(d) elementos sistémicos.

Em 2013, Caya Chiu et al.’ revisaram e atua-
lizaram a Teoria Unificada de Qualidade de Vida
Familiar, ampliando, redefinindo e estabelecen-
do novos fatores que influenciam a QdVE As
autoras incorporaram a teoria original elemen-
tos como os fatores referentes aos inputs; fatores
relacionados com os resultados, e reescreveram
os fatores relativos a a¢io nomeando-os como fa-
tores de nivel de apoio familiar e nivel de apoio
individual. Com a nova proposta de Caya Chiu
et al.?, a Teoria Unificada de Qualidade de Vida
Familiar define-se por seis fatores (Figura 1).

A representacdo grafica da estrutura concei-
tual da Teoria Unificada de Qualidade de Vida
familiar (Figura 1) se constitui em uma rede de
circulos sobrepostos onde as variaveis do sistema
interagem de forma complexa entre si para pro-
duzir resultados satisfatorios ou insatisfatorios
de QdVE

As defini¢oes das variaveis que compdem a
estrutura conceitual revisada e atualizada da Teo-
ria Unificada de Qualidade de Vida Familiar sdo
apresentadas sucitamente no Quadro 1.

A énfase do modelo é a QV de cada um dos
membros da familia e da familia como um todo,
trazendo consigo a filosofia da capacitagio/ em-
poderamento em que o ponto alvo é alcangar a
participagdo ativa da familia, capacitando-a para
que a prépria familia reconhega suas necessidades,
identifique suas prioridades e elabore estratégias
para alcangar suas metas.

Considera-se que uma familia possui quali-
dade de vida quando seus membros lutam e con-
seguem o que querem, se sentem satisfeitos com
o que alcangam, sentem-se capacitadas a viver a
vida que desejam, tém suas necessidades atendi-
das e quando desfrutam conjuntamente de uma



Qualidade
de vida
familiar

Novas forgas, prioridades
e necessidades da familia

Figura 1. Estrutura conceitual revisada e atualizada da Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar.

Fonte: Chiu C et al.?

Quadro 1. Varidveis de QdVE

Componentes de Qualidade de Vida Familiar

Variaveis

Definicio

Fatores da unidade
familiar

Refere-se a maneira pela qual uma familia pode ser descrita enquanto unidade. Faz
referéncia aos aspectos inerentes as interacdes familiares e as relagdes continuas
entre seus membros

Fatores individuais de
cada membro da familia

Sdo caracteristicas (dados demograficos, caracteristicas e crengas individuais) de
cada individuo dentro de uma familia. Dizem respeito as caracteristicas basicas
como a idade, género e etnia, tipo e severidade das deficiéncias, nivel educacional
dos pais e situagdo de emprego dos membros da familia em idade produtiva

Fatores de Nivel de
Suporte Familiar e Nivel
de Suporte Individual

Sdo os apoios formais (servigos profissionais de reabilitagdo e educagio especial,
por exemplo) e informais (familia extensa, amigos, vizinhos etc.) que as familias de
pessoas com deficiéncia recebem

Fatores sistémicos

Representa o macroambiente dentro do qual as pessoas com deficiéncias e suas
familias vivem suas vidas. Referem-se aos principios constitucionais e éticos que
regem uma sociedade nos niveis federal, estadual e local, nos 4mbitos da educagdo,
protecio social e cuidados em saude

Fatores relacionados aos
resultados

Sdo os resultados produzidos pela interagio entre fatores de cada membro e/ou os
fatores da unidade familiar individualmente, ou com os fatores de apoio individual
e/ou fatores de apoio da unidade familiar

Fatores relacionados aos
inputs

Sao constituidos pelas novas forgas, prioridades e necessidades da familia que
entram novamente no sistema em um ciclo de retroalimentagao

Fonte: Zuna et al.>* e Chiu C et al.’
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vida tranquila, planejando e conquistando metas
que sdo significativas para todos®”.

Diante do exposto acima, este estudo tem por
objetivo conhecer a produgio cientifica nacio-
nal sobre qualidade de vida familiar de pessoas
com deficiéncias publicados entre os anos de
2007 a 2018, e ainda, descrever quem sdo os par-
ticipantes dos estudos, o referencial tedrico e os
instrumentos utilizados para mensurar a QdVE,
discutindo-os sob a luz da Teoria Unificada da
Qualidade de Vida Familiar.

A partir dos objetivos supracitados, ressalta-
se que a hipdtese que conduziu este estudo foi de
que no Brasil as investigacdes sobre qualidade
de vida de familias de pessoas com deficiéncias
focam-se em apenas um dos membros, especial-
mente o membro que exerce o papel de cuidador
primario, e ndo no grupo familiar enquanto uni-
dade.

Para fins desse estudo, identifica-se pessoa
com deficiéncias a pessoa que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelec-
tual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma
ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de con-
digdes com as demais pessoas®.

Métodos

Trata-se de uma revisio integrativa de literatura,
ou seja, uma construgdo de uma andlise ampla da
literatura, contribuindo para discussoes sobre mé-
todos e resultados de pesquisas, assim como refle-
x0es sobre a realizagdo de futuros estudos’.

O estudo foi conduzido a partir das seguintes
etapas: selecdo da questdo de pesquisa, formula-
¢do da hipdtese; estabelecimento de critérios para
inclusdo e exclusdo; selecdo das bases de dados a
serem consultadas; defini¢do das palavras-chave
e estratégias de buscas; definicdo das informa-
¢Oes a serem extraidas dos estudos selecionados;
identificagao e sele¢ao dos estudos; categorizacio
e avaliacdo dos estudos incluidos; interpretacio
dos resultados; e apresentacdo da revisdo/sintese
do conhecimento’.

