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RESUMO

Sendo as familias um contexto social claramente importante para os individuos, os
padrées de interaccdo familiar sdo cruciais para o desenvolvimento e bem-estar das
criangas, residindo ai a especificidade do modelo de Abordagem Centrada na Familia.
Com a sua implementagdo tem sido dada importancia crescente ao uso de medidas de
resultados familiares, relevantes para as familias. A qualidade de vida tem sido estudada
como uma medida de resultados destas e dos seus membros.

Nesta investigacao, definiu-se como objectivo de estudo analisar as perspectivas
dos membros da familia de criangas dos 0 aos 6 anos acerca da sua qualidade de vida e
do funcionamento da familia.

A metodologia utilizada foi de natureza quantitativa, observacional e transversal,
tendo sido utilizados dois instrumentos: Escala de Estilo de Funcionamento da Familia,
e 0o WHOQOL-Bref.

Foram utilizados dados relativos a 120 pais e maes de 62 familias de criancas sem
Necessidades Especiais. Os resultados obtidos permitem concluir que o nivel de
qualidade de vida € bom, que o estilo de funcionamento da familia aponta para familias
com qualidades de familias fortes e, a semelhanca de estudos referidos na revisdao
bibliografica, a qualidade de vida e o funcionamento da familia encontram-se
positivamente relacionados. Foram, igualmente, encontradas correlagdes significativas
entre o estatuto socioecondémico e a qualidade de vida e entre esta e o nivel de
escolaridade. Relativamente ao estilo de funcionamento da familia, os resultados
revelam correlagdes significativas com o nivel de escolaridade e entre o seu Factorl
“Comunicagdo” e o estatuto socioecondémico. Verificou-se nao existirem diferengas
significativas entre as percepcoes individuais de pais e maes.

Os resultados obtidos apontam ainda para a necessidade de se efectuarem futuros
estudos rigorosos do instrumento Escala de Estilo de Funcionamento da Familia,

adaptados a populagdo portuguesa.

Palavras-chave: Familias, Qualidade de Vida, Estilo de Funcionamento da Familia






ABSTRACT

Families are a social context undoubtedly important to the individual, thus, the
family interaction patterns are crucial to the development and well-being of the
children, and the specificity of the Family Centered Approach is based on this premise.
Measures of family outcomes, as well his members, become increasingly important with
the implementation of this approach. Quality of Life has been used as an outcomes
family measure.

The purpose of this study was to examine the family of young children
perspectives concerning their Quality of Life and Family Function.

The methodology used in this study is quantitative, observational and transversal
in nature and two instruments were used: Family Function Style Scale and the
WHOQOL - Bref.

Data was collected from 120 fathers and mothers of 62 families who have a young
child (birth to six) without disabilities. The results allowed us concluded that the level
of Quality of Life is good. The Family Function Style pointed strong families and, like
others studies in the literature, Quality of Life and Family Function Style are positively
correlated. Statistically significant correlations were equally found between the socio-
economic status and the Quality of life, and between this and the education level.
Related to Family Function Style, results reveal significant correlations with the
education level and between the Factor 1 “Communication” and socio-economic status.
No significant differences were found between fathers’ and mothers’ assessments
regarding their overall quality of life or their family function style.

The statistical analyses of the family Function Style Scale indicates the

requirement of rigorous futures studies of this instrument.

Key-words: Families, Quality of Life, Family Function Style.
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INTRODUCAO

1. INTRODUCAO

As familias sdo um contexto social claramente importante para os individuos,
sendo os padrdes de interac¢do familiares cruciais para o desenvolvimento e bem-estar
das criangas. O modelo de intervencdo centrado na familia considera que, quando as
familias conseguem satisfazer as necessidades dos seus membros, promovem a
aquisicdo de competéncias que, por sua vez, tornam os pais mais capazes de arranjar
tempo, energia e recursos para o bem-estar dos seus membros.

Enquanto profissional que trabalha com criangas com alteracdes de linguagem, a
importancia de uma abordagem de prestacao de servicos centrada na familia surge como
irrefutdvel; no entanto, exigente, pois as influéncias exteriores tém profundos efeitos nas
familias e, consequentemente, na qualidade de vida dos seus membros. Surge, assim, o
interesse em compreender as familias e conhecer as suas necessidades de forma a
melhorar os conhecimentos tedricos na procura de melhores préticas.

Nesse sentido, a frequéncia do Mestrado em Educagcdo Especial, ramo de
Intervencao Precoce (IP), e as muitas discussdes entre colegas orientou-nos na procura
de conhecimentos que tornem os nossos saberes mais abrangentes e, simultaneamente,
mais especializados no que se refere a familia e a IP.

Com a realizagao deste trabalho pretende-se analisar as perspectivas dos membros
da familia de criancas dos 0 aos 6 anos acerca da sua qualidade de vida e do
funcionamento da sua familia.

Este trabalho de investigacdo € constituido por quatro capitulos que passaremos a
descrever.

O primeiro capitulo € constituido pela Introdugdo. Pretende-se que constitua um
guido onde se expde a pertinéncia da realizacdo do trabalho, através da formulagcdo do
problema, a definicdo dos objectivos, a colocacdo de questdes de pesquisa, as
delimitacdes e limitagdes do estudo, bem como a operacionalizacdo dos termos.

