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RESUMO

A definicho do conceito Qualidade de Vida, apesar do interesse que tem
merecido, ndo tem uma definicdo exata, devido a sua multidimensionalidade, a sua
complexidade e a sua mutabilidade (Schalock, 2002, 2005; Paschoal, 2001; citado por
Kluthcovsky & Takayanagui, 2007; Leal, 2008; Magina, 2011). Quando nos
debrucamos sobre a literatura relacionado com o conceito da Qualidade de Vida
Familiar, tema deste estudo, surge também a dimenséo subjetiva do conceito, pois
cada um tem uma perspetiva pessoal do que sera a sua qualidade de vida e da sua
familia.

O estudo da QVF das familias apoiadas por servigos de Intervengdo Precoce
visou identificar, junto das préprias familias, quais os fatores que elas consideram mais
importantes para a sua Qualidade de Vida, em cinco dominios adotados para o estudo
em questdo. Os cinco dominios adotados basearam-se no instrumento de avaliacao
de Qualidade de Vida Familiar, o Family Quality of Life Survey — FQLS (Poston,
Turnbull, Park, Mannan, Marquis e Wang, 2003) e nos estudos sobre o tema. Os
referidos dominios sado: Interagdo Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca,
Recursos Gerais e Apoio a Crianga.

A recolha dos dados para este estudo fez-se junto de familias apoiadas por
equipas de Intervencdo Precoce da area metropolitana de Lisboa. Algumas equipas
fazem parte do organismo estatal Sistema Nacional de Intervengdo Precoce na
Infancia, e outras sdo equipas independentes deste organismo.

De forma global, os dados recolhidos sugeriram que as familias consideram, a
grande maioria dos fatores apontados, como sendo de muita importancia para a sua
Qualidade de Vida Familiar. A andlise de dois itens de cada dimensdo da QVF,
mostrou diferencas nas perspetivas dos participantes em fungdo das variaveis
demograficas: Idade da Crianca, Habilitagdo dos Pais, Motivo de Apoio, Tempo de
Apoio e Contexto de Intervencdo. Permitiram também identificar as areas que as
familias consideram prioritarias para os servicos de Intervencdo Precoce, nos

diferentes dominios considerados.

Palavras-chave: Qualidade de Vida Familiar; Intervencédo Precoce; familias; dominios
de QVF; fatores de QVF.
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ABSTRACT

The concept of Quality of Life, despite the interest it has aroused, has no specific
definition due to its multidimensionality and its mutability (Schalock, 2002, 2005;
Paschoal, 2001; quoted by Kluthcovsky & Takayanagui, 2007; Leal, 2008; Magina,
2011). When considering the bibliography regarding the concept of Family Quality of
Life, the subject of this work, it also leads to the subjective dimension of the concept,
as each person has a personal perspective of what their or their family’s quality of life
is.

The FQL study on families supported by the Early Intervention services aimed to
identify, with the families, which factors they consider to be more important for their
Quality of Life in five domains identified for the study. Those five domains were based
on the Family Quality of Life Survey — FQLS (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis
& Wang, 2003) and on studies on the theme. The domains referred to are:
Family/Social Interaction, Parenting, Health and Safety, General Resources and Child
care.

The data for this study was gathered from families supported by teams of Early
Intervention in the metropolitan area of Lisbon. Some of the teams are part of the State
body Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (National System of Early
Intervention during Childhood) and other teams are independent from this body.

In general, the data collected suggests that the families consider the vast majority
of the factors to be very important for their Family Quality of Life. The analysis of two
items of each dimension of the FQL showed differences in the perspectives of the
participants based on demographic variables: age of the child, qualification of the
parents, reason for the support, duration of the support and intervention context. It also
allowed the identification of the areas that families consider a priority for the Early

Intervention services in the different domains.

Keywords: Family Quality of Life; Early Intervention; families; FQL domains; FQL

factors.
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INTRODUCAO

O termo Qualidade de Vida (QV) tem sido motivo de estudo para autores em
diferentes é&reas, visto que, desde sempre, cada pessoa ambiciona ter a melhor
Qualidade de Vida, para si, em todos os aspetos da sua vida. Desta forma, torna-se
dificil ter uma definicdo globalmente aceite de QV devido a sua multidimensionalidade
(é estudada em vérias areas, desde a saude até a das ciéncias sociais e humanas), a
sua complexidade (é um termo que abrange varias dimensdes), a sua subjetividade
(cada um tem o seu proprio conceito de Qualidade de Vida), e a sua mutabilidade
(pode mudar em funcdo do tempo, do local, do contexto cultural, etc.) (Schalok, 2002,
2005; Paschoal, 2001; citado por Kluthcovsy & Takayanagui, 2007; Leal, 2008;
Magina, 2011).

Com este estudo pretendemos estudar a QV das familias apoiadas por servigos
de Intervencdo Precoce sob o ponto de vista das proprias familias. Estudos recentes
ainda ndo conseguem estabelecer com clareza que o conceito de QVF sera uma
extensdo do conceito de QV, mas nao sera possivel desenvolver o assunto QVF sem
recorrer a prépria QV. Ainda ndo se pode considerar com certeza a QVF como
ramificacdo da QV, mas é um ponto de partida a ter em conta, pois para este estudo
serdo considerados os dominios de avaliacdo de QV (Schalock & Verdugo, 2002) para
a avaliacdo da QVF. A QVF, como reflete a percecdo dos diferentes membros da
familia, torna-se um conceito ainda mais subjetivo e de dificil estudo, pois conjuga as
percecOes, expectativas e experiéncia de vida de cada membro da familia
individualmente (Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002; Turnbull, 2003; citados por
Cdrdoba, Verdugo & Benito, 2006).

Considerando a familia como o primeiro contexto ambiental e social que cada
individuo conhece e com o qual interage desde o nascimento, de um modo geral, é
importante o estudo da sua QV, ndo s6 de cada membro, mas em especial de toda a
familia como unidade basica. O estudo da QVF é importante porque avalia e refere as
principais necessidades das familias, e avalia também o seu grau de satisfacdo com
os recursos. Na avaliacdo da QV e da QVF, serdo os membros da familias quem esta
em melhor posicdo para identificar os aspetos relacionados ao bem estar e com a
gualidade do ambiente promotor do desenvolvimento da crianca. Mas, como ja se
referiu, € uma avaliacdo subjetiva pois depende das caracteristicas de quem avalia.
Uma avaliacdo da QVF, tal como mostra a literatura revista, serd um bom indicador da
avaliacao de politicas sociais e servigos prestados a comunidade (Bailey et al., 1998;

Osher, 1998; citados por Schalock e Verdugo, 2002), pois identifica algumas
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necessidades e perspetivas das familias apoiadas pelos servicos de Intervencéo
Precoce, tal como queremos estudar no nosso trabalho.

Os servigos de Intervencdo Precoce promovem, ndo s6 uma intervencéo centrada
na familia, com todas as suas especificidades e pontos fortes, mas também valoriza a
sua competéncia para apoiar o desenvolvimento da crianca e colaborar na avaliacdo
de programas e estratégias. Evidéncias empiricas mostram que os programas de IP
mais eficazes séo os que envolvem ativamente os pais em todo o processo, desde a
planificacdo até a avaliacao (Simeonsson & Bailey, 1990; Peterson, 1988; citados por
Serrano & Correia, 2000; Dunst, 1995).

Em Portugal, apesar de serem escassos, ja existem alguns estudos que avaliam a
QVF de familias apoiadas em equipas de IP, com diferentes instrumentos, traduzidos
e adaptados a realidade portuguesa (Neto, 2010; Serrano, Camacho, Goncgalves &
Abreu, 2010; Cruz, Fontes & Carvalho, 2003). Podemos referir-nos a estudos de
satisfacdo, que avaliam as condicdes reais do dia a dia, na perspetiva da familia; e
estudo de importancia, que determinam as expectativas das familias mediante
determinado fator (Schalock e Verdugo, 2002; citados por Cérdoba et al, 2006). A
maioria dos estudos realizados, a nivel nacional, sdo de satisfacdo, principalmente
satisfacdo com os servigos prestados, permitindo avaliar o desempenho das equipas
de IP, na perspetiva das familias apoiadas. Ndo foram encontrados estudos de
importancia que permitam conhecer o que é importante para as familias apoiadas
pelos servicos de IP. Desta forma, achou-se pertinente realizar um estudo de
importancia junto das familias apoiadas por IP, visto ser uma &rea recente e com
poucas ferramentas cientificas.

O instrumento de avaliacdo usado neste estudo foi elaborado tendo por base
outros estudos realizados sobre o tema da avaliagdo da QVF (Neto, 2010; Cérdoba et
al., 2006; Bailey, Bruder, Hebbeler, Carta, Defosset, Greenwood et al., 2006; Cruz,
Fontes e Carvalho, 2003). Dividimos o questionario em dimensdes de QVF, sendo elas
Interacdo Familiar/Social, Parentalidade, Recursos Gerais, Salde e Seguranca e
Apoio a Crianca (Park, Hoffman, Marquis, Turnbull, Poston, Hannan, Wang & Nelson,
2003).

Com a finalidade de mostrar os indicadores, ou fatores, de QVF mais importantes
para as familias apoiadas por equipas de Intervengdo Precoce, propusemo-nos a
realizar este trabalho, que pode ser de grande utilidade para as equipas e para
estudos futuros na area da Qualidade de Vida Familiar. O estudo torna-se (til porque
podera servir de base a outros estudos na area da avaliacdo da QVF, e também sera

uatil para as equipas de IP pois terdo acesso ao que é mais importante para as familias
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no momento de realizacdo do estudo, permitindo assim auxiliar os servigos de IP na
antecipacdo das necessidades dos seus utentes, tendo em vista a melhoria do seu
proprio desempenho. Este trabalho € constituido por cinco capitulos, que passaremos
a descrever.

O primeiro capitulo debruca-se sobre: i) a fundamentacdo teorica, em que se
explicita os conceitos de QV e também de QVF, nas suas diferentes visfes; ii) se
revém estudos realizado; iii) questdes sobre a familia e o envolvimento familiar nas
diferentes etapas no processo de Intervencdo Precoce, desde a planificacdo a
avaliagcdo; e iv) alguns pressupostos relevantes para a Intervencdo Precoce
atualmente. Neste capitulo estdo presentes as evidéncias empiricas em que se
baseou o estudo.

Na segunda parte, referente a metodologia utilizada, estdo presentes: i) 0s
objetivos gerais e especificos que se pretende atingir com este trabalho; ii) o desenho
da investigacéo e o processo de elaboragédo do instrumento de avaliagéo utilizado; iii)
0 método de aplicagdo do instrumento de avaliagdo, com a identificacdo dos
participantes no estudo; e iv) o método de tratamento dos resultados.

Num terceiro capitulo apresentamos o0s resultados obtidos, divididos em trés
seccOes distintas: i) os resultados de opinido dos inquiridos sobre os fatores
apresentados para a sua QVF nos diferentes dominios; ii) os resultados da associacao
entre os fatores considerados mais importantes para a QVF em funcdo de algumas
das variaveis demograficas em estudo: Idade da Crian¢a, Motivo do Apoio, Habilitacdo
Académica dos Pais e Contexto de Intervencdo; e iii) o resultado do teste de
fidedignidade do instrumento de avaliagao.

O quarto capitulo refere-se a parte da discussdo dos resultados obtidos,
comparando os resultados com a realidade atual das familias apoiadas pelos servigcos
de IP e com estudos realizados sobre o tema, presentes na revisdo da literatura
efetuada, sempre que possivel.

No quinto e ultimo capitulo, serdo apresentadas as conclusfes gerais do estudo,
bem como as suas limitagdes e dificuldades encontradas durante todo o processo do
estudo. Também se enumeram algumas pistas para trabalhos futuros sobre o tema da
QVF.

e —
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O termo Qualidade de Vida ndo é novo e tem evoluido ao longo do tempo,
essencialmente a partir da década de 80. Desde a época de Platdo e Aristoteles se
discute e tenta definir o nivel maximo de felicidade e bem-estar de cada um, ou que
cada um ambiciona para si préprio (Schalock e Verdugo, 2002). Neste capitulo sdo
apresentadas diferentes definicbes de Qualidade de Vida e areas de estudo nas quais
a nomenclatura € usada e, como tema fulcral deste estudo, procuraremos analisar a
sua relagdo com o conceito de Qualidade de Vida Familiar. Abordaremos também
alguns aspetos sobre as praticas atuais em Intervencdo Precoce, nomeadamente o

modelo de intervencao centrado na familia.
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1.Qualidade de Vida
Durante as duas ultimas décadas foi possivel observar um enorme crescimento de
estudos relacionados com a Qualidade de Vida (QV) (Cummins, 1996; Felce, 1997;
Schalock, 1996b, 2000; Wang, Turnbull, Summers, Little, Poston, Mannan & Turnbull,
2004). Apesar dos inumeros estudos na area, o conceito de QV continua a ser
discutido tanto na construcdo de instrumentos que visam a sua avaliacdo como na

importancia de avaliar a QV das pessoas e das sociedades (Fleck, 2008).

1.1.Conceito de Qualidade de Vida - emergéncia do construto e modelos
tedricos

Como mostram Schalock e Verdugo (2002) é extremamente dificil ter uma
definicdo consensual para o termo QV, sendo assim mais facil olhar para o termo pela
sua importancia e significado para a sociedade em geral.

Lindstrom (1992; citado por Schalock e Verdugo, 2002) divide a expressao
Qualidade de Vida de forma a compreender o seu sentido semantico, ou seja,
Qualidade e Vida. Assim, Qualidade faz-nos refletir sobre a exceléncia ou a fasquia
mais elevada associada as caracteristicas humanas e valores positivos como a
felicidade, sucesso, riqueza, saude, e satisfacdo; de Vida indica que o conceito diz
respeito a prépria esséncia ou aspetos essenciais da existéncia humana.

Desde sempre se tenta definir a forma de as pessoas terem uma “boa vida”, ou
seja, uma vida com qualidade. Ja Aristoteles defendia a ideia de reunir todas as
potencialidades humanas de forma a atingir uma “boa vida” (Diener & Suh, 1997). A
primeira vez que surge o termo Qualidade de Vida foi com Pigou, em 1920, num livro
sobre economia e bem-estar, em que referia o apoio dado pelo governo as classes
mais desfavorecidas e o impacto nas suas vidas (Wood-Dauphinee, 1999; citado por
Kluthcovsky & Takayanagui, 2007). Mas o termo ndo foi valorizado e facilmente
esquecido.

Mais tarde, em 1964, o presidente dos EUA Lyndon Jonhson veio argumentar que
uma boa Qualidade de Vida ndo pode ser sO vista em termos econdmicos, pois
declarou que “... os objetivos ndo podem ser medidos através do balango dos bancos.
Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de vida que proporcionam as
pessoas.” (Fleck et al., 1999; citados por Kluthcovsky & Takayanagui, 2007).

Desenvolveram-se varias visdes do conceito QV ao longo dos anos, com principal
acentuacdo a partir dos anos 80, onde o conceito foi abordado em diferentes

dimensdes. H& a referir entdo a perspetiva biolégica (mais direcionada para a area da
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saude, pois relaciona-se com a percec¢ao que o individuo tem das suas capacidades
fisicas para realizar determinadas tarefas), a cultural (relacionada com a transmissao
de valores dentro de uma familia, e da propria sociedade em que esta inserida), a
econdmica (mais relacionada com os bens financeiros que cada individuo possui e 0s
sentimentos a eles associados), e a psicoldgica (intimamente relacionada com a auto-
estima e o respeito pelo seu semelhante, mantendo o equilibrio mental) (Leal, 2008).

Brock (1993; citado por Dinner & Suh, 1997) sugere duas dimensfes de QV. A
primeira de cardcter social, ditada por ideais religiosos, filoséficos, entre outros,
independente da experiéncia pessoal e dos desejos de cada um, associando a uma
perspetiva cultural da QV. Ainda dentro desta perspetiva social, Brock sugere também
uma perspetiva economica, de satisfagdo de preferéncias, ou seja, baseada naquilo
que é possivel adquirir. Numa dimensédo pessoal de QV, consideram-se componentes
de cardcter psicoldgico relacionados com o bem-estar e com as experiéncias pessoais
positivas. Nesta conceptualizagdo da QV ha a salientar a diferenca entre dimensdes
de natureza mais objetiva, como a cultural e a social, e as dimensfes mais subjetivas,
como a psicolégica, avaliadas nos respetivos dominios através de indicadores
respetivos.

No seu estudo, Diener e Suh (1997) referem as principais diferengcas entre 0 uso
de indicadores objetivos e subjetivos na avaliagdo da QV. Os indicadores objetivos,
ou, tal como defendem os autores, os indicadores sociais, medem as condi¢cdes de
vida das pessoas e do meio onde vivem, tal como os niveis de rendimento, qualidade
de habitacdo, redes sociais (Valois, Zulling, Huebner & Drane, 2009). Como séo
facilmente quantificaveis, permitem a medicdo do nivel de bem-estar de um
determinado grupo ou individuo, facilitando comparacdes. A estudos que tém usado
este tipo de indicadores sdo apontadas dificuldades relacionadas com: i) a falibilidade
da medicdo dos indicadores sociais, que nem sempre conseguem fazer uma correta
medicao; ii) torna-se dificil a selecdo dos indicadores, ou seja, € sempre a opiniao do
investigador que prevalece; e iii) ndo refletem as experiéncias pessoais (Diener & Suh,
1997). Em contraste, os indicadores subjetivos medem a experiéncia de vida e a
referéncia serd o bem-estar pessoal e/ou familiar (Retti & Leichtentritt, 1999). A
avaliacdo com indicadores subjetivos esté intimamente relacionada com o julgamento
pessoal e, alguns investigadores ndo lhe atribuem validade cientifica. Diener e Suh
(1997) apontam vantagens no uso de indicadores subjetivos, designadamente: i) séo a
prova da realidade pessoal; ii) permitem uma facil comparacéo entre os resultados nos
diferentes dominios, porque a opinido considerada € do mesmo individuo. Estes

autores, no seu estudo, também mostram limitagbes no uso dos indicadores
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subjetivos, pois ndo mostra a realidade da sociedade, mas sim a realidade pessoal e,
nem sempre, as respostas sao validas; como medem a opinido pessoal, facilmente
variam de pessoa para pessoa e de cultura para cultura.

Relativamente a este debate e procurando uma sintese, Schalock e Verdugo
(2002) sugerem a utilizagdo de indicadores objetivos e subjetivos para uma mais
correta avaliagdo da QV, visto que o conceito ndo pode ser separado do contexto em
que cada pessoa vive e interage.

O conceito de QV tem igualmente sofrido uma evolugao relativamente ao modelo
conceptual de base. Assim, em 1998, Mckenna e Whalley, citados por Fleck (2008),
identificaram duas abordagens a considerar na medi¢cdo da QV: uma direcionada para
um modelo funcionalista e outra baseada nas necessidades. Assim, segundo o0s
autores, serd possivel agrupar os modelos tedricos em dois grupos: o modelo de
satisfacdo e o modelo funcionalista, debrugcando-nos aqui, apenas no modelo de
satisfacdo, por ser mais relacionado com o presente estudo.

O modelo de satisfacao foi desenvolvido a partir de perspetivas da sociologia e da
psicologia dos conceitos de “felicidade” e “bem-estar’. De acordo com este modelo, a
QV esta intimamente relacionada com a satisfagdo nos diferentes dominios
considerados importantes pelo proprio individuo. Mas a satisfacdo é uma experiéncia
muito subjetiva e estd muito relacionada com o nivel de expectativa de cada um, a
importancia que determinado fator tera para cada pessoa. Ha aspetos determinantes,
tal como a estrutura de personalidade e a cultura em que um individuo esté inserido,
na decisdo de aumentar as realizagbes ou diminuir as expectativas (Fleck, 2008).

Na abordagem ao modelo de satisfacdo ha que referir duas grandes
contribuigbes. A primeira refere-se a uma abordagem social, ou seja, os indicadores
objetivos definidos para a avaliagdo da QV. Esta primeira abordagem diz respeito a
satisfacdo das necessidades basicas, como a saude, mobilidade, nutricdo ou abrigo,
gue deverdo estar satisfeitas para o individuo ter uma boa QV (Maslow, 1954 e
Thomas More, 1994, citados por Fleck, 2008), tal como ilustra a Figura 1. O individuo
sé alcangcard um nivel seguinte quando vir satisfeitas as necessidades do nivel
anterior. Segundo o modelo, s6 se alcangara uma boa QV quando se vir satisfeitos a

todos os niveis da piramide.
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Figura 1 — Piramide de Maslow, adaptado do blog Qualidade de Vida no Trabalho.

O modelo apresentado anteriormente pode ser comparado com a natureza
hierarquica do modelo de QV de Schalock (2000; citado por Schalock & Verdugo,
2002). O modelo de Schalock, atualmente adotado por diversos estudiosos sobre o
tema QV, tem que ser tido em conta nas intervencdes junto das pessoas, em especial,
junto das pessoas com incapacidade. O referido modelo, que se encontra ilustrado na
Figura 2, mostra os diferentes dominios de QV considerados por Schalock (Schalock &
Verdugo, 2002) de uma forma hierarquizada, ou seja, na base o0 que se acha essencial
para a QV, até ao topo.

A segunda abordagem do modelo de satisfacdo refere-se a cognicéo individual.
Esta abordagem considera que a QV € uma percecdo propria de cada pessoa e so
poderd ser medida individualmente (Fleck, 2008). Cada um tera a sua percecao
individual da sua prépria QV, sendo diferente de pessoa para pessoa, mesmo estando
inseridos numa mesma sociedade, sendo influenciado, como ja foi referido, pela

cultura, religido, ideais, etc.
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conhecer novas pessoas;
para alterar com quem e sitios
onde vivemos normalmente.

{Inclusdo Social e Relagdes
lnterneccoaicl

Teralguma coisaou alguéem importante no

nossodia a dia: pessoas para conviver,
coisas para fazer, locais para estar.

