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RESUMO

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), através do Grupo WHOQOL, define qualidade de
vida como “a percecdo do individuo sobre a sua posi¢cdo na vida no contexto da cultura e dos
sistemas de valores em que vive e em relacdo as suas expectativas, seus padrbes e suas
preocupagdes” (Fleck et al., 2008, p. 25). A OMS considera assim que ter qualidade de vida,
ndo € apenas inexisténcia de doenca, mas sim a integracdo de fatores como as relagdes

familiares, o lazer a longevidade, a disposicdo e espiritualidade.

A Classificacdo Internacional de Doencas, CID-10 (OMS, 2008) abordam a deficiéncia
intelectual como uma condicdo de singularidade caracterizada por um comprometimento de
habilidades e aptiddes cognitivas no desenvolvimento como, de linguagem, motoras e sociais,

com manifestacdes antes dos 18 anos de idade.

Desta forma, objetivo do presente estudo é investigar e caraterizar a qualidade de vida de pais
de criancas com alteracGes do desenvolvimento. Na fase inicial, foi consultada bibliografia de
acordo com a temética do estudo para que fosse possivel recolher conclusées. Desta forma, foi
construido um questionario de caracterizagdo sociodemogréfica e clinica pela investigadora,
bem como selecionado o instrumento WHOQOL-BREF de avaliacdo da qualidade de vida
(desenvolvido pela OMS) com versdo Portuguesa. Estes foram entregues aos pais de forma a
obter resultados pertinentes a investigacdo. Este procedimento foi realizado de duas formas:
uns foram entregues por profissionais de salde que contactam com a populagdo alvo desta
investigacdo como meio de intermediario e outros pela propria investigadora deste estudo. A
colheita de dados decorreu entre 0 més de Margo e 0 més de Maio na zona Norte e Centro de
Portugal. A metodologia utilizada teve um carécter exploratério de natureza quantitativa numa
perspetiva descritivo-correlacional. A amostra € composta por 30 pais de criancas com
alteracbes do desenvolvimento de ambos os géneros sendo maioritariamente do género
feminino.

Os resultados obtidos permitiram verificar que a Q.V dos inquiridos € regular, sendo o dominio
Fisico aguele com melhor média e em contrapartida 0 meio ambiente é aquele que apresenta
menor média. Verifica-se que os inquiridos de idade mais avangada séo aqueles com melhor
Q.V bem como os inquiridos do género masculino apresentam melhores valores de Q.V.
Palavras-chave: Qualidade de Vida, alteracbes de desenvolvimento, desenvolvimento,

criangas.
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ABSTRACT

The World Health Organization (WHO), through the WHOQOL Group, defines quality of life
as "the perception of the individual about their position in life in the context of culture and value
systems in which they live and in relation to their expectations, their standards and concerns
"(Fleck et al., 2008, p. 25). Thus, the WHO states that to have quality of life is not just absence
of disease, but rather the integration of factors such as family relationships, leisure, longevity,
mood and spirituality.

The International Classification of Diseases, ICD-10 (WHO, 2008) discuss intellectual
disability as a condition of singularity characterized by impairment of skills and cognitive skills
development as language, motor and social, with demonstrations before 18 years of age.

Thus, the goal of this study is to investigate and characterize the quality of life of parents who
have children with developmental disorders. In the early phase, bibliography was consulted
according to the theme of the study so that they could gather some conclusions. Therefore, the
researcher built a questionnaire for socio-demographic and clinical and selected WHOQOL-
BREF instrument for assessing of quality of life (developed by WHO) in Portuguese version.
This questionnaire was given to parents in order to obtain relevant research results. This
procedure was performed in two ways: some were delivered by health professionals who have
contact with the target population of this research (intermediaries) and other were delivered by
the researcher herself. Data collection took place between March and May at northern and
central Portugal. The methodology used had an exploratory character of a quantitative
descriptive-correlational perspective. The sample is composed of 30 parents who have children
with developmental disorders in both genders but mostly female gender.

The obtained results showed that the Q.V. of interviewed is regular and the Physical domain
has the better mean against the environment is one that has lower average. It appears that
interviewed in older age are those with better Q.V. and the male interviewed showed best values
of Q.V.

Keywords: Quality of life, developmental changes, development, children.
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INTRODUCAO

Este trabalho, Projeto de Graduacéo surge no ambito da unidade curricular Projeto de
Graduacdo, da Licenciatura em Terapéutica da Fala da Faculdade de Ciéncias da Salude
da Universidade Fernando Pessoa — Porto intitulado por “Qualidade de Vida de pais de

criangas com Alteragdes do Desenvolvimento”.

Segundo Ribeiro (1999), a investigacdo permite dar resposta a questdes que emergem nas
nossas vivéncias em sociedade e cuja ciéncia ainda n3o foi capaz de encontrar solugdo. E
assim, um método cientifico de prever, planear e antecipar a realizacdo do processo de
esclarecimento das nossas pesquisas. A investigacao cientifica enriquece nao sé a préatico
como também a nivel cientifico.

Por sua vez, Fortin (1999, p.15) afirma que investigacdo cientifica “permite descrever,
explicar ¢ predizer factos, acontecimentos ou fendémenos” e que um projeto de
investigacdo ¢ “uma etapa preliminar de uma investigagao cientifica, no decurso da qual
é necessario estabelecer os limites do objeto de estudo e precisar a maneira de realizar

cada uma das etapas do processo de investigacao”.

O tema emergiu de uma reflexdo e sensibilidade por uma area atual, merecedora de
atencdo de profissionais de saude bem como pelas vivéncias pessoais, motivacionais e
pelo percurso académico, sendo os estagios decisivos para a escolha. O contacto direto
com os pais de criancas durante os estagios, foi contributo preponderante, causando

interesse pela leitura de alguns artigos sobre a tematica.

O conceito de QV que tem sofrido alteracdes ao longo do tempo, tornando-se cada vez
mais abrangente dependendo sobretudo, do sentido que cada individuo lhe atribui, tendo
em conta as suas prioridades.

Assim, torna-se essencial a existéncia de formas de avaliar a Qualidade de Vida em
Relacdo a Saude (QVRS), ou seja, avaliar a percecdo de cada individuo tendo por base o
seu estado de salude em varias dimensdes da sua vida (fisica, social, psicologica,

econémica).

No que concede a QV de pais de criangas com alteragdes no seu desenvolvimento, podem
ser consideradas diversas condi¢es: mais sindrémicas e com consequéncias mais visiveis

ou com menor impacto em termos da visibilidade das suas consequéncias.
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Independentemente da sua diversidade, o facto de serem criangas com um diagndstico de
alteracdo do desenvolvimento surge de forma inesperada para os pais, desafiando as suas
expectativas e exigéncias acrescidas de prestacdo de cuidados. (Lawoko & Soares, 2006;
Seligman & Darling, 2007).

Este projeto estd dividido em trés grandes fases. Na fase concetual, encontra-se o
enquadramento tedrico que englobard alteracbes do desenvolvimento bem como
qualidade de vida. A segunda fase € a metodoldgica onde se define e justifica o tema
escolhido, bem como sdo delineadas perguntas e objetivos da investigacéo, realiza-se o
desenho da investigacdo, define o tipo e meio de estudo, carateriza-se a amostra, as
variaveis do estudo, o instrumento de recolha de dados e por fim a analise e tratamento
de dados. A fase empirica é a terceira fase onde é feita a apresentacdo e andlise dos
resultados dividindo-se em analise descritiva e inferencial bem como a discussdo dos

mesmaos.

Por fim € apresentada a conclusdo, onde se expdem as principais conclusdes deste projeto,
enfatizando os aspetos mais importantes da investigacao.
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I) FASE CONCETUAL

Segundo Fortin (1999), a fase concetual desempenha um papel fundamental pois fornece
ao investigador os pilares necessarios para o desenvolvimento do processo de

investigacao.

A mesma autora defende que “A fase conceptual comega quando o investigador trabalha

uma ideia para orientar a sua investigacao” (Fortin, 1999, p. 39).

Fortin (2009, p.49), afirma ainda que esta fase consiste "(...)em definir os elementos de
um problema. (...) O investigador elabora conceitos, formula ideias e recolhe a
documentacdo sobre o tema que precisa, com vista a chegar a uma concegéo clara do

problema."”

Assim, durante esta fase sera efetuada uma definicdo do tema, a contextualizacdo da
problemética e a revisdo bibliogréafica de forma a contextualizar a problematica em

estudo.

1. ENQUADRAMENTO TEORICO
1) Alteragdes do desenvolvimento
(1) Desenvolvimento infantil

“Desenvolvimento” € um progresso de desenvolvimento biolégico e psicolégico que
ocorre entre 0 nascimento da crianca e a idade adulta, conduzindo o individuo de uma
situacdo de dependéncia de outro, a uma situacdo de autonomia. (Accardo et al., 2008).
Durante as ultimas décadas existiram grandes avan¢os no conhecimento acerca do
desenvolvimento da crianga. Para tal foi crucial a investigacdo acerca da
neuroplasticidade do cérebro humano, comprovada como sendo mais acentuada nos
primeiros anos de vida e sujeita a estimulacdo. (Shonkoff & Phillips, 2000; Peixoto 2007)
Assim, no que se refere a alteracbes do desenvolvimento, quanto menos tempo
demoramos para iniciar uma estimulacdo mais especializada, maiores resultados seréo
obtidos e por consequéncia, menores alteragdes do desenvolvimento da crianca surgirao,
0 que justifica a importancia da intervengdo precoce (Herndndez-Muela et al.,2004;
Peixoto, 2007; Shonkoff & Phillips; 2000).
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Lundy-Ekman (2008) defende igualmente que, a plasticidade neural é fortalecida no
desenvolvimento do cérebro, tornando este periodo fundamental para a adequacao das
funcBes dos sistemas neurais.

Segundo Miranda (2003), o desenvolvimento infantil inicia-se na vida intra uterina e
envolve o amadurecimento neuroldgico, a formacao de habilidades cognitivas, sociais e
afetivas bem como o crescimento fisico da crianca, permitindo assim, ser capaz de dar
resposta as necessidades do meio em que se encontra.

Praticamente todos os pesquisadores concordam que o desenvolvimento de criangas é um
processo bastante complexo, influenciado pela interacdo de natureza e contextos nos

quais as criancas sdo desenvolvidas (Peixoto 2007; Shonkoff et al, 2000).

(2) Definicao do conceito

Segundo Papa e Tarlov (1991) O termo Alteracdes do Desenvolvimento? foi apresentado
na década de 1960 com o intuito de descrever distarbios clinicos e doencas que causam
alteracdes de desenvolvimento. Este termo genérico abrange um amplo espectro de
alteracOes, variando de leve a grave, e inclui condi¢Bes caracterizadas como: défice
cognitivo, paralisia cerebral, epilepsia e deficiéncia sensorial grave, assim como outras

doencas cronicas na infancia, associadas a um atraso no desenvolvimento significativo.

Mais tarde, em 1970, o termo foi definido legalmente em Direito Publico 91-517 para
fins de planeamento publico e politico. Assim, a defini¢do foi alterada como a sua forma
atual na Lei Alteragdes do Desenvolvimento! de 1984 (PL 98-527). Segundo o Manual
de Diagndstico e Estatistica das Perturbacbes Mentais DSM-IV-TR (APA 2002)
alteracdes do Desenvolvimento foram definidas, apenas como graves as condigdes
cronicas atribuiveis a uma deficiéncia mental ou fisica, manifestadas antes dos 22 anos
de idade. Esta definicdo geralmente é interpretada para incluir apenas as condi¢cbes mais
graves resultando em limitagdo substancial em trés ou mais &reas especificas de

funcionamento, e requerendo cuidados especificos e ao longo da vida.

Os Manuais de diagnosticos, como o Manual diagnostico e estatistico de transtornos
mentais, DSM-IV-TR (APA 2002) e a Classificagdo Internacional de Doencas, CID-10
(OMS, 2008) abordam a deficiéncia intelectual como uma condic¢do de singularidade

Tradugdo de Developmental Disabilities
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caracterizada por um comprometimento de habilidades e aptiddes cognitivas no
desenvolvimento como, de linguagem, motoras e sociais, com manifestacfes antes dos
18 anos de idade.

Para completar a definicdo de deficiéncia intelectual, o decreto-lei no. 5.296 de 2 de
dezembro de 2004, da casa civil Subchefia no 5° artigo, inclui nos critérios de
diagnosticos, um comprometimento, ou limitacdo, associadas a duas ou mais areas de
habilidades adaptativas, como: a) comunicagdo; b) cuidados pessoais; c) habilidades
sociais; d) utilizacdo da comunidade; e) salde e seguranca; f) habilidades académicas; g)
lazer; e f) trabalho.

Para a classificacdo de Deficiéncia Intelectual (DI), a pontuacdo para os niveis de
desenvolvimento intelectual devem ser determinados com base nas informagoes
disponiveis, abrangendo o comportamento adaptativo no meio cultural dos resultados

individuais e psicométricos e os sinais clinicos (Katz & Lazcano-Ponce, 2008).

Por outro lado, a American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD) menciona que sdo observadas limitacdes acessorias em duas ou mais areas de
habilidades adaptativas, se existir a adicdo de uma submédia significativa de

funcionamento intelectual, (Katz & Lazcano-Ponce, 2008).

Segundo o manual Developmental Disabilities (2003) O termo alteracdo de
desenvolvimento significa uma deficiéncia grave e crbnica de um individuo onde: é
atribuivel a uma deficiéncia mental ou fisica ou a combinacao destas; que se manifesta
antes dos 22 anos de idade; existe probabilidade de continuidade indefinidamente; resulta
em limitagBes funcionais significativas em trés ou mais das seguintes areas da atividade
de vida (autocuidado, linguagem recetiva e de expressiva; aprendizagem; mobilidade;
orientacdo; capacidade de independéncia; autossuficiéncia econdmica) e reflete a
necessidade do individuo para um apoio dos servicos especiais, interdisciplinares, ou
genericos, suportes, ou outro tipo de assisténcia de duracdo ao longo da vida sendo
planeado e coordenado individualmente.

Quando verificado em criangas desde 0 nascimento até 5 anos de idade, inclusive, com
atraso de desenvolvimento substancial ou condi¢6es congénitas ou adquiridas especificas
com uma alta probabilidade de resultar em deficiéncias de desenvolvimento, é

extremamente importante que 0s Servicos e apoios sejam prestados.
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Neste sentido, as alteragdes do desenvolvimento tém uma elevada prevaléncia e o
diagnostico adequado é fundamental para o bem-estar da crianca e da sua familia. Assim,
a intervencdo podera ser precoce e permitira a implementacéo de estrateégias que realce o

potencial maximo da crianga Boavida & Borges (1990).

(3) Tipos de alterac6es do desenvolvimento

Accardo et al., (2008) Classifica trés tipos de alteracGes de desenvolvimento, sendo eles:
0 atraso, a dissociagéo e o desvio.

Atraso de desenvolvimento subentende um desfasamento da idade cronolégica da crianca
e a idade correspondente as aquisicbes demonstradas, que se manifesta uniformemente
em todas as areas.

Quanto maior a gravidade do atraso no desenvolvimento maior sera a probabilidade de
uma causa organica, ou seja uma lesdo do sistema nervoso central (SNC) (Goldfarb e
Roberts, 1996).

Dissociacdo pressupde uma dissemelhanga considerdvel entre varias areas do
desenvolvimento, sendo que uma delas encontra se mais afetada. Poderemos considerar
criancas que apresentam dificuldades de aprendizagem, onde normalmente as areas
motoras ndo se encontram afetadas. Ou entdo, criancas com paralisia cerebral em que se
pode verificar alteracdes nas competéncias motoras e normalidade nas restantes areas
(Accardo et al., 2008).

Por sua vez, o desvio para Accardo et al., (2008) admite a aquisicdo ndo sequencial da
uma ou mais areas do desenvolvimento. Com a caréncia desta sequéncia poderao resultar
de alteragdes a nivel neurolégico. Desta forma podemos falar de criangas que apresentam
uma linguagem expressiva bastante superior a compreensao, traduzindo evidentemente
um desvio.