No segundo capitulo € apresentada uma Revisao da Literatura, onde se abordard
os modelos explicativos do desenvolvimento, a familia e o conceito de qualidade de

vida.
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INTRODUCAO

O terceiro capitulo € respeitante a Metodologia, no qual sera descrito o desenho da
investigacdo, a populacdo e amostra definida, os instrumentos utilizados e
procedimentos. Serdo, ainda, apresentados os resultados.

A Discussao dos Resultados serd efectuada no quarto capitulo, relacionando,
sempre que possivel, com a revisdo da literatura. Este capitulo serd finalizado com as

conclusdes, perspectivando algumas propostas para estudos futuros.

1.1. FORMULACAO DO PROBLEMA

As interac¢Oes pais-crianca-familia precoces estabelecem a plataforma para o
crescimento ¢ o desenvolvimento de cada crianca. Perspectivar a familia como um
elemento critico no desenvolvimento das criangas € o alicerce dos principios
subjacentes aos programas e leis que regem a Intervengdo Precoce (IP).

Muitos sdo os estudos realizados sobre a melhor forma de intervir com criangas
com NE. Reconhecer a centralidade da familia na vida das criancas leva a que os
profissionais que trabalham com estas alterem as suas priticas para a apoiar, com as
suas forcas e necessidades, de forma a promover o bem-estar da crianca no seio da sua
familia. A IP preconiza uma intervencdo centrada na familia, com as suas
especificidades e os seus pontos fortes, sendo valorizada a sua competéncia para apoiar
o desenvolvimento das suas criangas.

Com a implementagdo de uma abordagem centrada na familia, a ténica recai no
bem-estar de todos elementos, para além do da crianga, passando aquela a constituir-se
como uma unidade de intervengdo. A actuacio passa, deste modo, por uma tentativa de
minimizacdo do stresse, manuten¢do ou favorecimento dos relacionamentos entre os
membros da familia e producdo de condi¢des que permitam a familia viver a sua vida
do modo como gostariam (McWilliams, 2003).

A literatura especializada defende a importancia crescente do uso de medidas de
resultados familiares relevantes para as familias quer tenham ou ndo membros com NE,
podendo o desenvolvimento destas levar a obtencao de dados para melhorar o desenho e
implementacdo de programas infantis precoces e de desenvolvimento profissional
(Zuna, Selig, Summers & Turnbull, 2009). Turnbull et al. (2007) referem que as

pesquisas acerca de familias com criancas com NE, ao avaliar os resultados da familia,

18
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usando conceptualizagdes como bem-estar, adaptacdo e funcionamento da familia fazem
transparecer o conceito de multidimensionalidade, defendendo a qualidade de vida da
familia como um resultado avaliado, mais generalizado, de politicas e servigos (Zuna,
Selig, Summers & Turnbull, 2009; Wang et al., 2006; Summers et al., 2005). Os
profissionais de interveng¢do precoce podem, quando desenvolvem apoios e servigos,
beneficiar com a perspectiva da familia acerca da sua qualidade de vida, pois esta
transporta uma dimensdo de avaliacdo dos servigos prestados que ndo deve ser
menosprezada.

Durante a ultima década, foi possivel observar um crescimento exponencial da
producdo cientifica sobre qualidade de vida (QdV) (Fleck, 2008). Este crescimento
demonstra o interesse e a forca da pesquisa na drea, tendo-se verificado uma expansao
no seu papel de forma a incluir, como expde Schalock (2005), um quadro conceptual
para avaliar resultados de qualidade, um constructo social que orienta a melhoria da
qualidade de estratégias e um critério para avaliar a eficiéncia dessas estratégias.

Em consequéncia, a qualidade de vida tem sido estudada como uma medida de
resultados da familia e dos seus membros. Varios autores realcam que a QdV dos
individuos estd relacionada com os que estdo a sua volta num contexto mais imediato, a
familia, e defendem que os esfor¢os dirigidos para a QdV individual deve ter em
consideragdo a QdV percepcionada pelas pessoas que os rodeiam (Park et al., 2003,
Schalock, 2005).

A maioria dos estudos de QdV da familia, encontrados na literatura, referem-se a
familias apoiadas por programas de intervengdo precoce ou com membros com algum
tipo de alteragdo/doenca (e.g. Barakat; Lutz; Nicolaou & Lash, 2005; Buzatto &
Beresin, 2008; Jokinen & Brown, 2005; Nunes, 2010), tendo outros sido desenvolvidos
com o objectivo de comparar a QdV de familias com criangas com e sem alteragdes do
desenvolvimento (Poston et al. 2003; Zuna, Selig, Summers & Turnbull, 2009).

No entanto, no contexto da QdV da familia, existe ainda a necessidade de
investigacdo no sentido de desenvolver a compreensdo sobre como os membros da
familia podem perceber diferenciadamente a sua QdV e avalia-la.

Surge, deste modo, o interesse no estudo de uma populacdo que, necessitando
também de servicos de apoio para levar a cabo a sua tarefa de criar e educar, ndo tem
necessidade do apoio de um servico de IP. Os resultados obtidos com estas familias sdo
necessarios para, comparando com os resultados das familias com criancas em IP,
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INTRODUCAO

podermos entender melhor essa realidade. Assim, pensamos que o presente estudo possa
representar um contributo para compreender melhor alguns dos resultados das familias

de criancgas com NE.