{Desenvolvimento Pessoal e
Autodeterminagéo)

Estarsaudavel e em seguranga por nds proprios.
{Bem-estar Fisico, Bem-estar Material e Direitos)

Figura 2 — PirAmide de Qualidade de Vida, adaptado e traduzido de Schalock e Verdugo (2002).
Handbook on Quality of Life for Human Service Practitioners. American Association on Mental
Retardation Books and Research Monographs Editor. EUA.

No folheto do Centro de Reabilitacdo Profissional de Gaia (CRPG, 2007) pode
encontrar-se diferentes modelos teéricos mais direcionados para a reabilitacdo do
individuo. S&o eles:

a) O modelo psicolégico, em que se defende que ndo é possivel separar 0s
estados psicoldgico e fisico, pois um influencia o outro. Ou seja, a percec¢do do
problema, por parte da pessoa, influencia a sua qualidade de vida;

b) O modelo tedrico de Bech, que valoriza essencialmente o estado psicoldgico. A
medida de qualidade de vida estd relacionado com o grau de desconforto
psicolégico provocado por fatores de stress;

c) No modelo de utilidade (utility), direcionado essencialmente para a salde, onde
o individuo faz uma escolha entre a qualidade e a quantidade de vida;

d) O modelo de Hunt e McKenna, baseado nas necessidades do sujeito, referido
anteriormente, em que mostra que a qualidade de vida é alta quando a maioria
das necessidades dos seres humanos sdo satisfeitas e baixa quando poucas
necessidades séo satisfeitas;

e) O modelo desenvolvido por Parsons, baseado na capacidade funcional do
sujeito. Este modelo assume que existe um nivel 6timo de funcionamento
humano ao qual todos deveriam aspirar, 0 que cria um problema ético e

metodoldgico visto que sugere niveis melhores ou piores de QV;
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f) Calman, no seu estudo, mostrou que a QV sé pode ser descrita e medida em
termos individuais. O autor sugere que a QV é o produto da interacdo entre
espetativas e realiza¢des do individuo.

Os modelos anteriormente apresentados ajudam a compreender o estudo da QV
no seu aspeto mais multidisciplinar. No presente estudo, foi adotado o modelo
proposto por Schalock e Verdugo (2002) que considera trés pilares essenciais para a
QV: i) dominios e indicadores de QV, ii) perspetiva sistémica da sociedade e iii)
possibilidade de aplicacdo de um instrumento de avaliacdo aos trés niveis da teoria
sistémica, havendo assim uma possibilidade de medigdo, aplicacdo e avaliagdo da
QV. Schalock e Verdugo (2002) reviram estudos como Flanigan (1982), Cummins
(1996), Felce (1997) ou Schalock (1996b, 2000) referiram as diferentes dimensfes
para a QV que cada um dos referidos autores considera mais importantes para a QV.
Schalock e Verdugo (2002) defendem que as dimensfes que se tornam mais faceis de
avaliar e quantificar serdo as indicadas por eles. No seu ponto de vista, ha a
considerar a perspetiva sistémica da QV, pois tanto ao nivel do microssistema, como
do mesossitema e do macrossistema, a QV de um individuo é afetada. Assim, para
uma correta avaliacdo da QV, é necessario ter em conta a medicdo, aplicagdo e
avaliacdo em trés niveis da perspetiva sistémica:

Microssistema — a este nivel, a avaliacdo da QV é subjetiva, visto que cada um
tem a sua propria percecédo sobre os diferentes dominios em estudo;

Mesossistema — aqui € realizada uma avaliagdo do tipo funcional, ou seja,
reflete a relacdo da pessoa com 0s espagos em que vive (escola, vizinhanga, etc.);

Macrossistema — a avaliagdo tem por base os indicadores sociais, ou seja,
avalia as politicas sociais relacionadas com saude, educacéo, seguranca, habitacao,
etc. (Schalock & Verdugo, 2002).

Assim, o modelo heuristico defendido por Schalock e Verdugo, que se ilustra na
Figura 3, combina todos os componentes do sistema, e todas as dimensdes em
estudo devem ser avaliados nos trés niveis, tendo em atencdo indicadores

referenciados para cada dimenséo de QV.
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Figura 3 — Modelo heuristico, adaptado de Schalock e Verdugo (2002). Handbook on Quality of Life for
Human Service Practitioners. American Association on Mental Retardation Books and Research
Monographs Editor. EUA.

1.2.Defini¢bes do conceito

A partir dos diferentes modelos teéricos de Qualidade de Vida, surgem entédo
algumas definicdes de QV que mostram a multiplicidade de visdes sobre o tema. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), adotou a definicdo de QV proposta pelo World
Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL Group), que define a QV como “a
percepc¢édo do individuo a respeito da sua posi¢cao na vida, no contexto da sua cultura e
dos sistemas de valores no qual vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrbes e preocupacbes” (OMS, 1998). Wallander (1992; citado por Prebianchi, 2003)
define o termo como “Qualidade de Vida é a combinacdo de bem-estar objetivo e
subjetivo em multiplos dominios da vida, considerados importantes na cultura e época
do individuo e que estdo de acordo com padrées universais dos direitos humanos”
(p.59). Outra definicdo que deve ser referida neste estudo é a de Leal (2008, p.18)
onde defende “Qualidade de vida é o resultado da soma do meio ambiente fisico,
social, cultural, espiritual e econémico onde o individuo esta inserido, dos estilos de
vida que este adopta, das suas acdes e da sua reflexdo sobre si, sobre os outros e
sobre o meio ambiente que o rodeia. E também a soma das expetativas positivas em

relagdo ao futuro”.
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Segundo Abrams (1973; citado por Centro de Reabilitagcdo Profissional de Gaia
[CRPG], 2007), “Qualidade de vida é o grau de satisfagcéo ou insatisfacdo, sentido pela
pessoa, com varios aspetos da sua vida.” (p.12). Por sua vez, Torrance (1987; citado
por CRPG, 2007), mostra que “Qualidade de Vida é a qualidade das nossas vidas em
cada ponto do tempo entre o nascimento e a morte.” (p.13). Também Shaw (1977;
citado por CRPG, 2007), defende que “Qualidade de Vida é o produto do dote natural
de uma pessoa (DN) pelo esforco feito a favor dela pela familia (F) e pela sociedade
(S). QV=DN x F x S” (p.13).

Para tornar o conceito de QV mais claro, Calman (1987; citado por Fleck, 2008)
sugeriu com os seus estudos que existe uma “boa qualidade de vida” quando as
esperangas e expectativas pessoais sdo satisfeitas pela experiéncia de vida. Essas
expectativas sdo modificadas pela idade e pela experiéncia. Para o referido autor, a
defini¢cdo correta de QV tem algumas implicacdes:

a) SO pode ser descrita pelo proprio individuo;

b) Precisa de se ter em conta varios aspetos da vida pessoal;

c) Est4 intimamente relacionada com os objetivos e metas de cada individuo;

d) A melhoria esta relacionada com a capacidade de identificar e atingir esses

objetivos;

e) A doenca e o seu respetivo tratamento podem modificar esses objetivos;

f) Os objetivos tém que ser realistas e atingiveis;

g) E necessario agir para diminuir o intervalo entre a realizag&o dos objetivos e as
expectativas, quer pela realizacdo dos objetivos quer pela reducdo das
expectativas;

h) O intervalo entre as expectativas e a realidade pode ser o que impulsiona

alguns individuos.

Schalock e Verdugo (2002) resumem o conceito QV da seguinte forma:
Qualidade de Vida:

1. é constituida pelos mesmos fatores e relages para todas as pessoas;

2. é experimentada quando a necessidade de alguém € atendida e quando se tem
a oportunidade de prosseguir o enriguecimento em diferentes contextos da
vida;

3. tem componentes objetivos e subjetivos: mas € principalmente a percepcao
individual que mostra a qualidade de vida;

4. é baseada em necessidades, escolhas e controle de cada um;

|
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5. € um construto multidimensional, influenciado por fatores individuais e

ambientais ou contextuais.

Tal como mostram as definicBes anteriores, € dificil ter uma definicdo consensual
de QV dada a sua multidimensionalidade, a sua complexidade e também a sua
mutabilidade, visto que a percecdo da QV também pode mudar em fungdo do tempo,
do local, da pessoa e do contexto cultural (Schalock, 2002, 2005; Paschoal, 2001,
citado por Kluthcovsky & Takayanagui, 2007; Leal, 2008; Magina, 2011).

1.3.Qualidade de Vida Familiar

O desenvolvimento do estudo do conceito Qualidade de Vida em diferentes areas,
ou seja, a multidimensionalidade do conceito, permite diferentes abordagens. Uma
abordagem mais ampla do conceito em questdo permite o estudo do impacto do
ambiente e dos contextos de vida do individuo na sua QV. Assim é de sublinhar a
importancia de aplicarmos alguns conceitos de QV a Qualidade de Vida Familiar
(Brown & Brown, 2003; Turnbull et al., 2004; citados por Brown, MacAdam-Crisp,
Wang & larocci, 2006). A equipa do Beach Center on Families and Disability (BCFD),
defende por sua vez, que ha uma interrelacao definida entre a QV de um individuo
com incapacidade e a QV da sua familia. Significa que a QV centrada na familia esta
estreitamente vinculada a QV centrada na pessoa e, para além disso, € influenciada
significativamente pelos fatores pessoais e sOcio-culturais (Schalock & Verdugo,
2002/2003; citados por Coérdoba, Verdugo e Gomez, 2011). Tendo em conta a QVF é
influenciada pela interacdo de dominios ou areas da vida no funcionamento familiar
(Poston et al., 2003; citados por Jackson & Turnbull, 2004), ainda ndo podemos
afirmar com certeza que se podem aplicar os dominios da QV individual & QVF, visto
ndo haver literatura suficiente para o afirmar (Schalock & Verdugo, 2002).

Apesar de ser uma area de estudo ainda recente, a QVF permite-nos explorar
qgual o impacto de varios dominios, e qual a perce¢do sobre a vida dos membros da
familia. Os estudos nesta &rea também permitem investigar o efeito dos servigos e da
comunidade no seio familiar, bem como a influéncia de cada membro da familia, em
particular, em toda a familia (Brown et al., 2006). Bailey e colaboradores (1998; citados
por Schalock & Verdugo, 2002) defendem que uma avaliacéo positiva da Qualidade de
Vida Familiar € um 6timo indicador das iniciativas politicas, na medida em que, tal
como sustenta Osher (1998; citado por Schalock e Verdugo, 2002) melhorar a

Qualidade de Vida das familias € o Unico resultado aceitavel das leis e dos servi¢os
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prestados & comunidade. Dunst e Bruder (2002; citados por Wang, Turnbull, Summer,
Little, Poston, Mannan & Turnbull, 2004) mostram que os resultados mais valorizados
por pais e profissionais sé@o os relacionados com a satisfagao familiar e a promocéo da
QVF. Assim se justifica a necessidade de avaliar a QVF do ponto de vista das proprias
familias, através de indicadores subjetivos, onde se podera verificar a aplicabilidade e
validade das leis e iniciativas politicas, avaliacdo esta realizada pelas familias, em
especial e neste caso, pelas familias apoiadas por servi¢os de Intervengéo Precoce.

1.3.1.Defini¢cdo do conceito de QVF e modelos tedricos

Tendo em conta que ter uma definicdo exata do termo familia na sociedade atual
€ extremamente complexo, e que definir Qualidade de Vida, tal como se verificou
anteriormente, também é muito dificil, ainda se torna um desafio maior definir o
conceito Qualidade de Vida Familiar. Turnbull e colaboradores (2000; citados por Park,
Hoffman, Marquis, Turnbull, Poston, Hannan, Wang & Nelson, 2003), apresentaram
uma definicdo dos termos Familia e Qualidade de Vida da Familia:

Familia — individuos que se julgam eles proprios como parte de uma familia,
relacionados, ou néo, por lacos de sangue ou matrimoniais, que se apoiam e cuidam,
entre si, numa base regular;

Qualidade de Vida da Familia — condicbes em que as familias vém as suas
necessidade satisfeitas, os seus membros desfrutam da vida juntos e tém
oportunidade de realizar atividades importantes para si.

Nos ultimos tempos verificou-se uma evolugdo do conceito de QV das pessoas
com incapacidade e da sua familia. Inicialmente tinhamos uma pespetiva fragmentada
da vida familiar, que circulava em volta da pessoa com incapacidade, e a qualidade de
vida de cada um dos membros da familia era determinada pelo que acontecia com a
pessoa com incapacidade. Havia assim um enfoque na patologia. A intervencdo
estava focada apenas na pessoa com incapacidade, sendo apenas ela o destinatario
da intervencéo. Era apenas o profissional que tomava as decis6es, como conhecedor
de todos os aspetos e metodologias de intervencgéo.

Atualmente surge o modelo de qualidade de vida centrado na familia, em que a
propria familia € estimulada a tomar a iniciativa em estabelecer as suas prioridades.
Os profissionais tendem a abandonar a perspetiva patolégica e adotam uma
orientacdo a partir dos pontos fortes da familia, atribuindo-lhe confianca para
desenvolver as suas potencialidades e capacidades (Cérdoba, Verdugo & Gdémez,
2011).
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Park e os seus colaboradores (2003), no seu estudo, também mostraram que
alguns profissionais apoiam as suas praticas numa interven¢éo junto da familia, em
conjunto com a crianga com incapacidade, abandonando a ideia de intervir apenas
junto da patologia da crianca, mas realizando a sua intervencdo com toda a familia
(Dunst et al., 1991; Allen & Petr, 1996; Turnbull et al., 2000; citados por Park et al.,
2003). Esta intervencao baseia-se nos seguintes principios:

a) as prioridades e decisGes da familia tém que ser respeitadas;

b) os servigos de apoio devem ter em vista o auxilio a familia para atingir os seus

objetivos, previamente definidos;

c) o sistema de servicos deve ser delineado de forma a promover as capacidades
da crianca e as suas familias, de forma a que vivam num ambiente salutar
dentro da comunidade (Duwa et al., 1993; Osher, 1998; citados por Park et al.,
2003).

Park e os seus colaboradores (2003) também referiram que, tendo em vista uma
forma quantificar e avaliar os resultados dos servicos que adotaram 0s principios
enunciados anteriormente, alguns autores propuseram-se a estudar o tema da
Qualidade de Vida, alargando o tema, neste caso, a Qualidade de Vida Familiar
(Murrel & Norris, 1983; Fewell & Vadasy, 1987; Schalock et al., 1989; Turnbull &
Brunk, 1997; Bailey et al.,1998; BCFD, 1998; Schalock, 1999; Gardner, 2001,
Wehmeyer & Schalock, 2001).

A partir dos modelos referidos e de estudos realizados, surgem definicbes de
Qualidade de Vida Familiar a ter em conta. A Beach Center on Families and Desability
(BCFD) define QVF como a medida da forma em como as necessidades da familia
sdo atendidas, a capacidade dos seus membros desfrutarem a vida juntos, e a
oportunidade que esses membros tém em realizar coisas que sao importantes para
cada um. Park, Turnbull & Turnbull (2002; citados por Cdérdoba, Verdugo & Gémez,
2011) também referem que uma familia tem uma boa Qualidade de Vida quando os
seus membros vém as suas necessidades satisfeitas, desfrutam a vida juntos e tém
oportunidades para perseguir e alcancar metas que lhes parecem ser transcendentes.
Também podemos dizer que Qualidade de Vida Familiar é definida da forma como um
individuo interpreta o ambiente que o rodeia, e como pessoas ou grupos de referéncia
afetam o seu bem-estar — interpretacdo pessoal (Schalock et al., 2001; citados por
Brown et al., 2006). Desta forma, podemos referir que a no¢éo central da definicdo de
Qualidade de Vida Familiar prende-se com a influéncia da interacdo entre diferentes
dominios ou &reas da vida do dia a dia da prépria familia (Brown, Davey, Shearer &

Kyrkou, na imprensa; Poston et al., 2003; citados por Jackson & Turnbull, 2004).
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Em relacdo aos indicadores, ou fatores, de QVF continuam a ser objetivos e
subjetivos, tal como o0s considerados para a QV individual. Subjetivos porque se
relacionam com dominios particulares de cada familia e como a familia se sente em
relacdo aos dominios, visto que cada dominio tem um valor diferente de familia para
familia pois depende, como ja foi referido anteriormente, da experiéncia e da cultura
da familia. Os indicadores objetivos sdo medidos pelos rendimentos obtidos, pela
habitacdo ou pela saude dentro de uma familia. (Schalock & Verdugo, 2002).

1.3.2.Dominios de Qualidade de Vida Familiar

A revisdo da bibliografia mostra que, ao longo dos tempos, os estudos realizados
em QV clarificam que os dominios de QV tém que ser assentes em trés pressupostos
essenciais (Schalock, 1990; citado por Schalock & Verdugo, 2002) e, possivelmente,
alargados aos dominios da QVF. Assim, 0 primeiro pressuposto serd o0 uso de
indicadores objetivos, que se referem a avaliacdo das condicdes ambientais. Estes
indicadores podem ser definidos como modelos estatisticos que facilitam a avaliagédo
concisa, abrangente e equilibrada das condigbes e aspetos de vida importantes para
as pessoas e para a sociedade (Andrews & Whitney, 1976; citados por Schalock &
Verdugo, 2002). O segundo pressuposto diz respeito aos indicadores subjetivos, que
se focam nas reacfes subjetivas das pessoas, tendo em conta o seu bem-estar
psicolégico e a satisfacdo pessoal. Neste caso, ha que ter em conta a experiéncia de
vida e a cultura da sociedade (Schalock & Verdugo, 2002). A Ultima perspetiva prende-
se com o modelo Goodness-of-fit, que propde que a QV se relaciona com a ligacéo
entre 0 que o individuo ou grupo de individuos quer ou precisa e a capacidade da
sociedade preencher essas necessidades. Este modelo proposto por Murrel e Norris
(1983; citado por Schalock e Verdugo, 2002) sugere que as caracteristicas do grupo
interagem com os recursos do ambiente que o rodeia, e que a QV é uma funcdo da
diferenca entre os recursos e as necessidades.

Como se tem verificado, para avaliar a QV, mais especificamente a QVF, tém que
ser definidas dimensfes ou dominios da vida (areas da vida) dos individuos, divididos
em indicadores ou fatores, de forma a que a avaliacdo seja 0 mais abrangente
possivel, ou seja, que se tenha uma perspetiva holistica (Schalock & Verdugo, 2002).
Os trabalhos de Schalock e Verdugo (2002), tendo em conta os dominios e
indicadores da QV individual, ou seja, centrados na pessoa, permitiram definir

dominios e indicadores que poderéo ser indicados como sendo centrados na familia e
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que poderdo auxiliar na avaliagdo da QVF. A figura seguinte ilustra esses mesmos

dominios:
Dominios da Qualidade de Vida
Centrados no Individuo Centrados na Familia
v Bem-estar emocional v Bem-estar emocional
v' Bem-estar material v' Salde fisica
v" Bem-estar fisico v Bem-estar financeiro
v"Incluséo social v' RelagGes familiares
v' Relacg@es interpessoais v' Apoios
v' Desenvolvimento pessoal v' Produtividade
v' Auto-determinacéo v" Envolvimento na comunidade
v" Direitos v' Atividades recreativas e lazer

Figura 4 — Dominios da Qualidade de Vida centrados no individuo e centrados na familia, traduzido e
adaptado de Schalock, R. & Verdugo, M.A. (2002). Handbook on Quality of Life for Human Service
Practitioners. American Association on Mental Retardation Books and Research Monographs Editor.
EUA.

Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis & Yang (2003), com base nos dominios
de QV definidos por Schalock e Verdugo (2002) e nos estudos de outros
investigadores sobre o tema (Cummins, 1997; Felce, 1997; Goode, 1997; Hughes &
Hwang, 1996), realizaram um estudo qualitativo para identificar quais os dominios a
considerar na avaliacdo da QVF (Poston et al.,, 2003). Estes autores, com o0 seu
estudo, dividem os dominios em dominios de orientacdo familiar e de orientacdo
pessoal. Os dominios de orientacdo individual sdo: Leis (atividades que os membros
da familia se empenham em aprender e agir em beneficio deles préprios ou dos
outros), Bem-estar Emocional (os sentimentos de cada um), Saude (bem-estar fisico e
mental), Bem-estar Ambiental (as condi¢cdes dos contextos onde a familia vive),
Produtividade (competéncias e oportunidades para participar e ter sucesso na escola,
no trabalho e no lazer), e Bem-estar Social (competéncias e oportunidades de ter
relacdes com pessoas fora da familia). Em relacédo a orientacdo familiar, os dominios
sdo: Rotina Diaria (atividades recorrentes que apoiam o dia a dia da familia), Interacéo
Familiar (relagbes que os membros da familia tém uns com os outros), Bem-estar
Financeiro (familias terem capacidade de pagar as suas despesas), e Parentalidade
(orientar, estruturar e ensinar criancas e jovens) (Park et al., 2003), como ilustra a

Figura 5.
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Qualidade de Vida Familiar

Dominios de orientagdo familiar Dominios de orientagdo individual
Rotina diaria Leis Bem-estar
emocional

Interacao familiar

Saude Ambiente
fisico
Bem-estar financeiro
Produtividade Bem-estar
social

Parentalidade

Figura 5 — Dominios da Qualidade de Vida Familiar, adaptado e traduzido de Park et al. (2003). Toward
assessing family outcomes of service delivery: validation of a quality of life survey. Journal of Intellectual
Disability Research. 47, 4/5, 367-384.

Park e colaboradores (2003), com a finalidade de elaborar um instrumento de
avaliacdo de QVF que fosse facilmente utilizado e aplicado a populagéo, realizaram
um estudo qualitativo de importancia onde procuravam saber quais 0s itens mais
importantes para a QV das familias com criangcas com incapacidade. Os resultados
desse estudo permitiram reagrupar os dominios e reduzi-los de 10 para 5, como
mostra a Figura 6, na pagina seguinte. Com a definicdo dos 5 dominios, criaram um
instrumento de avaliagdo de QVF, o FQLS — Family Quality of Life Survey.

