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QUALIDADE DE VIDA DE FAMILIAS COM
NECESSIDADES ESPECIAIS

IsabelMariaMoreira Pinto*, CelmiraMacedo**, Paulo C. Dias***

SINTESE: A qualidade de vida das familias com necessidades especiais
(NE) tem suscitado algumas preocupacdes, pois afeta directamente as
préticas parentais e, no limite, a qualidade de vida da crianca. Nesse
contexto, neste estudo procurou-se analisar a qualidade de vida de pais
de criangas NE e alguns dos seus determinantes. Participaram no estudo
206 adultos da Regidao Norte do pais, em dois grupos: com e sem filhos
com NE. Através da aplicacdo de dois instrumentos: o Questionario de
Qualidade de Vida da Familia (HOFFMAN, MARQUIS, POSTON, SUMMERS,
e TURNBULL, 2006) e o inquérito por Questionario de desenvolvimento
emocional para adultos —versao reduzida (BISQUERRA e PEREZ, 2007), que
permitiram perceber diferengas na qualidade de vida em funcao do género,
sendo superior entre as mulheres, e em funcéo do tipo de NE das criangas.
Foi também encontrada uma diferenca na qualidade de vida de familias
com e sem NE, com um tamanho do efeito elevado. Nao se encontraram
relagdes com idade, escolaridade dos pais ou das criangas com NE, nem
diferengas em fungao do estado civil ou da frequéncia de acgbdes de for-
magcao especificas em NE. Finalmente, verificou-se uma relacéo positiva e
forte entre a qualidade de vida e as competéncias emocionais, o que pode
dar pistas para futuras intervengdes. Os dados séo discutidos e algumas
sugestdes de investigacao e intervencdo sdo apresentadas.

Palavras-chave: qualidade de vida, familia, necessidades especiais, com-
peténcias emocionais.

LA CALIDAD DE VIDA DE LAS FAMILIAS CON NECESIDADES ESPECIALES

SINTESIS: La calidad de vida de las familias con necesidades especiales
(NE) ha generado varias preocupaciones, pues esté directamente relacionada
a las practicas parentales y a la calidad de vida del nifio. En este estudio
se ha procurado analizar la calidad de vida de los padres de los nifios
NE y algunos de sus determinantes. Han participado en el estudio 206
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adultos de la Region Norte del pais, en dos grupos: con y sin hijos con NE.
El estudio se ha realizado a través de la aplicacién de dos instrumentos:
el Cuestionario de Calidad de Vida de la Familia (HOFFMAN, MARQUIS,
POSTON, SUMMERS y TURNBULL, 2006) y la encuesta del Cuestionario de
desarrollo emocional para adultos — versién reducida (BISQUERRA y PEREZ
2007). Estos permiten percibir diferencias en cuanto a la calidad de vida
en funcién del género, superior entre las mujeres, y en funcién del tipo de
NE de los nifios. Ha sido también encontrada una diferencia en la calidad
de vida de las familias con o sin NE, con un nivel de efecto elevado. No se
han encontrado relaciones con la edad, la escolarizacion de los padres o
de los nifios con NE; ni tampoco diferencias en funcién del estado civil o
de la frecuencia de acciones de formacion especifica en NE. Finalmente,
se ha verificado una relacién positiva y fuerte entre la calidad de vida y
las competencias emocionales, lo que puede dar pistas para futuras inter-
venciones. Los datos estan discutidos y se presentan algunas sugerencias
de posibles investigaciones e intervenciones.

Palabras clave: Calidad de vida, familia, necesidades especiales, compe-
tencias emocionales.

QUALITY OF LIFE OF FAMILIES WITH SPECIAL NEEDS

ABSTRACT: Quality of life of families with special needs (SN) has raised some
concerns because it affects directly the parental practices and, ultimately,
the quality of life of the child. In this context this study sought to examine
the quality of life of parents of children with NE, and it's determinants.
Participated in the study 206 adults of the North of the country, into two
groups: with and without children with SN. By applying two instruments:
the Quality of Life Questionnaire for Families (HOFFMAN, MARQUIS, POSTON,
SUMMERS e TURNBULL, 2006) and the survey questionnaire in emotional
development to adults — short version (BISQUERRA e PEREz, 2007), we
perceived differences in quality of life by gender, higher among women,
and according to children disability. Was also found a strong difference
in the quality of life between families with and without SN, and high size
effect. No relationships were found with age, parental education and chil-
dren with special needs, or differences due to marital status or frequency
of specific training in NE. Finally, there was a strong positive relationship
between quality of life and emotional competencies, which may provide
clues for future interventions. The data are discussed and some suggestions
for research and intervention are presented.

Keywords: quality of life, family, special needs, emotional competencies.
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1. INTRODUGAO

As criancas com Necessidades Especiais (NE) constituem um grupo
bastante heterogéneo, que implicam desafios particularmente complexos
para os técnicos, mas especialmente para as familias. A familia é o primeiro
contexto socializador por exceléncia e os pais sao parceiros privilegiados no
acompanhamento e na intervengéo educativa dos seus filhos e com os quais
deve ser desenvolvida uma parceria cooperativa e de ajuda (UNESCO, 1994).
E neste momento relativamente consensual que o acompanhamento e a
intervencdo, mesmo dos técnicos, deve centrar-se na familia e sé com o seu
envolvimento é que se potenciarao os resultados. Nesse contexto, abordar
a qualidade de criancas e jovens com necessidades implica considerar a
qualidade de vida dos pais destas criancas.

