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Resumo

A promogao da saude e da qualidade de vida individual tem sido objeto
de varias pesquisas nas ultimas décadas. No entanto, os estudos realizados
com incidéncia na deficiéncia, tendo em conta a qualidade de vida (QV)
familiar, sdo escassos, 0 que reforgca a necessidade de investigacdo nesta
area. Urge, assim, perceber o real impacto que uma crianga com deficiéncia
provoca no seio familiar, para posteriormente se conseguirem desenvolver
estratégias de atuacdo. Neste pressuposto, o presente estudo tem como
objetivo geral analisar a qualidade de vida, ansiedade, depressao, stresse e
autoeficacia dos pais de criangas/jovens com deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo.

A partir de uma amostra de 871 participantes, avaliaram-se estas cinco
variaveis comparando-as com familias com filhos sem deficiéncia. A amostra
do estudo é constituida por pais e maes de criangas/jovens com deficiéncia,
num total de 403 pais (46.3%), sendo 227 do sexo feminino e 176 do sexo
masculino, com idades compreendidas entre os 21 e os 81 anos (M = 45; DP =
9), e pais e mées de criangas/jovens sem deficiéncia com a distribuicdo de 468
pais (563.7%), sendo 242 do sexo feminino e 226 do sexo masculino, com
idades compreendidas entre os 25 e os 79 anos (M = 43; DP = 8). A maioria
dos pais tem filhos com deficiéncia intelectual, com 206 sujeitos (51,1%),
seguida do autismo com 143 sujeitos (35,5%) e, por fim, a multideficiéncia com
52 (12,9%).

Os dados foram recolhidos através do World Health Organization Quality
of Life — Bref (WHOQOL-Bref),da Escala de Ansiedade, Depresséo e Stresse

(EADS) e da Escala de Autoeficacia Geral (EAG), a ambos os grupos de pais



com e sem filhos com deficiéncia. Os resultados apontam que em todas as
variaveis os pais com filhos com deficiéncia ttm menos qualidade de vida, mais
ansiedade, mais depressao e mais stresse € menos percecgdes de autoeficacia.
Os dados revelam que a QV nos dominios fisico, psicolégico, ambiente e a
autoeficacia dos pais com filhos com deficiéncia varia consoante o tipo de
deficiéncia. No entanto ao comparar o tipo de deficiéncia, o autismo € o que
apresenta valores superiores nos varios dominios da QV, com excecdo no
dominio relagdes sociais.

Relativamente a autoeficacia, os pais de criangas autistas apresentam
igualmente melhores niveis de autoeficacia que os pais de criangas com
deficiéncia intelectual. Entre a deficiéncia intelectual e a multideficiéncia néo
foram encontradas diferengas significativas. Existem também influéncias
significativas das variaveis sociodemograficas, em que a QV e a autoeficacia
diminuem a medida que a idade dos pais e a dos filhos aumenta. Do mesmo
modo os pais apresentam maior QV e autoeficacia e menor ansiedade,
depressao e stresse a medida que a escolaridade aumenta. Verificou-se ainda
que a percecao da QV destes pais diminui, consoante os niveis elevados de
ansiedade, depressao e stresse, sendo de igual modo a percegdo da QV
diminuta perante os niveis baixos de autoeficacia.

As evidéncias encontradas neste estudo convidam-nos a elaboracao e
reflexdo sobre novas estratégias que possibilitem a obtencdo de um melhor
conhecimento que facilite o desenho de programas de intervengdo para as
familias, de modo a fomentar a capacitacdo familiar, dando origem a novas
formas de saber lidar com estas dificuldades, de modo a favorecer niveis de

promogao de saude e contribuir para uma melhoria do bem-estar psicolégico e



da QV das criangas e das suas familias. Tendo em conta os resultados aqui
apresentados seria benéfico intervir o mais precocemente possivel com
familias de criangas e jovens com deficiéncia no sentido de promover-lhes
estratégias de autoeficacia, uma vez que estas irdo aumentar a QV e diminuir

os niveis de ansiedade, depressao e stresse.
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Resumen

La promocién de la salud y la calidad de vida individual han sido objeto
de varios estudios en las ultimas décadas. Sin embargo, los estudios realizados
con incidencia en la discapacidad, teniendo en cuenta la calidad de vida (CV)
familiar, son escasos, lo que refuerza la necesidad de investigar en esta area.
Asi, urge determinar el impacto real que causa un nifio con discapacidad en el
seno familiar para poder lograr posteriormente el desarrollo de estrategias de
actuacion. Sobre esta base, el objeto general del presente estudio es analizar
la calidad de vida, la ansiedad, la depresion, el estrés y la autoeficacia de los
padres de nifios/jévenes con discapacidad intelectual, discapacidad multiple y
autismo.

De una muestra de 871 participantes, se evalué estas cinco variables
comparandolas con familias con hijos sin discapacidad. La muestra del estudio
esta formada por padres y madres de nifios/jovenes con discapacidad, con un
total de 403 padres (46,3%), de los cuales 227 son mujeres y 176, varones, con
edades comprendidas entre los 21 y los 81 afios (M =45, DP =9 ), y padres y
madres de nifios/jovenes sin discapacidad con una distribucion de 468 padres (
53,7 %), de los cuales 242 son mujeres y 226, varones , con edades
comprendidas entre los 25 y los 79 afios (M = 43 , DP = 8 ). La mayoria de los
padres tienen hijos con discapacidad intelectual, con 206 sujetos (51,1%),
seguido de autismo con 143 sujetos (35,5%) y, por ultimo, discapacidades
multiples, con 52 (12,9%).

Los datos se recogieron a través del documento de referencia sobre las
mejores técnicas disponibles para la calidad de vida de la Organizacion

Mundial de la Salud (WHOQOL - Bref), de la Escala de Ansiedad, Depresion y



Estrés (EADS) y de la Escala de Autoeficacia General (EAG), para ambos
grupos de padres con hijos con y sin discapacidad. Los resultados muestran
que, en todas las variables, los padres con nifios con discapacidades tienen
menos calidad de vida, mas ansiedad, mas depresion, mas estrés y menos
percepcion de autoeficacia. Los datos revelan que la CV en los dominios fisico,
psicoldgico, ambiental y la autoeficacia de los padres con nifios con
discapacidad varian en funcion del tipo de discapacidad.

Sin embargo, al comparar el tipo de discapacidad, el autismo es el que tiene los
valores mas altos en los distintos ambitos de la CV, excepto en el dominio de
las relaciones sociales. En cuanto a la autoeficacia, los padres de nifos
autistas también presentan mejores niveles de autoeficacia que los padres de
ninos con discapacidad intelectual. Entre la discapacidad intelectual y la
discapacidad multiple no existen diferencias significativas. También hay
influencias significativas de las variables sociodemograficas, ya que la calidad
de vida y la autoeficacia disminuyen a medida que aumenta la edad de los
padres y de los nifos. De igual manera, los padres tienen una mayor CV y
autoeficacia y menor ansiedad, depresion y estrés a medida que aumenta la
escolarizacion. También se comprobd que la percepcién de la CV de estos
padres disminuye ante altos niveles de ansiedad, depresidn y estrés, e
igualmente la percepcion de la CV disminuye con bajos niveles de autoeficacia.
Las evidencias encontradas en este estudio nos invitan a la elaboracion y la
reflexion sobre nuevas estrategias que permitan la obtencion de un mejor
conocimiento que facilite el disefio de programas de intervencion para las
familias con el fin de fomentar la capacitacion familiar, dando lugar a nuevas

formas de afrontar estas dificultades, para poder promover niveles de



promocién de la salud y contribuir a una mejora del bienestar psicologico y de
la CV de los nifios y sus familias. Teniendo en cuenta los resultados
presentados aqui, seria beneficioso intervenir lo antes posible en las familias
de nifos y jévenes con discapacidad, en el sentido de proporcionarles
estrategias de autoeficacia, ya que estas mejoraran la CV y disminuiran los

niveles de ansiedad, depresion y estrés.
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Introdugéo

Introducgao

Varios estudos apontam os termos saude, promog¢do da saude e
qualidade de vida (QV), como conceitos inter-relacionados sendo complexo
chegar-se a um consenso quanto ao termo a usar. A saude definida pela
Constituicao da Organizacao Mundial de Saude — OMS (1948), € um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo simplesmente como a
auséncia de doenca. Esta definigdo implica que as iniciativas de promocao de
saude nao sejam apenas dirigidas ao controlo de sintomas, diminuicdo da
mortalidade ou aumento da expetativa de vida, mas valorizando igualmente
aspetos como o bem-estar e a QV. A evolugdo do conceito de QV tem sido
também associada a diversos referenciais tedricos que refletem conceitos
como: satisfacdo com a vida, felicidade, existéncia com significado e bem-estar
subjetivo. Segundo a OMS, a QV é a percegao do individuo sobre a sua
posicdo na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relagdo aos seus objetivos, expetativas, padroes e
preocupagdes (World Health Organization Quality of life WHOQOL Group,
1995).

Assim, a QV é um amplo conceito de classificagdo, afetado de modo
complexo pela saude fisica do individuo, estado psicolégico, relagbes sociais,
nivel de independéncia e pelas suas relagdbes com as caracteristicas mais
relevantes do seu meio ambiente. A QV envolve fatores relacionados com a
saude, tais como o bem-estar fisico, psicolégico, emocional e mental, mas
também elementos nao relacionados, como a familia, amigos, emprego ou

outras circunstancias da vida.
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Falar sobre a QV, mais especificamente, a QV no campo da saude, é
uma linguagem muito frequente, tomando algumas repercussdes na tomada de
decisdes sociais, economicas e politicas.

Mais especificamente e tendo em conta o objeto deste estudo, a QV das
familias de pessoas com deficiéncia tem surgido como um importante campo
de pesquisa.

De acordo com o modelo socioldgico, as familias experimentam o nivel
maximo de QV, quando as suas necessidades sdo satisfeitas, os seus
membros desfrutam a vida como uma familia e tém oportunidade de perseguir
e conseguir metas que sao significativas para eles (Park,Turnbull, & Turnbull,
2002). No entanto existe uma falta de estudos sobre a avaliagdo da QV de pais
com filhos deficientes e qual o impacto nas suas vidas (Pais Ribeiro, 2004).

Assim, ao pensarmos na QV em maes e pais com filhos deficientes
torna-se necessario compreendermos o impacto, os comportamentos, o
funcionamento e as consequéncias da chegada de um filho deficiente na vida
dos pais e familia. Verdugo (2004) refere que existem diferentes pesquisas
sobre as familias de pessoas com deficiéncia, sendo uma de grande relevancia
‘o impacto da deficiéncia na familia”.

Tendo em conta o exposto, o estudo que a seguir se apresenta tem
como objetivo geral analisar a qualidade de vida, ansiedade, depresséo,
stresse e autoeficacia dos pais de criangas/jovens com deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo. E constituido por uma primeira parte de
enquadramento tedrico, onde se faz a revisdo da literatura sobre os conceitos
da tipologia das deficiéncias alvo desta investigagdo — deficiéncia intelectual,

multideficiéncia e autismo. A segunda parte é dedicada ao estudo empirico e
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inclui a metodologia - onde se caracterizam a amostra e os instrumentos e se
indicam os procedimentos - os resultados e a respetiva discussdo dos mesmos.
Por fim, apresentam-se as conclusdes, a bibliografia e os anexos contendo a

bateria de instrumentos aplicados.
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A Familia: necessidades e dificuldades

Os modelos epistemoldgicos e as teorias atuais, sustentados numa
perspetiva sistémica, definem a familia como um sistema, que s6 podera ser
corretamente compreendida do ponto de vista holistico (Relvas, 1996).

Com base nesta concecédo sistémica destacam-se dois aspetos: o primeiro,
que nenhuma familia é igual a outra, e nesta perspetiva Assumpgao e Sprovieri
(1993) afirmam que, sendo a familia um sistema, qualquer mudanga em um dos
seus membros afeta o todo. O segundo aspeto refere-se aos atributos que lhe sao
conferidos, ou seja a sua complexidade, considerando a familia em contextos mais
vastos, nos quais se integra, nomeadamente a comunidade envolvente e em
termos mais abrangentes, a sociedade em geral, constituindo, estes, outros
sistemas com os quais a familia interage.

Assim, a familia constitui o primeiro contexto relacional de um individuo. Por
esse motivo, possui importante influéncia na determinacdo do comportamento
humano e na formagao da personalidade (Buscaglia, 2006).

Para Coutinho (2004), a familia, em termos gerais, e especialmente os pais
sao o principal meio natural, onde os membros que a formam, evoluem e se
desenvolvem a nivel afetivo, fisico, intelectual e social, segundo modelos
experienciados e interiorizados, e consequentemente os primeiros prestadores de
cuidados, os organizadores, os modelos de comportamento, os disciplinadores e o
primeiro contexto socializador por exceléncia. Nessas interagcdes particulares, o
destaque sera dado ao subsistema parental, uma vez que se parte do principio que
0s pais s&o os promotores do desenvolvimento dos seus filhos, quer estejam
perante um filho com deficiéncia ou ndo. Logo a partida, o nascimento de uma
crianga, com ou sem deficiéncia, tem um grande impacto no estilo de vida da

familia, desde a alteragdo das rotinas diarias de qualquer um dos membros da
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familia, até ao acréscimo de tarefas que até entdo ndo eram desempenhadas, o
que pressupde o desenvolvimento de novas rotinas e de ajustamentos a um novo
estilo de vida do nucleo familiar (McWilliam, Winton, & Crais, 2003).

Podemos distinguir varios subsistemas, ou seja, unidades sistémicas/
relacionais com regras e padrées de interagdo que definem e caracterizam o
relacionamento interpessoal entre os diferentes elementos (Minuchim, 1985, cit. por
Relvas, 1996), sendo identificados quatro subsistemas: individual, parental,
conjugal e fraternal. O subsistema individual é constituido pelo individuo, que tem o
seu papel na familia a que pertence, desempenhando também outros papéis
noutros sistemas e que por sua vez influenciam o papel que desempenha na
familia. Ao nivel parental destacam-se as fung¢des executivas, tendo a seu cargo a
responsabilidade dos mais novos. Relativamente ao subsistema conjugal as
interacoes refletem na relacdo do casal e no fraternal entre irmaos. Estes
subsistemas constituem o sistema das interagcdes familiares, cuja configuragao
dependera da forma como se organizam e inter-relacionam. Assim, na perspetiva
de Alarcao (2006), a estrutura familiar organiza-se através da coesao, que traduz-
se pelos lagos afetivos e pelo grau de autonomia no seio familiar, da adaptabilidade
que consiste na capacidade da familia alterar os papéis de autonomia, regras
familiares e estilo face a situagdes de stresse internas e externas e por fim da
comunicagdo como um processo de troca de informacao entre os membros, sendo
este central para a construgcado da sua propria identidade.

A estrutura familiar € dindmica e oscila entre as fases de estabilidade e as
fases menos estaveis. Essa oscilagdo implica mudangas e evolugdes na unidade
familiar. Estes momentos de transformagéo, que implicam grande stresse na vida

familiar, na perspetiva de diversos autores, s&o designados por crises.
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Considerando que uma familia nas diferentes fases de desenvolvimento
experiencia momentos de crise, perante uma situagdo menos positiva, logo com o
nascimento de um filho deficiente, sera evidente essa situacao.

Em todas as familias ha momentos de crise, nomeadamente em situacoes
ameacadoras onde torna-se dificil a previsibilidade da nova situagdo. Alarcao
(2006) considera que toda a mudanga causa stresse, seja esta positiva ou
negativa. Estas alteragcbes tém um impacto mais relevante se a crianga tem
necessidades educativas especiais ou, se mais tarde, lhe for diagnosticada alguma
deficiéncia, levando, por um lado, a mudancas profundas na forma como a familia
conduz a sua vida diaria e, por outro lado, assumindo uma importancia que se
reveste na procura de um equilibrio no seu seio familiar.

A presenca de uma pessoa deficiente causa problemas que exigirdo, de
cada membro da familia, redefinicbes de papéis e mudangcas mesmo apos o
impacto inicial, havendo assim sempre necessidades suplementares, como de
tempo, reestrutura familiar, mudanca de atitudes, valores e novos estilos de vida
(Buscaglia, 2006).

A familia defronta-se com imensas situagbes adversas, perante a chegada e
o crescimento de um filho com limitagdes. O impacto desta nova situagdo na
estrutura familiar vai a partida influenciar as interagdes que nela se estabelecem,
produzindo uma certa tensao, mal-estar, ansiedade, frustracado e incapacidade de
lidar com a situacdo de um modo mais adequado. Assim, o envolvimento entre a
familia e a criangca € de extrema importancia, pois a forma como a crianca é
incluida no grupo afeta diretamente o seu desenvolvimento (Bronfenbrenner,1999).

Turnbull e Turnbull (1990) identificam quatro importantes variaveis que

salientam a forma como a deficiéncia afeta a familia: as caracteristicas da
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deficiéncia, que influenciam a reacao da familia; as caracteristicas da familia, o
"background" cultural, o estatuto socioeconémico, a estrutura familiar, que
influenciam de um modo positivo ou negativo a forma como a familia aceita a
crianga com deficiéncia; as caracteristicas individuais de cada membro da familia,
as suas competéncias e as suas necessidades; situacdes especiais, como a
pobreza e o abandono, as quais condicionam igualmente as reagdes da familia
face a deficiéncia.

Ao receber a informagdo de que o filho € uma crianga com alguns
problemas, a familia e especialmente os pais e os irmaos sao confrontados com as
expetativas e aspiragdes criadas e imaginadas a respeito da crianga. Deste modo,
o processo de adaptagao e ajustamento familiar provoca uma necessidade de
mudanga e de procura de reequilibrio. Segundo Pimentel (1998, 2005), todo o
processo de adaptacado esta dependente das expetativas e percegdes maternas
face ao desenvolvimento. Assim, a familia vé-se forcada a uma nova etapa, em que
a vida de cada um dos seus membros sofre modificagdes, interferindo essas
mesmas alteragcdes na QV dos mesmos.

Pereira-Silva e Dessen (2002) afirmam que n&o ha duvidas de que o
nascimento de uma crianga com deficiéncia tem um impacto profundo e causa
mudancgas estruturais e uma readaptagdo a nova etapa de vida. A confirmagao de
um diagndstico de deficiéncia supde mudangas estruturais mais acentuadas e um
choque dentro da familia, por ser inesperado, estranho, o que anula com todas as
idealizacbes sobre o filho desejado. A tomada de consciéncia desta realidade
produz um grande impacto em todo o nucleo familiar (Martin, 2001; Pereira-Silva &
Dessen, 2002). Quando surge uma crianga com necessidades e cuidados muito

préprios e ndo chega o “filho sonhado”, estes pais atravessam um periodo de luto,
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associado a perda do “filho idealizado” (Correia & Serrano, 1999). Todos estes
sonhos fantasiados de uma crianga perfeita transfiguram-se num sentimento de
perda aquando do nascimento (O’Hara & Levy, 1984, cit. por Turnbull & Turnbull,
1990).

Vaérios estudos (O'Hara & Levy, 1984, cit. por Correia & Serrano, 1999)
corroboram que quando ocorre uma perda muito significativa, as pessoas passam
por determinadas fases de um modo geral, a saber: choque, negagédo ou procura,
sofrimento e desorganizagao, recuperagao e aceitacdo. Num primeiro momento, a
pessoa € abalada pelo choque, sente-se atordoada ou adormecida, passando para
uma segunda fase de negagdo ou procura, permanecendo num estado de
incredulidade onde procura maneiras de manter a pessoa amada ou a perda
consigo. Na terceira fase, comeca a sentir a realidade do ocorrido, onde o
sofrimento e a desorganizagdo conquistam lugar, prevalecendo sentimentos de
culpa, depresséo, ansiedade, soliddo, medo e hostilidade e de culpabilizagao.
Nesta etapa os envolvidos podem apresentar sintomas fisicos como dores de
cabeca, dores de estdbmago, cansago constante e falta de ar, manifestando por
vezes um afastamento dos contactos sociais e das suas rotinas. Por fim comegam
a olhar para o futuro em vez de se concentrarem no passado, desenvolvem novos
relacionamentos e atitudes positivas, passando para a fase de adaptacédo a
realidade da perda, recuperagao e aceitagao.

Estas mudancgas na estrutura familiar dependeréao de diferentes fatores, dos
quais se destacam a forma como cada membro procura despender o seu tempo, o
grau de importancia que atribui a deficiéncia do seu filho, a relevancia que da ao
seu papel na rotina diaria, a culpabilizacdo que tem ou que procura ocultar, o

envolvimento que tem nas situagbes da vida da familia. Assim, a suspeita de
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existéncia de deficiéncia, o diagndstico e todo o processo educativo de uma crianga
com deficiéncia, confronta a familia com determinadas questdes que, a partida,
esta ndo estava preparada para enfrentar. Turnbull e Turnbull (1990) destacam trés
aspetos essenciais com que se defrontam os pais: a descoberta da deficiéncia
decorrer na primeira infancia e o tempo que a familia aguarda pelo diagndstico; a
deficiéncia levar a que a familia estabeleca os primeiros contactos com o meio
médico, com 0 meio educacional e com 0s servicos sociais; as expetativas que os
pais desenvolvem perante a crianga neste periodo.

No entanto, independentemente das varias fases do processo de adaptacao,
a que qualquer familia esta exposta perante uma nova mudancga na estrutura
familiar, ninguém se encontra preparado para se tornar pai de uma crianga com
problemas no seu desenvolvimento, como salienta Baker (1989, cit. por Coutinho,
2004).

Por isso mesmo, o nascimento de uma crianga especial é considerado um
fator de stresse e crise que ira alterar toda a dindmica familiar. Quando se trata da
confirmacgé&o do diagnostico, ou seja, a tomada de consciéncia que a crianga
apresenta  perturbacbées no desenvolvimento, este stresse aumenta
significativamente, dando lugar a episddios de ansiedade e até probabilidade de
depressao.

Por sua vez, Nufes (2003) afirma que as familias de criangas com
deficiéncia sdo uma populacao de risco, mas isso ndo quer dizer que esse risco ira
concretizar-se. A forma como cada familia supera as dificuldades encontradas vai
depender de varios fatores, que por sua vez determinam o significado da
experiencia de cada familia. A autora identifica alguns fatores que véao influenciar

todo o processo de mudanca a nova situacdo, tais como: a histéria de cada
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membro; as situacdes de conflito vividas anteriormente e a solugdo das mesmas; o
sistema de crencgas; a capacidade de enfrentar situacdes de mudanca; a existéncia
ou nao de um lugar para a crianga com deficiéncia dentro do sistema familiar; o
nivel de expetativas; a capacidade de comunicagdo do grupo familiar; o nivel
cultural e socioecondémico da familia; a existéncia ou ndo da rede de apoio e a
capacidade da familia se relacionar com os outros e de procurar ajuda. A mesma
autora refere ainda que os conflitos familiares ndo surgem como consequéncia
direta da deficiéncia, mas em funcio das capacidades da familia adaptar-se ou nao
a essa nova situacgao.

Para Pereira (1996), uma fungao basica da familia consiste na resposta as
necessidades individuais, em termos de saude fisica e mental, dos seus membros,
cuja dimensao e natureza varia segundo a idade da crianga e com o tipo, grau,
complexidade, durabilidade e ganhos de competéncia da crianga com limitagdes.
As verdadeiras necessidades da familia tendem a variar consoante a posi¢ao social
que a familia ocupa na estrutura social, isto no que diz respeito a forma como pode
dispor do seu tempo e ao esforgo que despende para resolver essas mesmas
necessidades (Pereira, 1996).

Assim, e de acordo com Turnbull e Turnbull (1990), as respostas dadas
pelas familias, de modo a ir ao encontro das necessidades dos varios membros,
podem ser agrupadas do seguinte modo: necessidades econdmicas; necessidades
de cuidados diarios; necessidades de recreacido; necessidades de socializagao;
necessidades de autoidentidade e autoconfianga; necessidades de afeto;
necessidades educacionais e vocacionais.

Ajuriaguerra (1980, cit. por Martin, 2001) argumenta dois tipos de fatores

que interferem na relagcdo familia-crianga com problemas. Quando os lagos
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familiares sao fortes, este comportamento contribui para a unido da familia.
Quando nao ha unido, este comportamento prejudica os filhos. Outro fator é a
classe social. Parece que as familias de classes baixas e meio rural tendem a
aceitar melhor os problemas dos filhos do que as de classe alta e meio urbano. A
chegada de mais um elemento na familia vai desencadear no seu seio uma série
de reagbes e consequentes mudancgas, afetando o todo. Quanto mais grave for a
deficiéncia da crianga, maior sera a angustia do agregado familiar, especialmente
dos pais, perante uma situacao nova, inesperada, desconhecida e perturbadora. O
tipo de deficiéncia e o grau de autonomia podem influenciar e intensificar as
necessidades, as atitudes das familias face a essa problematica, potenciando os
niveis de stresse parental e familiar, causando um maior esforco no que diz
respeito a adaptagcdo e organizacdo do sistema familiar (Dale, 1996, cit. por
Coutinho, 2004). De facto, e como refere Fewell, (1986, cit. por Coutinho, 2004), a
existéncia de uma crianga deficiente no seio de uma familia coloca exigéncias que
podem dificultar a capacidade da mesma para funcionar eficazmente e torna-la
mais vulneravel as varias situagdes que se depara no seu dia a dia.

No entanto, para Schmidt e Bosa (2003), a adaptag&do familiar n&o é linear
nem progressiva. A Figura 1 indica o modelo de adaptagdo familiar a doenca
cronica, segundo Bradford (1997, cit. por Schimdt & Bosa, 2003). O presente
modelo salienta a influéncia da interac&o entre crengas sobre a saude, sistema de
saude, padroes de interacdo familiar e padrées de comunicagao intra e extra
familiar. Estes fatores, por sua vez, também se relacionam com determinadas
variaveis como: caracteristicas individuais, estratégias de coping, desafios
especificos relacionados a doenga e suporte social. Salienta-se assim uma

abordagem biopsicossocial que integra conce¢des cognitivas (Lazarus & Folkman,
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1984; Moos & Shaefer, 1984) e sistémicas (Minuchin, 1990) na area da Psicologia

da Saude (Bradford, 1997, cit. por Andrade & Teodoro, 2012).

Figura 1. Modelo de Bradford (1997) (Adaptado de Bradford, 1987, cit. por Schmidt
& Bosa, 2003)

Caracteristicas

Suporte Individuais
social
Crencas sobre saude
Padrao de B Padrao de
Comunicagao ADAPTACAO Interagao
Familiar
Sistemas de saude
Desa'fl_os Estratégias de
especificos copin
relacionados ping
a doenga

Naturalmente a presenca de situagdes atipicas, num dos membros da
familia, implica uma reorganizagéo familiar, afetando cada um dos seus elementos
de modo diferente, ao longo do ciclo vital. Devido ao consideravel esforgo a que a
condigao da crianga obriga, as relagdes familiares tanto se podem fortalecer como
se podem desintegrar.

No entanto, enquanto algumas familias sdo capazes de serem bem-
sucedidas, conseguem superar e modificar as situagbes, por forma a
desenvolverem uma rotina diaria significativa e coerente com as necessidades do
seu filho, revelando-se consideravelmente realistas e procedendo a necessaria
adaptacgao, outras encontram-se menos preparadas para aceitar o desafio que uma
crianca deficiente representa para a familia (Nielsen, 1999).

Simon, Correa, Rodrigo e Rodriguez (1998) distinguem determinados fatores

que poderao servir como mediadores importantes, de modo a permitirem que as
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familias enfrentem os problemas com mais tranquilidade e com éxito, tais como:
criar ou ampliar as redes de apoio a estas familias; fomentar relacbes familiares
proficuas entre os seus membros e entre outros e criar estilos de resisténcia
adequados aos proprios. Assim, ao pensarmos na QV em maes e pais com filhos
deficientes torna-se necessario compreendermos o impacto, os comportamentos, o
funcionamento e as consequéncias da chegada de um filho deficiente na vida dos
pais e da familia.

Segundo Pereira-Silva e Dessen (2004), os programas de intervencao e
prevencdo devem ser prioritariamente direcionados as familias e nao
especificamente a crianca. Neste tipo de intervencao é necessario focalizar a
familia inserida dentro de um contexto ecoldégico mais amplo, de modo a
compreender a sua dinamica e funcionamento. Em relagcdo a este aspeto muito
ainda tem que ser feito, tratando-se de familias com criangcas que apresentam
algum tipo de deficiéncia.

Como atras ja foi referido, o nascimento de uma crianga com deficiéncia
gera um stresse consideravel nos pais, o que faz ocorrer a possibilidade de,
cumulativamente com o risco estabelecido que a crianga ja apresenta, influenciar
de modo negativo a QV dos pais.

Ao abordar as familias temos de ter em conta os diferentes tipos de
deficiéncia, e os variadissimos recursos das familias para lidar com a situacao
(autoeficacia), considerando cada caso e situagao.

Assim, supde-se analisar a dindmica entre o problema e a dimenséo de cada
caso e o impacto que a deficiéncia pode ter na QV das familias. Neste contexto,

passamos a definir os conceitos chave, ansiedade, depressdo, stresse e
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autoeficacia e sua influéncia na QV de familias com criangas e jovens com

deficiéncia.
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Qualidade de vida, ansiedade, stresse, depressao e autoeficacia dos pais com criancas
e jovens com deficiéncia

2.1. Qualidade de vida

A QV tem sido objeto de varios estudos em diferentes areas de pesquisa,
tais como economia, sociologia, ciéncia politica, psicologia, filosofia, medicina e
ciéncias. Este conceito é considerado como um grande organizador das politicas
e movimentos sociais ao longo do tempo, tendo na atualidade uma ampla
repercussao no mundo da investigacao (Schalock, 2004).

Fleck e colaboradores (1999) revelam que a expressao QV foi empregue
pela primeira vez pelo presidente dos Estados Unidos da Ameérica, Lyndon
Johnson, em 1964, ao declarar que “os objetivos ndo podem ser medidos
através do balanco dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da QV que
proporcionam as pessoas’.

A evolugdo do conceito de QV esta também associada a diversos
referenciais tedricos que refletem conceitos como: satisfacdo com a vida,
felicidade, existéncia com significado e bem-estar subjetivo, na generalidade dos
casos utilizados indiscriminadamente como sinénimos (Taillefer, Dupuis,
Roberge, & Le May, 2003). Estes autores referem também que pelo facto do
conceito estar relacionado com inumeros indicadores, leva a uma maior
dificuldade na delimitacao cientifica do préprio conceito.