Investigadores como Brown, McAdam-Crisp, Wang e larocci (2006) realizaram um
estudo comparativo de QVF, onde definiram 9 dominios de QVF a considerar, sendo
eles: Saude, Bem-estar Financeiro, RelagBes Familiares, Apoio de outras Pessoas,
Apoio de Servigos relacionados com a Incapacidade, Crencas Espirituais e Culturais,
Carreira Profissional e Formacéo, Lazer e Comunidade, e Envolvimento Civico. Com
estes dominios criaram o instrumento de avaliagdo denominado Family Quality of Life

Questionaire — Questionario de Qualidade de Vida Familiar.

|
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Interac&o familiar » Interacdo familiar

Parentalidade » Parentalidade
Rotina diaria
Bem-estar financeiro Recursos gerais

Bem-estar emocional >

Bem-estar social

Saude —>

Ambiente fl’sico—/_’

Leis MApoio para pessoas com incapacidade
Produtividade

Saude e seguranca

Figura 6 — Evolucao dos dominios de QVF, adaptado e traduzido de Park et al. (2003). Toward assessing
family outcomes of service delivery: validation of a quality of life survey. Journal of Intellectual Disability
Research. 47, 4/5, 367-384.

Mais recentemente, e especialmente direcionado para a area da Intervencéo
Precoce, Bailey e colaboradores (2011) validaram um instrumento de avaliacdo de
QVF intitulado Family Outcomes Survey — Avaliacdo da Satisfagdo da Familia. Esse
questionario esti dividido em 6 dimensdes, sendo elas: Conhecimento dos Pontos
Fortes, Capacidades e Necessidades Especiais da Crianca; Conhecimento dos
Direitos da Crianca; Ajuda para que a Crianca se Desenvolva e Aprenda; Formacao de
Sistemas de Apoio; Acesso a Comunidade; e Opinido acerca da Intervencéo Precoce.
(Serrano, Camacho, Gongalves & Abreu, 2010). E de referir que este instrumento de
avaliacdo se encontra em atualizacdo constante, ndo sendo considerado como
definitivo, pois facilmente tem que ser adaptado as situacdes (Bailey et al., 2011)

Também relacionada com a avaliagdo da Qualidade de Vida das familias
apoiadas por servicos de Intervencdo Precoce, o grupo internacional Eurlyaid -
European Network in Early Intervention, criou o EPASSEI — European Parental
Satisfaction about Early Intervention, traduzido e adaptado a realidade nacional por
Cruz, Fontes e Carvalho (2003). O EPASSEI esta dividido nos dominios considerados
mais importantes pelos autores na area da IP, sendo eles Apoio aos Pais, Apoio a
Crianca, Ambiente Social, Relacdo entre Pais e Profissionais, Modelos de Apoio,
Direitos dos Pais, Localiza¢gbes e Ligacdes dos Servigos e Estrutura e Administragdo
do Servico (Cruz, Fontes & Carvalho, 2003).
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Comparando as diferentes dimensGes ou dominios de QVF apresentados
anteriormente, e tendo por base de comparagdo os dominios definidos por Park e
colaboradores (2003), podemos retirar algumas conclusbes. Verificamos que o
dominio Recursos Gerais € comum a todos os autores, devido a sua abrangéncia,
tendo em especial atencéo as dimensdes definidas por Brown e colaboradores (2006),
gue na sua grande maioria correspondem a dimensdo dos Recursos Gerais. Outra
dimensdo comum a todos os autores diz respeito ao Apoio para as Pessoas com
Deficiéncia, ou seja, as dimensdes que dizem respeito ao apoio juridico e
conhecimento desse mesmo apoio para as criangas e pais. Em comparacdo com as
dimensdes de Park e colaboradores (2003), nas dimensdes de Brown e colaboradores
(2006) nao ha referéncia aos fatores relacionados com a dimensao da Parentalidade.
Nas dimens@es definidas por Bailey e colaboradores (2011) nenhuma delas faz
referéncia ao tema da Saude e Seguranca, visto ser um instrumento mais direcionado
para as questbes familiares e ndo para as questdes exteriores. As dimensbes
delineadas pelo Grupo Earlyaid (2003) ndo fazem referéncia a fatores relacionados
com a Interacdo Familiar e pouca referéncia aos relacionados com a Parentalidade,
pois este instrumento de avaliacdo estd mais direcionado para as questdes de
avaliacdo da satisfacdo com os servicos de IP. De forma a comparar as dimensdes do
Grupo Earlyaid (2003) com as dimensdes de Park e colaboradores (2003), apds uma
andlise cuidada dos indicadores, concluiu-se que algumas dimensfes dos primeiros
tiveram que estar presentes em duas dimensdes de Park e colaboradores (2003).
Assim, os indicadores da dimensdo Apoio a Crianca dividem-se por duas das
dimensbes delineadas por Park e colaboradores: Saude e Seguranca e Recursos
Gerais; a dimenséo Apoio aos Pais tem fatores comuns as dimensfes Parentalidade e
Recursos Gerais; e a dimensdo Modelos de Apoio tem fatores das dimensbes
Recursos Gerais e Apoio para as Pessoas com Deficiéncia.

Todas as dimensdes de Brown e colaboradores (2006) tém correspondéncia a
alguma das dimensdes do estudo de Park e colaboradores (2003). No estudo de
Bailey e colaboradores (2011) ha fatores que compdem a dimenséo Opinido acerca da
IP, e no instrumento de avaliacdo do Grupo Earlyaid, traduzido por Cruz, Fontes e
Carvalho (2003) tem as dimensfes Localizacdes e Ligacdes dos Servigos, Estrutura e
Administracdo do Servico e Relacdo entre Pais e Profissionais. As dimensdes
referidas anteriormente ndo tém correspondéncia as dimensdes delineadas por Park e
colaboradores (2003).

Todas as comparacdes referidas anteriormente podem ser consultadas, de uma

forma mais sintética, no quadro seguinte.
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Dimensdes de Park e
colaboradores (2003)

Dimensdes de Brown
e colaboradores
(2006)

Dimensdes de Bailey
e colaboradores
(2011)

Dimensdes do grupo
Earlyaid, traduzida e
adaptada por Cruz,
Fontes e Carvalho
(2003)

Saude e Seguranca

Salde

Ambiente Social

Apoio a Crianca

Papel Parental

Ajuda para que a
Crianca se Desenvolva
e Aprenda

Conhecimento dos
Pontos Fortes da
Crianga

Apoio aos Pais

Recursos Gerais

Bem-estar Financeiro

Crencgas Espirituais e
Culturais

Carreira Profissional e
Formacéo

Lazer e comunidade

Envolvimento civico

Capacidades e
Necessidades
Especiais da Crianga

Acesso a Comunidade

Apoio aos Pais
Apoio a Crianca

Modelos de Apoio

Interacdo Familiar

Apoio de outras
Pessoas

Relacdes Familiares

Formacéo de Sistemas
de Apoio

Apoio para Pessoas
com Deficiéncia

Apoio de Servicos
Relacionados com a
Incapacidade

Conhecimento dos
Direitos da Crianca

Modelos de Apoio

Direitos dos Pais

Opinido acerca da
Intervencéo Precoce

LocalizagGes e
Ligacdes dos Servicos

Estrutura e
Administracéo do
Servigo

Relacdo entre Pais e
Profissionais

Quadro 1 — Comparacéo das dimensfes de QVF designadas pelos diferentes autores.

Os dominios de QVF considerados para o presente estudo sdo entao:

Interacdo Familiar — relagdo entre os membros da familia e o clima emocional
decorrente dessa mesma relacéo, ao qual adicionamos, por opcéo, a Interacdo Social;

Papel Parental — forma como os adultos da familia orientam, disciplinam e ensinam
as criangas e os jovens;

Saude e Seguranca — promocédo da saude fisica e mental da familia e seguranca
nos contextos onde a familia circula: casa, vizinhanga, emprego, escola, etc.;

Recursos Gerais — indicadores gerais que ndo se incluem em nenhuma das outras

dimensodes e necessarias ao funcionamento da familia;
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Apoio a Crianca — aspetos especificos relacionados com a crianca com
incapacidade.

Os dominios de QVF referidos nas péginas anteriores foram definidos para
estudos de avaliagdo de QVF dos diferentes autores referidos. Seguidamente ser&o
apresentados os principais resultados obtidos por esses mesmos estudos e permitem
retirar algumas conclusdes relevantes sobre a avaliacdo da QV das familias.

1.3.3.Avaliacdo da Qualidade de Vida Familiar

O conceito de Qualidade de Vida, por causa da sua multidimensionalidade, da sua
subjetividade, da sua complexidade e também a sua mutabilidade ao longo do tempo,
torna-se muito dificil de avaliar, e ainda mais se nos referirmos a avaliagdo da
Qualidade de Vida Familiar. O conceito de QVF é relativamente recente e o0s
instrumentos de avaliacdo que tém sido usados, embora tenham muitos aspetos
comuns, sao adaptados pelos autores aos objetivos especificos e as popula¢gbes que
participam nos seus estudos (Schalock & Verdugo, 2002; Park et al., 2003; Cruz,
Fontes & Carvalho, 2003; Brown et al., 2006; Neto, 2010; Bailey et al., 2011).

Em relacdo a QVF, o interesse dos investigadores tem aumentado nos ultimos
tempos, principalmente associados com o desenvolvimento de préaticas centradas na
familia.

Segundo Schalock e Verdugo (2002), para estudar a QVF é necessario seguir
alguns principios importantes, tais como:

1. Aplicar o conceito de QVF para desenvolver o bem-estar geral da familia;

2. QVF deve ser estudada tendo em conta o ambiente cultural e étnico da familia;

3. Aintencdo de qualquer programa para promover a QV deve ser colaborar na

alteracd@o ao nivel pessoal, familiar, comunitério e nacional (teoria sistémica);

4. Desenvolver a capacidade da familia intervir e ter opinido nas suas atividades,

intervengdes e ambiente social,

5. Recolher evidéncias para incrementar o aumento dos aspetos positivos.

Tém vindo a ser criados e experimentados nos Uultimos tempos alguns
instrumentos que avaliam a Qualidade de Vida Familiar, principalmente focados no
ponto de vista da satisfacao das familias com a sua prépria QV.

O instrumento de avaliacdo utilizado neste estudo teve por base o usado por Neto
(2010) no seu estudo sobre “Qualidade de Vida das familias com criangas com surdez:
avaliagdo na perspetiva das familias.” A autora inspirou-se no estudo de Cérdoba,

Verdugo e Benito (2006), que usaram o instrumento criado por Park e colaboradores
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(2003), o Family Quality of Life Survey — FQLS. O modelo teérico a partir do qual foi
construido o instrumento de avaliagdo FQLS combina dois principios: i) o de
Importéncia, relacionado com as expectativas da familia, ou seja, a importancia
atribuida pelos membros da familia em relagdo a determinado fator e; i) o de
Satisfacdo, que se relaciona com as condic¢des reais do dia a dia, traduzido pelo grau
de satisfacao real relativamente ao mesmo fator (Schalock & Verdugo, 2002; citados
por Cordoba et al., 2006). Esta escala mostra-se de grande interesse para 0s servigos
de apoio, uma vez que pode ser utilizada com, pelo menos, trés objetivos:

a) como instrumento de planificacdo, para que os servicos possam identificar os
indicadores de qualidade de vida que sdo mais importantes para a familia e
qual o grau de satisfagéo para esses mesmo indicadores;

b) como fonte de informacéo, pois permite identificar os pontos fortes da familia e
dos contextos de vida, permitindo assim uma definicAo mais objetiva do
significado e dire¢cdo dos apoios e servi¢os prestados;

c) na avaliagdo longitudinal da prestacdo de servigos, espelhando se as decisfes
tomadas séo as que tém mais eficacia ou nao.

Usando a FQLS, Wang e colaboradores (2004) realizaram um estudo em que
relacionavam o rendimento familiar e o grau de deficiéncia da criangca com a satisfacao
da QVF na opinido de pais e maes separadamente. A principal conclusdo dos
investigadores é que o grau de deficiéncia da crianca influencia mais a QVF da familia
do que os proprios rendimentos, verificando-se ainda diferencas significativas na
satisfacdo com a QVF entre pais e maes de familias com menos rendimentos. Estes
resultados sdo relevantes pois mostram que em familias de criancas com
incapacidade e de rendimentos mais reduzidos, mées e pais tém perspetivas
diferentes sobre a sua QVF, valorizando aspetos diferentes.

Brown e seus colaboradores (2006) elaboraram um instrumento de avaliacao para
0 seu estudo, cujos dominios foram referidos no ponto anterior. Esse estudo tinha
como finalidade procurar diferencas do grau de satisfacédo, nos diferentes dominios
definidos, entre 3 tipos de familias: a) familias de criangcas com sindrome de Down, b)
familias de criangcas com autismo e c¢) familias com a mesma composic¢ao familiar mas
com criancas com desenvolvimento tipico. A andlise dos resultados deste estudo
mostra que as familias de criancas sem qualquer incapacidade tém um maior nivel de
satisfacdo em todos os dominios, com exce¢do do Apoio de Servicos Relacionados
com a Incapacidade, que ndo foi avaliado. As familias de criancas com autismo,
comparando com as familias de criancas com sindrome de Down, mostram menos

satisfacdo em todos os dominios, com excec¢do das Crencas Espirituais e Culturais,
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em que as familias de criancas com autismo mostram mais satisfacdo. O dominio em
que se reflete uma maior satisfagdo nos trés tipos de familia € o dominio da Saude,
em contraste, o dominio que teve menos satisfagdo nos trés tipos de familia é o do
Envolvimento Comunitério e Civico (Brown et al., 2006).

A escala EPASSEI - European Parental Satisfaction about Early Intervention,
criada em 1999 pelo grupo Earlyaid — European Network in Early Intervention, avalia a
satisfacdo das familias nos dominios apresentados anteriormente. Foi traduzido para
portugués por Ana lIsabel Cruz, Fernando Fonte e Maria Leonor Carvalho com a
finalidade de ser usada na “Avaliacdo da satisfacdo das familias apoiadas pelo PIIP:
resultados da aplicagdo da escala ESFIP” (Cruz, Fontes & Carvalho, 2003). Esta
escala foi entdo usada em dois estudos diferentes em Portugal.

O primeiro estudo em 2003, tal como foi referido, a “Avaliacdo da satisfacao das
familias apoiadas pelo PIIP: resultados da aplicacdo da escala ESFIP”, do projeto
“Investigar em Intervencao Precoce”. Esta equipa dedicou-se a tradugéo e adaptagéo
da escala visto que os membros da coordenacéo do Projeto Integrado de Intervengéo
Precoce (PIIP) faziam também parte do grupo Eurlyaid em Portugal. Este projeto teve
como principal objetivo traduzir, adaptar e aplicar a escala original para as familias
apoiadas pelo PIIP, bem como o tratamento de dados resultantes da aplicagdo do
questionario (Cruz, Fontes & Carvalho, 2003). As principais conclusdes deste estudo
permitiram verificar o nivel de satisfacdo das familias apoiadas por aquela equipa de
Intervencdo Precoce e também realizar um termo de comparagdo com 0S outros
paises europeus onde a escala ja tinha sido aplicada. Assim, a equipa de trabalho
conseguiu recolher informagbes que mostram que, para a amostra de familias
participantes nesse estudo, 0s pontos mais negativos apontados a equipa do PIIP
prendem-se com a falta de oportunidade de haver contato com outros pais apoiados,
seja em encontros ou em atividades; com a falta de informacé&o de apoios financeiros e
falta de informacédo sobre os servicos de IP (Dominio do Apoio aos Pais); com a
dificuldade de aceder aos servicos de IP (Dominio da Localizacdes e Ligacbes com os
Servigos); e com o desconhecimento do poder de decidir sobre o término do apoio
(Dominio de Direitos dos Pais). Os pontos positivos apontados, encontrando-se
mesmo acima da média europeia, tém a ver com a Relagéo entre Pais e Profissionais,
salientando que as familias se sentem compreendidas por eles e que estes
respondem as suas questdes quando necessario. De salientar também como ponto
positivo considerado pelas familias, o Modelo de Apoio utilizado pela equipa. Os
resultados globais da escala mostram também que Portugal se encontra um pouco

abaixo da média europeia, mas, tal como defende a equipa, a representatividade da
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amostra do estudo € baixa. Mas, de um modo geral, as familias apoiadas pelo PIIP de
Coimbra, sentiam-se satisfeitas com 0s servicos.

O segundo estudo, em 2005, a escala foi usada no estudo “Intervencéo Precoce —
O processo de construcdo de Boas Praticas”. Este estudo teve como objeto o STIP
(Servigo Técnico de Intervencdo Precoce), que é uma valéncia da Unidade Integrada
de Atendimento a Infancia da Cercizimbra, instituicAo que atua no concelho de
Sesimbra e zonas limitrofes (Gronita, Matos, Pimentel, Bernardo & Marques, 2011).
Para além de outros instrumentos de avaliagdo para outras areas usados neste
estudo, o ESFIP surge como “Questionario de Expetativas das Familias” (questionario
de importancia), aplicado as familias que iniciam a intervengcdo, e também como
“Questionario de Satisfacdo de Familias atendidas pelo STIP” (questionario de
satisfacdo), para as familias que ja recebiam apoio, com as devidas alteracdes, e, no
final do estudo, para as restantes familias. Os resultados do estudo, no que diz
respeito a questdo “O que pensam as familias”, mostra que nos questionarios de
expetativa, ou importancia, os itens mais valorizados pelas familias prendem-se com a
Relacéo entre Pais e Profissionais, ao Apoio a Crianca e ao Modelo de Apoio usado.
No que diz respeito aos questionarios de satisfacdo os itens salientados pelas familias
apoiadas prendem-se também com a Relacdo entre Pais e Profissionais, o Apoio a
Criancga, a Localizacdes e LigagBes aos Servigos. Gronita e 0s seus colaboradores
(2011) verificaram que as médias de satisfacdo destas familias eram mais altas do que
as de outros estudos onde o questionario foi usado. Verificaram também que nao
havia correlacdo estatisticamente significativa entre os niveis de expetativa e os niveis
de satisfacao.

O instrumento de avaliacdo da QVF, criado pela equipa da ECO — Early Childhood
Outcomes Center em 2005 nos Estados Unidos da América, o “Family Outcomes
Survey”, foi desenvolvido através de varias pesquisas e baseado em evidéncias
empiricas, procurando saber os principais dominios para a satisfacdo das familias de
criancas apoiadas por equipas de IP (Bailey et al., 2006).

O questionario foi aplicado nos EUA e os resultados mostraram que havia
diferentes resultados para diferentes familias, principalmente ao nivel da etnia. (Raspa
et al., 2010). Este instrumento de avaliacdo da QVF, tal como todos os outros,
encontra-se em constante revisdo, adaptando-se assim as necessidades dos
diferentes tipos de familias em estudo e chegando mais facilmente a todo o tipo de
familias (Bailey et al., 2011).

Em Portugal, o questionério foi traduzido e adaptado pela equipa da DREER

(Direcdo Regional de Educacdo Especial e Reabilitacdo) da regido autébnoma da
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Madeira, em 2006. O questionario foi aplicado no ambito de um projeto - piloto de
investigagcdo — acao de intervencdo precoce que decorreu em trés fases. Entre os
principais objetivos do projeto encontraram-se:

a) Repensar linhas de Intervencdo Precoce promotoras da qualidade de vida das

criangas em situacao de risco e respetivas familias, fomentando a incluséo;

b) Implementar uma intervengdo centrada na familia, redefinindo-se o papel dos

técnicos e dos pais/familias, numa logica de capacitacdo, corresponsabilizacdo
e reforco dos pontos fortes; (Serrano, Camacho, Goncgalves & Abreu, 2010)

O instrumento usado para avaliar a qualidade de vida das criancas e familias
apoiadas pelos servicos de IP foi o questionario da “Avaliagdo da Satisfagdo da
Familia”, previamente traduzido. A conclusao do estudo mostra que “Os resultados
obtidos demonstram, pois, satisfacdo por parte das familias que usufruiram dos
servicos de IP no ambito deste projecto, sendo as dimensfes da opinido acerca da IP;
da formagéo de sistemas de apoio; bem como o conhecimento dos pontos fortes,
capacidades e necessidades do(a) seu(sua) filho(a) foram as mais referenciadas pelas
familias como melhor conseguidas.” (Serrano et al., 2010, p.17).

Os estudos referidos anteriormente realgam e defendem a ideia do envolvimento
dos pais nas praticas de intervencdo dos servicos de apoio. Mas a literatura mostra
gue nem sempre foi 0 que aconteceu. Houve uma evolugdo ao longo dos tempos,
dividida em quatro fases distintas, como aponta Simeonsson e Bailey (1990; citados
por Serrano & Correia, 2000). Numa primeira fase, a responsabilidade dos programas
era apenas atribuida aos profissionais e 0s pais desempenhavam um papel mais
passivo nas praticas de intervencdo. Houve depois um reconhecimento dos
profissionais e dos pais que era necesséria um envolvimento mais ativo dos pais, que
traduz uma segunda fase. Com um envolvimento cada vez maior dos pais no processo
de intervencdo, consolida-se a imagem dos pais como co-terapéutas ou co-tutores nos
programas, havendo assim uma continuidade do trabalho delineados pelos
profissionais. Nesta terceira fase o foco de atengéo era ainda exclusivamente centrado
na crianga (Turnbull & Winton, 1984; citados por Serrano & Correia, 2000). Por ultimo
e numa quarta fase, a familia e a crianga passam a ser o alvo das intervengdes, sendo
a familia a recetora dos servicos, com todas as suas necessidades especificas
(Simeonsson & Bailey, 1990; citados por Serrano & Correia, 2000).

