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RESUMO

Objetivando compreender a associacao entre o lazer e a qualidade de vida familiar
entrevistamos 553 pessoas com deficiéncia fisica, auditiva e visual (com diversos
graus de acometimento) no municipio de Belo Horizonte, em um estudo transversal.
A coleta de dados ocorreu entre julho de 2019 a dezembro de 2019. Foi utilizado como
variavel principal a qualidade de vida familiar e como variavel resposta principal a
gualidade do lazer. O questionario de vida familiar (QVF) de Beach Center foi utilizado
para alcancar esta informacéo, ja a qualidade do lazer foi utilizada uma pergunta direta
sobre o tema “Como € a qualidade do seu lazer’ e uma variavel proxy “Acesso ao
lazer”. A qualidade de vida familiar melhorou a qualidade do lazer em até 3% para
populacdo estudada. Isso demonstra de forma inequivoca que existe um caminho,
existe uma associagdo entre o lazer e qualidade vida familiar. Outros achados
relevantes desse trabalho foi a importancia da idade e sua influéncia no lazer,
demonstrando que quanto mais velho pior a qualidade do lazer. Pela primeira vez no
Brasil a escala de participacéo foi feita em um volume tdo grande de pessoas. Os
resultados da analise descritiva da escala de participagdo demonstraram que ao
crescer a capacidade do sujeito em participar, também h& melhora de sua qualidade
do lazer em até 62%. Também se encontrou a diferenca do lazer nos géneros, onde
o0 homem tem mais qualidade de lazer por questdes estruturais da nossa sociedade.
Este trabalho traz luz a dois temas complexos e suas relagdes e como isso pode afetar
na qualidade do cuidado com as pessoas com deficiéncia.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia, Estudos do Lazer, qualidade de vida

familiar, determinantes sociais de saude



ABSTRACT

Aiming to understand the association between leisure and quality of family life, we
interviewed 553 people with physical, hearing, and visual impairments (with different
degrees of impairment) in the city of Belo Horizonte, as an transversal study. Data
collection took place between July 2019 and December 2019. Quality of family life was
used as the main variable and the quality of leisure as the main response variable. The
Beach Center Family Life Questionnaire (QVF) was used to obtain this information,
while the quality of leisure was used a direct question on the topic “How is the quality
of your leisure” and a proxy variable “Access to leisure”. The quality of family life
improved the quality of leisure by up to 3% for the population studied. This
unequivocally demonstrates that there is a path, there is an association between
leisure and quality of family life. Other relevant findings of this study were the
importance of age and its influence on leisure, demonstrating that the older the
individual, the worse the quality of leisure. For the first time in Brazil, the scale of
participation was made with such a large volume of people. The results of the
descriptive analysis of the participation scale showed that as the subject's ability to
participate grows, there is also an improvement in the quality of leisure by up to 62%.
The difference in leisure was also found in the genres, where man has more quality of
leisure due to structural issues of our society. This work sheds light on two complex
themes and their relationships and how this can affect the quality of care for people
with disabilities.

Keywords: People with disabilities, Leisure Studies, quality of family life, social

determinants of health



RESUMEN

Con el objetivo de comprender la asociacion entre ocio y calidad de vida familiar,
entrevistamos a 553 personas con deficiencias fisicas, auditivas y visuales (con
diferentes grados de deficiencia) en la ciudad de Belo Horizonte, en un estudio
transversal. La recoleccion de datos se realizé entre julio de 2019 y diciembre de 2019.
Se utilizé6 como variable principal la calidad de vida familiar y como principal variable
de respuesta la calidad del ocio. Para la obtencion de esta informacion se utilizé el
Cuestionario de Vida Familiar de Beach Center (QVF), mientras que para la calidad
del ocio se utilizé una pregunta directa sobre el tema “Cémo es la calidad de su ocio”
y una variable proxy “Acceso al ocio”. La calidad de vida familiar mejoré la calidad del
ocio hasta en un 3% para la poblacion estudiada. Esto demuestra inequivocamente
gue hay un camino, hay una asociacién entre ocio y calidad de vida familiar. Otros
hallazgos relevantes de este estudio fueron la importancia de la edad y su influencia
en el ocio, demostrando que a mayor edad, peor calidad de ocio. Por primera vez en
Brasil, la escala de participacién se hizo con un volumen tan grande de personas. Los
resultados del andlisis descriptivo de la escala de participacion mostraron que a
medida que crece la capacidad de participacion del sujeto, también mejora la calidad
del ocio hasta en un 62%. También se encontré la diferencia de ocio en los géneros,
donde el hombre tiene mas calidad de ocio por cuestiones estructurales de nuestra
sociedad. Este trabajo arroja luz sobre dos temas complejos y sus relaciones y cémo
esto puede afectar la calidad de la atencién a las personas con discapacidad.
Palabras clave: Personas con discapacidad, Estudios de Ocio, calidad de vida

familiar, determinantes sociales de la salud
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INTRODUCAO

Iniciei minha carreira como médico de familia e comunidade no ano de
2004 na Estratégia de Saude da Familia. No contexto do trabalho do médico de
familia e comunidade, j& ha um deslocamento do imaginario da formacéo
médica, calcada nas relacfes de poder médico-paciente, com diagndstico das
doencas e prescricdo positivista. A ideia de fazer parte de uma equipe
multiprofissional com atuacdo no territdrio, buscando a participagdo da
comunidade e a intersetorialidade na atuacéo profissional, ja me deslocava da
minha formag&o centrada no conhecimento biomédico e tecnicista e exigia de
mim outras habilidades para além do conhecimento técnico em medicina.

A logica da atuacédo na Estratégia de Saude da Familia me oportunizou
experiéncias de aproximagfes e vinculos com a vida cotidiana das pessoas,
buscando conhecer as necessidades existentes no dia a dia de cada usuario,
incluindo conhecer a casa das pessoas. Ao entrar em um domicilio as relagdes
séo transformadas, paredes sdo desmontadas e outros elementos comegam a
fazer parte da relagédo, como por exemplo, o tomar um café: sendo recebido ora
como médico, ora como uma visita. Além de lidar diretamente com as caréncias
reais tanto materiais quanto afetivas e com as dinamicas familiares abre-se um
campo sensivel para conceber a integralidade humana para além de sintomas
clinicos, levando a reflex6es sobre o ser e estar no mundo de cada um, de suas
familias e da comunidade. E também o contexto em que esté inserido. Recordo-
me certa vez, visitando um paciente asmatico idoso e restrito a cama, que ao

entrar em sua casa percebi que as paredes eram tomadas de mofo da chuva

Ricardo Alexandre de Souza
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gue caia incessantemente. Era impossivel que ele melhorasse neste contexto.
Aguele cheiro de mofo ficou na minha memdéria para sempre.

Essa trajetoria, de conhecer o contexto, me levou também a procurar
compreender as suas reais interlocucdes na Estratégia de Saude na Familia e
na minha pratica de cuidado. As estratégias do Médico da Familia e Comunidade
ndo sdo apenas dele com o paciente, mas inclui conhecimento do territorio,
equipe, comunidade e individuo. Intrigado pela necessidade de compreender
como qualificar e mensurar este contexto iniciei meu trabalho de pesquisa
epidemioldgica para a compreensdo da vizinhanca. Na investigacao trabalhei
com pessoas tabagistas e compreendi como um determinante poderia ter em si
uma infinidade de significados sobre a pessoa. Compreendi mais sobre a
manifestacdo da vulnerabilidade dos sujeitos.

Apés a experiéncia com epidemiologia no Mestrado, tive a oportunidade
de utilizar esse conhecimento com outras populacdes vulneraveis. Fui
Subcoordenador da Il Censo de pessoas em situacao de rua de Belo Horizonte.
Para a montagem do questionario entrevistei varias destas pessoas e foi a partir
dessa escuta que toda pesquisa foi elaborada, inclusive foi acompanhada por
algumas pessoas em situacdo de rua e agentes que trabalham com essa
populacdo. Minha préxima grande pesquisa epidemiolégica foi em um projeto
denominado Conhecer e Cuidar, que tinha como foco conhecer pessoas em uso
de Drogas Licitas e llicitas. Neste projeto também houve a fase de escuta e senti
a necessidade de fazer uma especializacdo em Dependéncia Quimica para
complementar minha compreensdo da tematica. Nas duas pesquisas

supracitadas, a professora Cristiane Brito participou e constituimos uma parceria

Ricardo Alexandre de Souza
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para pesquisas com Vvisdo menos Positivista das pessoas e suas
vulnerabilidades. Continuando no caminho profissional construimos Centro
Regional de Referéncia para formacdo permanente de profissionais ligados a
assisténcia de familiares e usuérios de Crack e outras drogas na EEFFTO —
UFMG com atuac¢do no municipio de Sete Lagoas e municipios da microrregiao
do Alto Rio das Velhas. Elaboramos juntos cursos de capacitacdo para 350
profissionais de diversas areas de conhecimento e setores, incluindo familiares
e usuarios de drogas, no qual utilizamos metodologia ativas de aprendizagem e
de forma tedrica e pratica na qual possibilitou formacéo de redes de cuidado no
municipio de sete lagoas.

Neste caminhar, continuamos a pensar em popula¢des vulneraveis,
incluimos como outro foco de pesquisa a pessoa com deficiéncia (PCD).
Partimos da hip6tese de que a pessoa com deficiéncia em sua maioria pode ser
estigmatizada e ter restricbes na oportunidade de participacdo em sua vida
cotidiana, incluindo o lazer e sua voz ndo ser escutada de forma efetiva no
ambiente familiar e social. Cuidar dessa pessoa com deficiéncia requer conhecer
além de aspectos bioldgicos, fisiolégicos e de diagndstico. Trago a memaoria o
primeiro paciente idoso e asmatico de que nada adiantaria nenhuma prescricao
médica, pois em seu ambiente havia mofo o que dificultava qualquer intervencéo.
Sendo assim, € importante conhecer com maior profundidade o contexto e
ambiente familiar das PCD, tendo um cuidado incompleto por ser muito pouco
compreendido. Voltei no meu primeiro paciente, na memaoria do mofo.

O lazer aqui é tensionado em suas diversas concepc¢les, desde

Dumazedier (1999) que trabalha com a ideia de tempo livre, ou melhor, como
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contraponto do trabalho até Christianne Gomes (GOMES, 2014) que traz a ideia
de lazer como necessidade humana inserida em contextos socioculturais.

Estudos realizados no leste europeu, mostram que as pessoas com
deficiéncia gastam mais energia para realizar suas atividades diarias que as
pessoas que nao tém deficiéncia. Gerenciam seus lazeres com midias assistindo
televisdo, ouvindo radio, lendo livros e fazendo caminhadas. Muitos utilizam o
tempo de lazer nas instituicbes de reabilitacdo da regido que moram,
participando de atividades promovidas pelas instituicdes reabilitadoras as quais
incluem familiares. Sendo assim, optam por lazer especifico para pessoas com
deficiéncia junto a familia e ao ar livre. No mais a maioria deles é
ocupacionalmente inativa (KUBINSKA; BERGIER; BERGIER, 2013).

Na minha experiéncia como médico de familia, vi familias cuidarem das
pessoas com deficiéncia do ponto de vista da saude fisica, de levar em servigcos
de reabilitacdo e a dinamica familiar fica circunscrita em torno dos horéarios de
médico, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais etc. Além disso, limitando a
compreensdo daquelas pessoas puramente a deficiéncia, se sé aquilo as
definisse.

Procurar associacao entre a funcionalidade da familia, a satisfagcdo com a
familia e a qualidade de vida dela com as praticas de lazer podera trazer luz a
literatura cientifica, ao trabalho do Médico de Familia e Comunidade no campo
do Programa de Saude da familia, bem como no campo do lazer de pessoas
com deficiéncia. Temos como hipotese de quanto maior a satisfagdo com a
familia maior sera a qualidade de vida da pessoa com melhor diversidade de

atividades de lazer no seu cotidiano.
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Para testar esta hipotese e responder as perguntas de pesquisa, foram
coletados 530 questionarios de pessoas com deficiéncia no municipio de Belo
Horizonte no ano de 2019.

Assim, sendo esta pesquisa visa fazer um recorte de pesquisa no qual
relaciona familia e préaticas de lazer para pessoas com deficiéncia. Essa
investigacéo é derivada da pesquisa “Desempenho ocupacional de pessoas
com deficiéncia em Belo Horizonte: compreendendo os fatores que
influenciam a participagdo e a restricao nas atividades cotidianas”. Tal
pesquisa foi delineada e operacionalizada pelo Nucleo de Pesquisa Conhecer e
Superar sob a coordenacgéo da professora Dra. Cristiane Miryam Drumond de
Brito. Para realizacdo desse estudo, baseado no método quantitativo, utilizou-se

informacdes provenientes do banco de dados da pesquisa.
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A tese além dessa introducdo e das consideracdes finais tera 07
Capitulos, sendo: O Capitulo | traz reflexdes sobre o Lazer do ponto de vista
conceitual, tentaremos tecer o conceito para um tema complexo. O Capitulo Il
buscara refletir sobre familia, outro tema complexo, com suas formas de
existéncia, compreensao delas na atualidade e relacdes entre suas partes. O
Capitulo 1l — trara relagbes sobre o que seja deficiéncia, orientada pelas
diretrizes da ONU e outros conceitos relevantes para o tema. O Capitulo IV
buscara uma sintese e um entrelacamento das relagcbes entre lazer, familia e
deficiéncia a partir da literatura cientifica. O Capitulo V contém a metodologia
gue teve como norte um estudo epidemiolégico transversal realizado na cidade
de Belo Horizonte no ano de 2019 e aprofundara sobre algumas das nossas
variaveis mais importantes. O Capitulo VI com resultados e discussdes e
Capitulo VII serd a conclusdo. Senti necessidade de dividir nestes capitulos, ndo
porque cada tema tenha sua propria “caixa”, mas sim para poder aprofundar

mais em cada parte da complexa inter-relacao.
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CAPITULO | - LAZER

Na saude, o lazer é tratado de forma prescritiva, principalmente pelos
médicos. A prescri¢cdo do Lazer geralmente limita-se a indicagdo de atividades
fisicas, uma proposi¢do das pessoas se movimentarem, fazer algo que auxilie
as questdes de corpo e mente, mas visto de uma maneira reducionista.
Geralmente essas atividades sdo prescritas (de maneira forgcosa) sem
preocupacao com o contexto de vida da pessoa. O Desafio -mailscula proposital
- aqui é, portanto, rever os conceitos de lazer para, apropriando dos mesmos,
correlacionar com familia e pessoa com deficiéncia sem necessariamente fechar
em um sO conceito.

O conceito de lazer de Lafargue (2000) fala com escéarnio sobre os direitos
da preguica, como o mais nobre dos Direitos do Homem, imposto pela revolugéo
burguesa. O autor faz duras criticas ao capitalismo que explorava desde seus
primordios a forca de trabalho. Os burgueses buscaram dogmas religiosos para
Impor a exploracao do trabalho e a preguica foi considerada pecado capital. Os
operarios na civilizacdo capitalista, assim o autor denomina, tem a loucura do
amor ao trabalho, a paixdo moribunda pelo trabalho que leva ao esgotamento
das forgas vitais. Segundo o autor, os padres, 0s economistas, 0os moralistas
sustentam essa aberracao, santificando o trabalho. Para ele o trabalho é causa
de toda degenerescéncia intelectual, toda a deformacé&o orgéanica. No entanto,
Lafargue considera a preguica uma virtude, um elemento fortalecedor do corpo
e do espirito dos operarios, pois diante da preguica, poderao se preparar para a

revolucdo. E no momento da preguica que a transformagdo podera acontecer.
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Aqui traz a ideia do Direito a preguica como algo transformador e revolucionario.
Traz aideia do trabalho positivo se associado ao Direito a Preguica, se o trabalho
for limitado a trés horas por dia. Seus argumentos buscam a diminuicdo das
horas trabalhadas e ndo a melhoria do lazer. Em seu capitulo Il e Il ele reforca
os resultados obtidos pelos trabalhadores ingleses na diminui¢cdo da jornada de
trabalho, produzindo mais. Faz criticas ao trabalhador francés contrapondo o
americano, que preferiria morrer a ter a vida bovina do primeiro. O lazer
propriamente dito, chamado por ele de preguica, tem como caracteristica 0s
momentos quando este trabalhador teria livre, sem ser prescritivo no que fazer,

com o propoésito de se atingir a emancipacdo humana. Segundo o autor:

a principal virtude da preguica € denunciar a maldicdo do trabalho
assalariado e expressar a necessidade de sua superacdo. Além do
mais, acredita que a liberdade e o lazer da humanidade serdo
conquistados com a implantacdo massiva de maquinas (LAFARGUE;
COELHO; CHAUI, 2000).

Ainda Lafargue, chama atencdo com didlogo que faz com a saude,
usando o ditado popular espanhol “Descansar es salud” ele reforca sua intencéo
do beneficio do “Prazer da Preguiga” como acéo ativa do autocuidado. Contudo,
o texto surpreende ao discutir os beneficios do lazer para a saude, Lafargue
(2000) impbe que os higienistas trariam a solucdo, fato contraditorio
historicamente e que ndo condiz com a realidade em nenhum tempo histoérico.
Desta forma, destaco Lafargue na discussao de lazer, por sua postura impositiva
e prescritiva de que o lazer também deve ser prescrito. Isso é compreensivel,
posto que o escritor era médico e 0 pensamento positivista impera nesta

profissao e se livrar dele as vezes € penoso e plenamente contra hegemonico.
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A prescricdo médica para pacientes realizarem atividades fisicas parece
ter algo dessa loucura pelo trabalho apontada por Lafargue. O médico propde as
pessoas realizar atividades fisicas com intuito de algum beneficio
organico/corporal e até mental para se inserirem na sociedade. Uma sociedade
gue sacraliza o trabalho, a produgéo e o consumo. Os médicos talvez tenham
muito mais internalizados o conceito de Dumazedier do lazer!, mesmo que néo
tenham conhecimento da area do lazer, mas assumem a ideia de realizar
atividades no tempo livre como tempo do n&do trabalho, um tempo de
recuperacao psicossomatica diante de jornadas extenuantes dos trabalhadores
(SOARES, 2019).

Para Dumazedier (1999, p. 78) o tempo livre passa a ser uma
“necessidade social do individuo a dispor de si para si mesmo”, podendo realizar
varias atividades como viajar, esporte, divertimento etc., pratica de atividades de
auto- satisfacdo. O tempo livre é concedido ao individuo quando ele ja realizou
suas obrigacbes profissionais, familiares, socio espirituais e politicas.
Dumazedier define lazer como um conjunto de ocupag¢des (e ndo o resto do

tempo livre) as ocupacdes as quais o individuo pode entregar-se de livre

1 Segundo o referencial funcionalista, o lazer ¢ concebido como uma solucéo, um remédio para

0s males sociais, uma redencdo para o trabalhador. As causas sociais para 0s problemas a serem
compensados pelo lazer ndo sdo questionadas, pois 0 que importa para o funcionalismo é manter a ordem
e 0 equilibrio social. Por isso, o trabalho é problema e o lazer ¢é a solucdo, a violéncia é problema, a policia

¢ a solucdo e assim por diante (PADILHA, 2010, p. 69).
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vontade, seja para repousar, seja para divertir-se, recrear-se e entreter-se e/ou
ainda para desenvolver sua formacao desinteressada, sua participacdo social
voluntaria, ou sua livre capacidade criadora, apoés livrar-se ou desembaracar-se
das obrigacdes profissionais, familiares e sociais. Dumazedier (DUMAZEDIER;
MAZZA; GUINSBURG, 2008) elabora ainda que as atividades de lazer estariam
opostas as obrigacdes de vida diaria e profissionais. Dumazedier define o0s3D’s
(Descanso, Divertimento, Desenvolvimento).

e Descanso - para liberar-se da fadiga das obrigacbes cotidianas e
particularmente do trabalho;

e Divertimento, recreacdo e entretenimento - formas de anular o tédio, a
monotonia, o trabalho repetitivo e o cotidiano;

e Desenvolvimento - diz respeito ao desenvolvimento da personalidade,
uma grande e livre participacao social.

O tempo livre permite ao individuo desenvolver interesse e capacidades
corporais e espirituais. O médico prescreve atividades fisicas para serem
realizadas no tempo livre, no tempo do nado trabalho, mas é importante
guestionar se a prescri¢cao de atividades fisicas pelo médico € uma obrigacéao,
se ela traz auto satisfagdo. O paciente identifica essa prescricdo no campo da
obrigatoriedade com objetivo de proporcionar melhora fisico-quimica corporal ou
no campo do lazer? Se for obrigatoriedade realizada no tempo do nao trabalho,
essa ideia de lazer ao mesmo tempo conecta e contradiz o0 conceito de
Dumazedier.