1.2. OBJECTIVO DO ESTUDO

O desenvolvimento do uso de medidas de resultados familiares, relevantes para as
familias, quer tenham ou ndo membros com NE, revestem-se de uma importancia
crescente, podendo levar a obtenc@o de dados para melhorar o desenho e implementagdo
de programas infantis precoces.

Com este estudo propde-se analisar as perspectivas dos membros da familia de
criangas dos 0 aos 6 anos acerca da sua qualidade de vida e do funcionamento da sua
familia. Pretende-se realizar uma recolha de dados de resultados relevantes para as
familias de criangas dos 0 aos 6 anos, que nos permita:

» Adaptar o instrumento Escala de Estilos de Funcionamento da Familia (Dunst,
Trivette & Deal, 1998).

= Conhecer a QdV percepcionada pelos pais.

= Conhecer a Qdv percepcionada pelas maes.

* Conhecer o Estilo de Funcionamento da Familia (EFF) identificado pelos pais.

* Conhecer o Estilo de Funcionamento da Familia (EFF) identificado pelas maes.

* Analisar o impacto das varidveis demogréficas: idade, escolaridade, e estatuto
socioecondmico dos pais no estilo de funcionamento da familia.

= Analisar o impacto das varidveis demograficas: idade, escolaridade e estatuto
socioeconémico da familia na qualidade de vida dos pais.

* Analisar a relagao entre os diferentes EFF e os diferentes dominios de QdV.

1.3. HIPOTESES DE INVESTIGACAO

Considerando o conjunto de objectivos formulados e tendo por base a
investigagdo realizada, definiram-se as seguintes Hipéteses de estudo:
H1. Em média, a QdV percepcionada pelos pais € igual a QdV percepcionada

pelas maes.
20



INTRODUCAO

H2. Em média, o Estilo de Funcionamento da Familia identificado pelos pais é
igual ao identificado pelas maes.

H3. A idade dos respondentes (pais e maes) estd positivamente correlacionada
com percepgao da QdV dos mesmos.

H4. A 1idade dos respondentes (pais e maes) encontra-se positivamente
correlacionada com a identifica¢do do Estilo de Funcionamento da Familia.

HS. A QdV percepcionada pelos respondentes (pais € maes) estd positivamente
correlacionada com o nivel socioecondémico.

H6. O estatuto socioeconémico da familia estd positivamente correlacionado com
o Estilo de Funcionamento da Familia.

H7. O nivel de escolaridade dos respondentes (pais € maes) estd positivamente
correlacionado com a QdV percepcionada.

HS8. O nivel de escolaridade dos respondentes (pais e maes) estd positivamente
correlacionado com o Estilo de Funcionamento da Familia.

HO. Verifica-se existéncia de uma correlagdo significativa entre QdV e Estilos de

Funcionamento da Familia.

1.4. DELIMITACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Ao longo da elaboracido do estudo foram identificadas limitacdes e delimitagcoes
que se prendem com varios factores, nomeadamente:

A seleccdo de amostra que utilizou como critério o de conveniéncia € nao o
método de amostragem aleatdrio, o que pode criar um viés aos resultados obtidos.

A forma de recolha de dados, ndo tendo existido nenhum contacto com as
familias, podera realcar a possibilidade de existir alguma resisténcia por parte da familia
no preenchimento do questiondrio.

O uso de um instrumento (Escala do Estilo de Funcionamento da Familia) que foi
construido e aferido para uma populacdo culturalmente distinta dos estudos originais
(populagao Americana) terd que ser tida em consideracao.

O curto espacgo de tempo em que foi realizada a investigacao

21



INTRODUCAO

1.5. OPERACIONALIZACAO DOS TERMOS

Consideramos que, de acordo com o nivel de exigéncia deste trabalho, devermos
proceder a definicdo terminologia e concepcdes de forma prévia, para evitar que ao
longo da leitura suceda uma percepg¢do errada do que vai ser exposto, bem como para

prevenir a perda de informacao por falta de conceptualizagoes.

Estilo de Funcionamento da Familia — Caracteristicas inter e intra-individual dos
membros da familia que s@o usadas para responder a situacdes de crise, encerra
acontecimentos de vida normativos € ndo-normativos, € promove O crescimento €

desenvolvimento em todos os membros da familia (Dunst, Trivette & Deal, 1988).

Intervencdo Precoce - A prestacdo de servicos e de utilizacdo de recursos a
familias de criancas com necessidades especiais, por parte dos membros de redes sociais
de apoio formal e informal, que influencia tanto directa como indirectamente, o

funcionamento da crianga, dos pais e da familia (Shonkoff & Meisels, 2000).

Necessidades Especiais — Termo que designa as criangas que podem ser
consideradas como tendo necessidades educativas especiais, sobredotagao ou em risco

de desenvolver problemas (Correia & Martins, 2002).