A questdo norteadora desta pesquisa foi:
“Como a literatura cientifica brasileira tem abor-
dado a tematica da qualidade de vida das familias
de pessoas com deficiéncia?”.

Os critérios de inclusdo definidos para a se-
lecdo dos artigos foram: os publicados de janeiro
de 2007 a dezembro de 2018, disponiveis na in-
tegra e online, nos idiomas portugués ou inglés e
indexados nas bases de dados BVS, SciELO, Pub-

Med, e no portal de Periddicos da Capes. Como
critérios de inclusdo foram definidos ainda: re-
tratagdo da temdtica da qualidade de vida rela-
cionada a familia (qualquer membro da familia
ou cuidador familiar) de pessoas com deficién-
cias e artigos oriundos de estudos realizados em
contextos brasileiros.

Os critérios de exclusdo foram: artigos em
que a tematica da qualidade de vida nao fosse di-
recionada a familia da pessoa com deficiéncias,
ou seja, estudos de qualidade de vida direciona-
dos exclusivamente a pessoa com deficiéncias.
Foram excluidos artigos de revisdo de literatura
e artigos ndo realizados em contexto brasileiro.

Como estratégia de busca foram utilizados os
descritores principais “Qualidade de Vida Fami-
liar” em portugués, e “Family Quality of Life” em
inglés. Também foram realizadas buscas cruzan-
do os seguintes descritores, por meio de operagdo
booleana: “Qualidade de Vida> AND “Familia”
AND “Deficiéncias” em portugués, e “Quality of
Life” AND “Family” AND “Disability” em inglés.

Todos os achados foram comparados a fim de
eliminar duplicidades existentes. Em seguida, fo-
ram realizadas leituras de titulos e resumos com
os seguintes critérios: a) leitura do titulo com
pelo menos um dos descritores cruzados em ope-
ragdo booleana ou descritor principal; b) leitura
do resumo com satisfa¢do dos seguintes critérios
de inclusdo: retratacdo da tematica da qualidade
de vida relacionada a familia de pessoas com de-
ficiéncia e artigos oriundos de estudos realiza-
dos em contextos brasileiros.

Por fim, fez-se a leitura completa dos artigos
eleitos. Os artigos de revisdo e aqueles que mes-
mo atendendo aos critérios de sele¢do (periodo
da publica¢io e descritores) ndo abordavam a te-
matica proposta foram excluidos.

Resultados

Foram encontrados 4.758 artigos a partir dos
descritores, dos quais 4.730 foram descartados
apos aplicagdo dos filtros de pesquisa (ano de pu-
blicagdo, disponibilidade do artigo na integra e
online, e idioma de publica¢do) e dos critérios de
inclusdo e exclusio, sendo selecionados 28 arti-
gos para leitura completa.

Ap0s a leitura completa, sete artigos foram
descartados por nido abordarem a temdtica da
qualidade de vida relacionada a familia de pesso-
as com deficiéncia ou por nio ser artigo oriundo
de estudos realizados em contexto brasileiro, e
dois estudos foram eliminados por nio especi-



ficarem qual era a populagido-alvo dos cuidados
fornecidos pelos cuidadores de sua amostra, res-
tando 19 artigos para anlise e discussdo.

O Quadro 2 apresenta os principais dados en-
contrados nos artigos que compuseram a amos-
tra (autores, objetivo, participantes do estudo,
metodologia/ instrumento ou técnica para ava-
liar QdVE referencial tedrico ou tema de apro-
fundamento tedrico/ definigdo de QV utilizada e
principais resultados).

Analise e discussao

Embora nas ultimas décadas tenha ocorrido um
consideravel aumento pelo interesse em investi-
gacoes sobre qualidade de vida de pessoas com
deficiéncias, despertando dessa forma o interesse
pela qualidade de vida familiar e possibilitando
uma crescente produgdo cientifica sobre esse
tema no cenario internacional, os resultados en-
contrados nos estudos aqui revisados, conforme
apresentado no Quadro 1, confirmam a hipdtese
que conduziu esta revisdo de literatura a medi-
da que 17 dos 19 artigos analisados tinham por

Quadro 2. Descri¢do dos principais dados encontrados nos artigos selecionados para a amostra final da revisao.

Metodologia/ Referencial Teorico
Participantes | instrumento ou Tema de
Autores Objetivo .. aprofundamento Principais resultados
do estudo | ou técnica para . o
avaliar QdVE tedrico/ D?i.im(;ao
de QV utilizada

Costaetal. |Investigar a associagdo | 136 Quantitativa/ QV relacionada a QV relacionada a saude

(2016)° entre os dominios cuidadores Instrumento satde / QV segundo | dos cuidadores familiares
da qualidade de Short-Form-36 | a OMS apresentou-se comprometida
vida relacionada a (SE-36) em quase todos os dominios
saude dos cuidadores avaliados. Diferencas de
familiares e as QV ligadas a aspectos
caracteristicas sociodemogréficos dos
sociodemograficas individuos com sequela de
dos individuos com AVE (idade, estado civil e
sequelas de Acidente escolaridade)
Vascular Encefalico
(AVE)

Jorge etal. | Adaptar culturalmente | 41 pais Quantitativo Aspectos de QdVF | A escala FQOLS, mostrou-

(2015)" a Escala de Qualidade / Escala de sem especificar uma | se um instrumento de
de Vida Familiar Qualidade de teoria/ Nao ha facil aplicagdo e com
(Family Quality of Life Vida Familiar confiabilidade satisfatdria. As
Scale — FQOLS) para (FQOLS) familias avaliadas apontaram
a versdo em Portugués satisfagdo com sua QV
Brasileiro (PB), avaliar familiar. O instrumento
a confiabilidade auxilia os profissionais
do instrumento e a da saude a compreender
qualidade de vida melhor a dindmica
familiar (QVF) das familiar, as fragilidades e as
familias que possuem singularidades de cada familia
filhos com deficiéncia
auditiva