Dando continuidade a essa ideia de Dumazedier, Friedman (1968)
entende o tempo livre como uma atividade nao influenciada pelas obrigacées

guando o homem pode se expressar e se desenvolver. O autor define o termo
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“lazeres ativos” que seria um lazer de escolha livre, praticado no tempo e da
forma esperada por aquele que aguarda satisfacdo e até um certo
enriquecimento pessoal (FRIEDMANN, 1968). Assim, as obriga¢gdes no tempo
livre se relacionam direta ou indiretamente ao trabalho, como as tarefas
familiares ou atividades para preencherem uma necessidade em funcédo da
exigéncia econbmica ou ocupacional sendo consideradas pela sua caracteristica
coercitiva como o trabalho. Sendo assim, Friedman (1980), entende o tempo livre
como uma atividade né&o influenciada pelas obrigacbes quando o homem pode
se expressar e se desenvolver (SANTOS; COSTA; TUBINO, 2010). Friedmann
também diferencia o “matar o tempo” do lazer ativo, definindo-os como polos
opostos da mesma matéria. A ocupacdo nado obrigatoria, de livre escolha do
individuo que a vive, e cujos valores propiciam condicbes de recuperacao
psicossomatica e de desenvolvimento pessoal e social. Esse autor confirma a
ideia ja& supracitada do lazer prescritivo ter relacdo direta ou indireta com o
trabalho. A ocupacdo proposta pelo médico ao seu paciente visa propiciar a
recuperagao psicossomatica, no entanto € um lazer ativo?

O tempo livre surge como um suposto tempo de liberdade, de liberacéo

das amarras, obrigacdes e contradicbes presentes no mundo do trabalho.

(...) a categoria tempo livre deve constituir um momento em que cada
ser social poderia se dispor liviemente, sem se submeter ao imperativo
de ter que trabalhar para viver. No entanto, na sociedade capitalista, o
tempo livre estd longe de atingir esse ideal, representando quase
apenas um momento de reproducdo da forca de trabalho. Assim, o
tempo livre esta longe de significar a liberdade total do individuo ou de
promover uma autonomia contra as varias formas de opresséo e
alienacdo social. E um periodo em que o individuo é
momentaneamente livre, mas essa liberdade s6 pode ser aparente e
limitada (GOMES & ELIZALDE, 2009, p. p. 255)
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Marcellino (2002a) define o lazer compreendendo em um sentido mais
amplo. Uma atividade vivenciada (na préatica ou no usufruto) no tempo disponivel
(MARCELLINO, 2000). Ele foca que o ponto forte disso seria o carater
desinteressado dessa vivéncia. A recompensa buscada €é basicamente a
satisfacdo que gera a situacédo do lazer. Trabalha o conceito de tempo como
tempo disponivel, que seria a possibilidade de opc¢éo pela atividade pratica ou
contemplativa. Diferencia o tempo livre do tempo disponivel por entender que
nenhum tempo € isento de coacdes.

Requixa (1980) ressalta a questéo da livre escolha do lazer. Reforca que
o Lazer seria uma ocupac¢ao ndo obrigatéria, de livre escolha do sujeito que o
vivencia, cujos valores propiciam condi¢bes de recuperacdo psicossomatica e
de desenvolvimento pessoal e social. Sobre o tempo livre nos traz ser ele um
elemento indispensavel para o desenvolvimento do lazer e do homem (BERTINI,
2005).

Domenico De Masi teve destaque ao afirmar que o Ocio poderia ser
criativo. Como complementando Lafargue, algumas décadas depois, o autor
estabelece que o lazer seria € algo que geraria prazer para melhora a qualidade
e a quantidade de trabalho gerada. Segundo ele o Ocio Criativo consistiria em
trés coisas simultaneamente: trabalhar para criar riqueza, ao mesmo tempo
estudar (para aprender coisas e criar conhecimentos) e ao mesmo tempo
divertir-se, brincar para criar bem-estar (DE MASI; MANZI; PALIERI, 2000)

Contudo, De Masi (2000) trabalha uma concepcao demasiada idealista da
sociedade, lugar onde as pessoas poderiam delegar as maquinas o trabalho

bracal e ficariam somente com o processo criativo. O préprio autor admite,
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contudo, que seu trabalho serve para o trabalhador intelectual, ndo para o
trabalhador bracal (DE MASI, 2006). Ele opde o 6cio criativo ao 4cio destrutivo,
gue seria 0 6cio em gue nada se faz, exceto descansar. Contudo, De Masi deixa
claro que sua busca é pelo trabalho ocupando o tempo livre no 6cio, numa fuséo
com fins de melhor producédo de trabalho, na sua ideia os limites do 6cio e o
trabalho estariam bem definidos, mas um alimentando o outro, em uma
sociedade pos-industrial. O trabalho em casa seria o ideal, assim como a

producéo dentro do préprio domicilio.

N&o quero dizer indoléncia, preguica ou descompromisso, mas muito
pelo contrério: a saber, aquele estado de graca alcancado quando
fazemos algo que nos envolve simultaneamente no trabalho, estudo e
brincadeira. O lazer criativo é algo pelo qual, sinergicamente, geramos
riqueza, aprendizado e diversdo (DE MASI; MANZI; PALIERI, 2000, p.
68).

De Masi nos demonstra tempo livre “prevalece sobre o tempo de trabalho”
(DE MASI, 2006, p. 96). Destaca assim a importancia do lazer sem fronteiras, do
lazer misturado a realidade do trabalho. Em tempo de pandemia, vimos que isto
€ desafiador para a saude mental humana (RIBEIRO et al., 2020).

Cuenca et al. (2009) define o lazer no ambito de desenvolvimento e
realizacdo humana. Do ponto de vista objetivo se confunde com o tempo
dedicado a algo, com o0s recursos investidos ou, simplesmente, com as
atividades. Como uma experiéncia gratuita, necessaria e enriquecedora para a
natureza humana. Do ponto de vista subjetivo, é especialmente importante
considerar a satisfacdo que cada um percebe na experiéncia vivida (CUENCA

CABEZA, 2018). Desde um paradigma pessoal, o lazer forma parte da nossa

complexidade humana Unica e subjetiva, consequentemente da nossa
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personalidade. O Lazer teria relacdo com o sentido de quem o experimenta, com
o “Esperado”, “O querido e desejado” e assim teria sua conexao com O
componente emocional e na sequéncia com a felicidade (CUENCA CABEZA,
2018). Também no campo da complexidade lazer € uma pratica social

Para Gomes (2014), lazer seria préatica social complexa, que pode ser
concebido como uma necessidade humana e como uma dimensao da cultura
caracterizada pela vivéncia ludica de manifestacdes culturais no tempo/espaco

social. Segundo a autora:

O Lazer como necessidade humana e dimensé&o da cultura se constitui
na articulacdo de trés elementos fundamentais: a ludicidade, as
manifesta¢des culturais e o tempo/espaco social. Assim sendo, o lazer
pode ser satisfeito de mudltiplas formas, segundo os valores e
interesses dos sujeitos, grupos e instituicbes em cada contexto
historico, social e cultural. Conclui-se que o lazer é uma pratica social
complexa que abarca uma multiplicidade de vivéncias culturais lidicas
contextualizadas e historicamente situadas.

As discussdes sao finalizadas ressaltando a importancia de considerar o
lazer numa perspectiva contra hegemonica e transformacional (GOMES C. L.,
2014).

Essas analises no campo do lazer como complexa, multipla, ludica e
contextualizada historicamente é fundamental para compreendermos o lazer
para pessoas com deficiéncia, que pode nos trazer aspectos préprios dessas
pessoas na inter-relacdo com a sociedade historicamente, ja que a pessoa com
deficiéncia ndo se define apenas pelas questdes corporais, mas € em sua
interagdo com a sociedade e vice-versa, se ela tem as oportunidades que seus
pares que nao possuem a deficiéncia. Bem como pensar o médico nesta relacao

com essas pessoas, com a sociedade para além da prescricdo, mas que pode
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ser pensado dentro de praticas culturais proprias de cada pessoa com
deficiéncia construindo juntos uma perspectiva de transformacao.

Gomes (2008) destaca que trabalho e lazer sdo dois pontos dialéticos e
reconhece que ambos ndo sédo opostos. Esta posicéo se adequa a discussao do
nosso trabalho e seré ela nossa base. Otium (6cio) e Neg-Otium (n&o-6cio ou
negocio) ndo se negam, mas rodopiam em volta um do outro, complementando-
se e articulando para além da compreensao (GOMES, 2008).

O estudo do lazer e recreagédo tem tido uma longa tradigcdo na ciéncia
sociais e humanas. Uma grande quantidade de informacéo tem sido aprendida
sobre lazer com o fendmeno psicoldgico econémico social e cultural. Ao mesmo
tempo sabemos muito pouco sobre lazer e a recreagdo ao nivel bioldgico da
parte da analise direta. Talvez parte dessa limitacdo tenha sido que ao estudar
esse comportamento humano tdo complexo temos nos deparado com desafios
metodoldgicos significativos e medir as coisas como, transmissores e o circuito
cerebrais. Embora a tecnologia das imagens cerebrais continue se desenvolve
rapidamente ela se mantém relativamente dificil de ver o cérebro em agéo na
complexidade do ambiente natural.

Conceituar o prazer no lazer invoca um desafio. O papel do prazer esta
no gostar, querer, aprender, e estes, sdo amplamente estudados como
recompensas primarias como comida e atividade sexual. A0 mesmo tempo se
comportamentos complexos como o lazer sdo de apraziveis, como eles podem
ser comparados com prazeres mais primarios? Embora haja pesquisas
cientificas limitadas pra examinar esses prazeres de “alta ordem” (BERRIDGE,

2003) podemos compreendé-los como combinagbes de alta dimensao de
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prazeres basicos portanto eles reutilizariam algum dos mesmos componentes
cerebrais basicos, mas em maior volume. Como exemplo McLean (2009)
encontrou que ao ver gols de futebol os fas demostravam ativagao de regides
cerebrais indicando o processamento do prazer. Contrario a isso, Sescousse
(2013) encontrou que as recompensas primarias (por exemplo comida ou
estimulagdo sexual) e as recompensas secundarias (por exemplo dinheiro)
ativavam redes cerebrais comuns, e a recompensa secundaria também ativava
regides corticais do cérebro. Assim enquanto uma rede cerebral similar foi
ativada a recompensa secundaria também ativava uma porcdo mais
desenvolvida (e recente) do cérebro humano comparado com a recompensa
primaria. Alguns pesquisadores tentaram identificar como experiéncias
estéticas, como a arte e a musica, poderiam ser experimentadas como
prazerosas. Esses estudos também indicaram que embora que enquanto essas
atividades estéticas ligam regides cerebrais similares aquelas com recompensas
primarias elas também demonstram mais atividade cortical (SKOV; NADAL,
2020). Parte do desafio em compreender os comportamentos mais complexos e
recompensas € que esse comportamento tipicamente requerem um
envolvimento de outras funcdes cerebrais (por exemplo percepcao e cognicao)
gque séao inter-relacionados com processo de recompensa.

O conceito de Lazer é polissémico, quer dizer tem mais de um significado
e sentido, dependendo do contexto, do momento histérico e da diversidade de
populacbes que o vivem ou dizem do lazer. No caso proposto nesta tese, sera
estudado frequéncia de locais e praticas de lazer em pessoas com deficiéncia

no municipio de Belo Horizonte, o que com certeza podera trazer ainda mais
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polissemia ao conceito, ja que sobre essa populacdo ainda ha estudos a serem
realizados neste campo do lazer. A escolha por construir um questionario com
frequéncia de locais e atividades de lazer especificas tanto em nivel
sociocultural, virtual como esportivas. No senso comum em geral, define-se lazer
por algumas atividades realizadas e assim pretendemos correlacionar as
atividades e locais de lazer com aspectos da satisfagao familiar cotidiana.

Para muitas pessoas a familia prové o primeiro contexto para o lazer,
contudo, por muito tempo, lazer familiar foi negligenciado pelo campo de
pesquisa dentro dos estudos do lazer. Essa falta de cuidado vem da relacao que
se fez do lazer com o trabalho, O destaque dos modelos sécio psicolégico focado
nas experiéncias individuais assim como nos padrées de comportamento ou
sistemas familiares mais amplos. Além do mais, alguns estudos recentes
focaram na pesquisa somente do lazer familiar positivo, ignorando os aspectos
negativos. Como Kelly argumenta “em familia temos tanta comunidade e
alienacao. Em relacionamentos temos tanto a ligacao e a violéncia. Na educacéao
temos tanto amor e a exploragdo, consequentemente nds devemos evitar

qualquer modelo simplista ou premeditacao” (KELLY, 1997, p. 134).
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CAPITULO Il — FAMILIA

E dito que familia ndo se conceitua ou define, mas apenas se descreve,
pela variedade de composicéo, arranjos e modalidades assumidos pela familia
ao longo dos tempos. Cada cultura prevalente em determinado momento
evolutivo da humanidade nos forneceu sua concepcao singular da constituicdo
familiar. Contudo, algumas definicbes precisam ser postas para que possamos
compreender melhor o conceito de familia e sua amplitude semantica.

O termo “familia” é derivado do latim famulus, que significa “escravo
domeéstico” ou “servidor”. Contudo a familia ja é estudada por Aristoteles, quase
como um pré-higienista, ele discorre que a “familia seria composta pela mulher,
os filhos, os escravos, as propriedades. Tendo ainda um grande elemento, o
chefe, que assume pela incapacidade deles (ARISTOTLE et al., 1998).

Levi Strauss (2008) nos explica que sdo necessarios trés tipos de
relacbes pessoais para configurar uma familia: alianca (casal), filiacdo (pais e
filhos) e consanguinidade (irméos). Lévi-Strauss ndo se atém a familia como
grupo social concreto, a seus problemas especificos, mas ao que esta revela do
mundo social, dentro da concepc¢éo estruturalista da sociedade como um
sistema de relagbes. A maior contribuicdo deste pensador parece ser o discutir
familia enquanto entreposto antes da cultura da sociedade.

Para Pichon-Riviére (2000) a familia proporciona o marco adequado para
a definicdo e a conservacao das diferencas humanas, dando uma compreenséao
objetiva aos papeis distintos, mas amplamente vinculados o pai, da mée e dos

filhos, que constituem fatores basicos em todas as culturas.
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Na época moderna Peter Laslett (1977), identifica o grupo familiar, como
aquele que integra pessoas de acordo com trés aspectos: a localizagéo, o
funcional e o parentesco. A definicdo de familia, embora n&o exclusiva, é a de
ser um grupo de pessoas que convivem, tém lacos intensos de proximidade e
compartilham o sentimento de identidade e pertencimento, que influenciaréo, de
alguma forma, suas vidas. O proprio autor critica a construcdo do conceito
moderno de familia ao discutir que a familia evolui conforme a sociedade evolui,
ndo sendo um conceito estatico.

A quem diga que familia ndo se conceitua ou define, mas apenas se
escreve, pela variedade estrutura, arranjos e modalidades assumidos pela
familia longo dos tempos. Cada cultura prevalente em determinado momento
evolutivo da humanidade nos forneceu sua concepcao singular da Constituicédo
familiar.

A familia representa a protecdo, o apoio e a fonte de modelos que
direciona a forma como cada um aprende a ser e a enfrentar as dificuldades
(DIAS, 2012). Esse conjunto de pessoas, geralmente, tem objetivos relacionados
com esta protecdo, a preservacao de tradicdes e ideais com seu proprio jeito e
conjunto de normas para compreender o mundo.

Existem diversas formar de se representar uma familia. Compreendemos
gue a familia nuclear é o modelo padrdo com pai, mae e filhos, mas esta muito
além disso nos tempos modernos (ASEN et al., 2012). Cada vez mais familias
tem chefes de familia mulher ou sdo gerenciadas em dois nucleos familiares
(para guarda compartilhada, por exemplo). O modelo tradicional de familia que,

em 1995, correspondia a aproximadamente 58% das familias brasileiras passou
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para 42%, na Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (Pnad) de 2015. Ou
seja, formatos diferentes desse ja sdo maioria. Mulheres sozinhas com filhos,
pais divorciados que constituiram novas familias, criancas adotadas por casais
homoafetivos, entre outras, sdo algumas das configuracdes que vemos por ai
cada vez mais. Essas conclus@es reforcam um fendmeno que ha algum tempo
vem sendo observado no Brasil. A quantidade de lares chefiados por mulheres
aumentou 67% entre 2004 e 2014 no pais, segundo dados do IBGE. A
concentracdo de mulheres chefes de familia tende a ser mais acentuada nas
camadas mais pobres, ja que a prépria pobreza as conduz ao mercado de
trabalho (ITABORAI, 2017). A familia, desta forma, atende a leitura de Laslett,
gue se adapta as realidades sociais da época em que existe.

Sociologicamente a familia € definida como um sistema social pequeno e
interdependente, dentro do qual podem ser encontrados temas ainda menores,
dependendo do tamanho da familia e da definicdo de papéis. Uma familia
geralmente, tem papéis claros que podem se inter-relacionar de maneira a terem
dindmicas inter-relacionais de qualidade. Contudo, os papéis podem serem
alterados com ocorréncia de violéncias simbdlicas, fisicas, psicoldgicas etc., com
ocorréncia de doencas inesperadas e/ou crbnicas e prolongadas, com desastres
naturais e dificuldades financeiras imprevistas, exigindo dos membros que seus
papéis sejam redefinidos e o aprendizado de novos valores e padrées de
comportamento, a fim de se ajustarem ao novo estilo de vida. Em outras
palavras, a cada novo evento de impacto, a familia deve ser reorganizada.
Nestes eventos, se espera que a familia assuma um papel a mais, o de apoio,

compreenséo e aceitacdo (BUSCAGLIA; MENDES, 1997).
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E possivel quatro niveis possiveis de envolvimento do médico com as
familias. O primeiro envolvimento € minimo. O segundo ha o fornecimento de
informacdes e conselhos. Para atuar nesse nivel, médico tem que estar disposto
engajar as familias de forma colaborativa, ter o cuidado de informar os
integrantes da familia sobre descobertas op¢des de tratamento, além de escutar
atentamente as perguntas e preocupacdes dessas pessoas. Nesse nivel, ndo se
exige conhecimento especial sobre o desenvolvimento de familia ou acerca das
reacfes as experiéncias estressantes. Ja no terceiro nivel faz-se o que foi
descrito no item anterior, mas também entendo os aspectos afetivos relacao
relacdes familiares. Assim esse profissional é capaz de oferecer suporte
emocional e dar apoio aos integrantes da familia na lida com os sentimentos que
aparece quando alguém tem alguma questéo relacionada a familia a saude ou
doenca. No quarto nivel profissional é capaz de conduzir uma avaliacdo
sistemética de como funciona a familia planejando intervencbes poténcia
Lisandro a pessoa lidar com essas questdes. Isso frequentemente recomponha
definicdo que a familia tem de o problema encorajar os familiares a incorporar

novas formas de lidar com essas dificuldades

Os efeitos da familia na saude e na doenca sao amplos e multifatoriais.
Eles sdo expressos em todos os ciclos de vida individual e familiar. Os médicos
de familia e outros profissionais de satde devem estar cientes dessas influéncias
e ajudar os individuos e as familias a navegar pelos efeitos positivos e menos
positivos. Os efeitos potenciais da familia na saiude e na doenca incluem o

seguinte.
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1. Genética e suscetibilidade a doencas: Os efeitos da familia por meio da
genética sdo particularmente fortes. Embora possam ser moderados pelo
ambiente e pelo comportamento, os efeitos permanecem conosco por toda a
vida. Certas doencas, como a doenca de Huntington e a doenca de Tay-Sachs,
estdo diretamente relacionadas aos pais; outros, como doenga coronariana,
hipertenséo e diabetes, sao fortemente mediados por fatores familiares. O uso
de testes genéticos e ferramentas expandidas de histéria da familia sera cada
vez mais importante no século XXI, e os médicos precisardo avaliar esses testes

€ seus usos com sabedoria.

2. Transmisséo pré-natal e perinatal de doencas: Geracdes de familias
experimentaram transmissao pré-natal ou perinatal de doencas que vao da sifilis
a infeccéo pelo HIV. Em muitas &reas do mundo, essa influéncia familiar tragou
o destino de inimeras criancas. Esses fatores de risco podem ser modificados
em muitas circunstancias e devem ser tratados quando apropriado pelo médico

de familia.

3. Criacdo e nutricdo de filhos: Sistemas de crencas que vao desde
guando ter filhos até como os filhos devem ser criados e se e por quanto tempo
os filhos devem ser mantidos, tudo isso faz parte das influéncias da familia em

ter e criar filhos.

4. Nutricdo e estilo de vida: As tradicdes familiares e socioeconémicas
desempenham um papel importante no acesso a nutricdo adequada. Muitos

comportamentos de estilo de vida, como fumo, dieta, exercicios e consumo de
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alcool, sao influenciados por nossos pais e parentes e por seus habitos e

crencas.

5. Acesso e qualidade do atendimento: Mais uma vez, a posi¢cao
socioeconémica familiar, juntamente com a raca e etnia, sdo fatores que
influenciam a capacidade de acessar os cuidados de saude e navegar com éxito

em sistemas de saude complexos.

6. Propagacao de doengas infecciosas: SituagOes de vida familiar e
contatos sdo as principais influéncias na propagacdo de muitas doencas
infecciosas, desde a pneumonia por Mycoplasma até a influenza. Muitas
doencas infecciosas séo transmitidas de um membro da familia para outros em

uma casa, e as familias sao vetores importantes em tempos de epidemias.

7. Resultados em doencas agudas e cronicas: Varios estudos
demonstraram resultados diferentes em doencas agudas e cronicas com base
no grau de suporte social disponivel nas familias. Da mesma forma, a disfuncéo
familiar pode ser um dos principais contribuintes para doencas e resultados
adversos para a saude em muitos individuos.