Para Schalock e Verdugo (2002), o termo QV faz-nos pensar no
significado do termo qualidade como exceléncia associada a caracteristicas,
valores humanos positivos como a felicidade, o éxito, a riqueza, a satisfacao ou
a saude e no termo vida como a esséncia dos aspetos da existéncia humana.

A QV é um conceito que pode ser utilizado para diferentes finalidades,

como analisar os diversos elementos associados ao proprio conceito,
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proporcionar novas orientagcdes dos servigos, avaliar os sentimentos, a felicidade
e o bem-estar das pessoas com deficiéncia (Schalock et al., 2002).

Schalok, Gardener e Bradley (2008) referem que a QV é o reflexo das
condigbes de vida desejadas pela pessoa, em relagdo a oito necessidades
fundamentais, que representam o nucleo das dimensdes da vida de cada
individuo: bem-estar emocional; relacdes interpessoais; bem-estar material,
desenvolvimento pessoal; bem-estar fisico; autodeterminacéo; inclusdo social e
direitos. Segundo o mesmo autor, a QV é um conceito multidimensional,
subjetivo, influenciado pelas caracteristicas pessoais e fatores ambientais que
reflete a percecao geral de bem-estar e satisfacao.

Para Gaspar, Matos, Pais Ribeiro, Leal e Ravens-Sieberer (2008), a QV é
um conceito holistico, relaciona-se com as experiéncias atuais e passadas do
individuo. Wallander e Schmitt (2001, cit. por Gaspar et al., 2008) sugerem que
‘QV é a articulagdo entre a percecdo de bem-estar objetivo e subjetivo em
diversos dominios da vida, considerados importantes numa determinada cultura
e tempo, tendo em conta os niveis universais dos direitos humanos”.

E um amplo conceito de classificacdo, afetado de modo complexo pela
saude fisica do individuo, estado psicolégico, relagdes sociais, nivel de
independéncia e pelas suas relagbes com as caracteristicas mais relevantes do
seu meio ambiente. A QV envolve fatores relacionados com a saude, tais como o
bem-estar fisico, psicologico, emocional e mental, mas também elementos néo
relacionados, como a familia, amigos, emprego ou outras circunstancias da vida.

Varios estudos apontam os termos saude, promog¢ado da saude e QV,
como conceitos inter-relacionados, sendo complexo chegar-se a um consenso.

O interesse pela expressdo “QV”, na area da saude, advém sobretudo da
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definicdo de “saude” pela OMS (1948), sendo um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social e ndo simplesmente como a auséncia de doenca. Esta
definicdo implica que as iniciativas de promoc¢ao de saude n&o sejam apenas
dirigidas ao controlo de sintomas, diminuicdo da mortalidade ou aumento da
expetativa de vida mas valorizando igualmente aspetos como o bem-estar e a
Qv.

O estudo realizado ao longo da ultima década pela OMS sobre o conceito
de QV e sua medida (WHOQOL Group, 1995) tem sido um desafio para
responder em termos de teoria e pesquisa aplicada em relagado a politica social,
a projetos de apoio a individuos ou a grupos e a avaliagdo dos servigos. Devido
a falta de preciséo do conceito de QV, o WHOQOL Group, formado em 1991,
constituido por investigadores de diversos centros internacionais de QV da OMS,
desenvolveu um trabalho significativo no que diz respeito a definicdo da QV
como “a percegao do individuo de sua posi¢gao na vida no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expetativas, padrées e preocupagdes” (The WHOQOL Group, 1994, p. 28).

Do ponto de vista concetual, a definicdo de QV foi a primeira preocupagao
do grupo, no entanto entre os pesquisadores existe concordancia apenas
nalgumas caracteristicas do conceito: na subjetividade, na multidimensionalidade
e na bipolaridade (The WHOQOL Group, 1995).

A subjetividade relaciona-se com a percegdo pessoal sobre a vida,
enquanto a bipolaridade refere-se aos elementos positivos e negativos ligados

ao construto. O carater multidimensional, por sua vez, relaciona-se com o0s
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diferentes dominios envolvidos, tais como o fisico, o psicoldgico, o social, o meio
ambiente (Fleck et al.,1999).

Historicamente, o conceito QV, esta associado ao “bem-estar “ e a “boa
vida”, em fungado das caracteristicas individuais e socioculturais. Posteriormente,
€ utilizado para avaliar as necessidades das pessoas e 0s seus hiveis de
satisfagao, para a planificacdo de servigos, para a avaliacdo dos resultados das
intervengdes e dos programas para as pessoas com e sem deficiéncia,
ocupando uma posi¢ao prioritaria, tendo como consequéncia a orientacdo das
mudangas a nivel pessoal, comunitario e social (Schalock et al., 2002).

Deste modo, qualquer projeto de mudanga social, politico ou econdémico
deve ser acompanhado de uma melhoria na QV quer ao nivel individual quer ao
nivel coletivo. No entanto, foi somente a partir da década de 90 que o tema vem
sendo o foco de pesquisas e aplicagbes nas areas da Educacédo e Educacgao
Especial, cuidados com a saude (fisica e comportamental), servicos sociais
(deficiéncias e envelhecimento) e familias (Schalock, 2004). A melhoria da
qualidade na prestagdo de servigos de uma sociedade moderna influencia, de
forma decisiva, as politicas de integracédo social e os servigos dedicados a (re)
habilitacdo das pessoas com deficiéncia.

O estudo da QV nas familias com filhos deficientes € escasso segundo
Verdugo (2004), mas os modelos estudados sobre a QV das criangas com
deficiéncia apresentam muitas inter-relacbes com os referidos na familia. As
familias apresentam uma grande dose de forga, flexibilidade e criatividade nos
processos de adaptacao e colaboracéo.

Park e colaboradores (2002) referem que uma familia experimenta QV

quando os seus membros tém as necessidades satisfeitas, aproveitam juntos a
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vida como uma familia e vao ao encontro das oportunidades que tém para
prosseguir e alcangar os seus objetivos.

Se bem que os investigadores diferem em alguns aspetos concretos
quanto a definicdo de QV, a maioria converge para uma definicdo clara e
consensual. No documento elaborado em 2000 pelo The Special Interest
Research Group on Quality of Life, os autores salientam que os estudos
efetuados e a compreensao sobre o conceito de QV tém tido nas ultimas
décadas um impacto significativo na vida das pessoas com deficiéncia. Realgam
ainda que o conceito de QV se estendeu para além do individual, com uma
linguagem comum, sistematica, unificadora, influenciando positivamente a
prestacédo de servigos. Referem ainda que o trabalho futuro na area da QV tera
de avancar em quatro dire¢des: na politica baseada nas linhas orientadoras de
atuacao; nas praticas sociais, que devem refletir os principios da QV; no apoio
as pessoas com deficiéncia com base na QV, medida e principios de aplicagéo e
na avaliagdo e acompanhamento das medidas.

Assim, a QV é considerada um conceito rico e variado. A maioria das
concegdes de QV partilha caracteristicas comuns: sentimentos gerais de bem-
estar, sentimentos positivos de envolvimento social e oportunidades para
alcancar o potencial pessoal.

De entre as varias propostas sobre o conceito de QV, mais aceites nas
publicagdes internacionais s&o as de Schalock e Verdugo (2002) e de Verdugo
(2008) que consideram a QV o somatodrio de diferentes dimensdes: bem-estar
emocional, relacdes interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento pessoal,

bem-estar fisico, autodeterminacgao, inclusdo social e direitos.
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Poston et al. (2003) relatam que embora haja consenso entre os
investigadores sobre o conceito de QV individual, 0 mesmo ndo acontece quanto
ao conceito de QV da familia. A QV da familia € uma extens&o natural a partir do
trabalho sobre a QV individual e encontra-se numa fase inicial.

O estudo sobre a QV familiar € um campo relativamente novo. As
pesquisas efetuadas nesta tematica abordam varias questdes e no que diz
respeito a compreensao das necessidades da familia, valores e preocupacdes
do ponto de vista dos pais, o conhecimento vai sendo alargado. A maioria dos
estudos sobre o conceito de QV tem incidido na saude, sendo em menor numero
na area da deficiéncia (Northway & Jenkins, 2003). Brown e Brown (2005)
argumentam que as mudangas ocorridas no atendimento de pessoas com
deficiéncia intelectual resultam das alteragcbes da politica e da sociedade, tais
como o papel de valorizagao social, a inclusdo e a igualdade de direitos.

O aumento de estudos sobre a QV dos pais ou familia podera levar a um
aumento na qualidade de prestacdo de servigos (Caples & Sweeney, 2010). No
entanto, Schalock (2004) afirma que muitas vezes é irrealista e inatingivel a a
aspiracéo para "melhorar" a QV de uma pessoa e € um desafio que exige uma
mudanca na prestacio de servigo.

Para compreender a QV das familias com filhos com deficiéncia é
necessario se debrugar sobre o0 meio onde estado inseridos, analisando o papel
de cada interveniente no desenvolvimento, independéncia e autodeterminagao
do individuo. A QV de uma pessoa com limitagdes vai depender da QV da sua
familia (Pereira-Silva & Dessen, 2001; Verdugo, 2004).

Esta preocupacao sobre o meio esta patente nos quatro niveis do sistema

ecologico definido por Bronfenbrenner (1999), que introduziu novos conceitos
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tais como os ambientes, onde o individuo se inter-relaciona e estrutura-se desde
o nivel: pessoal (as suas circunstancias proprias, caracteristicas e
desenvolvimento da sua personalidade), 0 macrossistema (refere-se ao contexto
séciocultural, € a sociedade em que nos inserimos), o exossistema (ambientes
externos que indiretamente influenciam o desenvolvimento da crianga) € o micro
e 0 mesossistema (os que estdo mais proximos, a familia, escola, amigos,
bairro) que em suma tém um papel essencial no processo de socializagao. Do
mesmo modo, Schalock e Verdugo (2002) abordaram o conceito de QV, numa
perspetiva da teoria dos sistemas ao incluir os indicadores das varias dimensodes
no microssistema (ambientes sociais imediatos), mesossistema (comunidade e
organizagdes que afetam o individuo) e macrossistema (padrées sociopoliticos e
culturais), definindo QV, dominios e aspetos demograficos, como a escolaridade
dos pais e a classe social. Os mesmos autores reforcam que o conceito de QV é
um marco de referéncia sistematico que orienta os esforgos atuais e futuros, a
partir da perspetiva familiar para melhorar o bem-estar pessoal conduzindo a
uma mudanga ao nivel social.

A familia evolui ao longo do tempo, ultrapassando varias etapas, tendo
como fung¢des primordiais o desenvolvimento e protecdo dos seus membros,
bem como a socializagdo dos mesmos. O caminho traduz-se no ciclo vital da
familia, onde sao consideradas as tarefas de cada elemento, a presenca de
criangas e as suas idades.

Assim, salientam-se alguns estudos relacionados com a avaliagdo da QV
dos pais e o impacto que a deficiéncia acarreta na estrutura familiar. Existem

alguns indicadores que podem influenciar a QV dos pais face a crianga com
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perturbacdes no desenvolvimento. O tipo de deficiéncia, aspetos demograficos
como habilitagdes literarias e classe social, a idade dos pais, a idade dos filhos,
a relagdo conjugal, o funcionamento familiar, o género dos pais e dos filhos,
constituem fatores que podem influenciar as rea¢des da familia face a deficiéncia
e consequentemente a sua QV.

Passamos a apresentar uma revisao dos principais estudos relativos as
variaveis acima referidas.

Relativamente ao tipo de deficiéncia, Barbosa e Fernandes (2009)
avaliaram a QV dos cuidadores de criancas autistas e qual a relacdo entre os
diferentes dominios e aspetos demograficos, como a escolaridade dos pais e a
classe social. Os resultados demonstraram que os quatro dominios referentes ao
WHOQOL-Bref (fisico, psicoldgico, relagées sociais € meio ambiente) diferem
entre si e a unica variavel que mostrou correlagcédo estatisticamente significativa
com todas as variaveis referentes a aspetos sociodemograficos foi o dominio
meio ambiente, o qual aponta para valores inferiores referentes ao lazer, ao
acesso aos servigcos de saude, aos transporte e as condi¢gdes de habitagao.

No entanto Mugno, Ruta, D'Arrigo e Mazzone (2007) obtiveram diferengas
significativas noutros dominios. Com o objetivo de investigar a QV de cuidadores
de criangas autistas através da aplicacado do instrumento WHOQOL-Bref, os pais
mostraram valores mais baixos nos dominios de relacdo social do que pais de
criangas normais. Em relacdo as maes, os valores foram mais baixos nos
dominios: fisico e de relagdo social comparativamente com maes de criangas
normais e, ainda, mais baixos no dominio psicolégico do que maes de criangas
com deficiéncia intelectual. Neste estudo, foi concluido que pais de criangas com

autismo necessitam de suportes e intervengdes mais especificos.
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Perante a gravidade do problema, nomeadamente as criangas com
multideficiéncia, as diferengas que apresentam sao notadas logo a nascenga ou
pouco tempo depois, levando a que os pais tenham reacdes semelhantes a uma
perda profunda. Este sentimento de perda relaciona-se com a imagem mental
fantasiada de uma criancga perfeita, com todos os sonhos que para ela ja tinham
idealizado (O’'Hara & Levy, 1984, cit. por Turnbull & Turnbull, 1990).

No entanto, estdo perante uma crianga fragilizada com graves problemas
a diferentes niveis do seu desenvolvimento e sem perspetivas para o seu futuro
e que necessitara de todas as manifestacoes de afeto e de carinho, bem como
de todos os cuidados.

A familia de uma crianga com multideficiéncia confronta-se no seu dia a
dia com uma série de obstaculos e dificuldades, uma vez que pretende dar uma
resposta adequada as necessidades individuais do seu filho.

Quanto ao autismo e devido a sua especificidade, e em especial ao facto
de os seus sintomas se manifestarem de forma constante, independentemente
dos contextos ou situagdes, as perturbagcdes do espectro do autismo, envolvem
nao apenas o individuo com esta problematica mas todos os contextos em que
esta inserido. A ambiguidade desta perturbagcdo, bem como, muita vezes, a
invisibilidade das suas caracteristicas, no que respeita aos aspetos fisicos, faz
com que, frequentemente, as competéncias e as emogdes das familias sejam
subavaliadas ou mal interpretadas por aqueles que nao conhecem esta
problematica.

Segundo Andrade e Teodoro (2012), o impacto das dificuldades

intrinsecas ao autismo sobre a familia vai depender de uma complexa interagao
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entre a gravidade dos sintomas da crianga e as caracteristicas psicologicas dos
pais, tais como autoeficacia percebida, locus de controle, 0 modo como enfrenta
o problema e a disponibilidade de recursos comunitarios e sociais. Para Marques
(2000), o nascimento de uma crianga com autismo provoca na familia a
necessidade de reorganizagdo do funcionamento psiquico, para que desta se
possam adaptar as necessidades especiais do seu filho.

Varias pesquisas evidenciam que a QV de pais com filhos deficientes é
inferior comparativamente a QV de pais com filhos sem deficiéncia. No estudo
realizado por Lee Gloria et al. (2009) sobre a QV de 89 pais de criangas com
perturbagdes do espectro do autismo foi comparada com a QV relacionada com
a saude de 46 pais de criancas sem deficiéncia. Os resultados mostraram
diferencgas significativas entre os dois grupos para todas as variaveis.

Analises de regressao hierarquica indicaram que para os pais de criangas
com autismo, os dados demograficos e as variaveis psicossociais sao
responsaveis por uma quantidade significativa de variancia quanto a QV, o
rendimento familiar, numero de filhos e o stresse, comparativamente com o outro
grupo. Num estudo comparativo, Khanna e colaboradores (2011) concluiram
também que os cuidadores de criangas com autismo apresentaram valores mais
baixos de QV do que a populagdo em geral, destacando-se os problemas
comportamentais dos filhos e o fraco apoio social. Yamada et al. (2012)
avaliaram a QV dos pais (147 mées e 122 pais) que cuidam dos filhos com
perturbagdes do desenvolvimento e compararam os dados com os obtidos com a
populacdo geral japonesa. As maes tinham significativamente menores
pontuagdes no Short-Form Health Survey (SF-36) nas areas fisicas, social,

estado geral de saude, vitalidade, emocional e saude mental comparativamente
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com a populagcdo feminina em geral. A saude mental materna também foi
significativamente menor do que a componente fisica materna. As maes
apresentaram niveis mais baixos de saude mental que os pais. Estes valores da
saude fisica e mental foram significativamente associados a sobrecarga de
cuidados e a um baixo controle. Os autores referem que as maes de criangas
com perturbagdes no desenvolvimento apresentaram valores de QV mais baixos
do que os da populagdo japonesa em geral, especialmente em dominios
relacionados com a saude mental. A deterioracdo da QV da méae esta
significativamente associada com a sua personalidade e com os
relacionamentos com os seus parceiros. Em comparagdao com a populagdo em
geral, em Hong Kong, os pais de criangas com Défice de Atencéo e
Hiperatividade revelaram no estudo uma QV baixa em todos os dominios.

Os resultados encontrados no WHOLQOL-Bref de QV foram
significativamente baixos no dominio fisico, psicologico, social e ambiental
(Xiang, Luk, & Lai, 2009).

No estudo de Lv et al. (2009) sobre a avaliagdo da QV de pais de criangas
com epilepsia, os investigadores concluiram que pais de criangas com epilepsia
tinham valores mais baixos de QV em todas as subescalas, do SF-36 e niveis
mais elevados de depressao e ansiedade, quando comparados com os pais de
criangas sem epilepsia.

Na avaliagcdo da QV de pais com filhos com esquizofrenia, os resultados
sugerem uma maior atengcdo para com as familias por parte dos profissionais

que intervém com este tipo de utentes, de modo a fortalecer e a capacitar opais,
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que apresentam uma menor percecao da QV, para lidarem melhor com os
problemas dos filhos (Foldemo, Gullberg, Ek, & Bogren, 2005).

Por sua vez, Eker eTuzun (2004), sobre a avaliagdo da QV de 44 maes com
criangas com paralisia cerebral em comparagdo com 44 maes que tém filhos
com problemas de saude menores, sugerem que a QV das maes que tém uma
crianga com paralisia cerebral € bastante inferior daquelas que tém uma crianca
com pequenos problemas de saude. Estes valores dependem, ainda, da
gravidade da deficiéncia da crianga, sendo que quanto maior a sua gravidade
menor o bem-estar fisico e psicoldgico experienciado pela mée.

No entanto, noutros estudos, os pais expressam de um modo geral uma
boa QV. Buzatto e Berensin (2008), num estudo realizado sobre a avaliacdo da
QV dos pais de criangas com trissomia 21 e a influéncia dos cuidados prestados
as criangas, através da aplicacdo dos questionarios WHOQOL-Bref, numa
amostra de 30 pais, verificaram os seguintes resultados: dominio social
(M=80,72), fisico (M=73,36); ambiental (M=69.74); psicolégico (M=60,28). Entre
os varios dominios de QV, do presente estudo, o dominio social teve a maior
pontuagao, enquanto que o dominio psicologico obteve o menor valor. Apesar da
maioria dos pais expressar que a sua QV era "boa", os autores recomendam do
ponto de vista preventivo um maior apoio aos pais devido aos niveis baixos no
dominio psicoldgico.

Da avaliagcdo do impacto da idade dos pais, Ant6, Andrade, Urrego e
Verdugo (2007), num estudo efetuado com 158 familias (sendo a idade média do
cuidador de 60 anos) com um adulto com deficiéncia intelectual sobre avaliacdo
da QV, constataram que 48.9% manifestam satisfagdo com a QV, enquanto que

51.1% expressam um certo grau de insatisfacdo. Os mesmos autores referem
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que a QV familiar estava ligada ao significado que cada um atribuia ao seu papel
de cuidador: 46.8% descrevia-o como sendo “pesado” e como tendo a “paciéncia
esgotada”, mas que tinham de continuar a esforgar- se; 5.2% apresentava uma
atitude de resignacado “tinham que aceitar a deficiéncia e 40.9% dos casos
interpretava este papel como uma experiéncia que permitia aprender e valorizar
a deficiéncia intelectual. Os pais como cuidadores de adultos com deficiéncia e a
relagcdo com a sua idade foi também alvo de estudo, no que concerne a
avaliacao das preocupacdes dos pais.

Do estudo efetuado por Jokinen e Brown (2005), os pais relataram
aspetos positivos ao longo da vida na prestagdo de cuidados. No entanto,
também revelaram preocupacdes sobre a saude de todos os membros da
familia, as limitagbes na area social dos filhos adultos, condi¢cdes de vida a longo
prazo, preocupacdes sobre quem vai dar continuidade a este apoio, enfatizando
o papel dos irmaos no futuro.

Relativamente as pesquisas com adultos com deficiéncia, num estudo
efetuado em lItalia a 27 familias com adultos com deficiéncia intelectual sobre a
QV, os dados apontaram para valores baixos ao nivel da QV das familias
entrevistadas, relatando um baixo nivel de QV quanto aos apoios e a interagao
social. Na area das relagdes familiares os resultados foram superiores ao nivel
individual (Bertelli, Bianco, Rossi, Scuticchio, & Brown, 2011).

Yoong e Koritsas (2012) exploraram o impacto de cuidar a tempo inteiro de
adultos com deficiéncia intelectual na QV dos pais. Os resultados revelaram que
cuidar de adultos com deficiéncia intelectual tem efeitos tanto positivos como

negativos na QV dos pais. O impacto positivo na QV, relacionou-se com os
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apoios recebidos, enquanto que o impacto negativo referiu-se as limitagbes
sentidas pelos participantes nas suas relagdes, atividades de lazer e
oportunidades de emprego. O cuidar foi também associado a insegurancga
financeira, as frustragdes no sistema de servico e ao medo do que o futuro
reserva para os seus descendentes. Neste sentido, os autores recomendam
melhorar a intervencao e a prestagcido de servigos, nomeadamente com a criagao
de residéncias e de espacos de descanso para os pais.

Uma outra caracteristica estudada por Park e colaboradores (2002) foi o
impacto do baixo rendimento na QV em familias de criangas com deficiéncia. Os
resultados demonstraram um impacto negativo nas dimensdes saude,
produtividade, ambiente fisico, interacdo familiar e no bem-estar emocional com
o0 aumento do stresse e baixa autoestima.

Outros estudos realgam a importancia do bem-estar dos pais como
preditor de uma boa QV dos filhos. Para tal, Cramm e Nieboer (2012)
investigaram a perspetiva dos pais sobre os dominios bem-estar material, fisico,
social e emocional e a QV de criangas e jovens com deficiéncia intelectual.
Concluiram que existem preditores de QV entre as criancas com deficiéncia
intelectual nos seguintes dominios: bem-estar fisico (filhos), bem-estar social
(pais e filhos) e bem-estar emocional (pais e filhos). Confirmaram também que
os dominios emocionais, sociais e situacionais, contém variaveis que podem
alterar a QV entre as criangas com deficiéncia intelectual.

Um dos fatores que parece também contribuir para o aumento do bem-estar
familiar € a qualidade da relagdo conjugal. Kersh, Hedvat, Hauser-Cram e
Warfield (2006), num estudo longitudinal, analisaram a contribuicdo da relacao

conjugal para o bem-estar tanto de pais como de maes de criangas com
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perturbagdes no desenvolvimento. Para ambos, uma maior qualidade conjugal
previu menor stresse € menos sintomas depressivos, para além do nivel da
influéncia do socioeconémico, das caracteristicas da crianga e do apoio social.

Em relacao a eficacia parental, relacionada com a qualidade marital esta é
apenas significativa para as maes. Para os pais, € necessario maior apoio social
de modo a aumentar a eficacia parental. O comportamento da crianca foi
também um poderoso indicador do bem-estar parental das maes e dos pais.

Os resultados reforgam a importancia da relagéo conjugal dos pais para o
bem-estar familiar e a valorizagdo do papel dos pais com criangas com
perturbacdes no desenvolvimento.

A espiritualidade, por seu lado, podera também ter um papel protetor face
as situacdes delicadas que uma familia com filho deficiente atravessa. Numa
pesquisa de Poston e Turnbull (2004), estes autores concluiram que a
espiritualidade e a religido desempenham papéis importantes na vida das
familias de criangas com deficiéncia. A pratica religiosa muitas vezes traz
conforto e forga nos momentos dificeis, bem como um significado e um propdsito
na vida. Muitas familias aderem a comunidades religiosas como uma forma de
partilhar e desenvolver a sua espiritualidade com os outros.

Dos estudos revistos, conclui-se que, na sua maioria, as familias com criangas,
jovens e adultos com deficiéncia ou outro tipo de incapacidade tém menor QV.
Em consequéncia, outros estudos revelam piores condigbes psicoldgicas tais
como valores mais elevados de ansiedade, depresséo e stresse, sendo estes
minimizados pelos sentimentos de autoeficacia. Assim, serdo agora explorados

estes conceitos.
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2.2. Ansiedade

No que respeita a conceptualizagdo da ansiedade, assistiu-se, ao longo
das ultimas décadas, a uma grande evolugdo. Este conceito comega a ter
interesse para a saude mental e sao publicados artigos onde a ansiedade é
analisada como um sintoma ou uma perturbacgéo (Silvermen & Treffers, 2001). A
partir dos anos 60, € notorio o interesse pelo estudo da ansiedade e as suas
perturbacdes, através do aumento das pesquisas na area da psicofarmacologia,
neurobiologia e ciéncias comportamentais. A ansiedade é um estado emocional
que apresenta componente cognitivo, fisiolégico e conductual ou motor. Faz
parte das vivéncias do individuo, sendo responsavel pela adaptagcdo do
organismo a determinadas situagbes e muitas vezes impulsionadora do
desempenho.

A ansiedade tem uma expressdo universal, todos experimentamos um
determinado grau de ansiedade, variando desde o mais leve ao elevado, em
diversos momentos do ciclo vital da vida. Em niveis considerados normais, ela
age como for¢a motivadora do comportamento humano, cumprindo uma fung¢ao
de adaptacdo e protegdo do organismo. As suas manifestagbes séo diversas,
podendo assumir um caracter vegetativo, cognitivo e motor, de modo isolado ou
articulado. Contudo, as respostas do organismo dependerdo da estrutura interna
do proprio individuo e da qualidade, intensificacdo temporal e estrutural do
préprio agente causador de stresse (Vaz Serra, 1980).

Perante varios modelos tedricos para explicar a ansiedade, salienta-se o
modelo integrativo de lzard (1977), a teoria das emogdes de Lang (1985), e o
modelo da ansiedade estado/trago de Spielberg (1971). Os modelos integrativos

pressupdéem que o funcionamento humano se baseia em varios aspetos, tais
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como fatores neurobioldgicos, comportamentais ou cognitivos. Nesta linha de
pensamento, as emogdes sdo concetualizadas como tendéncias fundamentais
de acado, cujo propdsito € motivar o comportamento relacionado com a
sobrevivéncia da espécie (Barlow, 2002). A teoria integrativa das emogdes e
ansiedade de Peter Lang (1985) é considerada uma das mais complexas, uma
vez que relaciona aspetos emocionais com a memadria e com 0 processamento
de informacgao (Barlow, 2002).

Numa perspetiva cognitiva, Spielberg (1971) diferencia a ansiedade de
estado, da ansiedade de traco. A ansiedade de estado é de carater transitorio,
caracterizada por sentimentos desagradaveis, conscientemente percebidos de
tensdo e apreensdo e por um aumento da atividade do sistema nervoso
autbnomo. A ansiedade de traco insere-se mais nas caracteristicas da
personalidade do sujeito, ou seja, existe a tendéncia de reagir a situagdes
percebidas como ameacgadoras intensificando os estados de ansiedade (Silva,
2006).

Transversais a todos os modelos sdo os sintomas da perturbagao da
ansiedade. Segundo a DSM-IV (2006), a perturbacdo da ansiedade abrange
varias alteragdes: perturbagdo de panico sem e com agorafobia, agorafobia,
fobia especifica, fobia social, perturbacdo obsessiva-compulsiva, perturbacao de
poOs-stresse traumatico, perturbacdo aguda de stresse, perturbagcdo de
ansiedade generalizada, perturbagdo generalizada a um estado fisico geral,
perturbagdo da ansiedade induzida por substancias e perturbagdo da ansiedade
sem outra especificagdo. A perturbacdo de ansiedade generalizada apresenta

uma preocupacdo exagerada de acontecimentos ou atividades que ocorrem ha
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pelo menos seis meses, denotando dificuldades em controlar essa preocupacao,
em que estdo associados pelo menos trés dos seguintes sintomas: agitagao,
nervosismo ou tensdo interior; fadiga facil; dificuldades de concentracdo ou
mente vazia; irritabilidade; tensdo muscular; perturbagcdées do sono, manifestando
dificuldades em adormecer ou permanecer a dormir, ou sono agitado ou pouco
satisfatorio (APA, 2006).

Na CID-10 (Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas), a
ansiedade generalizada esta agrupada nas perturbagdes neurdticas,
somatoformes e relacionadas com stresse (WHO, 1992). Sendo os sintomas,
mais dominantes: estado “nervoso” constante; tensdo muscular; palpitacio;
suores e transpiragao; tremores; desconforto gastrico e vertigens.

Em sintese, a ansiedade consiste numa perturbacdo mental que afeta o
quotidiano do sujeito e que se manifesta de diversos modos (WHO, 1992).

A ansiedade € um estado emocional que pode condicionar o
funcionamento diario, que apresenta um conjunto de sinais e sintomas variados,
observando-se uma preocupagdo excessiva em relagdo a rotinas (APA, 2006;

WHO, 1992).

2.3. Depressao
Dados da OMS indicam que cerca de 121 milhdes de pessoas sofrem de
depressdao em todo o mundo e que em 2020 esta sera uma das principais
causas de invalidez nos paises desenvolvidos. Portugal ndo € excegdo. Em
Portugal, de acordo com as estatisticas do Plano Nacional de Saude 2004-2010
a depressao pode atingir cerca de 20% da populagao. Tendendo a aumentar, é a

primeira causa de incapacidade, na carga global de doencgas.