Este facto podera refletir uma desadequada utilizacdo da linguagem comunicativa,
carateristica das perturbacdes do espetro do autismo. (Zwaigenbaum, et al,. 2009)
Goldfarb e Roberts, (1996) defendem que além destes trés tipos acima mencionados,
existem dois tipos: a paragem e a regressao do desenvolvimento. Por paragem considera-
se a auséncia da evolucdo normativa das aquisicOes e regressdo refere-se a perda das
aquisicbes ja verificadas. Aqui estdo refletidas, normalmente, doencas neuro

degenerativas.
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(4) Sinais de Alarme nas diversas areas

AUDICAO E LINGUAGEM

Segundo Goldfarb e Roberts, (1996) a vinculacdo entre um bebé e os pais estabelece a
primeira grande aquisicdo a nivel social e torna-se determinante para o emergir de
competéncias noutras areas, como a comunicag&o.

Na aquisicdo da linguagem podemos considerar trés fases distintas: vocalizagdes no
primeiro ano; uma fase de transi¢do no segundo ano e a fase de verbalizacdo no terceiro.
Esta sequéncia constitui um processo neuromaturacional e assim vai desencadear
implicacdes prognosticas e diagnosticas (Accardo et al., 2008).

Segundo Yoder et al, (cit. in Peixoto & Rocha 2009) é importante estar atento ao
desenvolvimento e variabilidade fonoldgica da crianca, bem como aos sons que esta emite
de forma a ser capaz de detetar precocemente perturbacdes na area da linguagem.

Varios autores relatam possiveis etiologias para o atraso de linguagem. Assim pode-se
afirmar que as otites médias raramente condicionam o atraso de linguagem (Nogueira et
al., 2000).

No caso da auséncia de evolucdo ou existéncia de regressdo da linguagem entre os 18 e
24 meses € extremamente preocupante, particularmente se associada ao isolamento social,
podendo demonstrar sinais de perturbacéo do espectro do autismo (Zwaigenbaum, et al.,.
2009).

Aguando da existéncia de um atraso ou alteracdo no desenvolvimento da linguagem
podera em algumas situacdes resultar num Atraso/Perturbacdo do Desenvolvimento da

Linguagem (McCauley cit. in Peixoto & Rocha 2009).

Pimentel. (2005) defende que é na interacdo com 0s pais que a crianca conhece regras

para comunicar e socializar.

InteracBes menos adequadas sdo encontradas em familias com perturbagdes psicossociais
ou até mesmo socialmente limitadas, o que podera desencadear um maior risco para as
criancas com desenvolvimento no seio destas, e assim futuramente poderem apresentar

perturbacdes da comunicacéo e linguagem (Guralnick cit. in Peixoto & Rocha 2009).

Shonkoff et al (cit. in Peixoto 2007) defende que existem trés tipos de desvio que poderdo

afetar o processo de aprendizagem da linguagem: desvios no organismo que poderdo
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afetar a crianca a nivel global; desvios no ambiente que poderdo afetar a qualidade e
quantidade de estimulo linguistico que a crianca recebe e por fim desvios no organismo

que poderdo afetar o processamento de estimulo linguistico recebido pela crianca.

No que concerne a audicdo, esta desempenha um papel relevante na aquisicdo e no
desenvolvimento da linguagem oral. Neste sentido, detetar precocemente permite
prevenir ou diminuir riscos e desvios no desenvolvimento global da crianca (Oliveira et
al., cit. in Mendoncga 1999).

VISUOMOTRICIDADE

Accardo et al., (2008) diz que visuomotricidade diz respeito as habilitagdes na resolucao
de dificuldades que englobam as méos e 0s membros superiores bem como a coordenacgéo
com a visdo. Assim, € relacionada a visdo, motricidade e fungdes cognitivas onde possam

surgir alteragdes que influenciem o desenvolvimento destas capacidades visuomotoras.

As aquisi¢des visuais que possam englobar a discriminacdo e sequenciacdo sdo desde
idades muito precoces programadas para o desempenho no futuro. Com o
desenvolvimento desta &rea inicia-se 0 jogo simbolico bem como a imitacdo que se

tornara fulcral no desenvolvimento cognitivo (Goldfarb & Roberts 1996).
AREA MOTORA

Miranda et al., (2003) define como fatores de risco uma sequéncia de condi¢cbes
ambientais ou bioldgicas que poderao resultar no aumento da probabilidade de alteracoes

no desenvolvimento neuro psicomotor da crianca.

Segundo Accardo et al., (2008) bem como Goldfarb & Roberts (1996) a area motora € a
mais citada pelos pais no primeiro ano de vida da crianga.

Tendo em conta as principais causas de atraso motor podera encontrar-se: perturbacoes
quer cardiovasculares neuroldgicos, ou respiratorios, infecbes neonatais, baixo peso ao
nascer, reduzidas condicGes socioeconomicas, desnutricdo e prematuridade. Portanto,
quanto maior o numero de fatores de risco, maior sera a possibilidade do alteracGes do

desenvolvimento destas criangas (Eickmann et al., 2002).

Backin, et al., (cit. in Amaral, et al., 2005) afirma que a crianga em condicdes de

limitagdes motoras fica privada dos meios que possam auxiliar no desenvolvimento de
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competéncia a nivel cognitivo, social motora e a nivel da comunicagdo, progredindo na

habilidade da linguagem.

Quando ocorre com atraso no desenvolvimento motor, a crianga segue sequéncias
proprias dependendo da causa especifica que resultou neste atraso e por consequéncia
desencadeiam alteracGes relevantes no seu ambiente podendo resultar m alteragdes
secundarias influenciando o desempenho de habilidades de vida no dia-a-dia (Miller &
Clark, 2002).

O atraso nesta area poderd ter associadas patologias médicas. Assim, deverdo ser
identificadas o mais precocemente de forma a oferecer uma intervencao terapéutica
(Srour et al., 2006).

COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL

A relacdo entre a crianca e 0s pais nos primeiros anos de vida é crucial para futuras
interacdes. E neste sentido, a base para o seu modo de funcionamento em sociedade e é
determinante para o seu equilibrio emocional (Zwaigenbaum, et al,. 2009).

Para Sim-Sim (1998) a comunicacdo é um processo onde existe a troca de informacéo,
em que engloba a codificacdo, a transmissédo e a descodificacdo de uma mensagem entre
dois, ou mais, intervenientes.

Segundo Morris (cit. in Peixoto 2007) uma Perturbacdo da Comunicacdo sucede quando
ha quebra no processo de comunicacdo. Este processo compromete a capacidade de uma
pessoa transmitir informacdo para outra (S).

As perturbacbes da comunicacdo envolvem: Perturbacdo Fonoldgica, Gaguez,
Perturbacdo Mista da Linguagem Recetiva-Expressiva, Perturbacdo da linguagem
Expressiva e Perturbacdo da Comunicacdo sem outra especificagcdo (DSM-IV-TR, APA
2002).

Por sua vez Jordan (2000) define interacdo social como a capacidade de partilhar a
satisfacdo proveniente da companhia de outros e na capacidade de iniciar e responder com
comportamentos sociais tendo em conta diversos contextos.

A interacdo social revela se assim uma sinopse de todas as areas do desenvolvimento pois
depende de capacidades motoras corretas, capacidade de resolucdo de problemas e

linguagem apropriada (Accardo et al., 2008).
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Neste sentido, a idade da crianca € um fator importante no prognostico de perturbacdes
da comunicacao, tendo em conta que este podera ser mais reservado quanto maior a idade,

tendo em conta o desenvolvimento do sistema neuro psicolégico (Gillon, 2004).

Nesta &rea estdo incluidos sinais de alarme possiveis para perturbacdes do espectro do
autismo, que deverao ser valorizadas o mais precocemente possivel. A inexisténcia de
sorriso, a falta de reciprocidade afetiva, e vontade de distribuir afetos e o pouco interesse

na comunicacao séo sinais encontrados (Zwaigenbaum, et al,. 2009).

(5) Apoio prestado as familias e Papel Central da Familia

De acordo com Guralnick (1998) existem trés tipos principais de padrdes de interacdo

familiar foram claramente associados ao desenvolvimento da crianca.

O primeiro padrdo corresponde as transacdes entre pais e filhos. Estas consistem nas
trocas quotidianas entre pais e filhos e assim resulta num sistema mutuo de interagdo no

qual cada participante exerce influéncia no outro (Sameroff e Fiese, 2000).

No segundo padréo de interacdo familiar que influéncia diretamente a crianga, concentra-
se a experiéncia da crianca na familia. Este padrdo inclui o fornecimento de brinquedos e
materiais adequadas ao desenvolvimento e organizagdo de experiéncias sociais que sao
estimulantes e que se estendem nas transacdes entre pais e filhos vantajosas. (Nichid,
2001).

Segundo Ladd & Hart, (1992) defendem que muitos pais também promovem o
desenvolvimento social dos seus filhos, incentivando relagbes com os pares. Estes
incentivos envolvem frequentemente niveis significativos de supervisao.

Por fim, o terceiro e ultimo padrdo familiar consiste nas atividades dos pais consideradas
relevantes para garantir a salide e a seguranca da crianga. Fornecer alimentacao adequada,
obtencéo de vacinas adequadas, acesso a cuidados de satde quando necessario e proteger
a crianca de uma leséo ou de violéncia sdo alguns dos aspetos importantes deste padréo
familiar de interagé&o.

Embora os mecanismos envolvidos regulem a relacdo entre nutricdo e desenvolvimento
infantil, a auséncia do fornecimento de nutricdo adequada podera resultar em alteracfes
no seu desenvolvimento (Georgieff & Rao, 1999).

Estes trés padrdes de interacdo familiar em conjunto sdo vistos comos essenciais para o

desenvolvimento de competéncias sociais e cognitivas ideais de criangas.

10



Qualidade de vida de pais de criangas com Alteracdes do Desenvolvimento

Febra (2009) defende que a familia tem um papel de extrema importancia na formacéo
da personalidade, no comportamento humano e na evolucdo social e mental. Pode ser
explicada como uma unidade social inserida na comunidade em que os relacionamentos
entre os elementos que a constituem influenciam cada um destes elementos e o sistema

num todo.

Assim e segundo a mesma autora, a familia ideal é aquela que oferece compreensao e
aceitacdo, bem como espagos de apoio e um ambiente favordvel para a realizagdo
individual dos membros que a constitui. A fungdo desta é proporcionar seguranga para
que as criancas aprendam a amar, a ser humanas, a desenvolver em plenitude a sua

personalidade e a relacionar-se em sociedade (Febra, 2009).

“O nascimento de uma criangca com deficiéncia ¢ um acontecimento inesperado e
dramatico, que pode afetar fortemente a organizacéo estrutural de um sistema familiar.
Se a familia ndo for capaz de responder positivamente a este acontecimento, adaptando
os padrdes de relacdo e a sua propria estrutura, de forma a encontrar novas formas de
equilibrio, pode entrar em rutura e tornar-se numa familia disfuncional” (Febra, 2009,
p.22).

Alvarez & Reid (1999) defendem que é extremamente dificil para a familia viver com
uma crianga que nao apresenta interesse no relacionamento e na comunicagao, podendo
causar atritos familiares e por consequéncia afetar a saude psiquica dos membros da

familia.

Segundo Newson & Schultz, (1998) nas ultimas décadas, o apoio prestado as familias

com criangas com alteracGes de desenvolvimento assume um papel essencial.

Nos casos de alteracdes de desenvolvimento na crianga, é necessario informar e orientar
a familia sobre o diagnostico, tratamento e prognostico da mesma bem como das
potencialidades desta. Desta forma os pais refletirdo e por consequéncia decidem o mais
adequado para a crianca e aliviam toda a ansiedade e ignorancia da incerteza. Posto isto
quanto maior a entendimento de ambas as partes, melhores serdo os efeitos para um
relacionamento de confianga entre a familia da crianca com alteragbes de
desenvolvimento e os profissionais. O conhecimento das alteragdes no seu filho,

representa 0 primeiro passo para delinearem estratégias de forma a tornar a familia

11
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funcional, consciente e integrada nos programas de intervencdo propostos pelos
profissionais (Ribeiro et al,. 2008).

i.  Qualidade de Vida

O conceito de qualidade de vida € multidimensional sendo utilizado em inimeros
contextos e desde ha muito tempo. E um conceito muito, amplo, subjetivo complexo e

ambiguo, abordado por diversos autores com multiplas definicdes.

Este conceito surgiu nos paises desenvolvidos apés a Il Guerra Mundial (Bech, cit. in
Meneses, 2005), todavia desenvolveu-se numa perspetiva cientifica, na década de 60
(Meneses, 2005). Segundo esta autora, 0 conceito inicialmente era relacionado apenas

com individuos sem qualquer doenca, porém mais tarde ampliou-se a situac@es clinicas.

O conceito foi utilizado no discurso de Lyndon Johnson, presidente dos Estados Unidos,
pela primeira vez, onde declarou: "os padrdes de vida ndo podem ser medidos através do
balanco dos bancos. Eles sé podem ser medidos através da qualidade de vida que

proporcionam as pessoas” (cit. in Abrams,1974,p.4).

Porém existem autores que defendem que este conceito surgiu antes. Para Pimentel
(2004), o conceito de qualidade de vida, foi utilizado primeiramente por Aristoteles (384
a C e 322 a C) que escreveu: "Quer a pessoa mais modesta ou mais refinada (...) entende
vida boa ou estar bem como a mesma coisa que estar feliz. Mas o que é entendido como
felicidade é discutivel (...) Uns dizem uma coisa e a mesma pessoa diz coisas diferentes,
quando esta doente pensa, a saude é felicidade, quando esta pobre a felicidade é a riqueza”
(cit. in Pimentel, 2004,p.13).

Segundo Harland (cit. in Rodrigues 2007), a qualidade de vida é interpretada como o
sinénimo, de vida agradavel, de protecdo e bem-estar e progresso, definindo-a como “a
totalidade de bens, servicos, situagdes e estados que constituem a vida humana e que séo

necessarios e desejados”.

Pires (cit. in Silva 2012) refere que “Qualidade de vida significa muitas coisas. Diz
respeito a como as pessoas vivem, sentem e compreendem o seu quotidiano. Envolve
portanto, salde, educacdo, moradia, trabalho, e participacdo nas decisdes que lhe dizem

respeito, e determinam como vive o mundo. Compreende deste modo, situagoes
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extremamente variadas, como, anos de escolaridade, atendimento digno em caso de
doenca e acidentes, conforto e pontualidade nas condicdes para se dirigir a diferentes

locais, alimentagdo em quantidade suficiente.”

Por sua vez Frisch, (2000) e Cummins (cit. in Pinto et al., 2013) defende que o conceito
de qualidade de vida engloba as ciéncias humanas e bioldgicas valorizando parametros
mais alargados do que a diminuicdo da mortalidade, o controlo de sintomas e 0 aumento
da esperanca de vida, relacionando com conceitos como a felicidade, satisfacdo com a

vida, existéncia com significado e bem-estar subjetivo.

De acordo com Pimentel (2006) a qualidade de vida podera ser constituida por diversos
niveis, sendo representado por um modelo de 3 niveis como se pode verificar na seguinte

figura:

Qv

'\

Dimensdes: fisica,
psicologica, espiritual
social.

Componentes de cada
dimensdo: fisica, (dor,
vomitos, incapacidade
funcional....)

Representacdo da hierarquia da informacdo da QV (adaptado de Pimentel, 2006)

Pimentel (2006) defende que esta piramide representa a Q.V global do individuo, sendo
que no nivel superior (topo) se encontra a qualidade de vida 6tima, no nivel intermedio
encontram-se definidas dimensdes que poderdo ser analisadas de forma a averiguar se
existe qualidade de vida e no nivel inferior encontram-se componentes de cada dimensao,
conforme se verifica na aplicagdo do instrumento de investigacdo definido pelo grupo
WHOQOL.
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Para Pacheco (2007,p.2) a qualidade de vida é um " conceito integrador do bem-estar em

termos fisicos mentais e sociais percebidos por cada sujeito™.

Segundo Patrick (2008), a qualidade de vida provém da capacidade do individuo em
satisfazer as suas necessidades inatas bem como as aprendidas. Este defende que a
qualidade de vida alta é atingida quando o individuo satisfaz todas as suas necessidades,

incluindo os aspetos ambientais que podem ou néo ser afetados pela saude.

Pais-Ribeiro (2009), defende que existem dificuldades em mencionar apenas uma
definicdo de qualidade de vida, pois trata-se de um conceito que se encontra num processo
de clarificacdo, aceitacdo e integracdo particularmente na area da saude.

Posto esta complexidade na definicdo de qualidade de vida e a escassez de consenso, a
Organizacdo Mundial de Salude reuniu varios especialistas, de forma a construir uma

definicdo do conceito abrangendo todas as culturas Fleck (2000).