Os fatores familiares que tém influéncia protetora sobre a salude e a
doenca incluem proximidade e conexdo; habilidades de enfrentamento bem
desenvolvidas e focadas no problema; organizacao e tomada de decisfes claras;
e comunicacdo direta. As patologias familiares que podem influenciar
adversamente a saude e a doenca incluem hostilidade intrafamiliar, critica e

culpa; perfeccionismo e rigidez; falta de sistemas de apoio extrafamiliar; e a
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presenca de psicopatologia crénica. As intervencdes no nivel familiar usadas
pelos médicos de familia para reduzir os fatores de risco e aumentar o
funcionamento protetor das familias incluem varias técnicas psicoeducacionais

e psicoterapéuticas para abordar e melhorar as relacdes familiares.z

Junta-se a isso que estudos sugerem que o desenvolvimento dos
problemas da crianca e do adolescente ndo ocorre no vacuo, mas é fortemente
influenciado por certas caracteristicas conjugais e familiares (Achenbach, 2008;

Essex et al., 2006; Shapiro & Gottman, 2005 )

Por exemplo, fatores como discérdia conjugal, psicopatologia parental,
déficits socio cognitivos em membros da familia, desvantagem socioecondmica,
relacfes pais-filhos interrompidas, falta de apoio social e isolamento social sdo
todas variaveis que influenciam fortemente o curso do transtorno individual de

uma crianca.

Em muitos paises ocidentais, como o Reino Unido, mais de 40% dos
novos casamentos terminam em divorcio jA no Brasil 33%. Muitas pessoas
optam por ndo se casar e ha variagbes crescentes, como familias com pais
solteiros e casais com pais do mesmo sexo. Além disso, ha uma maior
diversidade nas expectativas das pessoas, de modo que nao se espera mais que
0s homens sejam o Unico ou principal provedor do lar por outro lado, ha
expectativas sobre uma maior divisdo dos papéis domésticos, como cuidar dos
filhos. Pode-se argumentar que algumas dessas mudancgas s&o menos extensas

do que se poderia supor - por exemplo, as mulheres, mesmo que trabalhem fora
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de casa, ainda tendem a assumir a maior parte das tarefas domésticas (Muncie
et al. 1997). E facil presumir que, de certa forma, a familia esta em "crise", e isso
também € visto como uma ameaca fundamental para a estabilidade da
sociedade. No entanto, € cauteloso notar, por exemplo, que devido
predominantemente & morte no parto, as familias adotivas eram tdo comuns
historicamente quanto pode ser indicado nas muitas imagens negativas de
"padrastos perversos" no folclore. Portanto, embora tenha havido mudancas, as
vozes de preocupacgao podem ser vistas ndo apenas como uma resposta a essas
mudancas, mas também como uma tentativa de instituir ou encorajar uma forma
particular de vida e valores familiares (Robinson 1993). Pode-se argumentar que
alguns desses valores tradicionais, enfatizando os deveres domésticos, a
passividade e os deveres de ser responsavel por cuidar dos filhos e dos parentes
idosos, nao atendiam aos melhores interesses das mulheres (Perelberg e Miller

1990; Muncie et al. 1997).

O que consideramos ser "a familia" e "vida familiar" é influenciado pelas
ideologias e discursos inerentes a sociedade em que vivemos em um
determinado ponto histérico. Uma analise no nivel da sociedade e da cultura
sugere gque a "vida familiar* € moldada por ideologias dominantes ou discursos
sobre como a vida familiar deveria ser. Podemos ver as familias se reproduzindo,
tanto literal quanto ideologicamente. Por exemplo, embora os papéis de homens
e mulheres nas familias e outros arranjos de vida tenham mudado
significativamente nos ultimos 30 anos, em geral as mulheres ainda assumem a

maior parte da responsabilidade pelo cuidado das criangas, espera-se que 0s
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homens sejam os principais lastros financeiros, e a maioria dos nos (nas culturas
ocidentais) vivemos a maior parte de nossas vidas em um arranjo nado muito
diferente de uma familia nuclear. Acima de tudo, para muitos de nds, a imagem
da familia nuclear ainda governa nossos comportamentos, expectativas e
sentimentos. Podemos ser "a favor" ou "contra" a familia nuclear, mas de
gualquer forma, pelo menos até recentemente, definiu a agenda de nossos

pensamentos, sentimentos e escolhas.

Ainda assim, dentro das sociedades ocidentais (e outras), ha claramente
uma diversidade de maneiras que as pessoas escolhem para viver juntas.
Algumas dessas escolhas sdo variacbes do modelo de familia nuclear, outras
sdo tentativas bastante deliberadas e explicitas de rejeitd-lo, como
relacionamentos comunitarios e alguns de um unico pai. Se aceitarmos que
muitas pessoas fazem tais escolhas, permanece a questdo de como as pessoas
constroem suas proprias variedades de "vida familiar". Como eles decidem o
quao ‘normais’, em oposi¢cao ao quao ‘desviantes’, eles serao? Para tomar um
exemplo convencional, um casal heterossexual precisa decidir quando ou se vai
se casar, se vai ter filhos e, em caso afirmativo, quantos, como dividir as tarefas
familiares, como cuidar dos filhos, quando um filho deve sair de casa, se eles
deveriam se divorciar, se deveriam se casar novamente, como deveriam se
relacionar com quaisquer enteados que pudessem ter, e assim por diante.

Além disso, uma familia € um contexto e um contexto é uma familia. Uma
pessoa portadora de deficiéncia ndo é um individuo isolado ele deve ser

considerado no contexto da sua familia (ou auséncia dela). A familia é sistema

Ricardo Alexandre de Souza

42



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

operacional ativo com regras e papéis estabelecidos ao longo do tempo para
cada um de seus membros. Dentre as fun¢des da familia incluem-se adquirir
significados para prover as necessidades diarias da vida. A familia €, portanto,
essencial para lidar com mudancas internas e perturbacdes externas
(BRILLHART, 1988). Minuchin (1981), refere-se a familia como uma unidade
sistémica, que é simultaneamente parte e todo, em que, alteragdes no contexto
levam a modificacdes na familia e nos individuos que a constituem, de modo a
manter a continuidade e a proporcionar aos seus membros, um sentimento de
pertenca e um quadro de referéncia.

Contexto € um termo muito utilizado e com varios significados. A palavra
contexto € derivada de um verbo em latim que significa “tecer junto”, implicando,
portanto, um fenbmeno dinamico em vez da nocao estatica que o substantivo
sugere. Quando trabalhamos sobre a perspectiva sistémica, observamos que as
acdes ou interagcdes, uma palavra ou frase em contextos especificos, podem dar
novos significados a essas acdes ou palavras. Esses diferentes contextos sédo
como molduras temporarias dentro das quais vemos o que as pessoas fazem ou
dizem. Gerar novas molduras é uma atividade necessaria, também é conhecida
como reemoldurar, colocar os “fatos” das “mesmas” interagées em outra moldura
gue também os serve e, com isso, mudar completamente o significado conceitual
e emocional dessas interacbes (WATZLAWICK; WEAKLAND; FISCH, 1974).
Precisamos reemoldurar as familias e contextos das pessoas com deficiéncia.

A familia influencia a salde de seus integrantes. Conforme Freeman
(2018) temos seis pontos de influéncia da familia na satde das pessoas:

1. Influéncias genéticas
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2. A familia é crucial no desenvolvimento infantil

3. Algumas familias sdo mais vulneraveis a problemas de
saude do que outras

4. As doencas infecciosas propagam-se em familias

5. Os fatores familiares afetam a morbidade e a mortalidade
nos adultos

6. A familia é importante na recuperacao da enfermidade

Pesquisadores demonstraram que familias de imigrantes, independente
sua familia tem uma postura de suporte, a presenca da familia é identificada pelo
devido como importante (GREWAL; BOTTORFF; HILTON, 2005).
Demonstraram também que a participacéo esportiva de membros da familia do
mesmo sexo parece estar mais fortemente associada a participacdo esportiva
de irmaos (do mesmo sexo) do que a de membros da familia do sexo oposto
(WOLD; ANDERSSEN, 1992).

Estudo realizado com aculturacdo de jovens latinos demonstrou que
comportamentos especificos dos pais, como praticas de apoio, envolvimento nas
atividades dos filhos, comunicacéo entre pais e filhos e monitoramento parental,
podem servir como fatores protetores contra problemas de saude mental em
adolescentes latinos. Por exemplo, praticas parentais de apoio estdo associadas
a niveis mais baixos de depressédo e distlrbio de conduta, e maior satisfacdo
com a vida em adolescentes latinos (LAWTON; GERDES, 2014).

Ja outro estudo demonstrou que a Diabetes tipo 1 tem influéncia na
gualidade de vida familiar, especificamente na parentalidade. Os fatores para um
melhor resultado no controle sdo a comunicacgao positiva, a clara diferenciacao

dos papéis familiares e menos conflitos. J& o comportamento parental negativo,
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como a ingenuidade para incentivar a adesédo, foi associado a um controle
metabdlico mais pobre. Com curta duracao do diabetes (aproximadamente 2
anos), baixa satisfagdo conjugal ou alta rigidez familiar estavam relacionadas
pior controle (FAULKNER; CHANG, 2007).

A partir do momento em que uma crianga ou um adulto com deficiéncia é
trazido para casa, vindo do hospital, o clima emocional da familia se transforma.
Naturalmente, esse fenbmeno ocorre mesmo com a chegada de um bebé normal
ou com a estada de um visitante mesmo que por um breve periodo. Os climas
emocionais variardo e sofrerdo mudancas decorrentes dos estimulos externo.
No entanto, em uma familia que se defronta com um individuo com deficiéncia,
0s integrantes, que até esse momento estiveram seguros em seus papéis bem
definidos, terdo de passar por uma mudancga, as vezes drasticas (BUSCAGLIA;
MENDES, 1997).

O papel da familia da pessoa com deficiéncia podera ser mais bem
compreendido em um contexto sociopsicolégico, como no caso de uma familia
comum ha efeitos reciprocos continuos entre a familia e a pessoa e seu entorno.
Qualguer mudanca em um integrante da familia afeta todos os outros,
dependendo do estado psicolégico do grupo. A principal diferenca no caso da
familia com uma crianca com deficiéncia € que seus problemas sao
intensificados pelos muitos pré-requisitos, necessidades e atitudes que lhe sao
impostos devido a deficiéncia (BUSCAGLIA; MENDES, 1997).

Estudo de Power (1985) mostrou que quando um membro da familia
adquiriu uma “deficiéncia” eles entraram em “crise” no primeiro momento.

Mostrou, contudo, que fatores que contribuiram para a adaptacéo foram recursos
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financeiros, experiéncias prévias com estresse familiar, crencas religiosas,
resiliéncia individual e forga da relagéo conjugal.

A importancia da familia, contudo varia com o grau de parentesco.
Pessoas com deficiéncia tem maior tendéncia de receber cuidados do seu
parceiro do que de seus filhos (DWYER; COWARD, 1991; PEZZIN; POLLAK;
SCHONE, 2015) e tem menor risco do que 0s solteiros ou viavos, de serem
colocados em uma instituicdo (FREEDMAN, 1996).

A qualidade de vida familiar sera influenciada pelos subsistemas ao nivel
individual e intra familiar, mas também sera influenciada pelos fatores entre estes
subsistemas. Além disso politicas pubicas e programas governamentais também
influenciardo as familias a cuidar do seu, para melhor ou pior. Dessa forma, a
dindmica familiar e as caracteristicas desta familia e de seus individuos
influenciam a qualidade de vida familiar (ZUNA et al., 2010).

Como pode-se perceber, o conceito de familia também €& polissémico,

mas sua importancia nos processos sociais, em situacdes de vida € indiscutivel.
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CAPITULO lll — DEFICIENCIAS

O conceito de deficiéncia como uma variacdo do normal do ser humano

foi uma criacdo discursiva do século XVIII, e a partir daquele momento ser

deficiente é experimentar um corpo fora da norma (DINIZ, 2017). Quando

Belonisia, personagem do livro Torto Arado descobre que nunca mais falaria, ou

gue precisava de assisténcia o sofrimento seria muito maior do que o siléncio a

que estaria exposta.

Passado muito tempo, resolvi tentar falar, porque estava sozinha me
embrenhando na mesma vereda que Donana costumava entrar. Ainda
recordo da palavra que escolhi: arado. Me deleitava vendo meu pai
conduzindo o arado velho da fazenda carregado pelo boi, rasgando a
terra para depois lancar grdos de arroz em torrdes marrons e
vermelhos revolvidos. Gostava do som redondo, facil e ruidoso que
tinha ao ser enunciado. “Vou trabalhar no arado.” “Vou arar a terra.”
“Seria bom ter um arado novo, esse arado esta troncho e velho.” O som
gue deixou minha boca era uma aberragdo, uma desordem, como se
no lugar do pedaco perdido da lingua tivesse um ovo quente. Era um
arado torto, deformado, que penetrava a terra de tal forma a deixa-la
infértil, destruida, dilacerada. Tentei outras vezes, sozinha, dizer a
mesma palavra, e depois outras, tentar restituir a fala ao meu corpo
para ser a Belonisia de antes, mas logo me vi impelida a desistir. Nem
mesmo quando o edema se desfez consegui reproduzir uma palavra
que pudesse ser entendida por mim mesma. N&o iria reproduzir os
sons que me provocavam desgosto e repulsa e ser alvo de zombaria
para as criancas na casa de Firmina, ou para as filhas de
Tonha.(VIEIRA JUNIOR, 2019, p. 132)

No modelo biomédico para compreender a deficiéncia, ocorre um

movimento da positividade. Uma expectativa de que o sujeito estando com uma

restricdo funcional ou de habilidade fisiol6gica poderia superar, se quisesse. A

Organizacdo Mundial da Saude (OMS), por meio da Classificacdo Internacional

de Funcionalidade,

Incapacidade e Saude (CIF), define deficiéncia como

"problemas nas fun¢des ou nas estruturas do corpo, como um desvio significativo

ou uma perda" (OMS, 2003).
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A deficiéncia € multidimensional, dinamica, complexa, e gera debates.
Nas ultimas décadas ha se identificado o papel das barreiras fisicas e sociais
para a deficiéncia. A transicdo de uma perspectiva individual e médica para uma
perspectiva estrutural e social foi descrita como a mudanca de um “modelo
meédico” para um “modelo social” no qual as pessoas sao vistas como deficientes
pela sociedade e ndo devido a seus corpos (WORLD HEALTH ORGANIZATION;
WORLD BANK, 2011). Deficiéncia resulta da “interagcdo entre pessoas com
deficiéncia e barreiras comportamentais e ambientais que impedem sua
participacdo plena e eficaz na sociedade de forma igualitaria”. Definir a
deficiéncia como uma interacao significa negar ser ela um atributo da pessoa. O
progresso na melhoria da participacéo social pode ser realizado lidando com as
barreiras que afetam pessoas com deficiéncia na vida diaria.

O artigo 25 da Convencéao sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia
das Nacdes Unidas (VITAL; RESENDE, 2008) especifica que o Acesso a Saude
€ um direito explicito das pessoas com deficiéncia, mas a prevencao primaria de
problemas de saude néo faz parte do seu escopo. No trabalho de Smith (2000),
percebe-se que 0 acesso a servicos de promocdo da saude é fundamental na
determinacado da qualidade de vida de pessoas com deficiéncia. Apesar de haver
barreiras para este acesso, a deficiéncia ndo pode ser considerada em si a causa
dessa situacdo, mas sim alguns agentes externos, tais como falta de
profissionais capacitados, ambientes ndo adaptados, entre outros. Em particular,
muitas dessas barreiras ocorrem devido a escassez de sistemas de servigcos ou
rigor com politicas publicas destinadas a prestar apoio para esta populagéo.

Mesmo com dificuldades de acesso ao sistema de salde para pessoas com elas,

Ricardo Alexandre de Souza

48



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

muitas vezes, tem saidas em seu cotidiano apenas para irem a médicos e
profissionais da area de reabilitacéo.

As pessoas com deficiéncia podem estar sujeitas as maiores restricbes
sobre a sua participacdo social do que seria esperado para sua a condicao,
sugerindo a influéncia de outros fatores além da deficiéncia especificamente
(CARVALHO, R.E., 2012). A pessoa com deficiéncia tem que lidar com o estigma
de sua condicdo. sendo pré-julgada por ela antes mesmo que essa interfira em
gualquer acao ou desejo seu. A sociedade estabelece os meios de categorizar
as pessoas € o total de atributos considerados como comuns e naturais para 0s
membros de cada uma dessas categorias (GOFFMAN, 1981).

O modelo social, vem para rever o modelo biomédico e demonstrar a
insuficiéncia deste ultimo. Vem para reconhecer o corpo com lesdo, mas ao
mesmo tempo denuncia a estrutura social e econémica que oprime a pessoa
com deficiéncia. E preciso lancar luz com os estudos sobre deficiéncia
procurando mostrar a segregacdo e humilhacdo presentes na forma positiva
toxica com que a deficiéncia é retratada atualmente, ainda, nos modelos
biomédicos. Ver a deficiéncia como uma questdo de justica social, € ndo como
uma histéria pessoal de tragédia, ajuda no entendimento de ver a deficiéncia

como um estilo de vida.
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A UPIAS? uma organizacdo fundada por pessoas deficientes, no Reino
Unido, buscava demonstrar a deficiéncia como exclusédo social. A discriminacao
social era uma forma de opresséo social validada e corrente, assim como sofriam
as mulheres, negros ou outras minorias. Foi ha busca por esta definicdo que os
fundadores redefiniram a deficiéncia e o que é leséao.

Para a UPIAS, a leséo seria um dado corporal isento de valor, ao passo
gue a deficiéncia seria o resultado da interacdo de um corpo com lesdo em uma
sociedade discriminatoria (UPIAS, 1976) (DINIZ, 2017).

Os objetivos deste grupo era ter “todos os locais que segregam 0S
deficientes substituidos por facilitadores para participacdo plena deles em
sociedade. Estes arranjos devem incluir o necessario financeira, médica, técnica,
educacional ou outros requisitos que o Estado devera prover para nosso maximo

ganho em independéncia nas atividades de vida diaria para alcancar mobilidade,

2 A Unido dos Deficientes Fisicos Contra a Segregacdo (UPIAS) foi uma das
primeiras organizagdes de direitos dos deficientes no Reino Unido. Estabeleceu
0s principios que levaram ao desenvolvimento do modelo social da deficiéncia,
em que se faz uma distin¢ao nitida entre deficiéncia e deficiéncia. Da declaracéo
de politica da organizacdo: "O que nos interessa sdo maneiras de mudar nossas
condicdes de vida e superar as deficiéncias que sdo impostas sobre nossas
deficiéncias fisicas pela maneira como esta sociedade esta organizada para nos

excluir."[1] (Declaragéo de fundacéo da UPIAS)
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buscando trabalho produtivo e viver onde e como escolhermos nossas vidas com
o pleno controle dela™. (UPIAS, 1976).

Na luta pela constru¢cdo do modelo social da deficiéncia a ideia de lesédo
precisava ser mais bem definida. No modelo biomédico a lesédo é aquilo que leva
a deficiéncia. E a partir dela que existe uma falta e isso faz o sujeito deficiente.
No modelo biomédico portanto a lesdo € precursora da deficiéncia. No modelo
social a lesdo era consequéncia do modelo capitalista. Abberley, um dos tedricos
da UPIAS, compreendia que a capitalismo-leséo-deficiéncia e néo leséo-
deficiéncia-segregacdo. Nao se trata em uma tentativa torpe de esquecer o
acaso como também causador das lesdes, mas destacar que o principal
motivador seria o0 sistema capitalista. Abberley destaca no seu argumento que
“nao se deve explicar o fendbmeno da deficiéncia pela esfera natural ou individual,
mas pelo contexto socioecondmico no qual a pessoas com lesdo vivem”. No
modelo biomédico o normal era determinado estatisticamente, com a boa e velha

curva de Gauss, onde 5% ficardo para fora, como anormais; o modelo social

3 The Union aims to have all segregated facilities for physically impaired
people replaced by arrangements for us to participate fully in society. These
arrangements must include the necessary financial, medical, technical,
educational, and other help required from the State to enable us to gain the
maximum possible independence in daily living activities, to achieve mobility, to
undertake productive work, and to live where and how we choose with full control

over our lives UPIAS, 1976.
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definia que o normal era ditado enquanto o sujeito era produtivo para a producao
de capital. Para o modelo social a normalidade foi tema de critica constante,
durante longo tempo era ali que estava a base do modelo biomédico. A
normalizacéo era fundamento das acdes biomédicas de intervencéo no individuo
com lesdes, era a forma como o modelo quereria as pessoas. Assim como na
critica da luta antimanicomial, onde a pessoa com sofrimento mental ndo
“adequada” a sociedade era deslocada para hospicios, a PCD era deslocada
para ficar em casa, se ndo pudesse ser normalizada.

A Definicdo da UPIAS para Deficiéncia foi:

Desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela organizagdo social
contemporanea, que pouco ou hada considera as pessoas que possuem

lesdes e as exclui das principais atividades da vida social.”

Figura 1 Definicdo de Deficiéncia — UPIAS (Diniz, 2007)

Para o modelo social a independéncia era o fim. Ao retirar as barreiras
gue impediam os PCD de serem independentes, eles poderiam chegar ao pleno
potencial de trabalho. O Segundo modelo social, destacou que a opressao
capacidade para trabalhar como fim, focava na critica ao principio da igualdade
pela independéncia, por ser perverso pela incapacidade de alguns PCD em
alcanca-la. Mas algo mais importante foi trazido por o segundo modelo, o
cuidado com quem cuida.