62



Qualidade de vida, ansiedade, stresse, depressao e autoeficacia dos pais com criancas
e jovens com deficiéncia

Muitos casos sao ligeiros, mas cerca de uma pessoa em cada vinte tera
um episédio moderado ou grave. A depressao regra geral tende a ser um
problema episdédico, em que o risco de recaida e recorréncia (inicio de um
episodio novo) é elevado, mesmo apds um tratamento eficaz. A sua tendéncia é
para aumentar embora passe despercebido frequentemente. Adjetiva-a como
uma doenca silenciosa e incapacitante.

Na panoramica da sociedade atual em que vivemos, a palavra depressao
tornou-se banal e habitual nos diversos meios em que interagimos, seja na
familia, no trabalho ou no grupo de amigos. Pode ser utilizada de varias formas e
com diversos significados. Assim, a depressdo ocupa um lugar de destaque nas
investigacbes, a sua compreensao vai para la da explicagdo bioldgica, ainda
muito em voga, sendo necessario incluir as vertentes psicossociais e culturais. A
forma que o individuo tem para responder e lidar com a perda de suporte social
parece ser o fator mais preponderante para um inicio de depressdo, pois
promove sentimentos de isolamento, desconforto e medo.

Estes fatores foram salientados pela teoria comportamental através dos
estudos de Lazarus (1993) e de Lewinsohn, Clarke e Hoberman (1989).

Por sua vez, os modelos cognitivos traduzem geralmente a forma como os
individuos interpretam os acontecimentos e consequentes respostas. Dos varios
contributos para esta perspetiva, Beck (1982) e Beck, Rush, Shaw e Emery
(1997) referem que a depressao assenta numa triade cognitiva: o primeiro
componente da triade esta relacionado com a visdo negativa que o sujeito tem
de si proprio, tendendo a subestimar-se ou criticar-se; o segundo componente

consiste na tendéncia, que a pessoa revela, em relacionar as suas experiéncias
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atuais com situagdes, igualmente, negativas, havendo uma interpretacdo
distorcida do meio ambiente que o rodeia. O terceiro componente prende-se com
a visdo negativa do futuro. E usual verificar-se, nos sujeitos deprimidos,
projecdes a longo prazo imbuidas de sofrimento e desalento. Ainda segundo
Beck et al. (1997), a depressé&o consiste numa perspetiva disfuncional do sujeito.
Para a pessoa deprimida, o mundo interno € cadtico, revelando o mundo externo
obstaculos insuperaveis, ocorrendo a convicgdo de que a depressao persistira
para sempre e nao existe esperancgas no futuro. Prevé que, quando as pessoas
se veem a si proprias, ao mundo e ao futuro de forma negativa, tornar-se-ao
desapontadas, tristes e sem esperanga. Finalmente, a teoria interpessoal
focaliza a origem da depressao nas experiéncias correntes, relacionamentos,
papeéis sociais, mudangas ambientais e vida stressante, no “aqui e agora” como
gerador de alteragbes de humor.

Perante tanta diversidade etioldgica, reconhece-se a dificuldade em
apontar uma causa unica para o desencadear de uma depressao, dai que alguns
profissionais defendam que a doenca mental deve ser sempre encarada de
forma individualizada.

A depressao é uma perturbagdo do humor que nao deve ser confundida
com sentimentos de alguma tristeza como «estar em baixo» ou
«desmoralizado», geralmente reativos a acontecimentos da vida, que passam
com o tempo e que, geralmente, ndo impedem a pessoa de ter uma vida normal.
Assim sendo, os pensamentos desajustados, crengas e sensagdes contribuem
grandemente para o aparecimento de sintomas depressivos com uma base
assente numa percegao seletiva negativa, super generalizagdo e raciocinios

dicotémicos.
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Segundo Vaz Serra (1994) os sintomas depressivos mais comuns, sao
humor deprimido associado a um forte sentimento de tristeza, desesperanga em
relagao ao futuro, falta de animo e sensacgao de "vazio"; perda de interesse com
falta de desejo em realizar atividades anteriormente consideradas agradaveis
observando-se um isolamento social; uma diminuicdo do interesse sexual;
alteragdes no apetite com perda ou ganho significativo do peso; disturbios do
sono com eventuais manifestacdes de insonias e alteracbes do padrao de sono;
agitacao psicomotora com lentiddo ao falar (diminuigdo significativa do volume
da voz ou da variedade de assuntos) ou agitagao psicomotora excessiva; fadiga
e perda de energia, revelando cansaco (sem esforgo fisico associado) em
realizar tarefas comuns e rotineiras; sentimento de inutilidade ou culpa com
baixa autoestima e autoculpabilizacdo excessiva; dificuldades de concentragao
na tomada de decisbes simples ou na concluséo de tarefas usuais, pensamentos
de morte ou suicidas, associados geralmente a sensagdes de inutilidade ou falta
de esperanca. Apesar desta diversidade de sintomas, o impacto é mais
significativo no rendimento do trabalho e na vida familiar.

A OMS através da Classificagcdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados com a Saude (CID-10, 1992), enquadra as
perturbagdes depressivas nas perturbagdes de humor e subdivide-as em
episodio depressivo leve, moderado ou grave e ainda em perturbagao
depressiva recorrente ou transtorno persistente de humor. Para a Associagao
Americana de Psiquiatrica com o Manual de Diagndéstico e Estatistica das
Perturbag¢des Mentais (DSM-IV, 1994), as perturbagcdées de humor dividem-se em

quatro grupos: perturbagao depressiva major (mais associada a fatores do foro
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biolégico, logo mais recetiva a tratamento psicofarmacolégico), perturbacgéo
distimica (sujeita a alteragbes biologicas e fatores psicossociais logo, com
prognostico mais reservado pois as condicionantes promotoras de um novo
episodio sdo varias e dificeis de controlar), perturbacdo depressiva sem outra
especificacado e finalmente outras depressbées. Em ambas as classificagdes, a
duracao pode ser episddica, recorrente ou cronica. Em qualquer um dos casos
conduz a uma diminuigdo acentuada da capacidade funcional e a uma marcada
desmotivacéo e tristeza.

Em Portugal, estima-se uma incidéncia de sintomas depressivos na ordem
das 100 mil pessoas, sendo mais comum nas mulheres (6%) do que nos homens
(3%). E ainda de referir que 70% das depressées resolvem-se quando tratadas,
20% mantém-se e 10% tornam-se cronicas (Ministério da Saude, 2004).

Existem diversos fatores que influenciam o aparecimento e a permanéncia
de episodios depressivos, embora as causas variem muito de pessoa para
pessoa, tais como as condi¢des de vida, a incapacidade do sujeito em lidar com
determinadas situagdes ou em ultrapassar obstaculos e o tipo de personalidade

do individuo para lidar com a situagao.
2.4. Stresse

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (2001) o stresse constitui
atualmente como uma “verdadeira epidemia mundial’ e representa elevados
custos em termos individuais, familiares, organizacionais, comunitarios e
sociopoliticos. A Organizagcdo das Nagbes Unidas (1995) reforca esta ideia,
classificando o stresse como “a doenca do século XXI”

De forma genérica, o stresse pode ser definido como a resposta a um ou

a varios acontecimentos com um nivel de exigéncia aos quais o0 sujeito é
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sensivel e ndo desenvolve estratégias adequadas. Este € um stresse negativo,
designado na literatura de distresse, que geralmente acarreta implicagdes
negativas ao nivel do bem-estar fisico e psicolégico individual, podendo conduzir
a adogao de comportamentos de risco para a saude e a baixa percecdo de
realizacdo pessoal (Pinto & Silva, 2005; Vaz Serra, 2002). Contudo, o stresse é
também uma experiéncia vital, na medida em que desempenha um papel fulcral
na adaptacao do individuo, motivando para a acao, melhorando o desempenho e
transformando em adaptacdes positivas.

Assim, o stresse para Lazarus, (1966) € considerado um fator presente
quer nos seres humanos, quer nos animais, interferindo de um modo incisivo no
comportamento e adaptagao do organismo ao meio.

O stresse, termo que na sua origem significa “aperto” ou “presséo”, é
concetualizado como o resultado de um conjunto de interagdes entre o sujeito e
0 meio ambiente, no qual as exigéncias de uma determinada situagao,
designada por situagdo indutora de stresse, sdo desproporcionais aos recursos
que o individuo possui, acabando por produzir tensdo ao nivel bioldgico,
psicoldgico e social (Lazarus, & Folkman, 1984). Para os referidos autores, o
stresse consiste no confronto permanente entre o individuo e o seu mundo
exterior, onde a avaliagdo do sujeito determina se essa relagdo excede, ou nao,
as suas capacidades e se, eventualmente, coloca em causa o seu bem-estar.

Para lidar com estas ocorréncias, o individuo necessita de desenvolver
estratégias de adaptagao, de forma a “reparar” a interagao perturbada entre si e
o meio ambiente (Vaz Serra, 2005). Lazarus e Folkman (1984) propuseram o

conceito anglo-saxénico “coping”, que significa “enfrentar”, para contemplar o
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conjunto de esforgos comportamentais e cognitivos, com o objetivo de minimizar
ou até mesmo de eliminar os problemas e as situacdes indutoras de stresse, de
forma a preservar o seu bem-estar, bem como a sua saude fisica e mental (Pais
Ribeiro & Rodrigues, 2004; Vaz Serra, 2002). O conceito de stresse n&o pode
ser definido recorrendo apenas a situacdo nem apenas ao individuo, pois o
potencial desta para produzir uma reagcdo de stresse é fungdo também das
caracteristicas individuais de cada um (Lazarus, 1966).

Vaz Serra (2002) considera que o stresse so se verifica perante situagdes
de tensao provocadoras de experiéncias stressantes, sendo que tais situacdes
podem ser acontecimentos subjetivos como pensamentos, imagens ou
sensagdes internas, ou objetivos como acontecimentos relevantes da vida ou
acontecimentos incomodativos do dia a dia.

Segundo Pocinho e Capelo (2009), as avaliagdes que cada individuo faz
dessas situacdes, do ambiente, das reacdes as condicbes ambientais, fornece-
Ihe a percecao de ter ou ndo recursos suficientes para lidar com a problematica,
pois se as exigéncias colocadas pela situagdo forem superiores aos recursos
disponiveis no individuo, entdo este sente que nao tem capacidade de controlo e
pode entrar em stresse.

O estudo fatorial da escala Depression Anxiety Stresse Scale (DASS) de
Lovibond e Lovibond (1995) apresentou um novo fator que incluia os itens
menos discriminativos das duas dimensodes, a ansiedade e a depresséo. Estes
itens referiam-se a dificuldades em relaxar, tensdo nervosa, irritabilidade e

agitacdo. Este novo fator foi denominado pelos autores de “stresse”.
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Para Watson, Clark, Assenheimer e McCormick (1995), Lovibond e
Lovibond (1995), o stresse é encarado como um estado emocional negativo, que
envolve hiperagitagao cronica e que compromete certas fungdes do sujeito.

Varios estudos salientam que a ansiedade e a depressao sao dificeis de
diferenciar. Clark e Watson (1991) e Watson e colaboradores (1995) propdem
um modelo tripartido em que os sintomas de ansiedade e depressdo se
estruturam em trés grupos. O primeiro grupo designado por distresse ou afeto
negativo, inclui sintomas inespecificos referidos por individuos diagnosticados
com perturbagcdes do humor, ansiedade, humor deprimido e ansioso, assim
como ins6nia, desconforto, insatisfacdo, irritabilidade e dificuldades de
concentragdo. Estes sintomas inespecificos s&o responsaveis pela forte
associacdo que existe entre os instrumentos de ansiedade e depressdo. Os
referidos investigadores acrescentaram que, para além de persistir um fator
inespecifico, o stresse, a depressdo e a ansiedade constituiam outras duas
estruturas, estando a tensdo somatica e a hiperatividade relacionadas com a
ansiedade e a anedonia e auséncia de afeto positivo com a depresséo.

Como Vaz Serra (2002) afirma se o stresse ndo fosse adaptativo e
necessario, nao teria sobrevivido ao teste da evolucido que o faz perdurar no
tempo, ao longo de multiplas geragdes. Contudo, o stresse também pode
apresentar repercussdes consideraveis no sujeito, tanto a nivel fisico como
psicoldgico, contribuindo para deteriorar a sua QV, e, quando é intenso e
prolongado no tempo, pode desencadear consequéncias nefastas que poderéo
lesar o bem-estar e a saude. Segundo o mesmo autor, € possivel afirmar que, de

certa forma, o stresse é necessario, que tem repercussdes bioldgicas no
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individuo, que altera aspetos cognitivos e que, em excesso, afeta certas fungdes
do organismo, sendo este conceito, um dos fatores que mais influencia o bem-
estar dos individuos, especialmente nas sociedades atuais. Assim, reveste-se de
grande importancia o seu estudo, bem como a sua caracterizagdo e o impacto
na QV de cada um.

O nascimento de uma crianga causa em qualquer familia mudancas
estruturais, as quais tera de se adaptar. A existéncia de um filho com deficiéncia
no seio de uma familia vem agravar essas mudancgas e desencadear uma série
de reagdes, que poderdo influenciar significativamente o desenvolvimento da
crianca diferente. A condicdo de vulnerabilidade da crianga com deficiéncia ou
em risco de desenvolvimento atipico podera potenciar um aumento nos niveis de
stresse parentais e familiares e implicar um esfor¢co suplementar em termos de
adaptacao e organizagao do sistema familiar (Coutinho, 2004). Alarcéo e Gaspar
(2007) num estudo sobre a imprevisibilidade familiar e as suas consequéncias no
desenvolvimento individual e familiar, realgam que os pais com menor nivel
educacional apresentam niveis altos de imprevisibilidade, sendo este, um
indicador a ter em conta na vulnerabilizagao familiar.

Em estudos realizados em familias com criangas com deficiéncia, Howard,
Wiliams, Port e Lepper (2001) referem que podem-se identificar trés tipos de
fatores de stresse:

1. Fatores agudos que estdo relacionados com incidentes periddicos
associados a deficiéncia da crianga,;

2. Fatores cronicos que incluem as preocupacgdes com o futuro, limitagdes

financeiras, aceitagdo das diferencas dos individuos pela sociedade;
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3. Fatores de transigdo que aparecem em alturas significativas (fatores
que surgem na transi¢ao entre os diversos estadios do ciclo vital).

Estes diferentes fatores de stresse influenciam direta e indiretamente o

tipo de relagbes que os pais estabelecem com os filhos, os quais dependem
também das caracteristicas da crianca.
A investigacdo tem evidenciado uma maior atencédo as maes, dando énfase a
diferengas marcantes entre maes de criancas com e sem deficiéncia e, também,
entre maes e pais de criangas com deficiéncia mental (Shapiro et al.,1998;
Slonims & McChonachie, 2006, cit. por Pereira-Silva & Dessen, 2006). Pereira-
Silva e Dessen (2006) referem que as evidéncias indicam que as maes
continuam sendo mais fortemente afetadas pela maior prestacao de cuidados e
de obrigagbes com a crianga, sendo a sobrecarga um fator desencadeante do
stresse e de sentimentos menos positivos. No entanto, as familias com filhos
com deficiéncia apresentam niveis de stresse mais elevados em relagdo as
familias com filhos sem deficiéncia (Shapiro et al., 1998, cit. por Pereira-Silva &
Dessen, 2006). Os mesmos autores referem que o stresse depende dos
diferentes tipos de deficiéncia e da vulnerabilidade da crianga, potenciando um
aumento no envolvimento entre a crianca e o0s seus cuidadores. Este
envolvimento adicional mantém-se durante o percurso de vida familiar, sendo
muitas vezes desencadeante de sentimentos de ansiedade e de depresséo.

A literatura tem também demonstrado que o stresse € um dos fatores
mais comummente investigados em maes de criangas com deficiéncias (Bryne,
Cunningham, 1985 cit. por Pereira-Silva & Dessen, 2004). Os resultados das

investigacbes demonstraram que as maes de criangas com deficiéncia
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intelectual experienciam mais stresse que os pais e que as maes de criangas
com desenvolvimento normal (Dyson,1997; Hornby, 1995; Lamb & Billings,1997;
Shapiro et al.,1998; Sloper et al.,1991, cit. por Pereira-Silva & Dessen, 2004).

No entanto, noutros estudos efetuados com pais com filhos com
deficiéncia comparados, com pais de criangas sem deficiéncia, os resultados
indicaram que os pais e maes de criangas com deficiéncias de desenvolvimento
nao diferem significativamente uns dos outros, no stresse parental, apoio social
ou no funcionamento da familia (Dyson, 1997; Pereira-Silva & Dessen 2006). As
autoras referem no estudo “Familias de criangcas com sindrome de Down:
sentimentos, modos de vida e stresse parental”’, que quando os pais recebem a
confirmacéo do diagndstico de sindrome de Down, as reagdes e os sentimentos
sdo variados e diferem entre pais e maes, considerando que o momento do
diagndstico representa um ponto critico para as interagdes familiares futuras,
podendo originar situagdées de desequilibrio no funcionamento da familia.

Foram encontradas diferencas significativas no "stresse" familiar
relacionadas com o tipo de diagnostico. Os estudos de Holroyd e McArthur
(1976, cit. por Pereira, 1996) constataram que pais de criangas autistas (pela
caracterizagao e tipologia do espectro autista) demonstraram niveis de stresse
mais elevados do que pais de criangas com Trissomia 21.

Segundo Beckmam-Bell (1980, cit. por Pereira, 1996), os niveis mais altos
de stresse na familia estdo associados a baixos niveis de desenvolvimento dos
filnhos, comportamentos temperamentais e relacionais, movimentos
estereotipados e com um acréscimo dos cuidados especificos a prestar a
crianga. Nos estudos de Hill e Rose (2009), as maes com maiores niveis de

apoio social e elevados niveis de satisfacdo experimentam niveis mais baixos de
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stresse parental. Shin e Nhan (2009), num estudo comparativo sobre o stresse e
a percec¢ao do apoio social de maes de criangas com deficiéncia e maes de
criancas sem deficiéncia, verificaram que as maes de criancas com deficiéncia
experimentam mais stresse e mais problemas de saude do que as outras maes.
Os pais mais jovens apresentam maiores niveis de "stresse" face a situagao da
deficiéncia. A falta de preparacao para educar os filhos e a pouca experiéncia da
vida torna-os mais vulneraveis (Pereira, 1996).

Os dados do estudo de Llewellyn, McConnell, Gething, Cant e Kendig
(2010) também revelaram indices mais baixos ao nivel da saude mental nos pais
mais jovens. Os autores analisaram o estado de saude e as estratégias de
enfrentamento de um grupo de pais australianos mais velhos na prestacéo de
cuidados de um filho adulto com deficiéncia intelectual. No geral, os resultados
nao diferiram significativamente dos da populagao geral Australiana. No entanto,
evidenciou-se uma exceg¢ao, ou seja, 0s pais mais jovens, da amostra (55-64
anos), apresentaram valores significativamente mais baixos ao nivel da saude
mental. Melhor saude mental foi associada a ter um parceiro, uma maior rede de
apoio familiar, amigos e vizinhos e menos sobrecarga na prestagcédo de cuidados.
No geral, os participantes do estudo identificaram satisfagdo, uma descoberta
que contraria a percecao comum de que ser um cuidador € uma tarefa
extremamente pesada. As fontes comuns de stresse relacionavam-se com o ndo
controle e com o fraco apoio profissional.

As caracteristicas socioecondmicas da familia merecem algum destaque.
Segundo Rosenberg (1979), os membros das familias de classes mais baixas

experimentam situagdes de "stresse" mais severas, assim como também
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influenciam a capacidade de os pais interagirem com os seus filhos. Também
num estudo longitudinal desenvolvido por Chess e Kron (1978, cit. por Pereira,
1996), é sugerido que as profissdes médias estdo associadas a mais altos niveis
de "stresse" familiar. A presenga de um membro com deficiéncia na familia pode
criar necessidades financeiras adicionais resultantes do aumento do consumo e
de uma diminuigdo da capacidade produtiva (Turnbull & Turnbull, 1990).

Alguns estudos demonstram que maes de criangas com deficiéncia
apresentam niveis de stresse superiores aos dos pais (Dyson, 1997; Hornby,
1995; Lamb & Billings, 1997; Sloper et al., 1991 cit. por Pereira-Silva & Dessen
2001). Este acréscimo das tarefas deve-se ao facto das mées ficarem,
geralmente, responsaveis pela maior parte dos cuidados adicionais a prestar aos
filhos. Em contrapartida, segundo Silva e Dessen (2001), os pais revelam menor
satisfagdo com a vida familiar, influenciando nas interagdes e relagdes familiares.

Lamb e Billings (1997, cit. por Silva e Dessen, 2001), afirmam que os pais
frequentemente tém expetativas mais altas em relacdo aos filhos do que as
filhas, ficando dececionados quando um filho é diagnosticado com uma
deficiéncia.

Num estudo de Weiss e Lunsky (2011), com a aplicagao da Brif Family
Distresse Scale (BFDS) aos pais ou cuidadores de criangas com perturbagdes
do espectro do autismo, os resultados revelam uma correlagdo negativa entre os
mecanismos de coping (resisténcia e capacitacao familiar) e a adaptagao
positiva (QV do cuidador e experiéncias parentais positivas) e uma correlagéo
positiva entre os stressores identificados (gravidade do comportamento
agressivo, acontecimentos negativos da vida) e as consequéncias dos

problemas de coping (sobrecarga do cuidador, preocupacgdes, problemas de
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saude mental). Como esperado, os resultados dos cuidadores com niveis altos
de ansiedade foram significativamente diferentes dos valores dos cuidadores
com niveis mais baixos de angustia em quase todas as variaveis dependentes.
Os pais com niveis elevados de angustia revelaram grande sobrecarga,
preocupacdes e problemas de saude mental.

Os estudos de Cherubini, Bosa e Bandeira (2008), sobre o stresse e
autoconceito de pais e maes de criangas com Sindrome do X-fragil, criangas
com Trissomia 21 e criancas com desenvolvimento tipico, identificaram maior
incidéncia de perturbagdes psiquiatricas nas maes do grupo com Sindrome do X-
fragil que apresentavam agorafobia e transtorno de panico; no grupo de maes
com Trissomia 21 a maior incidéncia foi de depresséo e ansiedade generalizada;
a depressdo também apareceu no grupo de maes com desenvolvimento tipico,
porém com menor incidéncia. Contudo os pais das criangas com Sindrome do X-
fragil sdo os que apresentam menos sintomas psiquiatricos, quando comparados
as maes e aos pais de outros grupos.

Olsson e Hwang (2001) avaliaram indicadores de depressé&o utilizando o
Inventario de Depressdo de Beck — BDI em 216 familias com criangas com
autismo e/ou deficiéncia intelectual. Demonstraram, que o esforgo dispensado na
prestacédo de cuidados e atencéo as criangas com deficiéncia coloca pais e maes
em risco de depressido, sendo que maes de criangas com autismo
demonstraram valores mais elevados do que maes de criangas com deficiéncia
intelectual sem autismo. Estas maes apresentaram valores mais elevados do
gue maes de criangas com desenvolvimento tipico. Os pais indicaram valores de

depressao inferiores aos das méaes. Na revisao da literatura sobre a incidéncia
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da depressdo nas mées com filhos com deficiéncia (Bailey, Golden, Roberts, &
Ford, 2007), também se encontra a evidéncia empirica que as mées sao mais
propensas a descrever sintomas de depressdo do que os pais, bem como
relativamente a outras maes que n&o tém filhos com deficiéncia. No que diz
respeito as variaveis da crianga, como o0 sexo e idade, estas raramente
aparecem associadas com sintomas depressivos. No entanto, um diagnostico de
autismo ou de problemas graves de comportamento foi altamente associado com
sintomas de depressdo. Estes resultados sugerem que é especialmente dificil
para as maes lidarem com estes problemas de comportamento, talvez mais do
que lidar com os aspetos fisicos e cognitivos da deficiéncia. Estes resultados
permitem concluir que as maes de criancas com deficiéncia apresentam niveis
mais elevados de angustia e de sintomas depressivos (especialmente quando as
criangas exibem mais problemas de comportamento) do que as mées que nao
tém filhos com deficiéncia, sendo, por isso, consideradas um grupo de risco no
que diz respeito a depressao.

Na mesma linha de pensamento e no sentido de averiguar a prevaléncia e
fatores associados aos sintomas depressédo, Chou, Pu, Fu e Kroger (2010)
administraram escalas para avaliar sintomas depressivos, apoio social,
sobrecarga, doenca e saude, através do autorrelato, a 350 cuidadores (do sexo
feminino com idade igual ou superior a 55 anos) de adultos com deficiéncia
intelectual. Os resultados deste estudo identificaram que, provavelmente, 60% a
70% das mulheres mais velhas, cuidadoras de adultos com deficiéncia, sdo um
grupo de alto risco, no que se refere ao desenvolvimento de sintomas
depressivos elevados. Relativamente aos fatores associados ao cuidador, a

saude fisica auto-referida foi o fator mais associado a sintomas depressivos.
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A doenca fisica do adulto com deficiéncia intelectual, a idade do cuidador,
estado civil, situagcdo de emprego, a educacgéo e o nivel de rendimento familiar
nao foram significativamente associados com sintomas depressivos do cuidador.
De modo a reduzir os sintomas depressivos, os autores sugerem que oS
profissionais de saude mental devem colaborar para ajudar a fortalecer as redes
de apoio social e consequentemente a melhorar a saude fisica dos cuidadores
mais velhos do sexo feminino. No entanto, para Hsieh et al. (2009) existe uma
relagdo negativa entre a sobrecarga familiar na prestagao de cuidados e a idade
dos filhos. Estes dados evidenciam que os membros da familia se adaptam
gradualmente a medida que os filhos crescem.

Yilmaz, Yildirim, Turan, Kiling e Ozer (2013) avaliaram as diferengas do
estado psicologico dos pais de 35 criangas com incapacidade moderada. A
ansiedade dos pais, depressao e QV foram avaliados através do Beck
Depression Inventory (BDI), a State- Trait Anxiety Inventory (IDATE) e o Perfil de
Saude de Nottingham (PSN). Da analise de resultados os autores salientam que
maes e pais de criancas com incapacidade moderada apresentam varias
diferengas com respeito ao impacto do seu papel de cuidador sobre o estado
psicoldgico: o nivel de ansiedade de trago das maes é superior a dos pais; niveis
de ansiedade de estado sdo iguais em ambos 0s grupos; os pais diferem nos
resultados em relagdo ao sexo dos filhos, apresentam valores superiores ao
nivel da ansiedade, depressédo e menor QV perante um filho do sexo masculino,
as maes nao diferem em relagdo ao sexo dos filhos; as maes gastam mais
tempo na prestacdo de cuidados com os filhos, sdo mais deprimidas e tém

menor QV, do que os pais.
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Também para Davis, Davies, Waters e Priest (2008) relativamente aos
cuidadores maternos, a depresséo foi negativamente correlacionada com todos
os dominios da QV, demonstrando que a depressao é preditora da QV, ou seja,
elevados niveis de depressao contribuem para uma menor percecdo da QV. Isa
et. al (2013) num estudo efetuado num grupo de 425 pais com filhos com
deficiéncia, também consideram que as maes tinham um funcionamento mais
pobre comparativamente aos pais. Segundo os autores, as maéaes
tradicionalmente passam mais tempo com os filhos, o que acarreta mais
problemas a nivel fisico, psicoloégico e social sendo evidente que a QV das maes

€ menor que a dos pais.

2.5. Autoeficacia

As teorias da cognicéo social consideram o ser humano como um agente
ativo sobre as circunstancias e o ambiente que o rodeia, bem como sobre o seu
proprio comportamento, pensamentos e emocodes. Autoeficacia € um conceito
central da Teoria Social Cognitiva (Bandura, 2006), sendo definida como um
conjunto de crengas que cada individuo desenvolve sobre as suas capacidades
de modo a reunir recursos cognitivos, motivacionais, afetivos e comportamentais
necessarios para alcangar um objetivo, lidar com uma determinada situagéo ou
desempenhar uma tarefa. De acordo com Bandura, (1977, 2006), as crencgas de
autoeficacia atuam como um mecanismo regulador da acdao humana,
influenciando a capacidade de estabelecer metas, executar planos de acéo,
tomar decisbes e autoavaliar o comportamento. Segundo o mesmo autor, a
percecao que o individuo tem das suas capacidades, reflete sobre a selecédo de

comportamentos, o grau de esforgo, a persisténcia, os padrdes de pensamento,
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reagdes emocionais para realizar uma determinada tarefa, de modo a atingir um
dado objetivo ou resultado.

A Teoria Social Cognitiva explica o comportamento humano mediante a
interacdo de fatores comportamentais, pessoais e ambientais. Nesse modelo, o
comportamento, os fatores pessoais internos (crencas, expetativas, eventos
cognitivos, afetivos e biolégicos) e o ambiente externo, as consequéncias,
reforco e punicdo, atuam entre si como determinantes interativos e reciprocos.
Dessa forma, o individuo cria, modifica o seu meio. O individuo torna-se agente
e recetor de situagdes, e a0 mesmo tempo essas situagcdes determinarao os
seus pensamentos, emogdes e comportamento futuro (Bandura, 1989).

Ainda de acordo com Bandura (2006), a teoria social cognitiva assume
uma perspetiva de agente de mudanca, de desenvolvimento e de adaptagao,
definindo “agente” como alguém que intencionalmente influencia o
funcionamento e as circunstancias da vida, contribuindo para a mudanca através
da auto-organizagéo, pro-atividade, autorregulagéo e autorreflex&o.

Bandura (2006) refere, ainda, que a autoeficacia n&o é considerada um
traco de personalidade, mas uma construcdo de uma situacdo especifica,
dependente do contexto e que funciona como um "mediador cognitivo de agao"
Uma expectativa de eficacia € definida por (Bandura, 1977, p.193) como "a
convicgao de que se pode executar com sucesso o comportamento necessario
para produzir os determinados resultados”. Entretanto, embora com énfase na
especificidade, Bandura (1977,1989) também afirma que as expetativas de
eficacia possuem uma forte tendéncia a se generalizar, isto é, a crenga de ser

capaz de desempenhar uma tarefa com éxito em algum dominio facilmente pode
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afetar a mesma expetativa em outro dominio. Em outras palavras, varias
experiéncias de fracasso e sucesso em diferentes atividades podem gerar
crengas mais generalizadas de autoeficacia. Partindo dessa concegao,
pesquisadores como Schwarzer e Jerusalem (1995) definiram e operacionalizam
o conceito de autoeficacia geral, como a confianga global do individuo em suas
capacidades de lidar com uma ampla variedade de situagdes novas e
desafiantes. A autoeficacia geral, portanto, difere da conceg¢do original de
Bandura por retratar uma percegao estavel de competéncia pessoal para lidar
com varias situagbes stressantes, que se generaliza através de diferentes
dominios do funcionamento em que a pessoa avalia o quanto foi eficaz
(Schwarzer & Jerusalém, 1999; Sherer & Maddux, 1982; cit. por Scholz,
Gutiérrez-Dofa, Sud, & Schwarzer, 2002).