Seguidamente iremos apresentar alguns pressupostos deste modelo de

intervengdo centrado na familia.
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2.Modelo de Intervencao Centrado na Familia

A revisdo da literatura sobre o tema Intervencdo Precoce mostra que ha uma
evolugdo notdria nas praticas de intervencdo ao longo dos tempos. Passamos de uma
intervencdo direcionada apenas a crianga, com praticas apoiadas num modelo médico,
cuja énfase era atribuida aos aspetos patoldgicos e deficitarios (Turnbull & Turnbull,
1990; citados por Serrano & Correia, 2000), para uma intervencdo em que O
envolvimento dos pais € de extrema importancia. A familia e a crianga passam a ser o
alvo das intervencdes, considerando que a familia é a principal recetora de servigos,
apresentando necessidades especificas, por ter uma crianga em risco (Simeonson &
Bailey, 1990; citados por Serrano & Correia, 2000). Assim sendo, alargou-se o campo
de intervencdo focalizado apenas num elemento, para uma perspetiva mais global.

O principal motivo da mudanga do foco de intervengé@o e das préticas, foram as
evidéncias empiricas de diversos estudos realizados, tanto na é&rea do
desenvolvimento como na area de estudo das préticas.

Autores como Hebb (1949), Hunt (1961) ou Bloom (1964) mostraram com 0S seus
estudos que as influéncias do ambiente que rodeia a crianga no seu comportamento e
desenvolvimento sdo muito mais fortes nos primeiros tempos de vida. Salientam a
importancia do ambiente nas primeiras experiéncias no desenrolar de resultados de
desenvolvimento, sejam elas positivas ou negativas (Serrano & Correia, 2000). Neste
contexto os estudos de Bowlby (1951) ou Fuertes (2011) mostram que a relacdo
afetiva que o bebé estabelece com a mae ou com o prestador de cuidados é vital para
um desenvolvimento saudavel da crianga, a chamada teoria da vinculacdo (Serrano,
2007). Também os estudos de Piaget em que mostrou que ndo s6é o ambiente e o
organismo eram responsaveis pelo desenvolvimento humano, mas também se
influenciavam mutuamente (Shonkoff & Meisels, 1990; citados por Serrano, 2007).
Todos estes estudos defendem e mostram que as experiéncias precoces sao vitais
para o desenvolvimento humano, e uma das principais funcdes da Intervencéo
Precoce sera melhorar ou prever essas mesmas experiéncias, de modo a prevenir
problemas futuros.

As teorias anteriores foram a base de modelos de desenvolvimento mais recentes,
em que se baseiam as préticas atuais de Intervencdo Precoce. Os principais modelos
de desenvolvimento sdo: i) o modelo transacional de Sameroff (Sameroff & Chandler,
1975; Sameroff, 1979; Sameroff & Fiese, 2000; citados por Serrano, 2001); e ii) 0
modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1979).

O modelo de intervengéo centrado na familia (Dunst, 1985) tem como base uma

perspetiva ecologica e de sistemas sociais do desenvolvimento da crianca. Segundo
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este modelo, a intervencéo deve estar centrada na ajuda disponibilizada aos pais para
obter servicos e capacidades que facilitem a adaptacdo e o desenvolvimento da
crianca e da familia. Outro aspeto prende-se com a identificacdo e definicdo de
necessidades e prioridades que reforcem a familia (Serrano, 2007). Os profissionais
devem conhecer a familia, em diferentes aspetos. Dunst, Trivette e Deal (1988; citados
por Serrano, 2007) definiram quatro principios para a implementacao deste modelo:

1. “ldentificar as aspiragBes e projetos da familia usando o0s necessarios
procedimentos e estratégias de avaliagdo baseados nas necessidades para
determinar o que a familia considera suficientemente importante para merecer
0 seu tempo e a sua energia.

2. Identificar os pontos fortes e as capacidades da familia para realgar aquilo que
esta ja faz bem e determinar quais os pontos fortes que aumentam as suas
probabilidades de mobilizar recursos para satisfazer necessidades.

3. “Fazer um mapa” de rede social pessoal da familia, para identificar quer as
fontes de apoio e os recursos existentes, quer as potenciais fontes de apoio e
assisténcia.

4. Funcionar assumindo um numero diferenciado de papéis para capacitar a co-
responsabilizar a familia, a fim de que esta se torne mais competente no que
respeita a mobilizacdo de recursos que satisfacam as suas necessidades e

permitam que alcancem os objetivos desejados” (p.42).

Segundo Murphy, Lee, Turnbull e Turbiville (1995; citados por Almeida, 2007), o
Beach Center on Families and Disability define como préticas centradas na familia as
que:

a) “ddo poder de decisédo a familia e as envolvem no planeamento, avaliagao

e intervencao;

b)intervém junto da familia e ndo apenas junto da crianca;

c)definem os objetivos e a intervencdo em funcao das prioridades da familia;

d)respeitam a escolha da familia no que diz respeito ao seu grau de

envolvimento no programa.” (Almeida, 2007, p.93).

Em suma, o modelo de intervengdo centrado na familia baseia-se no

pressuposto de que o apoio social influencia direta e indiretamente o bem-estar e

funcionamento da familia e o desenvolvimento da crianga (Serrano, 2007).
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2.1.Familia enquanto sistema social

A familia pode ser vista também como um sistema social, com caracteristicas e
necessidades Unicas e, segundo a teoria de familia enquanto sistema social, os
membros da familia estdo téo interligados que, qualquer experiéncia que afete um
membro, afetara todos de alguma forma (Carter & McGoldrick, 1980; citados por
Serrano, 2007). Varios estudos, como os de Beckman et al. (1994; citados por
Serrano, 2007), de Olson, McCubbin, Barnes, Larsen, Muxen e Wilson (1983; citados
por Serrano, 2007) ou de Krauss (1997; citado por Serrano, 2007), mostram de que
forma a existéncia de uma alteracdo na vida de algum elemento da familia, altera o
normal funcionamento desta, essencialmente se for uma criangca com necessidades
especiais. Na Figura 7 mostramos a estrutura conceptual do funcionamento familiar,
assente em quatro elementos fulcrais: Recursos da Familia, Interagdo da Familia,

Funcdes da Familia e Estilo de Vida da Familia.

RECURSOS DA
FAMILIA

Caracteristicas: INPUT

e das NE da crianca
 da familia
® pessoais

Extra-
familiar

CICLO DE VIDA DA
FAMILIA

o Estadios de
desenvolvimento e
transigoes

PROCESSO Marital

DE
INTERACCAO
FAMILIAR

* Mudangas estruturais

Parental | Fraternal

* Mudangas funcionais

* Mudangas sociais e

1‘ histéricas
FUNGOES DA FAMILIA
* Economia MUDANCA / STRESS
* Cuidados domésticos e
de satde
* Recuperagao ouTPUT

* Educacional/vocacional
Socializagao

* Auto-identidade

* Afecto

Figura 7 — Quadro conceptual sistémico da familia, adaptado de Serrano (2007). Redes Sociais de Apoio

e Sua Relevancia para a Intervengéo Precoce. Porto: Porto Editora.

No estudo de Abreu-Lima (2005) a familia € encarada como o principal contexto
socializador e como palco de interagbes que afetam o desenvolvimento da crianca,
tendo em conta também a interdependéncia entre os processos familiares e a
socializacdo da crianga, e outros contextos ecolégicos em que a familia esta inserida.

Segundo a autora, ao citar Rodrigo e Palacios (1998) “familia como um sistema
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dindmico de relacdes interpessoais reciprocas, inserido em mdltiplos contextos de
influéncia que sofrem processos sociais e historicos de mudanga” (p.100).

Em suma, é de referir que para conhecer as familias e avaliar os seus resultados
deve-se ter em conta a compreensao dos mdltiplos fatores que a influenciam, e a
complexidade de interagbes entre esses mesmos fatores. Os estudos com essa
finalidade tém que ter em conta conceitos como o bem-estar da familia, a adaptacéo
da familia a novas situacdes e o seu funcionamento (Turnbull et al., 2007). Dunst et al.
(1988; citado por Magina, 2011) referem a existéncia de um pequeno conjunto de
dados que revelam uma relacdo positiva entre carateristicas dentro da familia e a
gqualidade de vida, bem-estar emocional e coesao familiar, bem como a satisfacdo de
gerir os conflitos causadores de stress, e a saude fisica. As forgcas da familia, descritas
como essenciais para as praticas de IP, sdo essenciais para a determinacdo do bem-
estar e da saude da unidade familiar, e dos seus membros individualmente, tal como
mostram as investigacdes de Trivette et al. (1990; citados por Magina, 2011).

Em forma de conclusédo resta transcrever o excerto de Meisels (1985; citado por
Serrano, 2007), que resume a importancia da familia e das interages entre 0s seus
elementos e a crianga: “A familia e os seus contextos socioculturais e econémicos sédo
a encruzilhada na qual as forcas do Bem e do Mal se transformam em padrdes de
desenvolvimento para as criangas de alto risco e com necessidades nos primeiros
anos de vida. As provas recolhidas por toda uma geracdo de investigadores
demonstram que, quando se trata do desenvolvimento de bebés e criancas, o
comportamento adotado pelos pais enquanto prestadores de cuidados e professores
faz toda a diferenca.” (p.50).
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PARTE Il

METODOLOGIA
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Este capitulo mostra a planificacdo geral do presente estudo. Comegamos por
apresentar os objetivos definidos para o trabalho, tanto a nivel geral como de uma
forma mais especifica. Seguidamente mostramos a forma como foi elaborado o
instrumento de avaliacdo de QVF usado e como se chegou a verséo final. Neste
capitulo pode conhecer-se também os participantes do estudo, bem como a forma de
aplicacdo do instrumento de avaliacdo aos inquiridos. Por ultimo mostramos a forma

como os dados recolhidos seréo organizados e devidamente tratados.
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1.0Objetivos do Estudo

A QVF das familias apoiadas por equipas de IP é o principal tema deste estudo.
Como ja se demonstrou através da revisdo da literatura efetuada, existem poucos
estudos na area, sendo assim um tema a desenvolver (Schalock & Verdugo, 2002).
Este tema torna-se de fulcral importancia, pois estudos como o como os Joseph
Altman (1962, 1963, 1966), Hebb (1949), Hunt (1961) ou Bloom (1964) provam que as
experiéncias precoces influenciam o desenvolvimento humano nos mais variados
aspetos, desde o desenvolvimento motor ao cognitivo. Sendo a familia, normalmente,
0 contexto imediato da crianca em fase mais precoce (Aguiar, 2006), achou-se
pertinente analisar a opinido da familia acerca da sua QV, em determinado momento,
visto que a familia é um importante contexto de desenvolvimento e,
consequentemente, a qualidade do contexto familiar tem impacto no desenvolvimento
da crianca.

O objetivo geral deste trabalho serd encontrar, nos dominios que integram a QVF
Interacdo Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca, Recursos Gerais e
Apoio a Crianca (Neto, 2010; Cordoba et al., 2006; Poston et al., 2003; Park et al.,
2003), quais os indicadores ou fatores que as familias apoiadas por equipas de IP
consideram mais importantes para a sua QVF.

O instrumento de avaliagdo usado, bem como os resultados do estudo, podem ser
Uteis as equipas de Intervencdo Precoce visto que o levantamento dos indicadores
mais importantes para as familias na sua QVF podera ajudar na definicdo de
programas e estratégias para realizar uma melhor e mais correta intervengédo junto das
familias apoiadas pelos servicos de IP. Este estudo torna-se pertinente porque,
segundo defende Schalock e Verdugo (2002) citando Bailey e colaboradores (1998),
uma boa avaliacdo da QVF é um 6timo indicador das politicas sociais.

Como objetivos especificos ha a considerar:

a) ldentificar os indicadores ou fatores de QVF, nos diferentes dominios estudo
Interacdo Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca, Recursos
Gerais e Apoio a Crianga, que as familias consideram mais importantes para a
sua prépria Qualidade de Vida, no momento de realizacdo do estudo;

b) Verificar se h& correlagdes significativas entre as varidveis demograficas (Idade
da Crianca, Motivo de apoio, Habilitacdo dos Pais, Tempo de Apoio e Contexto
de Intervencéo) e a escolha dos fatores considerados como mais importantes
para as familias na QVF, e entre as varidveis demograficas entre si;

c) Divulgar os resultados do estudo e o instrumento de avaliagdo utilizado a

interessados na area em estudo.
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2.Construgéao do Instrumento de Avaliagao

O instrumento de avaliagdo utilizado neste trabalho foi construido com a finalidade
de recolher os dados necessarios para o estudo. O instrumento de avaliagdo de QVF
divide-se em trés partes distintas: uma pagina de rosto em que se faz uma
apresentacdo do estudo, a garantia de confidencialidade dos dados recolhidos e as
instrucdes de preenchimento; a segunda parte recolhe as informagdes relativas aos
dados biograficos da familia apoiada com interesse para o trabalho, e uma terceira
parte, em que se registam as escolhas dos fatores considerados mais importantes
para a QVF, organizados em funcdo das dimensdes consideradas, no momento em
gue o questiondrio é preenchido.

A péagina de rosto permite que o inquirido tenha conhecimento do estudo e do
objetivo geral do estudo em questdo. Nesta primeira pagina também se identificam os
participantes do estudo e a garantia de confidencialidade junto das familias.
Finalmente é explicado a forma de preenchimento do questionario. E de referir que as
familias tinham a possibilidade de escolha de preencher ou ndo o questionario, ndo
havendo um compromisso de participagdo quando o instrumento de avaliacdo era
recebido.

A segunda parte do questionario visa recolher dados biograficos relativos a familia
apoiada, a composicdo do agregado familiar, o tempo de apoio e contexto de
intervencao, e identificar o membro da familia que preencheu o questionario, em nome
da familia. Esta parte do questionario foi baseada em diferentes questionarios
consultados, sendo eles da area da educacao ou néo, e organizada da forma que se
achou mais pertinente. De forma a organizar os dados referentes as profissées dos
pais, recorremos a uma divisdo das profissées baseada na Nova Classificacdo de
Profissbes — Classificacdo Portuguesa de Profissdes 2010 (CPP/2010) (Instituto
Nacional de Estatistica, 2011). O item relacionado com o motivo de apoio pelas
equipas de IP, foi dividido em trés areas de risco: risco estabelecido (criancas cujas
necessidades especiais a nivel do desenvolvimento precoce se presumem estar
relacionadas com problemas médicos diagnosticados, tais como sindrome de Down,
fenda palatina, etc.), risco bioldgico (criangas com historial de fatores biolégicos
durante os periodos pré-natal, neonatal ou pés-natal que possam ter deixado sequelas
ao nivel do desenvolvimento, tal como prematuridade, baixo peso, anoxia, deficiéncias
nutricionais da mae), e risco ambiental (criancas cujas experiéncias de ligacédo
materna, organizacdo familiar, cuidados de saude, nutricdo e oportunidades de
estimulacdo fisica, social e adaptativa nos primeiros tempos de vida foram muito

limitadas) (Meisels & Anastasiow, 1982, citados por Almeida, 2007).
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Estes dados biogréaficos, para serem analisados mais facilmente no programa de
estatistica usado, tiveram que ser categorizados, atribuindo-lhes um valor numérico.
Em relacdo as equipas que colaboraram no estudo, dividimos 1- pertence ao SNIPI; 2-
ndo pertence ao SNIPI; dividimos também as diferentes equipas por 1- Os
Francisquinhos, 2- IP Olivais, 3- IP Amadora e 4- IP Odivelas. No que diz respeito a
crianca, a divisdo por idades (em meses) teve que ser feita por categorias: 1- <24, 2-
25-48, 3- 49-71 e 4- >72; em relacdo ao género, atribuiu-se 1- Masculino e 2-
Feminino. Em relagdo ao Motivo de Apoio, com a divisdo anteriormente referida,
categorizamos em 1- Risco estabelecido, 2- Risco Bioldgico e 3- Risco Ambiental. No
gue diz respeito a caracterizagdo dos progenitores, dividimos a idade (em anos) por
intervalos: 1- 16-25 anos, 2- 26-35 anos, 3- 36-45 anos e 4- >45 anos. As profissbes
dos pais, segundo a Classificagdo Portuguesa das Profissdes, 2010, ficou dividida em:
1- Forgas Armadas, 2- Diretores e Gestores Executivos, 3- Intelectuais e Cientificos, 4-
Técnicos Intermédios, 5- Administrativos, 6- Segurancas e Vendedores, 7-
Qualificados da Agricultura e Pescas, 8- Qualificados da Industria e Construgdo, 9-
Operadores de Maquinas, 10- Nao Qualificados e 11- Desempregados. No que diz
respeito a habilitacdo escolar, ficou categorizado em: 1- 1° e 2° ciclos, 2- 3° ciclo, 3-
ensino secundario e 4- superior/mestrado/doutoramento. A variavel Tempo de Apoio
esta categorizada em: 1- apoio ha mais de 2 anos, 2- apoio entre 1 e 2 anos e 3- apoio
h&d menos de um ano. O Contexto de Intervencéo foi dividido em: 1- domicilio, 2-
crechel/jardim de infancia e 3- sede da equipa de IP. As respostas a questao de quem
preencheu o questionario, ficaram categorizadas em: 1- pai, 2- mae, 3- pai e mae e 4-
outros.

A terceira parte do instrumento de avaliagdo permite recolher dados relativos a
opinido das familias inquiridas sobre a importancia dada a alguns indicadores nas
diferentes dimensdes de QVF. As dimensfes consideradas, tal como ja foram
referidas, sdo: Interacdo Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca,
Recursos Gerais e Apoio a Crianca. Em cada uma das dimensées foram apresentadas
algumas afirmacodes, que traduzem indicadores de QVF, iniciadas com a mesma frase
“Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que...”. As
afirmacdes eram concluidas de forma a completar uma frase de opinido sobre QVF.
Perante essas afirmacdes, as hipéteses de resposta foram apresentadas numa escala
tipo Likert, com cinco graus de escolha, que variam de nada importante até
extremamente importante, de acordo com a percecdo que cada familia tem perante a

afirmacdo apresentada no momento presente. No final de cada dominio os inquiridos
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deveriam selecionar as duas afirmac¢des que consideram mais importantes para a sua
QVF, referentes a esse mesmo dominio.

A construgdo desta terceira parte do questionario teve por base o usado no
inquérito de importancia usado no estudo de avaliacdo de QVF de criangas Surdas
(Neto, 2010), construido a partir da Escala de Calidad de Vida Familiar, adaptado para
espanhol do Family Quality of Life Survey (Cérdoba et al., 2006), e do questionario
desenvolvido por McWilliam em 2005 (FaQolL). Do instrumento de avaliacdo
construido por Neto (2010), foi adaptada a divisdo nos diferentes dominios. No
dominio Interacdo Familiar, como adotamos alguns fatores relacionados com a
interagdo com outras pessoas que nao pertencem a familia, achamos pertinente referir
também uma Interagdo Social, resultando assim na dimensdo Interacéo
Familiar/Social.

Com a finalidade de alargar os aspetos relacionados com a avaliagdo da
satisfacdo com os servicos de IP, consultaram-se os questionarios Avaliagdo da
Satisfacdo da Familia (Bailey et al., 2006), e a escala ESFIP — Escala de Satisfagédo
Familiar em Intervencdo Precoce, EPASSEI — European Parental Satisfaction Scale
about Early Intervention no original (Cruz, Fontes e Carvalho, 2003), de onde se
adotaram alguns fatores, que foram reformulados de modo a conferir mais coeréncia
ao instrumento.

Para o dominio Interacdo Familiar/Social, adotdmos afirmacdes do questionario de
Neto (2010), afirmagbes essas relacionadas com o relacionamento familiar, e de
Bailey e colaboradores (2011), em que as afirmacdes criadas estdo mais direcionadas
para a formacao de sistemas de apoio na familia alargada ou nas pessoas que
rodeiam a familia.

Em relacdo ao dominio Papel Parental baseamo-nos mais no questionario de
satisfacdo de Bailey e colaboradores (2011), visto que o referido instrumento de
avaliacdo esta muito direcionado para o Papel Parental.

As afirmacdes do dominio Saude e Seguranca retiraram-se, na sua grande
maioria, do questionario elaborado para o estudo de Neto (2010).

No que diz respeito ao dominio Recursos Gerais, baseamos a maioria das nossas
afirmacdes nas questdes no questionario ESFIP, traduzido por Cruz, Fontes e
Carvalho (2003), visto que este instrumento esta mais direcionado para a avaliagéo
dos servigos de IP.

Por fim, no dominio Apoio a Crianca, metade das afirmagfes presentes foram
retiradas do questionario de Neto (2010), como por exemplo, as relacionadas com o

diagnostico ou com 0 acesso a consultas. As restantes afirmacdes foram criadas a
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partir das questdes do questionario ESFIP, maioritariamente as que dizem respeito ao
funcionamento dos servicos. Algumas afirmacdes tiveram que ser adaptadas pois o
nosso instrumento de avaliacdo é referente a importancia, e a grande maioria dos
consultados, referente a satisfagao.

Apos a construgdo do instrumento de avaliacdo, realizou-se um pré-teste com a
primeira versdo do questionario. Teve como principal finalidade verificar a

aplicabilidade do instrumento de avaliagcdo criado junto da amostra em estudo.

2.1.Pré-teste

O pré-teste, neste estudo, foi realizado com os seguintes objectivos: i) procurar
aferir da sua compreensdo e facilidade de preenchimento e, ii) aferir a
correspondéncia dos dados obtidos com os objectivos do estudo e o conceito de QVF
que foi adoptado, tendo-se usado a versao original do questionario (Anexo 3).

Para realizar o pré-teste do instrumento de avaliacdo recorreu-se a 6 familias,
mées na totalidade, de criangas entre 0 1 e os 5 anos de idade, duas criangcas com
risco de desenvolvimento que as familias recebem apoio de equipas de IP, e quatro
criangas com desenvolvimento tipico. Estas familias foram selecionadas de acordo
com um critério de facilidade de acesso e disponibilidade de participacdo, constituindo,
por isso, uma amostra de conveniéncia.