Ao visitar o modelo social, o lugar de quem cuida foi ocupado. Ja que a
“‘interdependéncia era o valor que melhor expressava a condicdo humana de
pessoas deficientes e ndo deficientes” (EVA KITIAY, 1999). Este lugar de cuidar,

geralmente ocupado pela m&e ou esposa, tem uma dimensdo machista da
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sociedade capitalista. Existem deficientes que precisariam do cuidado e estariam
abarcados pela familia e somente ela. Este debate permanece até os dias atuais,
com argumentos de ambos os lados. Para o lado do primeiro modelo social,
rebate-se argumentando que assumir a necessidade de cuidado € colocar o
deficiente novamente no papel de dependente. Como diz Leonardo Boff o

sentido do termo cogitare-cogitatus,

“E o mesmo de cura: cogitar, pensar, colocar atencdo, mostrar
interesse, revelar uma atitude de desvelo e de preocupacéo. O cuidado
somente surge quando a existéncia de alguém tem importancia para
mim. Passa enté@o a dedicar-me a ele; disponho-me a participar de seu
destino, de suas buscas, de seus sofrimentos e de seus sucessos,
enfim, de sua vida” (BOFF, 2014)

O cuidado centrado na pessoa (STEWART, 2014) € um tema muito amplo
e com implicacbes diferentes quando se trata de saude publica ou cuidado
individual. Comporta ainda definicdes diferentes quando se utiliza a oposi¢cao
entre centrada no profissional de saude versus no paciente ou centrada no
paciente versus na doenca (FRANCO; BUENO; MERHY, 1999). Ao se opor a
atitude centrada no profissional de salude a atitude centrada no paciente,
destaca-se o poder desse profissional versus a autonomia do paciente. Por outro
lado, quando se opde a doenca e o doente, o cuidado centrado na pessoa € mais
abrangente, buscando entender as necessidades e desejos do paciente e ndo
se restringindo a doencga (RIBEIRO; AMARAL, 2008)

Reconhecer que a pessoa com deficiéncia pode adoecer para além de
sua condicao e admitir que sua condicéo s6 € impeditiva de uma vida plena por
barreiras impostas pela organizagdo da sociedade € um exercicio reflexivo e

contra hegemonico. Quanto maior a presenca de barreiras, especialmente as
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relacionadas a servigcos e assisténcia, assim como falta de atitudes de apoio e
infraestrutura fisica, menor € a participacao social da PCD. As condicfes gerais
de vida relacionadas a acessibilidade nos ambientes construidos podem ser
altamente relevantes para a inclusdo das PCD em atividades de participacéo
social (BOTTICELLO; ROHRBACH; COBBOLD, 2014) de lazer e no
autocuidado. Investigagbes acerca da participacdo social devem interligar o
contexto social, econdémico e cultural em que as pessoas com deficiéncia estao
sujeitas em seu dia-a-dia (SILVA et al., 2013) e poucos trabalhos existem no que
tange ao estimulo dessa populacdo ao autocuidado e promoc¢édo da saude na
forma, ndo s6 de atividade fisica prescrita, mas o lazer de forma mais ampla.

Dados do IBGE revelam que 6,2% da populacao brasileira tem algum tipo
de deficiéncia (equivalendo a 12.821.600 pessoas). Dentre os tipos de
deficiéncia pesquisados, a visual é a mais representativa e atinge 3,6% dos
brasileiros, 1,3% da populacdo tem algum tipo de deficiéncia fisica e quase a
metade deste total (46,8%) tém grau intenso ou muito intenso de limitacdes. A
deficiéncia intelectual abrange 0,8% da populacao brasileira e a maioria (0,5%)
ja nasceu com as limitacbes. Ja a deficiéncia auditiva representa 1,1% da
populacdo. Do total de deficientes auditivos, 21% tém grau intenso ou muito
intenso de limitagdes, que compromete atividades habituais.

O governo federal em 2011 lancou o Plano Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2014), a fim de garantir oportunidades de
direitos e cidadania as pessoas com deficiéncia. Esse plano é compromissado

com as prerrogativas da Convencéo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com
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Deficiéncia. A ideia € equiparar as oportunidades para que a deficiéncia ndo seja
impeditiva na realizacéo de projetos de vida dos individuos (BRASIL, 2014).

A portaria que institui a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia no
ambito do Sistema Unico de Salde (BRASIL, 2012) estabelecendo seu
funcionamento com “aten¢do humanizada e centrada nas necessidades das
pessoas” e estimulando o desenvolvimento de “agdes intersetoriais de promogao
e prevengcdao a saude” e incentivando o “desenvolvimento de programas
articulados com recursos da propria comunidade, que promovam a incluséo e a
qualidade de vida de pessoas com deficiéncia”.

Em 2016 entrou em vigor a LBI tendo como base a convencao da ONU
sobre os direitos das pessoas com deficiéncia que visa a promog¢éao dos direitos
e liberdade de 45 milh&es de brasileiros com alguma deficiéncia. Essa Lei inova
o conceito de deficiéncia no sentido de ndo ser a deficiéncia atribuida a pessoa,
mas a deficiéncia relacionada com a falta de acessibilidade e oportunidades,
portanto a lei considera pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacdo com uma ou mais barreiras, sua participacdo plena e efetiva fica
obstruida na sociedade em igualdade de condicdes com as demais pessoas
(BRASIL, 2015). O direito das pessoas com deficiéncia em todas as leis,
programas e na convencao da ONU supracitados prevé uma mudanca atitudinal
da sociedade para além da infraestrutura, mas inclui a participagdo social da
pessoa com deficiéncia em varios setores como: acesso a saude, educacéo,
trabalho, cultura, lazer entre outros. Prevé ainda o cuidado que antecipe seu

adoecimento ou piora da sua condicdo que afeta sua condicao de “deficiéncia”,
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promovendo sua saude e prevenindo pioras. Isto pode ser alcancado
aprimorando sua qualidade de vida através do lazer e da satisfacdo com a
prépria familia?

Exemplificando dentro do lazer (Reboucas et al., 2016) o referencial
funcionalista, define que o lazer seria 0 remédio para 0s males sociais, em uma
redencéo do trabalhador. Obedece a func¢des tanto da pessoa como da propria
comunidade, desta forma o lazer seria uma valvula de escape para o estresse,
compensador de algumas questdes da vida, despertando valores de lideranca,
trabalho como equipe e jogo limpo. Se olharmos mais aproximadamente esta
ideia, podemos entender que este referencial, especificamente para pessoas
com deficiéncia, é funcionalista (VALQUIRIA PADILHA, 1992)

Sera Oliver (2013) que nos dira que no contexto sécio cultural historico
em que discursos e praticas sociais naturalizam construcfes sociais, colocando
a pessoa com deficiéncia subi missa a um uma estrutura como consequéncia de
nao se adequarem ao comum, ao normal. O cerne do problema é que PCD
(Pessoa com deficiéncia) independente da severidade, tipo, ou outra
caracteristica da sua deficiéncia ndo sdo um grupo homogéneo que se acomoda
facilmente dentro de uma sociedade que pouco se atenta a suas necessidades
individuais ou coletivas. E como a populacdo geral, as pessoas com deficiéncia
diferenciam entre si largamente em termos de orientacdo sexual, idade,
habilidades, crencas religiosas, nivel socioeconémico, acesso ao trabalho,
etnias, acesso ao lazer, dentre outros. Claramente, a situacdo deles nao pode
ser mudada ou entendida por qualquer politica publica baseado em teorias de

visdo estreita da normalidade convencional ou da uniformidade.
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A qualidade de vida familiar da pessoa com deficiéncia é como resultado
de um processo dindmico composto por multiplos fatores interativos, passando
a ser individualmente experimentado e definido pela familia e seus membros
(ZUNA et al., 2010). Sistemas, politicas e programas impactam indiretamente
apoios, servigos e praticas individuais e familiares; caracteristicas demograficas
e crencgas individuais, dindmicas e caracteristicas de unidades familiares séo
preditores diretos do Qualidade de Vida Familiar para Pessoas com Deficiéncia
0 que também interage com suportes, servigos e praticas individuais e familiares
para predizé-lo. De forma individual ou combinada, os preditores do modelo de
Zuna et al. (2010) resultam em novos pontos fortes, necessidades e prioridades
familiares que reentram no modelo como nova possibilidade, resultando em um

ciclo de feedback continuo ao longo do curso da vida.
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CAPITULO IV - LAZER E DEFICIENCIA

O tratado de Marragueche (2013), tem como principal objetivo facilitar o
acesso de pessoas cegas, com deficiéncia visual e outras dificuldades a obras
publicadas em texto impresso. Ele foi incorporado ao direito brasileiro por meio
do Decreto Legislativo 261 de 2015 (CONGRESSO NACIONAL, 2015) objetiva
“facilitar o acesso as obras publicadas as pessoas cegas, com deficiéncia visual
ou com outras dificuldades para aceder ao texto impresso”. O tratado define
copia em formato acessivel como “reprodugédo de uma obra, de uma maneira ou
forma alternativa que dé aos beneficiarios acesso a mesma, sendo esse acesso
tdo viavel e cébmodo quanto o proporcionado as pessoas sem incapacidade
visual ou sem outras dificuldades para aceder ao texto impresso.”. Em seu artigo
42, o Tratado de Marraqueche define que “pessoa com deficiéncia tem direito a
cultura, ao esporte, ao turismo e ao lazer em igualdade de oportunidades com
as demais pessoas, sendo-lhe garantido o acesso: a bens culturais em formato
acessivel; a programas de televisao, cinema, teatro e outras atividades culturais
e desportivas em formato acessivel, e a monumentos e locais de Importancia
cultural e a espacos que oferecam servicos ou eventos culturais e esportivos.

Consoante a isso o artigo 6° da Constituicdo Federal determina que "Sao
direitos sociais a educacgédo, a saude, a alimentacéo, o trabalho, a moradia, o
transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a protecdo a maternidade
e ainfancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicao".

A norma n° 15.599/2008 (ABNT, 2008), da Associacdo Brasileira de
Normas Técnicas (ABNT), trata dos requisitos a serem observados em prol do

deficiente, no que tange a hospedagem e turismo, lazer, cultura e eventos
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esportivos. Elenca, outrossim, de forma detalhada, os servicos que devem ser
disponibilizados ao deficiente, como, por exemplo, o atendimento por técnico em
libras em eventos culturais e esportivos, a oferta de livros e de cardapios em
restaurantes em braille, de filmes dublados em portugués, dentre outros.

Estudos na area do lazer para pessoas com deficiéncia vém sendo
negligenciados e no caso do Brasil focalizam a questdo na adaptacéo de
atividades e, geralmente, em carater de reabilitacdo (NETO, 1993). Mais do que
a participacao de pessoas com deficiéncia em atividades de lazer, é fundamental
gue essas pessoas tenham o direito ao lazer e ao significado do mesmo em suas
vidas.

Usar o lazer como um degrau para chegar ao fim desejado, qual a
reconstrucdo do conceito de deficiéncia por meio de seus beneficios inerentes
tanto para individuos com e sem deficiéncia. Quando o lazer recreativo e
inclusivo é realizado de forma eficaz, proporciona aos individuos a oportunidade
de construir um senso de dignidade, melhorar a autoestima e a autoconfianca,
aumentar as redes sociais e melhorar as interagcbes e relacionamentos
interpessoais. O lazer de forma mais plena, quando inclusivo também tem
demonstrado resultados socioculturais positivos, como aceitacdo social,
construgdo comunitaria e maior valorizacdo pela diversidade, igualdade e
dignidade humana (MOBILY; JOHNSON, 2021).

Estudos nacionais sobre pessoas com deficiéncia focalizando o lazer
associado a pratica de esporte e podem ser vistos principalmente na area de
educacéo fisica (LABRONICI et al., 2000). O esporte nestes estudos € visto

como lazer que o considera um fendmeno mais amplo e ndo sé restrito ao campo
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da atividade fisica. Também é focado frequentemente, na deficiéncia fisica,
como se esta fosse o0 que mais impedisse 0 acesso (deslocamento) para os
portadores.

Ha tensdes entre pesquisas de lazer, informadas predominantemente
pela teoria social, e pesquisas de recreacéo terapéutica que se desenvolveram
mais do ponto de vista da intervencdo médica (modelo biomédico conforme ja
explicado anteriormente). Contudo esta dicotomia na abordagem da pesquisa,
gue reflete os discursos concorrentes do modelo social e do modelo médico em
estudos de incapacidade, este modelo tem sido reproduzido nos estudos do
lazer (AITCHISON, 2009). Este modelo biomédico que tém grande influéncia no
desenvolvimento do lazer como um veiculo para o desenvolvimento do corpo
“normalizado”.

Definicdes convencionais de lazer tém como foco quando as pessoas
participam do lazer, onde ocorre a participacdo no lazer (espacos), o que as
pessoas fazem em seu lazer (atividades), qual o proposito que seu lazer serve
(funcdo) e o grau em que seu lazer é livremente escolhido (acesso). Essas
defini¢cdes, no entanto, fornecem apenas uma explicacao parcial do lazer na vida
de muitas pessoas com deficiéncia para as quais o lazer ndo € definido por
conceitos como "quando", "onde", "o qué" ou "como", mas por "quem" eles
encontram, se envolvem e interagem como resultado de seu lazer (AITCHISON,
2000).

Para a populacdo com alguma deficiéncia, a pauta ndo esti apenas na
verificacdo da realizacdo ou nao atividades de lazer, mas sim, do salientar a

importancia de seus desejos e interesses, além da utilizacdo destas atividades
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em espacos de lazer como forma de participacdo social. Além dos aspectos
benéficos proporcionados pelo lazer para a populacdo de uma maneira geral, o
mesmo poderia ter uma fungédo ainda maior no desenvolvimento social, criando
condicOes favoraveis para que o lazer ndo acentue as desigualdades naturais
entre os homens e 0s grupos, mas ao contrario, as atenue (LABRONICI et al.,
2000).

Outros estudos na area do lazer tém apontado para a escolha de
atividades de lazer de pessoas com deficiéncia baseados em seus interesses e
desejos, considerando a oportunidade dessas pessoas de fazer escolhas,
contribuindo para atitudes de autonomia e independéncia (BROWDER,;
COOPER, 1994).

Sobre o lazer inclusivo e suas barreiras, West (1984) conduziu pesquisas
examinando o0s estigmas sociais e atitudes negativas e restritivas sendo
percebidos por pessoas com deficiéncia na participacédo do lazer e concluiu que
reacoes estigmatizantes e experiéncias negativas com pessoas sem deficiéncia,
constituem-se como barreiras para a participacdo em atividades de lazer na
comunidade.

Sobre a importancia do lazer na integracao de pessoas com deficiéncia e
sem deficiéncia em programas de lazer baseados na comunidade (MAHON;
MACTAVISH; BOCKSTAEL, 2000), sabe-se que as interacbes favorecem
oportunidades das pessoas com deficiéncia relacionarem-se com pares da sua
idade. A possibilidade do envolvimento em variedades de atividades permite

desenvolver a saude fisica e emocional dessas pessoas, aumentando suas

Ricardo Alexandre de Souza

61



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

habilidades e favorecendo a percepcdo dos membros da comunidade local,
efetivando como consequéncia a aceitacédo da diversidade no meio social.

A participacdo das pessoas com deficiéncia em locais publicos para a
pratica do lazer € uma condi¢cdo que estimula contatos e pode abrir caminhos
para a inclusdo na comunidade. Contudo essa participacdo ndo € tao simples
nem tampouco facil de ser alcancada. Portanto, se faz necessario compreender
0 que é a participacdo, para podermos correlacionar com as pessoas com
deficiéncia.

No entendimento de Pedro Demo (2001) participacdo é um processo de
conquista, uma acdo a ser construida. E um processo que envolve a participagio
ativa das pessoas nas tomadas de decisdes no nivel social, politico e econbmico
de um pais, e, portanto, uma conquista processual, com formas de participacéo
em sociedade. Uma das formas de participacdo em sociedade é a educacgdo
como formacé&o para a cidadania e o processo de conquista de direitos.

Estudos tém mostrado claramente associacdo que existe entre o lazer é
satisfacao familiar (DODD et al., 2009; FREEMAN; ZABRISKIE, 2003). Contudo
0 oposto também é discutido e aceito como verdadeiro (AGATE et al., 2009;
ORTHNER; MANCINI, 1990). De tal forma, que independente de onde comeca
(satisfacdo da familia melhora o lazer ou melhora do lazer melhora a familia) a
construcdo dos lacos familiares pode estar repousado na possibilidade de
crescimento também da qualidade do lazer (SHARAIEVSKA; STODOLSKA,
2017)

O lazer pode ser destacado enquanto instrumento de participacdo na

busca do exercicio da cidadania, portanto um direito, inclusive garantido na
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constituicdo brasileira. O direito vai além de garantir o acesso, mas como diz o
autor supracitado, deve proporcionar processos de tomadas de decisdo e
autonomia. A busca pela inclusdo deve incentivar as pessoas a tomarem
consciéncia das injusticas e buscarem mudar o rumo da historia, as quais muitas
vezes sdo submetidas. E neste sentido de participacdo apontado por Demo
(BELTRAME et al., 2018; DEMO, 2001) que o tema lazer ser4 destacado nesta
pesquisa, distinta da conotacdo utilizada por outros pesquisadores.

Os pesquisadores da Qualidade de Vida Familiar (QVF) focaram sua
atencao para a identificacdo de marcadores que pudessem qualificar a QVF e
desenvolvimento de medidas para avaliar o FQOL como resultado, pouca
atencdo tem sido dedicada ao desenvolvimento tedrico para propor elementos
criticos dentro e fora da familia que possam explicar variacdes nesse desfecho.

Até o momento, nenhuma teoria da FQOL foi explicada na literatura.
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CAPITULO V - METODOLOGIA

Essa investigacdo € parte de uma pesquisa mais ampla, de um projeto
denominado: “Desempenho ocupacional de pessoas com deficiéncia em
Belo Horizonte: compreendendo os fatores que influenciam a participagéo
e a restricdo nas atividades cotidianas”, elaborada no grupo de pesquisa
Conhecer e Superar coordenado pela Professora Cristiane Miryam Drumond de
Brito. A partir desse projeto maior com coleta de dados entre julho de 2019 a
dezembro de 2019, foi construido um banco de dados. Para se constituir essa
investigacdo utilizou-se dados dessa pesquisa supracitada focando na

associacao da familia e o lazer das pessoas com deficiéncia.

V.l Sintese da metodologia da pesquisa maior

O amplo estudo supracitado que originou a presente tese, teve a
participagdo de pesquisadores, professores, académicos da UFMG,
profissionais de diversas areas. E uma pesquisa ainda em processo com esfor¢o
interinstitucional e interdisciplinar. Participaram dessa rede de investigacdo, a
UFMG, a UEMG, professores da Secretaria de Educacdo do Estado de Minas
Gerais, profissionais da area de saude e da educacao fisica.

Cada participante da pesquisa teve a liberdade de fazer recortes e
perguntas a serem exploradas com o banco de dados construido.

Para contemplar os objetivos da pesquisa quantitativa e coletar dados de
530 pessoas com deficiéncia em Belo Horizonte houve a organizagéao de equipe
de pesquisadores e colaboradores, no qual eu fiz parte desse processo, pelas

minhas experiéncias anteriores apresentadas na introducao.
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A pesquisa principal, que deu origem a esta tese, utilizou dados de
inquérito de base populacional realizado na cidade de Belo Horizonte, com
amostragem estratificada por conglomerados. A base de informacdes sobre o
Universo de pesquisa foi fornecida pela BHTrans (agéncia reguladora do transito
da Capital Mineira), proveniente do cadastro de beneficiarios do transporte
publico gratuito e estacionamento reservados a pessoas com deficiéncia. A
amostra obtida foi de 530 entrevistas em todas as nove regionais administrativas
de Belo Horizonte distribuidas de forma proporcional ao tamanho das regides
administrativas associado a representatividade proporcional do tamanho por tipo

de deficiéncia.

Figura 2 — Distribuigcdo dos deficientes no municipio de Belo Horizonte*

4 Algumas cores aparecem sobrepostas por eventual divergéncia nas informacgdes do CEP.
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O primeiro passo para otimizar a logistica de campo foi a selecéo aleatéria
de bairros, dentro das regibes administrativas, adotando um critério de salto
sistematico, considerando a ordenacdo decrescente da medida de IDH-R
adaptado (calculado considerando IDH-R = [In (renda per capita do local de
referéncia) — In (valor minimo de referéncia)] / [In(valor maximo de referéncia) —
In (valor minimo de referéncia)], onde a renda per capita foi substituida pelo valor
do rendimento nominal médio mensal das pessoas responsaveis por domicilios
particulares permanentes (com e sem rendimento), obtido nos dados do Censo
2010. Tal medida visou otimizar a logistica e buscar elementos/grupos mais
homogéneos em fun¢éo de critérios e acessibilidade, assisténcia social e renda.
Com o critério de salto, garantimos que bairros de diferentes classes sociais
serdo contemplados e obtemos uma melhor representatividade para cada regido
da cidade. Foram selecionados 6 bairros por regido, de modo que a média de
entrevistas em cada um deles fosse ao menos de 5 entrevistas.