Assim, a OMS, através do Grupo WHOQOL, define qualidade de vida como sendo “a
percecdo do individuo sobre a sua posic¢do na vida no contexto da cultura e dos sistemas
de valores em que vive e em relagdo as suas expectativas, seus padrdes e suas
preocupagoes” (Fleck et al., 2008, p. 25). A OMS considera assim que ter qualidade de
vida, ndo é apenas inexisténcia de doenca, mas sim a integracdo de fatores como as
relacBes familiares, o lazer a longevidade, a disposicdo e espiritualidade. Verifica-se
ainda que a base da qualidade de vida, estd assente na conjuncdo dos dominios

fundamentais, fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente.
ii.  Avaliagédo da Qualidade de Vida

Avaliar a qualidade de vida tornou-se indispensavel ndo so entre paises, regides, cidades,
mas também entendida por individuos. Assim, passou-se a valorizar a opinido de cada

individuo e o seu grau de satisfacdo da sua vida. (Paschoal, 2002).

Evans (1994), menciona dois fundamentos importantes para se desenvolver e avaliar a
qualidade de vida na populacéo, sendo estes: oferecer dados normativos, que auxiliem na
comparacdo de dados colhidos em amostras populacionais especificas e promover a
salde, sendo que esta definida segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como

“estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente a auséncia de doenca
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ou incapacidade” (OMS, 1947) onde se torna essencial a implementacdo de

procedimentos de forma a melhorar a qualidade d vida.

Por sua vez, Guyatt et al. (1993) defende que, é cada vez mais importante a medicéo da
qualidade de vida reconhecida por clinicos e gestores de saude. Estes apontam como em
uma das razoes, a importancia da medi¢do do impacto de doencas conicas, deficiéncias e
incapacidades dos individuos. Uma outra razdo aponta para o fendmeno usualmente
observado de que dois pacientes com 0s mesmos quadros clinicos, tém frequentemente
respostas completamente diferentes, surgindo assim a necessidade de desenvolver
critérios mais subjetivos para a analise final dos resultados. Por fim aponta o interesse,
cada vez maior por parte de médicos, pacientes e gestores de salde sobre os efeitos das
variadas intervencdes nos diversos dominios da vida.

Segundo 0 WHOQOL Group (1995), as questdes aos individuos deveriam fazer uma
avaliacdo geral de estados emocionais, comportamentos, e a capacidades das pessoas e
da sua satisfacdo/insatisfacdo com estes comportamentos, estados e capacidades, pois

assim sdo dadas informacdes sobre a qualidade de vida.

Ribeiro, (1999) defende que é importante que a avaliacdo da qualidade de vida seja

efetivada de modo rigoroso de forma a permitir quantificar a realidade.

De forma a ser possivel a avaliacdo mundialmente da Qualidade de vida, foi desenvolvido
pelo Grupo Qualidade de Vida da OMS, um projeto colaborativo multicéntrico intitulado
por World Health Organization Quality of Life-100 (WHOQOL-100), composto por 100
itens/questdes) (WHOQOL, 1995).

Resultante deste instrumento, foi elaborado o WHOQOL-bref, constituido por 26
questBes, com o intuito de cumprir a avaliacdo de forma mais facil, rapida e com a mesma

efetividade.

Este instrumento encontra se dividido em quatro dominios, sendo estes: fisico,
psicologico, relagdes sociais e meio ambiente. Apresenta duas questdes gerais de
Qualidade de Vida e 24 especificas que representam cada uma das 24 facetas que

compdem o instrumento original.
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I1) FASE METODOLOGICA

Fortin, (2003, p.372), define a fase metodologica como “ (...) um conjunto dos métodos
e das técnicas que guiam a elaboragdo do processo de investigagdo cientifica.”. Permite
definir o desenho de investigacao, a populacdo, a amostra, as variaveis e os métodos de

colheita e anélise de dados.
1. Delineacédo do Tema e Objetivos Concretos

“A etapa inicial do processo de investigagdo consiste em encontrar um dominio de
investigacao que interesse ou preocupe o investigador e se revista de importancia para a
disciplina” (Fortin 2003. p.39).

Esta autora defende ainda que “qualquer investigagdo tem por ponto de partida uma
situagdo considerada como problematica, isto € (...exige uma explica¢cdo ou pelo menos

uma melhor compreensido do fendmeno observado” (Fortin 2003.p.48) ™.

Neste sentido ao pretender qualificar a vida de pais de criancas com alteraces de
desenvolvimento, desenvolveu se um estudo de investigacao de forma a obter um melhor

conhecimento sobre esta tematica.

Sendo que a importdncia de conhecimentos e competéncias para dar resposta as
necessidades do dia-a-dia de pais de criancas com alteracbes de desenvolvimento
constituem uma preocupacdo, é necessario compreender 0s aspetos mais relevantes na
vida destes. Esta é a razdo da escolha do tema, visto que a qualidade de vida sofre
mudangas para as quais poderdo necessitar de respostas/esclarecimentos ou apoio, que

Ihes transmitam seguranga e permitam melhorar a sua vida.

Tendo em conta a questdo de partida “Qual a qualidade de vida de pais de criancas
com alteracdes do desenvolvimento?” surgem em consequéncia as questdes de
investigacdo que segundo Fortin (2003,p.101) “decorrem do problema de investigagdo e
do seu quadro tedrico ou concetual, e determinam as outras etapas do processo de
investigagdo”. Assim, partindo desta definicdo foram delineadas as seguintes questdes de

investigacéo:

— A Qualidade de Vida dos pais de criangas com alteracdes do desenvolvimento é

diferente?
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— As redes de apoio que os pais de criangas com alteracdes do desenvolvimento tém

influenciam a sua Qualidade de Vida?

Segundo Quivy e Camenhoudt (1998,p.279) " (...) tais como as questdes de investigacao
0s objetivos de estudo sdo o fio condutor particularmente eficaz que nos dao a amplitude
e asseguram a coeréncia entre as diversas fases do estudo”.

Assim, foram delineados os seguintes objetivos de estudo:
Objetivo Geral:

— Conhecer a percecdo da qualidade de vida de pais de criancas com alterac6es do

desenvolvimento;
Objetivos Especificos:

— Verificar se existe relacdo direta do género, idade, escolaridade e estado civil dos
inquiridos com a qualidade de vida;

— Conhecer se a existéncia de irmaos da crianca com alteragdes do desenvolvimento
influencia a qualidade de vida dos seus pais;

— Identificar o conhecimento dos pais sobre o diagnéstico do seu filho e analisar se
este influencia a Qualidade de Vida dos seus pais.

— Conhecer se as areas afetadas na crianca influenciam de diferente forma a
qualidade de via dos pais das criancas;

— Analisar a importancia dada pelos pais as redes de apoio presentes na sua vida;

— Investigar a importancia dada pelos pais a integracdo da crianca em atividades

extras curriculares e terapias;

2. Desenho de Investigacdo

Tuckman (2000, p.24), defende que “Um desenho de investigagao especifica as operagdes

a realizar para testar as hipdteses, sob um determinado conjunto de condig¢des”.

Segundo Fortin (2009), o desenho de investigagdao € “o conjunto das decisdes a tomar
para por de pé uma estrutura, que permita explorar empiricamente as questdes de

investigacao (...)”
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A mesma autora (2003,p. 132) defende que ““ o desenho de uma investigagdo é o plano
I6gico criado pelo investigador com vista a obter respostas validas as questdes de
investigacdo colocadas ou as hipoteses formuladas”.

Ainda segundo Fortin (1999), o objetivo do referido desenho de investigagdo ¢, “(...)

controlar as potenciais fontes de enviesamento.”

Assim, o desenho de investigacdo sdo tracos delineados pelo investigador, tomando
decisdes relevantes a orientacdo do estudo, de forma a obter respostas as perguntas de

investigacdo anteriormente delineadas.
3. Tipo de Estudo

Fortin (2009), declara que o tipo de estudo varia conforme o que se deseja: descrever
varidveis ou grupos de individuos, estudar relacdes de associacdo entre variaveis ou
predizer relagdes de causalidade entre varidveis independentes e dependentes.

Face ao tema em estudo e objetivos delineados optou-se por um estudo exploratério de
natureza quantitativa numa perspetiva descritivo-correlacional, uma vez que foram
utilizadas técnicas de analise quantitativas, com recurso ao software Statistical Package
For Social Sciences (SPSS), desde a andlise estatistica descritiva até a andlise

correlacional.

Um estudo exploratorio para Fortin (2009, p. 135) ¢ aquele que “visa denominar,

classificar, descrever uma populacao ou conceptualizar uma situacao”.

A abordagem guantitativa fundamenta-se pela razao de se tratar de uma colheita de dados
quantificaveis, “cuja finalidade é contribuir para o desenvolvimento e validacdo dos
conhecimentos e oferecer também a possibilidade de predizer e controlar os
acontecimentos” (Fortin, 2003,p.22). A mesma autora defende que no método de

2

investigagdo quantitativo ” o investigador define as variaveis de forma operacional,
recolhe ordenadamente dados verificaveis junto dos participantes e analisa-0s com ajuda

de técnicas estatisticas” (Fortin, 2003 p.30).

Para Ribeiro, (2007,p.28) O método quantitativo pode ser definido como (...) uso de
medidas e de métodos padronizados convertiveis em nameros, de tal modo que ndo
permitam a expressdo da variedade de perspetivas e experiéncias das pessoas dado que as

opgoes de resposta sao limitadas (...) (Ribeiro, 2007,p.28).
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Por fim, segundo Fortin, (2006) um estudo descritivo-correlacional tem como objetivo
explorar possiveis relacdes entre as variaveis, com intuito de descrever essas relagoes.
Temos, portanto, a oportunidade de relacionar diversas variaveis e descrever as relacdes

apuradas entre elas.
4. Caraterizacdo da Amostra

Segundo Freire (2007, p.113) a populagéo ¢ o “ (...) conjunto dos individuos, casos ou
observagdes onde se quer estudar o fendmeno “. Tuckman (2000, p.338) refere que a
populagdao “(...) € o grupo sobre o qual o investigador tem interesse em recolher
informacao e extrair conclusdes”.

Para Fortin (2009, p.311) a populagdo alvo é “(...) o conjunto das pessoas que satisfazem
os critérios de selecdo definidos previamente.” Esta defende que (...) raramente se tem a
possibilidade de estudar a populacdo alvo na sua totalidade, examina-se a populacao
acessivel. A populagao acessivel € a por¢ao da populacdo alvo a que se pode aceder (...)
Fortin (2009, p. 311). A mesma autora refere ainda que a amostra é  (...) uma fragao de
uma populagdo sobre a qual se faz o estudo.”

Amostra € entdo, uma selecdo de elementos da populacdo eleita, que mantém as
carateristicas da mesma.

Neste sentido, a amostra deste estudo é constituida por 30 pais de criangas com alteracdes
do desenvolvimento de ambos 0s sexos. Para a caraterizagdo desta amostra foram
delineados critérios de inclusdo e exclusdo. Como critérios de inclusdo consideramos: (a)
criancas com faixa etaria compreendida de zero a treze anos; (b) pais de uma crianga com
um diagnostico de alteracdo de desenvolvimento; (c) pertencer a zona Norte e Centro de
Portugal; (d) pais com condicBes cognitivas que possibilitem responderem auténoma e
conscientemente aos instrumentos de recolha de dados.

A amostra utilizada no presente estudo é considerada de conveniéncia, uma vez que a
autora se deslocou aos locais e profissionais a que tinha acesso para obter resposta dos
inquiridos. Hill e Hill, (2002) defendem que neste tipo de amostra os dados sao
alcancados através de um método rapido, simples e econdmico. Como desvantagem, o
facto de as conclusbes serem reduzidas a amostra, ndo podem ser generalizadas com

segurancga para o Universo.

Para realizar a caracterizagdo da amostra do presente estudo, analisaram-se todas as

respostas obtidas dos 30 inquiridos. Torna-se importante real¢car que a maioria dos
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inquiridos (N=20) pertencem ao género feminino o que equivale a 66,7 % e ao género

masculino (N=10) que equivale a 33,3 % (ver tabela n.°1).

Frequéncia Percentagem Percentagem valida
Feminino 20 66,7 66,7
Masculino 10 33,3 33,3
Total 30 100,0 100,0

Tabela 1 - Distribuicéo percentual do género

Relativamente a idade dos inquiridos (pais) deste estudo encontra-se entre os 28
(minimo) anos e os 44 (maximo) anos. Como se pode verificar, a média é de 35,83 anos.

Os resultados apresentam um desvio padréo de 4,473 anos (ver tabela 2).

. , . e o Desvio Padréao
N Minimo | Méaximo | Média (X) ®)
Estatistica | Estatistica | Estatistica | Estatistica Estatistica
Idade dos pais 30 28 44 35,83 4,473
[\ 30

Tabela 2 - Distribuicéo da Idade dos inquiridos

Relativamente a escolaridade, (N=6) referem que a sua escolaridade encontra-se entre
0 10°-12%no correspondendo a 20%; (N=3) o que equivale a 10% afirmam que a sua
escolaridade encontra-se entre 0 5°-6° anos; (N=2) afirmam que a sua escolaridade
encontra-se entre 0 7°-9°Ano correspondendo a 6,7%; (N=18) o que equivale a 60%
encontram-se licenciados e (N=1) tem formacdo p6s-graduada correspondendo a 3,3%

(ver gréafico 1).

Formagcéo pés-graduada; 10°-12°ano;
N1; N6;
3% 20%
5°-6° anos;
N3;
10%
Estudos
Unlvelz\tl’ig'arlos; 70.9An0:
; N2;
60% Sor

Gréfico 1 - Distribuicdo Percentual da escolaridade
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No que respeita a profissdo dos inquiridos, (N=1) é igual: administrativa, bancério,
educadora de infancia, empregado de armazém, empregado de hotelaria, enfermeiro,
engenheiro, esteticista, farmacéutica, medica, médica dentista, operaria fabril,
pedologista, técnica de laboratdrio técnica de mercados, técnica superior e veterinaria, o
equivalente a 3,3% da amostra, (N=3) igual a 10,2 exercem como profisséo cabeleireiro,
(N=2) o que equivale a 6,7% encontra-se desempregado ou é doméstico, (N=6) o que

corresponde a 20,2% ¢é professor (ver grafico 2).

Veterinaria

Técnica Superior
Técnica de Mercados
Técnica de Laboratorio
Professor

Pedologista

Operaria Fabril
Médica Dentista
Médica

Farmacéutica
Esteticista

Engenheiro

Enfermeira

Empregado de hotelaria
Empregado de armazeém
Educadora de Infancia
Domeéstica
Desempregado (a)
Cabeleireiro (a)
Bancario
Administrativa

I

6

I

Profissdes

IIIIII

w

o
=

2 3 4 5 6
Frequéncia absoluta

Grafico 2 - Distribuicdo percentual das profissdes dos inquiridos

Em relacdo ao concelho a que os inquiridos deste estudo pertencem, verifica-se que
(N=13) igual a 43,3% pertencem ao concelho de Arouca, (N=2) corresponde a 6,7% da
amostra pertencem a Gondomar e Paranhos, com 3,3% (N=1) os inquiridos pertencem
aos concelhos da Maia, Porto, Santa Maria da Feira e Valongo, (N=4) igual a 13,3 habitam

no concelho de Vila Nova de Gaia e Vale de Cambra. (ver tabela 3).
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Frequéncia | Percentagem Percgn_tagem
vélida

Vélido Arouca 13 43,3 44,8
Gondomar 2 6,7 6,9
Maia 1 3,3 34
Paranhos 2 6,7 6,9
Porto 1 3,3 3.4
Santa Maria da Feira 1 3,3 34
V.N.Gaia 4 13,3 13,8
Vale de cambra 4 13,3 13,8
Valongo 1 3,3 3,4
Total 29 96,7 100,0

Ausente 1 3,3

Total 30 100,0

Tabela 3 - Distribuigdo percentual do concelho
Verifica-se igualmente que quanto ao distrito os inquiridos (N=18) pertencem ao distrito
de Aveiro o que equivale a 60,0% da amostra e (N=11) igual a 36,7 residem no distrito
do Porto (ver tabela 4).