Nascimento | Investigar a relagao 20 familiares | Quantitativa/ Familia como Relagio diretamente

etal. da classificagao WHOQOL-Bref | promotora de proporcional entre a

(2016)12 socioecondmica desenvolvimento classificagdo socioeconémica
e a percepgio da infantil (influéncias | e a percep¢do da QV dos
qualidade de vida de ecoldgicas no familiares, em todos os
pessoas que possuem desenvolvimento dominios avaliados na
um familiar com infantil) / QV pesquisa, exceto para o
deficiéncia auditiva segundo a OMS dominio ambiental

continua
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Quadro 2. Descrigdo dos principais dados encontrados nos artigos selecionados para a amostra final da revisao.

Autores

Metodologia/
instrumento
ou técnica para
avaliar QdVF

Participantes

Objetivo do estudo

Referencial Tedrico
ou Tema de
aprofundamento
teorico/ Defini¢ao
de QV utilizada

Principais resultados

Tomaz et al.
(2017)"

Qualitativa/
Entrevista

Investigar o impacto | 15 maes
da deficiéncia
intelectual moderada
na dinimica e na
qualidade de vida

familiar

semiestruturada

Modelo sistémico

e Qualidade de
Vida familiar (sem
mencionar uma
teoria) / QdVF
segundo a definigdo
da Teoria Unificada
da QdVF

Cuidado do filho deficiente
centrado na mae; interferéncia
na qualidade da relagao
conjugal; maior carga

de responsabilidade na
manutenc¢ao da harmonia
familiar para o papel
feminino; Intensa simbiose
entre mée e filho com
deficiéncia e interferéncia na
relagdo com os demais

filho; As escolas, principal
instituigdo comunitaria para
criangas e adolescentes,
foram consideradas
inadequadas, repercutindo
negativamente na QV

das familias investigadas;
Dificuldades na obtengéo de
informagdes e no acesso a
servicos de saude e educagio,
somadas a percep¢do de que
a qualidade dos cuidados
prestados ¢ insatisfatoria
representam grande

fonte de estresse familiar;
empobrecimento familiar

e dificuldades financeiras
como resultado do abandono
do mercado de trabalho
pelas maes, dificuldades

em coordenar as agendas e
os interesses dos diferentes
membros da familia, foram
aspectos identificados como
complicadores do lazer
familiar

Ponte;
Fedosse
(2016)"

Quali-
Quantitativa/
WHOQOL-Bref

Correlacionar o
impacto da LEA na
atividade laboral de
sujeitos em idade
produtiva a suas QV,
bem como a de seus
familiares

48 sujeitos
com LEA e
27 familiares

Dados clinicos,
demogrificos e
impacto da LEA na
vida dos sujeitos /
QV segundo a OMS

Conclui que o surgimento de
uma LEA, de forma subita,
causa sequelas incapacitantes:
desorganiza o sujeito e sua
familia, afetando a sua QV em
todos os aspectos

objetivo a andlise da qualidade de vida de cui-
dadores principais ou a qualidade de vida de um
dos familiares de pessoas com deficiéncias (pais
ou irméos). Além disso, dados como as caracte-

continua

risticas dos instrumentos e o referencial tedrico
utilizados nos estudos, também corroboram com
a confirmacdo da hip6tese condutora da presente
revisao.



Quadro 2. Descrigao dos principais dados encontrados nos artigos selecionados para a amostra final da revisdo.

Metodologia/

Referencial Tedrico

Participantes | instrumento ou Tema de
Autores Objetivo . aprofundamento Principais resultados
do estudo | ou técnica para . L
avaliar QAVE tedrico/ D.ei'inlg:ao
de QV utilizada
Braccialli et | Analisar e comparar a | 90 cuidadores | Quantitativa/ Satide e Sobrecarga | A QV foi classificada como
al. (2012)* | qualidade de vida em WHOQOL-Bref | do Cuidador/ QV boa e 0 dominio ambiental
saude de cuidadores segundo a OMS recebeu a menor pontuagio
de pessoas com
necessidades especiais
em atendimento em
uma instituicdo de
reabilitacdo
Oliveira et | Compreender a 08 maes Qualitativa/ Qualidade de Vida | Dificuldades Enfrentadas
al. (2008)'¢ | qualidade de vida do Entrevista relacionada & Satde/ | no transporte, recurso
cuidador de criangas semiestruturada | QV segundo a financeiro, saude, Vida
com paralisia cerebral OMS/ social (lazer), Projetos
de vida e Enfrentamento
(religiosidade); e, qualidade
de vida das cuidadoras
compreendida como
insatisfatoria
Moretti et | Avaliar a qualidade de | 12 cuidadores | Qualitativa/ QV relacionada A QV dos cuidadores
al. (2012)"7 | vida dos cuidadores de Entrevista a saude; Saude foi compreendida como
criangas com paralisia semiestruturada | e sobrecarga do insatisfatoria, principalmente
cerebral atendidas cuidador/ QV quando relacionada ao
na Associagdo dos segundo a OMS dominio psicoldgico e nivel
Pais e Amigos dos de independéncia
Excepcionais (APAE)
de Rio Branco-AC,
na Amazonia Sul
Qcidental, Brasil
Favero- Avaliar a prevaléncia | 20 maes Quantitativa/ Dados clinicos e A maioria das participantes
Nunes; de disforia/sintomas WHOQOL-Bref | sociodemograficos | avaliou positivamente sua
Santos depressivos em de Individuos com | QV; maes com maior nivel de
(2010)1# maes de criangas TID; Satde mental | escolaridade se mostraram
com transtorno materna; QV menos vulnerdveis aos
autistico e identificar relacionada a satde/ | critérios para disforia/
possiveis relagdes QV segundo a OMS | depressao e apresentaram
com qualidade de maiores escores nos dominios
vida e caracteristicas psicologico, ambiental e fisico
sociodemogréficas de QV
Reis et al. AvaliaraQV O e 40 cuidadores | Quantitativa/ Saude e sobrecarga | QV de cuidadores mais
(2013)* fatores associados de WHOQOL-Bref | do cuidador/ Ndo comprometidas nos dominios
cuidadores de idosos hd fisicos e ambiental e menos