Foram considerado estratos de IDH-R em cada regido. Em cada regional
foram escolhidos dois bairros de cada estrato, sendo trés estratos: um estrado
composto de bairros de maior renda, um com renda intermediaria e um terceiro
com renda menor. Dessa forma, bairros com IDH-R na mesma faixa sdo
considerados do mesmo estrato e a amostra é inicialmente dividida
proporcionalmente entre os trés, podendo ser alocada em qualquer um dos
bairros pertencentes aquele estrato. Para selecionar os bairros contemplados, o
seguinte procedimento foi adotado:

a) Bairros cuja populacéo de deficientes estimada foi igual ou inferior

a 15 pessoas foram excluidos do sorteio.
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b) Foram considerados “elegiveis” 198 bairros conforme a tabela

abaixo:

Tabela 1 Total de bairros elegiveis para sorteio

BARREIRO 28
CENTRO-SUL 15
LESTE 19
NORDESTE 25
NOROESTE 29
NORTE 21
OESTE 27
PAMPULHA 18
VENDA NOVA 16

O tipo de deficiéncia é outro estrato importante e para garantir a
representatividade, foi dividida a amostra respeitando a proporcionalidade em
cada regido. Para tal fim, foram obtidas as propor¢des de cada um dos 3 tipos
de deficiéncia avaliados em cada uma das 9 regides administrativas a serem

pesquisadas. Esse dado é expresso na tabela abaixo:

Tabela 2 Distribuigdo proporcional da populagdo de deficientes (por tipo)
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V.II - Instrumentos da coleta de dados da pesquisa original

O questionario foi divido em seis dominios, quais sejam:

1. Dados pessoais (Sociodemogréafico, Escolaridade, renda e
transporte)

2. Utilizac&o de servicos de saude

3. Familia (Composicéo familiar; Questionario APGAR; Composicao
do Ndcleo familiar e a Escala de Qualidade de Vida Familiar - QVF)

4. Deficiéncias (Deficiéncia fisica; Deficiéncia auditiva; Deficiéncia
visual)

5. Ocupacdao (COPM - Medida canadense de desempenho
ocupacional; Escala de participacao)

6. Lazer

O dominio 1 busca informacdes no padrao IBGE do Censo de 2010 para
ter uma possivel interlocucdo com base de dados secundaria (IBGE, 2011). Usa
Renda e Escolaridade como proxy para status socioeconémico. Nesta parte foi
abordado ainda estado civil, religido, cor da pele.

O dominio 2 levanta informa¢Bes sobre a utilizacdo dos servigos de
saude, ter ou ndo plano de saude, vinculo com equipes e servigcos de
reabilitacdo, o local preferido para buscar atendimento em saldde e como avalia
o atendimento.

O dominio 3 trabalha a composicao familiar da pessoa, usa o questionario
APGAR (SAMPAIO & DANTAS, 1990) e o questionario Escala de Qualidade de
Vida Familiar (EQVF) (HOFFMAN, MARQUIS, POSTON, SUMMERS, &

TURNBULL, 2006) validado (JORGE, LEVY, & GRANATO, 2015).
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O dominio 4 obtém informacdes, qualifica e diferencia se as deficiéncias
sdo adquiridas ou congénitas. Foca em trés tipos de deficiéncia: fisica, auditiva
e visual. Sobre cada uma das deficiéncias define se utiliza algum tipo de recursos
(como bengala articulada ou cédo guia), o grau de limitacdo nas atividades
habituais, se utiliza algum tipo de dispositivo de tecnologia assistiva e se
frequenta algum servico de reabilitacao.

O dominio 5 usa a escala do COPM (MAGALHAES, MAGALHAES, &
CARDOSO, 2009), em versao traduzida e validada para o Brasil, além da Escala
de Participacao.

O dominio 6 levanta questfes relacionadas ao Lazer, como se da, quais
atividades a pessoa executa e quais as dificuldades encontradas. Esta parte foi
construida a partir da leitura de diversos trabalhos, pela propria dificuldade de
dimensionar o lazer amplificou-se bastante este escopo.

O APGAR familiar consiste num instrumento de triagem, facilmente
exequivel que permite determinar a funcionalidade da familia através da
satisfacdo do individuo em cinco dimensdes: adaptacdo, participacéo,
crescimento, afeto e resolucdo (ou dedicacdo). S&o cinco perguntas referentes
aos aspectos abordados, cuja resposta pode ser “nunca”, “as vezes” e “sempre”,
pontuando respectivamente 0, 1 e 2. O somatério dos pontos permite-nos
considerar as familias como altamente funcionais (0-7 pontos), com moderada
disfuncao (4-6 pontos) e disfuncionais (0-3).

A QVF foi avaliada pelo questionario de vida familiar como variavel
principal da pesquisa. Utilizamos QVF do Beach Center (HOFFMAN et al., 2006).

A QVF do Beach Center é uma escala especifica para avaliar qualidade de vida
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de familias que tém um membro com algum tipo de deficiéncia. Composto por
25 itens agrupados em cinco dominios de QVF (interacao familiar, parentalidade,
bem-estar emocional, bem-estar fisico e material e suporte relacionado a
deficiéncia). A versao brasileira em portugués da Escala de Qualidade de Vida
Familiar tem boa confiabilidade. A validacéo e traducdo dessa escala ocorreram
em uma amostra com criangas com deficiéncia auditiva (JORGE; LEVY;
GRANATO, 2015). A escala é relatada como tendo propriedades psicométricas
satisfatorias e validade de construcao (HOFFMAN et al., 2006). A QVF é um
guestionario de 25 itens em uma escala do tipo Likert de 5 pontos. Seu objetivo
€ medir varios aspectos da satisfacdo percebida das familias em termos de
gualidade de vida familiar. A qualidade de vida da familia € medida em cinco
dominios: interacao familiar, paternidade, bem-estar emocional, bem-estar fisico
/ material e suporte relacionado a deficiéncia. A qualidade de vida tem recebido
muita atencdo nos ultimos anos como método de determinacdo do bem-estar
geral. Consequentemente, existe agora uma ampla gama de ferramentas para
medir a qualidade de vida de varias maneiras. No entanto, a qualidade de vida
da familia ndo recebeu quase o mesmo nivel de atencédo, apesar de seu papel
crucial na formacdo de nossas vidas jovens. Por esse motivo, a QVF foi
desenvolvida por (HU, 2011). O questionéario pode ser encontrado no ANEXO 3-

QVF (QUALIDADE DE VIDA FAMILIAR).
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A COPM é um instrumento canadense, ja validado no Brasil, capaz de
guantificar o impacto de uma intervencdo para um individuo. Almeja detectar
mudancgas na percepc¢édo da pessoa sobre seu desempenho ocupacional ao
longo do tempo, bem como mudancas em sua satisfacdo em relacdo a esse
desempenho. Trata-se de um teste padronizado, requerendo métodos para
administracao e pontuacdo. (BASTOS, MANCINI, & PYLO, 2010).

O dominio 4, das deficiéncias, foi também baseado no IBGE (IBGE, 2011)
mas aprofunda e caracteriza a deficiéncia (adquirida ou congénita) e sua
extenséo (i.e.: surdez dos dois ouvidos, um ouvido surdo e outro reduzido, um
ouvido normal e outro reduzido, reduzido em ambos, outra opgéo), com que
idade adquiriu a deficiéncia, se usa tecnologia assistiva, se frequenta algum
servico de reabilitacéo.

No dominio Lazer pergunta-se abertamente o que a pessoa considera
lazer, qual a autopercepcao do lazer, se frequenta algum lugar para lazer e da
opcdes de local de lazer. Por fim levanta frequéncia e se faz atividades fisico
esportivas, socioculturais e atividades virtuais de lazer.

Para o dominio familia, COPM, escala de participacdo e Renda foram
criadas escalas, plastificadas o que ajudavam na coleta das informacoes.
Também foram criados TCLE e escalas em Braile para a leitura dos deficientes
visuais.

Todas as pesquisas realizadas tiveram TCLE (Termo de Consentimento

Livre Esclarecido), sendo uma cépia para o entrevistado e outra para a pesquisa.
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Essa pesquisa ira associar familia e lazer das pessoas com deficiéncia.
Qual a associacao entre a qualidade de vida da familia, as relacdes familiares e

o lazer da pessoa com deficiéncia?

V.III Estudo piloto
Antes de iniciar a coleta da pesquisa foi realizado estudo piloto em

Instituicdo que treina atletas paraolimpicos. Foram feitas um total de 18
entrevistas. Os entrevistadores questionavam as pessoas sobre a qualidade do
material que estava sendo utilizado. Posteriormente, foram feitas reuniées em
gue o questionario final foi melhorado a partir das sugestdes e dificuldades

apresentadas. Iniciando-se o campo apés o treinamento.

V.IV - Metodologia da tese
Em principio convém ressaltar que a metodologia apresentada

anteriormente corresponde a pesquisa ampla. Seu processo de andlise e
discusséao focou no que ja foi citado no texto: familia, lazer e pessoas com
deficiéncia.

Para realizacao desse estudo, utilizou-se de uma abordagem de pesquisa
guantitativa, provenientes de parte do banco de dados no qual correlaciona a
funcionalidade da familia através da satisfacdo que as pessoas com deficiéncia
tém em relacao a familia a qual pertencem, como percebem a qualidade de vida
da familia correlacionada com frequéncia em realizacao de diversas atividades
de lazer e locais que utilizam na cidade para praticas de lazer.

Os dados foram baseados nos trés instrumentos:
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1. QVF (Qualidade de Vida familiar) desenvolvida por SUMMERS
(2005)

2. APGAR familiar

3. Questionario de lazer.

4. Demais variaveis explicativas sociodemograficas.

V.V — Variavel Resposta

A qualidade do lazer foi inicialmente pensada como a pergunta direta, ou
seja, a pergunta era "Como foi sua Qualidade de Lazer". Esta pergunta tem como
resposta 6 opgdes (muito ruim, ruim, regular, bom, muito bom, ndo sei/nao
respondeu). Variaveis categéricas sdo um desafio para a analise estatistica.
Como essa variavel € categorica, fomos atras de uma abordagem proxy
(OHTANI, 1985) para a qualidade do lazer, para isso utilizamos a variavel
“acesso ao lazer”. Basicamente um Proxy é uma variavel que representa outra.
Essa pergunta foi feita para o entrevistado "Vocé vai a um lugar de lazer?" e para
resposta haviam 3 opg¢les (sim, ndo, ndo sei/ndo responde). Testamos a
qualidade de “Vai a Algum lugar (acesso) de Lazer e “Como foi sua Qualidade
de Lazer” usando a Correlagado de Spearman e desde que retornou significativa
foi concluida como que eles sejam proxies. O teste de Spearman mostrou
correlacdo negativa e moderada entre Qualidade de Lazer e Localizacdo de
Lazer (p =-0.477; p <0,001). Ou seja, quando a pessoa tinha acesso ao lazer ela
tinha mais qualidade de lazer.

Antes do modelo de regressao rodado nés avaliamos analise da qualidade
do lazer com outras variaveis independentes utilizando o SPSS para obter o chi-
quadrado e o teste de t. Para criar os modelos a metodologia “backward

stepwise” foi a escolhida. Comparamos os modelos usando o teste de Hosmer e
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Lemeshow. No nosso modelo de regressao final introduzimos variaveis de

ajuste. As variaveis “Ter plano de saude”, “renda média do domicilio”, “Cor da

pele”, “nivel educacional” foram as escolhidas. O advertiu foi usado para estimar

a chance de a qualidade do lazer acontecer nesse modelo para esta populacao.

V.VI - Andlise dos dados

Os dados coletados foram registrados no comité de ética da UFMG sob o
namero 44834615.9.0000.5149. Copia disso pode ser encontrada em ABNT.
norma n° 15.599/200815.599, 2008.

AGATE, J. R. et al. Family Leisure Satisfaction and Satisfaction with Family Life.
Journal of Leisure Research, v. 41, n. 2, p. 205-223, jun. 2009.

AITCHISON, C. Young Disabled People, Leisure and Everyday Life: Reviewing
Conventional Definitions for Leisure Studies. Annals of Leisure Research, v. 3, n. 1,
p. 1-20, jan. 2000.

AITCHISON, C. Exclusive discourses: leisure studies and disability. Leisure Studies,
v. 28, n. 4, p. 375-386, out. 2009.

ARISTOTLE et al. Politica. Lisboa: Vega, 1998.

ASEN, E. et al. 10 minutos para a familia: intervencdes sistémicas em atencéo
primaria a saude. 1a edicao ed. Porto Alegre/RS: Grupo A, 2012.

AZEVEDO, A. L. M. DOS S. IBGE - PNAD 2019. Disponivel em:
<https://educa.ibge.gov.br/jovens/conheca-o-brasil/populacao/18319-cor-ou-raca.html>.
Acesso em: 3 mar. 2021.

BELTRAME, A. L. N. et al. A Cidade, o Lazer e a Pessoa com Deficiéncia: Entre a
Invisibilidade e Emergéncia da Participacgdo Social. LICERE - Revista do Programa
de Pés-graduacéo Interdisciplinar em Estudos do Lazer, v. 21, n. 2, p. 50-73, 21
jun. 2018.

BERRIDGE, K. C. Pleasures of the brain. Brain and Cognition, v. 52, n. 1, p. 106—
128, jun. 2003.

BERTINI, V. M. R. O pensamento de Joffre Dumazedier e de Nelson Carvalho
Marcelino. LICERE - Revista do Programa de P6s-graduacéo Interdisciplinar em
Estudos do Lazer, v. 8, n. 1, 2005.

Ricardo Alexandre de Souza

74



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

BOFF, L. Saber cuidar: Etica do humano - compaixao pela terra. 20 edicéo ed.
Petropolis: Editora Vozes, 2014.

BOTTICELLO, A. L.; ROHRBACH, T.; COBBOLD, N. Disability and the built
environment: an investigation of community and neighborhood land uses and
participation for physically impaired adults. Annals of Epidemiology, v. 24, n. 7, p.
545-550, jul. 2014.

BRASIL. Portaria no. 793, de 24 de abril de 2012. Institui a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no @mbito do Sistema Unico de Saude. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0793_24 >. Acesso em: 20 mar.
2021.

BRASIL. Viver sem limite: plano nacional dos direitos da pessoa com deficiéncia.
la ed ed. Brasilia - DF: [s.n.].

BRASIL. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia). Disponivel em:
<http://lwww.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02015-2018/2015/lei/113146.htm>.

BRILLHART, B. Family Support for the Disabled. Rehabilitation Nursing, v. 13, n. 6,
p. 316-319, nov. 1988.

BROWDER, D. M.; COOPER, K. J. Inclusion of older adults with mental retardation in
leisure opportunities. Mental Retardation, v. 32, n. 2, p. 91-99, abr. 1994.

BUSCAGLIA, L. F.; MENDES, R. Os deficientes e seus pais / um desafio ao
aconselhamento. Rio de Janeiro: Record, 1997.

CARVALHO, R.E. La clasificacion de la funcionalidad y su influencia en el imaginario
social sobre las discapacidades. In: Brogna P. Visiones y revisiones de la discapacidad.
México: FCE; 2009. In: BROGNA, P. (Ed.). . Visiones y revisiones de la
discapacidad. México D.F.: Fondo de Cultura Econdmica, 2012.

CONGRESSO NACIONAL. DECRETO LEGISLATIVO N° 261, de 2015DL G-261-
2015, 2015. Disponivel em:
<http://lwww.planalto.gov.br/ccivil_03/CONGRESSO/DLG/DLG-261-2015.htm>.
Acesso em: 12 jan. 2022

CUENCA CABEZA, M. et al. (EDS.). Ocio humanista: dimensiones y
manifestaciones actuales del ocio. Bilbao: Universidad de Deusto, 2009.

CUENCA CABEZA, M. Ocio valioso para envelhecer bem. 1a. ed. S&o Paulo: SESC,
2018.

DE MASI, D. O futuro do trabalho: fadiga e écio na sociedade pds-industrial. Rio
de Janeiro (RJ): Jose Olympio, 2006.

Ricardo Alexandre de Souza

75



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

DE MASI, D.; MANZI, L.; PALIERI, M. S. O 6cio criativo. Rio de Janeiro: Sextante,
2000.

DEMO, P. Participacédo e conquista: noc¢des de politica social participativa. Sao
Paulo: Cortez, 2001.

DIAS, L. C. Abordagem familiar. In: GUSSO, G.; LOPES, J. M. C. (Eds.). . Tratado
de medicina de familia e comunidade. 2a. ed. [s.l: s.n.]. v. 1p. 245-250.

DINIZ, D. O que é deficiéncia. 1a. ed. Tatuapé, SP: Brasiliense, 2017.

DODD, D. C. H. et al. Contributions of Family Leisure to Family Functioning Among
Families that Include Children with Developmental Disabilities. Journal of Leisure
Research, v. 41, n. 2, p. 261-286, jun. 2009.

DUMAZEDIER, J.; MAZZA, S.; GUINSBURG, J. Sociologia empirica do lazer. Sdo
Paulo: Perspectiva Ed. SESC., 1999.

DUMAZEDIER, J.; MAZZA, S.; GUINSBURG, J. Sociologia empirica do lazer. Sdo
Paulo: Perspectiva Ed. SESC., 2008.

DWYER, J. W.; COWARD, R. T. A multivariate comparison of the involvement of
adult sons versus daughters in the care of impaired parents. Journal of Gerontology, v.
46, n. 5, p. S259-269, set. 1991.

EVA KITIAY. Love’s Labor: essays on women, equality, and dependency. New
York: Routledge, 1999.

FAULKNER, M. S.; CHANG, L.-I. Family Influence on Self-Care, Quality of Life, and
Metabolic Control in School-Age Children and Adolescents with Type 1 Diabetes.
Journal of Pediatric Nursing, v. 22, n. 1, p. 59-68, fev. 2007.

FRANCO, T. B.; BUENO, W. S.; MERHY, E. E. O acolhimento e os processos de
trabalho em saulde: o caso de Betim, Minas Gerais, Brasil. Cadernos de Salde
Publica, v. 15, n. 2, p. 345-353, abr. 1999.

FREEDMAN, V. A. Family structure and the risk of nursing home admission. The
Journals of Gerontology. Series B, Psychological Sciences and Social Sciences, v.
51, n. 2, p. S61-69, mar. 1996.

FREEMAN, P. A.; ZABRISKIE, R. B. Leisure and family functioning in adoptive
families: implications for therapeutic recreation. 2003.

FREEMAN, T. R. Manual de Medicina de Familia e Comunidade de McWhinney. 4
ed. ed. Porto Alegre: Artmed, 2018.

FRIEDMAN, M.; FRIEDMAN, R. D. Free to choose: a personal statement. 1st ed ed.
New York: Harcourt Brace Jovanovich, 1980.

Ricardo Alexandre de Souza

76



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

FRIEDMANN, G. Leisure and technological civilization. International Social Science
Journal, v. 12, n. 4, p. 509-21, 1968.

GOFFMAN, E. Estigma: Notas Sobre a Manipulagdo da Identidade Deteriorada.
4a edicdo ed. [s.I.] LTC, 1981.

GOMES, C. L. Lazer, trabalho e educacéo: relacdes historicas, questdes
contemporaneas. Belo Horizonte: Editora UFMG, 2008.

GOMES, C. L. LAZER: NECESSIDADE HUMANA E DIMENSAO DA CULTURA.
2014-05-31,v.1,n. 1, p. 18, 2014.

GREWAL, S.; BOTTORFF, J. L.; HILTON, B. A. The Influence of Family on
Immigrant South Asian Women’s Health. Journal of Family Nursing, v. 11, n. 3, p.
242-263, ago. 2005.

GRIFFIN, J.; MCKENNA, K. Influences on Leisure and Life Satisfaction of Elderly
People. Physical & Occupational Therapy In Geriatrics, v. 15, n. 4, p. 1-16, jan.
1999.

HAN, K.-T. et al. Is marital status associated with quality of life? Health and Quality
of Life Outcomes, v. 12, n. 1, p. 109, dez. 2014.

HOFFMAN, L. et al. Assessing Family Outcomes: Psychometric Evaluation of the
Beach Center Family Quality of Life Scale. Journal of Marriage and Family, v. 68, n.
4, p. 1069-1083, nov. 2006.

IBGE. Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua - PNAD Continua |
IBGE. Disponivel em: <https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/trabalho/17270-
pnad-continua.html?edicao=27257 &t=resultados>. Acesso em: 3 mar. 2021.

ITABORAI, N. R. Mudancas nas familias brasileiras (1976-2012): uma perspectiva
de classe e género. Rio de Janeiro, Brasil: Garamond, 2017.

JORGE, B. M.; LEVY, C. C. A. DA C.; GRANATO, L. Adaptacéo Cultural da Escala
de Qualidade de Vida Familiar (Family Quality of Life Scale) para o Portugués
Brasileiro. CoDAS, v. 27, n. 6, p. 534-540, dez. 2015.

KELLY, J. R. Changing Issues in Leisure-Family Research—Again. Journal of
Leisure Research, v. 29, n. 1, p. 132-134, mar. 1997.

KUBINSKA, Z.; BERGIER, B.; BERGIER, J. Usage of leisure time by disabled males
and females from the Lublin Region. Annals of agricultural and environmental
medicine: AAEM, v. 20, n. 2, p. 341-345, 2013.

LABRONICI, R. H. D. D. et al. Esporte como fator de integracdo do deficiente fisico na
sociedade. Arquivos de Neuro-Psiquiatria, v. 58, n. 4, p. 1092-1099, dez. 2000.

Ricardo Alexandre de Souza

77



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

LAFARGUE, P.; COELHO, J. T.; CHAUI, M. O direito & preguica. Sdo Paulo:
Hucitec/UNESP, 2000.

LASLETT, P. Family Life and lllicit Love in Earlier Generations: Essays in
Historical Sociology. 1. ed. [s.l.] Cambridge University Press, 1977.