Emborasé indirectamente se possa perceber o papel das familias nas
Metas Educacionais 2012, assinadas na XVIl| Conferéncia Ibero-americana de
Educacdo (ORGANIZACAO DOS ESTADOS IBERO-AMERICANOS PARA A EDUCACADO,
A CIENCIA E A CULTURA, 2008), parece-nos essencial que esta discussao in-
tegre o seu papel nas politicas educativas e nas intervencdes dos Estados e
das instituiges. Isto é tanto mais verdade quando conhecemos os iniimeros
estudos que reforcam o potencial do envolvimento parental, mas também a
necessidade de um acompanhamento préximo e intencional para maximizar
o potencial das intervencdes e das estratégias adoptadas.

Especialmente quanto a um dos grupos mais diversos e em maior
risco de exclusé&o social — as criangcas com NE —, consideramos que uma edu-
cacao com qualidade e eficaz sé pode se dar com o apoio dos pais, pelo que
importa reflectir sobre a sua condicado e qualidade de vida. Este conceito é
particularmente estimulante, em termos de investigacao e de pratica, porque,
como referem diversos autores, acaba por se assumir, cada vez mais, como um
indicador da qualidade das politicas, dos servigos e tratamentos (HOFFMAN,
MARQUIS, POSTON, SUMMERS e TURNBULL, 2006; POSTON, TURNBULL, PARK,
MANNAN MARQUIS e WANG, 2003; SCHALOCK e VERDUGO, 2007; VERDUGO,
SCHALOCK, KEITH e STANCLIFFE, 2005). Precisamente sobre este pressuposto
tem sido crescente o interesse e o investimento em termos de investigacao
nos dominios sociais, de salude e na educagao (POSTON, TURNBULL, PARK,
MANNAN MARQUES e WANG, 2003).

Assim, o presente artigo pretende apresentar um estudo quantitativo
que explora a qualidade de vida das familias com necessidades especiais e
factores que o possam explicar melhor, sejam pessoais, da crianca, ou de
formacao especifica. Sao recolhidos dados de um grupo de pais de criancas
sem filhos com NE no sentido de, eventualmente, perceber diferencas entre
0S grupos
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2. A QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS

A preocupacao sobre o estudo da Qualidade de Vida nao é recente,
embora tenha tido um impulso significativo a partir da década de 60, quando
a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) assume a necessidade de estudar a
satisfaca@o de outros factores para além do bem-estar econémico e financeiro,
mas também o bem-estar fisico, mental, social ou outros. Embora se trate de
um conceito ja com alguma histéria, € um conceito amplo, complexo e ambi-
guo, utilizado em diferentes ciéncias — da economia, sociologia, a psicologia
ou a educagao —, nem sempre com a mesma defini¢do ou significado (PAIS
RIBEIRO, 2005). Alias, num estudo de revisao, Cummins (1997) apresenta-
nos 60 definicdes de qualidade de vida. E nesse contexto que a OMS, desde
1991, tem dedicado esfor¢os para definir um modelo mais consensual entre
culturas, com o aparecimento do World Health Organization Quality of Life
Group (Grupo WHOQOL) e de instrumentos que o permitam avaliar. Assim,
propdem uma definicao de Qualidade de Vida como a percepgéao do individuo
acerca da sua posicdo na vida, no contexto de cultura e sistema de valores
em que se insere e em relagdo aos seus objectivos, expectativas, padroes e
preocupagdes (WHOQOL GROUP, 1995, p. 1405). Trata-se, portanto, de um
conceito multidimensional, que inclui diferentes dimensdes e condigdes,
nomeadamente, os niveis de bem-estar experimentados, a qualidade e a
quantidade de redes sociais de suporte, a satisfacé@o profissional, a auto-
determinac&@o e os aspectos econdémicos. Consensualizada uma definigao,
surgem os instrumentos que o permitam avaliar, nomeadamente o WHO-
QOL-100 e 0 WHOQOL-Brief (WHOQOL GROUP,1998). Com o avanco no estudo
das propriedades psicométricas das medidas, e as suas adaptacdes para
diferentes paises, surgem também versdes especificas, seja para problemas
de salde, como 0 WHOQOL-HIV (WHO, 2002), como faixas etarias, como 0s
idosos, com o WHOQOL-OLD (Power, Quinn, Schmidt e WHOQOL-OLD GROUP,
2005). 0 entusiasmo sobre o estudo deste conceito é acompanhado por um
crescimento exponencial da producao cientifica sobre a qualidade de vida,
assim como instrumento.