Qualidade de Vida — conceito abrangente, que inclui a percep¢do do individuo a
respeito da sua posi¢cdo na vida, no contexto da sua cultura e dos sistemas de valores no
qual vive e em relacdo aos seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. Inclui
de uma forma complexa a satide fisica, o estado psicoldgico, o nivel de independéncia,
as relacdes sociais das pessoas e as relagdes entre estes aspectos e as caracteristicas do

seu meio ambiente (WHOQOL, 1994; 1995)

Praticas Centradas na Familia — Reconhecem a importancia fulcral da familia na
vida dos individuos, orienta-se por um conjunto de escolhas devidamente informadas

feitas pela familia e foca-se nos seus pontos fortes e nas suas capacidades (Allen & Petr,

1996).
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REVISAO DA LITERATURA

2. REVISAO DA LITERATURA

Um modelo de prestacdo de servicos de intervencdo precoce centrado na familia,
focado nas suas forcas, recursos e preocupagdes constitui uma componente fundamental
dos servigos de intervencao precoce no mundo contemporaneo.

Como realca Mowder (1997), nada influencia a crianga mais significativamente
do que a familia. As interacc¢oes, as relacdes e o meio ambiente fornecem as criancas
lagos de afeicdo e promovem o desenvolvimento de capacidades, interesses, linguagem
e competéncias.

As progressivas mudangas que se verificaram no alargar do campo da intervencao
precoce, da crianga ao nucleo familiar e a comunidade, passando pelo nucleo familiar,
reflectem a influéncia das perspectivas ecolégicas (McWilliam, Winton & Crais, 2003).

O facto de a intervengdo precoce ser centrada na familia envolve conceitos como
o da corresponsabilizacaol, querendo significar um processo potenciador de
competéncias, através da paridade na partilha de poder. Desta forma, na perspectiva das
parcerias, alude aos aspectos que influenciam e sdo influenciados por experiéncias a
nivel das trocas interpessoais, promovendo competéncias (Dunst, 1998b) e
reconhecendo, igualmente, que os padrdes de interac¢do familiar s@o cruciais para o
desenvolvimento e bem-estar da crianca.

Assim, quando se evoca a familia, torna-se fundamental ter em conta vérios
factores. A multidimensionalidade encontra-se patente na diversidade da familia. E
evidente nos membros da familia, nos amigos, no status sociocultural, na linguagem, na
cultura e identificacdo cultural, na localizagdo geogréfica, na religido, na raca, na etnia,
nos valores e nas tradi¢des. As familias diferem, igualmente, na sua organizacdo e a
complexidade de varidveis familiares, que afectam a crianca, é complexificada pelas
mudancas que ocorrem no ciclo de vida da familia ao longo do tempo (Hanson &

Lynch, 2007; Mowder, 1997).

1 e~ . .
O termo corresponsabilizacdo corresponde ao termo empowerment, traduzido também por alguns
autores como “partilha de poder”.
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Ao considerar a unicidade e diversidade das familias, ndo se pode ignorar a
variedade de contextos onde elas se movem. O funcionamento e a evolucdo da familia
devem ser entendidos apenas neste quadro de contexto social (Dunst, Trivette & Deal,
1988; Hanson & Lynch, 2007).

A familia é um todo que sé pode ser correctamente compreendido numa
perspectiva holistica, um modelo epistemolégico que concebe o ser humano e o seu
ambiente como uma totalidade indivisivel (Relvas, 2000).

Um ponto de vista contemporaneo aponta para a compreensao transaccional da
natureza do desenvolvimento humano. Este €, assim, defendido como uma rede de inter-
relagdes de natureza dindmica entre a crianga e a familia, a familia e a sociedade ou
comunidade, onde se inserem, e as interac¢des entre os membros da familia.

Contribuindo para a compreensdo de todas as inter-relagdes e influéncias,
encontram-se varias teorias importantes e quadros conceptuais que incluem os modelos
de sistemas familiares e o quadro de sistemas ecoldgicos.

Embora ambos tenham sido desenvolvidos e aplicados ao estudo de familias de
criangas com necessidades educativas especiais (NEE), para capacitar os profissionais e
as familias (Hanson & Lynch, 2007), sao igualmente tteis na reflexao acerca de todas as

familias.
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2.1. MODELOS EXPLICATIVOS DO DESENVOLVIMENTO

2.1.1. Abordagem Sistémica

A abordagem Sistémica da Familia € uma das mais salientes perspectivas tedricas
no estudo das familias e de terapia familiar e baseia-se na teoria geral dos sistemas de
Bertalanffy (1968, citado por Correia & Serrano, 1997; Serrano & Correia, 2000;
Lambie, 2000), concebendo a familia como um sistema aberto em que os seus
membros, com vivéncias e identidades diferenciadas, interagem entre si € com 0 meio.

Esta abordagem de sistemas familiares é baseada em varios pressupostos (Klein &
White 1996, citado por Hanson & Lynch, 2007), assim definidos:

i) As partes do sistema estdo interligadas. Desta forma, todos os membros da
familia estdao integralmente ligados uns aos outros;

ii) A familia, como um sistema, s6 pode ser entendida como um todo e ndo em
termos das suas partes individuais;

ii1) O sistema familiar afecta e é afectado pelo seu meio ambiente;

iv) O sistema ndo é uma realidade mas antes uma forma de conhecer. E um meio
de compreender a organizacdo e as experiéncias familiares em vez de um real fendmeno
fisico.

Um sistema €, segundo esta perspectiva, concebido como um conjunto de
unidades, organizadas em subsistemas e caracterizadas por limites e regras para a
mudanca. Desta forma, a familia é composta por membros individuais que, por sua vez,
sd0 membros de subsistemas dentro da familia, ocupando, em simultaneo, diversos
papéis em diferentes contextos, que implicam outros tantos estatutos, fungdes e tipos de
interac¢ao (Lambie,2000; Relvas, 2000).