De acordo com Schwarzer e Jerusalem (1995), a autoeficacia definida por
Bandura (1977,1989) € necessaria para uma série de situagdes especificas (por
exemplo, tarefas escolares ou ocupacionais), enquanto a autoeficacia geral &
necessaria para explicar comportamentos e resultados de coping quando o
contexto € menos circunscrito.

A autoeficacia geral € um conceito global e estavel relacionado com a
competéncia pessoal para lidar de forma eficaz com uma variedade de situagdes
stressantes da vida quotidiana. Schwarzer, Baller, Kwiatek, Schroder, & Zhang
(1997) referem também que os individuos com uma percegdo elevada de
autoeficacia geral tém mais capacidade para controlar acontecimentos
stressantes da sua vida e tém uma maior determinacdo ativa no momento de

resolver essas situagdes, independentemente do tipo de problema.
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Segundo Martin-Aragén et al. (2003, cit. por Araujo, 2011) tanto a
autoeficacia especifica como a geral sao preditores do esforgo que cada um ira
aplicar para alcancar um determinado comportamento e, por outro lado, ambas
sao determinantes para a adaptag¢ao a novos acontecimentos.

Podemos, entdo, concluir que as crencas de autoeficacia também
influenciam a funcionalidade humana através de processos cognitivos,
motivacionais, afetivos e de tomada de decisao (Benight & Bandura, 2004).

Assim segundo Martins e Pais Ribeiro (2008), as crengas influenciam o
que o individuo pensa ser suscetivel de melhorar ou piorar a sua funcionalidade;
a motivagao e a perseveranca perante as adversidades; a qualidade da sua vida
emocional e a vulnerabilidade ao stresse e a depressdo; a resiliéncia as
adversidades e as oportunidades para tomar decisbes importantes em
determinadas fases das suas vidas. Citando Martins e Pais-Ribeiro (2008),
varios investigadores (Boyer et al., 2000; Gully, Incalcaterra, Josi, & Beautbein,
2002; Holden, Moncher, Schinke, & Barker, 1990; Moritz, Feltz, Fahrbach, &
Mack, 2000; Multon, Brown, & Lent, 1991; Sadri & Robertson, 1993; Stajkovic &
Lee, 2001; Stajkovic & Luthans, 1998) referem a importancia do valor preditivo
das crencas de autoeficacia como um fator significativo na qualidade da
funcionalidade humana.

No ambito da avaliagdo psicoldgica, a autoeficacia geral pode ser um
indicador util na area da saude, tendo em vista que ela tem sido preditor de QV e
bem-estar (Schwarzer & Schmitz, 2004, cit. por Luszczynska, Scholz, &

Schwarzer, 2005).
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A teoria social cognitiva (Bandura, 1977, 2006) considera o
desenvolvimento humano, a adaptacdo constante aos varios acontecimentos
que a vida nos oferece, numa perspetiva de agente de mudancga tanto a nivel
pessoal, como coletivo (crenga partilhada das pessoas, das suas capacidades
conjuntas de produzir mudangas nas suas vidas através do esfor¢go conjunto).
Assim, o sistema familiar € um facilitador do desenvolvimento pessoal e do bem-
estar durante os varios ciclos da vida de um individuo. No estudo efetuado por
Bandura, Caprara, Regalia e Scabini (2011) sobre o impacto das crencgas
familiares da eficacia coletiva na qualidade do funcionamento da familia e na
satisfagdo com a vida, concluiram que a eficacia percebida pela familia contribui
para a satisfagdo com a vida, sendo a eficacia coletiva uma crenga emergente
na dindmica entre os seus membros, em vez de simplesmente representar a
soma das eficacias individuais. Os investigadores referem que a familia é um
sistema altamente interdependente. Os membros da familia que acreditam nas
competéncias pessoais e coletivas do grupo, asseguram a gestao dos varios
acontecimentos e ficardo mais satisfeitos com sua vida familiar do que aqueles
que tém duvidas sobre as suas capacidades para lidar com os desafios que a
familia enfrenta. A seguranca na eficacia familiar serve também como um fator
de ativagdo e protecdo de modo a reduzir a vulnerabilidade dos pais para o
stresse e a depressdo. Ja smith, (1989, 1996) expressa que a percecdo da
autoeficacia facilita o comportamento e ajuda a mediar a transformacgédo do
mesmo. Individuos com um sentimento de ineficacia encontram-se mais
vulneraveis ao stresse (Bandura, 1977). Por sua vez, os individuos com elevada
autoeficacia promovem reagdes afetivas que funcionam como um regulador da

acao (através dos fatores cognitivos, motivacionais, afetivos e seletivos),
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promovendo o bem-estar (Bandura, 1977). Segundo o mesmo autor, a percegao
de autoeficacia vai influenciar a forma como o individuo sente, pensa e atua,
sendo importante na construgdo e manutencdo da autoeficacia. Assim,
individuos com baixa autoeficacia apresentam também baixos niveis de
autoestima, acompanhados de pensamentos pessimistas sobre as suas agdes e
o desenvolvimento pessoal, assim como baixos niveis de autoeficacia
contribuem para uma desmotivagéo para a agao (Scholz et al., 2002).

A relagcao entre os pais e a autoeficacia na perspetiva dos autores, é que
elevados niveis de autoeficacia promovem motivacdo e melhores desempenhos,
assim como uma melhor gestao perante situagdes stressantes, pois demonstram
ter melhor preparagdo para enfrentar essas situagbes adversas (Bandura &
Locke, 2003). Segundo Hill e Rose (2009), m&es com niveis mais elevados de
locus de controle interno apresentaram niveis mais baixos de stresse parental.
As caracteristicas dos pais, especificamente cognicao, parecem desempenhar
um papel importante no stresse parental.

Schmidt e Bosa (2007), no estudo efetuado sobre os niveis de stresse e
autoeficacia materna de maes de filhos com autismo, concluiram que as maes
participantes do estudo, apresentaram uma alta incidéncia de stresse, o que
comprova segundo os autores os dados da literatura que apontam estas maes
como um grupo de alto risco para o desenvolvimento de stresse.

Verificaram também que em relagdo ao nivel de autoeficacia, as maes
julgam-se menos confiantes para lidar com as dificuldades do filho,

especialmente na area da comunicacao e no ambito das interagdes sociais.
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Educar um filho com deficiéncia pode ser uma tarefa desafiadora,
especialmente se a crianga apresenta problemas comportamentais. Hastings e
Brown (2002) examinaram os niveis de autoeficacia parental (Parental Self
Efficacy), ansiedade e depresséo entre os pais de criangas com autismo com
uma idade média de 12 anos. Neste estudo a variavel eficacia parental atuou
como uma variavel mediadora entre o comportamento da crianga e os niveis de
depressdo e ansiedade maternos e nos pais atuou como uma variavel
moderadora. A autoeficacia foi identificada como um fator compensatério ou de
protecao reduzindo o impacto que os problemas de comportamento da crianga
tinham sobre a ansiedade e a depresséo das maes.

Numa perspetiva sistémica, a familia & vista como um grupo de pessoas
que estabelecem entre si um conjunto de interagdes. Cada familia possui um
dinamismo proéprio integrando as influéncias externas e as forgas internas,
através de uma capacidade de adaptacdo e de organizagédo, conferindo-lhe
autonomia e individualidade (Relvas, 1996). Dai a importancia da autoeficacia
como prevencao da ansiedade, depressao e stresse destas familias. A propria
teoria social cognitiva atribui grande énfase a eficacia percebida pelas familias
para gerir os diferentes aspetos das relagdes familiares e para a QV da familia
(Bandura, 1997, 2006, cit. por Bandura et al., 2011).

Considerando que a tipologia da deficiéncia é um dos fatores que mais
influencia a dindmica familiar, descreveremos de modo sucinto os trés tipos de

deficiéncia abordados nesta investigacao.
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Tipologia da deficiéncia

3.1. Tentativa de classificagao e definicdo de deficiéncia

Ha na literatura uma grande proliferacédo de conceitos e definicdes que
traduzem a dificuldade de compreender a deficiéncia, em geral, e a forma como
as diferentes disciplinas e especialidades a interpreta e aplica.

A IX Assembleia da OMS, em 1976, propés um novo conceito de
deficiéncia, a Internacional Classification of Impairtments, Disabilities, and
Handicaps: a manual of classification relating to the consequences of disease
(ICIDH), sendo a versdo portuguesa, a Classificacdo Internacional de
deficiéncias, incapacidades e desvantagens - um manual de classificagdo das
consequéncias das doengas (CIDID) publicada em 1989 pelo entédo
Secretariado Nacional para a Reabilitacédo e Integragcdo das Pessoas com
Deficiéncia (SNRIPD).

Embora na sua versao experimental da “Classificagcdo Internacional das
Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens” de 1980 (ICIDH) introduza uma
distingdo entre estes dois conceitos, tdo frequentemente confundidos, ela é
alvo de muitas criticas por manter uma relagdo linear e causal entre os
referidos conceitos e ndo contemplar os fatores ambientais.

E por esta razdo que a OMS, em 1993, d4 inicio a um profundo e longo
processo de revisdo desta classificagao, participado por diferentes entidades
internacionais, por um elevado numero de especialistas e por organizagbes
representativas de pessoas com deficiéncias, o que veio dar origem a uma
nova versdao denominada “Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude - CIF’ (WHO 2001).

A CIF (Classificagdo Internacional de Funcionalidade), como ¢é

genericamente conhecida, € aprovada na 542 Assembleia Mundial de Saude
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em maio, a fim de ser adotada pelos diferentes Estados-Membros como o
quadro de referéncia da OMS para a saude e incapacidade, com um ambito de
aplicagao universal.

A ICF foi traduzida para a lingua portuguesa como Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), visando a sua
utilizacdo em adultos nos diferentes paises membros. S6 em 2007 € publicada
a Classificagédo Internacional de Funcionalidade para Criangas e Jovens (CIF-
CJ).

A OMS (2001) analisa a problematica da classificagdo de individuos com
algum tipo de alteragdo relativamente a normalidade (doenga, condigdo ou
deficiéncia) e perspetiva essa analise em trés niveis distintos: estrutura,
atividade e participagao. Independentemente da sua utilidade enquanto sistema
de classificacdo, esta proposta revela-se extremamente util no que se refere a
uma nova forma de olhar as pessoas com algum tipo de diferencga, deslocando
a visdo centrada num modelo médico para uma visdo socio antropoldgica que
analisa a pessoa no seu meio social e avalia o seu nivel de atividade e de
participagdo em atividades desse mesmo meio social. O termo
incapacidade/deficiéncia implica uma compreensdo da incapacidade numa
perspetiva ecologica e multidimensional e requer que a sociedade responda
com intervencgdes centradas nas forgas individuais, com énfase no papel dos
apoios para melhorar o funcionamento humano. Segundo Wehmeyer et al.
(2008), o marco tedrico do funcionamento humano € caracterizado pela relagéo
dindmica e reciproca entre as dimensdes, habilidades intelectuais, conduta

adaptativa, saude, participacao, contexto e apoios.
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Morato e Santos (2007) referem que o termo “disability” ainda n&o é utilizado,
com unanimidade, no contexto cientifico, sendo a prépria traducdo para
portugués confusa, aparecendo algumas vezes como deficiéncia ou
incapacidade e outras como dificuldades.

Sobre este assunto, refere-se ainda que na versao oficial da OMS em
lingua portuguesa — “CIF — Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude” é explicitamente adotado o termo incapacidade (e n&o
o termo deficiéncia) para expressar o novo conceito de disability.

Nesta perspetiva, em Portugal, e ao nivel politico, hnomeadamente na
area da Educacao, foram empreendidos esforcos a diferentes niveis para a
adogcao do termo incapacidade, enquanto termo genérico que engloba os
diferentes niveis de limitagdes funcionais relacionados com a pessoa e 0 seu
meio ambiente, para referir o estatuto funcional da pessoa expressando os
aspetos negativos da interagéo entre um individuo com problemas de saude e
0 seu meio fisico e social, em substituicdo do termo deficiéncia (que apenas
corresponde as alteracbes ou anomalias ao nivel das estruturas e funcbes do
corpo, incluindo as fungdes mentais) e por isso mais restritivo e menos
convergente com o modelo social.

Assim reconhecendo-se que a deficiéncia € ainda o termo de referéncia
predominante entre nds, por esse motivo, optou-se neste trabalho pela
utilizacao de “deficiéncia”.

Porém, de forma transversal as varias orientacbes emanadas pelo
Ministério da Educagao de um modo implicito ou explicito, subsiste a opcéo do

Governo quanto a adogao da CIF e a sua implementagdo como uma medida
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estruturante e orientadora da politica e da acgao relacionadas com as

deficiéncias ou incapacidades.

3.2. Deficiéncia intelectual

A deficiéncia intelectual € um tipo de incapacidade. O termo “deficiéncia”
€ um termo genérico que designa as limitagbes/incapacidades do
funcionamento humano nas atividades da vida realizadas por uma pessoa. A
incapacidade pode resultar de qualquer problema nas trés dimensbes do
funcionamento humano: estruturas e fung¢des do corpo, atividades pessoais e
participagdo (Wehmeyer & Obremski, 2010).

A revisao do conceito introduziu o funcionamento global da pessoa com
deficiéncia em relacédo aos fatores contextuais e do meio. Assim, uma pessoa
pode sentir-se discriminada num ambiente com barreiras onde se destaca a
sua deficiéncia ou, ao contrario, ser acolhida, gragas as transformagdes do
ambiente eliminando os obstaculos através de elementos facilitadores para
atender as suas necessidades.

Tanto a definicAo como a terminologia da Deficiéncia Intelectual tém
sofrido grandes alteragbes ao longo dos tempos, com especial evolugao nas
ultimas décadas.

Enquanto as condi¢cbes que estdo na origem da deficiéncia intelectual
sdo universais, a forma como € concetualizada, avaliada e categorizada e as
respostas para a mesma variam entre paises, culturas e economias (Felce,

2006, cit. por World Health Organization, 2007).
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A substituicdo do termo “atraso mental’” por “deficiéncia intelectual”
reflete uma forma mais precisa para expressar a deficiéncia intelectual
(Luckasson et al., 2002, cit. por Schaclock et al., 2007; OMS, 2001).

A American Association on Mental Retardation (AAMR) adotou a nomen-
clatura deficiéncia intelectual em detrimento de “atraso mental” e definiu-a como
sendo, incapacidade caracterizada por “limitagbes significativas ao nivel do
funcionamento intelectual e do comportamento adaptativo, que se traduzem
nas capacidades conceptuais, sociais e praticas e que se manifestam antes
dos 18 anos de idade” (Luckasson et al., 2002, cit. por Schaclock et al., 2007).

O estudo cientifico da definicao de deficiéncia intelectual proposto pela
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD)
em 2007 assume grande importancia. A AAIDD propde ainda que a avaliagéao
deva ter como objetivo o diagnéstico, a classificacéo e a definicdo dos apoios,
adquirindo uma caracteristica funcional, com o intuito de identificar os apoios
necessarios para que a pessoa tenha uma insergao social o mais satisfatoria
possivel.

Schalock et al. (2007) consideram que mesmo que a definicdo da defi-
ciéncia intelectual seja a mesma proposta para o atraso mental em 2002, na
sua opinidao €& considerada mais adequada na medida em que reflete as
mudangas de concec¢ao de deficiéncia intelectual descritas pela AAIDD.

Os mesmos autores referem que o construto reflete as mudangas
propostos pela AAID e a OMS; ajusta-se mais as praticas dos profissionais
centrando a intervengdo no comportamento funcional e fatores contextuais;

proporciona uma base para a planificagdo dos apoios individualizados; é
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menos ofensivo e demonstra mais respeito e dignidade para as pessoas com
deficiéncia; € mais consistente com a terminologia internacional.

No que respeita ao comportamento adaptativo, Schalock et al. (2010)
consideram a existéncia de trés grandes areas: as capacidades concetuais
onde estdo inseridas as habilidades linguisticas, académicas e espaciais; as
capacidades sociais que correspondem as relagdes interpessoais, autoestima,
resolucdo de problemas, responsabilizagdo social e capacidade de seguir
regras; e por fim as capacidades praticas como as atividades do dia a dia no
que diz respeito a higiene, deslocagédo, saude e lazer. Os autores consideram a
existéncia de limitagbes significativas ao nivel do comportamento adaptativo
quando a avaliacido deste revela, também, resultados dois desvio-padrao
abaixo da média. Por ultimo, € ainda considerado um terceiro critério de
diagnostico que se concretiza na idade com que se manifestam as limitagdes,
sendo que s6 se considera a existéncia de deficiéncia intelectual, quando as
limitacbes ao nivel do quociente de inteligéncia e do comportamento adaptativo
surgem antes dos 18 anos de idade (Schalock et al., 2010).

Os autores e defensores da modificagdo do sistema de classificacdo
sustentam que ela representa uma mudanga de paradigma transitando de uma
concegao reducionista para uma concec¢ao de interacdo com énfase no meio
ambiente. Estas mudancas levam a introducdo do modelo de apoios e ao
conceito de participagdo, numa perspetiva multidimensional. Com efeito, a
énfase ao nivel da classificacdo desloca-se das caracteristicas individuais para
as caracteristicas e suportes suscetiveis de facilitarem o crescimento,
desenvolvimento, bem-estar e satisfacdo pessoais. A concegéo socioecoldgica

da incapacidade esta bem patente nas publicagdes da AAID e da OMS.
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A anterior classificagao, assente nas consequéncias das doencgas, onde
a incapacidade (disability) era vista como um estado da pessoa causado
diretamente por doencga, deficiéncia (impairment) ou outra condigdo de saude,
€ assim substituida por um novo sistema de classificacdo multidimensional e
interativo que ndo classifica a pessoa nem estabelece categorias diagnésticas,
passando antes a interpretar as caracteristicas da pessoa, nomeadamente as
suas estruturas e fungdes do corpo, incluindo as fungdes psicoldgicas, a
interacdo pessoa-meio ambiente (atividades e participagao) e as caracteristicas
do meio ambiente fisico e social (fatores contextuais — pessoais), o que vai
permitir descrever o estatuto funcional da pessoa, ndo se centrando como é
Obvio nos seus aspetos negativos.

O DSM-IV-TR (2002), Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, caracteriza a deficiéncia intelectual com um funcionamento
intelectual significativamente inferior a média; limitagdes significativas no
funcionamento adaptativo em pelo menos duas das seguintes areas de
habilidades: comunicacdo, cuidados pessoais, vida doméstica, habilidades
sociais/interpessoais, uso de recursos da comunidade, independéncia,
habilidades académicas, trabalho, lazer, saude e seguranga; o inicio deve
ocorrer antes dos 18 anos.

A proposta da revisdo do DSM-V (2013), segundo a APA, parece dar
énfase na mudanca significativa quanto ao impacto no funcionamento humano
caracterizado em trés dominios: dominio concetual que inclui habilidades em
linguagem, leitura, escrita, matematica, raciocinio, conhecimento e memoria;
dominio social, que se refere a empatia, julgamento social, habilidades de

comunicacao interpessoal, a capacidade de fazer e manter amizades e dominio
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de praticas de autogestdo em areas como cuidados pessoais, trabalho,
responsabilidades, gestdo de dinheiro, recreacido e outras tarefas de escola e
trabalho.

Assim, o reconhecimento da multidimensionalidade do funcionamento
humano contribui para a operacionalizagdo do conceito de deficiéncia, sendo
mais adequado chamar-lhe incapacidade (DSM-V, 2013; Luckasson et al.,
1992, 2002; OMS, 2001; Schalock et al., 2007).

E de realcar que a deficiéncia intelectual, expressdo oficialmente
utiizada na Regido Autonoma da Madeira, € definida como funcionamento
intelectual significativamente inferior a média, com manifestacdo antes dos
dezoito anos e limitagbes associadas a duas ou mais areas de habilidades
adaptativas, tais como habilidades praticas, sociais e conceituais (DSM-IV,
2002).

Seguindo esta nova linha de pensamento, um dos conceitos que mais
sobressai quando se fala de deficiéncia intelectual, e na investigagdo mais
atual, € o conceito de QV. No entanto, tal como o conceito de deficiéncia
intelectual, também o conceito de QV ainda n&o encontrou o seu consenso,

como é possivel constatar pela analise de literatura existente na area.

3.3. Multideficiéncia
Orelove e Sobsey (2000) preconizam que as pessoas com
multideficiéncia s&do individuos com atrasos de natureza mental severos ou
profundo, com pelo menos uma (ou mais) deficiéncias sensoriais e/ou motoras,

evidenciando necessidades educativas especiais.
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Ainda na abordagem concetual da tematica em analise, Contreras e
Valéncia (1997) referem que a multideficiéncia € o conjunto de duas ou mais
incapacidades ou diminuicdes de ordem fisica, psiquica e sensorial.

Estes dois ultimos autores referem ainda nao se tratar de sujeitos com um
somatorio de deficiéncias, ja que a interagdo estabelecida entre os diferentes
problemas influencia ndo sé apenas o desenvolvimento da crianca ou do
jovem, mas também a forma como funciona nos diferentes ambientes e o modo
como aprende, requerendo, por isso, ensino especializado. Chen e Dote-Kwan
(1995) mencionam a este respeito que a associagcédo dos diferentes problemas
resulta em necessidades de aprendizagem unicas e excecionais.

Neste contexto, poder-se-a afirmar que a multideficiéncia € mais do que
a mera combinagao ou associagao de deficiéncias, ou seja, criangas e jovens
com multideficiéncia apresentam acentuadas limitagdes no seu funcionamento
cognitivo, associadas a limitacbes motoras e/ou sensoriais € comunicativas, ou
ainda as necessidades de cuidados de saude especificos e de apoio
permanente, as quais colocam em risco o seu desenvolvimento e a sua
aprendizagem, limitando a sua atividade e participagdo nos diversos contextos
de vida (Orelove, Sobsey, & Silberman, 2004; Saramago, Gongalves, Nunes,
Duarte, & Amaral, 2004).

Em termos das suas caracteristicas, a literatura da especialidade é
convergente no sentido de considerar que o acesso a informagao da crianga ou
jovem multideficiente € limitado, o que a leva a ter dificuldades na
compreensao das especificidades onde se encontra inserida, necessitando de

constante estimulagdo, de numerosas oportunidades de interacdo e de pares
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que comuniquem com ela de forma adequada em ambientes reais, de modo a
reforgar as suas tentativas de interagao.

De referir ainda que a interagdo das suas dificuldades e necessidades
representam um enorme desafio em termos educativos, em virtude de constituir
um grupo muito heterogéneo entre si (em termos de idades, capacidades,
limitagdes, necessidades e experiéncias).

No que concerne a dimensao educativa, considera-se fundamental saber
como € que a crianga, jovem, adulto é como pessoa. Pode apresentar um
conjunto muito variado de necessidades de acordo com a sua problematica.
Orelove e Sobsey (2000) agruparam as necessidades em trés blocos:
necessidades fisicas e médicas; necessidades educativas; necessidades
emocionais.

As criangas com multideficiéncia constituem um grupo heterogéneo,
apresentando dificuldades muito especificas resultantes da conjugacédo de
limitacbes nas funcdes e estruturas do corpo e de fatores ambientais que
condicionam o seu desenvolvimento e funcionamento (OMS, 2001). Essas
limitagbes dificultam o acesso ao meio onde estdo inseridos, reduzindo
significativamente a procura de informacédo e afetando as capacidades de

aprendizagem e de resoluc&o de problemas (Figura 2).
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Figura 2. Alunos com multideficiéncia (Adaptado de Nunes, 2005)

Grupo heterogéneo
Limitacdes Limitagdes Limitagdes

visuais motoras auditivas
acentuadas acentuadas acentuadas

Limitagcoes
cognitivas
acentuadas

Dificuldades na forma com aprendem ao acesso a linguagem oral
na participagao nas atividades inseridas nos varios contextos

A resposta adequada a esta populacao foi objeto de estudo por Brown et
al., (1979), com o desenvolvimento de abordagens funcionais que procuram
adaptar a pessoa com deficiéncia ao mundo que a rodeia, através do
desenvolvimento de capacidades funcionais que facilitem a sua interagcdo com
pessoas e ambientes e que desta forma garantam a sua QV.

No caso dos alunos com multideficiéncia grave, esses conceitos
continuam a ser objeto de reflexdo pelos profissionais da educagédo. A
Declaragao de Salamanca (Unesco, 1994, p.18) demarca a importéncia de se
dar atencdo especial as criangas e jovens com limitagdes severas ou multiplas
“ eles tém os mesmos direitos que todos os outros da sua comunidade de
atingir a maxima autonomia... e deverdo ser educados no sentido de

desenvolver as suas potencialidades...”
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3.4. Autismo

As Perturbagdes do Espectro do Autismo (PEA) s&o um conjunto
heterogéneo de patologias do neurodesenvolvimento sem marcador biolégico e
com diagnostico clinico. O diagnostico baseia-se na triade de dificuldades -
interagdo social, comunicagdo e imaginagdo; associada a comportamento
rigido e repetitivo. Gillberg, Wing, (1999) e Ellefsen, Kampmann, Billstedt,
Gillberg, & Gillberg, (2007) referem que a maior parte dos estudos sobre o
autismo apontam para uma prevaléncia de cerca de 1%. Durante muito tempo
pensou-se que os individuos do sexo masculino seriam mais afetados do que
os do sexo feminino, no entanto estas diferencas devem-se provavelmente a
ma caracterizacdo do fendtipo das PEA no sexo feminino que passam quase
despercebidas na infancia mas que condicionam outro tipo de dificuldades e
problemas principalmente na idade adulta. As comorbilidades embora pouco
valorizadas sdo muito comuns, mais de 70% dos doentes tém patologia
concomitante nomeadamente, Perturbacdo de Hiperatividade e Deficit de
Atencéo, Perturbagao da linguagem e tiques (Carlsson et al., 2013).

Historicamente o termo autismo, derivado da palavra grega autos (o
préprio), foi pela primeira vez usado no inicio do século XX, para designar uma
categoria de disturbios do pensamento, que estava presente nos doentes com
esquizofrenia. As primeiras apresentacdes clinicas aceites como descri¢des do
Autismo foram publicadas em 1943 por Leo Kanner, psiquiatra americano,
“Autistic Disturbances of Affective Contact”.

Apenas um ano apos as primeiras descricdes de Leo Kanner, em 1944,
0 médico austriaco Hans Asperger publicou um trabalho sobre a “Psicopatia

Autista”, expressao que usou para se referir ao Autismo.
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Segundo  Pereira (1998), ambos os autores  sugeriram,
independentemente, que havia uma “perturbacdo do contacto” de natureza
socio afetiva; enfatizaram aspetos particulares e dificuldades nos
desenvolvimentos e adaptagdes sociais, prestaram uma atencédo especial aos
movimentos repetitivos e a aspetos, por vezes surpreendentes, do
desempenho e funcionamento intelectual ou cognitivo e ambos coincidiram na
escolha do nome central com que quiseram designar a perturbagao “Autismo”.

Leo Kanner e Hans Asperger analisaram o autismo do ponto de vista
clinico. As suas descricdes foram tao completas que, passados sessenta anos,
¢ dificil ultrapassa-las (Marques, 2000).

Na década de setenta, Wing e Gould (1979) concluiram que as criangas
diagnosticadas com Autismo apresentavam uma triade de incapacidades
designada por Triade de Lorna Wing, ou seja, um problema central nos
individuos com autismo, sendo esta constituida por incapacidade ao nivel da
interacao social, uma limitacdo extrema na capacidade da crianca participar em
situagdes que exigem um certo convivio ou ‘“interacdo social” mutua; da
comunicacao verbal e ndo-verbal com uma forte diminuicdo da capacidade da
crianga participar em convivios sociais que incentivem a utilizagdo da livre
expressao da comunicacdo quer recetiva como expressiva; das atividades
ludicas e imaginativas, pouca capacidade de imaginar e fantasiar, limitando o
seu reportério comportamental tornando o muito repetitivo e estereotipado.

Ainda nos anos 80, a American Association of Pediatrics (AAP) no seu
terceiro manual (DSM-III,1980) incluiu o autismo numa nova classe de
perturbagdes globais do desenvolvimento com inicio na infancia. Surgiu entao

pela primeira vez a denominagao Pervasive Developmental Disorders (PDD),
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adaptado para portugués como Perturbagbes Globais do Desenvolvimento
(PGD).

Na revisdo de 1987, DSM-III-R, continua a ser considerado como
nuclear para o diagnostico de autismo a presenca da triade clinica.

A classificagdo da AAP de 1994, DSM-IV, e a revisédo do texto em 2000,
DSM-IV-TR, engloba cinco entidades clinicas sob o conceito de PGD, que s&o
concordantes com a décima classificagao internacional de doengas (CID-10),
da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) de 1992 e 1993 (Figura 3), a saber:
Perturbacao Autistica; Perturbacdo de Asperger; Perturbac&o desintegrativa da
infancia; Sindrome de Rett; Perturbacdo Global do Desenvolvimento sem outra

especificagao (autismo atipico).

Figura 3. Entidades clinicas englobadas nas PGD; AAP (DSM-IV e DSM-IV-
TR) e da OMS (CID-10)

DSM-IV e DSM-IV-TR (AAP, 1994, CID-10 (OMS, 1992, 1993)
2000)
Perturbacao autistica Autismo infantil
Perturbagao de Asperger Sindrome de Asperger

Perturbacao desintegrativa da | Perturbacéo desintegrativa da infancia
segunda infancia
Perturbacao de Rett Sindrome de Rett

PGD sem outra especificacdo | Outras PGD ndo especificadas
(autismo atipico)

Assim sendo, quer o Manual de Diagndstico e de Estatistica das
Perturbagdes Mentais, DSM-IV-TR — 2000 da American Psychiatric Association
(APA), quer a classificagdo da Organizagdao Mundial de Saude (OMS) — a
Classificacéao de Transtornos Mentais e de Comportamento da ICD-10 (OMS,

1994), incluem a Perturbagdo Autista nas Perturbagbes globais do
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Desenvolvimento (PGD) também denominadas como Perturbagées do
Espectro do Autismo.