LAWTON, K. E.; GERDES, A. C. Acculturation and Latino Adolescent Mental Health:
Integration of Individual, Environmental, and Family Influences. Clinical Child and
Family Psychology Review, v. 17, n. 4, p. 385-398, dez. 2014.

LEVI-STRAUSS, C.; FERREIRA, M. As estruturas elementares do parentesco.
Petrépolis: Vozes, 2008.

MAHON, M. J.; MACTAVISH, J.; BOCKSTAEL, E. Social integration, Leisure, and
Individuals with Intellectual Disability. Parks & Recreation, v. 35, n. 4, p. 25-33,
2000.

MARCELLINO, N. C. Estudos do lazer: uma introducdo. Campinas: Autores
Associados, 2000.

MCLEAN, J. et al. Localisation of regions of intense pleasure response evoked by
soccer goals. Psychiatry Research: Neuroimaging, v. 171, n. 1, p. 33-43, jan. 2009.

MINUCHIN, S.; FISHMAN, H. C. Family therapy techniques. Cambridge, Mass:
Harvard University Press, 1981.

MOBILY, K.; JOHNSON, A. Disability, belonging, and inclusive leisure. Loisir et
Société / Society and Leisure, v. 44, n. 2, p. 144-154, 4 maio 2021.

NETO, M. DE F. Lazer opcéo pessoal. Brasilia - DF: Secretaria de Cultura e Esporte,
Departamento de Educacdo Fisica, Esportes e Recreacdo, 1993.

OGLOBO.COM. Pesquisa sobre religido. Disponivel em:
<https://g1.globo.com/politica/noticia/2020/01/13/50percent-dos-brasileiros-sao-
catolicos-31percent-evangelicos-e-10percent-nao-tem-religiao-diz-datafolha.ghtml>.
Acesso em: 3 mar. 2021.

OHTANI, K. A note on the use of a proxy variable in testing hypothesis. Economics
Letters, v. 17, n. 1-2, p. 107-110, jan. 1985.

OLIVER, M. The social model of disability: thirty years on. Disability & Society, v.
28, n. 7, p. 1024-1026, out. 2013.

OMS. CIF: classificagdo internacional de funcionalidade, incapacidade e saude.
S&o Paulo: Editora da Universidade de S&o Paulo, 2003.

ORTHNER, D. K.; MANCINI, J. A. Leisure Impacts on Family Interaction and
Cohesion. Journal of Leisure Research, v. 22, n. 2, p. 125-137, abr. 1990.

Ricardo Alexandre de Souza

78



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

PEZZIN, L. E.; POLLAK, R. A.; SCHONE, B. S. Bargaining Power, Parental
Caregiving, and Intergenerational Coresidence. The Journals of Gerontology. Series
B, Psychological Sciences and Social Sciences, v. 70, n. 6, p. 969-980, nov. 2015.

PICHON-RIVIERE, E. Teoria do vinculo. Sao Paulo: Martins Fontes, 2000.

POWER, P. W. Family coping behaviors in chronic illness: a rehabilitation perspective.
Rehabilitation Literature, v. 46, n. 3-4, p. 78-83, abr. 1985.

REQUIXA, R. Sugestdes de diretrizes para uma politica nacional de lazer. Séo
Paulo: SESC, 1980.

RIBEIRO, M. M. F.; AMARAL, C. F. S. Medicina centrada no paciente e ensino
médico: a importancia do cuidado com a pessoa e o poder médico. Revista Brasileira
de Educacdo Médica, v. 32, n. 1, p. 90-97, mar. 2008.

RIBEIRO, O. C. F. et al. Os Impactos da Pandemia da Covid-19 no Lazer de Adultos e
Idosos. LICERE - Revista do Programa de Pds-graduacéo Interdisciplinar em
Estudos do Lazer, v. 23, n. 3, p. 391428, 30 set. 2020.

SANTOS, R. 0.; COSTA, V. L. DE M.; TUBINO, M. J. G. HISTORIA DO LAZER:
UMA ABORDAGEM SOCIOCULTURAL. FIEP Bulletin On-ling, v. v. 80, p. 4,
2010.

SESCOUSSE, G. et al. Processing of primary and secondary rewards: A quantitative
meta-analysis and review of human functional neuroimaging studies. Neuroscience &
Biobehavioral Reviews, v. 37, n. 4, p. 681-696, maio 2013.

SHARAIEVSKA, I.; STODOLSKA, M. Family satisfaction and social networking
leisure. Leisure Studies, v. 36, n. 2, p. 231-243, 4 mar. 2017.

SILVA, F. C. M. et al. Influéncia do contexto de participacdo social das pessoas com
deficiéncia no Brasil. v. 34, n. 1, p. 250-256, 2013.

SKOV, M.; NADAL, M. A Farewell to Art: Aesthetics as a Topic in Psychology and
Neuroscience. Perspectives on Psychological Science, v. 15, n. 3, p. 630-642, maio
2020.

SMITH, R. D. Promoting the health of people with physical disabilities: a discussion of
the financing and organization of public health services in Australia. Health Promotion
International, v. 15, n. 1, p. 79-86, 1 mar. 2000.

SOARES, J. M. O Lazer e o Tempo do ndo Trabalho no Capitalismo: As llusdes do
Consumo. LICERE - Revista do Programa de Pds-graduacao Interdisciplinar em
Estudos do Lazer, v. 22, n. 3, p. 603-622, 27 set. 2019.

STEWART, M. (ED.). Patient-centered medicine: transforming the clinical method.
Third edition ed. London: Radcliffe Publishing, 2014.

Ricardo Alexandre de Souza

79



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

SUMMERS, J. A. et al. Conceptualizing and measuring family quality of life. Journal
of Intellectual Disability Research, v. 49, n. 10, p. 777-783, out. 2005.

SZUMILAS, M. Explaining odds ratios. Journal of the Canadian Academy of Child
and Adolescent Psychiatry = Journal De I’Academie Canadienne De Psychiatrie
De L’enfant Et De L’adolescent, v. 19, n. 3, p. 227-229, ago. 2010.

UPIAS. UPIAS. 1976. Fundamental Principles of Disability. Disponivel em:
<https://disability-studies.leeds.ac.uk/wp-content/uploads/sites/40/library/UP1AS-
UPIAS.pdf>. Acesso em: 6 fev. 2020.

VALQUIRIA PADILHA. Trabalho e lazer: reflexdes sobre a abordagem
funcionalista. (Monografia). Campinas, 1992.

VIEIRA JUNIOR, I. Torto arado. Sdo Paulo - SP: Todavia, 2019.

VITAL, F. M. DE P.; RESENDE, A. P. C. DE (EDS.). A Convencéo sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia ComentadaCORDE, , 2008.

WATZLAWICK, P.; WEAKLAND, J. H.; FISCH, R. Change; principles of problem
formation and problem resolution. 1st ed. ed. New York: Norton, 1974,

WEST, P. C. Social stigma and community recreation participation by the mentally and
physically handicapped. Therapeutic Recreation Journal, v. 18, n. 1, p. 40-49, 1984.

WOLD, B.; ANDERSSEN, N. Health promotion aspects of family and peer influences
on sport participation. International Journal of Sport Psychology, v. 23, n. 4, p. 343—
359, 1992.

WORLD HEALTH ORGANIZATION; WORLD BANK (EDS.). World report on
disability. Geneva, Switzerland: World Health Organization, 2011.

YERKES, M. A.; ROETERS, A.; BAXTER, J. Gender differences in the quality of
leisure: a cross-national comparison. Community, Work & Family, p. 1-18, 19 out.
2018.

ZUNA, N. et al. Theorizing About Family Quality of Life. In: KOBER, R. (Ed.). .
Enhancing the Quality of Life of People with Intellectual Disabilities. Social
Indicators Research Series. Dordrecht: Springer Netherlands, 2010. v. 41p. 241-278.

Ricardo Alexandre de Souza

80



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

ANEXO 1 - APROVAGAO NO COMITE DE ETICA.

Todos os dados obtidos foram devidamente processados viabilizando as
seguintes analises:

a) Analise descritiva: Calculo das distribuicdes de frequéncia, medidas
de tendéncia central e de dispersao. Diferencas entre as proporcdes e médias
serao avaliadas pelo teste qui-quadrado de Pearson e pelo teste-t,
respectivamente.

b) Anélise univariada e multivariada

¢) Andlise em niveis multiplos (hierarquicos) contemplando
determinantes medidos a nivel individual, composicional e contextual.
Compreende-se que a variavel resposta foi a Satisfacdo familiar, seja pelo
Apgar ou pelo QVF.

A razédo de chances (Ou Odds Ratio — OR) mede associa¢do entre uma
exposicao e o resultado. O OR representa a chance que o resultado aconteca
dado uma exposicdo comparada a chance de o resultado ocorrer na auséncia
daqueles posi¢cdo. O OR é mais frequentemente usado em caso de estudo caso
controle. Entretanto eles também podem ser usados em estudos transversais
contanto que a prevaléncia ndo seja muito alta. Quando uma regressao logistica
€ calculada, cada coeficiente de regressdo é uma estimativa do aumento ou
diminuicdo do log das chances daquele resultado aumenta ou diminui para o
valor da exposicédo. Em outras palavras, a funcédo exponencial do coeficiente de
regressdo (ebx) é a Razdo de Chance associado com o aumento de uma

unidade da exposicao (SZUMILAS, 2010).
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CAPITULO VI - RESULTADO E DISCUSSAO

VI.I Andlise descritiva

Foram realizadas 553 entrevistas com pessoas com deficiéncia fisica,

auditiva e visual de julho a outubro de 2019.

Do total de pessoas entrevistadas 551 declararam-se de nacionalidade

brasileira, 1 italiana e 1 portuguesa

ANEXO 2 - A.P.G.A.R. FAMILIAR

A.P.G.A.R. Familiar: instrumento de avaliacao destinado a refletir a satisfagao
de cada membro da familia. A partir de um questionario pré-determinado, as
familias sao classificadas como funcionais, e moderadamente/ gravemente
disfuncionais

Adaptation (Adaptagdo) Partneship (Participagdo) Growth (Crescimento)

Affection (Afei¢cao) Resolve (Resolugao)

Quase Sempre

Estou satisfeito(a) com a ajuda que recebo da minha

- . Algumas Vezes
familia, sempre que alguma coisa me preocupa.

Quase Nunca
Quase Sempre

Estou satisfeito(a) pela forma como a minha familia
discute assuntos de interesse comum e compartilha Algumas Vezes
comigo a solugao do problema.
Quase Nunca

Quase Sempre

Acho que a minha familia concorda com o meu desejo de
encetar novas actividades ou de modificar o meu estilo de|Algumas Vezes
vida.
Quase Nunca

Quase Sempre

Estou satisfeito com o0 modo como a minha familia
manifesta a sua afeicao e reage aos meus sentimentos,

) SR Algumas Vezes
tais como irritacdo, pesar e amor.
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Quase Nunca

Quase Sempre

Estou satisfeito com o tempo que passo com a minha

- Algumas Vezes
familia.

Quase Nunca

Pontuagao de 7 al0 — Familia altamente funcional Pontuagéo de 4 a 6 —
Familia com moderada disfungao Pontuagao de 0 a 3 — Familia com disfungao
acentuada
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ANEXO 3- QVF (QUALIDADE DE VIDA FAMILIAR)

Quanto eu estou satisfeito referente a...

1. A minha familia gosta de passar tempo junta.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

2. Os membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar
independentes.

0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

3. A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o estresse.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

4. Os membros da minha familia tém amigos ou outras pessoas que

fornecem apoio.

Ricardo Alexandre de Souza

85



Volume Final de Doutorado

Programa Estudos do Lazer — PPGIEL — EEFFTO - UFMG

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

5. Os membros da minha familia ajudam os filhos com trabalhos escolares
e atividades.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

6. Os membros da minha familia tém transporte para ir aos lugares que
necessitam.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

7. 0Os membros da minha familia falam abertamente uns com os outros.
0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito
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o satisfeito

o muito satisfeito

8. Os membros da minha familia ensinam os filhos a conviver com os
outros.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

9. Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus interesses
pessoais.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

10. Nossa familia resolve os problemas junta.
O muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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11. Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para atingir
objetivo.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

12. Os membros da minha familia mostram amor e carinho um pelo outro.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

13. Minha familia tem ajuda externa a sua disposicdo para cuidar de
necessidades especiais de todos os membros da familia.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

14. Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas decisdes.

o muito insatisfeito

o insatisfeito
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o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

15. Minha familia recebe atendimento médico quando necessario.
0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

16. Minha familia tem condi¢fes de cuidar das despesas de casa.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

17. Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na vida dos
filhos (isto €, amigos, professores).

0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

18. Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.
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o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

19. Os adultos da minha familia tém tempo para cuidar das necessidades
individuais de cada filho.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

20. Minha familia recebe atendimento odontolégico, quando necessario.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

21. Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na escola e no
bairro.

0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito
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o satisfeito

o muito satisfeito

22. O membro da familia com necessidades especiais tem apoio para
progredir na escola ou no trabalho.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

23. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer
progressos no ambiente familiar.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

24. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer
amigos.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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25. Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de
servigos que trabalham com o membro com necessidades especiais.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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ANEXO 4 — CARTA DE SUBMISSAO

Leisure Sciences segunda-teira, 2 de nov. de 2020 17:08 (A *
Para: Ricardo Alexandre de Souza

02-Nov-2020
Dear Dr Souza:

Your manuscript entitled "How is family satisfaction linked to leisure satisfaction in disabled people" which you submitted to Leisure Sciences, has been reviewed. The reviewer comments are included at the
bottom of this letter.

We regret to inform you that the reviewers have raised serious concerns, and therefore your paper cannot be accepted for publication in Leisure Sciences. However since the reviewers do find some merit in
the paper, we would be willing to reconsider if you wish to undertake major revisions and re-submit, addressing the reviewers' concerns.

Please note that resubmitting your manuscript does not guarantee eventual acceptance, and that your resubmission will be subject to re-review before a decision is rendered.
You will be unable to make your revisions on the originally submitted version of your manuscript. Instead, revise your manuscript using a word processing program and save it on your computer.

To start your resubmission, please click on the link below:

*** PLEASE NOTE: This is a two-step process. After clicking on the link, you will be directed to a webpage to confirm.
https:/fmc.manuscriptcentral.comjulsc?URL_MASK=27e6d05a25c0407aa3e20ebd9e61f696

This link will remain active until you have submitted your revised manuscript. If you begin a resubmission and intend to finish it at a later time, please note that your draft will appear in 'Resubmitted
Manuscripts in Draft* queue in your Author Center.

Because we are trying to facilitate timely publication of manuscripts submitted to Leisure Sciences, your revised manuscript should be uploaded by 31-Jan-2021. If it is not possible for you to submit your
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APENDICE 1 — DADOS DESCRITIVOS.

Da amostra total, 282 pessoas nasceram em BH e 48,6% nasceram em
outra cidade. Sobre o estado de origem, 91% das pessoas nasceram em Minas
Gerais. Bahia é 0 segundo estado que mais contribuiu com a amostra (3,1%),
seguido de Séo Paulo (1,6%), seguido de Espirito Santo e Rio de Janeiro (1,3%).
Aparecem ainda na amostra Amapda, Ceara, Mato Grosso, Pard, Piaui, todos
com menos de 1%, 2 pessoas nao responderam a esta pergunta. Este dado
demonstra, dentre outras coisas, como o0 estado de Minas Gerais é
representativo de uma amostra nacional, com pessoas de outros estados.

Em relagdo ao estado civil 30,9% declararam-se casados, solteiros
43,4%, divorciados menos de 11%, unido estavel 6,5%, viavo 7,8%, outras
classificacdes foram marcadas por 3 pessoas, ou 0,5% da amostra. Percebe-se
gue menos de quarenta por cento vive com um conjuge e solteiros sédo a maioria,
ou seja, tem uma companheira ou um companheiro. Isto pode impactar na
gualidade de vida diretamente, embora isto dependa do género. Por exemplo
estudo mostra que homens solteiros tem qualidade de vida pior do que homens
casados por outro lado mulheres solteiras tem melhor qualidade de vida do que
mulheres casadas ou divorciadas (HAN et al., 2014). As pessoas estavam, em
sua maior parte, “ha mais de 10 anos” no estado civil atual, seguidas da categoria
‘entre 5 a 10 anos” com 7,4% e da categoria “entre 3 e 5 anos” com 3,8%.

Em relacdo a cor autodeclarada 38,5% denominou-se parda, 34,4%
branca, 25,5% negra/preta, 4 pessoas se declararam amarela e 2 pessoas
indigenas. Essa distribuicdo também é semelhante a distribuicdo das cores

autodeclaradas na populacdo geral nacional. Segundo dados da Pesquisa
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Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) 2019, 42,7% dos brasileiros se
declararam brancos, 46,8% pardos, 9,4% pretos e 1,1% amarelos ou indigenas
(AZEVEDO, 2019). Chama a atencdo € a grande propor¢cdo de pretos
autodeclarados na nossa amostra, frente a distribuicéo de pretos na PNAD. Uma
das perguntas, que precisam ser respondidas é se 0s pretos sdo mais
vulneraveis e por isso estariam mais presentes na populacdo de PCDs.

Sobre o tipo de deficiéncia 74,5% declarou ter algum tipo de deficiéncia
fisica da amostra total, destes 84,1% foram adquiridas, 14,9% nasceram com ela
e 1% nédo souberam responder. Deficientes auditivos se declararam em 19,7%
da amostra total, destes 70,8% foram adquiridas, 20% nasceram com ela e 9,2%
nao souberam responder. Da amostra total 36% declararam deficiéncia visual
destes 74,2% foram adquiridas e 21,1% nasceram com ela e 4,8% nao

souberam responder.
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Tabela 3 Taxas de prevaléncia de deficiéncia para os limiares 40 e 50 derivadas de niveis de funcionamento
de vdrios dominios em 59 paises, por nivel de renda do pais, sexo, idade, local de residéncia e riqueza. ELABORACAO:

oMS

Sexo

Masculino 9,1(0,32) 13,8 (0,22) | 12,0(0,18) 1,0 (0,09) 1,7 (0,07) 1,4 (0,06)
Feminino 14,4 (0,32) 22,1 (0,24) | 19,2 (0,19) 1,8 (0,10) 3,3 (0,10) 2,7 (0,07)
Grupo Etario

18-49 6,4 (0,27) | 10,4(0,20) | 8,9(0,16) | 0,5 (0,06) 0,8(0,04) | 0,7 (0,03)
50-59 15,9 (0,63) | 23,4 (0,48) | 20,6 (0,38) = 1,7 (0,23) 2,7(0,19) | 2,4(0,14)
60 e acima 29,5 (0,66) 43,4 (0,47) | 38,1(0,38) 4,4 (0,25) 9,1(0,27) 7,4 (0,19)
Local de residéncia

Urbana 11,3(0,29) | 16,5(0,25) | 14,6 (0,19) | 1,2 (0,08) 2,2(0,09) | 2,0(0,07)
Rural 12,3(0,34) | 18,6 (0,24) | 16,4(0,19) @ 1,7 (0,13) 2,6 (0,08) | 2,3(0,07)
Quintil de riqueza

Q1 (mais 17,6 (0,58) | 22.4(0.36) 20,7 (031) | 24(022) & 3.6(013) | 3.2(0,11
pobre) l(l) l(l) l(l) !(!) !(!) .(,)
Q2 13,2 (0,46) | 19,7(0,31) | 17,4(0,25) | 1,8 (0,19) 2,5(0,11) 2,3(0,10)
Q3 11,6 (0,44) | 18,3(0,30) | 15,9(0,25) @ 1,1(0,14) 2,1(0,11) 1,8 (0,09)
Q4 8,8(0,36) | 16,2(0,27) | 13,6 (0,22) | 0,8(0,08) 2,3(0,11) | 1,7 (0,08)
Q5( mais rico) 6,5(0,35) | 13,3(0,25) | 11,0(0,20) . 0,5 (0,07) 1,6 (0,09) 1,2 (0,07)
Total 11,8 (0,24) 18,0 (0,19) | 15,6 (0,15) 2,0(0,13) 2,3(0,09) 2,2 (0,07)

Nos dados apresentados na Tabela 3 mostram informacdes relevantes que
podem ser comparadas com nosso trabalho. Apesar de trabalhar com taxa de
prevaléncia para a populacao geral, o que é diferente do nosso padrao de busca,
ja que trabalhamos com prevaléncia dentro da populagédo com deficiéncia.

Em relacédo a religido 49,5% de declarou catélica, seguido de evangélica
32%, ndo possuir religido apareceu em 10,2% da amostra. Estes dados séo
semelhantes a populacéo geral, onde a religido catdlica é declarada em 50% da
populacdo e evangélica 31% (OGLOBO.COM, 2020).

Sobre quem contribui mais para a renda familiar 63,3% responderam ser
ele mesmo, 13% responderam ser o conjuge, 8,3% a méae e 6,9% o pai. Sobre a
renda mensal da familia do entrevistado 33,1% declararam ter uma renda de 1

salario-minimo, 30,2% de dois salarios-minimos e 15,7% de 3 salarios-minimos,
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6,3% tem uma renda de 4 salarios-minimos, 2,2% tem uma renda de 5 dois
salarios-minimos. Do total 15 pessoas ndo sabiam a renda familiar ou ndo
responderam e 1,3% ganhavam mais do que 10 salarios-minimos. O nimero de
pessoas que vivem da renda familiar foi em média 2,75 pessoas, sendo que
27,5% das familias tem duas pessoas vivendo da renda, e 20,4% tem 3.