Também no contexto inclusivo, o interesse por esta tematica tem
aumentado, em estreita ligacao a necessidade de politicas publicas efectivas,
de apoio para as familias das criancas NE, que lhes permita a melhoria da
sua qualidade de vida. Na verdade, se todos os nascimentos de criangas se
constituem, como acontecimentos instigadores, mudanca no ciclo vital, no
caso do nascimento de criangas com NE, obriga necessariamente a uma rees-
truturacéo dosistema familiar, podendo acarretar necessidades adaptativas nas
interaccdes, na estrutura e nas fungdes dos diferentes elementos (TURNBULL
e TURNBULL, 2001). As familias com filhos com NE tornaram-se, assim, um
dos grupos com significativo interesse no estudo da qualidade de vida.
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Nesse contexto, um painel de especialistas, designado Special
Interest Research Group of the International Association for the Scientific
Study of Intellectual Disabilities (IASSID), tentou potenciar a investigacéo da
qualidade de vida entre criangas com NE, desde logo, integrando a literatura
sobre aconceptualizagao, avaliagdo e aplicacdo deste construto entre pessoas
com perturbagdes intelectuais (SCHALOCK, et al., 2002). Dessa reflexao surge
uma visao do construto de qualidade de vida multidimensional, influenciado
por factores pessoais e ambientais; baseados nas necessidades, opcdes e
controlo individual; com componentes objectivos e subjectivos, partindo
sempre da percepgao individual experienciada; experienciada quando s&@o
satisfeitas as necessidades e os objectivos nos diversos contextos de vida; e
constituido pelos mesmos factores e relacionamentos das pessoas sem NE.
Esta concepcao tem implicagdes nos instrumentos de medida e aplicagéo.
Podem aqui ser destacados os trabalhos de Schalock e Verdugo, que em
2003 apresentaram um modelo com a finalidade de impulsionar a aplicagao
do conceito em diferentes tipos de servigos e programas. Integrando estudos
anteriores, estruturam um modelo multidimensional e é constituido por trés
factores macro, que integravam oito dimensdes. Assim, o factor da qualidade
de vida independéncia integra dimensdes como o desenvolvimento pessoal
(educagao, competéncias, comportamentos adaptativos) e auto-determinacao
(capacidade de tomada de decisao, autonomia, sentido de controlo e definigao
de objectivos pessoais). O factor participagao social integra as dimensdes
de relacdes interpessoais (sociais, interacdes e amizades), inclusao social
(partipagao na comunidade, papéis desempenhados e apoios) e direitos
(humanos e legais). E por fim, o factor bem-estar integra as seguintes dimen-
sbes: emocional (seguranca, perpcepgao de satisfagéo, auséncia de stress),
bem-estar fisico (estado de saude, exercicio fisico) e material (pela situacao
e recursos financeiros).

Este modelo tem sido a base para a compreensao dos factores mais
relacionados com a qualidade de vida das familias e dos seus membros. Per-
mitiu, por exemplo, perceber que a mae é na maioria dos casos o cuidador
principal da pessoa com NE (ANDRADE, BENITO e VERDUGO, 2008), sendo a
qualidade de vida das familias de renda mais baixa, em familias com menos
poder econémico, pela falta de recursos, tais como, assisténcia em tarefas
rotineiras e escassez de apoio as familias. Mesmo em estudos que verificam
resultados positivos no nivel de alguns dominios da qualidade de vida, a
caréncia de suporte psicolégico e de redes sociais parece transversal a estas
familias (BITTENCOURT e HOEHNE, 2009). Num estudo posterior, percebe-se
que mulheres e trabalhadores com menores niveis de formagdo apresentam
resultados inferiores em qualidade de vida, sendo necessario integrar estes
dois aspetos no processo de inclusdo (VERDUGO, 2009).
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Nesse contexto, de alteracdo dos modelos de intervencdo das
criangas para as familias, surgiram mudancgas no nivel das politicas e das
praticas, assim como algumas tentativas de conceptualizar e avaliar a Qua-
lidade de Vida na Familia (SAMUEL, RILLOTTA e BROWN, 2012). Exemplos
disso mesmo sao os contributos de Hoffman, Marquis, Poston, Summers, e
Turnbull (2006), que apresentam uma nova medida de avaliagao da qualidade
de vida da familia, partindo de estudos qualitativo sobre o seu significado,
a analise estatistica dos itens que dai decorrem. Os resultados permitiram
encontrar boas propriedades psicométricas para uma estrutura simples de
cinco factores: interaca@o familiar, competéncias parentais, bem-estar emo-
cional, bem-estar fisico/material e apoio relacionado com a discapacidade.
Os resultados foram replicados em outros grupos com bons resultados que
atestam o modelo tedérico, mesmo quando consideradas familias de criangas
sem discapacidade (ZUNA, SELIG, SUMMERS e THURNBULL, 2009).