Assim o termo perturbacédo do espectro do autismo (PEA) é usado como
sinénimo de autismo, referindo-se a uma condicéo clinica, que se manifesta
como um continuum de gravidade de alteragbes cognitivas, linguisticas e neuro
comportamentais.

Em 2013, a American Psychiatric Association (APA) propbs alteragoes
na classificagdo da Perturbagcdo Autista, apdés um processo longo de revisao
DSM-V. A nova edi¢cdo reune os quatro antigos diagnoésticos da DSM IV -
Perturbacdo Autista, Sindrome de Asperger, a Perturbagdo Global de
Desenvolvimento sem outra especificagcdo ou Autismo Atipico, - numa unica
perturbagcdo de amplo espectro. A mudanga é justificada pela presenga dos
mesmos sintomas mas em diferentes niveis de gravidade nas diferentes areas
afetadas. A justificacdo da mudanca é que todas estas perturbagdes tém os
mesmos sintomas essenciais, mas em diferentes niveis de gravidade. Ja no
que concerne aos défices, foram considerados apenas dois onde se engloba
“‘défice na comunicacdo social e interacdo social" e na “evidéncia de
comportamentos restritivos e repetitivos”. E de realgar a ndo concordancia de
(Wing, Gould, & Gillberg, 2011) sobre os novos critérios de diagndstico do
autismo, onde ignoraram o imaginario social. Os mesmos autores referem que
para o diagnéstico clinico continua a ser necessario a presenga da triade de
dificuldades, na interagdao social, na comunicacdo verbal e ndo verbal e na
imaginagao, associada ao comportamento rigido e repetitivo

Ap0és revisao da literatura sobre os conceitos implicados no estudo — QV,

ansiedade, depressao, stresse e autoeficacia — bem como da tipologia das
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deficiéncias alvo desta investigagcado — deficiéncia intelectual, multideficiéncia e
autismo — passaremos agora a definicdo dos objetivos e a formulagdo das

hipoteses que darédo origem ao estudo empirico.
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Objetivos, hipéteses e método

4.1. Justificagao do estudo

O presente estudo tem como objetivo analisar a QV, ansiedade,
depressao, stresse e autoeficacia dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia.

O interesse cientifico que conduziu a realizagdo desta investigagéo
ocupa um lugar central na compreensao do impacto vivenciado pelas familias
de criangas e jovens com deficiéncia face a um acontecimento adverso e
traumatico, gerador de stresse, angustia e ansiedade, que coloca a familia em
situacdo de vulnerabilidade e risco, exigindo reajustamentos individuais,
familiares e sociais. As dificuldades que estas familias enfrentam passam pela
forma como tém que gerir, organizar e se adaptar as diversas situagdes
desfavoraveis, numa procura constante de respostas adequadas ao seu filho.

Assim, perante a tomada de consciéncia que um filho evidencia
perturbacdes do desenvolvimento, o contexto familiar sofre ruturas imediatas
na medida em que ha interrupcido de suas atividades e transformacao do clima
emocional no qual se vive. Sendo as relagdes familiares muito diversificadas,
quando ocorrem alteragcbes em um membro ou no sistema como um todo, o
funcionamento familiar também muda (Pereira-Silva & Dessen, 2001). Segundo
as mesmas autoras, a familia fica unida a volta das dificuldades da crianca,
sendo determinante no inicio da adaptacdo, passando por um processo de
superagao até que aceite a crianga com deficiéncia e constitua um ambiente
familiar propicio para a inclusdo da mesma.

E de realcar que Pereira-Silva e Dessen (2001) descrevem que o0s

sentimentos dos pais em relagdo a crianca com deficiéncia sdo de extrema
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importancia para o desenvolvimento da crianca, para a adaptacdo e para o
bem-estar familiar. Destacam ainda que, em geral, quando pressionados pelo
contexto social, se a familia ndo viveu um processo de superacao, aceitacao e
inclusdo desta crianca, os pais tendem a desenvolver sentimentos
desagradaveis, como culpa, magoa e sofrimento, levando-os a limitarem as
atividades sociais e culturais de seus filhos com deficiéncia.

A intervencdo na familia e no funcionamento familiar (capacitagao
familiar) s&o variaveis importantes para o desenvolvimento harmonioso das
criangas. Segundo Pereira-Silva e Dessen (2006), os estudos com pais de
filhos com deficiéncia incidem mais nos aspetos patolégicos do funcionamento
familiar do que nas areas protetoras e de adaptacgao.

Conhecer melhor as reais necessidades destas familias, perceber como
superam, que recursos individuais ou coletivos apresentam face as exigéncias
colocadas, podera constituir um meio facilitador no processo de intervencao
junto das mesmas, contribuindo para um aumento das competéncias pessoais
e para a adaptagao a novos acontecimentos, de modo a perspetivarem o futuro
imediato com base na aceitacdo e na modificacdo de comportamentos
conducentes a uma melhor QV.

Enquanto profissional da educagéao, o interesse pela tematica resulta da
pratica e do exercicio profissional na intervengao direta com criangas e jovens
com deficiéncia e, consequentemente, do relacionamento que se vai
estabelecendo com as suas familias, com maior incidéncia a mae e o pai.

A atencdo dos profissionais da psicologia, educagao e saude, quando
lidam com estas areas problematicas, estd muito dirigida para a populagdo

alvo, as criangas e os jovens com deficiéncia, passando com alguma
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frequéncia para um segundo plano, a qualidade e a forma de relacionamento
com os pais. O modo como lidamos com as familias e a forma de torna-las
mais ativas no processo de reabilitagdo e habilitacdo das criangas e jovens é
de extrema importancia.

A evidéncia desta necessidade de apoio, por parte da familia, resulta da
observacao e auscultacao de sentimentos de ansiedade, depressao, stresse e
de uma certa desorientagcdo no como lidar de um modo eficaz nas diferentes
fases que os filhos atravessam.

Para enfrentar estas realidades é necessario avaliar como se encontram
estas familias relativamente a qualidade de vida, ou seja, qual € a sua
percecao, qual a relagdo entre as dimensdes afetivas, nomeadamente
ansiedade, depressao e stresse e quais as suas formas de reagir perante as
adversidades encontradas. Este entendimento por parte dos profissionais,
torna-os mediadores mais habilitados para orientar a familia, promovendo,
assim, as competéncias pessoais dos pais e uma maior disponibilidade interna,
de modo a se capacitarem para lidar de forma adequada com as situagdes
adversas, tendo sempre em conta que os pais e a crianca estao inseridos num
contexto familiar e social unico.

Atualmente os estudos realizados tendo em conta a QV, ansiedade,
depressao, stresse e autoeficacia dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia sdo escassos. Pais Ribeiro (2004) reforca esta ideia referindo que
existe uma falta de estudos sobre a avaliagao da QV de pais com filhos com
deficiéncia e qual o impacto nas suas vidas. O que vai ao encontro da

necessidade de novas investigagbes para que se consiga perceber o real
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impacto que uma crianga/jovem provoca no seio familiar, para posteriormente
se conseguirem desenvolver novas estratégias de atuagéao.

O interesse pelo estudo da QV da familia € uma extensao natural a partir
do trabalho sobre a QV individual e encontra-se numa fase inicial (Poston et al.,
2003). A QV das familias de pessoas com deficiéncia tem surgido como um
importante campo de pesquisa. O conceito de QV, segundo (Schalock et al.,
2002).esta a ocupar um papel de grande importdncia no que diz respeito a
melhoria da avaliagdo e planificagdo dos servicos e o apoio as familias,
emergindo, assim, como um principio organizador que pode ser aplicado para a
melhoria de uma sociedade, submetida a transformacdes sociais, politicas,
tecnoldgicas e econdmicas.

Uma familia experimenta QV quando os seus membros tém as
necessidades satisfeitas e disfrutam juntos as oportunidades que estdo ao seu
alcance (Park et al., 2002). O mesmo autor defende a importancia da
capacitacao familiar com énfase na participagdo da familia e na
autodeterminacdo por parte das criangas e jovens com deficiéncia e no
compromisso de adaptagdes do meio de modo a permitir que as familias
melhorem a sua QV.

Ao abordar as familias é importante avaliar os efeitos da presenca de
uma crianga com limitagdes, quais as suas necessidades, qual a influencia no
bem-estar dos pais, partindo da percecao individual de QV dos mesmos, tendo
como objetivo final abrir caminho para propostas de agdes e estratégias. Este
interesse por parte dos profissionais prende-se com o facto de favorecer niveis
de promocao de saude e contribuir para a melhoria do bem-estar psicologico e

da QV das criangas e das suas familias.
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4.2. Objetivos

4.2.1. Objetivo geral

Esta investigacdo tem como objetivo geral analisar a QV, ansiedade,
depressao, stresse e autoeficacia dos pais de criangas/jovens com deficiéncia
intelectual, multideficiéncia e autismo comparativamente com os pais de

criangas/jovens sem deficiéncia.

4.2.2. Objetivos especificos

1 - Avaliar a QV em 4 dominios — Fisico, Psicolégico, Relagdes Sociais e
Ambiente — nos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante o tipo de

deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo).

2 - Avaliar os niveis de ansiedade, depressao, stresse e autoeficacia nos
pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante o tipo de deficiéncia

(deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo).

3 - Avaliar a influéncia das variaveis sociodemograficas (idade dos pais,
idade dos filhos, género dos pais, género dos filhos, meio de residéncia: urbano
vs rural, habilitacées literarias) na QV, ansiedade, depressdo, stresse e
autoeficacia de pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,

multideficiéncia e autismo).
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4 - Averiguar se existem diferencas entre a QV, ansiedade, depresséo,
stresse e autoeficacia nos pais de criangas/jovens com deficiéncia e nos pais

de criangas/jovens sem deficiéncia.

5 - Verificar e comparar a influéncia da ansiedade, depressao, stresse e
autoeficacia na QV, entre os pais e as maes de criangas/jovens com deficiéncia

(deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo).

4.3. Hipoteses

Com base nos objetivos propostos e na literatura da especialidade, bem
como nas investigagdes referidas na revisdo bibliografica realizada, e na
experiéncia profissional da autora da presente Tese Doutoral, este estudo
procura verificar, numa amostra de pais com filhos com e sem deficiéncia, as
seguintes hipodteses:

1 - A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia varia consoante o
tipo de deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) (ver pp.
33, 34, 56).

2 - A ansiedade, a depressdo e o stresse dos pais de criangas/jovens
com deficiéncia variam consoante o tipo de deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) (ver pp. 38, 70, 72, 75, 83).

3 - A autoeficacia geral dos pais de criangas/jovens com deficiéncia varia
consoante o tipo de deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e
autismo) (ver pp. 33, 36, 39, 53, 74, 83).

4 - A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia diminui a medida

que a idade dos filhos aumenta (ver pp. 37, 56, 57).

112



Objetivos, hipéteses e método

5 - A ansiedade, depressao e stresse dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) aumenta a
medida que a idade dos filhos aumenta (ver pp. 76, 77).

6 - A autoeficacia geral dos pais de criangas/jovens com deficiéncia
(deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) diminui a medida que a
idade dos filhos aumenta (ver p. 83).

7 - A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia
intelectual, multideficiéncia e autismo) diminui a medida que a sua idade
aumenta (ver p. 56).

8 - A ansiedade, depressao e stresse dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia aumenta a medida que a sua idade aumenta (ver p. 73).

9 - A autoeficacia geral dos pais de criangas/jovens com deficiéncia
(deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) diminui a medida que a sua
idade aumenta (ver p. 73).

10 - A QV de pais com filhos com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) € menor do que em pais com filhos sem deficiéncia
(ver p. 54).

11 - A ansiedade, depressao e stresse de pais com filhos com
deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) € maior do que
em pais com filhos sem deficiéncia (ver pp. 71, 72, 73, 75).

12 - A autoeficacia geral de pais com filhos com deficiéncia (deficiéncia
intelectual, multideficiéncia e autismo) € menor do que em pais com filhos sem

deficiéncia (experiencia profissional propria).
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13 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) do sexo masculino tém melhor QV do que os que
tém filhos do sexo feminino (ver p. 74).

14 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) do sexo masculino tém menor ansiedade,
depressao e stresse do que os que tém filhos do sexo feminino.

15 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) do sexo masculino tém maior autoeficacia geral do
que os que tém filhos do sexo feminino (ver p. 74).

16 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) tém melhor QV do que as maes (ver pp. 54, 72, 77,
78).

17 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) tém menor ansiedade, depressao e stresse do que
as maes (ver pp. 71, 75, 76).

18 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual,
multideficiéncia e autismo) tém maior autoeficacia geral do que as maes (ver p.
84).

19 — A QV e a autoeficacia geral dos pais e maes de criangas/jovens
com deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) sdo mais
elevadas no meio urbano que no meio rural e a ansiedade, depressao e stresse
€ mais elevada no meio rural do que no meio urbano (ver p. 37).

20 — A QV e a autoeficacia geral dos pais e mées de criangas/jovens com
deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo) aumenta a

medida que o nivel de escolaridade aumenta e a ansiedade, depressdo e
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stresse diminuem a medida que o nivel de escolaridade aumenta (ver p. 52,
70).

21 - Elevados niveis de depressao, ansiedade, stresse e baixa
autoeficacia conduzem a menor percecao de QV entre os pais e as maes de
criangas/jovens com deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e

autismo) (ver pp.78, 82, 83, 84).

4.4. Método

4.4.1. Participantes

A populagéo deste estudo é constituida por pais de criangas/jovens com
deficiéncia e pais de criangas/jovens sem deficiéncia. Numa fase inicial, os
participantes constituiram uma amostra aleatéria de 912 pais com filhos com
deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo de uma populacdo de 3979
utentes atendidos pela Dire¢do Regional de Educagéo Especial e Reabilitagdo
(DREER), da Regido Autonoma da Madeira, distribuidos por problematicas,
escalbes etarios e sexo (Anexo 1). Os trés tipos de problematicas - deficiéncia
intelectual, autismo e multideficiéncia - foram escolhidos por razdes de
conveniéncia de investigagdo, sendo excluidas as restantes. Assim, de uma
populagcdo de 797 sujeitos com deficiéncia intelectual, foram selecionados
aleatoriamente 100 pais de sujeitos com deficiéncia intelectual. No caso da
multideficiéncia e do autismo, inclui-se o total da populagao: 32 pais de sujeitos

com multideficiéncia e 83 pais de sujeitos com autismo. De um total de 215
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pais de sujeitos com deficiéncia e considerando que pais correspondem ao par
‘pai e mae”, a amostra passou para um total de 430 pais e maes.

Do mesmo modo, foi selecionada uma amostra aleatoria equivalente de
comparacgao, de 215 pais com filhos sem deficiéncia, distribuidos por escaldes
etarios e sexo de forma aleato6ria estratificada, num total de 430 pais e mées.

No entanto, na fase de aplicacdo dos instrumentos foi notéria uma maior
colaboracéo dos pais de filhos sem deficiéncia e menor nos pais de filhos com
deficiéncia, sendo maior a resisténcia por parte dos pais do sexo masculino.

Assim, a amostra final utilizada neste estudo foi de 403 pais (46.3%) de
criangas e jovens com deficiéncia, sendo 227 do sexo feminino e 176 do sexo
masculino, com idades compreendidas entre os 21 e os 81 anos (M = 45,17 DP
= 9,20) e 468 pais (53.7%) de criangas/jovens sem deficiéncia, sendo 242 do
sexo feminino e 226 do sexo masculino, com idades compreendidas entre os

25 e 0os 79 anos (M =43,04 DP =7,89) (Tabela 1).

Tabela 1

Valores de contingéncia da distribuicdo das mées e dos pais

Tipo de pais Total
Género Pais de criangas sem Pais de criangas com
deficiéncia deficiéncia
M3 242 27,8% 227 26,1% 469 53,8%
aes
Pai 226 25,9% 176 20,2% 402 46,2%
ais
Total 468 53,7% 403 46,3% 871 100,0%

A amostra encontra-se relativamente equilibrada em termos de

distribuicdo de maes inquiridas (53,8%) e de pais inquiridos (46,2%). O mesmo
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se pode dizer relativamente a distribuicdo de pais de criangas e jovens sem
deficiéncia (53,7%) e pais de criangas e jovens com deficiéncia (46,3%). Em
suma, nao existem diferengas significativas para os grupos acima referidos,
considerando que existe homogeneidade idiossincratica entre eles, podendo

ser comparaveis (xX° = 1.858, p =.098) (Tabela 2).

Tabela 2

Provas de chi-quadrado

Significancia  Significancia  Significancia

Valor o] assintética exata exata
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Chi-quadrado de Pearson 1,858(b) 1 173
R 1,677 1 ,195
Correcao por continuidade(a)
1,860 1 173
Raz&o de verosimilitudes
,195 ,098
Estatistico exato de Fisher
871

N de casos validos

a) Calculado s6 para uma tabela de 2x2.
b) 0 casas (,0%) tem uma frequéncia esperada inferior a 5. A frequéncia minima esperada é
186,00.

A idade dos pais de pais de criangas e jovens com deficiéncia vai do
minimo de 21 até ao maximo de 81 com a média 45,17 e o desvio de 9,20
anos. A idade dos pais de criangas e jovens sem deficiéncia vai do minimo de

25 até ao maximo de 79, com a média 43,04 e o desvio de 7,89 anos (Tabela 3

e4).
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Tabela 3

Idade dos pais de criangas e jovens com deficiéncia

Desvio
N Minimo Maximo Media
Tipico
Idade do inquirido 403 21,00 81,00 45,1762 9,20206
N valido 403
Tabela 4
Idade dos pais de criangas e jovens sem deficiéncia
Desvio
N Minimo Maximo Media
Tipico
Idade_inquirido 468 25,00 79,00 43,0491 7,89273

N valido (segunda lista) 468

A amostra do estudo é constituida por pais e mées de criangas/jovens
com deficiéncia e pais e maes de criancas/jovens sem deficiéncia. Assim foram
selecionados aleatoriamente 100 (12,55%) pais' de sujeitos com deficiéncia
intelectual de um total de 797, sendo metade do sexo masculino e metade do

sexo feminino; 32 (100%) pais de sujeitos com multideficiéncia e 83 pais de

sujeitos com autismo, perfazendo um total de 430 (Tabela 5).

! Pais constituem o par mde e pai, logo, a amostra duplica para 200 pais de sujeitos com deficiéncia

intelectual, 64 pais de sujeitos com multideficiéncia e 166 pais de sujeitos com autismo.
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Tabela 5

Caracterizagdo da amostra em fungdo da tipologia das deficiéncias, escalao
etario e sexo

Idade 0-6 7-12 13-18 19-24 25-30
(a 31/12/2010) Anos Anos Anos Anos Anos Total
Sexo

H M T H M T H M T H M T H M T

NE (Tipologia)

Deficiéncia

10 10 20 10 10 20 10 10 20 10 10 20 10 10 20 100
Intelectual

Multideficiéncia 3 4 7 4 2 6 7 2 9 2 1 3 6 1 7 32

Perturbagdes

do Espectrodo 13 4 17 31 9 40 11 6 17 5 2 7 2 2 83
Autismo

Total 26 18 44 45 21 66 28 18 46 17 13 30 18 11 29 215

A Tabela 6 indica uma amostra aleatéria equivalente de comparacao, de
pais com filhos sem deficiéncia, distribuidos por escalbes etarios e sexo de

forma aleatodria estratificada, sendo a amostra de N=430.

Tabela 6

Caracterizagcdo da amostra em fungdo do escaléo etario e sexo

ldade 0-6 7-12 13-18 1924 25 - 30
(antes ~ de Anos Anos Anos Anos Anos Total
31/12/2010)
Sexo H M T H M T H M T H M T H M T
Sem

e 26 18 44 45 21 66 28 18 46 17 13 30 18 11 29 215
deficiéncia
Total 26 18 44 45 21 66 28 18 46 17 13 30 18 11 29 215
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Na distribuicdo por tipo de deficiéncia, verifica-se que a mais frequente é
a intelectual com 206 sujeitos e uma percentagem de 51,1%, seguida do
autismo com uma frequéncia de 143 sujeitos e uma percentagem de 35,5% e
por fim a multideficiéncia com uma frequéncia de 52 sujeitos e uma

percentagem de 12,9% (Tabela 7).

Tabela 7

Distribuicdo dos patrticipantes por tipo de deficiéncia

o Percentagem  Percentagem
Frequéncia  Percentagem

vélido acumulado
Validos Intelectual 206 51,1 514 51,4
Multideficiéncia 52 12,9 13,0 64,3
Autismo 143 35,5 35,7 100,0
Total 401 99,5 100,0
Perdidos Sistema 2 5
Total 403 100,0

4.4.2. Instrumentos e variaveis
Foram aplicados a todos os participantes instrumentos de medida para a
avaliagao das variaveis em analise: QV, ansiedade, depressao, stresse e
autoeficacia. De seguida, apresenta-se uma descrigdo dos instrumentos

administrados aos participantes.

4.4.2.1. Instrumento de Avaliacdo da QV da Organizagdo Mundial de
Saude (WHOQOL-Bref)

Para avaliacdo da QV foi utilizado o instrumento WHOQOL-Bref (verséo
em Portugués Europeu do instrumento abreviado de avaliagdo da QV da OMS

ou World Health Organization Quality of Life — Bref). A primeira versdo em
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lingua portuguesa WHOQOL-100 foi desenvolvida para Portugués do Brasil
(Felck et al., 1999). O estudo da validagdo do WHOQOL-Bref para Portugués
Europeu foi realizado pelo grupo do Centro Portugués para a Avaliagao da QV
da OMS (Vaz Serra et al.,, 2006). O WHOQOL-Bref € um instrumento de
autoavaliacdo, composto por 26 itens e constitui uma medida genérica,
multidimensional e multicultural da avaliagdo subjetiva da QV, podendo ser
utilizado em populagdes com qualquer tipo de patologia ou com populagdes
saudaveis (Anexo 2).

O instrumento estad organizado em 4 dominios: fisico (7 itens),
psicoldgico (6 itens), relagdes sociais (3 itens) e ambiente (8 itens), incluindo
uma faceta geral (faceta geral de QV), composta por 2 itens que avaliam a QV
geral e a percegao geral de saude (Canavarro et al., 2007; Canavarro & Serra,
2010).

Os itens do WHOQOL foram formuladas para 4 escalas de resposta
tipo Likert (de 5 pontos): intensidade, capacidade, frequéncia e avaliagdo. A
escala de resposta intensidade (nada-completamente) reporta-se ao grau ou a
medida em que a pessoa experiencia um estado ou situacdo; a escala de
resposta de capacidade (nada—completamente) diz respeito a disponibilidade
pessoal para um sentimento, estado ou comportamento; a escala de
frequéncia (nunca-sempre) prende-se com o numero de vezes em que ocorre
um estado ou comportamento; por fim a escala de resposta de avaliagao
(muito satisfeito-muito insatisfeito, nada-muitissimo, muito ma- muito boa)
refere-se a percecdo de um estado, capacidade ou comportamento,
encontrando-se estes enunciados quer de forma positiva, quer de forma

negativa.
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Resultados mais elevados correspondem a uma melhor QV. Os
resultados deverao ser analisados em funcdo das pontuag¢des obtidas nos 4
dominios que compdéem o WHOQOL-Bref, ndo existindo uma “pontuagao total”
do instrumento. Indicagdes sobre a QV geral apenas podem ser obtidas através
dos resultados da faceta que avalia a QV em geral e a percecéo geral de saude

(Canavarro et al., 2007).

Assim, a estrutura do instrumento integra quatro dominios de QV:

1.
2,
3.
4.

Cada um dos dominios & constituido por um conjunto de facetas, de

Dominio Fisico
Dominio Psicolégico
Dominio Relagbes Sociais

Dominio Ambiente

acordo com a Figura 4. Inclui ainda uma faceta sobre a QV em geral.

Figura 4. Dominios e facetas do WHOQOL-Bref (adaptado de Canavarro et al.,

2007)
Dominio | Fisico
F1 (Q3) Dor e desconforto
F2 (Q10) Energia e fadiga
§ F3 (Q16) Sono e repouso
8 F9 (Q15) Mobilidade
i F10 (Q17) | Atividade da vida diaria
F11 (Q4) Dependéncia de medicagéo ou de tratamentos
F12 (Q18) Capacidade de trabalho
Dominio Il Psicoldgico
F4 (Q5) Sentimentos positivos
" F5 (Q7) Pensamento, aprendizagem, memdria e concentragao
-g F6 (Q19) Autoestima
E F7 (Q11) Imagem corporal e aparéncia
F8 (Q26) Sentimentos negativos
F24 (Q6) Espiritualidade/religido/crengas pessoais
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Dominio Il Relagoes sociais
@ F13 (Q20) Relagbes pessoais
‘g F14 (Q22) | Apoio social
L. F15 (Q21) Atividade sexual
Dominio IV Ambiente
F16 (Q8) Seguranga fisica
F17 (Q23) Ambiente no lar
F18 (Q12) Recursos econémicos
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e
@ F19 (Q24) qualidade
- : — . ~
S F20 (Q13) Oportunn|da.des para adquirir novas informagdes e
w competéncias
F21 (Q14) Participacao e/ou oportunidades de recreio e lazer
F22 (Q9) Ambiente fisico (poluigdo/barulho/transito/clima)
F23 (Q25) Transporte
FG (Q1;Q2) QV geral e percec¢ao geral de saude
F (faceta) FG (faceta geral) Q (Questao)

O WHOQOL-Bref permite avaliar a QV de individuos adultos, doentes
com qualquer tipo de patologia, assim como de pessoas da populacdo em
geral que nao sofram de nenhum tipo de doenca.

O instrumento apresenta bons indices de consisténcia interna quando
se considera o conjunto dos dominios (.79) ou quando analisados
individualmente, apresentam um alfa de Cronbach também aceitavel: fisico
(.87), psicologico (.84), relagbes sociais (.64) e ambiente (.78). Relativamente
as 26 perguntas que correspondem as 26 facetas que compdem o
instrumento, o alfa de Cronbach é de .92. (Canavarro et al., 2007).

O WHOQOL-Bref possui uma boa estabilidade temporal para avaliar a
percecao da QV de cada individuo, assim como boa capacidade de diferenciar
os individuos doentes dos “saudaveis”, para todos os dominios, com
diferencgas estatisticamente significativas entre os dois grupos. A regresséo

linear dos varios dominios demonstra uma variancia de 58,8%. No que se
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prende com a validade de construto, os quatro dominios da WHOQOL-Bref
correlacionam-se entre si de forma estatisticamente significativa.

De um modo geral, a interpretagdo dos resultados €& feita de forma
linear: os resultados mais elevados correspondem a uma melhor QV. Os
resultados deverdo ser sempre analisados em fungcdo das pontuagdes obtidas
nos 4 dominios que compdem o WHOQOL-Bref, n&o existindo uma pontuagao
total do instrumento. Indicagbes sobre a QV em geral apenas podem ser
obtidas através dos resultados da faceta que avalia a QV geral e a percegéo
geral da saude. Esta consideragdo quanto a interpretacdo dos resultados
deve-se ao facto do conceito de QV ser de natureza multidimensional, o qual
esta subjacente ao instrumento.

Segundo Canavarro et al. (2007), o WHOQOL-Bref € um instrumento
concetualmente fundamentado, afastando-o de medidas baseadas em
indicadores sociais da QV e de outras medidas relacionadas unicamente com
a saude. As informacbes relativas a precisao e validade da versdo do
WHOQOL-Bref para Portugués Europeu evidenciam um bom desempenho
psicométrico, tornando a prova uma medida adequada para a avaliacido da
QV em Portugal. Os coeficientes de consisténcia interna - alfa de Cronbach -
para este estudo sado: Dominio Fisico=.84; Dominio Psicologico=.83; Relagbes

sociais=.72 e Ambiente=.83, o que revela uma boa fiabilidade.

4.4.2.2. Escala de Ansiedade Depresséao e Stresse (EADS)

Para avaliar os estados afetivos de depressdo, ansiedade e stresse,

utilizou-se a Escala de Ansiedade, Depressdo e Stresse (EADS) - versao
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portuguesa do Depression Anxiety Stress Scale (DASS), de Lovibond e
Lovibond (1995) adaptada por Pais Ribeiro, Honrado e Leal (2004) (Anexo 3).
Esta escala foi concebida por Lovibond e Lovibond (1995) com o objetivo de
discriminar a totalidade dos sintomas de ansiedade e depressao. Os mesmos
autores, ao realizarem o estudo fatorial desta escala verificaram a existéncia de
um novo fator que incluia os itens menos discriminativos das duas dimensoes,
a Ansiedade e a Depressao. Este novo fator foi denominado de “Stresse”, a
que correspondiam os itens dificuldades em relaxar, tensdo nervosa,
irritabilidade e agitagao.

A Escala de Ansiedade Depressédo e Stresse (EADS-21) é assim uma
escala concebida para a avaliacdo dos estados afetivos de depressao,
ansiedade e stresse. Tanto na versao original de 42 itens como na adaptacao
portuguesa de 21 itens, cada iten € uma frase que remete para sintomas
emocionais negativos, aos quais o sujeito ira responder, num formato tipo
Likert de 4 pontos, de gravidade ou frequéncia (“ndo se aplicou nada a mim”
até “aplicou-se a mim a maior parte do tempo”). A escala € composta por 3
subescalas: depressao, ansiedade e stresse, cada uma constituida por 7 itens
e 0s sujeitos avaliam a extensdo em que experimentaram cada sintoma,
durante a semana anterior ao preenchimento. E dirigida a individuos com mais
de 17 anos. A escala fornece trés notas, uma por subescala, em que o0 minimo
€ “0” e o maximo “21”. As notas mais elevadas em cada escala correspondem
a estados afetivos mais negativos. A Tabela 8 sintetiza os itens para cada

dominio.
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Tabela 8
Itens da EADS

Ansiedade Depressao Stresse
2 3 1
4 5 6
7 10 8
9 13 11
15 16 12
19 17 14
20 21 18
Total de itens 7 7 7

A magnitude dos valores da consisténcia interna encontrada por Ribeiro,
Honrado e Leal (2004) foi boa e semelhante a versao original: a=.91, a=.84, e
a=.90 para as subescalas Depressao, Ansiedade e Stresse, respetivamente.
Estes autores também verificaram que o instrumento possui validade
convergente e discriminante.