As familias sdo caracterizadas, também, pelo seu tipo de limites ou, por outras
palavras, pelo seu grau de abertura ou encerramento a influéncias externas. (por
exemplo, a necessidade de se ajustar a novas responsabilidades alterando os seus
horérios de trabalho e compromissos, assim como o seu estilo de vida) (Hanson &
Lynch, 2007; Lambie, 2000).

A caracterizacdo das familias pode ser realizada, igualmente, em termos das suas

regras de funcionamento ou de mudanca. Essas regras representam as relagdes entre os
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membros da familia. Algumas familias tém regras bastante rigidas ou codigos de
comportamento para os seus membros (crencas religiosas rigorosas, codigos de
comportamento acerca da forma como as criangas se devem dirigir aos mais velhos, por
exemplo), enquanto outras mantém regras flexiveis e adaptam-se prontamente a
mudanca (Hanson & Lynch, 2007, Lambie, 2000).

Todas as familias sofrem mudangas e passam por vérios estddios de
desenvolvimento a medida que avancam no seu ciclo de vida.

O ciclo de vida das familias consiste numa série de estdgios através dos quais as
mesmas progridem (Serrano, 2007). Sao vérios os modelos de estidgios de
desenvolvimento da familia sugeridos por diversos autores. Segundo Beckman et al.
(1994, citado por Serrano, 2007), sdo trés os critérios base em que esses estagios sao
estabelecidos: mudanca do tamanho da familia, idade da crianga mais velha e estatuto
profissional dos pais.

Os conceitos difundidos pela teoria de sistemas familiares foram adoptados por
Turnbull, Summers & Brotherson (1984) e adaptados a compreensdo de familias de
criancas com NE. Estes autores destacam quatro componentes do funcionamento da
familia (cit. por Hanson & Lynch, 2007; Serrano, 2007, Turnbull & Turnbull, 2001):

Recursos da familia — representam o conjunto de caracteristicas da familia
(exemplos: agregado familiar, estatuto socio-econdémico, localizacdo geogréfica),
incluindo as caracteristicas pessoais dos membros da familia (exemplos:
comportamentos, saide)

Interaccdo da familia — refere-se as relacdes entre os membros da familia e entre
estes e os varios subsistemas, dentro e fora da familia. Podem variar no que respeita a
sua adaptabilidade a mudanca, em resposta a factores de stresse ou a influéncias
externas e, ainda, relativamente a sua coesio.

Funcdes da familia — consistem nas diferentes categorias de necessidades que
devem ser preenchidas pela familia ao cumprir uma larga série de papéis e funcoes.

Ciclo de vida da familia — reporta-se a cadeia de modificacdes ao longo do ciclo
de vida como resultado de mudangas, dentro e fora da familia, que influenciam as
interac¢Oes e alteram os recursos da familia.

Desta forma, nesta abordagem sdo salientadas as inter-relaches entre os
subsistemas da familia tradicional (marido-mulher, pais-filhos, irmdos) e os extra-
familiares (amigos, familia alargada, vizinhos, profissionais).
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2.1.2. Ecologia do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner

Na perspectiva ecoldgica, como refere Serrano e Correia (1998), todos os
individuos sdo encarados num processo de desenvolvimento continuo e dindmico, em
constante intercambio entre estes e os ambientes onde se inserem; sendo o
desenvolvimento o produto dessas interaccoes.

Bronfenbrenner apresenta uma perspectiva tedrica que defende o importante papel
do ambiente no desenvolvimento humano.

Tendo como objectivo compreender até que ponto os factores ecoldgicos afectam
0 comportamento, esta perspectiva centraliza-se no estudo dos cendrios2 de
comportamentos € nao no estudo das caracteristicas pessoais dos participantes,
defendendo maior correc¢do ao prognosticar os comportamentos dos individuos,
quando observadas nos seus contextos. do que partindo das suas caracteristicas pessoais
(Bronfenbrenner, 1979).

A ecologia do desenvolvimento humano fornece um modelo para compreender as
relacdes das pessoas em desenvolvimento e o meio. A familia € um dos componentes ou
sistema dentro do sistema ecoldgico descrito por Brofenbrenner (1979). No entanto, este
esquema de sistema ecoldgico fornece, também, um modelo para colocar as familias no
vasto contexto dos sistemas, nos quais elas t€ém de interagir, e o meio social alargado.

O modelo proposto vem afirmar que o desenvolvimento humano pressupde a
progressiva acomoda¢do mitua, por um lado, entre um ser humano activo, em processo
de desenvolvimento e, por outro, as propriedades em mudanca dos cendrios imediatos
onde se insere o ser em desenvolvimento. Este processo de acomodacdo mutua vai
sendo, por sua vez, afectado pelas relagdes que se estabelecem entre os varios cendrios e
0s contextos mais vastos nos quais esses cendrios estdo envolvidos (Pimentel, 2005).

Este modelo é, particularmente, apelativo para o estudo de familias de criangas
que tém alteracdes no desenvolvimento ou estdo em risco uma vez que facilita a
descricdo de uma série de influéncias nas familias e nas interac¢des entre os sistemas ao
longo do tempo (Hanson & Lynch, 2007).