Com base nestes principios, Summers e colaboradores (2007)
verificam que as familias tendem a perceber servicos adequados para a
crianga, embora nao se sintam suficientemente apoiadas enquanto familias.
A satisfacao tende a ser mais elevada com o bem-estar material da familia e
menos com o0 emocional. Servicos adequados eram um preditor significativo
da qualidade de vida das familias. E essa preocupagao é partilhada em outros
estudos, como referem Turnbull e Turnbull (2002), em que a familia apresenta
melhor qualidade de vida quando os elementos tém as suas necessidades
satisfeitas, usufruindo da vida em conjunto, tendo a oportunidade de atingir e
alcancar os objetivos que sado definidos para elemento da familia. No entanto
outros estudos ndo encontram diferencas entre familias monoparentais e
familias biparentais relativamente a sua qualidade de vida (ANDRADE, BENI-
TO e VERDUGO, 2008). Fiamenghi e Messa (2007) sustentam que a forma
como cada familia lida com a situac@o depende das experiéncias prévias, do
conhecimento e da personalidade de cada um dos seus membros, pelo que
as habilitacdes académicas poderdo afectar a consciéncia emocional destas
familias. Outros aspectos muito salientados sao os programas de formagao
parental (COUTINHO, 2004), que devem focar especialmente as competéncias
emocionais, no sentido de potenciar a auto-confianca, a auto-estima e, no
fundo, o maior auto-conhecimento.

3. DESCRICAO DO ESTUDO

No nosso contexto, conseguimos encontrar alguns trabalhos ja rea-
lizados no ambito da qualidade de vida, seja na adaptacao do WHOQOL-100
e WHOQOL-Bref para Portugal (CANAVARRO, VAZ SERRA, PEREIRA, SIMOES,
QUARTILHO, RI1JO et al., 2010; CANAVARRO, VAZ SERRA, PEREIRA, SIMOES,
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QUINTAIS, QUARTILHO et al., 2006), como para populacdes especificas, como
0 WHOQOL-HIV (CANAVARRO, PEREIRA, SIMOES, PINTASSILGO, e FERREIRA,
2008) e o HIV-BREF (CANAVARRO e PEREIRA, 2011) entre outras (ver revisio
em CANAVARRO, e VAZ SERRA, 2012). Também entre criancas e adolescentes,
a investigacado tem sido centrada, essencialmente relacionada com os esti-
los de vida e salde (GASPAR, MATOS, PAIS RIBEIRO e LEAL, 2005; GASPAR,
MATOS, PAIS RIBEIRO e LEAL, 2006), seja a partir da sua perspectiva como
de pais e profissionais da educacao (GASPAR, MATOS, PAIS RIBEIRO e LEAL,
2008). Contudo, especificamente entre criancas e jovens com necessidades
especiais e as suas familias, existe uma escassez notéria.

Com este primeiro estudo pretendemos fazer uma primeira tenta-
tiva de compreensao da qualidade de vida das familias com filhos com NE.
Para isso foi utilizado um instrumento de avaliacdo da qualidade de vida
da familia, aplicado a um grupo de pais com filhos com NE e a outro grupo
sem filhos com NE, servindo de controlo. Embora existam diversos modelos e
instrumentos para a avaliagao da qualidade de vida de pessoas com NE (ver
revisdo em TOWNSEND-WHITE, PHAM e VASSO0S, 2012), sdo menos os instru-
mentos dirigidos a avaliagao da qualidade de vida das suas familias (SAMUEL,
RILLOTTA e BROWN, 2012) e carecem das suas adaptacdes e estudos no nosso
contexto. Assim, utilizamos um instrumento especifico que nos poderéa ajudar
a compreender melhor, e com maior rigor, as necessidades destes grupos.

4. ESTUDO EMPIRICO

O presente estudo pretendeu explorar caracteristicas ou condi¢des
pessoais que influenciam a qualidade de vida dos pais de criancas e jovens
com NE. Para isso, além da avaliacdo da qualidade de vida, recolheram-se
dados sécio-demograficos do sujeito e da crianca com necessidades especiais,
assim como dados sobre as competéncias emocionais. Optou-se ainda por
recolher dados entre um grupo de adultos sem filhos com NE, no sentido
de perceber, eventualmente, diferencas entre os grupos. Para envolver uma
amostra mais abrangente, optou-se pelarealizagao de um estudo quantitativo,
através do recurso a instrumentos de resposta fechada, entre pais de criancgas
com NE no Norte de Portugal.

4.1 AMOSTRA

Aamostrafoi constituida por 206 individuos divididos em dois grupos.
Participaram no estudo 146 pais de criancas ou jovens com NE, sendo 68,5%
(n=100) do género masculino, com idades entre 25 e 72 anos (M=40,50,
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DP=8,52), maioritariamente casados (n=125, 85,6%) e com escolaridades
desde 0 1.° Ciclo do Ensino Basico (n=29, 19,9%) ao Ensino Superior (n=9,
6,2%). Dentre os sujeitos da amostra, a maioria tem 1 (n=46, 31,5%) ou 2
filhos (n=72, 49,3%), tendo o filho/a com necessidades especiais entre 3 e
34 anos (M=11,42, DP=5,09) e escolaridades até ao terceiro ciclo (ver quadro
1). Relativamente a frequéncia de formacao especifica no ambito das NE, 31
(21,2%), respondeu afirmativamente. Participaram ainda 60 adultos, sem
filhos com necessidades especiais. Desses, 73,3% sdo do género feminino
(n= 44), com idades entre os 24 e 66 anos (M=37,32, DP=8.769), com
escolaridades desde o 1.° Ciclo do Ensino Basico (n=4, 6,7%) ao Ensino
Superior (n=16, 26,7%), maioritariamente casados (n=54, 90%) e com 1
filho (n=29, 48,3%).