Sobre a renda mensal individual do entrevistado 15,4% declararam
receber menos do que um salario-minimo, 52,6% recebem até um dois salarios-
minimos, 16,6% de dois salarios-minimos e 4,7% de 3 dois salarios-minimos,
2,4% tem uma renda de 4 dois salarios-minimos, 2,2% tem uma renda de 5 dois
salarios-minimos. Do total 15 pessoas ndo sabiam a renda familiar ou néo
responderam e 1,3% ganhavam mais do que 10 salarios-minimos. Os dados
sobre renda séo dificeis de serem comparados com os dados da populacao geral
brasileira, porque os dados da pesquisa sao intervalares, enquanto os dados da
PNAD séo continuos (IBGE, 2019).

Sobre a ocupacédo atual 48,6% declararam-se aposentados, 13%
autdbnomos, 8,9% assalariados e 5,1% declararam receber BPC®. Dona de casa
foi declarado por 4%, pensionista 3,4% e estudante 4,9%. Observa-se que 0s

aposentados sdo a maior parte desta populacéo, estes valores, sdo maiores do

5 0 Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) da Lei Orgéanica da Assisténcia Social (LOAS) é a garantia de
um dois salérios-minimos mensal & pessoa com deficiéncia que comprove ndo possuir meios de prover a propria
manuteng&o, nem de té-la provida por sua familia. Para ter direito, € necessario que a renda por pessoa do grupo familiar

seja menor que 1/4 do salario-minimo vigente.
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gue os valores encontrados na populacéo geral. Sobre a origem da renda 32%
declararam vir de uma aposentadoria por invalidez, 15,7% de aposentadoria,
12,1% de beneficio do governo federal, 6,7% de emprego autbnomo, 5,1%
emprego formal e 10,3% de emprego informal. Do total de 553 pessoas
entrevistadas, 22 tinham mais de um emprego. A origem da renda corrobora a
hipétese anterior, jA que 68% das aposentadorias sdo por invalidez, contudo
12,1% tem como renda principal o beneficio do governo federal (LOAS).

Sobre a escolaridade dos entrevistados 14,5% das pessoas tinham ensino
fundamental completo, 26,4% ensino médio completo, 5,4% superior completo,
e 1,8% tinha poéds-graduacdo completa. Quando perguntados sobre a
escolaridade do pai, 9,8% tinham ensino fundamental completo, 9,6% tinham
ensino médio completo, 2,9% tinha ensino superior completo e 0,4% tinha pos-
graduacédo completa. Quando perguntados sobre a escolaridade da mae, 9,4%
tinham ensino fundamental completo, 11 % tinham ensino médio completo, 2,2%
tinha ensino superior completo e 1,1% tinha pds-graduacéo completa. Os valores
também sdo encontrados na populacdo geral, embora os numeros para
educacéo de nivel superior seja menor entre as pessoas com PCD nesta nossa
amostra (AZEVEDO, 2019).

Sobre 0 meio de transporte, 59,9% dos entrevistados usa 6nibus, 11,8%
usam aplicativo de transporte, 16% usam carro normal, 3,6% usam carro
adaptado, 4% usam metrd. Este dado destaca como as barreiras podem estar
impactando no deslocamento dos PCDs, ja que o uso do Onibus foi
preponderante. Os dados demonstram que os PCDs em Belo Horizonte usam

em grande proporc¢ao o transporte publico. Isso nos remete a reflexao realizada
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por Beltrame e colaboradores (2018) Em que explora duas questbes a primeira
do processo de exclusdo dessa parcela da populacdo e o segundo relativo a
necessidade do didlogo dos espacos urbanos seus territérios. Eles demonstram
a falta do acesso, as poucas opc¢des de atividades e obviamente as questdes de

limitagcdo causadas pelo transporte na participagéo das pessoas com deficiéncia.
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VLIl Qualidade de vida familiar

A QVF foi avaliada pelo questionario de vida familiar como variavel
principal da pesquisa. Foi utilizado o instrumento de avaliacdo da QVF do Beach
Center (HOFFMAN et al., 2006). Composto por 25 itens agrupados em cinco
dominios de QVF (interacdo familiar, parentalidade, bem-estar emocional, bem-
estar fisico e material e suporte relacionado a deficiéncia).

Apés a preparacao e a soma de cada dominio da EQVF foi apontado
média dos valores para cada um. O Dominio Interacdo Familiar foi 22,9 (76,33%
em relacdo a pontuacdo maxima) para uma pontuacdo maxima de 30. Isso
demonstra, que para nossa amostra a pontuacdo média chegou a 76,3% da nota
total para a capacidade de relacionar-se bem uns com os outros. O Dominio
Parentalidade 23,5 (78,3% em relacdo a pontuacdo maxima) para uma
pontuacdo maxima de 30. Isso demonstra que a pontuacdo média foi de 78,3%
para a capacidade de se criar bem os filhos, para os homens ou mulheres. O
Dominio Bem-Estar Emocional foi alcancado 14,39 (72% em relacdo a
pontuacdo maxima) para uma pontuagcdo maxima de 20; em Bem Estar Fisico
e Material foi alcancado 17,6 (70,4% em relacdo a pontuacdo maxima) para uma
pontuacdo maxima de 25; e para Apoio Relacionado a Deficiéncia 15,46
(77,3% em relagdo a pontuacdo maxima) para uma pontuacdo maxima de 20.
Observa-se que o Bem Estar fisico e material foi, proporcionalmente, o menor
escore e 0 maior foi Parentalidade.

Bem estar emocional é a capacidade de sentir-se bem consigo,

emocionalmente. Bem estar fisico e material é a capacidade de sentir-se bem
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fisicamente. Suporte relacionado a deficiéncia € a forma como o sujeito percebe
0 apoio que os familiares dao a ele, no tangente a deficiéncia.

Assim percebe-se que PCD tem

Tabela 4 - QVF por tipo de deficiéncia e seus valores descritivos. Elaboragdo propria.

)Y/~ - QVF - QVF- Bem QVF- QVF- Apoio
Interacao Parentalid Estar Bem a
Familiar ade Emocional Estar deficiéncia
Fisico e
Material
Média 22,9 23,5 14,3 17,6 15,4 94,5
Mediana | 24,0 24,0 15,0 18,0 16,0 96
Desvio 4,6 3,9 3,1 3,8 3,0 15,9
padréo

Sobre o APGAR familiar foi observado familias altamente funcionais em
14% das pessoas, 72,8% com moderada disfuncdo e 13,2% com disfungéo
acentuada.

Para a pergunta aberta “O que acredita ser lazer?” importou-se o conjunto
palavras. Foram retiradas preposi¢oes, verbos de ligagcédo, pronomes e artigos.
Depois foram colocadas as palavras parecidas como sinbnimos (exemplo: TV,
teve e Tevé foram convertidas em televisédo). Corrigidos erros de portugués da
digitacdo do entrevistador. Feito isso fez-se um levantamento do numero de
aparicdes de cada palavra. A palavra passear aparece 77 vezes, seguido de
amigos 64 e familia 58. A partir da lista de palavras foi criada a nuvem de

palavras presente na Figura 3.
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VI.IIl Sobre o Lazer

Figura 3 Nuvem de palavras formada pela frequéncia de aparecimento de cada palavra para a Pergunta "o
que é lazer?"

Para a pergunta “Qual a sua percep¢ao da qualidade de suas praticas de
lazer atualmente?” 10,4% das pessoas responderam “Muito ruim”, 16,6% “Ruim”,
23,3% “Regular”, 38,8% “Boa” e 10,9% “Excelente”. Sobre frequentar algum local
para a pratica de lazer 183 pessoas (33,1%) responderam que sim.

Observa-se gue as respostas obtidas de todas as variaveis exploradas
acima, mostram diversidade brasileira em diversos aspectos, tanto de imigracéao
guanto de renda, sexo, significado do lazer entre outros e trazem luz para a

guestdo da deficiéncia e da familia. Nossa variavel resposta, percepcdo da
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familia aparece de forma representativa para o total da amostra, seja com o QVF
ou com o0 APGAR. Nossa variavel explicativa principal, Qualidade do Lazer tem
também boa distribuicdo e testes realizados demonstram que ela tem boa

gualidade de distribuicdo (ndo demonstrado neste trabalho).
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VI.IV Andlise bivariada

Conduzimos na sequéncia uma andlise bivariada e uma multivariada para
analisar estes dados complexos.

Os dados foram analisados utilizando o pacote estatistico para as ciéncias
sociais (SPSS) versdo 23.0. Apos a limpeza do banco de dados e a correcao de
dados incorretos ou faltantes. Apds este procedimento foi procedida uma analise
com a seguinte pergunta:

Existe associagéo entre a qualidade do lazer e a qualidade autorreferida
da familia?

Demonstra-se na Tabela 5 os valores encontrados da variavel original,

sobre a qualidade do lazer, e segue-se discutindo os valores

Tabela 5 Tabela 2x2 das varidveis "Frequenta local de lazer" e "Qual a sua percep¢do da qualidade de suas
prdticas de lazer"

Frequenta local de
lazer

I o Sim

Qual a sua Muito ruim 54 3
percepcao da Ruim 80 11
qualidade de Regular 84 44
suas praticas Boa 121 92
de lazer Excelente 28 32

atualmente?

Nossa principal variavel independente é a QVF ja descrita anteriormente.
Nossas variaveis independentes secundaria é uma deficiéncia. Com o
objetivo de trabalhar em uma subseccéo mais ampla da Deficiéncia, fizemos trés
perguntas: "Quanto sua deficiéncia fisica limita suas atividades habituais?" ou
"Quanto sua deficiéncia de ouvido limita suas atividades habituais?" Ou "Quanto
sua deficiéncia de visdo limita suas atividades habituais?" As respostas

funcionaram em uma escala de 1 (Sem limitacdo) a 5 (Muito intensamente).
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Outras variaveis utilizadas foram Idade, Sexo, Estado Civil, Escolaridade, Renda
familiar média por pessoa, Renda Familiar, Raca (auto referida), Plano de
Saude, Escala de Participacdo, Qualidade percebida de lazer. Todas as

caracteristicas variaveis podem ser encontradas na Tabela 1.

Para a pergunta “O que é importante para melhorar seu lazer?”
havia as seguintes opcdes de respostas: “Adaptar os ambientes”,
‘Aumentar as opg¢des de lazer’, “Reduzir custos”, “Integrar os
acompanhantes nas atividades”, “Transporte acessivel” e “Outro. Qual?”
foi encontrado diferencas importantes entre os tipos de deficiéncia.
Percebe-se que as pessoas que se intitulam como portadores de alguma

deficiéncia fisica, destacam mais 0 que é importante para melhorar seu

lazer.
Tabela 6 Tabela do numero de pessoas com aquela deficiéncia e as op¢ées para melhorar o lazer.

Fisica Visual Auditiva

Aumentar as | 233 (56,6%) 99 (49,7%) 52 (47,7%)

opcoes de lazer

Adaptar 0s | 247 (60%) 105 (52,8%) 41 (37,6%)

ambientes

Integrar os | 145 (32,5%) 84 (42,2%) 24 (22%)

acompanhantes

nas atividades

Reduzir custos 263 (63,8%) 117 (58,8%) 72 (66,1%)

Transporte 248 (60,2%) 113 (56,8%) 47 (43,1%)

acessivel

Dentro da casela o nUmero absoluto de pessoas da pesquisa e em
parénteses o percentual de pessoas com aquele tipo de deficiéncia que
escolheu esta opcéo.

A Tabela 6 demonstra o conflito entre o modelo social e o0 modelo

biomédico. Ao descrever se aumentar as op¢cbes de lazer percebe-se que o
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modelo social tem forte impacto em comparacdo com modelo biomédico de
adaptar os ambientes. No que tange a familia e seu pares, fica interessante como
a integracdo dos acompanhantes nas atividades tem valor baixo de resposta.
Isto pode acontecer produtivos: primeiro porque as atividades as pessoas com
deficiéncia séo feitas com pessoas com deficiéncias ou o que a integracéo para
as atividades ja ocorre. Em ambos os casos é possivel perceber que este fator
nao € necessario para a realidade dos deficientes nesta pesquisa.

Observa-se, que proporcionalmente mais pessoas que se
autodeclararam com deficiéncia fisica identificam os fatores importantes
para melhora do seu lazer. Do total de entrevistados com deficiéncia fisica,
74,5% informaram alguma das op¢des oferecidas como importante para o
lazer, com deficiéncia Visual 36%, e auditiva 19,7%. Interessante perceber
também que a categoria a categoria reduzir custos foi a opcdo mais
marcada entre todas as deficiéncias. Ja a opcdo integrar o0s
acompanhantes nas atividades foi a menos escolhida também entre todas
as categorias.

Sobre o grau de limitacdo que a deficiéncia gerava perguntou-se
‘Em geral, em que grau a deficiéncia auditiva limita suas atividades
cotidianas?” e as op¢des de resposta eram “Nao limita”, “Limita um pouco”,
‘moderadamente”, “intensamente”, “Muito intensamente/ndo consegue”,

“nao sabe/nao respondeu”.
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Tabela 7 Tipo de deficiéncia e grau de limitagéo para as atividades de vida didria na amostra pesquisada

Visual Fisica Auditiva
41 (20,4%) 48 (11,7%) 27 (24,3%)
86 (42,8%) 91 (22,1%) 47 (42,3%)
33 (16,4%) 106 (25,7%) 11 (9,9%)
29 (14,4%) 99 (24,0%) 17 (15,3%)
Muito 12 (6%) 68 (16,5%) 9 (8,1%)

intensamente /

Nao consegue
352 (63,7% da 141 (25,5% da 442 (79,9% da
amostra total) amostra total) amostra total)

* valor para o total da amostra, demais valores percentuais especificos

para cada categoria autorrelatada de PCD

Em relacdo as limitacbes das atividades para pessoas com
deficiéncia observaram-se que as pessoas gue se auto declararam como
deficientes fisicos, tiveram mais dificuldade manifestas para realizar as
atividades do dia a dia. Observa-se que as pessoas com deficiéncia fisica
manifestaram mais de 30% deles levantar o que € dificuldade era pelo

menos intensa ou muito intensa.

6 Valores para a categoria especifica
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VI.V Anélise multivariada

De 553 entrevistas tivemos distribuicao de percentuais e percentual valido
na amostra total na Tabela 8. O percentual valido é referente aos valores validos
sem numeros ausentes (missing). Os percentuais amostrais foram a distribuic&o
da categoria dentro do percentual valido.

Nossa variavel dependente é Qualidade de Lazer. Esta questao foi “Como
foi a qualidade do seu lazer”, e para resposta 6 opgdes (muito ruim, ruim, regular,
bom, muito bom, ndo sei / ndo responda) Como essa variavel € categorica,
optamos por uma abordagem por proxy’ (OHTANI, 1985). Para a qualidade do
lazer, foi utilizada uma variavel proxy: Acesso ao lazer. Esta pergunta foi feita se
o entrevistado “Vocé frequenta um local de lazer?” e para resposta havia 3
opcdes (sim, ndo, ndo sei / ndo responda). Testamos a qualidade do Acesso
para Lazer e Lazer usando a Correlacdo de Spearman e, uma vez que retornou
significativamente, é abrangente que eles sdo proxies. O teste de Spearman
mostrou correlacdo negativa e moderada entre Qualidade de Lazer e Local de
Lazer (p =-0,477; p <0,001).

Os dados foram analisados por meio do Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) verséo 23.0. Verificamos 5% dos entrevistados para garantia
da coleta domiciliar e da qualidade. Os dados foram primeiro limpos eliminando
ou corrigindo questionarios com respostas ausentes ou implausiveis. Para

corregcdo, entramos em contato com o entrevistado por telefone. Em seguida,

7 Segundo a NBR14653-2 variaveis proxy sdo variaveis utilizadas para substituir outra de dificil

mensuragao e que se resume a guardar com ela uma relagao de pertinéncia.
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foram feitas estatisticas descritivas e céalculos de escores no SPSS, incluindo
média e desvio padréo para variavel continua e distribuicdo para variaveis
categoricas.

Antes do modelo de regressédo, avaliamos em analise bivariada a
Qualidade do Lazer e outras variaveis independentes usando SPSS qui-
gquadrado e teste t. Para a regressao Likelihood backward stepwise foi escolhido.
O teste de Hosmer e Lemeshow foi usado para comparar os modelos. Seguro
saude, renda familiar, raca, escolaridade, renda familiar média por pessoa foram
as variaveis de ajuste. O seguro saude no Brasil ndo é obrigatério e tem sido um
sinal de poder econdémico. O odds ratio foi utilizado para estimar a chance de
acontecer a qualidade do lazer, neste modelo para esta populagéo.

Odds ratio (OR) mede a associa¢ao entre uma exposicao e um resultado.
O OR representa a probabilidade de que um resultado ocorra dada a exposicao,
em comparacdo com as chances de o resultado ocorrer na auséncia dessa
exposicdo. Odds ratios sdo mais comumente usados em estudos de caso-
controle; no entanto, eles também podem ser usados em desenhos de estudos
transversais, desde que a prevaléncia ndo seja muito alta. Quando uma
regressdo logistica € calculada, cada coeficiente de regressdo (bx) € a
diminuicdo ou aumento estimado nas chances de log do resultado por reducéo
ou aumento unitario no valor da exposicdo. Em outras palavras, a funcao
exponencial do coeficiente de regressao (ebx) é o odds ratio associado a um
aumento de uma unidade na exposi¢cado (SZUMILAS, 2010).

Na renda familiar a unidade é "salario-minimo". Essa variavel &€ dada em

reais, assim como "Renda familiar média por pessoa".
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Tabela 8 Perfil da amostra por varidvel utilizando uma amostra total de 553 pessoas com deficiéncia

Variavel Categoria Percentuais amostrais Percentual
véalido
Lugar para 99.6
practice lazer
Nao 66.8
Sim 33.2
QVF 100
Média (DP) 94,6 (+/- 15,9)
Limitacao Visual 36.3
Sem limitacdo 7.4
Um pouco 15.6
Moderada 6.0
Intenso 5.2
Muito intenso / ndo faca 2.2
Limitacdo auditiva 20.1
Sem limitacéo 4.9
Um pouco 8.5
Moderada 2.0
Intenso 31
Muito intenso / ndo faca 1.6
Limitagcéo Fisica 74.5
Sem limitacdo 8.7
Um pouco 16.5
Moderada 19.2
Intenso 17.9
Muito intenso / ndo faca 12.3
Idade 100
Média (DP) 51.2 (+/- 16,5)
Género
Fémea 43.6
Masculino 56.4
Estado civil 99.8
Unico 435
Casado 31
Divorciado 10.7
Viava 7.8
Vivendo juntos 6.5
Outros 0.5
Raca (auto- 100
referida)
Branco 344
Preto 25.5
Amarelo 0.9
Brown 38.5
Nativo 0.4
N&o sabe/ndo responde 0.4
Seguro de saude 99.6
N&o 76.6
Sim 23.4
Escala de 100

participacao
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Escolaridade

Renda familiar
média por pessoa

Renda familiar

Qualidade de lazer
percebida

Deficiéncia Visual
Deficiéncia auditiva

Comprometimento
Fisico

Irrestrito
Restrito

Nenhuma escola

Escola Fundamental
Incompleta

Ensino Fundamental Completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Faculdade incompleta
Faculdade completa

Mestrado incompleto e acima
Complete um mestrado e acima

Média (DP)

Menos de R$ 998,00 — Menor
que um rendimento minimo

R$ 998,00 - 1 Renda minima

R$ 1.996,00 - 2 salarios minimos
R$ 2.994,00 - 3 salarios minimos
R$ 3.992,00 - 4 salarios minimos
R$ 4.990,00 - 5 salarios minimos
R$ 5.988,00 - 6 salarios minimos
R$ 6.986,00 - 7 salarios minimos
R$ 7.984,00 - 8 salarios minimos
R$ 8.982,00 - 9 salarios minimos
R$ 9.980,00 - 10 salarios
minimos

Nao sabe/ndo responde

Muito ruim
Ruim
Média
Bom

Muito bom

Sim

Sim

Sim

38.5
61.5

6.1
26.6

14.5
11.8
26.4
6.1
5.4
13
1.8

R$ 916,9 (+/- 789,8)
5.6

33.1
30.2
15.7
6.3
2.2
11
0.9
0.4
0.2
0.4

13

10,7
16.5
23.3
38.7
10.8
36.2

19.7

74.5

100

93.1

100

100

99.5

100

100

A Tabela 9 mostra como a variavel Dependente e a variavel independente

principal estdo relacionadas entre si. Observa-se que elas tém associagéo

significativa ao nivel de 95% de confianca pelo uso do teste-t de Levene. Este

passo € importante para iniciar a regressao logistica e afirmar que ja existe uma

relacdo de associagdo entre as variaveis.
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Tabela 9 Varidvel dependente "Tenha um lugar para praticar lazer" com QVF. Teste t-test e Levene < 0.05

Tenha um lugar para praticar lazer Média de QVF (+/- SD)
Nao 92,6 (+/- 14,9)°
Sim 98,2 (+/-17,2)°

A Tabela 10 mostra como a Deficiéncia € distribuida entre os trés tipos de
deficiéncia autodeclaradas. Cada percentual mostra a porcentagem de quanto
esse valor representaria em oposto para uma PCD sem essa deficiéncia, da
variavel "Ter um lugar para praticar lazer". Observa-se que entre parénteses o
total para aquela categoria dividida entre as respostas sim e ndo, que devem
somar 100%. No total temos os percentuais de resposta positiva para aquele tipo

de deficiéncia para nossa populacdo estudada.