A EADS-21 propdéem-se a operacionalizar os mesmos construtos que a
versao de 42 itens. Lovibond e Lovibond (1995) caracterizam as escalas do
seguinte modo: a depressao principalmente pela perda de autoestima e de
motivacao, esta associada com a percecgao de baixa probabilidade de alcancar
objetivos de vida que sejam significativos para o individuo enquanto pessoa. A
ansiedade salienta as ligagdes entre os estados persistentes de ansiedade e
respostas intensas de medo. O stresse sugere estados de excitagcéo e tensao

persistentes, com baixo nivel de resisténcia a frustragédo e desilusao.
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A versao portuguesa da EADS de 21 itens tem propriedades idénticas as
da versao original e as trés dimensbdes denominadas depressao, ansiedade e
stresse devem ser distinguidas em escalas de autorrelato. As propriedades
psicométricas da versdo reduzida confirmam-se e estdo de acordo com o
modelo tripartido. Pais Ribeiro (2004) refere que € uma medida util quer para a
investigacao, quer para a clinica, quando € necessario lidar com ligagbes
complexas entre perturbagdes emocionais e exigéncias do meio, uma vez que
permite a diferenciagédo entre os trés estados. A sua semelhanga e utilidade ja
foram apresentadas e defendidas noutros estudos com linguas latinas (Daza,
Novy, Tanley, & Averill, 2002, cit. por Pais Ribeiro, 2004).

A versao de 21 itens, EADS-21, propde-se medir os mesmos construtos
do mesmo modo que a versao de 42 itens. Estas medidas reduzidas sao uteis
em psicologia da saude, sendo preferiveis relativamente as mais longas, uma
vez que estas poderdo ser uma sobrecarga (Pais Ribeiro, 2004). Os
coeficientes de consisténcia interna - alfa de Cronbach - para este estudo sio:
Depressao = .88; Ansiedade = .87; e Stress = .88, o que revela uma boa

fiabilidade.

1.4.2.2. Escala de Autoeficacia Geral (EAG)

Com o objetivo de avaliar a autoeficacia dos pais foi aplicada a Escala de
Autoeficacia Geral (EAEG). A versdo aleméa desta escala foi originalmente
desenvolvida por Matthias Jerusalém e Ralf Schwarzer, numa versdo de 20
itens e, mais tarde, como uma versdo de 10 itens reduzida (Jerusalém &

Schwarzer, 1986, 1992; Schwarzer & Jerusalem, 1989 cit. por Schwarzer et al.,
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1997). Nos varios estudos sobre a adaptagdo da escala de Autoeficacia Geral,
este instrumento foi validado para varias linguas incluindo 25 paises,
evidenciando boas propriedades psicométricas, sendo a consisténcia interna
(alfa de Cronbach) entre.75 €.90, e com uma boa validade convergente e
discriminante. A autoeficacia correlaciona-se positivamente com a autoestima e
otimismo e negativamente com a ansiedade, depressdo e sintomas fisicos.
Para alguns autores a autoeficacia é considerada como um preditor do
comportamento humano, demonstrando a sua relevancia no funcionamento do
individuo (Espada, Gonzalvez, Orgiliés, Carballo, & Piqueras 2012). Da analise
efetuada da escala de autoeficacia nas varias amostras dos diferentes paises,
Scholz et al. (2002) sustentam que a autoeficacia geral percebida é um
construto unidimensional e universal.

Utilizou-se a escala adaptada por Martin-Aragon et al. (2003) para a
populagdo espanhola. Trata-se de um instrumento com dez itens do tipo Likert
numa escala de 1 a 4 pontos (1= nada convicto; 4= completamente convicto),
podendo-se obter uma pontuacio direta entre 10 e 40 pontos, correspondendo
uma maior pontuacdo a uma maior percecdo de Autoeficacia. A traducado da
escala para portugués europeu foi elaborada por Araujo (2011), a partir dos
trabalhos de Martin-Aragon e colaboradores (2003) (Anexo 4).

O coeficiente de consisténcia interna alfa de Cronbach para este estudo

€.93, o que revela uma boa fiabilidade.

4.5. Variaveis

No presente estudo temos variaveis independentes e dependentes. As

variaveis independentes sdo as seguintes: ser pai de criangas/jovens com
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deficiéncia (deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo); ansiedade;
depressao; stresse e autoeficacia. A variavel dependente é a QV dos pais de
criangas/jovens com deficiéncia.

Como variaveis modeladoras incluiu-se: a tipologia da deficiéncia;
habilitagdes literarias dos pais; meio de residéncia (urbano versus rural); idade

dos pais; idade dos filhos; género dos pais; género dos filhos.

4.6. Procedimento

A presente investigacao foi submetida a aprovagao da Direcdo Regional
da Educacédo (DRE) e da Diregcao Regional da Educacgado Especial (DREER),
tendo em conta este pré-requisito para o desenvolvimento de qualquer estudo
em meio escolar, de modo a obter as respetivas autorizacdes e colaboragao
dos o6rgaos de gestdo e dos técnicos de educagcdo das escolas e das
instituicées de Educacao Especial.

Num primeiro momento, houve a preocupacdo de informar
pormenorizadamente o objetivo da investigagdo em causa, e os técnicos
prontamente aceitaram colaborar na aplicacdo dos varios instrumentos, tendo
em atencado o consentimento informado por parte dos participantes. Antes de
proceder a aplicagdo dos questionarios, foram dadas os esclarecimentos aos
colaboradores sobre a finalidade da investigacdo e as instrugdes necessarias
de modo a criar um espaco para resolver algumas duvidas colocadas. Os
questionarios foram autoadministrados individualmente, mantendo o
anonimato. Na entrega dos questionarios foi colocado um codigo numeérico,

para garantir a confidencialidade dos participantes. O tempo médio de
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administracao dos instrumentos foi: WHOQOL-Bref (10 minutos), EADS-21 (5

minutos) e EAG (5 minutos).

4.7. Analise estatistica

Trata-se dum estudo quantitativo do tipo amostral, transversal e
inferencial. Para a analise dos dados utilizaram-se técnicas estatisticas
descritivas de tendéncia central e técnicas estatisticas inferenciais (ANOVA,
provas t de Student, tamanho do efeito).

Relativamente ao tamanho do efeito “d”, segundo Cohen (1988), este
indice determina o tamanho das diferengas segundo a prova F (ANOVA) e/ou
testes t de Student. O tamanho do efeito “d” pode assumir as seguintes
posicoes: d=.20 -.49 — tamanho do efeito ou a magnitude da diferenca &
pequena; d=.50 -.79 — tamanho do efeito ou a magnitude da diferenga é

moderado; d> =.80 — tamanho do efeito ou a magnitude da diferenga é grande.
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Resultados

Os resultados serdo apresentados em fungdo de cada hipotese

formulada no capitulo 4.

Hipétese 1 - A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia varia

consoante o tipo de deficiéncia.

A Tabela 9 apresenta a avaliagdo da QV — WHOQOL-Bref dos pais de
criancas e jovens com deficiéncia. Os resultados indicam que existem
diferencas significativas no Dominio Fisico (p =.00), Dominio Psicolégico (p =.
00) e no Dominio Ambiente (p =.00), com exceg¢do no Dominio Relag¢des

Sociais.

Tabela 9

Avaliaggo da QV - WHOQOL-Bref- dos pais de criangcas e jovens com
deficiéncia

Intelectual Multideficiéncia Autismo Sig. Estatistica
Dominios M DP M DP M DP F(2’398) P
Fisico 25.14 488 25.44 4.31 2715 3.96 8.74 .00
Psicoldgico 21.77 3.36 22.38 3.93 23.19 3.51 6.97 .00
Relagdes 10.88 210 11.23 2.28 11.27 1.95 1.67 18
Sociais
Ambiente 25.85 447 26.28 4.82 2768 4.30 7.22 .00

Entre a deficiéncia intelectual e a multideficiéncia ndo existem diferengas
significativas nos varios Dominios. No entanto, entre o autismo e a deficiéncia

intelectual, essas diferencas ja se verificam.
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No Dominio Fisico existem diferengas significativas entre a deficiéncia
intelectual e autismo (p =.00), em que o autismo apresenta valores superiores a
deficiéncia intelectual, e diferencas significativas entre a multideficiéncia e o
autismo (p =.00), em que o autismo apresenta valores superiores a
multideficiéncia (Tabela 5). Em ambos os casos, o tamanho do efeito (indice d)
indica que ambas as diferengas foram de pequena magnitude (d =.20 -.49).

A Tabela 10 também indica que no Dominio Psicolégico existem
diferencgas significativas entre a deficiéncia intelectual e o autismo (p =.00), em
que o autismo apresenta valores superiores a deficiéncia intelectual, sendo o
tamanho do efeito pequeno (d =.41).

Contudo, nas Relagdes Sociais os trés tipos de deficiéncia s&o idénticos,
nao existem diferengas significativas.

Finalmente, no Dominio Ambiente existem diferencas significativas,
entre a deficiéncia intelectual e o autismo (p =.00), em que o autismo apresenta
valores superiores a deficiéncia intelectual. Neste caso, o tamanho do efeito

também foi pequeno (d =.42).

Tabela 10

Multicomparagbes da QV — WHOQOL-Bref dos pais de criangas e jovens
consoante o tipo de deficiéncia

Tipo de deficiéncia Intelectual/ Intelectual/ Multideficiéncia/
Multideficiéncia Autismo Autismo
Dominios P d P d P D
Fisico n.s. - .00 44 .00 42
Psicoldgico n.s. - .00 41 n.s. -
Relagdes Sociais n.s. - n.s. - n.s. -
Ambiente n.s. - .00 A2 n.s. -
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Figura 5. QV WHOQOL-Bref dos pais de criangas e jovens, consoante o tipo
de deficiéncia.
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Hipotese 2 - A ansiedade, a depressdo e o stresse dos pais de

criangas/jovens com deficiéncia variam consoante o tipo de deficiéncia.

Na Escala de Ansiedade, Depressdo e Stresse (EADS) ndo existem

diferencgas significativas, quanto ao tipo de deficiéncia (Tabela 11).
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Tabela 11

Ansiedade, Depressdo e Stresse (EADS) dos pais de criangas e jovens,
consoante o tipo de deficiéncia

Intelectual Multideficiéncia Autismo Sig. Estatistica

M DP M DP M DP F(2,393) P
Ansiedade 345 412  3.61 453 255 324 2.68 .07
Depressao 3.84 417 3.92 4.88 3.22 359 1.14 .32
Stresse 4.81 422 540 470 4.64 3.84 .65 52

Figura 6. Ansiedade. Depresséao e Stresse (EADS) dos pais de criangas e
jovens consoante o tipo de deficiéncia
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Hipotese 3 - A autoeficacia geral dos pais de criangas/jovens com

deficiéncia varia consoante o tipo de deficiéncia.

Na Escala de autoeficacia geral existem diferengas significativas quanto

ao tipo de deficiéncia (p =.00) (Tabela 12).

Tabela 12

A Autoeficacia Geral (AEG) de pais com criangas e jovens consoante o tipo de
deficiéncia

Intelectual Multideficiéncia Autismo Sig. Estatistica
M DP M DP M DP F(2_398) P
Autoeficacia 26 96 679 2888 661 2950 5.80 7.01 .00

No entanto s6 se verificam diferencas significativas entre a deficiéncia
intelectual e o autismo (p =.00), em que o autismo apresenta valores superiores
a deficiéncia intelectual sendo a magnitude da diferenga pequena (d =.40)

(Tabela 13).

Tabela 13

Multicomparagdes da Autoeficacia Geral (AEG) de pais com criangas e jovens
consoante o tipo de deficiéncia

Intelectual/ Intelectual/ Multideficiéncia/
Multideficiéncia Autismo Autismo
P d P d P d
Autoeficacia n. s. - .00 40 n. s. -
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Figura 7. Autoeficacia Geral (AEG) de pais com criangas e jovens consoante o

tipo de deficiéncia
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Hipotese 4 - A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia diminui a

medida que a idade dos filhos aumenta.

Pela analise da Tabela 14 pode-se constatar que na escala de QV

existem diferengas significativas em todos os Dominios. Dominio Fisico (p

=.00) Dominio Psicolégico (p =.00) Dominio Relagbes Sociais (p =.03) e

Dominio Ambiente (p =.02).

Tabela 14

Avaliagdo da QV dos pais consoante a idade das criangas e jovens com

deficiéncia
0-6 7-18 19-30 Sig.
Anos Anos Anos Estatistica
Dominios M DP M DP M DP F(2.308) P
Fisico 26.95 4.08 26.24 4.25 24.43 5.25 8.55 .00
Psicolégico 22.73 3.66 22.71 3.25 21.38 3.81 5.64 .00
R.Sociais 11.18 1.81 11.25 2.00 10.63 2.35 3.37 .03
Ambiente 26.82 4.62 26.98 4.59 25.52 415 3.87 .02
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Verifica-se que no grupo etario dos 0-6/7-18 anos n&o existem
diferencas significativas nos varios Dominios (Tabela 15).

Entre o grupo etario dos 0-6/19-30 anos existem diferengas significativas
no Dominio Fisico (p =.00) e no Dominio Psicolégico (p =.03), em que a classe
dos 0-6 anos apresenta valores superiores em ambos os Dominios a dos 19/30
anos sendo o tamanho do efeito (indice d) no Dominio Fisico de (d =.53) com
uma magnitude da diferenga moderada e no Dominio Psicolégico de pequena
magnitude (d =.36).

Entre o grupo etario dos 7-18 e dos 19-30 anos existem diferencas
significativas nos varios Dominios.

Nos Dominios Fisico (p =.00), Psicolégico (p =.00), Rela¢des Sociais (p
=. 04) e no Dominio Ambiente (p =.02) a classe dos 7-18 anos apresenta
valores superiores a dos 19/30 anos. No entanto o tamanho do efeito (indice d)

indica que todas as diferengas foram de pequena magnitude (d <.39).

Tabela 15

Multicomparagbes da QV — WHOQOL-Bref - dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia consoante a idade das criangas e jovens

0-6/7-18 0-6/19-30 7-18/19-30
Anos Anos Anos
Dominios P d P d P d
n.s. - .00 .53 .00 .39
Fisico
Psicoldgico n.s. - .03 .36 .00 .38
R.Sociais n. s. - n.s. - .04 .29
Ambiente n. s. - n. s. - .026 .33
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Figura 8. QV — WHOQOL-Bref dos pais de criangas e jovens com deficiéncia

consoante a idade das criangas e jovens
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Hipotese 5 - A ansiedade, depressdo e stresse dos pais de

criangas/jovens com deficiéncia aumenta a medida que a idade dos filhos

aumenta.

Na EADS existem diferencas significativas na escala de Ansiedade (p

=.01) e na escala de Depresséo (p =.00). Na escala de stresse nao existem

diferencgas
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Tabela 16

Avaliagcdo dos pais através da Escala de Ansiedade. Depressdo e Stresse
(EADS) consoante a idade das criancgas e jovens com deficiéncia

0-6 7-18 19-30 Sig.
Anos Anos Anos Estatistica
M DP M DP M DP F(2.308) p
Ansiedade 2.25 3.42 3.13 3.63 3.88 4.56 4.23 .01
Depresséao 2.58 2.92 3.63 4.10 4.49 4.60 5.33 .00
Stresse 3.96 3.40 4.9 4.09 5.34 4.68 2.76 .06

Nao existem diferengas significativas dos 0-6/7-18 anos e dos 7-18/19-
30 anos nas varias escalas.

Para o grupo dos 0-6/19-30 anos existem diferencas significativas
apenas na Escala de Depressao (p =.00) e na Escala de Ansiedade (p =.07),
em que dos 19-30 anos apresentam valores superiores a dos 0-6 anos sendo a
magnitude de diferenca moderada (d =.53) na escala de Depressdo e na
escala Ansiedade uma magnitude de diferenga pequena (d =.42).

Na escala Stresse ndo existem diferengas significativas em todos os

grupos etarios (Tabela 17).
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Tabela 17

Multicomparagdes da EADS dos pais de criangas e jovens com deficiéncia
consoante a idade das criangas e jovens

0-6/7-18 0-6/19-30 7-18/19-30
Anos Anos Anos

P D P d P D

Ansiedade n. s. - .01 42 n. s. -
Depressao n.s. - .00 .53 n.s. -
Stresse n.s. - n.s. - n.s. -

Figura 9. EADS dos pais de criangas e jovens com deficiéncia, consoante a
idade das criangas e jovens
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Hipotese 6 - A autoeficacia geral dos pais de criangas/jovens com deficiéncia

diminui a medida que a idade dos filhos aumenta.

Na Escala EAG existem diferengas significativas consoante a idade das

criangas e jovens com deficiéncia (p =.04) (Tabela 18).

Tabela 18

Avaliagdo dos pais através da EAG consoante a idade das criangas e jovens
com deficiéncia

0-6 7-18 19 -30 , o

Anos Anos Anos Sig. Estatistica

i Db M bP M DP F(2.398) p

Autoeficacia 29.30 5.88 2823 648 26.95 6.92 3.18 04

Tabela 19

Multicomparagdes da Autoeficacia Geral (AEG) dos pais de criangas e jovens
com deficiéncia consoante a idade das criangas e jovens

0-6/7-18 0-6/19-30 7-18/19-30

P d P d P D

Auto- n.s. - .04 .38 n.s. -
Eficacia
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Figura 10. A autoeficacia dos pais de criangas e jovens com deficiéncia
consoante a idade das criangas e jovens
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Hipotese 7 - A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia diminui a

medida que a sua idade aumenta.

Na escala de QV existem diferencas significativas no Dominio Fisico (p

=.00), Dominio Relag¢des Sociais (p =.00) e no Dominio Ambiente (p =.02).No

Dominio Psicolégico ndo existem diferengas significativas (Tabela 20).

Tabela 20

Avaliagdo da QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante a

idade dos mesmos

?ngj 1?132 ou mais Sig. Estatistica
Dominios M DP M DP M DP F(2.308) p
Fisico 27.24 3.61 26.01 4.52 24 .45 512 10.82 .00
Psicoldgico 22.87 3.45 22.44 3.45 21.74 3.69 2.94 .05
R.Sociais 11.40 1.83 11.23 2.09 10.50 217 6.36 .00
Ambiente 27.50 4.02 26.41 4.66 25.87 4.63 3.84 .02

No grupo etario dos 21-39/40-49 anos nado existem diferencas

significativas nos varios Dominios.
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No entanto existem diferencas significativas no Dominio Fisico nos
grupos etarios de 21-39/50 ou mais anos (p =.00) e 40-49/50 ou mais anos (p
=.01) em que dos 21-39 anos apresentam valores superiores ao grupo etario
dos 40-49 anos e ao grupo 50 ou mais anos com o tamanho do efeito destas
diferengas de pequena magnitude (d =.33).

No Dominio Psicologico n&o existem diferengas significativas nos varios
grupos etarios.

No Dominio Relagdes Sociais existem diferengas significativas nos
grupos etarios de 21-39/50 ou mais anos (p =.00) e 40-49/50 ou mais anos (p
=.01), em que dos 21-39 anos apresentam valores superiores ao grupo etario
dos 40-49 anos e ao grupo 50 ou mais anos. Neste caso o tamanho do efeito
também foi pequeno (d =.34).

No Dominio Ambiente existem diferengas significativas apenas no grupo
etario de 21-39/50 ou mais anos (p =.02), em que dos 21-39 anos apresentam
valores superiores ao grupo 50 ou mais anos (Tabela 21).

Tabela 21

Multicomparagées da QV — WHOQOL-Bref de pais com criangas e jovens com
deficiéncia consoante a idade dos mesmos

21-39/40-49 21-39/50 40-49/50
Anos Oou mais anos Ou mais anos
Dominios P d P d P d
Fisico n. s. - .00 .63 .01 .33
Psicoldgico n.s. - n.s. - n.s. -
RSociais n.s. - .00 44 .01 .34
Ambiente n. s. - .02 34 n. s. -
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Figura 11. A QV - WHOQOL-Bref de pais com criangas e jovens com
deficiéncia consoante a idade dos mesmos
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Hipotese 8 - A ansiedade, depressédo e stresse dos pais de

criangas/jovens com deficiéncia aumenta a medida que a sua idade aumenta.

Na Escala EADS existem diferengas significativas nas escalas de

Ansiedade e Depressdao. Na escala de Stresse nao existem diferencas

significativas (Tabela 22).
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Tabela 22

Avaliagdo da ansiedade, depresséo e stresse dos pais de criangas e jovens
com deficiéncia consoante a idade dos mesmos

M DP M DP M DP F 2308 P
.01

Ansiedade 257 3.09 292 372 406 466 4.66
Depressao 3.03 3.37 3.54 4.07 4.36 4.59 3.07 .04
Stresse 448 346 457 410 555 473 245 .08

Nas varias escalas da EADS né&o existem diferengas significativas nos grupos
etarios dos 21-39/40-49 anos e dos 40-49/50 ou mais anos.

No entanto, para o grupo etario dos 21-39/50 ou mais anos existem
diferengas significativas na escala Depressao (p =.04) e na escala de
Ansiedade (p =.01), em que a escala de Depressao e Ansiedade no grupo
etario dos 50 ou mais anos apresenta valores superiores ao grupo etario dos
21-39 anos. Em ambos os casos o tamanho do efeito é pequeno (d =.33 — 37)

Na escala de Stresse ndo existem diferencgas significativas em todos os

grupos etarios (Tabela 23).
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Tabela 23

Multicomparagdées da EADS de pais com criangas e jovens com deficiéncia
consoante a idade dos mesmos

21-39/50 40-49/50

21-39/40-49
ou mais ou mais
P d P d P d
Ansiedade n. s. - .01 37 n. s. -
Depresséao n.s. - .04 .33 n.s. -
Stresse n.s. - .S. - n.s. -

Figura 12. A EADS de pais com criangas e jovens com deficiéncia consoante a

idade dos mesmos.
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Hipotese 9 - A autoeficacia dos pais de criangas/jovens com deficiéncia

diminui a medida que a sua idade aumenta.

Na Escala EAG existem diferengas significativas consoante a idade dos

pais (p =.00) (Tabela 24).

Tabela 24

Avaliagdo dos pais de criangas e jovens com deficiéncia atraves da EAG
consoante a idade dos mesmos

21-39 40-49 50 ' o
Anos Anos ou mais Sig. Estatistica
M DP M bP M DP F(2.308) P
Autoeficacia 29.71 5565 2795 668 2684 6.83 5.62 .00

No entanto, as diferengas significativas s6 se verificam no grupo etario
dos 21-39/50 ou mais anos (p =.00), em que no grupo etario dos 21-39 anos

apresenta valores superiores ao grupo 50 ou mais anos sendo a magnitude da

diferenca pequena (d =.46).
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Tabela 25

Multicomparagdes da autoeficacia dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia consoante a idade dos mesmos

21-39/40-49 21-39/50 ou mais 40-49/50 ou mais
P d P d P d
Autoeficacia n.s - .00 0.46 n.s -

Figura 13. A Autoeficacia Geral (AEG) dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia consoante a idade dos mesmos
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Hipotese 10 - A QV de pais com filhos deficientes € menor do que em

pais com filhos sem deficiéncia.

Relativamente a hipétese 10 existem diferengas significativas entre os
sujeitos com filhos com deficiéncia e sem deficiéncia (todos os p <.00). Os pais
com filhos sem deficiéncia apresentam melhor QV em todos os Dominios. Na

analise do tamanho do efeito, observa-se que a magnitude das diferencas é
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moderada (entre.50 e.67) para todos os casos com exce¢do no Dominio

Relagdes Sociais em que o tamanho é pequeno (d =.417) (Tabela 26).

Tabela 26

A avaliacédo da QV de pais com filhos com deficiéncia e pais com filhos sem
deficiéncia

Com Sem Sig. Estatistica
Deficiéncia Deficiéncia E mag. diferencas

Dominios M bP M DP feeo p b

53
25.91 459 2824 417 -7.83 .00

Fisico

Psicolégico 22.36 3.53 24.01 3.11 -7.33 .00 .50

R.Sociais 11.07  2.07 11.85 1.69 -6.12 .00 41

Ambiente 2656 452 2938 38 -994 00 67
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Figura 14. A avaliacédo da QV de pais com filhos
filhos sem deficiéncia
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Hipotese 11 - A EADS de pais com filhos com deficiéncia € maior do que

em pais com filhos sem deficiéncia.

Existem diferencgas significativas entre os pais com filhos com deficiéncia

e pais com filhos sem deficiéncia nas escalas Depressao e Ansiedade (p =.00)

e na escala Stresse (p =.00). Estas diferengas apresentam um tamanho de

efeito pequeno (d <.39). Os pais com filhos sem deficiéncia apresentam valores

mais baixos em todas as escalas da EADS (Tabela 27).
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Tabela 27

Avaliagdo da ansiedade, depresséo e stresse (EADS) de pais com filhos com

deficiéncia e pais com filhos sem deficiéncia

Com Sem Sig. Estatistica
Deficiéncia Deficiéncia E mag. Diferengas
M DP M DP tse9 P d
Ansiedade 3.14 3.89 1.85 2.83 5.65 .00 .38
Depresséo 3.14 3.89 1.85 2.83 5.65 .00 .39
Stresse 4.82 414  4.07 3.61 2.83 .00 19

Figura 15. Avaliacdo da ansiedade, depressao e stresse (AEDS) de pais com
filhos com deficiéncia e pais com filhos sem deficiéncia
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Hipotese 12 - A AEG de pais com filhos com deficiéncia é menor do que
em pais com filhos sem deficiéncia.

Existem diferencgas significativas entre os pais com filhos com deficiéncia
e pais com filhos sem deficiéncia na escala AEG (p =.00), sendo a magnitude
da diferenga pequena (d =.38). Os pais com filhos sem deficiéncia apresentam

maior autoeficacia do que os pais com filhos com deficiéncia (Tabela 28).

Tabela 28

Avaliagdo da Autoeficacia Geral (AEG) de pais com filhos com deficiéncia e
pais com filhos sem deficiéncia

Com Sem Sig. Estatistica
Deficiéncia Deficiéncia E mag. Diferengas
M DP M DP tgeo P d
28.12 6.51 30.36 5.29 -5.59 .00 .38

Autoeficacia

Figura 16. Avaliacdo da Autoeficacia Geral (EAG) de pais com filhos com
deficiéncia e pais com filhos sem deficiéncia
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Hipotese 13 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia do sexo

masculino tém melhor QV do que os que tém filhos do sexo feminino.

Relativamente a hipotese 13 existem diferengas significativas apenas no

Dominio Fisico (p =.02) em que o tamanho da diferenca é pequeno (d =.23) Os

pais com filhos com deficiéncia do sexo masculino apresentam valores

superiores no Dominio Fisico da Escala de QV aos do sexo feminino. Nos

restantes Dominios ndo existem diferengas significativas (Tabela 29).

Tabela 29

Avaliagdo da QV dos pais consoante o sexo da crianga/jovem com deficiéncia

Sig. Estatistica

Masculino Feminino E mag. Diferengas
Dominios [ DP M Bh Lot P d
Fisico 26.31 4.38 25.26 4.86 2.23 .02 .23
Psicoldgico 22.62 3.42 21.94 3.69 1.86 .06 -
R.Sociais 11.15 2.05 10.94 2.1 977 .32 -
Ambiente 26.72 4.44 26.30 4.64 .920 .35 -
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Figura 17. Avaliacdo da QV dos pais consoante o sexo da crianga/jovem com
deficiéncia
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Hipotese 14 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia do sexo

masculino tém menor EADS do que os que tém filhos do sexo feminino.

Nao existem diferencas significativas entre as escalas EADS e o sexo

das criancgas e jovens deficientes (Tabela 30).
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Tabela 30

Avaliagdo da ansiedade, depresséo e stresse (EADS) dos pais consoante o

sexo da crianga/jovem com deficiéncia

Sig. Estatistica

Masculino Feminino
E mag. Diferencas
M DP M DP tso1 p d
Ansiedade 332 393 285 3.81 -1.17 24 -
Depressao 362 403 364 414 -.05 .95 -
Stresse 492 415 465 413 .63 52 -

Figura 18. Avaliacdo da ansiedade, depressao e stresse (EADS) dos pais
consoante o0 sexo da crianga/jovem com deficiéncia
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Media
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Hipotese 15 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia do sexo

masculino tém maior AEG do que os que tém filhos do sexo feminino.

N&o existem diferengas significativas entre a escala AEG e o sexo das

criangas /jovens com deficiéncia.

Tabela 31

Avaliacdo da Autoeficacia Geral (EAG) dos pais consoante o sexo da
crianga/jovem com deficiéncia

Sig. Estatistica

Masculino Feminino
E mag. Diferengas
M DP M DP ts01 p d
Autoeficacia 28.27 6.22 27.88 6.97 .58 .55 -
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Figura 19. Avaliagdo da Autoeficacia Geral (EAG) dos pais consoante o sexo
da crianga/jovem com deficiéncia
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Hipotese 16 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia tém melhor QV

do que as maes.

Existem diferengas entre o sexo dos pais quanto a QV no Dominio Fisico
(p =.03), Dominio Psicoldgico (p =.00) e Dominio Relagdes Sociais (p =.04), em
que os pais do sexo masculino apresentam valores superiores em relagdo as
maes. A analise do tamanho do efeito revela que a magnitude das diferencas &
pequena (d <.31). No Dominio Ambiente, ndo existem diferengas significativas

entre o sexo masculino e feminino (Tabela 32).
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Tabela 32

Avaliagdo da QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia, consoante o

sexo dos mesmos

Masculino Feminino Sig. Estatistica
(pais) (maes) E mag. Diferengas
Dominios M DP M DP t390 p d
Fisico 26.44  4.81 2545  4.36 2.16 .03 22
Psicoldgico 2296 3.34 2188 3.63 3.05 .00 .31
R.Sociais 11.31 2.01 10.89 2.1 2.00 .04 .20
Ambiente 26.98 476 26.21 4.31 1.68 .09 -

Figura 20. Avaliacdo da QV dos pais de criangas/jovens
consoante 0 sexo dos mesmos
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Hipotese 17 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia tém menor

ansiedade, depresséo e stresse do que as maes.