Os resultados do pré-teste, as opinides expressas pelos participantes, bem como
uma reflexdo mais aprofundada sobre esta primeira versdo do questionario, motivou
as seguintes alteracoes:

e Na parte da identificagcdo, achou-se pertinente eliminar as divisbes “A-
Relativamente a crianca apoiada”, “B-Relativamente a sua familia” e “C-
Relativamente aos servigcos de Intervencdo Precoce” pois ndo sdo necessarias
e revelaram-se pouco funcionais;

¢ Na identificacdo da data de nascimento da crianca, é necessério especificar
gue é a data de nascimento da crianca, e ndo do inquirido, pois gerou alguma
confusdo junto dos respondentes, que também reclamaram com a falta de
espaco para escrever a informacao solicitada;

e Apds uma reflexdo cuidada, achou-se pertinente eliminar a questdo “Qual ou
quais 0s motivos para a sua crianca ter o apoio da Intervengdo Precoce?”
porque nem sempre o0s pais tém conhecimento especifico sobre 0 motivo do

apoio e também para nao ferir a suscetibilidade dos pais. Essa informacao foi
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recolhida diretamente junto dos técnicos das equipas de IP que se
disponibilizaram a colaborar no estudo;

e Ao serem preenchidos os questiondrios para o pré-teste surgiu a davida aos
inquiridos se as informacfes relativas aos pais, eram 0s pais da crianca
apoiada ou os pais do inquirido. Dai a necessidade de alterar a ordem das
questdes do instrumento de avaliacao;

e Relativamente a questdo “Quantas pessoas compdem o agregado familiar?”
teve que ser substituida pela questdo “Com quem vive a crianga?”, porque a
resposta a questédo inicial apenas fornecia 0 nimero de pessoas do agregado
familiar e ndo identificava as pessoas com quem a crianca vive, que permite
um conhecimento mais preciso das relagbes de parentesco das pessoas no
ambiente proximo da crianga;

e Em relagdo a questdao comum a todos os dominios “Destes itens, quais os dois
mais importantes?” achou-se necessario ser mais explicito e substituir por
“Destes itens, quais os dois que considera mais importantes para a Qualidade
de Vida da sua familia?”. Segundo alguns participantes no pré-teste, a questao

nao estava formulada de uma forma clara.

A partir dos resultados obtidos da aplicacéo do pré-teste e das devidas correcdes,
e também de uma reflexdo sobre os mesmos resultados, elaborou-se uma segunda
versdo do instrumento de avaliagdo (Anexo 4) para ser aplicada junto da amostra em

estudo.
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3.Aplicacéo do Instrumento de Avaliagao

Tendo como objetivo a aplicagdo do questionario definitivo, estabeleceu-se o
contato com equipas de Intervencdo Precoce da area metropolitana de Lisboa (Anexo
1), contato esse essencialmente realizado por via correio eletrénico. Ao contatar as
equipas pertencentes ao Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI), foi solicitado a entrega de uma sinopse do trabalho para obter autorizacao
para a realizacdo do estudo junto da Sub-comissdo Regional de Lisboa e Vale do Tejo
do SNIPI (Anexo 2).

Apés contato telefénico, foi entregue nas sedes das equipas o numero de
guestionarios que os técnicos das equipas acharam possiveis ser preenchidas pelos
seus utentes. Como o0s questionarios eram de auto-preenchimento, coube aos
técnicos das equipas de IP a funcéo de os fazer chegar as familias e recolheram-nos
ap6s o preenchimento, quando acharam mais conveniente. Com a finalidade de
recolhermos a informagédo sobre o motivo de apoio, foi pedido aos técnicos das
equipas que identificassem cada questionario recolhido com o motivo de apoio escrito
no envelope de recolha.

Para a realizagédo do estudo, foram entregues 85 questionarios a 4 equipas de IP
da éarea metropolitana de Lisboa, e recolhidos 32. O critério de selecdo foi da
responsabilidade de cada equipa que fez chegar os questionarios as familias, néo

tendo a investigadora controlo sobre o critério adoptado nessa situacao.

3.1.Dados demograficos dos participantes no estudo

Os resultados obtidos permitem caracterizar as familias participantes no estudo de
entre uma populacdo de familias apoiadas por equipas de IP da area metropolitana de
Lisboa, pertencentes ou ndo ao Sistema Nacional de Intervencdo Precoce para a
Infancia (SNIPI). As equipas pertencentes ao SNIPI foram as Equipas Locais de
Intervencéo (ELI) da Amadora e a ELI de Odivelas; as equipas que nao pertenciam ao
SNIPI foi a equipa de intervengdo dos Olivais e a Associagdo Os Francisquinhos,
ligada & unidade de neonatologia do Hospital S. Francisco Xavier.

Dos 84 questiondrios entregues as diferentes equipas, foram recolhidos 32 no
total. Apesar de o preenchimento ser solicitado as familias, a maioria dos
questionarios foram respondidos pelas maes das criancas (24 questionarios), 2
guestionarios preenchidos por avds e 1 por um pai. Apenas 5 questionarios foram

preenchidos por ambos o0s progenitores.
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A idade dos pais situa-se maioritariamente na faixa entre os 26 e os 40 anos,
havendo comparativamente poucos casos acima ou abaixo desta idade. A faixa etaria
dos 26-35 serd a que mais predomina. No Quadro 2 pode verificar-se a distribuicédo

dos pais pelas idades:

Idade 16-25 anos 26-35 anos 36-45 anos >45 anos
Pai 2 16 8 6
Mae 2 20 7 3
TOTAL 4 36 15 9

Quadro 2 - Idade dos pais (n=32)

As habilitacdes académicas dos pais situam-se, como mostra 0 Quadro 3, em
primeiro lugar, ao nivel do Ensino Secundério (11 pais e 14 mées), seguido pelo 3°

Ciclo (8 pais e 9 mées) e Superior (9 pais e 7 maes), ou seja, a maioria dos pais e das

maes possuem habilitagdes ao nivel do Ensino Secundario.

Habilitacéo 1° e 2° ciclos 3° ciclo E. Secundario E. Superior
Pai 4 8 11 9
Mae 2 9 14 7
TOTAL 6 17 25 16

Quadro 3 — Habilitacdo académica dos pais (n=32)

Em relacéo a situacéo profissional, 4 pais e 4 maes encontram-se em situagéo de
Desemprego. Os restantes, 0s pais sdo maioritariamente Operadores de Maquinas
etc.) e as maes consideradas Trabalhadores néo

(camionistas, condutores,

Qualificados (domésticas, empregadas domésticas, etc.), tal como mostra o Quadro 4:

Profissédo Pai Mae TOTAL

Forcas Armadas 1 0 1
Diretores/Gestores Executivos 1 1 2
Intelectuais/Cientificas 5 5 10
Técnicos Intermédios 0 3 3
Administrativos 2 0 2
Segurancas/Vendedores 3 7 10
Qualificados da Industria e 5 3 8
Construcdo

Operadores de Maquinas 7 0 7
N&o Qualificados 4 9 13
Desempregados 4 4 8

Quadro 4 - Profisséo dos pais segundo a CPP/2010 (n=32)

O quadro anterior mostra que, no seu conjunto, os trabalhadores ndo qualificados
predominam, seguidos pelas profissdes intelectuais e cientificas e pelos vendedores e

segurancas.
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As criancas vivem, na sua grande maioria, com ambos 0s progenitores (28
criancas) e apenas 4 a viver com um deles. Nao ha criancas a viver com qualquer
outro familiar.

A idade das criancas varia entre 0s 2 e 0os 86 meses, numa média de 35 meses
(quase 3 anos). As criancas do estudo pertencem na sua maioria ao sexo masculino,
24 criancas do sexo masculino e 8 do sexo feminino.

Os motivos pelos quais as criancas estdo referenciadas junto dos servicos de IP
prendem-se com o tipo de risco a que as criangas estdo expostas, e a distribuicdo
encontra-se no Quadro 5:

Motivo de Apoio Risco Ambiental Risco Bioldgico Risco Estabelecido

N° de criancas 5 12 15

Quadro 5 - Motivo de apoio pelos servicos de IP. Classificagdo segundo Meisels & Anastasiow (1982;
citados por Serrano, 2007) Redes Sociais de Apoio e Sua Relevéancia para a Intervencao Precoce. Porto:
Porto Editora. (n=32)

Em relagcdo a questdo “Ha quanto tempo a sua crianga recebe apoio dos servigos
de IP?”, 4 criangas recebem apoio ha mais de 2 anos, 12 recebem apoio entre um e

dois anos e as restantes 16 recebem apoio h4 menos de um ano, tal como se mostra

no Quadro 6:
Tempo de Apoio >2 anos Entre 1-2 anos <1 ano
N° de criangas 4 12 16

Quadro 6 - Tempo de apoio dos servigos de IP (n=32)

O Quadro 7 mostra que o principal contexto de intervengdo onde os técnicos das
equipas de IP desenvolvem o seu trabalho é em casa das proprias familias apoiadas
(22 casos), seguido pelo espago de creche/jardim de infancia (6 casos) e da sede da

equipa (4 casos). De referir que ndo ha nenhum caso de apoio no Centro de Saude.

Contexto de Intervencéo Domicilio Creche/Jl Sede da equipa de IP

N° de criancgas 22 6 4

Quadro 7 - Contexto em que os técnicos de IP realizam a intervencao (n=32)

No que diz respeito as equipas de IP que apoiam as familias participantes no
estudo, 15 familias recebem apoio de uma equipa que pertence ao SNIPI e 17 familias

recebem apoio de equipas que nao pertencem a esse organismo do Estado.
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4. Tratamento de Dados

O programa informético SPSS Statistics 17.0 foi usado com a finalidade de tratar
os dados dos questionarios recolhidos junto das equipas de IP. Esse programa
permite realizar andlises estatisticas. Apdés e a recolha e organizacdo dos dados,
foram realizadas entdo dois tipos de andlise: uma primeira visando a caracterizacéo
das familias participantes no estudo, e uma analise global dos resultados do
guestionario usando-se estatistica descritiva; uma segunda, procurando associa¢des
entre as escolhas dos itens considerados mais importantes e variaveis demograficas

das familias.

4.1.Analise quantitativa dos dados

Com esta andlise foram agrupados os dados demograficos das familias inquiridas,
bem como os dados das equipas de IP que colaboraram. Todos os resultados foram
analisados recorrendo a estatistica descritiva e os dados apresentados sob a forma de
quadro.

Numa segunda parte de organizacédo de dados, foram agrupados e organizados
os dados relativos as questbes de opinido nas diferentes dimensdes. Os resultados
obtidos foram apresentados sob a forma de quadro, de forma a simplificar a consulta.

Por dltimo, mostramos os resultados obtidos do tratamento de dados recolhidos
nos questionarios relativamente as questdes mais importantes, em cada dimensao,
para as familias. Os dados foram apresentados sob a forma de quadro, salientando as
consideradas mais importantes. Para concluir, apresentamos um quadro com todos os

fatores considerados como mais importantes para as familias em QVF.

4.2.Correlagdes em funcgao de varidveis demogréficas

De forma a verificar as correlacbes das respostas as afirmacbes em cada
dimensédo, em funcdo das variaveis Idade da Crianca, Motivo de Apoio, Habilitacdo
dos Pais, Tempo de Apoio e Contexto de Intervencdo, usou-se um teste nédo
paramétrico, o coeficiente de correlagao de Spearmen (p). Foram apenas comparadas
as afirmacdes consideradas mais importantes para as familias em cada dimenséao. Os
resultados do teste foram apresentados de forma a identificar as correlagbes mais
significativas entre as diferentes varidveis e os fatores considerados mais importantes
para as familias nas diferentes dimensdes. Também estudamos e analisamos as

correlagbes entre as varidveis demograficas consideradas entre  si.
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PARTE IlI

APRESENTACAO DOS RESULTADOS
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Este capitulo mostra os resultados obtidos ap6s a aplicacdo do instrumento de
avaliacao de Qualidade de Vida Familiar definitivo (Anexo 4), divididos pelos diferentes
dominios de QVF considerados para este estudo. A apresenta¢cdo dos resultados do
estudo organiza-se em trés seccdes: i) apresentacdo dos resultados do questionario
sobre a percecao da QVF; ii) andlise dos resultados da percecao da QVF em funcao
de algumas das varaveis demograficas (ldade da Crianca, Motivo do Apoio,
Habilitacdo Académica dos Pais e Contexto de Intervencdo) e; iii) andalise da

fidedignidade do instrumento de avaliagcéo.
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1.Qualidade de Vida Familiar: Escolhas mais Valorizadas em cada Dominio

Apresentamos de seguida os resultados obtidos através da aplicacdo dos
guestionarios junto das familias apoiadas, nos cinco dominios de QVF definidos para
este estudo (Interacdo Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca, Recursos
Gerais e Apoio a Crianga). Os resultados sédo apresentados em forma de frequéncia
de respostas e analisados através de estatistica descritiva. Serdo apresentados
também, em cada dominio, os fatores que as familias consideram mais importantes

para a sua QVF, no momento de aplicagdo do questionario.

1.1.Interagdo Familiar/Social
No dominio referente a Interacdo Familiar/Social, a distribuicdo das respostas as

afirmacgdes estdo apresentadas no Quadro 8, que mostramos de seguida:

Afirmacdes Nada Pouco Média Muito Extremamente
importante importante | importancia | importante importante

Al-Capacidade de resolucao 0 0 3 17 12
de problemas
A2-Relag¢do com a familia 0 1 5 14 12
alargada
A3-Aceitar a crianca 0 0 0 4 28
A4-Haver alguém quando 0 0 1 17 14
precisa
A5-Haver alguém para 0 1 5 13 13
conversar
A6-Tempo para a restante 0 0 3 11 18
familia
A7-Contato com outras 2 2 15 10 3
familias apoiadas
A8-Vida social normal 1 0 3 9 19

Quadro 8 - Distribuicdo das respostas para o dominio Interagdo Familiar/Social (n=32)

Segundo a analise do quadro de distribuicdo, a afirmacédo considerada mais
importante para as familias é a de aceitar a crianca tal como ela é, pois concentra as
respostas, na sua grande maioria, no extremamente importante. As restantes
afirmacdes apontam para a resposta muito importante. De referir também o item
referente ao contato com outras familias apoiadas, o qual as familias inquiridas n&o
consideram como extremamente importante, havendo mesmo algumas (n=2) que

consideram a questdo como nada importante.

No Quadro 9 apresentam-se os fatores selecionados como mais importantes para

as familias nesta dimenséo de QVF, no dominio Interacdo Familiar/Social.
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AFIRMACOES
Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é Escolha A Escolha B >
importante é que... AeB
Al-...0s membros da familia se sintam mais confiantes 12 -- 12
e consigam resolver os proprios problemas.
A2-...haja uma boa relagdo com a familia alargada. 4 3 7
A3-...aceitemos o nosso filho tal como ele é. 15 8 23
Ad4-...haja alguém com quem contar quando precisamos 1 6 7
de ajuda.
A5-...haja alguém em quem confiar para nos ouvir ou 1 -- 1
conversar.
A6-...a minha familia desfrute de tempo junta. 4 -- 4
A7-...tenha contato com outras familias apoiadas. -- -- --
A8-...a minha familia possa ter uma vida social normal. -- 10 10

Quadro 9 - Identificagcdo dos fatores mais importantes para as familias no dominio Interagdo

Familiar/Social

As afirmagfes consideradas mais importantes para os inquiridos neste dominio
foram, tal como mostra o quadro, “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
€ importante é que aceitemos o nosso filho tal como ele €” e “Para que a minha familia
tenha uma boa vida, o que é importante é que os membros da familia se sintam mais
confiantes e consigam resolver os proprios problemas”. E de referir a resposta
referente ao contato com as outras familias apoiadas, que ndo foi considerada como

sendo a mais importante para a QVF para nenhum dos inquiridos.

1.2.Papel Parental
No dominio Papel Parental, as respostas as afirmacdes foram distribuidas da

seguinte forma:

Afirmacdes Nada Pouco Média Muito Extremamente
importante importante | importancia | importante importante

B1-Filhos a aprender coisas 0 0 0 11 21
novas
B2-Independéncia dos filhos 0 0 0 10 22
B3-Tempo para todas as 0 0 2 16 14
criancas
B4-Informagéo e formagéo 0 0 1 10 21
para os pais

Quadro 10 - Distribuigdo das respostas para o dominio Papel Parental (n=32)

Neste dominio, as respostas dos inquiridos concentram-se maioritariamente no
muito importante e no extremamente importante, mostrando assim que todas as
afirmacdes refletem fatos importantes para as familias inquiridas. Apenas a afirmacéo

relacionada com o tempo disponivel para todas as criangcas da familia tém mais

respostas no muito importante do que no extremamente importante.
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De forma a mostrar os fatores considerados como mais importantes para a sua
QV pelas familias na dimensdo Papel Parental, apresentamos o quadro com 0s
seguintes resultados:

AFIRMACOES
Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é Escolha A Escolha B >
importante é que... AeB
B1-...saibamos como ajudar os nossos filhos a 25 -- 25
aprender coisas novas e a pratica-las em casa e na
sociedade.
B2-...ajudemos os nossos filhos a serem 17 7 24
independentes no seu futuro.
B3-...tenhamos tempo para atender a cada uma das 1 - 1
criancas da familia individualmente.
B4-...recebamos informagéo e formagéao, se possivel, para - 14 14
compreender o desenvolvimento do nosso filho.

Quadro 11 - Identificacdo dos fatores mais importantes para as familias no dominio Papel Parental

As afirmagfes consideradas mais importantes para os inquiridos neste dominio
foram, tal como mostra o quadro, “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
€ importante € que saibamos como ajudar os nossos filhos a aprender coisas novas e
a pratica-las em sociedade” e “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é

importante é que ajudemos os nossos filhos a serem independentes no seu futuro”.

1.3.Saude e Seguranca
No dominio referente & Saude e Seguranga, o Quadro 12 mostra a distribuicdo

das respostas dos inquiridos.

Afirmacdes Nada Pouco Média Muito Extremamente
importante importante | importancia | importante importante
C1-Estabilidade emocional 0 0 6 19 7
C2-Estabilidade financeira 1 0 4 14 13
C3-Acesso a consultas 0 0 2 14 16
C4-Empregos estaveis 0 0 3 7 22
C5-Horarios flexiveis 0 0 0 8 24
C6-Seguranga em casa e na 0 0 0 15 17

vizinhanca

Quadro 12 - Distribuicdo das respostas para o dominio Saude e Seguran¢a (n=32)

A distribuicdo das respostas do quadro anterior varia, ha sua grande maioria,
entre a meédia importancia e o extremamente importante, havendo apenas uma
resposta considerada como nada importante.

As questdes que se mostram como extremamente importante para os inquiridos
prende-se, na sua maioria, com 0 ter empregos estaveis e horarios flexiveis no
emprego, ou seja, a disponibilidade permitida pela entidade patronal no apoio a

crianca com dificuldades. De referir que a estabilidade emocional e a estabilidade

Qualidade de Vida das Familias apoiadas por Intervencdo Precoce:
fatores mais valorizados pelas familias. 48




financeira ndo sdo considerados como fatores de extrema importancia para as familias
inquiridas, situando-se a maioria das questdes desses fatores no nivel de muito
importante. De referir a resposta dada como nada importante é referente ao fator
estabilidade financeira, dada por apenas um inquirido.

Na escolha da afirmacao mais importante para a QVF, as respostas distribuiram-

se da seguinte forma:

AFIRMACOES
Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é Escolha A Escolha B >
importante é que... AeB
C1-...a minha familia tenha apoio para manter 11 -- 11
estabilidade emocional.
C2-...a minha familia tenha estabilidade financeira. 7 2 9
C3-...a minha familia tenha acesso rapido as consultas e 5 3 8
tratamentos quando necessario.
C4-...0s membros do casal mantenham empregos 4 7 11
estaveis.
Cb5-...pelo menos um dos membros do casal tenha um 5 13 18
horario de trabalho flexivel para poder acompanhar o
nosso filho ao apoio ou consultas.
C6-...a minha familia se sinta segura em casa, no - 7 7
trabalho, na escola e na vizinhanga.

Quadro 13 - Identificacdo dos fatores mais importantes para as familias no dominio Saude e Seguranca

As afirmagfes consideradas mais importantes para os inquiridos neste dominio
foram, tal como mostra o Quadro 13, “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o
gue é importante é que pelo menos um dos membros do casal tenha um horario de
trabalho flexivel para poder acompanhar o nosso filho ao apoio ou a consultas”, “Para
que a minha familia tenha uma boa vida, o que € importante é que a minha familia
tenha apoio para manter a estabilidade emocional’ e “Para que a minha familia tenha
uma boa vida, o que é importante € que os membros do casal mantenham empregos
estaveis”, por ordem decrescente do numero de escolhas, sendo a questdo mais

escolhida a primeira referida.
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1.4.Recursos Gerais
Em relacdo ao dominio Recursos Gerais, as respostas situaram-se entre a média

importancia e o extremamente importante, tal como mostra o quadro seguinte:

Afirmacdes Nada Pouco Média Muito Extremamente
importante importante | importancia | importante importante

D1-Informac8es de opc¢bes 0 0 2 11 19
médicas
D2-Conhecimento de 0 0 1 15 16
programas e Sservigos
D3-Boa relagdo com os 0 0 0 12 20
profissionais
D4-Acompanhar o processo 0 0 0 11 21
de intervencdo
D5-Terem em conta as 0 0 2 15 15
necessidades
D6-Acesso aos apoios a que 0 0 3 8 21
tem direito

Quadro 14 - Distribuicao das respostas para o dominio Recursos Gerais (n=32)

Os dados do quadro anterior mostra que em todas as afirmagfes predomina a
resposta extremamente importante, com excecdo a dos profissionais de IP terem em
conta as necessidades da familia, que equipara as respostas no extremamente

importante e no muito importante.