QUADRO 1
Caracterizacao da amostra
Total
N % N %
Género Feminino 46 31,5 44 73,3
Masculino 100 68,5 16 26,7
Escolaridade 1° Ciclo 29 19,9 4 6,7
2° Ciclo 47 32,2 12 20,0
3° Ciclo 25 17,1 19 31,7
Ensino Secundario 34 23,3 9 15,0
Ensino Superior 9 6,2 16 26,7
Estado Civil Casado/a 125 85,6 54 90,0
Divorciado/a 7 4.8 2 3,3
Solteiro/a 2 1,4 3 5,0
Unido de Facto 3 2,1 1 1,7
Vitvo/a 6 4.1 - -
Numero de Filhos 1 Filho 77 36,7 29 48,3
2 Filhos 96 45,7 24 40,0
3 Filhos 25 11,9 5 8,3
4 Filhos 5 2,4 - -
5 Filhos - - 1 1,7
Escolaridade do filho Pré-escolar 16 11,0 - -
com NE 1° Ciclo 51 | 34,9 - -
2° Ciclo 17 11,6 - -
3°Ciclo 22 15,1 - -
Formacédo em NEE Sim 31 21,2 - -
N&o 102 69,9 - -
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4.2 INSTRUMENTO

O protocolo de recolha de dados era constituido por trés partes. Na
primeira parte pretendeu explicar os objectivos do estudo e recolher dados
sécio-demogréficos: género, idade, nivel de escolaridade, estado civil, nimero
de filhos, idade, género e ano de escolaridade da crianca com necessidades
especiais e, finalmente, frequentou-se alguma formac&o especifica acerca
das necessidades educativas,.

Para avaliar a qualidade de vida, foi usado o Questionéario de
Qualidade de Vida da Familia (HOFFMAN, MARQUIS, POSTON, SUMMERS e
TURNBULL, 2006), um instrumento constituido por 25 itens, respondidos
de forma fechada, desde muito insatisfatério até muito satisfatério. O ins-
trumento permite avaliar a percepgao de satisfagao em relagéo a «Interacao
Familiar», «Estilo Parental», «Bem-estar Emocional», «Bem-estar Material/
Financeiro» e «Apoio nas dificuldades».

Por fim, para avaliar as competéncias emocionais dos adultos, foi
usado o Questionario de Desenvolvimento Emocional para adultos na versao
reduzida (Teste QEE-R), a partir de Bisquerra e Pérez (2007) e das diversas
investigacbes precedentes desenvolvidas pelo Grupo de Investigacdo em
Orientac@o Psicopedagégica da Universidade de Barcelona (GROP). O QEE-
R contém 27 itens com formato de resposta fechada, com onze opcdes de
resposta de zero (completo desacordo) a dez (completamente de acordo).
O questionério permite obter, além da contagem global, informacg&o sobre
as cinco dimensdes da competéncia emocional: «Consciéncia emocional»,
«Consciéncia Social», <Competéncias para avida e o bem-estar», «Regulacao
emocional» e «<Autonomia emocional».

4.3 PROCEDIMENTOS

O processo de investigacdo comegou com o pedido de autorizagado
aos autores para a administragao dos instrumentos, assim como as escolas e
instituicdes que as criancgas e jovens frequentavam. Obtidas as autorizacdes,
procedeu-se ao contacto com os professores do Ensino Regular e da Edu-
cacao Especial, para facilitar o contacto com os pais e a administracdo dos
instrumentos de acordo com o método da «bola de neve». De referir que, no
questionério para pais de criangas/jovens sem NE, ndo foram considerados os
Gltimos quatro itens do instrumento de avaliagao da Qualidade de Vida que
eram relativos a dimensao «Apoio nas dificuldades», especificos para pais
de criangas com NE. Foi dada instru¢@o para que os instrumentos fossem
preenchidos no domicilio familiar ou em locais calmos com as condi¢bes
adequadas a umaresposta sincera e honesta. Em qualquer uma das situacgdes
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descritas anteriormente, foi garantida a confidencialidade dos dados a todos
os sujeitos da amostra, tendo sido dada a possibilidade de entregarem os
questionarios num envelope fechado. Apos esta fase, procedeu-se a introducao
dos dados numa base de dados para serem submetidos a um conjunto de pro-
cedimentos estatisticos efectuados com recurso ao software estatistico SPSS
®, versao 15.0 para o Windows. Nao estando o questionario da Questionario
de Qualidade de Vida da Familia (HOFFMAN, MARQUIS, POSTON, SUMMERS e
TURNBULL, 2006) adaptado para a nossa populacao, foram realizados estudos
de fidelidade que permitiram encontrar bons valores, variando entre =,901
na dimens&o Interacdo Familiar e a=,800 na dimensdo Bem-estar Emocio-
nal. Num estudo posterior, com uma amostra necessariamente maior, devem
ser realizados estudos de validade, seja com o recurso da Analise Factorial
Exploratéria ou Confirmatéria que permitam validar este instrumento para a
populagao portuguesa.

9. RESULTADOS

Narealizagao daanalise inferencial, optou-se por se fazerem funcéo
das caracteristicas demograficas do inquirido, das caracteristicas da crianca,
e de competéncias emocionais do adulto.