Brofenbrenner (1979) descreve o meio ecoldgico como uma série de estruturas ou

? «Um cendrio (setting) é um lugar onde é possivel manter interaccdes cara a cara, por exemplo, a casa, o
infantario, o grupo de jogo, a turma, o local de trabalho...» (Bronfenbrenner & Crouter, 1983, p.380,
citado por Lépiz, 2000, p.217)
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sistemas encaixados uns nos outros que, segundo o autor, faz lembrar um jogo de
bonecas russas.

Desta forma, Bronfenbrenner estabelece quatro sistemas, progressivamente mais
abrangentes (figura 1), que afectam directa ou indirectamente o desenvolvimento da
crianca: Microssistema, Mesossistema, Exossistema e Macrossistema (Hanson &

Lynch, 2007; Lépiz, 2000; Pimentel, 2005; Portugal, 2000; Serrano & Correia, 1998).

* Microssistema

O microssistema reporta-se as interaccoes que se estabelecem nos cendrios onde a
crianca funciona, sendo definido como «um padrdo de actividades, papéis e relacdes
interpessoais que a pessoa em desenvolvimento experiencia num determinado cendrio,
com caracteristicas fisicas e materiais particulares» (Bronfenbrenner, 1987, p.43, citado
por Lopiz, 2000, p.217).

Neste nivel ou sistema, rednem-se cenarios como o domiciliario e o escolar onde,
em cada um, sdo incluidas as relacdes entre a crianca e os adultos e criangas, presentes
nesses cendrios (membros da familia, colegas da escola, professores e auxiliares de
accdo educativa) e destes entre si. Para a crianca pequena, a familia é o microssistema
primdrio. Para Pereira (2002), a qualidade de um microssistema resulta da capacidade
que demonstra para suportar € incrementar o desenvolvimento, num contexto
emocionalmente saudavel. Por seu lado, Garbarino e Abramowitz (1992) assinalam,
como um dos aspectos mais importantes deste sistema, como uma for¢ca no
desenvolvimento, a existéncia de relacdes que vao para além da simples diade,
chamando a atencdo para a existéncia de outras pessoas, nomeadamente o pai, que
influenciam a relag¢do diddica mae-crianca.

* Mesossistema

O principio de inter-relacdes assinalado € aplicavel ndo s6 aos elementos dentro
de um mesmo cendrio mas também as vinculagcdes que unem 0S meios uns aos outros.
As interaccdes que se estabelecem entre dois ou mais cendrios, nos quais a crianca em
desenvolvimento participa activamente, denomina-se mesossistema (Lopiz, 2000;
Pimentel, 2005; Portugal, 2000; Serrano & Correia, 1998). Este conceito pressupde a
ideia de que dois ou mais cendrios podem afectar simultaneamente o desenvolvimento
da crianca e consequentemente que a andlise tem de ir para além das relacdes
interpessoais estabelecidas num dado cendario. Garbarino & Abramowitz (1992)
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sustentam que, quanto mais fortes e complementares forem as ligagdes entre os

cendrios, mais poderosa serd a influéncia no desenvolvimento.

Figura 1: Modelo da Ecologia de Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner
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Fonte: Serrano, A. M. (2007). Redes sociais de apoio e sua releviancia para a

intervengdo precoce (p. 38). Porto: Porto Editora.
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» Exossistema

O exossistema refere-se a um contexto mais amplo, incluindo cendrios onde o
individuo em desenvolvimento ndo estd incluido como participante activo. No entanto,
neste contexto ocorrem acontecimentos que afectam o que se passa no cendrio onde a
crianga se move, e, por seu lado, sdo igualmente afectados por este. Este sistema inclui
o local de trabalho dos pais, os centros de poder (como os Conselhos Executivos e/ou
Pedagbgicos das Escolas) que tomam decisdes que afectam o dia-a-dia da crianca
(Garbarino & Abramowitz, 1992; Lopiz, 2000 Serrano & Correia, 1998). A este nivel,
ha a assinalar que aquele cendrio que é um exossistema para a crianga poderda ser um
microssistema para os seus pais e vice-versa (Pereira, 2002).

* Macrossistema

Por ultimo, numa determinada cultura, os niveis micro, meso € exossistema
contéem alguns funcionamentos similares e alguma uniformidade, que lhes sdo
conferidos pelo sistema de valores e crencas culturais ou ideoldgicas dessa sociedade.
Ao conjunto de factores sociais mais abrangentes, que afectam cada um dos outros
sistemas, denomina-se macrossistema. Este inclui aspectos legislativos e politicos e as
concepcdes que os diferentes agentes de socializagdo t€ém sobre a crianga € o seu
processo educativo (Lopiz, 2000; Pimentel, 2005; Serrano & Correia, 1998).

A perspectiva ecoldgica enfatiza, desta forma, o desenvolvimento em contexto,
destacando as complexas redes interactivas entre o individuo e o ambiente. Para
Garbarino e Abramowitz (1992), os cendrios da crianca em desenvolvimento incluem a
familia, os amigos, os vizinhos, a escola, tal como forcas menos directas como leis,

atitudes sociais e ambientes fisicos que, directa ou indirectamente, afectam a crianca.