com deficiéncia
funcional para

ajudar a planejar

e adotar medidas
multidisciplinares
para melhorar a
qualidade de vida dos
cuidadores

prejudicada no dominio
psicoldgico; alta prevaléncia
de problemas de satde entre
os cuidadores e QV afetada
pela sobrecarga do cuidado

continua
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Quadro 2. Descrigdo dos principais dados encontrados nos artigos selecionados para a amostra final da revisao.

Referencial Teorico

Metodologia/
Participantes | instrumento ou Tema de
Autores Objetivo .. aprofundamento Principais resultados
do estudo | ou técnica para . o
avaliar QAVE tedrico/ D.ef.img:ao
de QV utilizada
Silva; Tragar o perfil 75 Quantitativa/ Familia enquanto Verificou-se que as
Fedosse sociodemogréficoea | cuidadores; | WHOQOL-Bref | protetora/ satde pontuagdes médias mais
(2018)* qualidade de vidade |71 familiares e sobrecarga do elevadas no dominio
cuidadores de pessoas | e 4 cuidador/ QdVF social, seguido do fisico, do
com deficiéncia cuidadores de acordo com a psicoldgico e, finalmente,
intelectual de uma formais Teoria Unificada de | o dominio ambiental,
cidade de pequeno Qualidade de Vida | com poucas diferengas
porte do interior do Familiar entre homens e mulheres.
Rio Grande do Sul/ Vivencia de situagoes
Brasil dificeis e mudancgas de
ordem econdmica, fisica e/
ou emocional. Abdicagdo
de atividades prazerosas
para se dedicar ao cuidado;
isolamento social, redu¢io
das relagdes interpessoais:
foco no ambiente domiciliar e
religioso
Bittencourt; | Avaliar a qualidade de | 15 familiares | Quantitativa/ Impacto da surdez/ |80,0% dos pais entrevistados
Hoehne vida de pais de pessoas | de pessoas WHOQOL-Bref | QV em saide e QV | referiram ter “boa” ou “muito
(2009)* surdas de um servigo | surdas segundo a OMS boa” qualidade de vida;
de reabilitagdo 80,0% dos entrevistados
referiram estar “satisfeitos”
ou “muito satisfeitos” com
sua saude; menor percep¢ao
de qualidade de vida nos
dominios de meio ambiente e
no dominio psicolédgico
Limaetal. |Descrever e comparar | 210 Quantitativa/ Dados Em todos os dominios para o
(2014)* a QV dos individuos | participantes, | WHOQOL-Bref | sociodemogréficos | grupo de
com AVE e de seus divididos do AVE/ QV individuos com AVE que
cuidadores em 4 segundo a OMS tém cuidadores e o grupo
grupos: AVE de individuos com AVE
com sem cuidadores os escores
cuidadores meédios foram menores que
(44); os escores médios do grupo
AVE sem dos cuidadores e o escore
cuidadores médio deste menor do que
(39); o do grupo de referéncia;
cuidadores o dominio fisico foi o mais
(44) e grupo comprometido para o grupo

controle (83)

de AVE com cuidadores

e 0 menos afetado para o
grupo de cuidadores e grupo
controle

Notou-se, ainda com os resultados apresen-
tados no Quadro 1, a predominancia de estudos
com abordagem quantitativa (n=13) e artigos

continua

publicados em periddicos da area da saude, com
predominancia de periddicos na drea de Saude
Coletiva, Fonoaudiologia e Enfermagem.
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Referencial Teorico

no espectro autistico

e determinar se hd
algum tipo de relagdo
entre os diferentes
dominios e aspectos
demogriéficos de
escolaridade dos pais e
classe social

Metodologia/
Participantes | instrumento ou Tema de
Autores Objetivo .. aprofundamento Principais resultados
do estudo | ou técnica para . .
avaliar QdVE tedrico/ D_ef‘imqao
de QV utilizada
Oliveira; Avaliar a QV de pais/ |31 pais/ Quantitativa/ Qualidade de vida | A maioria dos pais/
Limongi cuidadores de criangas | cuidadores | WHOQOL-Bref | relacionada 4 satide; | cuidadores a avaliou como
(2011)* e adolescentes com dinidmica familiar “boa” a sua QV; O dominio
Sindrome de Down na SD. QV segundo | Meio Ambiente foi o
(SD) e a influéncia a OMS dominio mais afetado; foram
de aspectos sdcio- encontradas correlagdes
demogréficos nos positivas estatisticamente
resultados obtidos significantes entre o dominio
Meio Ambiente e as varidveis
sociodemograficas “nivel
socioecondmico” e “grau de
instrugdo”
Barbosa; Avaliar a qualidade de | 150 Quantitativa/ Satide e sobrecarga | A andlise estatistica revelou
Fernandes | vida dos cuidadores cuidadores | WHOQOL-Bref | do cuidador do que ndo somente 0s aspectos
(2009)* de criangas incluidas TEA/ Nio Ha incluidos nos dominios fisico,

psicoldgico e de relacoes
sociais do WHOQOL-

bref, mas questdes socio-
demogréficas também
foram determinantes na
caracterizagdo da QV dos
sujeitos; Fatores referentes
ao dominio Meio Ambiente,
como as dificuldades no
acesso aos servigos de saude,
contribuem para o aumento
do nivel de estresse dos
cuidadores de criangas e
adolescentes com TEA

Dentre os estudos selecionados, o ano com
maior nimero de publicagdo de estudos foi 2016
(n= 4). Notou-se uma distribuicio uniforme de
publica¢des nos anos de 2008, 2010, 2011, 2014
e 2015 com uma publicag¢do sobre o tema em
cada ano, e nos anos de 2009, 2012, 2013, 2017
e 2018 com duas publicagdes em cada ano. Nao
foi encontrado nenhum estudo publicado no ano
de 2007.