No que diz respeito as afirma¢des consideradas como sendo as mais importantes

para a QV das familias neste dominio, o Quadro 15 mostra esses mesmos resultados.

AFIRMACOES
Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é Escolha A Escolha B Y
importante é que... AeB
D1-...a minha familia disponha de informacéao clara 17 -- 17

sobre as opc¢Bes médicas, educacionais e terapéuticas
de que o nosso filho pode beneficiar.

D2-...tenhamos conhecimento dos programas e servigos 1 2 3
disponiveis para nos ajudar.

D3-...tenhamos uma boa relagdo com os profissionais de 6 5 11
Intervencéo Precoce.

D4-...acompanhemos todo o processo de intervengdo com 4 6 10
0 nosso filho.

D5-...a minha familia tenha acesso a servigos e 4 4 8

profissionais que tomem em consideragdo as nossas
necessidades como familia.

D6-...a minha familia tenha acesso féacil e rapido aos -- 15 15
apoios a que tem direito, por ter uma crian¢ca com
necessidades especiais.

Quadro 15 - Identificagcao dos fatores mais importantes para as familias no dominio Recursos Gerais

As afirmacfes consideradas mais importantes para os inquiridos neste dominio
foram “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que a
minha familia disponha de informacao clara sobre as op¢des médicas, educacionais e

terapéuticas de que o nosso filho pode beneficiar” e “Para que a minha familia tenha
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uma boa vida, o que € importante é que a minha familia tenha acesso facil e rapido
aos apoios a que tem direito, por ter uma crianga com necessidades especiais”, sendo
a primeira considerada a mais importante para um maior niamero de familias. De
salientar que as familias ndo deram muita importancia ao fator de ter conhecimento
dos programas e servi¢os disponiveis, visto que apenas 3 inquiridos consideraram a
questdo como sendo importante para a sua QVF.

1.5.Apoio a Criancga

As respostas as afirmac¢des no dominio Apoio a Crianga distribuem-se da seguinte

forma:

Afirmacdes Nada Pouco Média Muito Extremamente

importante importante | importancia | importante importante

E1-Apoio adaptado as 0 0 0 15 17
necessidades
E2-Diagndstico o mais cedo 0 0 0 5 27
possivel
E3-Acesso ao apoio 0 0 0 7 25
necessario
E4-Equipa ter em conta a 0 0 0 16 16
opinido dos pais
E5-Filho aceite em 0 0 1 10 21
sociedade
E6-Relatério destacar as 0 0 2 13 17
necessidades

Quadro 16 - Distribuicao das respostas para o dominio Apoio a Crianca (n=32)

Neste dominio, as respostas dos inquiridos variam, na sua grande maioria, entre a
média importadncia e o extremamente importante. Podemos entdo verificar que a
guestdo com mais respostas no extremamente importante é a que se prende com o
diagndstico feito o0 mais cedo possivel. De salientar a questéo referente a equipa ter
em conta o conhecimento dos pais sobre o préprio filho tem o mesmo nimero de
respostas como muito importante e extremamente importante.

As afirmacgfes consideradas mais importantes para os inquiridos no dominio Apoio
a Crianga foram, tal como mostra o quadro, “Para que a minha familia tenha uma boa
vida, o que é importante é que seja feito um diagndstico o mais cedo possivel para se
poder intervir o mais cedo possivel”, “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o
gue é importante é que o apoio seja adaptado as necessidades e a maneira de ser do
nosso filho” e “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que
0 nosso filho seja bem aceite pela sociedade em geral”, por ordem decrescente de

escolha, sendo a mais importante a referente ao diagndstico o mais cedo possivel.
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AFIRMACOES

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é Escolha A Escolha B >
importante é que... AeB
El-...0 apoio seja adaptado as necessidades e a 16 -- 16
maneira de ser do nosso filho.

E2-...seja feito um diagnéstico o mais cedo possivel 12 6 18
para se poder intervir 0 mais rgpido possivel.

E3-...0 nosso filho tenha acesso, logo ap6s o diagndstico, 1 4 5
ao tipo de apoio necessario.

E4-...0s técnicos da Intervengéo Precoce tomem em 1 4 5

consideracéo o conhecimento que temos do nosso filho,
bem como as nossas opinides.

E5-...0 nosso filho seja bem aceite pela sociedade em 2 14 16
geral.
E6-...a avaliagdo do desenvolvimento e/ou relatérios do - 4 4

nosso filho refiram ou destaquem as suas capacidades.

Quadro 17 - Identificagdo dos fatores mais importantes para as familias no dominio Apoio a Crianga

1.6.Em sintese

Em forma de conclusdo, no Quadro 18 apresentam-se todos os fatores mais
importantes para as familias resultantes do somatério das duas respostas
consideradas mais relevantes para as familias nos diferentes dominios para a sua

Qualidade de Vida Familiar, no momento de preenchimento do questionario.

AFIRMACOES ESCOLHIDAS COMO MAIS IMPORTANTES

DIMENSOES DE QVF Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é
que...
A3-...aceitemos o nosso filho tal como ele é.
A-Interacdo Familiar/Social Al-...0s membros da familia se sintam mais confiantes e consigam

resolver os préprios problemas.

B1-...saibamos como ajudar os nossos filhos a aprender coisas
B-Papel Parental novas e a pratica-las em casa e na sociedade.

B2-...ajudemos os nossos filhos a serem independentes no seu
futuro.

C5-...pelo menos um dos membros do casal tenha um horario de
trabalho flexivel para poder acompanhar o nosso filho ao apoio ou
C-Salde e Seguranga consultas.

C4-...0s membros do casal mantenham empregos estaveis.
C1-...a minha familia tenha apoio para manter estabilidade
emocional.

D1-...a minha familia disponha de informacgao clara sobre as opgdes
médicas, educacionais e terapéuticas de que o nosso filho pode
D-Recursos Gerais beneficiar

D6-...a minha familia tenha acesso facil e rapido aos apoios a que
tem direito, por ter uma crianca com necessidades especiais.

E2-...seja feito um diagnéstico o mais cedo possivel para se poder
intervir o mais rapido possivel.

E-Apoio a Crianca E1-...0 apoio seja adaptado as necessidades e a maneira de ser do
nosso filho.

E5-...0 nosso filho seja bem aceite pela sociedade em geral.

Quadro 18 - Afirmacdes mais importantes para as familias na sua QVF
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2.Associagao entre Variaveis Demograficas e Itens Considerados mais
Importantes para a QVF

Usamos o coeficiente de correlacdo de Spearman (p) para avaliar as correlagcbes
entre variaveis demograficas consideradas (Idade da Crianca, Habilitacdo dos Pais,
Motivo de Apoio, Tempo de Apoio e Contexto de Intervencdo), e as afirmacgbes
consideradas mais importantes nas diferentes dimensbes de QVF (Interacdo
Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca, Recursos Gerais e Apoio a
Crianca). Os dados serdo apresentados em seguida, divididos pelas dimensfes de
QVF consideradas para o estudo.

2.1.Interag&o Familiar/Social
Na dimensdo de QVF Interacdo Familiar/Social, os resultados obtidos pela

aplicacdo do teste ndo paramétrico podem ser consultados no quadro seguinte:

Idade da | Motivo Hab.do | Hab.da | Tempo Cont. de A3 Al
crianca | de apoio pai mae de apoio | Intervencéo
Idade da -,287 -,399 " -,554 ” -,339 ,200 -,102 ,256
crianca
Motivo de .384 " -,207 ,041 390 379 -,033
apoio
Hab. do 675 ,192 -,242 -,064 -,103
pai
Hab. da ,348 -171 -,316 -,063
mae
Tempo de ,024
apoio
Cont. de
Intervencéo
A3
Al
" p<.05 " p<.001

Considerando que:
A3 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que aceitemos o nosso filho tal
como ele é.

Al - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que os membros da familia se
sintam mais confiantes e consigam resolver os préprios problemas.

Quadro 19 — Correlagdes das varidveis demogréaficas entre si, e correlagbes entre as variaveis

demogréficas e os fatores mais importantes no dominio Interagéo Familiar/Social (n=32).

O Quadro 19 mostra os resultados que relacionam as diferentes variaveis

demograéficas entre si:

Qualidade de Vida das Familias apoiadas por Intervengdo Precoce:
fatores mais valorizados pelas familias. 53




- verificamos que existe uma correlacdo significativa e positiva entre as variaveis
Motivo de Apoio e Contexto de Intervengdo (r=,390, p<.05). Os resultados do teste
indicam que as criangas que estdo sinalizadas com risco estabelecido séo as que
tendem a receber apoio ao domicilio, as criangcas consideradas como estando
expostas a um risco biolégico as que tendem receber apoio em contexto de
creche/jardim de infancia, e as criangas consideradas como estando expostas a um
risco ambiental as que tendem a ser apoiadas na sede da equipa de IP;

- verificamos também que ha uma correlagdo significativa e negativa entre as
variaveis Habilitacdo do Pai e Motivo de Apoio (r=-,384, p<.05), resultado este que, de
um modo geral, indica que os pais com menos habilitacbes académicas que tém
tendéncia a terem crianca sinalizadas com risco ambiental, e os pais com maiores
habilitagbes tém tendéncia a ter criancas sinalizadas com risco estabelecido.

- em relacdo as variaveis Habilitacdo da Mae e Tempo de Apoio, apesar de ndo
atingir o nivel de significancia (r=,348, n.s.), sugere que ha uma relacao positiva entre
estas variaveis, visto que os valores estdo muito proximos da significancia. Este
resultado significa que sé@o as criangas cujas méaes possuem mais habilitagbes as que
tendem a receber apoio dos servigos de IP ha menos tempo, e, por outro lado, as
criangas que recebem apoio ha mais tempo tendem a ser as das mdes com menos
habilitagbes;

- apesar de ndo atingir o nivel de significancia, as variaveis Tempo de Apoio e
Idade da Crianca tém uma correlagdo negativa, visto que os valores estdo muito
proximos da significancia (r=-,339, n.s.). Este resultado sugere que o Tempo de Apoio
dos servicos de IP é maior quanto maior é a Idade da Crianca apoiada;

- verificamos também que h& uma correlacdo significativa e positiva entre as
Habilitacbes de ambos os progenitores (r=,675, p<.001), o que sugere que 0s pais
com mais habilitacbes tém tendéncia a ter como cbnjuge pessoas com a mesma
habilitacéo.

No que diz respeito a relacdo entre os itens de QVF considerados mais
importantes para as familias e as variaveis demogréficas no dominio Interacéo
Familiar/Social, obtivemos os seguintes resultados:

- verifica-se uma correlagao significativa e positiva entre a afirmagéo “Para que a
minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que aceitemos o0 nosso filho
tal como ele é.” e o Motivo de Apoio (r=,379, p<.05). Esta correlagao sugere que sao
as familias com criangas sinalizadas por risco ambiental as que dao mais importancia
a afirmacao. Os resultados mostram também que, apesar de ndo se atingir o valor de

significancia, h4 uma relacdo negativa entre a escolha da referida afirmagdo como
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mais importante e a Habilitacdo da Mae (r=-,316, n.s.), 0 que sugere que sao as maes
com escolaridade mais baixa que dao mais importancia ao fato de aceitar a crianga tal
como ela é;

- em relacdo a afirmagéo “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é
importante € que os membros da familia se sintam mais confiantes e consigam
resolver os proprios problemas” ndo foram encontradas correlagdes significativas em
relacdo as variaveis demograficas, sugerindo assim que a afirmacdo € considerada

importante por todos o0s inquiridos.

2.2.Papel Parental
Os resultados da aplicagdo do teste de Spearman entre as questdes consideradas
como sendo as mais importantes da dimensdo Papel Parental e as variaveis

demograéficas, estdo presentes no quadro seguinte:

B1 B2
Idade da -,107 ,084
crianca
Motivo de -,140 ,072
apoio
Hab. do ,204 ,042
pai
Hab. da ,102 -,140
mae
Tempo de ,204 ,161
apoio
Cont. de -,174 -,098
Intervencao

" p<.05 7 p<.001

Considerando que:
B1 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que saibamos como ajudar os
nossos filhos a aprender coisas novas e a pratica-las em casa e na sociedade.

B2 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que ajudemos os nossos filhos a
serem independentes no seu futuro.

Quadro 20 - Correlagdes entre as variaveis demograficas e os fatores mais importantes no dominio Papel

Parental (n=32).

A andlise do Quadro 20 mostra que ndo foram encontradas diferencas
significativas entre as afirmacdes consideradas como mais importantes para 0s
inquiridos na dimensdo Papel Parental e as varidveis demograficas em estudo,

sugerindo que os dois fatores sédo importantes para todos os inquiridos.
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Verifica-se apenas uma correlacdo significativa e positiva entre a escolha das
duas afirma¢gbes como mais importantes (r=,364, p<.05), 0 que sugere que quem
considerou a primeira afirmagé@o como sendo a mais importante, também considerou a

segunda.

2.3.Saude e Seguranca
No quadro seguinte encontramos o0s resultados da aplicacdo do teste de
Spearman, que mostra as correlacdes entre as afirmacdes consideradas mais

importantes no dominio Saude e Seguranca e as variaveis demograficas.

C5 Cc4 C1
Idade da ,305 ,072 ,042
crianca
Motivo de -,068 ,250 -,026
apoio
Hab. do -,211 -456 | -,080
pai
Hab. da -,125 -380 211
mae
Tempo de 121 -,163 ,080
apoio
Cont. de ,067 ,125 -,125
Intervencao

" p<.05 7 p<.001

Considerando que:

C5 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que € importante é que pelo menos um dos
membros do casal tenha um horério de trabalho flexivel para poder acompanhar o nosso filho ao apoio ou
consultas.

C4 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que os membros do casal
mantenham empregos estaveis.

C1 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que a minha familia tenha apoio
para manter estabilidade emocional.

Quadro 21 - Correlagdes entre as variaveis demogréaficas e os fatores mais importantes no dominio

Saude e Seguranca (n=32).

A analise do Quadro 21 permite retirar as seguintes conclusoes:
- a afirmacéo “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é
que pelo menos um dos membros do casal tenho um horario flexivel para poder
acompanhar o nosso filho ao apoio ou consultas.”, considerada como mais importante

neste dominio, tem uma correlacdo positiva com a variavel Idade da Crianca, apesar
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de nao atingir o nivel de significancia (r=,305, n.s.). Este resultado sugere que quanto
maior € a idade das criangas, mais importante se torna a afirmacao referida para as
familias;

- verifica-se uma correlacgdo significativa e negativa entre a afirmacao “Para que a
minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que os membros do casal
mantenham empregos estaveis.” e a Habilitagdo de ambos o0s progenitores,
considerando que para a Habilitagdo do Pai (r=-,456, p<.001) e para a Habilitacdo da
Méae (r=-,380, p<.05). Estes resultados sugerem que sdo os pais com escolaridade
mais baixa 0s que mais valorizam a estabilidade nos empregos;

- para a relacao entre a afirmacao “Para que a minha familia tenha boa vida, o que
é importante é que a minha familia tenha apoio para manter a estabilidade emocional.”
e as variaveis demogréficas, ndo foram encontradas diferencas significativas,
sugerindo que todos os inquiridos a consideraram como mais importante de um modo

equitativo.

2.4.Recursos Gerais
Os resultados obtidos através da aplicacdo do teste entre as questbes

consideradas como as mais importantes e as variaveis demografica, neste dominio de

QVF, séo os seguintes:

D1 D6
Idade da ,035 350
crianca
Motivo de -,283 ,083
apoio
Hab. do -,083 432
pai
Hab. da 028 | _a58"
mae
Tempo de ,130 ,055
apoio
Cont. de -,169 , 104
Intervencao
D1 ,058
D6

" p<.05 " p<.001
Considerando que:
D1 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que a minha familia disponha de
informacado clara sobre as op¢des médicas, educacionais e terapéuticas de que o nosso filho pode
beneficiar.

D6 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que a minha familia tenha
acesso facil e rapido aos apoios a que tem direito, por ter uma criangca com necessidades especiais.
Quadro 22 - Correlagdes entre as variaveis demograficas e os fatores mais importantes no dominio

Recursos Gerais (n=32).
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Os resultados do Quadro 22 permitem recolher as seguintes informacdes:

- ndo foram verificadas correlagbes significativas entre a afirmacéo “Para a minha
familia tenha uma boa vida, o que € importante é que a minha familia disponha de
informacédo clara sobre as opg¢des médicas, educacionais e terapéuticas de que o
nosso filho possa beneficiar.” e as variaveis demograficas em estudo, sugerindo que
ndo ha diferencas entre os inquiridos e que todos consideraram a afirmacdo como a
mais importante deste dominio;

- verifica-se uma correlacdo significativa e positiva entre a afirmacao “Para que a
minha familia tenha boa vida, o que € importante € que a minha familia tenha acesso
facil e rapido aos apoios a que tem direito, por ter uma crianga com necessidades
especiais.” e a Idade da Crianga (r=,350, p<.05). Este resultado sugere que sao os
pais das criancas mais velhas que mais valorizam esta afirmacdo. Também se verifica
uma correlacdo significativa e negativa entre a afirmacao referida e a habilitagdo dos
progenitores, considerando que para a Habilitagdo do Pai (r=-,432, p<.05), e para a
Habilitacdo da Mé&e (r=-,458, p<.001). Estes resultados sugerem que 0s pais com
menores habilitacdes séo os que tém tendéncia a valorizar o acesso rapido e facil aos

apoios necessarios.

2.5.Apoio a Crianca
Nesta seccdo apresentam-se o0s resultados da relacdo entre as variaveis
demograficas e os itens mais valorizados na dimensdo Apoio a Crianga do

questionario. Procuramos sintetizar os resultados no quadro seguinte.

E2 El E5

Idade da -,149 ,000 , 167
crianca
Motivo de ,071 -,144 ,153
apoio
Hab. do ,044 ,303 -,170
pai
Hab. da 297 | 411 | -178
mae
Tempo de 247 ,269 ,213
apoio
Cont. de -,091 ,042 -,153
Intervencao
E2 113 | 388"
El
E5

" p<.05 " p<.001
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Considerando que:
E2 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que seja feito um diagndstico o
mais cedo possivel para se poder intervir o0 mais rapido possivel.

El - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que o0 apoio seja adaptado as
necessidades e a maneira de ser do nosso filho.

E5 - Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que o nosso filho seja bem aceite
pela sociedade em geral.

Quadro 23 - Correlagdes entre as variaveis demograficas e os fatores mais importantes no dominio Apoio

a Crianga (n=32).

A andlise do Quadro 23 permitiu que chegassemos as seguintes conclusoées:

- nao se encontraram correlagdes significativas entre a afirmacao “Para que a
minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que seja feito um diagndstico
0 mais cedo possivel para se poder intervir o mais rapido possivel.” e as variaveis
demograficas em estudo. Os dados sugerem que ndo ha associacdo entre este item
da QVF e as variaveis demograficas consideradas, ndo havendo diferencas
significativas entre os diferentes grupos;

- verifica-se uma correlacdo positiva entre a Habilitacdo dos pais e a afirmagéo
“Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que o apoio seja
adaptado as necessidades e a maneira de ser do nosso filho.”. Apesar de a correlacao
entre a afirmacéo e a Habilitacdo do Pai ndo atingir os valores de significancia (r=,303,
n.s.) e, por sua vez, a correlacdo entre a Habilitacdo da Mée e a referida afirmacéo
atinge os valores de significancia (r=,411, p<.05). Estes resultados sugerem que 0s
pais com maior nivel de escolaridade sao os que ddo mais importancia ao apoio ser
adaptado a sua crianca;

- ndo foi encontrada nenhuma correlacdo entre a afirmagédo “Para que a minha
familia tenha uma boa vida, o que é importante € que o nosso filho seja bem aceite
pela sociedade em geral.” e as variaveis demograficas em estudo. Tal como ja foi
referido, este resultado sugere que ndo h& diferencas significativas na opinido dos
inquiridos, ou seja, todos consideram a afirmag&o anterior como muito importante para
a sua QVF;

- apenas se verifica uma correlacdo significativa e positiva entre as afirmacodes
“Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que € importante é que seja feito um
diagnodstico o mais cedo possivel para se poder intervir o mais rapido possivel.” e a
afirmacgao “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que o
nosso filho seja bem aceite pela sociedade em geral.” (r=,388, p<.05), o que sugere
gue quem considerou a primeira afirmacdo como mais importante, também considerou

a segunda afirmacao.
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2.6.Em conclusao

Como mostram os resultados anteriores, todas as questdes nos diferentes
dominios de QVF considerados para o estudo (Interacdo Familiar/Social, Papel
Parental, Salude e Seguranca, Recursos Gerais e Apoio a Crianca) sdo bastante
importantes para as familias, visto que a grande maioria das respostas se encontra no
muito importante e no extremamente importante. Quando se pede as familias para
identificarem as duas mais importantes, ai encontra-se diferencas significativas em
relacdo as variaveis demogréficas em estudo (Idade da Crianca, Motivo de Apoio,
Habilitacdo dos pais, Contexto de Intervencdo e Tempo de Apoio) e as diferentes
questdes nos dominios considerados, e entre as variaveis demograficas entre si.
Esses resultados obtidos serdo discutidos e comparados com outros estudos
semelhantes no préximo capitulo.
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3.Aplicacéo do Teste de Fidedignidade

Para verificar a fidedignidade do instrumento de avaliagdo a usar no presente
estudo, aplicou-se o teste de Alpha de Cronbach’s. A analise da fidedignidade destes
itens verifica se as respostas, em cada um dos itens, s&o consistentes internamente. O
valor da escala de fidedignidade (Alpha de Cronbach’s) aplicado ao questionario é .85.
O que significa que a consisténcia interna € elevada por ser superior a .70, logo é um
indicador que este instrumento estd a medir a mesma varidvel de forma coerente.
Assim sendo, os resultados do teste Alpha s&o elevados mostrando que o instrumento
€ consistente na avaliagdo da QVF e poderd ser utilizados noutros estudos na area da
QVF.

|
Qualidade de Vida das Familias apoiadas por Intervencdo Precoce:
fatores mais valorizados pelas familias. 61



PARTE IV

ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

|
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Neste capitulo iremos discutir os resultados da avaliacdo da QVF. Organizamos a
nossa exposicdo tendo em consideragdo o0s objetivos formulados para o estudo,
relacionando, sempre que possivel, com os resultados obtidos com a literatura sobre o
tema Qualidade de Vida Familiar e do apoio dos servigos de Intervencdo Precoce.