2.1.3. Modelo Transaccional

Sameroff e Chandler (1975) propdem um modelo em que o desenvolvimento da
crianga € visto como o produto de interac¢cdes dindmicas e continuas entre a crianga e a
experiéncia proporcionada pela sua familia e o contexto social. Como inovacao, este
modelo coloca igual énfase nos efeitos da crianga e do ambiente de tal forma que as
experiéncias do meio nao sao vistas como independentes da crianca (Sameroff & Fiese,

2000). A crianga deixa de ser vista como uma parte e inscreve-se no todo, sendo o
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resultado a combinag¢do de vdérias varidveis, reflectindo as oportunidades e ganhos
possibilitados pelo meio.

Sameroff (1995), referido por Sameroff e Fiese (2000), introduz o conceito de
«environtype»3, uma organizac¢do social que regula a forma como cada individuo se
insere na sociedade, através da familia e dos padrdes de organizacdo social dessa mesma
sociedade. Apesar de ser independente da crianca, alteragdes nela provocam altera¢des
nos seus processos de regulacdo, variando de familia para familia, de cultura para
cultura.

Segundo a perspectiva do modelo transaccional, existe um conjunto de c6digos
reguladores do desenvolvimento: individual (interpretacdes individuais), familiar
(forma de transmissdo de valores e crencas familiares) e cultural (caracteristicas
organizadoras da sociedade) (Pereira, 2002). Desta forma, cada individuo transportara
em si um historial de relacdes, regras, sistemas de suporte sociais vinculados ao sistema
cultural ao qual cada uma das familias pertence e associado as suas crencas, histdrias,
mitos, rituais e paradigmas.

Segundo os autores, o «environtype», fonte de experiéncia externa, o genotipo e
fenétipo criam entre si uma rede de transac¢des geradoras de mudanga, mediadas por
processos de regulacdo que, num determinado momento, se traduzem nas manifestagcoes
do comportamento da crianga, em constante mutacao (Sameroff & Fiese, 1990).

A adopcao deste modelo, como explicativo do desenvolvimento, segundo
defendem Meisels e Shonkoff (2000), implica reconhecer, por um lado, que os factores
do ambiente podem modificar falhas biologicamente determinadas e, por outro, que ha
vulnerabilidades de desenvolvimento que t€ém uma etiologia ambiental.

Neste processo de transac¢des, Sameroff e Fiese (1990) defendem a importancia
dos processos de regulacdo entre a crianga, a familia e os sistemas culturais, realcando
trés categorias: macro-regulagdes, mini-regulacdes e micro-regulagdes.

As macro-regulagdes assinalam mudancas significativas na experiéncia que se
prolongam por periodos de tempo alargados, sendo um exemplo a entrada para a escola.
Sao mudancas, fundamentalmente, determinadas por factores culturais ¢ promovem a

base para a socializacdo em cada cultura.

3 , . ~ . .

N.A: Optou-se pelo uso do termo em lingua inglesa, uma vez que nfo existe um termo equivalente na
lingua portuguesa e, na literatura consultada, foram encontradas varias denominagdes para 0 mesmo
conceito.
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As mini-regulagdes sdo, essencialmente, actividades de rotina que se desenvolvem
em contexto familiar. Realizam-se, temporariamente, numa base didria, alterando-se
com as necessidades de adaptacao familiar.

As micro-regulagcdes referem-se a interaccdes momentaneas automaticas entre a
crianga e o cuidador.

Embora descritos separadamente, estes niveis de regulacdo estdo em constante
interaccao, estando os codigos culturais, familiares e individuais imersos em contextos
temporais e comportamentais, que variam em durabilidade e propdsito do
comportamento.

Este modelo de regulagcdo, preconizado pelo modelo transaccional, suporta a
percep¢do da existéncia de muitos pontos no desenvolvimento nos quais as regulacoes
podem facilitar ou retardar o progresso da crianca, dando a certeza de que estes pontos
no tempo (as regulacdes) representam também oportunidades de mudanca para
influenciar o curso do desenvolvimento. Como salientam Hanson & Lynch (2007),
utilizando um modelo médico, o nascimento de um bebé de risco bioldgico ou alteracao
genética poderd levar a previsdes lineares dos riscos de desenvolvimento e
caracteristicas. As implicagdes ou previsdes quando se usa uma perspectiva
transaccional sdo diferentes. Sendo assim, faz todo o sentido compreender os efeitos
transaccionais em termos de risco e resiliéncia.

Werner (1990) expde que «Os conceitos de resiliéncia e factores protectores sao a
soma positiva das partes dos constructos de vulnerabilidade (os quais denotam uma
susceptibilidade individual a resultados negativos) e factores de risco (que denotam
azares bioldgicos ou psicolégicos que aumentam a probabilidade de um resultado de
desenvolvimento negativo).»

A proteccao do risco € afectada pelas experiéncias prévias e factores diferentes
podem operar distintamente em diferentes periodos da vida do individuo que, por sua
vez, influencia este processo através da sua resposta aos factores de stresse (Rutter,
2000).

Ao serem fornecidos apoios precoces as criancas e familias sdo fomentadas
transacgdes positivas que permitem a participacdo como membros activos da
comunidade o que lhes vai proporcionar mais oportunidades de desenvolver melhor
compreensdo acerca dos individuos e maiores expectativas relativamente a eles.