Os sujeitos-alvo, o referencial tedrico
e os instrumentos utilizados nos estudos

Dos 19 estudos selecionados para analise,
oito foram realizados com familiares/cuida-
dores de criangas/ adolescentes com deficién-
ciall1216:1823-25: trég com cuidadores familiares de

continua

pessoas com deficiéncias com perfil misto (amos-
tra composta por cuidadores de criangas/adoles-
centes, adultos e idosos)'***¥; 06 ndo apresenta-
ram informagdes sobre a idade do sujeito alvo
de cuidado (apenas o tipo de deficiéncias destes)
101520212228, ym estudo foi realizado com cuidado-
res familiares de idosos'" e um estudo com cuida-
dores de pessoas adultas com deficiéncias."

A andlise sobre o referencial teérico ou
tema de aprofundamento tedrico utilizado nas
introducdes e discussdes mostrou que os gran-
des temas mais utilizados, isoladamente ou em
conjuntos com outros temas, foram: Dados cli-
nicos, sociodemograficos, impacto das deficién-
cias na dinidmica familiar e/ou a familia como
protetora, provedora de cuidados e desenvol-
vimento (42,10%/n = (08)!2141820-2225.26; Qaide e
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Quadro 2. Descrigdo dos principais dados encontrados nos artigos selecionados para a amostra final da reviséo.

Autores

Objetivo

Participantes
do estudo

Metodologia/
instrumento
ou técnica para
avaliar QdVF

Referencial Teorico
ou Tema de
aprofundamento
teorico/ Definigao
de QV utilizada

Principais resultados

Vieira;
Fernandes
(2013)%

Avaliar a QV
autorreferida de
irmdos mais velhos
de criancas autistas
utilizando-se o
WHOQOL-abreviado

21 irmaos
mais velhos.

Quantitativa/
WHOQOL-
Bref.

Dinamica e
dificuldades das
familias de criangas
com TEA/ QV
segundo a OMS

O dominio mais prejudicado
foi 0 meio ambiente; foi
possivel perceber que tanto
os cuidadores de criangas
autistas quanto seus irmaos
percebem dificuldades em
sua QV; principalmente em
relacdo ao acesso aos servigos
de saude e transporte, as
condigdes de moradia, a
seguranga, ao lazer, aos
recursos financeiros, s
oportunidades de adquirir
informagdes e as habilidades;
os irmdos que responderam
ao questiondrio nao relatam
uma QV significativamente
prejudicada

Moreira et
al. (2016)%*

Analisar a percep¢ao
de pais/cuidadores de
pessoas com Sindrome
de Down sobre

10 cuidadores

Qualitativa/
entrevista
semiestruturada

Dados Clinicos e
sociodemograficos
da SD/ QV segundo
a OMS

60% dos entrevistados
participam de atividades
regulares de lazer, porém o
desejo por mais momentos de

qualidade de vida

lazer é presente e a0 mesmo
tempo ¢é fator limitante para
a QV dos pais/cuidadores;
evidencias de que a QV sofre
interferéncias pela auséncia
de agravantes a satde e a
mesma ¢ influenciada pela
disponibilidade de servigos
de satde; a QV na dimensao
familia é vista pelos pais/
cuidadores como uma
necessidade de estarem mais
proximos de seus filhos

sobrecarga do cuidador (21,05%/ n=4);'>'> 22
e, Qualidade de vida relacionada a saude (21,05
%/ n=4)'%1¢173_Apenas trés artigos (15,79%) ex-
ploraram diretamente o tema da qualidade de
vida familiar incluindo aspectos relacionados
ao construto (necessidades de apoio, bem-estar
emocional, fisico e material, interacio familiar,
dados demograficos e econdmicos como predi-
tores positivos ou negativos de qualidade de vida,
politica e servigos de apoio a familia e a pessoa
com deficiéncias, lazer e relagdes com a comuni-

dade)ll,IS, 27'

continua

Notou-se ainda que 68,4% (n= 13) dos estu-
dos utilizaram a defini¢do de qualidade de vida
adotada pela Organizagdo Mundial da Saude
(OMS)10.1214-1821-23.252628, 7194 dosg artigos (n= 04)
ndo apresentaram nenhuma defini¢do de quali-
dade de vida'"****” e que apenas 10,5%, ou seja,
dois artigos utilizaram a definigdo de qualidade
de vida familiar'>*.