Da revisdo bibliografica realizada gostariamos de salientar, em primeiro lugar, o
crescente interesse pelo tema da QV, nhomeadamente da QVF, mostrando que é um
tema de estudo em franca expanséo, que tem interessado um numero crescente de
autores (Schalock & Verdugo, 2002). Seguidamente iremos mostrar discussédo dos
resultados obtidos no nosso estudo, dividida em trés partes distintas: i) analise dos
dados demograficos, ii) analise dos dados de opinido, e iii) andlise da relagédo entre os
dados demograficos e os dados de opinido. Esta andlise pode ser comparada com

outros estudos, ndo s6 da QVF, mas também da area da Interveng&o Precoce.
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1.Discusséo dos Dados Demograficos

Apesar de na literatura se referirem alteracbes das composicdes familiares
(Serrano, 2007), constatamos que as familias participantes no estudo sédo, na sua
maioria, familias com uma composicdo tradicional (pai, mée e filhos). Também se
verifica o facto de terem sido sobretudo as mées a responder ao questionario, o que
pode ser indicativo o tradicional papel das mées: sdo elas que continuam a estar mais
envolvidas no cuidar dos filhos (Cérdoba-Andrade, Gémez-Benito & Verdugo-Alonso,
2008; citados por Magina, 2011).

No que diz respeito aos progenitores inquiridos, € interessante verificar que a
grande maioria se situa no mesmo intervalo de idades, ou seja, os 26 e os 35 anos, e
gue ha, no geral, 0 mesmo numero de mées e pais com a mesma idade. Em relagéo
as habilitagbes académicas, ha um maior ndmero de inquiridos com o ensino
secundario. Esta caracteristica da populacdo participante no estudo podera estar
relacionada com a extensdo da escolaridade obrigatéria. Também é interessante
verificar que, neste estudo, ha uma tendéncia a encontrar casais mais ou menos com
a mesma idade e também com a mesma habilitagcdo académica. Nao se verifica essa
tendéncia na profissdo, visto que ha uma grande discrepancia de respostas nos
inquiridos, devido a diviséo efetuada.

A média de idades das criancas € de quase 3 anos de idade (35 meses), sugere
gue cada vez mais ha uma intervencdo mais cedo junto das criancas por parte das
equipas de IP. Estudos como os de Hebb (1949), Hunt (1961) e Bloom (1964)
mostraram que as influéncias ambientais no comportamento e desenvolvimento da
crianga s&o muito mais fortes nos primeiros anos de vida (Serrano & Correia, 2000).
Também os estudos relacionados com as neurociéncias de Joseph Altman (1962,
1963, 1966) provam também que as experiéncias precoces influenciam o
desenvolvimento humano. Apesar de se verificar uma intervencdo cada vez mais
cedo, ha que referir 0 apoio a uma criangca com 7 anos de idade, ultrapassando assim
a idade prevista no DL 281/2009, que refere que “O SNIPI abrange as criancas entre
os 0 e os 6 anos, com alteragdes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitam a
participacdo nas actividades tipicas para a respectiva idade e contexto social ou com
risco grave de atraso de desenvolvimento, bem como as suas familias.” Este facto
mostra a necessidade de haver um prolongamento da intervencao junto desta familia
em particular, mostrando que a o apoio dos técnicos de IP se adapta as necessidades
especificas de cada familia mostra. Ainda em relacdo as criancas apoiadas, €

interessante referir o caso de haver um maior nimero de criancas do sexo masculino a
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receber a intervencao do que do sexo feminino (sexo masculino, h=24; sexo feminino,
n==8).

Em relacdo aos motivos de apoio pelas equipas de IP mostra que as criancas
sinalizadas por risco ambiental s&o muito menos do que as sinalizadas por risco
estabelecido ou risco bioldgico. O tempo de apoio a crianga situa-se, na sua grande
maioria, abaixo dos dois anos. Verifica-se também que o contexto de intervencao €, na
maioria, ao domicilio, sugerindo assim que os técnicos cada vez mais optam por
realizar a intervenc&o no contexto natural da crianca e na presenca dos progenitores.
Tal como defende McWilliam (s.d., 2009, 2010) nos seus trabalhos em que mostra
relevancia de uma intervencdo precoce nos ambientes naturais da crianca, sendo a
principal intervencéo junto da rotina diaria das proprias familias, onde a crianga esta

inserida.

1.1.Anélise da relagdo estatistica entre dados demogréficos

Os resultados obtidos através da recolha dos dados demogréficos permitem
identificar associagfes entre as diferentes varidveis referidas nos objetivos do desenho
do presente estudo. Assim, considerando as variaveis ldade da Crianca, Motivo de
Apoio, Habilitagdo dos Pais, Tempo de Apoio e Contexto de Intervencdo, 0S nossos
resultados mostraram algumas associagfes interessantes.

Tendo em conta a variavel Contexto de Intervencédo, segundo a analise estatistica
com o coeficiente de correlacdo de Spearman (p), a analise dos resultados sugere que
as criangas sujeitas a um risco estabelecido (criangas com necessidades especiais ao
nivel do desenvolvimento precoce que se presumem estar relacionadas com
problemas médicos diagnosticados, tal como sindroma de Down, defeitos congénitos
do metabolismo ou anomalias congénitas multiplas), tendem a receber apoio no
domicilio. Estas criangas nem sempre séo aceites em contexto escolar ou, no caso
das criangas apoiadas por IP, em contexto pré-escolar. Ou entdo a propria doenga nédo
lhes permite ter a capacidade necessaria para ingressar em contexto escolar. As
criancas consideradas como sujeitas a risco biolégico (criangas com um historial de
fatores biologicos no periodo pré-natal, neonatal ou pés-natal que possam ou néo ter
deixado sequelas ao nivel do desenvolvimento), a andlise do teste estatistico sugere
gque tendem a ser apoiadas nas creches/jardins de infancia que frequentam. Estas
criancas nem sempre sofrem de uma anomalia visivel e a sua incapacidade nao é
muito notdria ou mesmo irrelevante, frequentam as instituicbes normais para a sua

idade, onde recebem o apoio das equipas de IP. As criancas expostas a um risco
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ambiental (criancas cujas experiéncias de ligacdo materna, organizacdo familiar,
cuidados de saude, nutricdo e oportunidades de estimulacao fisica, social e adaptativa
nos primeiros tempos de vida foram muito limitados) sdo as que tendencialmente
recebem o apoio das equipas na propria sede da equipa de IP. Talvez os técnicos das
equipas achem necessario esse local de intervencdo devido ao tipo de estimulo que
se consegue fornecer a crianga, 0 que nem sempre serd possivel em contexto de
creche/jardim de infancia ou domicilio. Esta analise leva a concluir que os técnicos de
IP tém que proporcionar experiéncias de qualidade para o desenvolvimento
harmonioso da crianga, ou seja, tem que selecionar o melhor contexto de intervencao,
tendo sempre em conta a caracteristicas individuais de cada crianca e de cada familia.

A analise dos resultados da variavel Habilitagdo dos Pais sugere que esta variavel
esta associada estatisticamente com o Motivo de Apoio da crianga. Os resultados
insinuam que, neste estudo, as criangas cujos pais possuem uma escolaridade mais
baixa sdo as que estdo sujeitas a um risco ambiental. Estes resultados sao
semelhantes aos encontrados porde Chowdhury e colaboradores (1996; citado por
Carmo, 2004), que defende que a escolaridade dos pais de criangas socio
culturalmente desfavorecidas tem uma correlagdo significativa com as necessidades,
com o apoio de dentro da familia e com o apoio negativo a propria familia. Por outro
lado, os resultados também sugerem que, neste estudo, 0os pais com escolaridade
mais alta serdo os das criancas com risco estabelecido, ou seja, supde-se que sao
estes 0s pais que mais facilmente tém conhecimento dos recursos e recorrem ao
apoio das equipas de IP.

O estudo das correlac6es dos dados demogréaficos também sugere que as maes
com habilitacdes mais altas séo as cujos filhos recebem apoio das equipas de IP ha
menos tempo e, por outro lado, as maes com habilitacdes mais baixas séo as que tém
criancas que recebem apoio ha mais tempo. Isto possivelmente significara que as
méaes com mais habilitagdes tém filhos com menos idade a receber o apoio. E talvez
também terdo mais sensibilidade as necessidades das criancas e mais capacidade em
compreender a linguagem técnica dos profissionais, tendo mais capacidade de aplicar
0s conhecimentos quando necesséario. As maes com menos habilitagbes terdo um
pouco mais de dificuldade em mudar os comportamentos e atitudes em familia,
quando sdo acompanhados por técnicos de IP. Segundo o que defende
Bronfenbrenner (1979; citado por Serrano 2007) “A avaliagdo que os pais fazem da
sua propria capacidade de funcionamento, assim como a ideia que tém dos seus

filhos, esta relacionado com fatores externos”. (p.19)
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Nao foram encontradas quaisquer outras associacdes estatisticas entre as

restantes variaveis demograficas consideradas relevantes para o estudo.
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2.Discusséao dos Dados de Opini&o

Analisando as grelhas de frequéncia das respostas dadas em cada afirmacdo em
cada dominio de QVF (Interacdo Familiar/Social, Papel Parental, Saude e Seguranca,
Recursos Gerais e Apoio a Crianga), podemos concluir que os inquiridos consideram,
de um modo geral, todas as questdes muito importantes quando tém a seu cargo uma
crianca com necessidades especificas e especiais. Por isso lhes pedimos que, de
entre todas as consideradas num dado dominio de QVF, escolhessem as duas que
considerassem mais importantes, sem ordem especifica. Desta forma conseguimos
isolar os dois ou trés fatores mais importantes em cada dominio de QVF considerado
no estudo, no momento de preenchimento do questionario. S6 assim conseguimos
realizar uma associagdo estatistica entre os dados de opinido e as variaveis
demogréaficas delineadas nos objetivos. Encontramos alguns resultados importantes

na analise de frequéncia de cada dominio, que interessa apontar no nosso estudo.

2.1l.Interac&o Familiar/Social

No dominio Interacdo Familiar/Social, a questdo considerada como mais
importante para a QV das familias foi “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o
que é importante é que aceitemos o nosso filho tal como ele é.” Esta afirmacao mostra
gue as familias acham muito importante para a sua QV a sua crianca ser aceite por
todos na sociedade e na prépria familia mais alargada, tal como é aceite dentro do
nucleo familiar. A outra afirmacao considerada como sendo a mais importante para a
QVF ¢é “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que 0s
membros da familia se sintam mais confiantes e consigam resolver os proprios
problemas.”, o que mostra que a unidao familiar e a bem-estar de todos é muito
importante para as familias inquiridas. Pode dizer-se entdo que, para a amostra em
estudo, no dominio Interacdo Familiar/Social, os dois fatores mais importantes serao
0S que se prendem como aceitar a crianga com necessidades especiais tal como ela
€, e 0s que se prendem com o bem-estar familiar.

Neste dominio, uma das questBes que terd interesse referir serd a resposta
relativa ao contato com outras familias apoiadas pelos servicos de IP. No estudo de
satisfacdo de Cruz, Fontes e Carvalho (2007), este ponto é apontado como sendo uma
atividade importante e pouco promovida pelas equipas de IP, sentindo os inquiridos
necessidade de encontros com outras familias apoiadas. Em contraste, no presente
estudo, as familias ndo consideram o item como sendo muito importante para a sua

QVF, havendo mesmo quem o considere como sendo pouco ou nada importante,
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mostrando opinides diferentes quando se trata de questdes de satisfacdo ou de
importancia. Mas ha que considerar que o estudo de Cruz, Fontes e Carvalho (2007) é
um estudo direcionado para o principio da satisfacdo, e 0 nosso estudo para o
principio da importancia (Schalock & Verdugo, 2002).

2.2.Papel Parental

Uma das questbes considerada como mais importante neste dominio foi “Para
que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que saibamos como
ajudar os nossos filhos a aprender coisas novas e a pratica-las em casa e na
sociedade.” Estes resultados estao de acordo com o conceito de “empowerment” ou
“corresponsabilizacao”, na tradugao de Serrano e Correia (2000). Este conceito traduz-
se pela “capacidade que a familia deve demonstrar na satisfacdo das suas
necessidades e aspiracdes, por forma a promover um sentido claro de controlo e
dominio intrafamiliar sobre aspetos importantes do funcionamento familiar” (Dunst,
Trivette & Deal, 1988; citados por Serrano & Correia, 2000). Os dados do nosso
estudo e as evidéncias empiricas mostram que 0s pais sentem necessidade de serem
eles proprios a apoiar as suas criancas com incapacidade, sem ficarem na
dependéncia da intervencgéo dos servigos

A outra questdo a que os inquiridos deram importancia na sua escolha foi “Para
gue a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que ajudemos o0s
nossos filhos a serem independentes no seu futuro.” Mostra a preocupacao dos pais
pela autonomia e independéncia dos seus filhos. Ha& que ainda dar atencdo ao item
“Para que a minha familia tenha uma boa vida, o importante é que recebamos
informacgé&o e formacgéo, se possivel, para compreender o desenvolvimento do nosso
filho.”, escolhido como sendo importante para quase metade dos inquiridos, ilustrando
também a preocupacdo dos pais com a formacado e informacao sobre o seu filho, de
forma a que ndo estejam apenas dependentes dos servicos, como foi referido
anteriormente. Todos estes dados ilustram a importédncia do papel de pais para os

inquiridos neste estudo.

2.3.Saude e Seguranca
No dominio Saude e Seguranca, o item que as familias consideram mais
importante para a sua QVF é “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é

importante € que pelo menos um dos membros do casal tenha um horério de trabalho
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flexivel para poder acompanhar o nosso filho ao apoio ou consultas.” Isto significara a
extrema importancia atribuida pelas familias ao acompanhamento das criangas as
consultas ou ao apoio, visto que se verifica uma falta de flexibilidade de horarios de
muitos empregos e profissbes, ndo existindo um regime laboral especial para as
familias com criancas com incapacidade. As outras duas questdes consideradas como
de extrema importancia para as familias sdo “Para que a minha familia tenha uma boa
vida, o que € importante é que os membros do casal mantenham empregos estaveis.”
e “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante € que a minha
familia tenha apoio para manter estabilidade emocional.” Estes resultados mostram a
preocupacdo dos inquiridos pelo bem estar de toda a familia, havendo uma
necessidade de estabilidade. Mas sera relevante salientar também que os resultados
deste estudo mostram que as familias inquiridas ddo mais importancia a sua
estabilidade emocional do que a financeira, apesar de os resultados serem muito
préximos. Os resultados mostram também que, para os inquiridos deste estudo, é
mais importante o bem estar emocional dos membros da familia, nem que para isso

tenham que recorrer a ajuda externa, do que a propria estabilidade financeira.

2.4.Recursos Gerais

No que diz respeito ao dominio Recursos Gerais, a afirmacdo mais importante
para as familias na sua QV foi “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é
importante € que a minha familia disponha de informacéo clara sobre as opcfes
médicas, educacionais e terapéuticas de que o nosso filho pode beneficiar.” Assim se
mostra a importancia da informag&o para os pais de criangas com incapacidade deste
estudo, tal como se pode verificar num estudo comparativo sobre as necessidades dos
pais de criancas com NE em diferentes idades da crianga (0-2 anos, 3-5 anos e 6-12
anos) realizado por D’Amato & Yoshida (1991; citado por Carmo, 2004). Este estudo
mostrou que 0s pais necessitam continuamente de informacao terapéutica, vocacional
e educacional, podendo-se realcar a necessidade de informac¢des médicas e de
diagnostico para o grupo dos 0-2 anos, as necessidades de informacdo sobre a
linguagem e o futuro para o grupo dos 3-5 anos e a necessidade de informacgdo sobre
programas suplementares e o futuro para o grupo dos 6-12 anos.

A outra afirmacao escolhida como sendo importante para as familias foi “Para que
a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que a minha familia tenha

acesso facil e rapido aos apoios a que tem direito, por ter uma crianca com
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necessidades especiais.” Os pais das criangas apoiadas mostram assim necessidade

em conhecer os apoios a que tém direito e facil acesso a eles.

2.5.Apoio a Crianca

Em relacdo ao dominio Apoio a Crianca, o item escolhido como mais importante
para as familias é “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é
que seja feito um diagndéstico o mais cedo possivel para se poder intervir o mais
rapidamente possivel.” Esta afirmacgao é indicativa da preocupagao dos pais com um
diagnaostico precoce porque, quanto mais cedo se intervir junto da crianca e da familia,
mais facilmente sera possivel colmatar as dificuldades emergentes, tal como ja foi
referido na andlise de resultados dos dados demograéficos.

Os outros fatores considerados também bastante importantes para as familias
neste estudo foram os relacionados com as afirmagdes “Para que a minha familia
tenha uma boa vida, 0 que € importante é que o0 apoio seja adaptado as necessidades
e a maneira de ser do nosso filho.” e “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o
gue é importante € que o0 nosso filho seja bem aceite pela sociedade em geral.” Em
comparacéo, é interessante verificar que estes dois fatores sdo mais importantes para
as familias do que os fatores relacionados com a referéncia das capacidades da
crianca nos relatérios ou ao referente ao acesso aos apoios logo apés o diagndstico.
Segundo o Decreto-Lei n.°281/2009 de 6 de Outubro, é obrigatério estar presente nos
PlIPs, tal como pode ler-se no ponto 2 do art.° 8° diz “2-No PIIP devem constar, no
minimo, os seguintes elementos: a) ldentificacdo dos recursos e necessidades da
crianca e da familia; b) Identificagdo dos apoios a prestar; c¢) Indicacdo da data do
inicio da execucdo do plano e do periodo provavel da sua duragéo; d) Definicdo da
periodicidade da realizacdo das avaliagGes, realizadas junto das criancas e das
familias, bem como do desenvolvimento das respetivas capacidades de adaptacao; e)
Procedimentos que permitam acompanhar o processo de transicdo da crianca para o
contexto educativo formal, nomeadamente o escolar;”. E interessante verificar que s&o
poucos os inquiridos (n=4) que consideram este item como sendo de muita

importancia para a sua QVF.
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3.Discussédo da Relacédo entre os Dados Demogréaficos e os Dados de Opinido
Apbs a recolha dos dados de opinido em cada dominio, tentamos encontrar as
associacdes estatisticas ao aplicar o coeficiente correlagdo de Spearman (p), na
relacdo entre os dados demogréficos considerados para o estudo e os dados de
opinido recolhidos em cada dominio de QVF: Interagdo Familiar/Social, Papel
Parental, Saude e Seguranca, Recursos Gerais e Apoio a Crianca.

3.1.Interacdo Familiar/Social

A analise dos resultados dos testes da correlacdo de Spearman (p) permite
verificar uma correlacdo entre o Tipo de Apoio a afirmag¢do escolhida como mais
importante. As familias cujas criangas sédo sinalizadas como estando expostas a risco
ambiental tém tendéncia a considerar a questao “Para que a minha familia tenha uma
boa vida, o que é importante é que aceitemos o nosso filho tal como ele é.” como
sendo a mais importante para a sua QVF. Possivelmente as criangas expostas a um
risco bioldégico ou estabelecido, os pais tém uma explicagdo “visivel” para a
incapacidade da crianca e dardo importancia a outras questdes, e os pais das criancas
expostas a um risco ambiental tem que aceitar o seu filho tal como ele €.

Segundo os resultados obtidos, também as maes com habilitacdes inferiores
consideram a questéo referida anteriormente como sendo a mais importante para a
sua QVF, e as restantes maes terdo em consideracdo outras questdes como sendo

mais importantes.

3.2.Papel Parental

Em relagdo ao dominio Papel Parental, ndo se encontraram associacdes
significativas entre os itens considerados como mais importantes e as variaveis
demograficas. Estes resultados indicam que estes itens sédo considerados importantes

pelos conjuntos de participantes no estudo.

3.3.Saude e Seguranca

Neste dominio, a analise dos resultados sugere que sdo 0s pais das criangas mais
velhas os que ddo mais importancia a afirmacgao “Para que a minha familia tenha uma
boa vida, o que é importante é que pelo menos um dos membros do casal tenha um
horario de trabalho flexivel para poder acompanhar o nosso filho ao apoio ou
—————————————————————————————————
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consultas.”, considerada como uma das mais importante para a QV das familias neste
dominio. Possivelmente porque se considera que sdo as criangas mais velhas que
necessitam mais tempo de apoio por parte das equipas e tém também um maior
ndamero de consultas, muitas vezes em diferentes especialidades, para que o seu
desenvolvimento seja 0 mais estimulado possivel.

Os resultados mostram também que as familias cujos pais possuem menores
habilitacbes consideram a afirmacéo “Para que a minha familia tenha uma boa vida, o
que € importante é que os membros do casal mantenham empregos estaveis.” como
sendo a mais importante para si. Isto podera indicar que, como a escolaridade € mais
baixa, a precariedade do emprego serd maior e, em caso de desemprego, terdo mais
dificuldade em encontrar emprego do que os pais com escolaridade mais alta, ou seja,
permite aos pais com maior escolaridade ter outra visdo face a situagdo de

desemprego.