5.1 QUALIDADE DE VIDA EM FUNGAQ DAS CARACTERISTICAS
DEMOGRAFICAS DO SUJEITO

Neste ponto apresentam-se os estudos da relagéo entre qualidade
de vida e género, idade e escolaridade. Analizam-se também as diferencas
na qualidade de vida entre os pais que possuem criangas ou jovens com
necessidades especiais em rela¢do ao outro grupo.

Analisando as diferencas em fungao do género, como se percebe
no quadro 2, verificam-se pontuagdes superiores no grupo de individuos do
género feminino e com uma diferenca significativa na maioria das subescalas
(p<.0b). Apenas na interacao familiar se verificam diferengas marginalmente
significativas [t (108) = 1.761, p=,0811. Ja no que diz respeito a idade e
a escolaridade, nao se registraram relagbes estatisticamente significativas
(p>0,05). Também no teste de diferencas em funcdo do estado civil ndo
foram encontradas diferencas (p>.05), embora o grande desiquilibrio entre
0s grupos nao permita analisar com confianga esses dados. Os dados per-
mitem perceber ainda, com o recurso de Cohen (1988), que as diferengas
tém um tamanho do efeito baixo, a excepcao do estilo parental que pode ser
considerado médio (d>.05).
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QUADRO 2
Qualidade de vida e género
Estatisticas Descritivas Estatisticas Inferenciais
Dimensao Feminino Masculino
- Desvio o Desvio t gl p d
Media Padrao Media Padrao

Interagdo Familiar 23,688| 3,412 | 22,051 | 4,775 | 1,761 | 108 | ,081 |.394

Estilo Parental 23,878| 2,968 | 21,815 4,004 | 2917 | 120 | ,004 |.585

Bem-estar Emocional [13,927| 3,094 | 12,494 | 3,454 | 2,240 | 120 | ,027 |.437

Bem-estar Material 18,146 3,818 | 16,325 | 4,660 | 2,158 | 119 | ,033 |.427

Apoio nas dificuldades [15,610| 2,355 | 14,405 | 2,639 | 2,458 | 118 | ,015 |.481

Quando comparados os grupos de pais com e sem necessidades
especiais, verificamos diferencas significativas. Como se percebe no quadro
3, os resultados permitem perceber que os pais sem filhos com necessidades
especiais apresentam valores médios de qualidade de vida superior em todas
as dimensoes consideradas (p<.05). Na analise das diferencas, percebemos
que otamanho do efeito pode ser considerado médio nas seguintes dimensdes:
apoio nas dificuldades, interacdo familiar e estilo parental, mas é elevado no
bem-estar emocional e material (d>.8).

QUADRO 3
Qualidade de vida em funcao dos grupos
Estatisticas Descritivas Estatisticas Inferenciais
Tem filho com Nao tem filho
Dimensao NE com NE t gl b d
... | Desvio - Desvio
Média Padréao Média Padrao

Interacé@o Familiar 22,411| 4,457 | 25,385 2,759 |-5,160| 147,915| ,000| .775

Estilo Parental 22,412 3,796 | 25,317 3,515|-4,952 177 ,000| .794

Bem-estar Emocional |12,807| 3,413 | 15,533 | 1,855|-6,921 | 175,974 | ,000, .992

Bem-estar Material |16,763| 4,479 | 20,850 | 2,857 |-7,388| 167,047 | ,000| 1.088

Apoio nas 14,798| 2,615 | 12,947 | 3,456 2,733 136| ,007| .604
dificuldades

De considerar ainda que nao foram encontradas relacdes estatisti-
camente significativas no nivel da qualidade de vida em funcao da idade ou
da escolaridade da crianga ou do jovem com NE (p>.05). Contudo, explorando
os dados em funcao do tipo necessidades especiais, pese o nimero reduzido
de individuos em cada um dos grupos, foi possivel verificar uma diferenca
estatisticamente significativa na dimensao «estilo parental» (y*>= 12.989,
p=.043) e marginalmente significativa na dimensao «bem-estar emocional»
(¥>=11.089, p=.083).
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5.2 QUALIDADE DE VIDA, CARACTERISTICAS DA CRIANCA, FORMAGAO
ESPECIFICA E COMPETENCIAS EMOCIONAIS

Comoem testesanteriores, ndaoem fungao da frequéncia de formacao
especifica acerca das NE. No entanto, ao explorar a relaca@o entre qualidade
de vida e competéncias emocionais, foram encontradas relacdes estatistica-
mente significativas entre varios destes dominios (ver quadro 4). Embora se
perceba as relacdes mais fortes entre as dimensdes da qualidade de vida,
nalguns casos superiores a .8, sdo notaveis as relacdes significativas entre a
qualidade de vida e as competéncias emocionais avaliadas. Nesse contexto,
merecem especial destaque a relagao positiva e forte entre a consciéncia
emocional e o bem-estar emocional (r=.686, p<.01) e o0 bem-estar material
(r=.691, p<.01), assim como as competéncias para a vida e o bem-estar e 0
estilo parental (r=.686, p<.01), bem-estar emocional e bem-estar material
(r=.654, p<.01) (r=.619, p<.01). No sentido oposto, a consciéncia social e a
autonomia sao as que menos se relacionam com a qualidade de vida, sendo
gue no caso da Ultima variavel, ndo aparece associada a nenhuma dimensao
da qualidade de vida.