O WHOQOL-Bref foi o instrumento mais
utilizado para avaliar a qualidade de vida (n=
11) 1214151819215 segujdo por entrevistas semies-
truturadas (n=5)!*16172627  Houve também um
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Metodologia/ Referencial Teorico
Participantes | instrumento ou Tema de
Autores Objetivo .. aprofundamento Principais resultados
do estudo | ou técnica para . L
avaliar QAVE tedrico/ Df:f‘imqao
de QV utilizada
Rodrigues | Analisar o impacto 15 maes Qualitativa/ Qualidade de vida | Impacto de aspectos
et al,, 2018% | de deficiéncias entrevista familiar/ Dados relacionados as questdes de
intelectuais severas semiestruturada. | sociodemograficos | administragao de saude no
ou profundas nas da populagdo QAdVF como o SUS e seus
dimensdes da FQoL brasileira/ nao profissionais percebidos como
em uma amostra de apresenta um inadequados / percepgdes
familias brasileiras, conceito de das maes de que seus filhos
com o objetivo de QdVE mas usa o tinham menos acesso aos
identificar uma Family Quality of | servigos de satide do que
série de aspectos Life Survey 2006 eles acham necessario /
que poderiam ser (FQOLS-2006) dificuldades na obtengao
modificados. como base e de informagdes e acesso
referencia de QdVE. | aos servicos de satde, bem
como a percep¢io de que a
qualidade do atendimento era
ruim/ reducdo das atividades
de lazer e recreagao devido
a falta de servigos publicos
e transporte adequado/
prejuizo na interagdo com a
comunidade devido a visdo
das maes sobre o estigma
social relacionado ao filho
com deficiéncia
Kantorski et | Identificar a 1.242 Quantitativa/ Satde e sobrecarga | Os fatores encontrados
al., 2017%® | prevaléncia e os familiares de | Questionario do cuidador e dados | na pesquisa associados
fatores associados a usudrios de | elaborado pelos |sobre variaveis que |a uma pior avaliagdo da
uma pior avaliagdo da | CAPS. pesquisadores. | influenciam a QV/ | qualidade de vida foram:
qualidade de vida dos QV segundo a OMS. | escolaridade, facilidade de
familiares de usudrios acesso aos CAPS, eficacia
de CAPS na regido Sul dos CAPS, apoio dos CAPS
do Brasil. na sobrecarga, divisdo das
atividades do cuidado,
problema de saide, relagao
com a familia e sentimento de
sobrecarga.

Fonte: Elaborado pelas autoras.

artigo que utilizou o Short-form Health Survey
(SF-36)", um artigo que fez uso questiondrio
elaborado pelos proprios pesquisadores®, e um
artigo que tratava do processo de adaptagido e
validagdo da escala Family Quality of Life Sca-
le, ou Escala de Qualidade de Vida Familiar em
portugués'’.

Qualidade de vida familiar ou qualidade
de vida de familiares?

Uma comparagdo entre os estudos sobre
QJdVF realizados em distintos paises*** e que
adotam referenciais tedricos e instrumentos de
medidas especificos QdVE, com os estudos en-
contrados e selecionados na presente revisdo de
literatura, possibilita a observacdo de discrepan-
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cias entre os resultados obtidos nos dois cena-
rios, confirmando a hipdtese formulada para o
presente estudo.

Tal comparagao aponta para uma distingao
entre 0 que se pode chamar de estudos sobre
“qualidade de vida familiar” (de acordo com o
que é proposto pela Teoria Unificada de QdVF)
e estudos sobre “qualidade de vida de familiares”
de pessoas com deficiéncia: o primeiro identifica
e trabalha com variaveis que afetam o bem-estar
e a qualidade de vida de toda familia (tais como
os fatores individuais de cada membro da familia,
os fatores de nivel de suporte familiar e de nivel
de suporte individual e os fatores sistémicos); e
o segundo centra-se nas variaveis que interferem
na qualidade de vida de apenas um dos membros
da familia, geralmente aquele que ¢é afetado dire-
tamente pelo impacto causado pela presenca de
uma pessoa que demanda cuidados especiais (tais
como o impacto do cuidado e sobrecarga e pre-
senca de depressao na vida e saide do cuidador
- como pode ser observado na coluna resultados
do Quadro 2).

Embora haja uma indissocia¢do entre a qua-
lidade de vida de cada membro da familia com
a qualidade de vida de toda familia', pois aquilo
que afeta um membro da familia exerce impacto
em todos os outros membros®', hd um contraste
entre o que se entende por qualidade de vida de
um familiar de pessoas com deficiéncias - por-
tanto qualidade de vida individual - e QdVE
Diferentemente da qualidade de vida individual,
que centra suas preocupagdes nas caracteristi-
cas pessoais e varidveis ambientais que exercem
influéncia na qualidade de vida somente de um
individuo, na QdVF pondera-se o bem-estar de
todos os individuos que compdem a familia, em
termos do que é necessario para que todos, em
conjunto, tenham uma boa vida'.

A partir de elementos como constructo de
qualidade de vida, referencial teérico (ou tema
de aprofundamento tedrico), caracteristicas dos
instrumentos e dimensdes de qualidade de vida
encontrados nos estudos selecionados, aponta-
mos algumas caracteristicas que separam os dois
tipos de estudo supracitados:

Com base na defini¢do de qualidade de vida
encontrada na maior parte dos artigos seleciona-
dos, é possivel demarcar uma primeira distingao
entre os dois tipos de estudos: A definicdo de
qualidade de vida elaborada pela OMS refere-se
a qualidade de vida como uma percepgio do indi-
viduo de sua posi¢do na vida no contexto da cul-
tura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e

preocupagies®, defini¢do esta que contrasta com o
conceito de QdVE, que por sua vez trabalha a par-
tir de uma visdo coletiva, com énfase no exame
das percep¢oes e dinamicas da unidade familiar
como um todo*: uma percepgio dindmica de bem
-estar da familia, coletivamente e subjetivamente
definidos e informados por seus membros, em que
as necessidades de nivel individual e familiar inte-
ragem?.

As caracteristicas dos instrumentos utili-
zados nos artigos selecionados e instrumentos
proprios para afericio de QdVF demarcam outra
diferenca entre estudos de QdVF dos estudos de
qualidade de vida de familiares, pois estes exer-
cem influéncia direta no tipo de resultados en-
contrados pelos estudos de QdVF e estudos que
tratam da qualidade de vida de um familiar.