Tabela 10 Varidvel dependente "Ter um lugar para praticar lazer" com tipos de deficiéncia. Teste-t e teste
de levene < 0,05. ¢ Percentual do total da propria categoria entre parénteses. *percentual do total da amostra

Tipo de prejuizo por categoria

Tenha um Visual (%total) Audicéo (%total) Fisico (%total) Amostra total
lugar para (% completa)
praticar lazer

Nao 140 (70.7%)° 71 (65.1%) ° 285 (77.4%) ° 368 (12.7%)
Sim 58 (29.3%) ° 38 (34.9%) ° 126 (68.9%) °© 183 (72.8%)
Total 198 (74,6%)* 109 (19,8%)* 411 (74,6%)*

Para o modelo final a regressdo binaria foi executada usando a

metodologia backward-stepwise.

Tabela 11 Modelo de regresséo para QVF e Participagdo no Lazer, a estatistica hosmer-lemeshow mostrou

que o modelo t se encaixa adequadamente nos dados. Entre parénteses estd a categoria de referéncia.

Variavel SE Sig, p- OR Baixo  Extra
value

QVF 0.01 0.001 1,03 1,01 1,042
Escala de Participacao 0.217 0.015 1,69 1,105 2,591
Seguro de saude (Sim) 0.244 0.042 0.61 0.378 0.983
Género (feminino) 0.221 0.014 1,72 1,11 2,64
Idade 0.007 0.000 0.97 0.958 0.984
Constante 0.914 0.465 0.51
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As dezesseis variaveis listadas na Tabela 8 foram inscritas em uma
regressao Likelihood backward stepwise, n = 417 por causa dos participantes
com dados faltantes, deixando 136 faltosos. O modelo final de Lugar para
Praticar Lazer esta apresentado na Tabela 11 (QVF, Idade, Sexo, Estado Civil,
Escolaridade, Renda média familiar por pessoa, Renda Familiar, Raca (auto
referida), Plano de Saude, Escala de Participacdo, Qualidade de Lazer
Percebida, Deficiéncia Visual, Deficiéncia Auditiva, Deficiéncia Fisica), se
encaixa adequadamente nos dados. As variaveis fora da Tabela 11 (ndo foram
significativas; no entanto, eles foram introduzidos para diminuir a chance de
confusdo.) A razdo de chances por chances ou apenas a razéo de chances, para
abreviar, foi utilizada em vez da Razéao de Prevaléncia, uma vez que a regressao
logistica foi utilizada para a associacdo. Isso é possivel, uma vez que a
prevaléncia neste estudo é baixa e eles teriam estimativas muito semelhantes.

A idade apresentou caracteristicas de protecdo em associacdo com a
Qualidade do Lazer. No entanto, isso significa que, quanto mais velho vocé for,
menos qualidade vocé teria. Isso tem sentido ja que algumas pessoas com mais
idade podem ter mais dificuldade no deslocamento, para chegar ao lazer, ou ter
um lazer melhor propriamente dito. Isso é encontrado na literatura conforme nos
mostra Griffin que demonstra a diminuicdo de pessoas em atividades de lazer a
medida em que envelhecem (GRIFFIN; MCKENNA, 1999).

A QVF foi associada a qualidade de lazer e uma melhor qualidade de vida
familiar pode melhorar sua qualidade de lazer em até 3%. Apesar do valor de
associacao ter sido pequeno (trés por cento) deve se destacar a dificuldade que

€ se relacionar dois temas extremamente complexos como familia e lazer dentro
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de uma mesma andlise. Por isso existe esta dificuldade, diria até uma limitacéo,
para um modelo de estudo transversal como foi pensado. E fundamental frisar
aqui que nenhum estudo conseguiu cruzar a qualidade do lazer e qualidade de
vida familiar de pessoas com deficiéncia, especialmente com este niumero de
participantes. O que ha na literatura ndo usa metodologia quantitativa, pela
dificuldade ja citada, além do custo financeiro de tal projeto.

A Escala de Participacdo esteve associada a qualidade do lazer, e uma
melhor escala de participacdo pode melhorar sua qualidade de lazer em 62%.
Isso encontra sentido ja que a escala de participacao percebe as dificuldades na
prevencdo das incapacidades portanto espera-se realmente pessoas que
tiveram escolha melhor na escala de participacao terdo mais oportunidades de
desenvolver atividades de lazer.

No género, foi encontrada associacdo a qualidade do lazer. Os homens
eram 72% mais propensos a ter uma Qualidade de Lazer melhor do que uma
mulher. Isso pode ser reflexo da sociedade machista e desigualitaria em que
vivemos e com ma divisdo nos cuidados domésticos e familiares. Mas atencao
no qual o tempo livre usado pra relaxar e recuperar esta relacionada com a
gualidade da representacao de géneros, como mostrou estudo internacional com

23 paises (YERKES; ROETERS; BAXTER, 2018)
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CAPITULO VII - CONCLUSAO

Esse trabalho foi resultado de uma acao coletiva que envolveu dezenas
de estudantes de graduacéo, mestrado, doutorado e professores. O resultado
aqui apresentado é uma brisa que almeja alento na discussao da inclusao das
pessoas com deficiéncia.

H& desafios. O uso da variavel proxy sempre pode gerar uma falsa
comodidade: quando a medicdo é indireta outras associacdes podem estar
ocorrendo. Tentar associar termos tao polissémicos como Lazer e Qualidade de
Vida Familiar € um movimento ousado. Um estudo transversal sempre impede a
compreensao se associagao é causa ou consequéncia.

Mas como impacto desta pesquisa compreendemos que ao encontrar
associacao entre Lazer e Qualidade de Vida Familiar nas pessoas com
deficiéncia, estejamos em um primeiro passo para ajudar as pessoas a
compreender a complexidade do fenbmeno. Fenbmeno este que possibilita
ampliar a forma de cuidado das pessoas com deficiéncia.

Espera-se que mais trabalhos sejam publicados utilizando essa base de
dados. Mais novos pensamentos sejam trazidos a tona. Que uma renovacao
aconteca na discussdo da utilizacdo das redes de apoio e suporte, como a
familia, no cuidado da pessoa com deficiéncia. E que essa abordagem para este
lado ndo esvazie abordagem para o cuidado do lazer das pessoas com
deficiéncia. De tal forma que esse trabalho encerrar: distantes, a principio,
familia e lazer, mas com a possibilidade de apoio no cuidado e melhora da

gualidade de vida dessas pessoas.
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Conforme visto na revisdo, estudos mostraram associacdo que existe
entre o lazer e a satisfacdo familiar. Contudo o oposto também é discutido e
aceito como verdadeiro. Por se tratar de estudo transversal sabe-se o desafio de
compreender a causalidade (quem comeca o0 que). Independente disso a
construcdo dos lagcos familiares pode estar repousada na possibilidade de
crescimento também da qualidade do lazer.

O modelo biomédico e o modelo social conflitam como visto na Tabela 6.
Perceber que as adaptacdes de ambiente e transporte acessivel tem a maior
frequéncia dando ao modelo social razoabilidade no achado de seu modelo. E
preciso continuar investindo na inclusao efetiva para pessoas com deficiéncia.
N&o a inclusdo politica rasa, mas ensinada nas escolas, confraternizada nas
pracas e celebrada nos lares.

O componente fundamental do lazer para o processo de inclusdo esta
exatamente no desenvolvimento do senso de pertencer. Obviamente os seres
humanos s&o criaturas sociais, isso define e é definido pela natureza humana. E
mais comum na nossa sociedade sobreviver como grupo cooperativo do que
sobreviver como ser solitario. Portanto o lazer buscar sempre o outro de forma
sistematica.

Diante dos resultados, essa pesquisa poderemos jogar luz nas leis sobre
lazer e pessoas com deficiéncia considerando a familia como ponto de apoio
elou de vulnerabilidade. Além disso, retirar do obscuro a questédo da incluséo e

reconhecer a familia como ponto de apoio para as pessoas em situacao

vulneravel. Embasar as politicas publicas com evidéncia de qualidade é
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fundamental, para deixarmos de lado o frequente interloquio de producéo
legislativa para um real debate, amplo e democratico.

Considero-me satisfeito em rever a postura prescritiva dos profissionais
da saude e o modelo biomédico, pensando na possibilidade do apoio do grupo
familiar ou ndo. Envolver mais o sujeito, focando nele como centro do cuidado,
possibilita a prescrigao do lazer ndo impositivo e ajuda na qualidade do seu lazer.
Fortalecer a qualidade de vida familiar ao compreender o sujeito com ser amplo
e integral € uma vertente importante do cuidado. Enquanto profissionais de
saude é fundamental compreender que a familia tem no sujeito um membro de
um sistema que tem um potencial de ajuda-lo ou desafia-lo de acordo com a
forma como ela esta organizada. Assim, espera-se ajudar a destacar mais zelo
na familia da pessoa com deficiéncia para reforcar esse apoio. Fechando com
Carpinejar (citado na epigrafe), que estes familiares “dividam um excelente

destino”.
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O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um
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ANEXO 2 - AP.G.A.R. FAMILIAR

A.P.G.A.R. Familiar: instrumento de avaliacao destinado a refletir a satisfagao
de cada membro da familia. A partir de um questionario pré-determinado, as
familias sédo classificadas como funcionais, e moderadamente/ gravemente
disfuncionais

Adaptation (Adaptagdo) Partneship (Participagdo) Growth (Crescimento)

Affection (Afei¢cao) Resolve (Resolugéao)

Quase Sempre

Estou satisfeito(a) com a ajuda que recebo da minha

- : Algumas Vezes
familia, sempre que alguma coisa me preocupa.

Quase Nunca
Quase Sempre

Estou satisfeito(a) pela forma como a minha familia
discute assuntos de interesse comum e compartilha Algumas Vezes
comigo a solugao do problema.
Quase Nunca

Quase Sempre

Acho que a minha familia concorda com o meu desejo de
encetar novas actividades ou de modificar o meu estilo de|Algumas Vezes
vida.
Quase Nunca

Quase Sempre

Estou satisfeito com o0 modo como a minha familia
manifesta a sua afeicao e reage aos meus sentimentos, |Algumas Vezes
tais como irritagao, pesar e amor.
Quase Nunca

Quase Sempre

Estou satisfeito com o tempo que passo com a minha

- Algumas Vezes
familia.

Quase Nunca

Pontuagao de 7 al0 — Familia altamente funcional Pontuagdo de 4 a 6 —
Familia com moderada disfungao Pontuacao de 0 a 3 — Familia com disfungao
acentuada
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ANEXO 3- QVF (QUALIDADE DE VIDA FAMILIAR)

Quanto eu estou satisfeito referente a...

1. A minha familia gosta de passar tempo junta.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

2. Os membros da minha familia ajudam os filhos a se tornar
independentes.

0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

3. A minha familia tem o apoio necessario para aliviar o estresse.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

4. Os membros da minha familia tém amigos ou outras pessoas que

fornecem apoio.
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o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

5. Os membros da minha familia ajudam os filhos com trabalhos escolares
e atividades.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

6. Os membros da minha familia tém transporte para ir aos lugares que
necessitam.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

7. 0Os membros da minha familia falam abertamente uns com os outros.
0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito
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o satisfeito

o muito satisfeito

8. Os membros da minha familia ensinam os filhos a conviver com os
outros.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

9. Os membros da minha familia tém tempo para atingir seus interesses
pessoais.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

10. Nossa familia resolve os problemas junta.
O muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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11. Os membros da minha familia apoiam uns aos outros para atingir
objetivo.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

12. Os membros da minha familia mostram amor e carinho um pelo outro.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

13. Minha familia tem ajuda externa a sua disposicdo para cuidar de
necessidades especiais de todos os membros da familia.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

14. Os adultos da minha familia ajudam os filhos a tomar boas decisdes.

o muito insatisfeito

o insatisfeito
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o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

15. Minha familia recebe atendimento médico quando necessario.
0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

16. Minha familia tem condi¢fes de cuidar das despesas de casa.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

17. Os adultos da minha familia conhecem outras pessoas na vida dos
filhos (isto €, amigos, professores).

0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

18. Minha familia é capaz de lidar com altos e baixos da vida.
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o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

19. Os adultos da minha familia tém tempo para cuidar das necessidades
individuais de cada filho.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

20. Minha familia recebe atendimento odontolégico, quando necessario.
o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

21. Minha familia se sente segura em casa, no trabalho, na escola e no
bairro.

0 muito insatisfeito

0 insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito
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o satisfeito

o muito satisfeito

22. O membro da familia com necessidades especiais tem apoio para
progredir na escola ou no trabalho.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

23. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer
progressos no ambiente familiar.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito

24. O membro familiar com necessidades especiais tem apoio para fazer
amigos.

o muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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25. Sua familia tem um bom relacionamento com os prestadores de
servigos que trabalham com o membro com necessidades especiais.

0 muito insatisfeito

o insatisfeito

o nem satisfeito nem insatisfeito

o satisfeito

o muito satisfeito
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ANEXO 4 — CARTA DE SUBMISSAO

Leisure Sciences segunda-teira, 2 de nov. de 2020 17:08 (A *
Para: Ricardo Alexandre de Souza

02-Nov-2020
Dear Dr Souza:

Your manuscript entitled "How is family satisfaction linked to leisure satisfaction in disabled people" which you submitted to Leisure Sciences, has been reviewed. The reviewer comments are included at the
bottom of this letter.

We regret to inform you that the reviewers have raised serious concerns, and therefore your paper cannot be accepted for publication in Leisure Sciences. However since the reviewers do find some merit in
the paper, we would be willing to reconsider if you wish to undertake major revisions and re-submit, addressing the reviewers' concerns.

Please note that resubmitting your manuscript does not guarantee eventual acceptance, and that your resubmission will be subject to re-review before a decision is rendered.
You will be unable to make your revisions on the originally submitted version of your manuscript. Instead, revise your manuscript using a word processing program and save it on your computer.

To start your resubmission, please click on the link below:

*** PLEASE NOTE: This is a two-step process. After clicking on the link, you will be directed to a webpage to confirm.
https:/fmc.manuscriptcentral.comjulsc?URL_MASK=27e6d05a25c0407aa3e20ebd9e61f696

This link will remain active until you have submitted your revised manuscript. If you begin a resubmission and intend to finish it at a later time, please note that your draft will appear in 'Resubmitted
Manuscripts in Draft* queue in your Author Center.

Because we are trying to facilitate timely publication of manuscripts submitted to Leisure Sciences, your revised manuscript should be uploaded by 31-Jan-2021. If it is not possible for you to submit your
revision by this date, please let us know at your earliest convenience.

We look forward to a resubmission.
Sincerely,
Corey W. Johnson

Diana C. Parry
Co-editors. Leisure Sciences
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APENDICE 1 — DADOS DESCRITIVOS

Varidvel

Nasceu em BH

Naturalidade

Estado Civil

Hd quanto tempo estd no estado civil atual?

Qual a sua religiio?

Categorias

Sim

Ndo

AP

BA

CE

ES

MG

MT

PA

Pl

RJ

SP

Casado
Divorciado

Outro. Qual?
Solteiro

Unido Estavel
Vidvo

Mais de 1 a 2 anos
Mais de 10 anos
Mais de 2 a 3 anos
Mais de 3 a5 anos
Mais de 5 a 10 anos
Menos de 1 ano

Afro-brasileira /
Candomblé / Umbanda
Catélica

Catolica, Centro Espirita e
Ubanda
crente protestante

Cristao

Eclético

Espirita

Evangélica

igreja batista

N&o possui religido

Nenhuma especifica

Percentual valido

51,4
48,6
0,2
3,1
0,4
1,3
91
0,2
0,5
0,2
1,3
1,6
30,9
10,7
0,5
43,4
6,5
7,8
3,8
71,6
2,6
6,7
13,1
2,2
0,2

49,5
0,2

0,2
1,1
0,2
5,2
32
0,2
10,3
0,2
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Vocé se considera de que cor?

Quem é a pessoa que mais contribui na renda familiar

Sexo

Idade

Qual é a renda mensal de sua familia?

NS/NR
prebisteriana
Testemunha de Jeova
Amarela

Branca

indigena
Negra/Preta

NS/NR

Parda

avo
Conjuge/Companheiro(a)
cunhado

eu e meu marido contrib
familia

Filho / Filha
irmdo / irma

Mde

mora na instituicao
Neta

ninguem tem renda
NS/NR

os dois

Padastro

Pai

sogra

tio / tia

Vocé mesmo
Masculino
Feminino

Média

DP

Mais de RS 9.980,00 -
Acima de 10 salarios
minimos

Menos de RS 998,00 -
Menos de um Saldrio
Minimo

NS/NR

RS 1.996,00 - 2 saldrios
minimos

RS 2.994,00 - 3 salarios
minimos

0,2
0,2
0,4
0,9
34,4
0,4
25,5
0,4
38,5
0,4
13
0,4
0,2
0,2
2,5
1,4
8,3
0,4
0,2
0,2
1,3
0,2
0,4
6,9
0,2
0,7
63,3
56,4
43,6
51,25
16,45
1,3

5,6

2,7
30,2

15,7
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Quantas pessoas que vivem da renda mensal familiar?

Qual sua ocupagdo atual?

Qual sua renda mensal individual

RS 3.992,00 - 4 salarios
minimos

RS 4.990,00 - 5 salarios
minimos

RS 5.988,00 - 6 salarios
minimos

RS 6.986,00 - 7 salarios
minimos

RS 7.984,00 - 8 salarios
minimos

RS 8.982,00 - 9 salarios
minimos

RS 9.980,00 - 10 salarios
minimos

RS 998,00 - 1 Salério
Minimo

Média

Desvio padrdo
Aposentado(a)
Assalariado(a)
Auténomo(a)

BPC

Desempregado

Dona de casa
Empregador (a)
Estudante

NS/NR

Outra. Especifique:
Pensionista

Mais de RS 9.980,00 -
Acima de 10 salarios
minimos

Menos de RS 998,00 -
Menos de um Salario
Minimo
NS/NR

RS 1.996,00
minimos

RS 2.994,00 - 3 salarios
minimos

RS 3.992,00 - 4 saldrios
minimos

RS 4.990,00 - 5 salarios
minimos

RS 5.988,00 - 6 salarios
minimos

RS 6.986,00 - 7 salarios
minimos

|
No

saldrios
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1,1

0,9

0,4

0,2

0,4

33,1

2,75
1,62
48,6
8,9
13
51
8,7

1,3
4,9
0,2

3,4
0,2

15,4

6,3
16,6

4,7
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A sua renda (emprego) vem de onde?

Qual o seu grau de escolaridade?

Qual o seu grau de escolaridade do seu pai?

Qual o seu grau de escolaridade da seu mée?

RS 7.984,00 - 8 salarios
minimos

RS 9.980,00 - 10 salarios
minimos

RS 998,00 - 1 Salario
Minimo

Aposentado

Aposentado por invalidez

Beneficio do Governo
Federal. Qual?
Emprego Autbnomo

Emprego Fixo Federal/
Estadual/ Municipal

Emprego Fixo Particular
Estagio

Formal

Informal

NS/NR

Outro. Qual?

Ensino Médio Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Superior Completo

Ensino Superior
Incompleto
Fundamental Completo

Fundamental Incompleto
P&s-Graduagdo Completa

P&s-Graduacdo
Incompleta
Sem Escolaridade

Ensino Médio Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Superior Completo

Ensino Superior
Incompleto
Fundamental Completo

Fundamental Incompleto
NS/NR

P&s-Graduagdo Completa
Sem Escolaridade

Ensino Médio Completo
Ensino Médio Incompleto

Ensino Superior Completo

0,4

0,2

52,6

15,7
32
12,1

6,7
1,6

4,3
0,2
51
10,3

26,4
11,8
5,4
6,1

14,5
26,6
1,8
1,3

6,1
9,6
2,9
2,9
0,2

9,8
24,1
17,5
0,4
32,7
11
2,9
2,2
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Qual o meio de transporte que vocé MAIS utiliza?

Vocé tem alguma deficiéncia fisica?

Vocé tem alguma deficiéncia auditiva?

Vocé tem alguma deficiéncia visual?

QVF- Categoria Interagdo Familiar

QVF- Categoria Parentalidade

QVF- Categoria Bem Estar Emociona

QVF- Categoria Bem Estar Fisico e Material

QVF- Categoria Apoio Relacionacionado a deficiéncia

APGAR

Fundamental Completo
Fundamental Incompleto
NS/NR

Pés-Graduagdo Completa
Sem Escolaridade

Aplicativo (99, Uber,
Cabify, outros)
Carro adaptado

Carro normal
Metré

NS/NR
Onibus
Outro. Qual?
Taxi adaptado
Taxi normal

Sim

Média
Desvio padrdo
Média
Desvio padrdo
Média
Desvio padrdo
Média
Desvio padrdo
Média
Desvio padrdo

Familia com disfuncdo
acentuada
Familia com moderada
disfuncdo
Familia altamente
funcional

9,4
27,5
10,5
1,1
35,4
11,8

3,6

16,5

4

0,2

59,9

1,1

0,9

2,2

74,5
25,5
19,7
80,3

36

63,5
22,9415
4,66479
23,5052
3,93442
14,3942
3,11735
17,6049
3,87895
15,4647
3,0461
13,2

72,8

14
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