3.4.Recursos Gerais

No dominio Recursos Gerais, a andlise dos resultados no nosso estudo permite
concluir que os pais das criangas mais velhas consideram a afirmacgao “Para que a
minha familia tenha uma boa vida, o que é importante é que a minha familia tenha
acesso facil e rapido aos apoios a que tem direito, por ter uma crianga com
necessidades especiais.” como sendo das mais importantes para si. Isto
possivelmente mostrard que o0s pais das criancas mais velhas querem melhores
acessos e mais rapidos aos servicos para as suas criancas, que se encontram numa
fase de desenvolvimento em que exigem muito apoio tanto dos pais como dos
servicos em diferentes areas do desenvolvimento infantil.

Os dados também mostram que sdo 0s pais com menores habilitagbes os que
dao mais importancia a esta mesma afirmacéo pois, como se verificou na andlise dos
dados demogréficos, sdo 0s pais com menores habilitacdes os que tém os filhos com

maior idade a receber apoio dos servicos de IP.

3.5.Apoio a Crianca

Os resultados obtidos neste dominio mostram que sdo 0s pais com maiores
habilitagbes os que consideram a afirmacéo “Para que a minha familia tenha uma boa
vida, o que é importante € que o apoio seja adaptado as necessidade e a maneira de

ser do nosso filho.” como sendo a mais importante para a QV da sua familia. Este
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resultado mostra que talvez sejam os pais com escolaridade mais alta os que poderéo
mostrar uma mais sofisticada avaliagdo e exigéncia de qualidade e adequacdo dos

servicos individuais para a sua crianca.
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CONCLUSAO

Este estudo teve como principal objetivo a identificacdo dos fatores mais
importantes para as familias apoiadas por equipas de Intervencao Precoce, através de
um instrumento de avaliacdo capaz de recolher informacdo sobre a percecdo das
familias sobre a sua propria Qualidade de Vida. Este instrumento de avaliagéo criado
foi baseado em instrumentos de avaliacdo j& aplicados em estudos anteriores, tanto a
nivel nacional como internacional.

A avaliacdo da QV das familias surge como auxilio na melhoria dos servigos
prestados através de um estudo de importancia. Esta avaliacdo foi realizada através
de uma recolha dos fatores considerados como mais importantes do ponto de vista
das familias apoiadas pelos servigos de IP. Pode ser considerada como um critério
para avaliar a eficacia ndo so dos servigos que as familias necessitam e dispdem, mas
também de toda a comunidade que a rodeia e mesmo as proprias relagdes na familia
e com 0 meio envolvente.

Ao considerarmos uma visdo ecologica mais alargada sobre a crianca e a familia,
atribuimos importancia a todos os contextos ambientais que tém influéncia no
desenvolvimento da crianga e no funcionamento da familia. Nesta perspetiva, os
contextos, as pessoas e 0s acontecimentos influenciam-se mutuamente, e a mudanca
numa unidade especifica refletir-se-a, inevitavelmente, em mudangas noutras
unidades (Dunst, 2000). E necessario também perceber a percecdo das proprias
familias apoiadas sobre os contextos mais imediatos.

A importancia da familia é confirmada por muitos estudos, mas ndo se verificou a
existéncia de muitos estudos portugueses de Importancia acerca das competéncias
das familias das criancas apoiadas por servigos de IP ou por Ensino Especial e a sua
Qualidade de Vida, na perspetiva da propria familia.

Tendo em conta que a familia € um conjunto de experiéncias vividas pelos seus
membros (Wang et al.,, 2006; Zuna et al, 2009), os resultados mostram que a
informacgéo recolhida dos membros da familia podera refletir a familia como uma
unidade. Mas, por outro lado, temos a experiéncia individual de cada membro que
influenciara a sua opinido. Para que os dados fossem mais fidedignos, o ideal seria
aplicar o instrumento de avaliacdo a cada membro da familia, sendo assim possivel
ser um pouco mais fiel aos resultados.

A situagdo anterior mostra uma das limitagcbes do presente estudo, pois ndo foi
possivel que cada membro adulto da familia preenchesse um questionario
individualmente, realizando um estudo mais fidedigno do ponto de vista da opinido dos

membros adultos da familia. Outra limitacdo do estudo, e de extrema importancia,
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prende-se com a nao existéncia de um contato direto com as familias inquiridas por
parte da investigadora, tornando-se impossivel o esclarecimento de duvidas ou
mesmo algum apoio no preenchimento dos questionérios. Neste estudo néo foi
possivel controlar a amostra em estudo, nem limitar dados biogréficos dos
respondentes, pois foi da responsabilidade dos técnicos das equipas de IP a entrega
dos questionarios. Em relagdo a entrega de questionarios as equipas, ndo foi uma
tarefa facil, pois algumas equipas ndo mostraram disponibilidade para distribuir os
guestionarios as familias que apoiam. As suas justificacdes prenderam-se com a altura
do ano, ou seja, final de ano letivo, ndo ser a mais indicada, pois alguns técnicos ja
ndo estavam em trabalho direto com as familias. Outro motivo de recusa prendeu-se
com as inumeras solicitacdes para colaborarem em estudos relacionados com a
temdtica da IP que tinham recebido ao longo do ano e que ainda estavam a receber.
Os poucos questionarios recolhidos ndo permitem retirar conclusées que se possam
generalizar a populagédo em estudo.

Na construcdo do instrumento de avaliagdo sentimos alguma dificuldade no
enquadramento dos diferentes fatores nos respetivos dominios, pois em diferentes
estudos o mesmo indicador situava-se em dominios diferentes. Dai ter como modelo
de referéncia as dimensbtes definidas por Park e colaboradores (2003) e enquadrar 0s
restantes indicadores considerados pertinentes para o estudo da forma mais correta,
de forma a que os dominios tivessem mais ou menos 0 mesmo numero de
indicadores. Outra limitacdo sentida foi a escassez de estudos empiricos realizados no
ambito da avaliacdo da QV de familias apoiadas por equipas de IP em Portugal, em
especial estudos de importancia. Este fato colocou alguns entraves na elaboracdo do
enquadramento tedérico do estudo, na discussdo de resultados e também na
elaboragéo do instrumento de avaliagao.

Apesar das limitagcbes e dificuldades encontradas ao longo deste trabalho,
consideramaos que cumprimos o objetivo geral a que nos propusemos inicialmente, que
era identificar os fatores mais importantes para QV das familias apoiadas por equipas
de IP. Com a perspetiva de melhorar este estudo, achamos que seria importantes a
divulgacao dos resultados obtidos ndo so junto das equipas de Intervencdo Precoce
gue colaboraram, mas também junto de outras equipas ou de alunos em formacédo na
area.

A importancia da avaliacdo da QVF de familias apoiadas pelos servigos de IP foi
comprovada por esta investigacdo, desenvolvendo o interesse em prosseguir a
investigacdo nesta area. Neste sentido, sugerem-se algumas ideias de investigacdes

futuras:
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e Alargar o estudo a diferentes equipas, em diferentes regibes;

e Averiguar a QVF a equipas que pertencem ao SNIPI ou néo;

e Averiguar o conhecimento dos profissionais que trabalham em IP acerca da
importancia da QV das familias, como medida de resultados;

e Realizar um estudo de forma a verificar a diferencas de perce¢édo entre pai e
méae;

¢ Realizar um estudo com familias apoiadas por IP e familias sem esse apoio.
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Anexo 1 — Contacto inicial com as equipas de IP via e-mail

Exmo(a) Senhor(a)

Sou aluna do Mestrado de Intervencao Precoce da Escola Superior de Educacéo de Lisboa. Neste
momento encontro-me a elaborar a tese de mestrado que tem como tema "A Avalia¢do da
Qualidade de Vida das Familias de Criangas apoiadas por Equipas de Interveng¢do Precoce". Para
tal estudo, agradecia a Vossa colaboracgéo para a possibilidade de realizar um questionario junto de
algumas familias de criangas apoiadas pela Vossa instituicdo de Intervengdo Precoce.

Esperando uma resposta breve de vossa parte

Atenciosamente

Carla Paiva

Carla Sofia Paiva

e-mail: lokkitas@gmail.com

telefone: 916004950


mailto:lokkitas@gmail.com

Anexo 2 — Sinopse do trabalho

Titulo: Avaliacdo da Qualidade de Vida das familias apoiadas por Intervencao
Precoce: fatores mais significativos do ponto de vista das familias.

Trabalho realizado por: Carla Sofia da Silva Paiva
Orientada por: Professor Doutor Francisco Vaz Silva

A avaliacdo da Qualidade de Vida das familias apoiadas pelos servigos de Intervencéo
Precoce torna-se uma realidade a partir do momento que a opinido dos principais
intervenientes no processo de intervencdo se tem em conta, ou seja, a opiniao das
familias. Desta forma torna-se necessario escutar quais sdo os fatores que elas
consideram mais importantes nesse mesmo processo, de forma a permitir uma melhor
intervencdo e uma adaptacdo das préprias politicas a realidade das familias.

O presente trabalho é do tipo exploratério e tem como principal objetivo a recolha de
informacédo sobre quais os fatores que as familias apoiadas por Intervencéo Precoce
na zona de Lisboa consideram mais importantes para a sua propria Qualidade de
Vida, o que se reflete no desenvolvimento das suas criangas. O questionario foi
elaborado com base em estudos nacionais e internacionais que tiveram por base a
tematica da avaliagdo da Qualidade de Vida Familiar, bem com questionérios de
satisfacdo ja aplicados. Para tal € necessario entregar cerca de 50 questionarios a
familias apoiadas por equipas de Intervencao Precoce, em que 25 beneficiam de apoio
h& mais de um ano e 25 apoio ha menos de um ano. Estas familias deverdo ser
apoiadas por qualquer ELI da zona de Lisboa e Vale do Tejo, mas com preferéncia
pelas de Sintra e Amadora. Toda a confidencialidade dos dados fornecidos é garantida
e as familias terdo a liberdade de escolha entre responder ou ndo apos a informacao
sobre o instrumento. Apds o tratamento dos dados obtidos através da aplicacdo do
guestionario pretende-se saber as diferencas significativas de opinido entre diferentes
tipologias de familias, o tempo de apoio pela Intervencéo Precoce, ou outras variaveis
gue se revelem relevantes para o estudo em questdo. No final do estudo e a partir da
organizacdo de dados realizada, as equipas de Intervencdo Precoce da zona de
Lisboa poderdo usar esses mesmos dados de forma a inovar e ajustar as suas
praticas pois terdo a informacgéo dos fatores mais importantes para a Qualidade de
Vida das diferentes familias. De referir também que todo o trabalho sera elaborado
segundo as normas da APA.



Anexo 3 — Primeira versdo do Questionario



QUESTIONARIO

Este questionario faz parte de um estudo sobre Qualidade de Vida das
Familias apoiadas por Intervencdo Precoce, no ambito de uma tese de
mestrado na mesma area.

Este estudo visa identificar os aspetos que as familias que beneficiam de
servicos de Intervengdo Precoce consideram mais importantes para a sua
qualidade de vida. O conhecimento dos aspetos mais valorizados pelas
familias podera ser de grande utilidade para a melhoria dos servigcos prestados
e dessa forma contribuir para a melhoria da qualidade de vida das familias
apoiadas.

O Questionario é totalmente confidencial e anénimo e destina-se a ser
preenchido pelas familias de criancas apoiadas pelos servicos de IP, com

idades compreendidas entre os 0 e 0s 6 anos.

Agradeco desde ja a sua disponibilidade.

Com este Questionario pretende-se que diga o que considera ser mais
importante, no momento presente, para a sua familia, para que possa ter uma

vida com qualidade.

Como preencher o questionario:

1° Responda a algumas questbes de sobre a sua crian¢ca apoiada, a sua
familia e o servico de IP;

2° Em cada quadro correspondente a um tema, cada afirmacdo do lado
esquerdo completa a mesma frase: “Para que a minha familia tenha uma boa

”

vida, o que é importante é que...”. Marque com um (X) o retangulo que
represente a importdncia que essa afirmacdo tem para si, numa escala de
“Nada importante” até “Extrema importancia”;

3° No final de cada quadro, indique os numeros dos dois itens que considera

mais importantes para a Qualidade de Vida da sua familia.



A - Relativamente a crianca apoiada

Data de Nascimento: [/ /

Sexo dacrianca: [ ]Masculino [] Feminino

Qual ou quais 0s motivos para a sua crianga ter o apoio da Intervencao
Precoce?

0 Nao tem dificuldades O Dificuldades auditivas
0 Atraso no desenvolvimento global O Dificuldades na linguagem
O Dificuldades motoras O Nao sabe/N&o responde

O Dificuldades visuais

B - Relativamente a sua familia:

Quantas pessoas compdem o agregado familiar?

Idade do pai Idade da mée

Profissédo do pai Profissdo da mae

Habilitacdes do pai Habilitacdes da mée

Recebe algum subsidio? 0 Sim Qual? UNao

C - Relativamente aos servigos de Intervencdo Precoce:

Ha quanto tempo a sua crianca recebe apoio dos servicos de Intervencao
Precoce?

UHa mais de dois anos

UEntre um e dois anos

LUH& menos de um ano

Em que contexto(s) normalmente é feita a interveng¢éao?
OEm casa
UNa crecheljardim de infancia
USede da equipa de Intervencédo Precoce
OCentro de Salde
Outro. Qual?

Quem preencheu este questionario? OPai 0OM&e OOutros



INTERAGAO FAMILIAR/SOCIAL

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-

consigam resolver os proprios problemas.

...0s membros da familia se sintam mais confiantes e

2-

...haja uma boa relagdo com a familia alargada.

3-

...aceitemos o nosso filho tal como ele é.

4-

de ajuda.

...haja alguém com quem contar quando precisamos

5-

conversar.

...haja alguém em quem confiar para nos ouvir ou

6-

...a minha familia desfrute de tempo junta.

7-

...tenha contacto com outras familias apoiadas.

8-

...a minha familia possa ter uma vida social normal.

Destes itens, quais os dois mais importantes?

PAPEL PARENTAL

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que

é

importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...saibamos como ajudar os nossos filhos a aprender
coisas novas e a pratica-las em casa e na sociedade.

2-...ajudemos os nossos filhos a serem independentes
no seu futuro.

3-...tenhamos tempo para atender a cada uma das
crianc¢as da familia individualmente.

4-...recebamos informacéo e formacao, se possivel,
para compreender o desenvolvimento do nosso filho.

D

estes itens, quais os dois mais importantes?




SAUDE E SEGURANGCA

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...a minha familia tenha apoio para manter
estabilidade emocional.

2-...a minha familia tenha estabilidade financeira.

3-...a minha familia tenha acesso rapido as consultas e
tratamentos quando necessério.

4-...0s membros do casal mantenham empregos
estaveis.

5-...pelo menos um dos membros do casal tenha um
horario de trabalho flexivel para poder acompanhar o
nosso filho ao apoio ou consultas.

6-...a minha familia se sinta segura em casa, no
trabalho, na escola e na vizinhanca.

Destes itens, quais os dois mais importantes?

RECURSOS GERAIS

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...a minha familia disponha de informag&o clara sobre
as opcBes médicas, educacionais e terapéuticas de que
0 nosso filho pode beneficiar.

2-...tenhamos conhecimento dos programas e servigos
disponiveis para nos ajudar.

3-...tenhamos uma boa relagdo com os profissionais de
Intervengé&o Precoce.

4-...acompanhemos todo o processo de intervencgéo
com o nosso filho.

5-...a minha familia tenha acesso a servicos e
profissionais que tomem em consideracdo as nossas




necessidades como familia.

6-...a minha familia tenha acesso facil e rapido aos
apoios a que tem direito, por ter uma criangca com
necessidades especiais.

Destes itens, quais 0os dois mais importantes?

APOIO AO NOSSO FILHO

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...0 apoio seja adaptado as necessidades e a maneira
de ser do nosso filho.

2-...seja feito um diagndstico o mais cedo possivel para
se poder intervir o mais rapido possivel.

3-...0 nosso filho tenha acesso, logo apos o diagndstico,
ao tipo de apoio necessério.

4-...0s técnicos da Intervencao Precoce tomem em
consideragdo o conhecimento que temos do nosso filho,
bem como as nossas opinides.

5-...0 nosso filho seja bem aceite pela sociedade em
geral.

6-...a avaliac@o do desenvolvimento e/ou relatorios do
nosso filho refiram ou destaquem as suas capacidades.

Destes itens, quais os dois mais importantes?

Bem-haja e muito obrigado pela colaboracéo!




Anexo 4 — Versao definitiva do Questionario



QUESTIONARIO

Este questionario faz parte de um estudo sobre Qualidade de Vida das
Familias apoiadas por Intervencdo Precoce, no ambito de uma tese de
mestrado na mesma area.

Este estudo visa identificar os aspetos que as familias que beneficiam de
servicos de Intervengdo Precoce consideram mais importantes para a sua
qualidade de vida. O conhecimento dos aspetos mais valorizados pelas
familias podera ser de grande utilidade para a melhoria dos servigos prestados
e dessa forma contribuir para a melhoria da qualidade de vida das familias
apoiadas.

O Questionario é totalmente confidencial e anénimo e destina-se a ser
preenchido pelas familias de criancas apoiadas pelos servicos de IP, com

idades compreendidas entre os 0 e 0s 6 anos.

Agradeco desde ja a sua disponibilidade.

Com este Questionario pretende-se que diga o que considera ser mais
importante, no momento presente, para a sua familia, para que possa ter uma

vida com qualidade.

Como preencher o questionario:

1° Responda a algumas questbes de sobre a sua crian¢ca apoiada, a sua
familia e o servico de IP;

2° Em cada quadro correspondente a um tema, cada afirmacdo do lado
esquerdo completa a mesma frase: “Para que a minha familia tenha uma boa

”

vida, o que é importante é que...”. Marque com um (X) o retangulo que
represente a importdncia que essa afirmacdo tem para si, numa escala de
“Nada importante” até “Extrema importancia”;

3° No final de cada quadro, indique os numeros dos dois itens que considera

mais importantes para a Qualidade de Vida da sua familia.



Data de Nascimento da crianca apoiada: I

Sexo dacrianca: [ Masculino O Feminino

Idade do pai Idade da mée

Profissédo do pai Profissdo da mae
Habilitagdes do pai Habilitacdes da mée

Com quem vive a crianga?

A familia recebe algum subsidio?

0 Sim Qual? ONéao

Ha quanto tempo a sua crianca recebe apoio dos servigcos de Intervencéo
Precoce?

LHa mais de dois anos

OEntre um e dois anos

LUH& menos de um ano

Em que contexto(s) normalmente é feita a intervengéo?
UOEm casa
UNa crecheljardim de infancia
USede da equipa de Intervengéo Precoce
OCentro de Salde
Outro. Qual?

Quem preencheu este questionario? OPai OMae OOutros



INTERAGAO FAMILIAR/SOCIAL

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...0s membros da familia se sintam mais confiantes e
consigam resolver os proprios problemas.

2-...haja uma boa relagdo com a familia alargada.

3-...aceitemos o nosso filho tal como ele é.

4-...haja alguém com quem contar quando precisamos
de ajuda.

5-...haja alguém em quem confiar para nos ouvir ou
conversar.

6-...a minha familia desfrute de tempo junta.

7-...tenha contacto com outras familias apoiadas.

8-...a minha familia possa ter uma vida social normal.

Destes itens, quais os dois que considera mais importantes para a

Qualidade de Vida da sua familia?

PAPEL PARENTAL

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...saibamos como ajudar os nossos filhos a aprender
coisas novas e a pratica-las em casa e na sociedade.

2-...ajudemos os nossos filhos a serem independentes
no seu futuro.

3-...tenhamos tempo para atender a cada uma das
criancas da familia individualmente.

4-...recebamos informacéo e formacao, se possivel,
para compreender o desenvolvimento do nosso filho.

Destes itens, quais os dois que considera mais importantes para a

Qualidade de Vida da sua familia?




SAUDE E SEGURANGCA

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...a minha familia tenha apoio para manter
estabilidade emocional.

2-...a minha familia tenha estabilidade financeira.

3-...a minha familia tenha acesso rapido as consultas e
tratamentos quando necessério.

4-...0s membros do casal mantenham empregos
estaveis.

5-...pelo menos um dos membros do casal tenha um
horario de trabalho flexivel para poder acompanhar o
nosso filho ao apoio ou consultas.

6-...a minha familia se sinta segura em casa, no
trabalho, na escola e na vizinhanca.

Destes itens, quais os dois que considera mais importantes para a

Qualidade de Vida da sua familia?

RECURSOS GERAIS

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...a minha familia disponha de informag&o clara sobre
as opcBes médicas, educacionais e terapéuticas de que
0 nosso filho pode beneficiar.

2-...tenhamos conhecimento dos programas e servigos
disponiveis para nos ajudar.

3-...tenhamos uma boa relagédo com os profissionais de
Intervengé&o Precoce.

4-...acompanhemos todo o processo de intervencéo
com o nosso filho.

5-...a minha familia tenha acesso a servicos e
profissionais que tomem em consideracdo as nossas




necessidades como familia.

6-...a minha familia tenha acesso facil e rapido aos
apoios a que tem direito, por ter uma criangca com
necessidades especiais.

Destes itens, quais os dois que considera mais importantes para a

Qualidade de Vida da sua familia?

APOIO AO NOSSO FILHO

Para que a minha familia tenha uma boa vida, o que
é importante é que...

Nada

importante

Pouco

importante

Média

importancia

Muito

importante

Extremamente
importante

1-...0 apoio seja adaptado as necessidades e a maneira
de ser do nosso filho.

2-...seja feito um diagndstico o mais cedo possivel para
se poder intervir o mais rapido possivel.

3-...0 nosso filho tenha acesso, logo apos o diagndstico,
ao tipo de apoio necessério.

4-...0s técnicos da Intervencao Precoce tomem em
consideragdo o conhecimento que temos do nosso filho,
bem como as nossas opinides.

5-...0 nosso filho seja bem aceite pela sociedade em
geral.

6-...a avaliac@o do desenvolvimento e/ou relatorios do
nosso filho refiram ou destaquem as suas capacidades.

Destes itens, quais os dois que considera mais importantes para a

Qualidade de Vida da sua familia?

Bem-haja e muito obrigado pela colaboracéo!