Como citado anteriormente, os instrumentos
padronizados e as técnicas utilizadas para ava-
liar a QdVF nos estudos selecionados foram o
WHOQOL-Bref, o SF-36, a Escala de Qualidade
de Vida Familiar e entrevistas (semiestruturadas
ou estruturadas).

O WHOQOL-Bref contém 26 questdes, dis-
tribuidas em quatro dominios ou dimensdes
(fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio am-
biente)*? e 0 SF-36 possui 36 questdes divididas
em oito dimensdes (capacidade funcional, aspec-
tos fisicos, dor, estado geral de saude, vitalida-
de, aspectos sociais, aspectos emocionais, saude
mental) e uma questdo de avaliagdo comparativa
entre as condi¢Oes de saude atual e a de um ano
atras®.

O WHOQOL-Bref e o SF-36 sao instrumen-
tos de medidas que avaliam a qualidade de vida
a partir da percep¢do individual do respondente
que, apesar de conter questdes referentes ao am-
biente e relacdes sociais, focam em medidas de
desempenho ou estruturas fisicas e psicologicas
do sujeito em relagdo a esses contextos, possibi-
litam uma autoavaliagdo de aspectos objetivos
e subjetivos de qualidade de vida, mas ndo per-
mitem a expansdo das respostas para a unidade
familiar.

Os resultados encontrados nos estudos sele-
cionados que utilizaram estas duas ferramentas
para avaliar a QV apresentaram informacdes re-
lacionadas a satide do cuidador comprometida
em quase todos os dominios avaliados pelo ins-
trumento; da deficiéncias como desorganizadora
da vida e do cotidiano do cuidador; da abdicaciao
de atividades prazerosas, do isolamento social e
reducdo das relagdes interpessoais para dedica-
¢do quase que exclusiva a tarefa do cuidado; do
ambiente como fonte de estresse e das condi¢des



ligadas ao sujeito como fator de promogdo ou de
impedimento da percep¢do positiva ou negativa
de QV. Em alguns estudos, os resultados obtidos
apontam para uma QV positiva, embora sinalizem
déficits em alguma area avaliada pelo instrumento
(geralmente areas psicologicas e ambientais).

Os referenciais tedricos ou temas de aprofun-
damento tedrico centram-se no exame da relacio
existente entre a qualidade de vida, a satide e a
sobrecarga da tarefa do cuidado sob um prisma
individual utilizando, de forma direta ou indire-
ta, uma abordagem tedrica de qualidade de vida
mais voltada para aspectos psicoldgicos, os quais
buscam em sua esséncia indicadores que tratam
das reagoes subjetivas de um individuo as suas vi-
véncias, dependendo assim, primeiramente da ex-
periéncia direta da pessoa cuja qualidade de vida
estd sendo avaliada e indica como os povos per-
cebem suas proprias vidas, felicidade, satisfagdo,™
mas que pouco explora as varidveis da unidade
familiar e do ambiente que estdo interferindo di-
retamente na percep¢do insatisfatoria de QV, na
identificaao das necessidades de apoio do cuida-
dor e nos apoios ja existentes que poderiam in-
cluir outros membros de forma efetiva na tarefa
do cuidado, aliviar o estresse, melhorar as condi-
¢des de satde e retirar a sobrecarga do cuidador
alvo do estudo.

Em contraste, como apontado anteriormente,
as investigagoes sobre QdVF buscam entender a
qualidade de vida de forma coletiva (grupo fami-
liar), e nesse sentido diferentes autores tém foca-
do suas pesquisas na conceituagdo, mensuragio e
aplicabilidade da Teoria Unificada de Qualidade
de Vida Familiar. Os resultados desses estudos
frequentemente buscam identificar as necessi-
dades de apoios expressadas pelas familias; en-
tender a satisfacdo das familias em relagdo aos
apoios recebidos de fontes formais e informais;
empreendem na compreensido de como a gravi-
dade, tipo de deficiéncias e os dados demografi-
cos e econdmicos se constituem em preditores
positivos ou negativos de qualidade de vida, ou
como as crengas espirituais e a interagdo familiar
positiva se constituem em aliadas na presenca da
sensacio de bem-estar emocional***, entre ou-
tros determinantes.

No contexto da presente revisdo de literatura,
apenas trés estudos conseguiram atingir dimen-
sOes presentes no conceito de QdVE, discutindo
seus achados como variaveis que afetam toda fa-
milia, sdo eles:

O estudo de Tomaz et al.” que avaliou a
QdFV de 15 familias de pessoas com deficién-
cias intelectuais moderadas, por meio de entre-

vista semiestruturada e classificou seus achados
em categorias a partir das nove dimensoes de
QJdVF identificadas pelo grupo Quality of Life
Research Unit. Os resultados encontrados apon-
taram desequilibrio entre mies e pais na atengao
e cuidado dispensados ao filho com deficiéncias;
interferéncia na qualidade da relagdo conjugal;
intensa simbiose entre mée e filho com defici-
éncias e interferéncia na relacdo com os demais
filhos; dificuldades na obtencéo de informagdes e
no acesso a servicos de saude e educacdo, soma-
das & percepcao de qualidade insatisfatoria dos
cuidados prestados e a percepgao destes servicos
como grande fonte de estresse familiar; empobre-
cimento familiar e dificuldades financeiras como
resultado do abandono do mercado de trabalho
pelas maes e dificuldades em coordenar as agen-
das e os interesses dos diferentes membros da fa-
milia como complicadores do lazer familiar.