QUADRO 4
Qualidade de vida e competéncias emocionais

IF EP BEE | BEM AD CE CS Cv RE | AE

Interacao (IF) 1

Estilo (EP) ,876%* 1

Bem-estar

Emocional 737%% | ,814** 1

(BEE)

Bem-estar 513%*| 686 | ,744%% | 1

Material (BE) |’ ! !

Apoio nas

Dificuldades ,606%* | |698** | ,689** | 497** 1

(AD)

Consciéncia | jazuw| saq++ | g6 | 691%% | 336** | 1
emocional (CE)

Consciéncia - x x
Social (CS) ,071 ,163 |,263 337 ,093 |,370 1

Competéncias
para a vida e o |,586** | ,638** | ,654** | ,619** | ,494** | 630** | ,320** 1
bem-estar (CV)
Regulacao
emocional JA68%% | 432** | 400** | ,222* | ,270%* | ,369** | ,470** | ,582** 1
(RE)
Autonomia
emocional (AE)

* Correlagdo significativa para p<.05, ** Correlagao significativa para p<.01.

,188 | ,183* | 167 , 113 | ,333** | ,368** | ,125 |,294** |-004 | 1
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6. DISCUSSAD

O presente trabalho, eminentemente exploratério, pretendia perceber
a qualidade de vida das familias de criancas ou jovens com necessidades
especiais em Portugal. Embora existam suficientes dados sobre a qualidade
de vida de adultos e de criangas, na populacado geral ou com determinada
condicao de saude, verificou-se uma falta de estudos no nosso contexto
sobre a qualidade de vida das familias e especialmente de criancas com NE.

Nesse contexto, comecou-se por estudar este conceito em funcao
de variaveis sociodemogréficas, como o género, idade, habilitacdes ou esta-
do civil. Os dados apresentados permitem perceber notérias diferengas na
qualidade de vida em fungao do género, revelando niveis mais altos entre as
mulheres, contrariamente a outros estudos, com amostras diversificadas (ex.:
BONSAKSEN,2012; DE LA CRUZ, LAI, GOODRICH e KILBOURNE, 2013; EMERY et
al., 2004; ROCHA, SCHUCH e FLECK, 2013; ZIMPEL e FLECK, 2007). Embora
existam alguns trabalhos em que n&o se percebem diferencas em funcao do
género, como na versdo italiana do WHOQOL (STARACE et al., 2002), ou na
maioria dos dominios da qualidade de vida num estudo realizado em Portugal
(CANAVARRO, PEREIRA, MOREIRA e PAREDES, 2010), por exemplo. Contudo,
nao apenas as diferenas sdo significativas como os testes de tamanho do
efeito encontram um valor médio, o que deveria ser explorado num estudo
posterior. Os resultados permitiram perceber ainda uma estabilidade na qua-
lidade de vida em func&o da idade, habilitacdes ou estado civil, o que pode
ir de encontro a literatura (STARACE et al., 2002). Como refere Scott, Plagnol
e Nolan (2010), a qualidade de vida, mais do que aumentar ou diminuir ao
longo da vida, tende a ser um processo que muda ao longo da vida de acordo
com as diferentes tarefas desenvolvimentais.

No entanto, os dados que mais sobressaem das analises sao 0s
relativos ao estudo das diferencas entre o grupo de pais de criangas e jovens
com necessidades especiais dos que nao tém filhos com necessidades espe-
ciais. Nao so6 se verificou uma diferenca estatisticamente significativa como,
com o recurso ao teste do tamanho do efeito, se percebeu que a diferenca
era elevada em duas dimensdes, no bem-estar emocional e material. Estes
dados reforcam estudos anteriores que sublinham o desafio para a familia
do ajustamento a um filho com NE, seja pela falta de redes de apoio, ne-
cessidades financeiras, entre outros (BARNETT, CLEMENTS, KAPLAN-ESTRIN
e FIALKA, 2003; PEREIRA, 1996, TURNBULL e TURNBULL, 2001; VERDUGO e
SCHALOCK, 2001). Estes dados nao sdo surpreendentes, seja pelos custos em
termos de servicos de apoio que muitos pais tém que suportar, as vezes em
familias ja com dificuldades econémicas evidentes, além do desgaste fisico
e emocional que alguns autores associam ao luto nestas situacdes (BARNETT,
CLEMENTS, KAPLAN-ESTRIN, e FIALKA, 2003). Nao deixa de ser relevante
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considerar que ndo foram encontradas relacdes entre qualidade de vida e
idade da crianca ou escolaridade da crianca, apenas diferencas em fungao
do tipo de necessidade da crianga ou do jovem. Estes dados reforcam a ideia
de que, eventualmente, a manutencao da qualidade de vida ndo depende da
idade do adulto ou da crianca (e por conseguinte, da distancia temporal do
diagnostico e do acompanhamento) senao da condicao da crianca. Tratam-
se de indicacdes importantes para a definicdo de estratégias adequadas e
coerentes, considerando as necessidades que cada tipo de NE exige. Os dados
denotam ainda, numa perspectiva social e politica, a necessidade de maior
atencd@o e acompanhamento destas familias para preservar os seus recursos e
as suas competéncias para a sua realizagao pessoal e acompanhamento dos
seus filhos. Numa altura em que se desenham estratégias e definem politicas
para a promocado da qualidade de vida de criangas e jovens, é importante
considerar o papel das familias, das suas competéncias e das dificuldades
com as quais tém que lidar para prestar os melhores servicos educacionais.