Frequéncia Percentagem Percentagem vélida
Valido Aveiro 18 60,0 62,1
Porto 11 36,7 37,9
Total 29 96,7 100,0
Ausente 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 4 - Distribuicéo percentual do distrito

No que respeita ao estado civil dos inquiridos, (N=23) igual a 76,7% referiu ser casado,
(N=3) o que equivale a 10,0% assinalaram serem divorciados, (N=1) mencionaram estar
solteiro o equivalente a 3,3% e para finalizar em uniéo de facto (N=3) igual a 10,0% desta

amostra (ver grafico 3).
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Gréfico 3 - Distribuicdo percentual do estado civil

5. Variaveis do Estudo

Fortin (2009,p.171) defende que variaveis sdo "qualidades, propriedades ou carateristicas
de pessoas, objetos de situagdes suscetiveis de mudar ou variar no tempo™. Podendo tomar
"diferentes valores que podem ser medidos, manipulados ou controlados™. Assim sendo
estas podem ser definidas como variaveis independentes, dependentes, de investigacao,
atributo e estranhas".

Assim, no presente estudo foram utilizadas variaveis de atributo e de investigacdo. Estas,
segundo Fortin (2009, p.172) sdo “caracteristicas pré existentes dos participantes num
estudo. Elas sdo geralmente constituidas por dados demogréaficos tais como a idade, o
género, a situacdo de familia. Os dados demogréaficos sdo analisados no fim do estudo
para obter um perfil demografico das caracteristicas da amostra.

Sendo assim as variaveis atributo neste estudo sdo: a idade, género diagndstico e area (s)
afetada (s) da crianca. Quanto a variavel de investigacdo neste estudo é a Qualidade de

Vida e as redes de apoio dos pais.
6. Instrumento e método de recolha de dados

“A colheita de dados consiste em recolher metodicamente a informagdo junto dos
participantes com a ajuda dos instrumentos de medida escolhidos para este fim.” (Fortin,

2009, p.403).

No presente estudo, foi utilizado na recolha de dados um questionario elaborado pelo
investigador bem como, um instrumento de avaliagdo de Qualidade de Vida da
Organizacdo Mundial de Satde (WHOQOL-Bref).
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Inicialmente, na elaboracdo do questionario identificaram-se, juntamente com a
orientadora do estudo, os principais focos tendo em conta os objetivos de investigacao,

de forma a desenvolvermos um questionario pertinente ao estudo.

Este questionario inclui numa primeira parte dados sociodemograficos e carateristicas dos

filhos dos inquiridos e numa segunda parte redes de apoio na vida dos seus pais.

Depois de chegar a uma versao inicial do questionario, com base na revisao bibliografica
e tendo em conta os objetivos de investigacdo, 0 mesmo foi apresentado a um painel de
peritos (3). De acordo com as sugestfes deste painel, chegamos a uma versao consenso
do instrumento. Posteriormente o questionario foi preenchido por pais (3), e ap6s o seu
preenchimento foi feita uma reflexdo falada com os mesmos, no sentido de verificar a
existéncia de ambiguidades nas perguntas. Depois deste procedimento chegamos a versao

final do instrumento.

Por sua vez o WHOQOL-Bref, versdo em portugués de Portugal, instrumento de
avaliacdo da qualidade de vida é constituido por 26 questdes, sendo que duas séo sobre a
qualidade de vida em geral, as restantes 24, sdo representantes por quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente (Canavarro et al, 2006).

Tem um total de vinte e quatro facetas especificas e uma de qualidade de vida geral, cada
uma das facetas conta na descricdo de um estado, comportamento, capacidade ou uma
percecdo ou experiéncia subjetiva (Canavarro, 2005).

Estas questbes utilizam quatro escalas tipo Likert (de 1 a 5 pontos), com escala de
intensidade (nada a muitissimo), capacidade (nada a muitissimo), frequéncia (nunca a
sempre) e avaliagdo (muito insatisfeito a muito satisfeito; muito ma a muito boa). Para
esta escala foi atribuido 1 ao valor mais negativo e 5 ao valor mais positivo, exceto em
trés das questdes (3, 4 e 26) que sdo organizadas inversamente, isto é o valor mais positivo
é 1 e 0 mais negativo 5.

Sdo avaliados os resultados dos participantes pela soma de todos os itens compreendidos
no dominio. Foi feito um pedido de autorizacdo aos autores da versdo portuguesa do
instrumento

De forma a iniciar a recolha dos dados realizou-se um pedido formal de autorizacao,
enderecado aos autores da versao portuguesa do instrumento para utilizacdo do mesmo
no presente estudo, a qual foi recebida uma resposta positiva por parte destes, bem como

para a comissdo de ética da Universidade Fernando Pessoa. Numa fase inicial foi também
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necessaria a apresentacdo de um consentimento informado destinado aos inquiridos do
presente estudo de forma a consentirem a participacdo neste, sendo que nenhuma da
informacdo era cruzada e garantido assim sempre o anonimato de todos os dados
recolhidos.

A colheita de dados decorreu entre 0 més de Mar¢o e 0 més de Maio. No que concede ao
procedimento e distribuicdo dos questionarios, alguns foram entregues por profissionais
de salde que contactam com a populacdo alvo desta investigagdo como meio de
intermediario e outros pela propria investigadora deste estudo. Ap6s fornecidos em mao
aos pais, estes autoaplicaram-nos. Inicialmente foram dadas as instrugdes para que néo
fosse necessaria a intervencdo ao longo da resposta de forma a ndo influenciar.

Nos casos de analfabetismo, o investigador leu as perguntas e anotou a resposta dada pelo

participante. Foi sempre garantido o anonimato e confidencialidade dos participantes.
7. Anélise e tratamento de dados

Segundo Fortin (1999,p.330) “Os resultados provém dos factos observados no decurso da
colheita dos dados; estes factos sdo analisados e apresentados de maneira a fornecer uma
ligacdo logica com o problema de investigacdo proposto. (...) Normalmente, apresentar
os resultados consiste em fornecer os resultados pertinentes relativamente as questdes de

investigacao ou hipoteses formuladas.”

O tratamento estatistico dos dados foi realizado atraves do software estatistico Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) versdao 21.0 tendo inicio com a codificacdo e
categorizacdo das varidveis de acordo com o Manual do instrumento WHOQOL. Depois
de calculados os valores médios para cada dominio da QV, faceta geral e QV global,

procedeu-se a analise estatistica dos dados observados.

Numa primeira fase, associada a analise descritiva dos dados, foram observadas as
medidas de tendéncia central (média, desvio padrdo, mediana, valores minimos e
mAaximos) para as variaveis numéricas, como a idade e os dominios da QV. Procedeu-se
ainda a analise da distribuigdo de frequéncias absolutas (N) e da percentagem valida (%)
para as variaveis categoéricas (demais variaveis sociodemograficas, area (s) afetada (s),

instituicOes, atividades extracurriculares, terapias, e fontes de apoio.

25



Qualidade de vida de pais de criangas com Alteracdes do Desenvolvimento

Ainda nesta fase foram elaborados gréficos de barras para ilustrar a distribuicao dos dados
observados, em termos de frequéncias ou percentagem valida. Em relacdo aos dominios
da qualidade de vida e faceta geral, foi elaborado um diagrama de caixa para observar a
distribuicéo e dispersédo dos resultados medios para cada dominio e faceta.

A anélise da QV dos inquiridos foi complementada com a anélise da influéncia estatistica
das variaveis independentes nos respetivos dominios, bem como na faceta geral e QV
global. Recorreu-se a comparacédo dos valores médios da QV entre os grupos em estudo,
relativamente as variaveis sociodemograficas (hipotese 1), as variaveis clinicas (hip6teses
2), 0 tipo de redes de apoio (hipotese 3) e o diagndstico da crianga (hipdtese 4).

No que se refere as variaveis sociodemograficas, foram considerados o género e a idade
dos inquiridos, o estado civil, as habilitac6es literarias e a existéncia de outros filhos, ou
seja, o facto da crianca com alteraces de desenvolvimento ter, ou ndo, irmaos.

As variaveis clinicas referem-se ao conhecimento do diagndstico do filho com problemas
de desenvolvimento e a éarea afetada (audicdo, visdo, cognicdo, socio-emocional,
comunicacgdo e motora).

Em relacdo as redes de apoio foram consideradas sete variaveis: os profissionais de salde,
as instituicdes, as organizacles e associacles, o nucleo familiar, a familia alargada, os
amigos e, por fim, os vizinhos.

Quanto ao diagndstico da crianca foram incluidos os diagnosticos revelados pelos
inquiridos acerca dos presentes nos seus filhos.

No sentido de determinar qual a tipologia de testes a aplicar, procedeu-se a analise da
normalidade dos dados para a variavel QV nas suas dimensdes (dominios fisico,
psicolégico, social, meio ambiente, faceta geral e QV global), através do teste Shapiro

Wilk, uma vez que a amostra tem dimensdo inferior a 50.

Estatistica de teste P valor

Dominio Fisico 0,945 0,124
Dominio Psicoldgico 0,948 0,154
Dominio Social 0,924 0,034
Dominio Meio Ambiente 0,958 0,277
Faceta geral 0,929 0,047

QV global 0,965 0,408

Tabela 5 - Teste de Shapiro Wilk (teste a normalidade)
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Analisando a tabela 5, observa-se que apenas os dados referentes ao dominio social e a
faceta geral ndo seguem uma distribuicdo normal. As restantes dimensbes (dominios

fisico, psicologico, e meio ambiente) e a QV Global respeitam a normalidade dos dados.

Segundo Mardco (2011) o teste-t-student é bastante robusto a violagcdo quando o
pressuposto da normalidade é violado. No entanto, aplicaram-se testes ndo paramétricos,
uma vez que Pestana e Gageiro (2008) referem sempre que existe um grande afastamento
tanto da normalidade como da homocedasticidade quando o quociente entre a maior e
menor dimensdo dos grupos é superior a 1,5. Consideramos, portanto, que os dados da

amostra ndo seguem uma distribuicdo normal para o conjunto das variaveis em estudo.

Uma vez que ndo foi possivel confirmar a normalidade dos dados, utilizaram-se os testes
ndo paramétricos: o teste de Mann Whitney quando comparados os valores medios da QV
entre dois grupos (como o género dos pais e a existéncia de outros filhos) e o teste de
Kurskal-Wallis quando a analise da variavel dependente foi feita entre trés ou mais grupos

(como a idade e a escolaridade dos pais, as areas afetadas e a tipologia de redes de apoio).

A hipdtese nula dos testes ndo paramétricos assume a igualdade das médias dos grupos
para um nivel de significancia de 5%. Assim, quando observado um valor de p inferior a
0,05 concluiu-se que a diferenca entre as médias € estatisticamente significativa; quando
o valor de p resultou superior a 0,05 confirma-se a hipotese nula e, portanto, concluiu-se

que existe igualdade das médias dos grupos em estudo.

Nos casos em que se observaram diferengas significativas entre os grupos, foi realizada
uma ANOVA e o teste de Post-hoc para localizar as diferencas estatisticas através da

comparacdo maltipla das médias.

Por ultimo, foi utilizada a regressao linear para estabelecer uma relagdo de causa-efeito
entre duas variaveis continuas, nomeadamente entre a idade dos pais e a Q.V global e
entre a idade dos filhos e a Q.V global. A regressdo linear simples permitiu analisar o
grau de associagdo entre os pares de variaveis consideradas. A associagdo estatistica €
traduzida através do coeficiente de correlagdo que permite medir a intensidade da
associacdo entre as variaveis, sem impor qualquer relagdo causa-efeito entre elas. O seu
valor varia entre -1 e 1: um valor negativo representa uma correlagdo negativa e uma

correlagéo positiva tem um valor de coeficiente positivo.
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A hipétese nula do teste de regressdo considera que a associacao entre as variaveis é
inexistente (igual a zero) para um nivel de significancia de 5%. Uma vez observado um
valor de p inferior a 0,05 conclui-se a favor da hipotese alternativa que afirma uma

associacao estatistica significativa entre as variaveis, diferente de 0.
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1) FASE EMPIRICA

1. Apresentacdo e anélise dos Resultados
i.  Andlise Descritiva

Neste capitulo serdo expostos e analisados 0s resultados obtidos de acordo com as
respostas dos inquiridos. Nesta apresentacdo de resultados sera tido em conta a ordem de
estrutura das perguntas do questionario, sendo que quando for pertinente serdo cruzados
dados entre o questionario desenvolvido pelo investigador e o instrumento de Qualidade
de vida (WHOQOL-BREF).

A andlise sera iniciada com a apresentacao de resultados de acordo com as carateristicas

dos filhos dos inquiridos.

Posto isto, os resultados em relacdo a idade atual dos filhos relativamente a estatistica
descritiva, 0 minimo é igual a 2, e 0 maximo 12, sendo a media (X) de 5,53, o desvio
padrdo (£) de 2,569 (ver tabela 6).

N Minimo Maximo Média (X) DeSVI?+I)3adrao
Estatistica | Estatistica | Estatistica Estatistica Estatistica
Idalde dos 20 ) 3 o s
filhos
N 30

Tabela 6- Distribuicio da Andlise Estatistica da Idade dos Filhos

Relativamente, a idade dos filhos (N=13) o que equivale a 43,3% refere que o seu filho
se encontra na faixa etéria 2-4 anos de idade, 46,7 % (N=14) defendem que o seu filho
apresenta uma idade correspondida entre 0s 5 e 0s 8 anos e por fim (N=3) apresenta 10,0%
da percentagem desta amostra o que equivale a faixa etaria compreendida entre 0s 9 e 0s

12 anos (ver gréafico 4).
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B2-4anos ®E5-8anos B9-12 anos

Gréfico 4 - Distribui¢do Percentual da idade dos filhos

De acordo com os resultados obtidos, podemos constatar que (N=12) dos filhos dos
participantes da amostra sd@o do género feminino o que equivale a 40,0%, e (N=18) sdo

do masculino o equivalente a 60,0%; o que resulta num total de 30 participantes (ver
grafico 5).

m Feminino mMasculino

Grafico 5 - Distribui¢do Percentual do género do filho

No que concerne ao conhecimento do diagndstico (N=25) dos inquiridos, referiram
conhecer o diagndstico, 0 que representa uma percentagem de 83,3%, e (N=5)

assinalaram ndo conhecer o diagnostico, o que significa 16,7% da percentagem da

amostra (ver grafico 6).
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Gréfico 6 - Distribui¢do percentual do conhecimento do diagnéstico

No que refere ao tipo de diagndstico foi possivel observar que (N=4) igual a 16,0%
referem que as criancas apresentam alteracdo da linguagem, com atraso global de
desenvolvimento assinalaram (N=6) o que corresponde a 24,0%, com 20,0% (N=5)
assinalaram serem portadores de Autismo, (N=1) com 4% da percentagem mencionaram
apresentar hemiparesia, hiperatividade, microcefalia congénita, mutismo seletivo e
surdez bilateral moderada, para finalizar com 20,0% da amostra igual a (N=5) referiram
como diagnostico sindrome de Down (ver gréafico 7).
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Grafico 7 - Distribuigdo percentual do diagndstico
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Em relacdo as areas afetadas, nomeadamente a audicao, a amostra é igual (N=13) o que
equivale a 43,3% mencionaram nao estar afetada, (N=14) igual a 46,7% referiram que a
audicdo esta pouco afetada, (N=3) o equivalente a 10,0% assinalaram que a audi¢éo

encontra se muito afetada.

No que respeita a visado, (N=14) equivale a 46,7% constatam que a visdo nao se encontra
afetada, (N=11) igual a 36,7% referem que a visdo encontra-se pouco afetada, 10% da
amostra (N=3) afirmam que a visdo se encontra muito afetada e 6,7% (N=2) declaram

que esta area apresenta-se extremamente afetada.

Relativamente a cognicéo, (N=7) igual a 23,3% referem que esta area ndo esta afetada,
(N=11) o equivalente a 36,7% afirmam estar pouco afetada, 33,3% (N=10) responderam

estar muito afetada e 6,7% (N=2) escolheram a opg¢ao extremamente afetada.

De acordo com a area s6cio emocional, (N=11) igual a 36,7% da percentagem da amostra
referiram que esta ndo se encontra afetada, (N=8) o equivalente a 26,7% assinalaram estar
pouco afetada, em relacdo a estar muito afetada 26,7% da amostra (N=8) sinalizaram esta

resposta, e 10,0% (N=3) responderam estar extremamente afetada.

Quanto a comunicacao, 16,7% (N=5) responderam que esta area ndo se encontra afetada,
26,7% (N=8) mencionaram pouco afetada, 33,3% (N=10) referiram estar muito afetada e

por fim os inquiridos mencionaram extremamente afetada, 23,3% (N=7).