Existem diferengas significativas entre o sexo masculino (pais) e

feminino (maes) na escala de Depressao (p =.07). Nas escalas de Ansiedade e

Stresse ndo existem diferengas significativas. As maes de criangas/jovens com

deficiéncia apresentam valores mais elevados na escala de Depressao do que

0s pais de criangas/jovens com deficiéncia, com uma magnitude de diferenca

pequena (d =.26) (Tabela 33).

Tabela 33

Avaliagdo da ansiedade,

depressdo e stresse EADS dos pais de
criangas/jovens com deficiéncia, consoante o sexo dos mesmos

Masculino Feminino Sig. Estatistica
(pais) (maes) E mag. Diferencas
M DP M DP t309 p D
Ansiedade 2.85 3.79 3.37 3.97 -1.30 19 -
Depresséao 3.05 3.61 4.08 4.34 -2.54 .01 .26
Stresse 4.40 4.14 5.15 413 -1.79 07 -
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Figura 21. Avaliacdo da depressao, ansiedade e stresse EADS dos pais de
criangas/jovens com deficiéncia, consoante o sexo dos mesmos
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Hipotese 18 - Os pais de criangas/jovens com deficiéncia tém maior EAG

do que as maes.

N&o existem diferengas significativas quanto a autoeficacia entre o sexo
masculino (pais) e o sexo feminino (maes) dos pais de criangas/jovens com

deficiéncia.
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Tabela 34

Avaliagdo da Autoeficacia Geral (EAG) dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia, consoante o sexo dos mesmos

Sig. Estatistica

Masculino Feminino E mag. Diferencas

M DP M DP 0 p d

Autoeficacia 2842 653 2787 651 843 40 -

Figura 22. Avaliagdo da Autoeficacia Geral (EAG) dos pais de criangas/jovens
com deficiéncia, consoante o sexo dos mesmos
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Hipotese 19 — A QV e a autoeficacia dos pais e maes de criangas/jovens
com deficiéncia sdo mais elevadas no meio urbano que no meio rural e a
ansiedade, depressao e stresse € mais elevada no meio rural do que no meio

urbano.
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A Tabela 35 evidencia as diferencas quanto a QV dos pais de
criangas/jovens com deficiéncia que vivem em zonas urbana ou rural. Os
resultados indicam que existem diferengas significativas apenas no Dominio
Ambiente sendo o meio urbano superior ao meio rural, em que o p =.01, sendo

o tamanho do efeito da diferenga pequeno (d =.27).

Tabela 35

QV dos pais de criangas/jovens consoante o meio (urbano/rural)

Sig. Estatistica

Urbano Rural E mag. Diferencas
t D
Dominios i DR o = T p
Fisico 26.32 440 25.5 4.70 1.42 15 -
Psicologico 2269  3.52 22.18 3.55 1.41 15 -
R.Sociais 11.26 1.93 11.07 2.80 732 .46 -
Ambiente 2742  4.81 26.16  4.62 2.62 .01 27
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Figura 23. QV dos pais de criangas/jovens consoante o meio (urbano/rural)
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N&o existem diferengas significativas entre as escalas EADS consoante

o meio urbano e rural (Tabela 36).

Tabela 36

Avaliacdo da ansiedade,

depressdo e stresse (EADS) dos

criangas/jovens com deficiéncia, consoante o meio (urbano/rural)

pais de

Sig. Estatistica

Urbano
Rural E mag. Diferencas
M DP M DP ts01 P d
Ansiedade 3.18 3.84 3.18 4.26 .01 .98 -
Depresséao 3.40 3.68 3.77 4.30 .01 .98 -
Stresse 4.86 3.70 4.79 4.41 -89 37 -
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Figura 24. A ansiedade depressao, e stresse (EADS) dos pais de
criangas/jovens com deficiéncia, consoante o meio (urbano/rural)
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Nao existem diferengas significativas entre a escala AEG e o meio.

Tabela 37

Avaliagdo da Autoeficacia Geral (EAG) dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia, consoante o meio (urbano/rural)

Sig. Estatistica e

Urbano Rural )
mag. Diferengas
M DP M DP t401 P d
Autoeficacia 28.85 6.23 27.64 6.66 1.82 .06
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Figura 25. A Autoeficacia Geral (AEG) dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia, consoante o meio (urbano/rural)
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Hipotese 20 - A QV e a autoeficacia dos pais e maes de criangas/jovens
com deficiéncia aumenta a medida que o nivel de escolaridade aumenta e a
ansiedade, depressao e stresse diminui a medida que o nivel de escolaridade

aumenta.

Relativamente a hipotese 20 existem diferengas significativas entre o
nivel de escolaridade dos pais de criangas/jovens com deficiéncia e a QV,
sendo p =.00 para todos os dominios. Concretamente valores da QV em todos
os dominios aumentam a medida que o nivel de escolaridade dos pais

aumenta (Tabela 38).
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Tabela 38

QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante o nivel de
escolaridade dos mesmos

Até ao 4° 5°-9° 10°-12° Ensino Sig.
Ano Ano Ano Superior Estatistica
M DP M DP M DP M DP F(3.397) p
Dominios
Fisico 2417  5.01 2625 405 2810 336 2844 284 1936 .00

Psicolégico 2143 3.76 2263 3.34 2351 332 2371 243 8.62 .00

RSociais 1067 226 1154 320 1142 156 1147 157 3.64 .01

Ambiente 2516 470 2676 448 2860 353 2960 506 1565 .00

Na Tabela 39 verifica-se que no grupo “até ao 4.° ano de
escolaridade/do 5.° ao 9.° ano” existem diferengas significativas nos varios
Dominios (p =.00 -.03) e o tamanho do efeito (d =.31-.46) apresenta uma
magnitude da diferenga pequena.

Entre o grupo “até ao 4.° ano de escolaridade” e “10.° ao 12.° ano”,
existem diferengas significativas em todos os Dominios (p =.00), com excegéo
do Dominio Relagcbes Sociais, tendo o tamanho do efeito no Dominio
Psicoldgico (d =.58) uma magnitude da diferenga moderada. No Dominio Fisico
e Ambiente (d =.87 -.91), a magnitude da diferenca & grande.

Entre o grupo “até ao 4.° ano de escolaridade” e “ensino superior”
existem diferengas significativas nos varios Dominios (p =.00), com exceg¢ao do

Dominio Relagbdes Sociais. Quanto ao indice d. a magnitude da diferenca é
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grande no Dominio Fisico (d = 1.04) e no Dominio Ambiente (d =.91), sendo no

Dominio Psicolégico moderado (d =.71).

Entre os grupos, “do 5.° ao 9.° ano/ do 10.° ao 12.° ano”; “do 5.° ao 9.°

ano/ensino superior’ e “do 10.° ao 12.° ano/ensino superior”’, ndo existem

diferencgas significativas.

Tabela 39
Multicomparagées da QV dos pais de criangas e jovens com deficiéncia
consoante o nivel de escolaridade dos mesmos
Até ao 4°/ Até ao 4°/ 50-9°/ 10°-12°/
Até ao 4°/ 5°- 9°/ 10°-
100-12° Ensino Ensino Ensino
5°-9° ano ] 12°ano ] ]
ano Superior Superior  Superior
. p d p d p d p d p d P d
Dominios
Fisico .00 .46 .00 .91 .00 1.04 04 50 n.s. - n.s.
Psicolégico .03 .34 .00 58 .00 71 n.s. - n.s. - n.s. -
R.Sociais .03 .31 n.s. - n.s. - n.s. - n.s. - n.s. -
Ambiente .02 .35 .00 .81 .00 91 n.s. - .00 .59 n.s. -
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Figura 26. QV dos pais de criangas e jovens com deficiéncia consoante o nivel
de escolaridade dos mesmos
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Existem diferengas significativas em todas as escalas da EADS,
Ansiedade, Depressdo e Stresse (p =.00), em que os valores diminuem a

medida que o nivel de escolaridade aumenta (Tabela 40).

Tabela 40

Avaliagdo da EADS dos pais de criangas e jovens com deficiéncia consoante o
nivel de escolaridade dos mesmos

Até ao 4° 50-9° 100°- 12° Ensino

. Sig.
Ano Ano Ano Superior Estatistica
M DP M DP M DP M DP F(3.397) p

Ansiedade 4.57 505 280 331 161 210 .92 142 15.09 .00
Depresséo 5.03 49 3.04 330 228 263 168 1.66 14.08 .00

Stresse 5.91 477 425 371 376 327 376 2.68 7.16 .00
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Verifica-se que no grupo (até ao 4.° ano de escolaridade/do 5.° ao 9.°
ano) existem diferengas significativas nas varias escalas (p =.00), tendo o
tamanho do efeito (d =.47 -.48) uma magnitude da diferenca pequena.

Entre o grupo “até ao 4.° ano de escolaridade/do 10.° ao 12.° ano’,
existem diferencas significativas em todas as escalas (p =.00), tendo o
tamanho do efeito (d =.52 -.74) uma magnitude da diferenga moderada. Entre o
grupo “até ao 4.° ano de escolaridade/ensino superior’ existem também
diferencgas significativas em todas as escalas (p =.00 -.03), sendo o tamanho do
efeito (d =92 -.97) de grande magnitude. Na escala Stresse (d =.55), o
tamanho do efeito € moderado. Entre os grupos “do 5.° ao 9.° ano/ do 10.° ao
12.° ano” ,” do 5.° ao 9.° ano/ensino superior” e “do 10° ao 12° ano/ensino

superior” n&o existem diferencas significativas (Tabela 41).

Tabela 41

Multicomparagbes da EADS dos pais de criangas e jovens com deficiéncia
consoante o nivel de escolaridade dos mesmos

Até ao 4°/ 50-9°/ 10°-12°/
Até ao 4°/ Até ao 4°/ . 50- 99 ) )
Ensino Ensino Ensino
50-9° 100-12° . 100-12° ) .
Superior Superior  Superior
p d p d p d p d p d p

Ansiedade .00 42 .00 .74 .00 n.s. n.s. - n.s. - n.s.
Depresséao .00 48 .00 .68 .00 92 ns. - n.s. - n.s.
Stresse .00 41 .00 .52 .03 55  n.s. - n.s. - n.s.
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Figura 27. A EADS dos pais de criangas e jovens com deficiéncia consoante o
nivel de escolaridade dos mesmos
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Existem diferencas significativas na Escala EAG consoante a habilitagdo
académica (p =.00), em que a autoeficacia aumenta a medida que o nivel de

escolaridade aumenta (Tabela 42).

Tabela 42

Avaliagdo da Autoeficacia Geral (EAG) dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia consoante o nivel de escolaridade dos mesmos

Até ao 4° 50-9° 10°-12° Ensino Sig.
Ano Ano Ano Superior Estatistica
M DP M DP M DP M DP Fgaeny P

Autoeficacia 26.52 741 2821 613 3029 458 3110 3.81 8.89 .00

Pela analise da Tabela 43, verifica-se que existem diferencas
significativas apenas nos grupos “até ao 4.° ano de escolaridade/do 10.° ao
12.° ano” e no grupo “até ao 4.° ano de escolaridade/ensino superior”, (p =.00)
tendo o tamanho do efeito (d =.60 -.77) uma magnitude da diferenga moderada.
Entre os grupos “até ao 4.° ano de escolaridade/do 5.° ao 9.° ano”, "do 5.° ao

9.° ano/ do 10.° ao 12.° ano”. “ do 5.° ao 9.° ano/ensino superior” e “do 10.° ao

12.° ano/ ensino superior’ nao existem diferengas significativas.
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Tabela 43

Multicomparagdes da Autoeficacia Geral (AEG) dos pais de criangas e jovens

com deficiéncia consoante o nivel de escolaridade por classes dos mesmos

Até ao 0_Qo 0_40
Atéao4°/ Atéaod®  4°/ 5°-9%/ snS?ni) 1E°ns1i fo/
50-9° /10°-12° Ensino 100-12° S . .
s . uperior Superior
uperior
P d P d P d P D P d P d
Autoeficacia n.s. - .00 .60 .00 .77 ns. - n.s. - n.s. -

Figura 28. A Autoeficacia Geral (AEG) dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia consoante o nivel de escolaridade por classes dos mesmos
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Hipotese 21 - Elevados niveis de ansiedade, depressao, stresse e baixa

autoeficacia conduzem a menor percecdo de QV entre os pais e maes de

criangas/jovens com deficiéncia.

Constata-se que relativamente a QV dos pais de criangas/jovens
consoante os niveis de ansiedade existem diferengas significativas (p =.00), em
todos os dominios. Os pais de criangas/jovens com deficiéncia com alta
ansiedade apresentam valores inferiores quanto a QV em todos os dominios,
relativamente aos pais com baixa ansiedade. A analise do tamanho do efeito

revela que a magnitude é grande (d =.96 — 1.39) para todos os casos (Tabela

44).

Tabela 44

QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante os niveis de

ansiedade
: : Alta Sig. Estatistica

Baixa Ansiedade Ansiedade E mag. Diferencas
Dominios M DP M DP trr p D
Fisico 28.42 3.34 22.57 4.97 10.31 .00 1.39
Psicolégico 24.01 2.80 19.95 3.79 9.08 .00 1.22
RSociais 11.88 1.60 9.98 2.32 7.14 .00 .96
Ambiente 28.48 3.58 22.57 4.97 8.17 .00 1.37
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Figura 29. QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante os niveis
de ansiedade
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A Tabela 45 apresenta as diferencas entre pais de criangas/jovens com
deficiéncia, com baixa depressdo e alta depressdo nos Dominios Fisico,
Psicologico, Relagbes Sociais e Ambiente da Escala QV. Os resultados
indicam que existem diferencas significativas (p =.00), em todos os dominios. O
tamanho do efeito demonstra que a magnitude destas diferengas é elevada (d
=1.35 — 1.71). Os pais de criangas/jovens com deficiéncia com alta depressao
apresentam valores inferiores quanto a QV em todos os dominios,

relativamente aos pais com baixa depresséo.
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Tabela 45

QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante 0s niveis de
depresséo

Sig. Estatistica

Baixa Depressao Alta Depressao E mag. Diferencas

Dominios M bP M bP tro4 p b

Fisico 28.24 3.65 22.87 4.78 8.77 .00 1.26
Psicoldgico 24.56 2.53 19.28 3.53 11.93 .00 1.71
R.Sociais 12.24 1.42 9.62 2.31 9.45 .00 1.35
Ambiente 28.69 3.76 23.52 4.42 8.76 .00 1.26

Figura 30. QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante os niveis
de depressao
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Relativamente a QV dos pais de criangas/jovens consoante os niveis de

stresse, existem diferengas significativas (p =.00), sendo o efeito destas

diferengas de grande magnitude (d =1.02 — 1.29) em todos os dominios. Os

pais de criangas/jovens com deficiéncia com alto stresse apresentam valores

inferiores quanto a QV em todos os dominios, relativamente aos pais com

baixo stresse (Tabela 46).

Tabela 46

QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante os niveis de stresse

Baixo Alto Sig. Estatistica
Stresse Stresse E mag. Diferengas
Dominios L DA hd BF tizz p d
Fisico 28.03 3.88 2335 490 6.44 .00 1.02
Psicolégico 24.33 2.71 19.93  3.71 8.13 .00 1.29
R.Sociais 12.28 1.55 10.01 2.26 6.95 .00 1.11
Ambiente 28.70 3.88 2395 4.56 6.88 .00 1.09
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Figura 31. QV dos pais de criancas/jovens com deficiéncia consoante os niveis
de stresse
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No que concerne a QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia,
consoante o0s niveis de autoeficacia (Tabela 47), existem diferencas
significativas (p =.00) em todos os dominios. Neste caso, o tamanho do efeito
também foi grande (d =.94 — 1.34). Os pais de criangas/jovens com deficiéncia
com alta autoeficacia apresentam melhor QV em todos os dominios,

relativamente aos pais com baixa autoeficacia.
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Tabela 47

QV dos pais de criangas/jovens

com deficiéncia consoante os niveis de

autoeficacia
Baixa Alta Sig. Estatistica
Autoeficacia Autoeficacia E mag. Diferencas
Dominios M DP M DP t242 P d
Fisico 23.01 4.31 27.81 4.29 -8.57 .00 1.12
Psicolégico 19.78 3.52 24.16 3.06 -10.31 .00 1.34
R.Sociais 10.05 2.06 11.80 1.72 -7.15 .00 .94
Ambiente 23.66 4.47 28.65 417 -8.91 .00 1.16

Figura 32. QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia consoante os niveis
de autoeficacia
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Discussao e Conclusoes

6.1. Discussao

Apés a apresentacdo dos resultados obtidos, € de extrema importancia
fazer agora uma exploragdo mais aprofundada e procurar compreendé-los
melhor.

Deste modo, iniciamos a discussdo focando-nos nas hipoteses
formuladas, apresentando quais as que se confirmaram e quais as que nao se
confirmaram, confrontando-as com a investigagao cientifica da area.

Assim, relativamente a Hipotese 1 — “A QV dos pais de criangas/jovens
com deficiéncia varia consoante o tipo de deficiéncia’, esta confirma-se
parcialmente. De facto, através da analise das multicomparacdes, os pais de
criangas/jovens com autismo apresentam valores superiores de QV (nos
dominios fisico, psicolégico e ambiente) do que os pais de criangas com
deficiéncia intelectual.

Também os pais de criangas/jovens com autismo apresentam melhor
QV no dominio fisico do que pais das criangas/jovens com multideficiéncia.
Este resultado vai ao encontro dos dados da literatura da area, pois sabe-se
que a multideficiéncia, pelas caracteristicas inerentes as problematicas fisicas,
motoras, coloca mais barreiras e obstaculos na resposta a dar as necessidades
individuais dos seus filhos (Turnbull & Turnbull, 1990).

Os resultados relativos a superioridade de valores de QV dos pais de
criangas autistas s&o contraditorios com os estudos cientificos (cf.
Enquadramento tedrico). Nestes estudos, as familias com criangas autistas
apresentam niveis de QV inferiores aos das outras deficiéncias.

Mas n&o deixa de ser interessante verificar que, na generalidade, a QV

varia consoante a tipologia da deficiéncia, o que vai ao encontro dos estudos
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de Coutinho (2004), em que quanto mais grave for a deficiéncia da crianga,
maior sera a angustia da familia. Também Eker e Tuzun (2004) concordam que
quanto maior € a gravidade da deficiéncia dos filhos, menor o bem-estar fisico
e psicoloégico da mae.

Das investigagdes efetuadas em familias com criangas e jovens com
deficiéncia sobre o impacto da incapacidade dos filhos na QV dos pais,
podemos verificar que a maioria aponta para niveis baixos relativamente a
alguns dominios avaliados na WHOQOL-Bref, havendo algumas diferencas.

Os resultados demonstram que seja qual for o tipo de deficiéncia que a
crianga apresente, o processo de adaptacdo da familia face a nova etapa
interfere na QV desta familia (Pimentel, 1998, 2005).

Neste estudo, a Hipdtese 2 “A ansiedade, a depressao e o stresse dos
pais de criangas/jovens com deficiéncia variam consoante o tipo de deficiéncia”
nao foi confirmada, ou seja, ndo se verificaram diferengas significativas nas
variaveis acima referidas consoante a tipologia de deficiéncia. Estes resultados
contrariam de alguma maneira os estudos de Dale (1996, cit. por Coutinho,
2004) quando este refere que quanto mais grave € a deficiéncia mais angustia
€ experimentada pelas familias. O mesmo aconteceu nos estudos de
Cherubini, Bosa e Bandeira (2008) que verificaram niveis de stresse em maes
consoante o tipo de Sindrome X-Fragil ou Trissomia 21 Olsson e Hwang (2001)
também demonstraram que as maes de criangas com autismo possuem maior
risco de depressio do que as mées de criangcas com deficiéncia intelectual sem
autismo. No mesmo sentido, Schmidt e Bosa (2007) também verificaram que
as maes de criangas e jovens com autismo sdo um grupo de alto risco para o

desenvolvimento de stresse. Os estudos de Holroyd e McArthur (1976, cit. por
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Pereira, 1996) verificaram que pais de criangas autistas apresentam niveis
mais elevados de stresse do que pais de criangas com Trissomia 21. Coutinho
(2004) refere que o facto de ter uma crianga com deficiéncia ou em risco de
desenvolvimento atipico podera potenciar um aumento de stresse parental.
Nesta linha de pensamento, encontra-se Beckmam-Bell (1980 cit. por
Pereira,1996), quando refere que niveis mais altos de stresse estdo
relacionados com filhos com problemas de desenvolvimento e comportamento.
No entanto, os estudos de Pereira-Silva e Dessen (2006) vao ao encontro dos
nossos resultados na medida em que ndo encontraram diferengas significativas
no funcionamento das familias com filhos com Trissomia 21, comparando-as
com as que tém desenvolvimento normal no que respeita ao stresse parental.
Quanto a Hipdtese 3, “A autoeficacia dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia varia consoante o tipo de deficiéncia” esta parcialmente confirmada,
uma vez que sO existem diferencas estatisticamente significativas entre a
deficiéncia intelectual e o autismo, em que a autoeficacia dos pais de criancas
autistas apresenta valores superiores em relacdo a dos pais de criangas com
deficiéncia intelectual. Ja Turnbull e Turnbull (1990) salientaram que as
caracteristicas da deficiéncia influenciam a reacao da familia, mas também as
proprias caracteristicas e suas competéncias (que poderdo ter como
consequéncia sentimentos de autoeficacia) condicionam igualmente as reagdes
da familia face a deficiéncia. Schmidt e Bosa (2007) verificaram que o nivel de
autoeficacia de maes com filhos com autismo é muito baixo. Neste sentido,
também Nuhez (2003) refere que a forma como cada familia supera as
dificuldades encontradas, ou seja, a sua capacidade de enfrentar as situagdes

adversas (crengas de autoeficacia) vai influenciar todo o processo de mudancga
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face a crianga/jovem com deficiéncia. Esta autora vai mais longe ao ponto de
referir que os conflitos familiares n&o surgem em fungdo da deficiéncia, mas
sim associados aos sentimentos de autoeficacia, isto €, a capacidade da
familia enfrentar e adaptar-se.

Weiss e Lunsky (2011) verificaram que as familias com filhos com
perturbagdes do espectro do autismo apresentam niveis mais elevados de
stresse e menos mecanismos de coping, ou seja, de autoeficacia, o que podera
indicar que talvez a autoeficacia seja variavel consoante a deficiéncia e/ou
capacitacdo e resisténcia da familia para enfrentar as situagdes. Também
Andrade e Teodoro (2012) referem que o impacto duma crianga autista numa
familia depende da interacdo entre a gravidade da problematica e a
autoeficacia dos pais. Nielsen (1999) generaliza estas conclusdes dizendo que
ha familias que desenvolvem crencas de autoeficacia perante as necessidades
dos seus filhos e, assim, conseguem superar e adaptar-se melhor a deficiéncia,
estando mais preparadas para o desafio que a crianga exige. Contrariamente
existem outras menos preparadas, que provavelmente ndo conseguem
desenvolver percegdes de autoeficacia, sdo mais pessimistas e desmotivam
mais facilmente perante a deficiéncia dos filhos (Scholz et al., 2002).

No que respeita a Hipotese 4 “A QV dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia diminui a medida que a idade dos filhos aumenta” confirma-se, ou
seja, a QV diminui a medida que a idade dos filhos aumenta, sendo mais grave
quando estes sdo adultos, o que vai ao encontro dos estudos de Pereira
(1996), de Anto et al. (2007) e de Bertelli et al. (2011) que verificaram que
familias com adultos com deficiéncia intelectual apresentam valores baixos de

QV, quanto aos apoios e interagao social. No entanto, para Yoong e Koritsas
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(2012), se a familia receber apoios, a QV pode ser positiva; pelo contrario, no
que respeita ao dominio social e de lazer, a QV diminui. Nos estudos de
Jokinen e Brown (2005), os pais de adultos com deficiéncia relataram
preocupacdes com a sua QV, principalmente no que diz respeito aos futuros
cuidados destes filhos adultos.

Hipotese 5 - “A ansiedade, depressdo, stresse dos pais de
criangas/jovens com deficiéncia aumenta a medida que a idade dos filhos
aumenta” é parcialmente confirmada, exceto na escala do stresse, em que n&o
existem quaisquer diferencas. Os niveis de depressdo e de ansiedade
aumentam a medida que a idade dos filhos também aumenta principalmente
quando estes ja sdo adultos. Estes dados sdo consistentes com o estudo de
Chou et al. (2010), numa amostra de 350 maes de adultos com deficiéncia,
tendo os investigadores constatado que, provavelmente, 60% a 70% das
mulheres mais velhas cuidadoras de adultos com deficiéncia estdo em alto
risco de apresentar sintomas depressivos elevados. No entanto, para Hsich et
al. (2009) no estudo efetuado sobre o impacto na familia face aos cuidadores
com filhos com deficiéncia, a idade dos filhos foi negativamente correlacionada
com o impacto na familia, ou seja, a relacdo negativa entre a sobrecarga
familiar na prestacdo de cuidados e a idade dos filhos evidencia que os
membros da familia se adaptam gradualmente a medida que os filhos crescem.

A semelhanca das hipéteses anteriores, a Hipdtese 6, “A autoeficacia
geral dos pais de criangas/jovens com deficiéncia diminui a medida que a idade
dos filhos aumenta” também se confirma, sendo mais elevada quando os filhos
sdo criangas e menor quando os filhos sado adultos. Segundo Hill e Rose (2009)

num estudo efetuado sobre o stresse parental em maes com adultos com
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deficiéncia intelectual, os resultados evidenciam que as caracteristicas do
jovem, representado pelo comportamento adaptativo e problemas de
comportamento sdo associados ao stresse experimentado pelas méaes. Os
resultados apontam que quando as maes experienciam niveis elevados de
apoio social, de satisfagcao e de “locus de controle interno”, apresentam niveis
mais baixos de stresse. Ao nivel da autoeficacia parental a subescala da
Parenting Locus of Contol Scale (PLOC) nao se correlacionou com a escala de
Parentig Stress. Os autores referem que este resultado pode dever-se a idade
dos pais e a diminuicdo da sua eficacia perante as diversas estratégias a
serem utilizadas e o confronto do insucesso na resolugao de problemas.

A Hipdtese 7 “A QV dos pais de criangas/jovens com deficiéncia diminui
a medida que a sua idade aumenta” € confirmada nos dominios fisico, rela¢des
e ambiente. De facto, a QV dos pais mais jovens € superior em geral a dos pais
com mais de 50 anos. Anté et al. (2007) estudaram pais de jovens com
deficiéncia com idade média de 60 anos e verificaram que a percecdo da QV
era, na maioria das 158 familias participantes, insatisfatéria.

Confirma-se parcialmente a Hipdtese 8 “A ansiedade, depressdo e
stresse dos pais de criangas/jovens com deficiéncia aumenta a medida que a
sua idade aumenta”, pois na variavel stresse ndo existem diferencas. Verifica-
se, entdo, que os pais mais jovens sdo muito menos suscetiveis a ansiedade e
depressao do que os pais com mais de 50 anos. Estes resultados contrariam
Pereira (1996), pois para esta autora os pais mais jovens apresentam niveis
mais elevados de stresse face aos seus filhos com deficiéncia porque se
sentem menos preparados para educar e cumulativamente a inexperiéncia

torna-os mais vulneraveis.
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A Hipotese 9 “A autoeficacia geral dos pais de criangas/jovens com
deficiéncia diminui a medida que a sua idade aumenta” confirma-se sendo que
0S pais mais jovens apresentam valores superiores de autoeficacia
relativamente aos pais com mais de 50 anos. Os estudos de Llewellyn et al.
(2010) contrariam em parte este resultado. Num grupo de pais australianos
com idade entre os 55 e os 64 anos, cuidadores de filhos adultos com
deficiéncia intelectual, os pais mais novos evidenciaram valores
significativamente mais baixos ao nivel da saude mental. Melhor saude foi
associada a ter um parceiro, uma maior rede de apoio familia, amigos e
vizinhos e menos sobrecarga nos cuidados. Este resultado contraria a
percecado comum de que ser um cuidador de um filho com deficiéncia
associado a idade avancada de ambos é extremamente penoso e com grande
sobrecarga na prestagcdo de cuidados, logo menor percegcdo das suas
competéncias para lidar de uma forma eficaz com as situagcdes que enfrenta no
dia a dia. As fontes comuns de stresse relacionaram-se com o n&o controle e
com o fraco apoio profissional.

A Hipdtese 10 “A QV de pais com filhos com deficiéncia é menor do que
em pais com filhos sem deficiéncia” confirma-se. A QV de pais com filhos com
deficiéncia é significativamente inferior em todos os dominios relativamente aos
pais de filhos sem deficiéncia. Os resultados s&o consistentes com os estudos
de Lee Gloria et al. (2009), de Khanna et al. (2011) e Yamada et al. (2012)
sobre a QV de pais de criangas com perturbagdes do espectro do autismo ou
com perturbagdes do desenvolvimento, comparativamente com a QV de pais
de criangas sem deficiéncia. Os resultados mostraram diferengas significativas

entre os dois grupos. No primeiro estudo os resultados indicaram que para os
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pais de criangas com autismo, os dados demograficos e as variaveis
psicossociais sdo responsaveis por uma quantidade significativa de variancia
quanto a QV, nomeadamente o rendimento familiar, numero de filhos e o
stresse comparativamente com o outro grupo. No estudo de Khanna et al.
(2011), os valores dos varios dominios da QV s&o inferiores, destacando-se os
problemas comportamentais e o apoio social que influenciaram o cuidador no
dominio fisico (QV).

No que diz respeito ao estudo de Yamada et al. (2012), os resultados do
Short-Form Health Survey (SF- 36) apontam para baixos niveis na area fisica,
social, estado geral de saude, vitalidade, emocional e saude mental, sendo
esta significativamente menor do que a componente fisica, comparativamente
com a populagdo em geral.