Por fim, tentamos perceber se tiveram alguma formacgao no ambito
das NE, uma ajuda que tem sido apontada como pertinente para uma melhor
adaptacdo. Os resultados nao permitiram encontrar diferencas significativas. Tal
pode ser explicado em funcao do tipo de formagao, que n&o foi contemplado e
pode, eventualmente, ter enviezado os resultados. De facto, estes resultados
sao algo surpreendentes porque diversas sao as referéncias que consideram o
papel da formacao dos pais como essencial para o revitalizar de redes sociais,
que lhes permita partilhar e aprender a lidar com as caracteristicas dos seus
filhos (e.g.: BARTAU, MAGANTO e ETXEBERRIA, 2001; MARTIN-QUINTANA, CHA-
VEZ, RODRIGO, BYRNE, RUIZ e SUAREZ, 2009; TURNBULL e TURNBULL, 2001).

Parece existir, contudo, uma relacao elevada entre qualidade de
vida e competéncias emocionais, isto &, sujeitos com melhor qualidade de
vida tendem a cotar-se melhor relativamente as suas competéncias emocio-
nais. Estes dados reforcam a necessidade de se atender a estes aspectos,
seja no acompanhamento directo dos pais, na forma como se comunicam
os feedbacks, se estabelecem as relagdes de coterapia ou se planeiam inter-
vencdes sistematicas e intencionais, do género escolas de pais ou programas
de capacitacao familiar. Exemplos disso sao as intervencgdes que tém vindo a
ser realizadas entre pais com filhos com NE (ex.: AYUDA-PASCUAL, LLORENTE-
Comi, MARTOS-PEREZ, RODRIGUEZ-BAUSA e OLMO-REMESAL, 2012; MACEDO,
2012) que apresentaram beneficios nas interacdes e na qualidade de vida
dos membros da familia.
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7. CONSIDERAGOES FINAIS

Estudar a qualidade de vida de familias com criancas e jovens com
NE é um desafio. A falta de instrumentos adaptados para o nosso contexto e
a dificuldade no acesso as familias, tornam o trabalho mais complexo. Por
esse motivo, salientamos alguns contributos deste estudo, nomeadamente o
de avancar com dados que possam permitir a adaptacdo do questionario de
qualidade de vida da familia em Portugal; de permitir perceber diferencas
evidentes entre os pais com e sem filhos com necessidades especiais; e
salientar a relacao forte entre a qualidade de vida e as competéncias emo-
cionais dos adultos.

Nesse contexto, e considerando a qualidade de vida como um indi-
cador privilediado para a avaliagao da eficacia das politicas das intervencdes,
os dados encontrados constituem um importante estimulo para a continuagéo
de estudos nesta area. Como foi possivel perceber ao longo do texto, num
contexto de intervencdo focada na familia, € indissociavel a qualidade da
intervencdo com a qualidade de vida da familia. Importa, portanto, dar passos
firmes para uma intervencao verdadeiramente capacitante dos pais, que lhes
permitam promover as suas competéncias pessoais e maximizar as oportuni-
dades de desenvolvimento dos seus filhos. Em préximos estudos, sera o caso
derecolher umaamostra mais abrangente e eventualmente estratificada, para
permitir validar o questionario para a populacado portuguesa e estudar melhor
a qualidade de vida em grupos (por exemplo, pela Necessidade das criangas
ou jovens ou em funcao do estado civil). Seria ainda interessante verificar as
diferencas em fungao do género, pelos dados surpreendentes neste estudo,
e a sua relagdo com a qualidade de vida manifestada pelos filhos.

Estes dados parecem-nos ter importantes implicacdes para o
debate existente sobre as Metas Educativas 2021, especialmente sobre
grupos desfavorecidos e em risco de exclusao. Estas familias constituem na
verdade elos fracos do sistema social, muitas vezes desprotegidas, vivendo
em zonas distantes dos grandes centros e dos recursos especializados para
o melhor atendimento aos seus filhos. Parece-nos, portanto, que por uma
questdo de justica e equidade, merecem apoios especificos suficientes que
Ihes permitam enfrentar suas tarefas de vida, como todas as outras familias,
e 0 acompanhamento dos seus filhos com necessidades especiais. Sabendo
da importancia da formacgéao parental para a promog¢ao do sucesso educativo,
pelos inimeros estudos que o sublinham, parece-nos importante que se con-
siderem politicas e intervengdes especificas que promovam as competéncias
emocionais e a qualidade de vida destas familias, nomeadamente através de
escolas de pais ou outras solugdes que promovam a sua capacidade de lidar
com importantes desafios.
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