Ao recolher informacdes sobre a area motora, 46,7,% (N=14) referiram ndo estar afetada,
com 33,3% (N=10) assinalaram que esta se encontra pouco afetada, de seguida com
13,3,% (N=4) referenciam que esta area se encontra muito afetada, com 6,7% (N=2)

afirmam estar extremamente afetada. (ver grafico n.° 8).
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Motora - G 33 67
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Grafico 8 - Distribuicdo percentual de cada area de afetacdo

No que refere a existéncia de irmaos, como podemos verificar na tabela abaixo, (N=18)
assinalaram que as criancas com alteracbes do desenvolvimento ndo tém irmaos, o
equivalente a 60,0% da amostra, e (N=12) igual a 40,0% referiram que estas criangas tém
irmaos, das quais (N=9) tem apenas um irméo igual a 30,0% e (N=3) tém 2 irmdo igual a
10,0% (ver tabela 7).

Frequéncia Percentagem Percentagem valida

Vaélido \ 18 60,0 60,0

S 12 40,0 40,0

Total 30 100,0 100,0

Vaélido 1 9 30,0 75,0

2 3 10,0 25,0

Total 12 40,0 100,0
Ausente Sistema 18 60,0
Total 30 100,0

Tabela 7 - Distribuigdo Percentual da existéncia e nimero de irmaos

Ao recolher informagdes das instituicdes que frequentam, percebe-se que (N=14) igual
a 46,7% frequentam a escola, com percentagem igual de 3,3% (N=1) referiram estar em
casa com a avo, estar em casa com a tia-avd, estar em casa com a tia-avo e frequentar
creche e jardim-de-infancia e ATL e para finalizar com 40,0% (N=12) afirmaram
frequentar o jardim-de-infancia (ver tabela 8).
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Frequéncia | Percentagem Perce:n_tagem
valida
Valido | Escola 14 46,7 46,7
Esta em casa com a avo 1 3,3 3,3
Esta em casa com Tia-avo 1 3,3 3,3
Esta em casa com Tia-avo e creche 1 3,3 33
Jardim de Infancia 12 40,0 40,0
Jardim de Infancia e ATL 1 3,3 33
Total 30 100,0 100,0

Tabela 8 - Distribuicéo percentual das instituicdes que frequenta

Quanto as atividades extra curriculares (N=12) igual a 40,0% referiram que 0s seus
filhos frequentam estas, por sua vez (N=18) o que corresponde a 60,0% afirmaram que
os filhos ndo frequentam estas atividades.

Desta forma sdo discriminadas as atividades assinaladas pelos inquiridos em que (N=1)
igual a 3,3% referiram que os sus filhos frequentam basketball, hidroterapia, hipismo e
ballet, musica, expressdes plasticas e moral e futebol, e por fim (N=6) equivalente a
20,0% referiram a natacdo como atividade extra curricular (ver tabela 9).

Frequéncia Percentagem Percentagem valida
Valido i 12 40,0 40,0
18 60,0 60,0
30 100,0 100,0

Tabela 9 - Distribuicéo percentual de atividades extra curriculares

Em relagdo as terapias frequentadas pelas criangas com alterages do desenvolvimento,
o0s inquiridos (N=2) iguais a 6,7% mencionaram ndo frequentar terapias e (N=28) o
equivalente a 93,3% referiram que os seus filhos frequentam terapias, tais como: Terapia
da Fala com 27% da amostra, 16% frequentam terapia ocupacional, 5% psicologia, 4%
psicomotricidade e reabilitacdo psicomotora e igualmente fisioterapia, 3% frequentam

ensino especial e 1% pediatria (ver grafico 9).
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Gréfico 9 - Distribuigdo percentual das terapias frequentadas

Relativamente as Fontes de apoio, nomeadamente, aos profissionais (médicos,
terapeutas, assistentes sociais, psicologos, educadores e professores) 13,3% da amostra
referiram que estes profissionais ndo sdo nem pouco nem muito importantes e 86,7%
consideram muito importante; em relacdo as instituicdes (escolas, centros de saude,
hospitais, seguranca social, associacdes e clinicas) 3,3% atribuiram pouca importancia,
43,3% nem pouco nem muito importante e 53,3% referiram ser muito importante; Nas
organizacGes (igreja, associacOes recreativas, grupos desportivos/clubes) 13,3%
assinalaram néo ter esta fonte de apoio, 6,7% admitem que esta ndo apresenta nenhuma
importancia, 23,3% julgam ser pouco importante, 30% afirmam que esta fonte ndo é nem
pouco nem muito importante e 26,7 consideram ser muito importante; no que refere a
familia préxima (esposo/a e filho/s) 6,7% da amostra referiram que estes ndo sdo nem
pouco nem muito importantes e 93,3% consideram muito importante; no que concerne a
familia alargada (avos, tios e primos) 10,0% atribuiram pouca importancia, 16,7% nem
pouco nem muito importante e 73,3% referiram ser muito importante; em relacdo aos seus

amigos 16,7% assinalaram pouca importancia, 43,3% nem pouco nem muito importante
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e 40,0% atribuiram muita importancia; por fim, quanto aos vizinhos 6,7% assinalaram
ndo ter esta fonte de apoio, 10,0% admitem que esta ndo apresenta nenhuma importancia,
16,7% julgam ser pouco importante, 50% afirmam que esta fonte ndo é nem pouco nem

muito importante e 16,7 consideram ser muito importante (ver grafico 10).

Vizinhos 50 16,7
Amigos 43,3 4
Familia alargada 7 s

Fontes de Apoio

Familia proxima | 6,7 EE s s

Organizagdes F 30 2.7
InstituicGes 433 - ss3

Profissionais | 13,3 [ee 7

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90%

Percentagem do grau de importancia atribuido as fontes de apoio

m Nao tem m Nada importante
= Pouco importante Nem pouco nem muito importante

= Muito importante

Gréfico 10 - Distribuicao percentual das fontes de apoio
No que respeita a identificacdo de outro tipo de fonte de apoio referidas pelos
inquiridos, (N=27) igual a 90,0% afirmam ndo usufruir de nenhuma outra fonte e (N=3)
0 equivalente a 10,0% referiram usufruir de outras redes de apoio como: (N=1) igual a
3,3% Instituicdo estrangeira (Instituto VVéras), Mées de criangas portadoras de autismo

e outros pais de criangas com problemas (ver tabela 10).

Frequéncia Percentagem Percentagem valida
Vélido N 27 90,0 90,0
S 3 10,0 10,0
Total 30 100,0 100,0

Tabela 10- Distribuicéo percentual de outro tipo de fonte

Quanto ao Instrumento de qualidade de vida (WHOQOL-BREF) este ¢é dividido por
quatro dominios que serdo descritos de seguida:

No dominio Meio Ambiente verificou-se que 6,7% dos inquiridos necessitam de melhorar
este, 66,7% afirma que apresenta regularidade neste dominio e 26,7% menciona boa

qualidade de vida neste dominio;
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Quanto ao dominio da Qualidade de Vida nas Relac¢Ges Sociais, necessita melhorar 6,7%
dos inquiridos, 40,0% assinalaram ser regular, 46,7% afirmaram ser boa e 6,7
consideraram ser muito boa.

Relativamente aos dominios Psicolégico e Fisico, obtiveram a mesma percentagem
sendo, 6,7% necessita de melhorar, 40,0% apresenta este regular e 53,3% da percentagem

da amostra referiram boa qualidade de vida neste dominio (ver grafico 11).
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Grafico 11 - Distribuicao percentual atribuida pela amostra a cotacdo da Q.V

Com base nos valores médios observados foi possivel contatar quanto ao dominio Fisico
a média da amostra tem o valor de 3,95, no dominio Psicologico 3,89, com 3,82 apresenta
o dominio das Relagdes Sociais, segue-se com 3,66 o dominio de Meio Ambiente e para

terminar a Faceta Geral apresenta a media de 3,75 da amostra (ver gréafico 12).

Dominio Fisico Dominio Dominiodas  Dominio do Faceta_geal
Psicologico RelagBes Sociais Meio Ambiente

Meédia dos Dominios da Qualidade de Vida

Média da amostra

Grafico 12- Distribuicdo da média dos dominios da Q.V
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Apresentacdo dos resultados da qualidade de vida — segundo o instrumento WHOQOL.:

- " s Relacgdes Meio Faceta
Dominios Fisico Psicologico Sodele Ambiente Geral
Valores
Médios da 3,95 3,89 3,822 3,66 3,81
Amostra

Tabela 11 — A Q.V da amostra com base nos valores médios observados
Pelos valores observados estando estes, entre 3 e 3,9, verificamos que a Q.V dos pais €
Regular em todos os dominios e na faceta geral conforme a escala do instrumento.

Observam-se igualmente valores muito consonantes em cada dominio.

Apresentacdo dos resultados da qualidade de vida - segundo o instrumento WHOQOL na
escala de 0-100:

Dominios Fisico  Psicoldgico REIEEes Al Faceta QV
9 Sociais Ambiente Geral Global

Valores

Meédios da 79 778 76,44 73,2 75 76,2

Amostra

Tabela 12 - A Q.V da amostra com base nos valores médios observados (0-100)

De acordo com o Manual do Instrumento WHOQOL-Bref, neste caso ja ndo analisamos
os resultados segundo categorias de interpretacdo, consideramos sim que a Q.V esta tdo
mais presente na amostra quanto mais proxima de 100. Ou seja, quanto mais os valores
de cada dominio, faceta geral e Q.V global se aproximam de 100, melhor a Q.V dos
inquiridos. Assim, destaca-se o dominio fisico e o dominio psicolégico como aqueles que

revelam melhores resultados de Q.V.

O gréfico seguinte é um diagrama em caixa que permite visualizar a distribuicdo dos
dados da amostra relativamente a classificagdo que os participantes no estudo atribuiram
a cada dominio. Esta representacdo tem a vantagem de permitir visualizar, para cada
dominio e para a faceta geral, a amplitude da amostra (valores minimos e maximos), o

valor central da mediana e a localizagcdo de 25%, 50% e 75% dos dados observados.
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Permite ainda verificar se houve outliers, isto é, valores que sairam fora do padrdo de

respostas.

5,0 * =]

4,5

N

3,07 (=]
! 20

*
23 25

2,57 (=]
23

T T T T T
Dominio Fisico Dominio Psicoldgico Dominio das Relagfes  Dominio do Meio Faceta geral
Sociais Ambierte

Gréfico 13 -Diagrama em caixa com distribuicdo dos dados da amostra relativamente a classificagdo
gue inquiridos no estudo atribuiram a cada dominio

Obsevamos portanto que o dominio fisico foi o0 que registou maior variabilidade de
respostas ou pontuacOes e observa-se que 50% dos dados situam-se abaixo de 4. O
dominio psicoldgico apresenta valores semelhantes ao dominio fisico, embora com um
valor minimo mais alto e 25% das respostas a situarem-se entre 3,5 e 4 pontos.

No dominio das relacdes sociais foi onde se observou maior nimero de outliers embora
o gréfico revele que 50% da amostra regista uma pontuacdo neste dominio ndo superior
a 4 pontos.

O dominio ambiente regista também alguma dispersdo da pontuacdo atribuida pelos
participantes no estudo, sendo que 75% da amostra revela uma pontuagao ndo superior a
4 pontos.

Em relacdo a faceta geral, observou-se 50% de concentracdo das respostas entre o valor

minimo e os 4 pontos, sendo que aqui também se observaram alguns valores outliers.
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ii. Andlise Inferencial

Apbs a analise descritiva das variaveis em estudo, procurou-se analisar a QV dos pais do
ponto de vista da influéncia do conjunto das varidveis independentes nas vérias dimensoes
da QV e na faceta geral da QV, com o propdsito de determinar quais os fatores que
influenciam a QV dos pais das criancas com alteracdes de desenvolvimento.

Para tal foram determinadas as seguintes hipoteses:

H1- Existe relagdo significativa entre as variaveis sociodemogréficas (género, idade,
estado civil, HabilitacGes literarias, outros filhos) e a QV

A primeira variavel a ser testada € o género dos inquiridos. Como a variavel tem apenas
duas categorias “Feminino” e “Masculino” o teste implementado ¢ o teste de Mann

Whitney. Desta forma temos a seguinte hipdtese:

H1.1- Existe relacéo significativa entre o género dos pais e a QV

Maes (N=20) Pais (N=10)

Género U Z pvalor

Rank médio Rank médio
Dominio Fisico 14,64 17,25 82,50 -0,77 0,225
Dominio Psicol6gico 14,78 16,95 82,50 -0,64 0,267
Dominio Social 15,10 16,30 92,00 -0,37 0,364
Dominio Meio Ambiente 14,35 17,80 77,00 -1,02 0,160
Faceta geral 14,98 16,55 89,50 0,48 0,325
QV global 14,43 17,65 78,50 -0,95 0,178

Tabela 13 - Teste de Mann Whitney para a QV entre maes e pais
Através da tabela 13 verifica-se que sdo os pais que apresentam maior valor médio de QV
nos dominios fisico, psicoldgico social e meio ambiente, comparativamente com as mées;
0 mesmo acontece para as dimensodes faceta geral e QV global. Contudo as diferencas

observadas ndo sdo significativas para as varias dimensdes consideradas (p_value >0.05).
H1..- Existe relagdo significativa entre a QV e a idade dos pais.

A variavel idades foi recodificada em 4 classes: “até¢ aos 30 anos (inclusive)”, “dos 31
aos 35 anos”, “dos 36 aos 40 anos” e “dos 41 aos 44 anos”. Apresentam-Se na tabela

seguinte os dados obtidos pelo teste de Kurskal-Wallis para as variaveis em estudo.
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Atéaos30 31laos35 36aos40 41 aos 44

anos anos anos anos p
Idade X?
Rank Rank Rank Rank valor
médio médio médio médio
Dominio Fisico 9,30 15,60 14,05 24,40 7,95 0,047
Dominio
o 8,40 14,15 15,20 25,90 10,31 0,014
Psicologico
Dominio Social 14,20 16,05 12,40 21,90 433 0,228
Dominio Meio
_ 10,40 13,80 16,10 22,80 558 0,134
Ambiente
Faceta geral 13,00 13,20 14,30 25,00 7,69 0,053
QV global 9,20 14,50 14,60 25,60 9,40 0,024

Tabela 14 - Teste de Kurskal-Wallis entre a QV e a idade dos pais

Como se pode observar na tabela 14, os pais com idades compreendidas entre 41 e 44
anos apresentam melhores resultados de QV nos quatro dominios, bem como, na faceta
geral e na QV global.

Os dominios fisico (p_value=0,047) e psicoldgico (p_value=0,014), e a QV global
(p_value=0,024) apresentaram diferencas significativas uma vez que obtiveram um valor
p inferior a 0,05.

De acordo com os testes ANOVA e o Post-hoc, observou-se que no dominio fisico as
diferengas situam-se entre os pais com idades até aos 30 anos (inclusive) e o grupo dos
pais com idades entre 0s 41 e 44 anos (p_value=0,047).

No dominio psicoldgico as diferencas verificaram-se entre 0s pais com menos de 31 anos
e 0s pais com 41 e 44 anos (p_value=0,011).

Na qualidade de vida global as diferencas foram localizadas entre as mesmas classes
etarias (p_value=0,026).

Para avaliar a relagdo entre o estado civil e a QV dos pais das criangas com problemas no

desenvolvimento, foi formulada a seguinte hipotese:

H1.3- Existe relacao significativa entre a QV e o estado civil dos pais.
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) _ ) Unido de
Casado Divorciado  Solteiro
o facto p
Estado civil 2
Rank Rank Rank Rank valor
médio médio médio médio
Dominio Fisico 16,35 15,17 25,50 6,00 5,06 0,168
Dominio
o 16,28 13,83 18,50 10,17 153 0,676
Psicoldgico
Dominio Social 16,61 10,67 10,50 13,50 1,88 0,599
Dominio Meio
) 17,17 8,67 16,50 9,17 424 0,237
Ambiente
Faceta geral 16,33 14,67 10,50 11,67 1,22 0,750
QV global 16,91 11,83 17,00 7,83 3,43 0,331

Tabela 15 - Teste de Kurskal-Wallis entre a QV e o estado civil.

Da anélise da tabela 15, observou-se que 0s pais solteiros apresentam melhores valores

médios nos dominios fisico e psicoldgico. Os restantes dominios, a faceta geral e QV

global apresentam melhores valores médios para os pais que sdo casados.

As diferencas observadas entre 0s grupos ndo sdo, no entanto, significativas

(p_value>0,05).

Ha.4- Existe relagdo significativa entre a QV e a escolaridade dos pais.