A Hipodtese 11 “A ansiedade, depressao e stresse de pais com filhos com
deficiéncia € maior do que em pais com filhos sem deficiéncia” é confirmada.
Nas trés escalas - ansiedade, depressao e stresse - os pais com filhos com
deficiéncia apresentam valores superiores aos pais com filhos sem deficiéncia
Estes resultados sédo confirmados por Shapiro et al. (1998, cit. por Pereira-Silva
& Dessen, 2006) e Shin e Nhan (2009). No entanto, os estudos de Dyson
(1997) contrariam estes ultimos dizendo que pais com ou sem filhos com
deficiéncia nao diferem significativamente em termos de stresse parental.
Olsson e Hwang (2001) verificaram que maes de criangas com deficiéncia
intelectual com ou sem autismo apresentam valores mais elevados de
depressao do que as maes de criangas com desenvolvimento tipico. Pereira-
Silva e Dessen (2006) num estudo comparativo entre pais (do sexo masculino)

de criangas com Trissomia 21 e desenvolvimento tipico ndo existem diferencas
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acentuadas no que diz respeito ao stresse parental. As diferengas que estas
autoras encontraram podem ser explicadas por fatores socioculturais e
educacionais, independentemente de haver uma crianga com algum tipo de
deficiéncia. Alguns dos seus resultados foram paradoxais na medida em que os
pais (do sexo masculino) de criangas com desenvolvimento tipico obtiveram
valores superiores, que o0s pais (do sexo masculino) de criangas com
desenvolvimento atipico, no total da escala de stresse Parental — PSI.

A Hipdtese 12 “A autoeficacia geral de pais com filhos com deficiéncia é
menor do que a dos pais com filhos sem deficiéncia” confirma-se. Os pais com
filhos sem deficiéncia apresentam maior autoeficacia do que os pais de filhos
com deficiéncia.Nado foram encontrados estudos congéneres sobre este
assunto, o que podera indicar que em estudos posteriores, a relacdo entre as
variaveis “autoeficacia” e “familias com e sem filhos com deficiéncia” tera de
ser objeto de mais investigagao.

A Hipotese 13 “Os pais de criangas/jovens com deficiéncia do sexo
masculino tém melhor QV do que os que tém filhos do sexo feminino” s6 é
confirmada para o dominio fisico da QV. Estes resultados confirmam o estudo
de Lamb e Bilings (1997, cit. por Pereira-Silva & Dessen, 2001) em que
afirmam que os pais tém expetativas mais elevadas em relagdo aos filhos do
sexo masculino do que aos do sexo feminino.

N&do se confirmou a Hipdtese 14 “Os pais de criangas/jovens com
deficiéncia do sexo masculino tém menor ansiedade, depressao e stresse do
que os que tém filhos do sexo feminino”, ou seja, o género dos filhos ndo tem

qualquer influéncia.
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Também ndo se confirmou a Hipotese 15 “Os pais de criangas/jovens
com deficiéncia do sexo masculino tém maior AEG do que os que tém filhos do
sexo feminino”. Estes resultados contrariam o estudo de Lamb e Bilings (1997,
cit. por Pereira-Silva & Dessen, 2001) em que afirmam que os pais tém
expetativas mais altas em relacao aos filhos do que as filhas.

A Hipdtese 16 “Os pais de criangas/jovens com deficiéncia tém melhor
QV do que as mées” confirma-se exceto no dominio ambiente. Os estudos de
Hill e Rose, (2009), Yamada et al., (2012), Yilmaz et al., (2013) e Isa et al.,,
(2013) estdo de acordo com o nosso estudo, na medida em que as maes
confrontam-se mais diretamente e no quotidiano com as caracteristicas do
jovem representadas pelo comportamento (in)adaptativo e problemas de
comportamento. As mdes com maiores niveis de apoio social e com maiores
niveis de satisfacdo experimentam niveis mais baixos de stresse parental, logo
melhores condicdes que traduzem uma probabilidade de melhor QV. Isa e
colaboradores (2013) referem num estudo efetuado com um grupo de 425 pais
com filhos com deficiéncia, que as mées tinham um funcionamento mais pobre
comparativamente aos pais. Segundo os autores as méaes tradicionalmente
passam mais tempo com os filhos, o que acarreta mais problemas ao nivel
fisico, psicolégico e social, sendo evidente que a QV das maes € menor que a
dos pais. Yamada (2012) salienta que a deterioragdo da QV da mae esta
significativamente associada com a personalidade e relacionamentos com seus
parceiros.

A Hipodtese 17 “Os pais de criangas/jovens com deficiéncia tém menor
ansiedade, depressdo e stresse do que as maes” confirma-se apenas na

variavel “depressao”, ou seja, as mées apresentam valores mais elevados de
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depressao do que os pais. Estes resultados sao concordantes com Pereira-
Silva e Dessen (2006) ao referirem que o envolvimento adicional das mées
como cuidadoras fortemente sobrecarregadas perante a crianga com
deficiéncia pode desencadear sentimentos de ansiedade, depressao e stresse
nas mesmas. No mesmo sentido, Cherubini, Bosa e Bandeira (2008),
concluiram que os pais apresentam menos sintomas psiquiatricos, onde
incluiram a ansiedade e a depressdo, quando comparados com as maes.
Bailey et al. (2007) e Olsson e Hwang (2001) também concluiram que os pais
indicam valores de depressao menores do que as maes, sendo estas um grupo
de risco, ou seja, mais propensas a sintomas de depresséo.

A Hipétese 18 “Os pais de criancas/jovens com deficiéncia tém maior
AEG do que as maes”. Os dados de Hastings e Brown (2002) colocam em
evidéncia que os fatores psicologicos dos pais com criangas com deficiéncia,
tais como autoeficacia, sao suscetiveis de afetar os pais e as maes
diferentemente. Estes resultados sao visiveis num estudo efetuado com 26
maes e 20 pais de criangcas com autismo a partir da aplicacdo de um
questionario, onde avaliaram os efeitos do comportamento da crianga, na
ansiedade e depressao das maes e dos pais e o0 papel da sua autoeficacia. Da
analise dos resultados a autoeficacia apresenta-se como um mediador da
relagdo entre o comportamento da crianga e os problemas de ansiedade e de
depressao das maes, enquanto que nos pais nao funcionou como mediador na
ansiedade e depressdo, no entanto a autoeficacia atuou como uma variavel
moderadora relativamente aos problemas de comportamento da crianga na
ansiedade paterna. A autoeficacia no estudo de Hastings e Brown (2002) foi

identificada como uma variavel importante na compreensédo da relagao entre
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problemas de comportamento da crianca e a saude mental dos pais, atuando
como um fator de protegéo.

A Hipdtese 19 “A QV e a autoeficacia dos pais e maes de
criangas/jovens com deficiéncia sdo mais elevadas no meio urbano que no
meio rural e a ansiedade, depresséao e stresse € mais elevada no meio rural do
que no meio urbano” ndo se confirma, exceto no que diz respeito ao dominio
ambiente da escala da QV, sendo mais elevado no meio urbano. Estes dados
contrariam de algum modo Ajuriaguerra (1980, cit. por Martin, 2001), em que
as familias de classes baixas e do meio rural tendem a aceitar melhor os
problemas dos filhos do que as do meio urbano.

Relativamente a Hipdtese 20 “A QV e a autoeficacia dos pais e maes de
criangas/jovens com deficiéncia aumenta a medida que o nivel de escolaridade
aumenta e a ansiedade, depresséo e stresse diminui a medida que o nivel de
escolaridade aumenta” é confirmada. No que diz respeito a QV, o nosso estudo
€ concordante com Barbosa e Fernandes. (2009) apenas no dominio ambiente.
N&do encontramos investigagdo que associasse a autoeficacia, ansiedade,
depressao e stresse com a escolaridade. No entanto € de realgar que para
Alarcdo e Gaspar (2007) o nivel baixo educacional, interfere na
imprevisibilidade familiar tendo como consequéncia perturbagdes no
desenvolvimento familiar e individual.

A Hipotese 21 “Elevados niveis de ansiedade, depressdo, stresse e
baixa autoeficacia conduzem a menor percecao de QV entre os pais e maes de
criangas/jovens com deficiéncia” é totalmente confirmada. Estes resultados
confirmam os estudos de autoeficacia de Bandura et al. (2011), em que a

eficacia percebida pela familia contribui para a satisfacdo com a vida. Também
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G. Smith (1989) e R. Smith (1996) referem que a percegao de autoeficacia
facilita o comportamento e ajuda a mediar este comportamento e o bem-estar
psicolégico positivo diminui a sobrecarga subjetiva com maior incidéncia na
mae. De acordo com Bandura et al. (1977), uma elevada autoeficacia funciona
como reguladora da agao, dos sentimentos e dos pensamentos dos individuos.
Pelo contrario, individuos com baixa autoeficacia apresentam baixos niveis de
autoestima, acompanhados por pessimismo sobre as suas agdes e sobre si
proprio, ficando desmotivados para a agao (Scholz et al., 2002). Bandura e
Locke (2003) concluiram que maiores niveis de autoeficacia nos pais estéo
associados a melhores desempenhos e melhor gestdo de situagdes
stressantes.

Para Davis e colaboradores (2008), nos cuidadores maternos, a
depressao foi negativamente correlacionada com todos os dominios da QV
demonstrando que a depressao € preditora da QV, ou seja, a elevados niveis

de depressao corresponde uma menor percegao da QV.

6.2. Limitagoes

Uma das principais limitagdes deste estudo prende-se com a dificuldade
de obtencdo dos dados. O elevado numero de itens a responder dificultou o
alargamento da amostra. Era nosso objetivo aplicar os instrumentos em
territorio continental e no arquipélago dos Acgores, o que para além de
aumentar o N, permitia efetuar um estudo comparativo em termos de regides.
Esta comparagao seria importante, uma vez que as variaveis socioculturais
podem influenciar as perce¢des da QV, da ansiedade, depressdo e stresse,

bem como da autoeficacia.
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Outra limitacdo pode ter sido a selecdo dos tipos de deficiéncia —
deficiéncia intelectual, multideficiéncia e autismo — n&o ter abrangido as

deficiéncias sensoriais e motoras. Foi apenas uma opgao metodoldgica.

6.3. Futuras investigacoes

Tendo em conta estas limitagdes, futuras investigagcdes deveriam incluir
estudos comparativos regionais utilizando a WHOQOL, a EADS e a EAG, se
possivel, em toda a Peninsula Ibérica.

Outra sugestéao seria alargar a investigagao as deficiéncias sensoriais e
motoras. No que diz respeito as perturbacdes do espectro do autismo era
pertinente aprofundar a relagao entre as variaveis de ser pai de uma crianca
com perturbagdo do autismo, QV e autoeficacia, bem como a possivel
existéncia de respostas defensivas por parte desta populacao.

Seria também interessante conhecer o funcionamento conjugal das
familias, na medida em que este, pelos estudos revistos, influencia a
autoeficacia dos pais face a adaptacdo a uma nova etapa — o nascimento dum
filho com deficiéncia, bem como estudar a associagdo entre a qualidade do
funcionamento familiar e as redes de suporte e apoio. Seguidamente, comparar
os niveis de QV, EADS e AEG em familias com melhor funcionamento conjugal
€ com mais apoio social.

Outra sugestdo relaciona-se com a possibilidade de avaliar as
preocupacdes de pais mais velhos de adultos com deficiéncia intelectual,
através de estudos qualitativos mediante entrevistas individuais ou focus group.
Em estudos posteriores, a relacdo entre as variaveis “autoeficacia”’ e “familias
com e sem filhos com deficiéncia” tera de ser objeto de mais investigagao, pois

nao foram encontrados estudos congéneres sobre este assunto.
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Tendo em conta a conjuntura socioeconomica dificii que todos
atravessamos nesta época, urge avaliar o impacto da pobreza sobre a QV em
familias de criangas com deficiéncia.

Na linha dos estudos de Poston et al. (2004), seria importante avaliar a
importancia da espiritualidade na vida destas familias como uma estratégia

protetora.

6.4. Implicagoes praticas (Psicoeducativas)

Sabendo que a autoeficacia das familias alvo deste estudo € uma
variavel importante na percecdo da melhoria da QV, seria interessante validar
programas de intervengdo psicolégica na area da educagado parental. Em
consequéncia, estes programas deveriam incluir estratégias de coping
preventoras ou moderadoras das situagdes de ansiedade, depressao e stresse.
O ideal destes programas de intervencao seria a participagéo de pais e maes
em sessdes conjuntas e, por vezes, em separado.

Apos validagdo deste tipo de programas, seria pertinente criar um
servico de apoio parental as familias com criangas/jovens com deficiéncia,
porventura tdo ou mais benéfico do que apenas apoiar estas criangas/jovens.
Quanto mais precoce esta intervencao for, mais preventiva sera relativamente
aos futuros problemas psicoldgicos das familias.

Sera muito importante tornar as familias autbnomas, numa participacao
mais ativa dos filhos com deficiéncia nos seus projetos de vida. Educar estes
filhos para a autodeterminacéo sera imprescindivel para melhorar a QV destas

familias. Isto s6 sera possivel, se houver uma rede de suporte social.
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Schalock e Verdugo (2002) consideram a QV o somatério de diferentes
dimensdes: bem-estar emocional, relagdes interpessoais, bem-estar material,
desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico, autodeterminacéao, inclusdo social e
direitos. Se trabalharmos cada uma destas dimensbes com a crianga/jovem
com deficiéncia, estaremos certamente a melhorar a sua qualidade vida, bem
como a das familias. Este tipo de prestacdo de servigos torna-se uma tarefa

dificil, mas desafiante e imprescindivel.

6.5. Conclusoes

A presente investigagao vai ao encontro da necessidade de compreender
qual o impacto na familia da presenca de uma crianga ou jovem com
deficiéncia, na QV, ansiedade, depressao, stresse e autoeficacia.

Como ja foi referido anteriormente, a insercdo de uma criangca com
deficiéncia no seio familiar representa uma sobrecarga emocional, alterando
toda uma estrutura familiar e exigindo uma adaptagao constante dos varios
membros de modo a dar uma melhor resposta as necessidades da crianga ou
do jovem. Este reconhecimento das fragilidades das familias, por parte dos
profissionais, permite identificar quais as areas prioritarias de intervengao, de
modo a proporcionar agdes de promogao da saude e bem-estar dos cuidadores
e das proprias criangas, facultando ferramentas necessarias para lidarem com
as interferéncias e adversidades do dia a dia.

Considera-se que esta investigacdo pode contribuir para a melhoria da
qualidade de vida e, consequentemente, da saude das familias de criangas e

jovens com deficiéncia.
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Assim, o objetivo principal do presente estudo é analisar a QV,
ansiedade, depressédo, stresse e autoeficacia dos pais de criangas e jovens
com deficiéncia (intelectual, multideficiéncia e autismo). Complementarmente, é
objetivo comparar os resultados destas variaveis em pais de criangas e jovens
sem deficiéncia, bem como analisar a influéncia das Vvariaveis
sociodemograficas (sexo, idade das criangas e dos pais, habilitagcdes literarias,
meio de proveniéncia).

Também se analisam os valores das referidas variaveis (QV, ansiedade,
depressao, stresse e autoeficacia) consoante o tipo de deficiéncia, bem como a
verificagdo da influéncia da ansiedade, depressao, stresse e autoeficacia na
qualidade de vida dos pais de criangas e jovens com deficiéncia. Na avaliacéo
comparativa entre pais com criangcas e jovens com deficiéncia e pais de
criangas e jovens sem deficiéncia, podemos concluir que, de um modo geral,
os pais de criangas e jovens com deficiéncia apresentam menor QV e
autoeficacia e maiores niveis de ansiedade, depressdo e stresse. Neste
estudo, a maior prevaléncia quanto a tipologia da deficiéncia € a deficiéncia
intelectual seguida do autismo e, por fim, da multideficiéncia. Os resultados
apontam que a QV e a autoeficacia dos pais com filhos com deficiéncia variam
consoante o tipo de deficiéncia. No entanto, na analise de multicomparacdes, o
autismo apresenta valores superiores nos varios dominios da QV, com excec¢ao
no dominio das relagdes sociais. O mesmo se passa com a autoeficacia, ou
seja, os pais de criangas autistas apresentam melhores niveis de autoeficacia
que os pais de criangas com deficiéncia intelectual.

Quanto a influéncia das variaveis sociodemograficas, nomeadamente a

idade dos pais e a dos filhos, conclui-se que a QV e a autoeficacia diminuem a
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medida que a idade dos pais e a dos filhos aumenta. Na subescala de
depressao, os valores sdo mais elevados, ndo sendo estes significativos para
as subescalas de ansiedade e stresse. Relativamente ao género dos pais e dos
filhos, ndo existem diferengas significativas entre as varias escalas e o sexo ou
género, a excecdo da escala de QV em que os pais do sexo masculino
apresentam valores superiores as maes.

No que diz respeito ao meio de proveniéncia - urbano e rural -, as
diferencas ndo sdo estatisticamente significativas. Ja no que concerne as
habilitacdes literarias, conclui-se que o0s pais apresentam maior QV e
autoeficacia e menor ansiedade, depressdo e stresse a medida que a
escolaridade aumenta.

Ao analisar a influéncia da ansiedade, depressao, stresse e autoeficacia
na QV dos pais (de filhos com deficiéncia), conclui-se que a percegao da QV
destes pais diminui, consoante os niveis elevados de ansiedade, depresséao e
stresse, bem como pelos niveis baixos de autoeficacia.

Tendo em conta os resultados aqui apresentados, seria benéfico intervir
0 mais precocemente possivel com familias de criangas e jovens com
deficiéncia no sentido de promover-lhes estratégias de autoeficacia, uma vez
que estas irdo aumentar a percegao da QV e diminuir os niveis de ansiedade,
depressdao e stresse. Este tipo de intervencdo sera importante para a
capacitacao familiar, de modo a favorecer niveis de promog¢ido de saude e
contribuir para uma melhoria do bem-estar psicolégico e da QV das criangas e

das suas familias.
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Anexo 1- Caracterizagao dos Clientes Externos da DREER

CARACTERIZAGAO DOS CLIENTES EXTERNOS DA DREER

Idade (a 31/12/2010) | 0 - 6 anos 7 - 12 anos 13 - 18 anos 19 - 24 anos | 25-30 anos
Tora
e Sexo L
H M T H M T H M T H M T H M T

NEE (Tipologia)
Atraso de Desenvolvimento 149 | 66 215 47 12 59 - - - - - - - - - 274
Cegos - Surdos - - - - - - 1 - 1 - - - - - - 1
Deficiéncia Auditiva 12 | 12 | 24 | 22 20 42 27 25 52 2 1 3 - 1 1 122
Deficiéncia Intelectual 8 14 |22 ) 94 | 108 | 202 | 178 | 178 | 356 | 64 | 65 | 129 50 | 38 | 88 | 797
Deficiéncia Motora 5 19 | 24 | 21 14 35 26 21 47 13 3 16 | 5 9 | 14 | 136
Deficiéncia Visual 3 3 6 6 6 12 16 6 22 6 5 1 | 2 3 5 56
Desordem por Défice de
Atencdo / Desordem por Défice | | ¢ | yo | 115 | 57 (172 37 | 20 [ s7 |22 | a|-|-|-]2a
de Atengdo com
Hiperactividade
Dificuldades de Aprendizagem 12 5 |17 | 511 | 409 | 920 | 368 | 276 | 644 | 19 | 6 | 25 | - - - | 1606
Sobredotagdo - - - 11 - 11 3 1 4 - - - - - - 15
Multideficiéncia 3 4 7 4 2 6 7 2 9 2 1 3 6 1 7 32
Perturbagdes do Espectro do 304 17|31 9 |4 |11 6 1717|5272 -|2/| 8
Autismo
Perturbagdes Emocionais 7 1 8 36 31 67 25 20 45 - 1 1 - - - 121
Problemas de Comunicagéo 15 | 15 |30 32 19 51 5 9 14 1 - 1 - - - 96
Traumatismo Craniano - - - 2 - 2 4 - 4 2 1 3 1 - 1 10
Outros Problemas de Satde 10 | 12 [ 22 | 110 | 88 | 198 | 83 67 | 150 | 4 2 6 3 3 379
TOTAL 247 | 163 | 410 | 1042 | 775 | 1817 | 791 | 631 | 1422|120 | 89 [209| 69 | 52 | 121 | 3979




Anexo 2 - WHOQOL-Bref (World Health Organization Quality of life — Bref)
Questionario WHOQOL-Bref — (Canavarro et al 2006)

Instrugées

Este questionario procura conhecer a sua QV, saude e outras areas da sua vida.

Por favor responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta,
escolha a que Ihe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que |Ihe vier primeiro a

cabeca.

Por favor, tenha presente os seu padrdes, expectativas, alegrias e preocupagbes. Pedimos-lhes que

tenha em conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte pergunta:

Nada Pouco Moderadamente | Bastante Completamente

Recebe das outras pessoas o tipo de

apoio que necessita? ! 2 3 4 5

Deve p6r um circulo a volta do numero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras pessoas nas
duas ultimas semanas. Assim, marcaria o numero 4 se tivesse recebido bastante apoio, ou o numero 1 se

nao tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do

numero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Muito Mé Ma NemBoa Boa | Muito Boa
Nem Ma
1(G1) \(llig??o avalia a sua qualidade de 1 2 3 4 5
Nem
Ml.“to . Insatisfeito satisfeito Satisfeito M_wtq
Insatisfeito nem Satisfeito
insatisfeito
Até que ponto esta satisfeito(a)
Al com a sua saude? 1 2 3 4 5

As perguntas seguintes sao para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas ultimas semanas.

Nada Pouco N pouco Muito Muitissimo
nem Muito
Em que medida as suas dores
3 (F1.4) (fisicas) o (a) impedem de fazer o 1 2 3 4 5
que precisa de fazer?
Em que medida precisa de
4 (F11.3) | cuidados médicos para fazer a 1 2 3 4 5
sua vida diaria?
5(F4.1) Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5
Em que medida sente que a sua
Sy vida tem sentido? ! 2 3 5
7 (F5.3) ,(’;\ct)icec:]l:rearoponto se consegue 1 2 3 4 5
8 (F16.1) Em que medida se sgnte em 1 5 3 4 5
seguranga no seu dia-a-dia?
9 (F22.1) Em que medida é saudavel o seu 1 2 3 4 5
ambiente fisico?




As seguintes perguntas sao para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas coisas nas

duas ultimas semanas.

Nada

Pouco

Moderadamente

Bastante

Completamente

10 (F2.1)

Tem energia suficiente para
a sua vida diaria?

1 2

3

4

5

11 (F7.1)

E capaz de aceitar a sua
aparéncia fisica?

1 2

3

4

5

12 (F18.1)

Tem dinheiro suficiente para
satisfazer as suas
necessidades?

13 (F20.1)

Até que ponto tem facil
acesso as informagdes
necessarias para organizar a
sua vida diaria?

14 (F21.1)

tem
realizar

Em que medida
oportunidade para
actividades de lazer?

Muito Ma

Ma

Nem boa
nem ma

Boa

Muito Boa

15 (F9.1)

Como avaliaria a sua mobilidade

[capacidade para se movimentar e 1

deslocar por si préprio(a)]?

As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relagédo a varios

aspectos da sua vida nas duas ultimas semanas.

Muito
Insatisfeito

Insatisfeito

Nem
satisfeito
nem
insatisfeito

Satisfeito

Muito
Satisfeito

16 (F3.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
COm 0 seu sono?

3

17 (F10.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com a sua capacidade para
desempenhar as actividades
do seu dia-a-dia?

18 (F12.4)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com a sua capacidade de
trabalho?

19 (F6.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
consigo préprio(a)?

20 (F13.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com as suas relagdes
pessoais?

21 (F15.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com a sua vida sexual?

22 (F14.4)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com o apoio que recebe dos
seus amigos?

23 (F17.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com as condi¢des do lugar em
que vive?

24 (F19.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)
com o acesso que tem aos
servicos de saude?

25 (F 23.3)

Até que ponto esta satisfeito(a)

com os transportes que utiliza?




A pergunta que se segue refere-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas nas duas

ultimas semanas.

Nunca e REIEE Frequentemente Sempre
vezes vezes
Com que frequéncia tem
sentimentos negativos, tais
26 (F8.1) como tristeza, desespero, 1 2 3 4 5
ansiedade ou depresséo?

mesmo do seu conjuge)

Dados Relativos a Crianga/Jovem (para fins estatisticos escolha apenas um dos seus filhos, que deve ser o

1 [lIdade | | anos [2 | Datade Nascimento | _ / /
[ 3 |Sexo Masculino [4 | Escolaridade N3o sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
1°-4° anos
[ 5 [ N°deirmios | | 5°-6° anos
7°-9° anos
[ 6 | Posigao da criangaljovem na fratria | 10°-12 °anos
Estudos universitarios
[ 7 | ofilho(a) vive com | Pai Formagéo pds-graduada
Mae
Pai e Mae
Avos
Tios
Outros
Especifique
| Os Seus Dados Pessoais
[ A1 ] Idade | ] anos [A2 | Datade Nascimento | /|
[ A3 | Sexo Masculino [[A4 | Escolaridade Nzo sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
[ A5 | Profissdo | 1°-4° anos
5°-6° anos
Residéncia: 7°-9° anos
A6.1 | Freguesia 10°-12 ° anos
A6.2 | Concelho Estudos universitarios
Formacéo pés-graduada
[ A7 | Estado civil Solteiro (a)
Casado(a)
Unido de facto
Separado(a)
Divorciado(a)
Viavo(a)
B1a Esta actualmente doente? sim [:| nao |:|
B1b Que doenca tem?
B2 Ha quanto tempo?
B3 Regime de tratamento? Internamento [:| Consulta Externa D Sem tratamento |:|



C. Tem algum comentario a fazer a este estudo?

Por favor verifique se respondeu a todas as questoes

| DADOS RELATIVOS A CRIANGA/JOVEM COM DEFICIENCIA

L1 [Idade | | anos [2 | Datade Nascimento | _ / /
[ 3 [sexo Masculino [4 | Escolaridade Nao sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
1°-4° anos
[ 5 | N°deirmios | | 5°-6° anos
7°-9° anos
|6 | Posicédo da criangaljovem na fratria | | 10°-12° anos
Actividades ocupacionais
[ 7 | Ofilho(a) vive com | Pai Formacéo profissional
Méae
Pai e Mae
Avos
Tios
Outros
Especifique
| 8 | Tipo /grau de deficiéncia | |
| 9 | Diagnéstico estabelecido por | |

| Os seus Dados Pessoais

| A1 [ Idade | | anos | A2 | Datade Nascimento |/ |/
[ A3 | Sexo Masculino | A4 | Escolaridade Nzo sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
| A5 | Profissdo | 1°-4° anos
5°-6° anos
Residéncia: | 7°-9° anos
A6.1 | Freguesia 10°-12° anos
A6.2 | Concelho Estudos universitarios
Formacéo pés-graduada

| A7 | Estado civil Solteiro (a)
Casado(a)
Unido de facto
Separado(a)
Divorciado(a)
Vidvo(a)

B1a Esta actualmente doente? sim |:| nao |:|

B1b Que doenga tem?

B2 Ha quanto tempo?

B3 Regime de tratamento? Internamento D Consulta Externa D Sem tratamento D



Por favor verifique se respondeu a todas as questodes.

OBRIGADO PELA SUA AJUDA!



Anexo 3 - Escalas de Ansiedade Depressao e Stress (EADS-21)

Escalas de Ansiedade Depresséao e Stress (EADS-21) — (Pais-Ribeiro,
Honrado, & Leal, 2004)

Instrugées

Por favor leia cada uma das afirmagdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar quanto cada afirmagao
se aplicou a si durante a semana passada. Nao ha respostas certas ou erradas. Nao leve muito tempo a
indicar a sua resposta em cada afirmagéo.

A classificacéo é a sequinte:

0 — N&o se aplicou nada a mim

1 — Aplicou-se a mim algumas vezes

2 — Aplicou-se a mim muitas vezes

3 — Aplicou-se a mim a maior parte das vezes

1 Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 | Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 | Nao consegui sentir nenhum sentimento positivo 0 1 2 3
4 | Senti dificuldades em respirar 0 1 2 3
5 | Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas 0 1 2 3
6 | Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas situacdes 0 1 2 3
7 | Senti tremores (por ex., nas maos) 0 1 2 3
8 | Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
Preocupei-me com situagdes em que podia entrar em panico e fazer
9 ' i 0 1 2 3
figura ridicula
10 | Senti que ndo tinha nada a esperar do futuro 0 1 2 3
11 | Dei por mim a ficar agitado 0 1 2 3
12 | Senti dificuldade em me relaxar 0 1 2 3
13 | Senti-me desanimado e melancdlico 0 1 2 3
14 Estive intolerante em relag&o a qualquer coisa que me impedisse de 0 1 2 3
terminar aquilo que estava a fazer
15 | Senti-me quase a entrar em panico 0 1 2 3
16 | Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada 0 1 2 3
17 | Senti que ndo tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
18 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 | Senti alteragdes no meu coragao sem fazer exercicio fisico 0 1 2 3
20 | Senti-me assustado sem ter tido uma boa razao para isso 0 1 2 3

21 | Senti que a vida n&o tinha sentido 0 1 2 3




Anexo 4 - Escala de Autoeficacia Geral (EAG)

Escala de Autoeficacia Geral (EAG) - (Martin-Aragon et al., 2003).

Instrugées

Por favor responda as seguintes perguntas pondo um X na casa correspondente, obedecendo a escala
de resposta abaixo apresentada:

Escala de resposta:

1 — Nada convicto

2 — Pouco convicto

3 — Moderadamente convicto
4 — Completamente convicto

1. Posso encontrar a maneira de obter o que quero mesmo que alguém se oponha. 112134
2. Posso resolver problemas dificeis quando me esforgo o suficiente. 11234
3. E-me facil persistir o que me propus alcancar até chegar as minhas metas. 112134
4. Tenho confianca de que posso manejar eficazmente acontecimentos inesperados. 1123 |4
5. Gracas as minhas qualidades e recursos posso superar situagdes imprevistas. 11213 |4

6. Quando me encontro em dificuldades posso permanecer tranquilo/a porque conto

com as habilidades necessarias para manejar situagoes dificeis. Ol S
7. Venha o que vier, em geral sou capaz de maneja-lo 112134
8. Posso resolver a maioria dos problemas se me esforgo o necessario. 11234
9. Se me encontro numa situagao dificil, geralmente ocorre-me o que devo fazer. 112134
10. Ao ter que fazer frente a um problema, geralmente ocorrem-me varias alternativas 112134

de como resolvé-lo.