O Estudo de Rodrigues et al.” que avaliou a
QAdVF de 15 familias de pessoas com deficiéncias
intelectual severa, utilizando entrevista semies-
truturada, classificando seus achados em cate-
gorias a partir da Family Quality of Life Survey
2006 (FQOLS-2006). Os resultados encontrados
na pesquisa apontaram insatisfagio com servigos
publicos de satide e com os profissionais atuantes
neles; insatisfacdo com a quantidade e a qualida-
de dos atendimentos; dificuldades na obtencio
de informagdes e acesso aos servigos de saude;
redugdo das atividades de lazer e recreacio e pre-
juizo na interagdo com a comunidade.

E, por altimo, o estudo de Jorge et al.", que foi
realizado com instrumento quantitativo a partir
do processo de validagao da escala Beach Center
Family Quality of Life Scale Beach para uso no
Brasil. Os resultados apontam baixos indices de
satisfagdo em dominios como bem-estar emocio-
nal, apoio relacionado a pessoa com deficiéncias,
bem-estar fisico e material e relagdo entre pais e
filhos. Aponta ainda, alto nivel de satisfagdo no
dominio intera¢do familiar.

Notou-se a partir dos resultados apresenta-
dos pelos estudos de Tomaz et al."* e Rodrigues
et al.” que entrevista a semiestruturada configu-
ra-se numa excelente ferramenta de avaliacdo da
QdVF em contextos com pouca disponibilidade
ou auséncia de instrumentos quantitativos pro-
prios para este fim, como no caso brasileiro. A
técnica apresenta ainda como vantagem a pos-
sibilidade de exploracdo do tema desejado com
profundidade em estudos envolvendo pequenos
grupos de sujeitos.

Cabe ressaltar que os primeiros estudos de
avaliacao da QdVF foram de natureza qualitativa
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por meio de grupos de discussdo e entrevistas se-
miestruturadas.” Esses estudos foram de extrema
importancia para o avanco da tematica de QdVFE,
pois permitiram a construcdo de conceitos e de
medidas quantitativas. Trés instrumentos nasce-
ram a partir dos resultados desses estudos, sdo
eles®:a) O International Family Quality of Life
Survey-2006 - FQoL-S-2006 que avalia a qualida-
de de vida em nove dimensdes (bem-estar eco-
ndémico, relagdes familiares, suporte de outras
pessoas, apoios dos servigos que prestam cuida-
dos a pessoa com deficiéncias, crengas culturais e
espirituais, nivel educacional e preparacgdo para
estudos, lazer e tempo livre, e envolvimento na
comunidade) e ja foi traduzida e adaptada para
12 idiomas e atualmente é utilizada em 18 pai-
ses; b) A Beach Center Family Quality of Life Scale
que avalia a qualidade de vida familiar em cinco
dimensdes (interagdo familiar, parentalidade,
bem-estar emocional, bem-estar fisico e material
e apoio relacionado a deficiéncias) e ja foi adap-
tada em paises como China, Taiwan, Espanha,
Colombia, Brasil e Porto Rico; ¢) A Escala Lati-
noamericana de Calidad de Vida que possui 42
itens distribuidos em seis dimensdes (bem-estar
emocional, for¢a e crescimento pessoal, normas
de convivéncia, bem-estar fisico e material, vida
em familia e relagdes sociais e com a comunida-
de) e tem por objetivo ser uma escala adequada
ao contexto sociocultural e econdmico da Ame-
rica Latina.

Todas essas escalas estdo em consonéncia
com a Teoria Unificada de Qualidade de Vida
familiar, pois sdo centradas na familia e buscam
identificar varidveis que influenciam positiva-
mente ou negativamente a QV de toda a unidade
familiar.

Diante disso, vale ressaltar que a Teoria Uni-
ficada de QdVF** tem sido a bussola de diversas
investigacoes sobre QdVF em diferentes contex-
tos culturais, e apesar de ser uma teoria nova,
tem sido bem aceita entre os pesquisadores da

area que tém se dedicado a investigar as dimen-
soes de QdVF em cada uma das unidades da te-
oria (caracteristicas familiares, caracteristicas de
cada membro da familia, os apoios e as influén-
cias dos fatores sisttmicos na QdVF)*.

Enfatiza-se que a difusdo da Teoria Unificada
de QdVF e a adog¢do da mesma como referéncia
poderia contribuir com o acesso aos instrumen-
tos de pesquisa ja desenvolvidos para este fim;
com o desenvolvimento de instrumentos proprios
para o contexto brasileiro, e para a consolidagdo
da produgéo cientifica brasileira na tendéncia in-
ternacional dos estudos atuais sobre qualidade de
vida de familias de pessoas com deficiéncia.

Consideragdes finais

Qualidade de Vida Familiar é uma temadtica em
plena expansio e crescimento que ganhou forga
nas ultimas décadas nas pautas internacionais de
pesquisas sobre pessoas com deficiéncia e suas
familias. Na contramao dessa realidade, os resul-
tados da presente revisdo de literatura apontam
para uma produgdo cientifica nacional preocupa-
da com o entendimento individual da qualidade
de vida no que concerne as familias de pessoas
com deficiéncias.

Os resultados aqui encontrados também
apontam para uma incipiéncia da temdtica na
produgdo nacional com poucos estudos explo-
rando o tema, com o uso expressivo de cons-
trutos individuais de qualidade de vida, e com a
pouca presenga de instrumentos de medidas que
possibilitam a compreenséo da qualidade de vida
do grupo familiar.

Os poucos estudos encontrados, além de
explorarem a qualidade de vida das familias
apontam as necessidades de apoios formais e in-
formais que as familias com membros com defi-
ciéncias possuem, e que se constituem como bar-
reiras para o alcance do bem-estar familiar.
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