A variavel escolaridade foi codificada em 5 classes: Estudos universitarios; 10°ano ao 12°

ano; 7° ao 9° ano; 5° ao 6%no e formacdo pos graduada. Apresentam-se na tabela 5 o0s

dados obtidos pelo teste de Kurskal-Wallis:
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o -
5o 70.00 - Estudos | OG0
ano ano 122 universitarios pos-graduada
Escolaridade X? va?or
Rank Rank Rank . Rank médio
- - . Rank médio
médio médio médio
Dominio 097 15858 250 1417 18,50 511 0277
Fisico
Dominio 20 1567 250 13,83 23,00 563 0229
Psicologico
Dominio . o1 1808 10,75 11,33 20,00 219 0,702
Social
Dominio
Meio 17,81 15,17 2,75 9,00 21,00 7,53 0,110
Ambiente
Faceta geral 18,64 1258 3,25 6,83 27,00 12,39 0,015
QV global 17,36 1542 1,75 11,50 22,00 6,87 0,143

Tabela 16 - Teste de Kurskal-Wallis entre a QV e a escolaridade

Através da analise da tabela anterior, verficou-se que os pais com formacéo pés graduada

apresentam melhores valores médios em todos os dominios incluindo nas variaveis faceta

geral e QV global, embora apenas tenham sido significativas as diferengas ao nivel da

faceta geral da QV.

A ANOVA e o teste Post-hoc revelaram que as diferencas situam-se entre os pais com o

5°-6° anos de escolaridade e os que tém o 10°-12° ano (p_value=0,018), sendo que foram

0s pais com menos habilitacGes que revelaram mais valores de QV na faceta geral. Nesta

analise o grupo de pais com pdés-graduacao foi excluido, uma vez que registou poucas

observacdes.

H1s- Existe relacao significativa entre QV e a existéncia de outros filhos.

Outros filhos Sim Nao U Z p valor
Rank médio Rank médio
Dominio Fisico 17,92 13,89 79,00 -1,23 0,23
Dominio Psicolégico 16,54 14,81 9550 -0,53 0,60
Dominio Social 17,58 14,11 83,00 -1,10 0,31
Dominio Meio Ambiente 15,46 15,53 107,50 -0,02 0,98
Faceta geral 15,08 15,78 103,00 -0,22 0,85
QV global 17,25 14,33 87,00 -0,89 0,39
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Tabela 17 - Teste de Mann Whitney para comparar a QV entre pais com ou sem mais filhos
Através da tabela 17 verifica-se que os inquiridos que tém mais filhos revelam uma maior
QV os dominios fisico, psicoldgico social e QV global. Os pais que ndo tém mais filhos
revelam maiores valores médios de QV no dominio ambiente e na faceta geral da QV. No
entanto, ndo foram observadas diferencas significativas em termos da QV dos inquiridos

pelo facto destes terem ou ndo mais do que um filho.

Terminada a anélise da influéncia das varidveis sociodemogréficas na QV dos inquiridos
(pais) cujos filhos tém alteracdes de desenvolvimento, procedeu-se a anélise da influéncia

das variaveis clinicas (conhecimento do diagndstico e area afetada) na variavel QV.
H,- Existe relagdo significativa entre as variaveis clinicas e a QV dos pais.

A primeira variavel clinica a ser testada foi o conhecimento do diagndstico e uma vez que

se trata de uma varidvel dicotdmica utilizou-se o teste de Mann Whitney.

H..1- Existe relacéo significativa entre a QV e o conhecimento do diagnostico do filho.

Conhecimento do diagndéstico >im Nao U Z pvalor
Rank médio Rank médio

Dominio Fisico 15,42 15,90 60,50 -0,11 0,914

Dominio Psicologico 15,90 13,50 52,50 -0,56 0,589

Dominio Social 15,30 16,50 57,50 -0,29 0,787

Dominio Meio Ambiente 16,24 11,80 44,00 -1,03 0,327

Faceta geral 16,36 11,20 41,00 -1,25 0,251

QV global 15,94 13,30 51,50 -0,61 0,552

Tabela 18 - Teste de Mann Whitney entre a QV e o conhecimento do diagndstico
De acordo com a tabela 18, os pais com conhecimento do diagnostico do filho apresentam
melhores valores médios de QV nos dominios psicoldgico e meio ambiente, assim como

na faceta geral e na QV global.

Os pais que desconhecem o diagnéstico do filho, por sua vez, apresentaram valores
médios mais elevados nos dominios fisico e social. No entanto ndo se observaram

diferengas estatisticamente significativas dos niveis de QV entre os dois grupos.
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A hipotese seguinte considerou a relagdo entre a Q.V dos pais e a area afetada da crianca

com alteracGes de desenvolvimento.

H2.- Existe relacéo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e a area afetada
da crianca.

A variavel area afetada da crianga estd codificada em 4 classes: “nada afetada”, “pouco
afetada”, “muito afetada” e “extremamente afetada”. Uma vez que a variavel tem 4

classes foi aplicado o teste de Kurskal-Wallis.

Esta hipotese H..» vai ser subdividida em 4 hipoteses:

H..1- Existe relacdo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e a area afetada
audicéo.

A variavel area afetada considerada é a audicdo. Os resultados obtidos através do teste
apresentam-se na seguinte tabela. Como ndo foram registadas observacfes para a

categoria “extremamente afetada”, a mesma foi excluida.

Nada Pouco Muito

Area afetada- Audicido  afetada afetada afetada X2 pvalor

Rank médio Rank médio  Rank médio

Dominio Fisico 19,81 10,79 18,83 7,64 0,022
Dominio Psicolégico 18,88 11,79 18,17 4,74 0,093
Dominio Social 14,81 14,71 22,17 2,05 0,358
Dominio Meio

) 19,50 11,25 18,00 6,24 0,044
Ambiente
Faceta geral 16,81 14,07 16,50 0,75 0,687
QV global 19,15 11,61 17,83 5,20 0,074

Tabela 19 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Qualidade de vida e a &rea afetada audicéo.
De acordo com a tabela 17, verificou-se que todos os dominios, bem como na faceta geral
e QV global, apresentam valores médios mais elevados quando a audi¢do € uma area

“nada afetada”.

Apenas se obeservaram diferencas estatisticamente significativas da QV, em relacdo aos
dominios fisico (p_value=0,022) e meio ambiente (p_value=0,044). Através da

comparagao maltipla de médias, verificou-se que estas diferengas localizam-se, tanto no
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dominio fisico como no dominio ambiente entre a categoria “nada afetada” e a categoria

“pouco afetada” da audicao.

H..2- Existe relacéo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e a &rea afetada

visdo.
Nada Pouco Muito Extremamente
Area afetada- afetada  afetada  afetada  afetada X2 p
Visao Rank Rank Rank L valor
- - . Rank médio
médio médio médio
Dominio Fisico 15,69 17,77 13,00 7,50 2,67 0,447
Dominio 1461 1682 1633 1325 056 0,907
Psicoldgico
Dominio Social 14,57 16,73 12,33 20,00 1,375 0,711
Dominio Meio o9 1455 1733 1250 0,61 0,895
Ambiente
Faceta geral 15,29 16,73 11,67 16,00 0,86 0,834
QV global 14,82 16,95 16,33 11,00 0,935 0,817

Tabela 20 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Qualidade de vida e a area afetada visao
Visualizando os valores obtidos do teste, os pais das criangas com a visao “pouco afetada”
apresentam valores médios superiores nos dominios fisico, psicolégico, social, assim

como na faceta geral e no QV global.

Por outro lado, os pais das criangas com a visdo “muito afetada” apresentam uma QV
superior no dominio meio ambiente. Contudo ndo se verificaram diferencas

estatisticamente significativas.

H..2 3- Existe relacdo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e a area afetada

cognigao.
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Nada Pouco Muito Extremamente
Area afetada- afetada  afetada  afetada  afetada 2 p
cognicao Rank Rank Rank ) valor
) ) _ Rank meédio
médio médio médio
Dominio Fisico 21,57 15,41 12,10 11,75 524 0,155
Dominio
o 18,86 16,41 13,10 10,75 2,49 0,477
Psicologico
Dominio Social 20,93 13,05 15,40 10,50 4,47 0,215
Dominio Meio
) 18,43 13,27 16,80 11,00 2,24 0,524
Ambiente
Faceta geral 15,00 12,95 19,65 10,50 4,13 0,248
QV global 20,21 14,45 14,30 10,75 2,94 0,401

Tabela 21 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Qualidade de vida e a &rea afetada cognicéo

Quando a cognigdo se encontra “nada afetada” os pais apresentaram valores médios de

QV superiores em todos os dominios, bem como na QV global. A faceta geral apresenta

maiores valores médios de QV quando a cogni¢ao ¢ “muito afetada”. No entanto, ndo se

verificaram diferencas estatisticamente significativas.

H2..4- Existe relagdo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e a area afetada

emocional.
Nada Pouco Muito Extremamente
Area afetada- afetada afetada afetada afetada xz P
emocional Rank Rank Rank L valor
- - Lo Rank médio
médio médio médio
Dominio Fisico 20,05 17,00 10,88 7,17 8,15 0,043
Dominio 19,82 15,69 12.38 7.50 621 0102
Psicologico
Dominio Social 16,18 15,56 17,25 8,17 2,65 0,449
Dominio Meio 16 77 17,00 12,88 13,83 129 0,731
Ambiente
Faceta geral 17,32 11,38 16,50 17,17 2,64 0,450
QV global 19,00 16,50 12,31 8,50 480 0,187

Tabela 22 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Qualidade de vida e a area afetada emocional
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Analisando a tabela 22, quando a area emocional da crianga ndo é afetada os pais
apresentam valores médios de QV superiores nos dominios fisico, psicologico, bem como
na faceta geral e na QV global.

O dominio social, por sua vez, apresenta valores médios mais evelados quando o nivel
emocional da crianga ¢ “muito afetado” e no caso do dominio ambiente quando a
componente emocional da crianga ¢ “pouco afetada”.

Observando os valores de p, verificou-se que existem diferencas significativas apenas no
dominio fisico (valor de p=0,043), sendo maior a QV dos pais nos casos em que a
dimensdo emocional é “pouco afetada”, comparativamente com os casos em que esta €

uma area “ extremamente afetada”.

H..25- Existe relacdo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e a area afetada

comunicagao.

Nada Pouco Muito Extremamente
Area afetada-  afetada afetada  afetada afetada 2 p
comunicagao Rank Rank Rank ) valor
] ) _ Rank médio
médio médio médio
Dominio Fisico 20,20 18,94 13,70 10,79 5,13 0,163
Dominio
o 18,00 20,06 15,00 9,21 6,23 0,101
Psicologico
Dominio Social 16,30 16,81 16,20 12,43 1,22 0,749
Dominio Meio
_ 12,20 21,13 14,10 13,43 4,65 0,199
Ambiente
Faceta geral 15,70 17,25 14,60 14,64 0,53 0,931
QV global 17,60 19,31 14,40 11,21 3,61 0,31

Tabela 23 - Teste de Kurskal-Wallis para comparar a QV quando a area afetada é a comunica¢édo
Na analise da tabela 21, verifica-se que quando a comunicagédo ¢ “pouco afetada” a QV
apresenta valores medios superiores em todos os dominios, exceto no dominio fisico, bem
como a faceta geral e 0 QV global.

Quando a comunicagdo ¢ “nada afetada” a QV dos pais apresenta um valor superior no
dominio fisico.

No entanto, ndo se observaram diferencas estatisticamente significativas.
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H..26- Existe relacao significativa entre a QV dos pais e a area afetada motora.

Nada Pouco Muito Extremamente
Area afetada- afetada  afetada  afetada  afetada 2 p
motora Rank Rank Rank valor
) ) _ Rank meédio
médio médio médio
Dominio Fisico 15,64 16,80 13,13 12,75 0,72 0,869
Dominio
o 15,39 15,25 18,13 12,25 0,65 0,886
Psicologico
Dominio Social 14,71 17,00 15,88 12,75 0,65 0,885
Dominio Meio
) 15,32 15,70 14,38 18,00 0,24 0,971
Ambiente
Faceta geral 14,50 15,65 16,63 19,50 0,72 0,869
QV global 14,79 16,25 16,00 15,75 0,18 0,981

Tabela 24 - Teste de Kurskal-Wallis entre a QV e a area afetada motora

Atraveés da anélise da tabela 24, observou-se que quando o nivel motor é “pouco afetado”,
a QV dos pais apresenta valores médios superiores nos dominios fisico e social e na QV

global.

Quando a nivel motor a crianca ¢ “muito afetada”, os pais apresentam valores médios
superiores no dominio psicoldgico e quando o nivel motor ¢ “extremamente afetado” os
pais apresentam valores médios de QV superiores no dominio ambiente e na faceta geral.

No entanto, as diferencas observadas ndo se revelaram estatisticamente significativas.

Portanto, a hipotese 2 foi apenas confirmada para 0s casos em que a area afetada da
crianga é a audicdo e a nivel socio-emocional. Apenas nestes casos a diferenca dos valores
médios da Q.V foi significativa.

Hs- Existe relacéo significativa entre a Qualidade de Vida dos pais e o tipo de redes de

apoio.

As varidveis referentes ao tipo de redes de apoio das criangas foi codificada em 5 classes:
“ndo tem”, “nada importante”, “pouco importante”, “nem pouco nem muito importante”
e “muito importante”. Uma vez que as variaveis sdo policotomicas foi aplicado o teste de
Kurskal-Wallis.

Esta hipotese Hs foi ser sub-dividida noutras 7 hipoteses:
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Hs1- Existe relagdo significativa entre a Q.V dos pais e 0 contacto que tem com
profissionais.

Como ndo foram registadas observagdes para as categorias “Nao tem”, “Nada
Importante” e “pouco importante” as mesmas foram excluidas. Desta forma, foi aplicado

o teste de Mann Whitney.

_ Nem muito nem pouco Muito
Conhecimento do ) ) p
. Importante Importante U Z
diagnostico i i valor
Rank médio Rank meédio
Dominio Fisico 16,00 15,42 50,00 -0,12 0,902
Dominio Psicolégico 16,13 15,40 49,50 -0,15 0,878
Dominio Social 7,63 16,71 20,50 -1,99 0,046
Dominio Meio
_ 12,50 15,96 40,00 -0,74 0,462
Ambiente
Faceta geral 13,63 15,79 4450 -0,48 0,634
Q.V global 13,00 15,88 42,00 -0,61 0,541

Tabela 25 - Teste de Mann Whitney entre a Q.V de vida e o contacto com os profissionais

Através da andlise da tabela anterior, observou-se que 0s pais que consideraram o
contacto com os profissionais ‘“nem muito nem pouco importante” apresentaram valores
meédios superiores nos dominios fisico e psicolgico.

Quando o contacto com os profissionais foi considerado “muito importante”, obtiveram-
se resultados médios da Q.V superiores nos dominios social e meio ambiente, bem como,
na faceta geral e Q.V global. No entanto, estas diferencas apenas se revelaram
significativos no dominio das rela¢des sociais (p_value=0,046).

Hs»- Existe relacdo significativa entre a Q.V dos pais e o0 contacto que tem com

instituicoes.

Como ndo foram registadas observagdes para as categorias “Ndo tem” e ‘“Nada

importante” as mesmas foram excluidas.
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Pouco Nem muito nem Muito
Contacto com as ] ) ) p
o importante pouco importante importante X2
instituicdes i i i valor
Rank médio Rank médio Rank médio
Dominio Fisico 3,50 13,65 17,75 3,51 0,173
Dominio
. 5,00 13,88 17,47 2,69 0,260
Psicologico
Dominio Social 26,50 11,62 17,97 5,75 0,057
Dominio Meio
) 4,00 14,62 16,94 2,28 0,319
Ambiente
Faceta geral 1,50 16,69 15,41 3,00 0,223
Q.V global 4,50 13,62 17,72 3,18 0,204

Tabela 26 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Q.V e o contacto com as institui¢des

Verifica-se que quando os pais consideraram o contacto com as institui¢des “muito
importante” apresentaram valores médios superiores nos dominios fisico, psicolégico e
meio ambiente, bem como uma Q.V global melhor.

Quando o contacto as institui¢des ¢ considerado “pouco importante” a Q.V no dominio
social revela-se superior e quando consideraram que este contacto “nem muito nem pouco
importante” apresentam melhores resultados ao nivel da faceta geral. Contudo, estas

diferencas ndo se apresentaram estatisticamente significativas.

Hs3- Existe relagdo significativa entre a Q.V dos pais e o contacto com organizagoes.

No quadro seguinte apresentam-se os dados obtidos do teste estatistico que permite
avaliar a relacdo estatistica entre a Q.V dos pais e o contacto com as organizacgdes,

nomeadamente, igrejas, associacOes recreativas, grupos desportivos, clubes, entre outras.
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Nem muito
Nao Nada Pouco Muito
] _ nempouco
Contacto comas tem importante importante importante p
) importante
organizagOes valor
Rank Rank Rank Rank
] ) _ Rank médio )
médio médio médio médio
Dominio Fisico 14,63 25,50 12,00 15,50 16,50 3,87 0,424
Dominio
o 12,25 20,75 12,29 15,39 18,75 3,32 0,505
Psicologico
Dominio Social 14,13 15,25 18,21 14,00 15,56 1,10 0,894
Dominio Meio
_ 16,50 17,50 14,79 14,06 16,75 0,61 0,962
Ambiente
Faceta geral 17,50 15,00 17,00 11,28 18,06 3,43 0,489
Q.V global 15,38 19,50 13,29 14,33 17,81 157 0,814

Tabela 27 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Q.V e 0 contacto com as organizacfes

Considerando os resultados obtidos na tabela, verificou-se que os pais tém melhor Q.V
nos niveis fisico, psicologico e ambiental, bem como na faceta geral quando consideraram
0 contacto com as organizagdes “muito importante”.

Os pais revelam ainda uma melhor Q.V no dominio social quando consideraram este
contacto “pouco importante”. Quando consideraram o contacto “nada importante”
revelaram melhor Q.V global. No entanto, é importante salientar que estas diferencas nao
se revelaram estatisticamente significativas (o valor de p foi superior a 0,05 em todos 0s

€asos).

Hs4- Existe relagdo significativa entre a Q.V dos pais e o contacto que tem com a

familia mais proxima.

Como nao foram registadas observagdes para as categorias “Nao tem”, “Nada
importante” e “pouco importante” as mesmas foram excluidas e aplicou-se o teste de

Mann Whitney.
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_ Nem muito nem pouco Muito
Contacto com a familia ) ) p
o importante importante X2
mais proxima valor
Rank médio Rank médio

Dominio Fisico 16,00 15,46 0,01 0,933
Dominio Psicolégico 17,00 15,39 0,06 0,802
Dominio Social 8,00 16,04 1,67 0,196
Dominio Meio Ambiente 15,00 15,54 0,01 0,993
Faceta geral 10,50 15,86 0,75 0,387
Q.V global 13,75 15,63 0,09 0,771

Tabela 28 - Teste de Mann Whitney entre a Q.V e o contacto com familia mais préxima

Observou-se que os pais apresentaram melhor Q.V nos dominios fisico e psicologico
quando consideraram o contacto com a familia mais proéxima “nem muito nem pouco
importante” e apresentaram melhor Q.V social, ambiental, faceta geral e global quando o
contacto com a familia mais proxima ¢ “muito importante”. Contudo, estas diferengas
ndo se revelaram estatisticamente significativas (o valor de p registado foi sempre

superior a 0,05).

Hss- Existe relagdo significativa entre a Q.V dos pais e o contacto que tem com a
familia alargada.
Como ndo foram registadas observacdes para as categorias “Nao tem” e “Nada

importante” as mesmas foram excluidas.

Contacto com a Pouco Nem muito nem Muito
familia mais importante  pouco importante  importante X? F:
valor
alargada Rank médio Rank médio Rank médio
Dominio Fisico 16,83 10,40 16,48 2,04 0,361
Dominio 16,16
) _ 20,17 9,80 3,10 0,212
Psicologico
Dominio Social 12,00 10,00 17,23 351 0,173
Dominio Meio 15,84
) 20,33 11,10 2,21 0,332
Ambiente
Faceta geral 16,50 9,00 16,84 3,55 0,170
Q.V global 19,00 10,60 16,14 2,143 0,342
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Tabela 29 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Q.V e o contacto com familia mais alargada
Verificou-se na tabela 29, que os pais apresentaram melhor Q.V a nivel fisico, psicoldgico
e ambiental e a nivel global quando consideraram “pouco importante” o contacto com a
familia mais alargada. Quando o contacto foi considerado “muito importante”, os pais
apresentaram melhor Q.V no dominio social e faceta geral. No entanto, nenhuma destas

relacGes se revelou significativa.
Hs6- Existe relacéo significativa entre a Q.V dos pais e 0 contacto que tem com amigos.

Como nao foram registadas observagdes para as categorias ‘“Nao tem” e “Nada

importante” as mesmas foram excluidas.

Pouco Nem muito nem Muito
Contacto com ] ) ) p
) importante pouco importante importante X?
0S amigos i i i valor
Rank médio Rank médio Rank médio
Dominio Fisico 19,60 10,58 19,13 7,26 0,026
Dominio
o 16,40 12,04 18,88 3,87 0,144
Psicologico
Dominio Social 11,40 13,19 19,71 5,07 0,079
Dominio Meio
_ 19,00 13,77 15,92 1,33 0,514
Ambiente
Faceta geral 13,00 16,00 16,00 0,524 0,769
Q.V global 18,10 11,88 18,33 3,88 0,144

Tabela 30 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Q.V e 0 contacto com 0s amigos

Dos resultados obtidos na tabela acima, verificou-se que os pais que consideraram o
contacto com os amigos “pouco importante” apresentaram melhores valores médios nos
dominios fisico e meio ambiente. Os dominios psicoldgico e social, bem como a Q.V
global apresentaram valores médios mais elevados quando os pais consideraram o
contacto com os amigos “muito importante”. A faceta geral apresentou os mesmos
resultados quando o contacto com os amigos foi considerado “nem muito nem pouco
importante” e “muito importante”.

Apenas o0 dominio fisico revelou diferencas estatisticamente significativas
(p_value=0,026) que se localizaram entre as categorias “nem mMmuito nem pouco

importante” e “muito importante” em relagdo ao contacto com 0s amigos.
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Hs7- Existe relagdo significativa entre a Q.V dos pais e o contacto que tem com

vizinhos.
Nem muito )
Nao Nada Pouco Muito
_ ) nem pouco _
Contacto com tem importante importante ) importante p
o importante 2
0S vizinhos valor
Rank Rank Rank Rank
_ ] ] Rank médio )
médio médio médio médio
Dominio Fisico 16,50 12,83 16,20 14,70 18,40 1,01 0,908
Dominio
o 15,00 6,83 14,90 16,13 19,60 415 0,386
Psicologico
Dominio Social 10,75 13,67 14,30 14,97 21,30 3,25 0,516
Dominio Meio
_ 16,00 8,17 21,00 15,60 13,90 424 0,374
Ambiente
Faceta geral 10,50 11,67 20,70 14,57 17,40 3,64 0,457
Q.V global 14,50 9,50 17,70 15,33 17,80 2,08 0,720

Tabela 31 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Q.V e o contacto com 0s vizinhos

Na tabela 29 os pais apresentaram melhor Q.V a nivel fisico quando “ndo tinham”
contacto com os vizinhos; quando o mesmo foi considerado “nem muito nem pouco
importante”, os pais apresentaram melhores valores médios nos niveis psicologico e
social.

Quando o contacto foi considerado “pouco importante” o dominio meio ambiente, a
faceta geral e Q.V global apresentaram valores médios superiores. No entanto, estas

diferencas ndo foram estatisticamente significativas.

Portanto, a hipotese 3 foi apenas confirmada em relagdo ao dominio social para o contacto
dos pais com os profissionais de saude (p_value=0,046) e no dominio fisico para o
contacto com que os pais tém com os amigos (p_value=0,026). Apenas nestas situacdes
a diferenca dos valores médio da Q.V foi significativa, para um nivel de significancia de
5%.

Quando comparada a Q.V dos pais ao nivel do contacto com os profissionais, apenas se
observaram diferencas estatisticamente significativas ao nivel social entre as categorias

“nem muito nem pouco importante” e “muito importante”. As difrengas significativas da
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Q.V dos pais em relagéo ao contacto com 0s amigos, apenas se localizaram nas categorias

“nem muito nem pouco importante” e “muito importante” do dominio fisico.

Hs- Existe relacdo significativa entre a Q.V dos pais e o diagnostico.

Foi formulada uma quarta hipdtese para perceber se o tipo de diagnéstico das criangas

com alteracOes de desenvolvimento exerce um impacto significativo nos valores da Q.V

dos seus pais, quer em termos globais e faceta geral, quer em termos dos dominios em

analise.
., . Sindrome Alteragao . Mutismo . ..
Hemiparésia da Autismo . Hiperatividade
. de Down . seletivo
Diagnostico Linguagem
Rank médio R:,:m_k Rfm.k Rfm.k R?n.k Rank médio
médio médio médio médio
Dolm_lnlo 24,50 14,80 16,13 11,60 5,50 4,00
Fisico
Dominio 19,50 18,10 16,25 8,60 2,50 9,00
Psicoldgico
Dominio 24,50 16,60 15,00 11,60 3,50 9,00
Social
Dominio Meio ., 14,30 15,00 1070 5,00 15,00
Ambiente
Faceta geral 24,50 16,60 15,50 10,80 3,50 15,50
Q.V global 24,00 16,00 16,00 9,60 4,00 7,50
Atraso global de Microcefalia bsiluz:t((j:r};
Diagnéstico desenvolvimento congénita moderada varl)or
Rank médio Rank médio Rank médio
Dominio Fisico 9,42 13,50 24,50 10,15 0,255
Dominio Psicoldgico 8,75 19,50 23,50 13,08 0,109
Dominio Social 10,83 5,00 17,00 8,67 0,371
Dominio Meio 8,58 24,50 23,00 9,93 0,270
Ambiente
Faceta geral 8,58 15,50 15,50 9,45 0,306
Q.V global 9,17 19,50 23,00 11,13 0,195

Tabela 32 - Teste de Kurskal-Wallis entre a Q.V e o diagnostico

Os pais apresentaram melhor Q.V em todos os dominios, incluindo a faceta geral e a Q.V

global, nos casos de o diagndstico ser a Hemiparésia. Nos dominios fisico e psicologico

os valores médios mais altos sdo iguais para os diagnosticos Hemiparésia e Surdez
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bilateral moderada (24,50), assim como entre o diagnostico de Hemiparésia e
Microcefalia congénita (19,50).
Contudo, estas diferencas ndo se revelaram significativas em nenhum dos dominio

analisados, nem na faceta geral e Q.V.
Analise de Regressao

Por ultimo, no sentido de conhecer o grau de asssociacao e a direcao da relacdo estatistica
entre a Q.V global dos pais e as variaveis numéricas — a idade dos pais e idade dos filhos

com problemas de desenvovimento — foi realizada uma regresséo linear simples.

r R? P T P
Idade dos pais 0,437 0,191 0,016 2,571 0,016
Idade das criancas 0,327 0,107 0,078 1,830 0,107

Tabela 33 - Regressdo linear simples entre Q.V global e as varidveis “idade dos pais” e “idade dos
filhos™”

Através dos resultados obtidos na tabela 20, observou-se uma associacdo positiva e
significativa entre a idade dos pais e a sua Q.V global (r=0,437; p_value=0,016), isto é,
quanto maior for a idade dos pais melhor € a Q.V global dos mesmos. Como a associacao
apresentou resultados estatisticamente significativos, pode afirmar-se que se verifica o
efeito da idade dos pais na Q.V global.

No que respeita a idade dos filhos, observou-se que existe uma associacdo positiva entre
esta variavel e a Q.V global dos pais (r=0,327), contudo esta associa¢do ndo se revelou
significativa (p_value=0,107). Pelo facto da associagdo estatistica ndo se ter observado
significativa podemos referir que ndo existe um efeito da idade dos filhos na Q.V global

dos pais.
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2. Discussao dos Resultados

No presente capitulo sdo discutidos os principais resultados adquiridos com base no
questionario desenvolvido para caracterizar o (s) filho (s) dos inquiridos e as redes de
apoio dos pais bem como pelo instrumento de avaliacdo da qualidade de vida World
Health Organization Quality of Life- Bref (WHOQOL-BREF).

Na realizacdo desta discusséo, foram comparados os resultados obtidos pelos
instrumentos de recolha de dados, com bibliografia pertinente para o presente estudo. A

discussao € apresentada tendo em conta 0s objetivos delineados anteriormente.

Neste contexto, a discuss@o € iniciada por analisar o conceito de Q.V em funcéo de
varidveis como: género, idade, escolaridade e estado civil dos inquiridos.
Relativamente ao género podemos verificar que o masculino apresenta maior valor médio
de QV comparativamente com as maes, estes resultados apresentam semelhanga com os
ideais de alguns autores pois, Hastings et al., (2005) publicaram um artigo “Systems
Analysis of Stress and Positive Perceptions in Mothers and Fathers of Pre-School
Children with Autism” em que € investigado o stress e as perce¢des positivas nos pais e
méaes de 48 criancas com autismo, as conclusdes observadas foram que ndo existem
diferencas significativas entre os pais e as maes, isto é, estes sentem de igual forma
ansiedade e depressdo. Embora, as maes sejam mais suscetiveis a este tipo de sentimento
e consequentemente apresentam menor Q.V. Por sua vez, Pereira (1998) defende que o
género feminino é aquele que se antecipa na participa¢do ativa na vida da crianca de forma
a prestar todos os cuidados necessarios, posto isto, sdo as mulheres que continuam a ser
as privilegiadas no que cabe a interacdo com os filhos, logo apresentam uma Q.V menor

tendo em conta as possiveis alteragdes no desenvolvimento da crianca.

No que concerne a idade dos inquiridos (pais), verificamos que existe uma associacao
positiva e significativa entre a idade dos pais e a sua Q.V global ou seja, quanto maior for
a idade dos pais melhor é a Q.V global dos mesmos o que ndo € observavel no estudo de
Oliveira & Limongi (2011) onde refere que os dados referentes a idade dos
pais/cuidadores e os dominios de Q.V nédo apresentam correlacdo estatistica. Este refere
igualmente que em estudos relacionados co a mesma tematica é observado geralmente

relagdo entre a idade e a Q.V.
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Os dados apresentados quanto a escolaridade permitem concluir que os pais com
formacéo pods graduada apresentam melhores valores médios em todos os dominios de
Q.V, estes resultados vao de encontro ao que esta descrito na literarura, pois, de acordo
com Xavier (2008), as familias com escolaridade alta e com nivel socioeconémico
também alto, ostentam uma relagdo com maior coesao, o que vai ter um efeito favoravel
também para a unifo. A medida que a escolaridade e consequentemente o nivel
socioecondémico diminuem, a competéncia para contornar problemas que poderéo surgir,
mesmo sendo problemas com um impacto maior como a alteracdo no desenvolvimento

de um filho.

Relativamente ao estado civil dos inquiridos, observou-se que 0s pais solteiros
apresentam melhores valores médios nos dominios fisico e psicolégico, estes resultados
vao em controversia ao que refere Tavares et al., (2010) pois esta defende que ha diferenca
significativa na média do dominio Rela¢bes Sociais do WHOQOL-bref (p=0,041), em
que os solteiros apresentam maior qualidade de vida no dominio Relagdes Sociais do que
o0s separados/divorciados. Contudo, os restantes dominios, a faceta geral e QV global
apresentam melhores valores méedios para 0s pais que sao casados como refere Golman,
(cit. in Oliveira 2009) em que o estado conjugal mostra que o individuo casado apresenta
melhor Q.V.

No gue cabe ao conhecimento da existéncia de irmaos da crianca com alteracdes do
desenvolvimento em relacdo a qualidade de vida dos inquiridos, os resultados indicam
que aqueles que tém mais filhos revelam uma maior Q.V nos dominios: fisico, psicoldgico
social e QV global. Por sua vez os que ndo tém mais filhos para além da crianca com
alteracdes de desenvolvimento, revelam maiores valores médios de Q.V no dominio
ambiente e na faceta geral da Q.V. No entanto, ndo foram observadas diferencas
significativas em termos da QV dos inquiridos pelo facto destes terem ou ndo mais do
que um filho. Apesar de ndo serem resultados significativos estes vdo ao desencontro do
descrito na literatura, pois segundo Costa (2012) no estudo intitulado como “O impacto
do diagnostico de autismo nos Pais”, esta refere que 0s pais com mais de um filho tiveram
sentimentos e emog¢des mais negativas aquando da comunicacao do diagnostico do que
0s que tém apenas um filho, o que poderemos relacionar com os resultados do nosso

estudo os pais de criangas com alteragdes do desenvolvimento tendo mais filhos para alem
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deste revelam uma melhor qualidade de vida nos dominios psicolégicos, sociais e Q.V
Global.

Em relacdo ao conhecimento dos pais sobre o diagndéstico do seu filho, pode verificar-
se que aqueles com conhecimento do diagnostico do filho apresentam melhores valores
médios de Q.V nos dominios psicolégico, meio ambiente, faceta geral e na Q.V global.
Os pais que desconhecem o diagnostico do filho, por sua vez, apresentam valores médios
mais elevados nos dominios fisico e social sendo assim relacionado com o que defende
Furtado & Lima, (2003) que aponta que a diminuicdo da ansiedade dos pais ocorre
aquando do aumento do conhecimento que adquirem sobre a deficiéncia, a doencga ou a
condicdo cronica gerado pela intensidade e pela continuidade dos cuidados, sendo
comparado com os resultados apresentados, uma vez que pais de criancas conhecedores
do seu diagnostico apresentaram valores médios superiores nos dominios psicolégico e
Q.V global.

De acordo com o tipo de diagnostico da crianca verifica-se que o Atraso Global de
Desenvolvimento é o mais encontrado nos filhos dos inquiridos da amostra deste estudo
indo de encontro ao observado na literatura, sendo que de acordo com um estudo de 2010
pela Centers for Disease Control (CDC), (cit. in Morstad 2012) os atrasos de
desenvolvimento sdo comuns e representam aproximadamente, 1 em 6 criangcas nos
Estados Unidos (cerca de 16%) entre 2006 e 2008. O mesmo estudo indica que dada a
populagdo dos EUA como relatado pelo Censo dos EUA (cerca de 311 milhdes), entre o
intervalo de 1,5% a 2,5% traduz-se em cerca de 4.6 a 7.7 milhdes de pessoas com

deficiéncias de desenvolvimento.

Na relacéo entre a Q.V dos inquiridos com o diagnoéstico do seu filho, verifica-se que 0s
pais apresentaram melhor Q.V em todos os dominios, incluindo a faceta geral e a Q.V
global, nos casos de o diagnostico ser a Hemiparésia, apesar destas diferencas néo se
revelaram significativas existe uma tendencia para que na analise da qualidade de vida,
as maiores pontuacgdes das dimensdes sdo encontradas nos individuos com hemiparesia
espéstica como refere Prado et al (2013). Assim, relaciona-se a Q.V destas criangas com

a Q.V dos seus pais.

No que concerne a relagdo entre a Q.V dos pais e a area afetada da crianga com

alteracdes de desenvolvimento verificam-se resultados significativos para 0s casos em
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que a &rea afetada da crianca é a audi¢do e a nivel sdcio-emocional. Na éarea da audicao
verificou-se que em todos os dominios, bem como na faceta geral e Q.V global, sdo
apresentados valores médios mais elevados quando a audigdo ¢ uma area “nada afetada”,
estes resultados vao de encontro ao que defende Oliveira et al., (cit. in Mendonga 1999)
que refere que os pais sdo 0s primeiros a suspeitarem da deficiéncia auditiva da crianca,
representando fator importante de triagem da populacéo infantil como um todo. Este diz
que respostas falso-positivas causam angustia aos pais e por consequéncia atrasam o
diagndstico. Desta forma relacionam-se os resultados obtidos, pois os filhos dos
inquiridos quando apresentam a area da audigdo nada afetada, os resultados de Q.V dos

seus pais sdo mais favoraveis.

Por sua vez, quando a &rea emocional da crianca ndo é afetada os pais apresentam valores
médios de QV superiores nos dominios fisico, psicolégico, bem como na faceta geral e
na QV global. Estes resultados sdo verificados uma vez que o resultado de transtornos
nesta area podem ser significativos incluindo deficits no desempenho escolar, violéncia
na comunidade, e complicac6es em manter vinculos afetivos e sociais como refere Masten
& Coatsworth, (1998). Os inquiridos ndo observando esta area afetada nos seus filhos

possuem razdes para valores médios mais elevados na Q.V.

No que cabe as atividades extra curriculares verifica-se que a maioria dos inquiridos
afirmam que os seus filhos ndo frequentam atividades extra curriculares, demonstrando
ndo ser um foco de relevancia na vida destes, o que ndo vai de encontro ao defendido por
varios autores na literatura. Mahoney et al., (2005) defende que os autores destacam que
a participacdo em atividades extracurriculares podem resultar num melhor desempenho
nas competéncias de leitura comparando com aquelas que nao participam neste tipo de
atividades. Por sua vez, pode proporcionar um aumento de interacdes com o outro, sem
comportamentos ofensivos bem como contribuir na construgdo de planos positivos para
o futuro. Neste seguimento Pierce et al., (1999) afirma igualmente que o impacto destas
atividades é extremamente relevante para o desenvolvimento absoluto da crianga. A partir
de estudos desenvolvidos, é possivel defender que as atividades extracurriculares sdo

significativas no desenvolvimento da crianga.

Os resultados apresentados quanto as redes de apoio demonstram que na hipotese 3 foi

confirmada significancia de 5% em relacdo ao dominio social para o contacto dos pais
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com os profissionais de satde e no dominio fisico para o contacto com que o0s pais tém
com 0s amigos.

Quando comparada a Q.V dos pais com o contacto com os profissionais, apenas se
observaram diferencas estatisticamente significativas ao nivel social entre as categorias
“nem muito nem pouco importante” e “muito importante” ndo indo de encontro ao que
refere a literatura pois segundo Sloper (cit. in Ribeiro et al 2008), num estudo de revisédo
sobre as experiéncias e necessidades de pais de criangas com deficiéncia, declara que a
dificuldade em descobrirem servigos de apoio e de obterem informagfes quanto aos

cuidados com os filhos é uma das principais queixas.

As difrencas significativas da Q.V dos pais em relacdo ao contacto com 0s amigos, apenas
se localizaram nas categorias ‘“nem muito nem pouco importante” e “muito importante”
do dominio fisico, descordando assim da literatura, pois Costa (2012) refere que as
familias ndo solicitam o apoio dos amigos, devido a falta de confianca nas capacidades

para que possam lidar com as especificidades do seu filho.

Apesar de néo ser significativa a relagéo entre a Q.V dos inquiridos com o contacto com
as instituicdes, existe uma tendéncia para verificar que quando os pais consideraram 0
contacto com as institui¢cdes “muito importante” apresentaram valores médios superiores
nos dominios fisico, psicolégico e meio ambiente, bem como uma Q.V global melhor, o
que ndo é completamente relacionado com o que diz Costa (2012) referindo que as
familias argumentam a falta de apoios das instituicbes, nomeadamente na falta de pessoal

habilitado e nas atividades de férias de verao ou ginasio.

De acordo com a OMS (cit. in Conde et al 2006), a QV ¢ definida como “a percecdo do
individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais
ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”.

No entanto, e segundo Conde et al (2006), ha autores que defendem que a QV ¢ “a

satisfacdo geral do individuo com a vida e a sua percecao pessoal de bem-estar”.

Por fim, em relagdo & autoavaliacdo da QV (necessita melhorar, regular, boa ou muito
boa), a maioria dos inquiridos avaliou como "regular”. Esse dado n&o € corroborado por
resultados encontrados noutros estudos como no estudo “Qualidade de vida de
pais/cuidadores de criangcas e adolescentes com sindrome de Down” de Oliveira &

Limongi (2011) onde se observa que 84% avaliaram a sua qualidade de vida como “boa”.
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Comparando os dados da presente amostra com a do estudo de Oliveira & Limongi
(2011), verifica-se que o dominio meio ambiente é igualmente aquele que apresenta
menor meédia nos dois estudos, quando comparado aos demais demonstrando assim ser 0
dominio onde os inquiridos revelam menos Q.V. Em contrapartida, o dominio Fisico é
no presente estudo aquele com melhor média, 0 que ndo se observa no estudo de Oliveira

& Limongi (2011) que revela como dominio com maior média o Psicoldgico.
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CONCLUSAO

Chegado ao término do presente estudo de investigacdo surge a necessidade refletir sobre
0S aspetos mais importantes neste percurso de aquisicdo de conhecimentos. Tendo em
conta os objetivos em estudo, delineados no inicio do projeto, podemos concluir que estes
foram atingidos uma vez que os elementos inquiridos se demonstraram capazes e
disponiveis para que se tornasse possivel conhecer a qualidade de vida destes, bem como
perceber se esta varia de acordo com alguns fatores como dados sociodemograficos,
variaveis clinicas na crianga com alteracdes de desenvolvimento, tipo de redes de apoio

presentes na vida deste e o diagndéstico da crianga.

Sendo o principal objetivo do estudo conhecer a percecao da qualidade de vida de pais de
criangas com alteragdes do desenvolvimento, segundo os resultados obtidos pela
aplicacdo do instrumento “WHOQL-Bref” a amostra de 30 pais, estes permitem
corroborar que a Q.V destes é regular, em que o dominio Fisico é aquele com melhor
média e em contrapartida 0 meio ambiente é aquele que apresenta menor média.
Concluiu-se ainda que os inquiridos de idade mais avancada sdo aqueles com melhor Q.V,
0 mesmo acontece com o0 género, sendo que o masculino € o que apresenta melhores
valores de Q.V. Tendo em conta os objetivos especificos, ndo foram obtidas
significancias em todas as hipdteses, sendo que aquelas que apresentaram foram em
relacdo a escolaridade dos inquiridos, as areas afetadas na crianca (audicdo e emocional),

e as redes de apoio (contacto com os profissionais e amigos).

Apesar de os objetivos terem sido atingidos, todavia foram encontradas algumas
limitacdes no decorrer da realizacdo e redacdo deste estudo nomeadamente a nivel
cientifico. Em relagdo a esta temética foram encontrados muitos aglomerados
bibliograficos e estudos cientificos no entanto por vezes ndo eram centrados nesta
tematica. Contudo os estudos encontrados puderam ser comparados com 0 presente
enquanto outros comparavam outras variaveis que ndo as constantes neste. E de referir
igualmente como limitagdo, que a amostra recolhida tem uma dimensdo reduzida que,
apesar de representar todos os pais de criangas com alteracdes de desenvolvimento, ndo
permite tirar conclusdes para a generalidade. A falta de experiéncia no processo da
investigacao foi também uma limitacdo encontrada o que fez suscitar um enorme conjunto

de duvidas.
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Como sugestdo, este estudo podera posteriormente ser alargado a uma maior amostra e
complementado com o estudo da Qualidade de Vida dos cuidadores informais e formais
de criancas com alteracdes de desenvolvimento. O alargamento destes estudos a outras

regides, é também uma sugestao.

Em termos pessoais, observa-se que a realizacdo desta investigacdo permitiu tomar
conhecimento das etapas que um projeto de investigacao engloba. A procura de atuais
conhecimentos significa ndo s6 uma vantagem para o enriquecimento pessoal, bem como
da aquisicdo de conhecimentos e experiéncia ao nivel da investigacdo cientifica na area de

Terapéutica da Fala.
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Projeto: Qualidade de vida de pais de criangas com Alteracdes do

Desenvolvimento
Equipa de Investigagéo:

Ana Cristina Tavares Brand&o (Investigadora Principal)
Vania Peixoto (Professora Orientadora)

Venho por este meio apresentar-lhe a minha investigacdo, com o objetivo de indagar a

sua recetividade para participacdo no mesmo.

Este projeto tem como objetivo investigar e caraterizar a qualidade de vida de pais de

criancas com alteracdes do desenvolvimento.

As tarefas que sdo solicitadas consistem no preenchimento da Declaracdo do
Consentimento Informado, bem como um Questionario e um instrumento de avaliagdo de

Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref), documentos estes que se encontram em anexo.

A recolha de informacdes tera uma duracédo de cerca de 10 minutos e tem fins meramente
cientificos, sendo que a confidencialidade e o anonimato dos participantes sera sempre

assegurada.

Por fim, gostaria de informar que, a qualquer momento podera desistir da sua participacao
neste projeto sem qualquer penalizacdo. Se tiver qualquer comentario, recomendacao ou
pergunta a fazer sobre esta investigacdo, podera faze-lo dirigindo-se ao investigador
principal.

Ana Brandao (22183@ufp.edu.pt; 912608976)
Obrigada pela sua colaboracéo!
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CONSENTIMENTO

INFORMADO UFP

nto
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

INFORMADO

Desighacdo do Estudo (em portugués):

Eu, abaixo-assinado, (home completo do participante no estudo)

-------------- , compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca da participacdo na
investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-
me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas obtive
resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que a informacao ou explicacdo que me foi prestada versou os
objectivos e os métodos. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a
todo o tempo a minha participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito
qualquer prejuizo pessoal.

Foi-me ainda assegurado que 0s registos em suporte papel e/ou digital (sonoro e de
imagem) serdo confidenciais e utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em
causa, sendo guardados em local seguro durante a pesquisa e destruidos ap6s a sua
concluséao.

Por isso, consinto em participar no estudo em causa.

Data: / /20
Assinatura do participante no
projecto:

O Investigador responsavel:
Nome:

Assinatura:

Comissao de Etica da Universidade Fernando Pessoa
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QUESTIONARIO
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Faculdade das Ciéncias da Saude

Terapéutica da Fala

O presente questionario foi elaborado para o projeto de graduacdo, final de

licenciatura em Terapéutica da Fala na Universidade Fernando Pessoa.

Destina-se a pais, tendo por objetivo investigar e caracterizar a qualidade de vida

destes tendo em conta a problematica desenvolvimental do seu filho.

A recolha de informagBes tem fins meramente cientificos, sendo que a

confidencialidade e 0 anonimato dos participantes sera sempre assegurada.
O tempo de preenchimento é cerca de 10 minutos (aproximadamente).
Agradeco desde ja a sua colaboracao.

12 Parte - Questdes relativas ao(a) seu(sua) filho(a)

Esta parte do questiondrio é composta por 6 questBes relativas a determinadas
caracteristicas do(a) seu(sua) filho(a), bem como a gravidade das mesmas. Sempre que

necessario, assinale com uma cruz (x) os quadrados relativos as suas respostas.

1. ldade atual: ___ (anos) __ (meses)

2. Género:

D Feminino
D Masculino

3. Relativamente ao diagnostico do seu filho:
D Desconheco
| | Conhego Qual é?
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4. Qual considera ser a (s) area (s) mais afetada(s) no seu filho.

1 2 3 4

(nada afetada) | (pouco afetada) | (muito afetada) | (extremamente afetada)

Audicéo

Visao

Cognicéo

Socio -Emocional

Comunicacéo

Motora

Outra: Qual?

5. A crianga tem irm&os? [] Sim [] Néo

Se sim, quantos?

6. O seu filho frequenta:
[ ] Ama

[ ] Esta em casa

Com quem?

[ ] Creche
[ ] Jardim-de-infancia
[ ] Escola

[]ATL

[ ] Atividades extra curriculares Quais?

[ ] Terapias

Outros:
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2% Parte - Redes de Apoio

Esta parte do questionario é composta por 9 questdes para identificacdo das suas redes de apoio
bem como da importancia atribuida por si as mesmas. Sempre que necessario, assinale com

uma cruz (X) os quadrados relativos as suas respostas.

3
1 2 4
) B (Nem pouco )
Fontes de Apoio N&o (Nada (Pouco _ (Muito
) nem muito
Tem importante) | Importante) | Importante)
importante)

Contacto  que tem com
profissionais (médicos,
terapeutas, assistentes sociais,
psicologos, educadores,

professores...)

Contacto que tem  com
instituicdes (escolas, centros de
salde, hospitais, seguranca social,

associagdes, clinicas,...)

Contacto que tem  com
organizacdes (igreja, associacdes
recreativas, grupos

desportivos/clubes ...)

Contacto que tem com sua familia

mais proxima (esposo/a e filhos)

Contacto que tem com a sua

familia alargada (avos, tios,

primos, ...)

Contacto que tem com 0S Seus

amigos

Contacto que tem com seus

vizinhos
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8. ldentifica outro tipo de fontes de apoio/suporte para a sua vida?

D Sim
D Né&o

No caso de responder sim, por favor indique quais.

9. Dentro das categorias anteriores mencione qual(ais) o(s) elemento(s) que lhe tém dado mais
apoio. (Ex: Na categoria Profissionais se foi o Psicélogo; o Terapeuta da Fala; o Médico,

etc).

Profissionais

Instituicdes

Organizacdes

Familia mais proxima

Familia alargada

Obrigada pela sua colaboracao!
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INSTRUMENTO

WHOQOL-BREF

nto
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