Como uma espiral ascendente, efeitos positivos conduzem a transacg¢des positivas
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que, por sua vez, alteram as oportunidades e expectativas na fase seguinte do
desenvolvimento. Embora as oportunidades nao sejam isentas de regras e limites, as
transacgdes criam um contexto dindmico para a crianga em desenvolvimento (Hanson &
Lynch, 2007).

Emerge, desta forma, a importancia da compreensao do papel do contexto social
do individuo na colocagdo em perigo ou no fornecimento de protec¢ao e suporte.

Virias investigacOes analisaram factores de apoio, entre eles: a reducdo do proprio
risco (exemplo, pais que protegem criancas de conflitos matrimoniais); a prevencao ou
reducdo de “ reac¢des em cadeia negativas” (Rutter, 2000, p.672); a promocao da auto-
estima e auto-eficacia dos individuos; o propiciar oportunidades de aprendizagem (pode
igualmente ser protector); o meio individual de processamento cognitivo ou, por outras
palavras, a forma como o individuo aceita as experiéncias negativas e as reenquadra em
torno de conceitos positivos (Rutter, 2000; Werner, 1990).

Os conceitos de risco e resiliéncia aplicam-se ndo s6 a uma andlise do
desenvolvimento da crianca mas também ao desenvolvimento e funcionamento da
familia. Desta forma, também as variaveis familiares foram examinadas. Os factores
apontados como fornecendo uma func¢ao protectora sdo o nivel educacional dos pais, a
atencdo prestada a crianca, relagdes positivas precoces pais-crianca, cuidados de outro
tipo, coeréncia familiar demonstrada através da partilha de valores e o cendrio adulto da
estrutura e regras em casa. Os factores externos a familia servem, igualmente, de
influéncias protectoras como o suporte de outros membros da familia, professores,
vizinhos, dirigentes comunitdrios e amigos (Hanson & Lynch, 2007; Werner, 1990).

Patterson (1991, citado por Hanson & Lynch, 2007), numa revisdo da literatura,
descreveu a resiliéncia das familias de criangas com doengas cronicas. Desta forma,
sustenta que as familias resilientes:

* Mantém os limites da sua familia e o controlo sobre as decisdes familiares nas
interaccdes com forgas exteriores como, por exemplo os profissionais.

* Sdo capazes de, aberta e assertivamente, expressar sentimentos e conduzir
comunicacdes com competéncia.

* Atribuem significados positivos a situacdes dificeis e mantém-se flexiveis nos
seus papéis e tarefas.

* Demonstram trabalho de equipa na familia € mantém a familia como uma
unidade
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* Envolvem-se, activamente, na resolu¢do de problemas e competéncias para
lidar com 0s mesmos e suas consequéncias.
* Mantém a integracdo social através de amizades, redes e actividades de
participacao social.
* Desenvolvem relagdes de colaboracdo com os profissionais.
Neste modelo, uma condi¢do de risco €, casualmente, ligada directamente ao
desenvolvimento. Contemplar a crianca e a familia através de uma perspectiva

transaccional permite compreender as complexas interacgdes e transaccdes que

ocorrem.

2.1.4. Modelo de Apoio Social Centrado na Familia

O modelo social sofre influéncias tedéricas sob uma perspectiva ecoldgica de
desenvolvimento humano e sistémica social, perspectivando a familia como uma
unidade integrada em redes sociais interdependentes e considerando os acontecimentos,
nas e entre as unidades sociais, que se apresentam como apoios e promotores da satde,
na medida em que tém influencia positiva no funcionamento familiar (Dunst, 2000;
Dunst, 1998; Dunst, Trivette & Deal, 1988).

O contexto é, assim, assumido como um conceito-chave, enquanto meio social
que afecta o funcionamento dos individuos a todos os niveis de generalizacdo
(Bronfenbrenner, 1979; Correia & Serrano, 2000; Portugal, 2000; Serrano, 2007).

O modelo social de apoio centrado na familia advoga que os pais, a familia, t€m o
dominio sobre as suas vidas e uma participacdo activa no desenvolvimento dos seus
membros. Desta forma, este modelo defende a familia como a unidade de apoio no
processo de intervengdo, considerando que todas as pessoas tém pontos fortes e, ainda,
que sdo capazes de se tornarem mais competentes, adoptando uma filosofia de
corresponsabilizacdo (Dunst, 2000; Dunst, 1998).

Consequentemente, este modelo defende que qualquer programa que pretenda
optimizar o desenvolvimento das criangas deve dirigir-se as necessidades identificadas
pela familia, apoiar-se nos pontos fortes; potencializar competéncias e basear-se nos
recursos (Dunst, 1998).

2

E, assim, sustentado que a forma como as familias lidam com os acontecimentos
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didrios e promovem o crescimento e desenvolvimento dos seus membros, estd
dependente, por um lado, dos pontos fortes e capacidades da familia que apoiam e
refor¢cam o funcionamento da mesma e, por outro, de fontes de apoios e recursos extra-
familiares disponiveis (Dunst, 1998; Dunst et al., 1988).

Dunst et al. (1988) defendem a necessidade da distincdo entre recursos intra-
familiares e extra-familiares; para ajudar a definir estes, citam a distin¢cdo feita por
Pearlin e Schooler (1978) entre recursos sociais e psicoldgicos.

As fontes de apoio e recursos externos, que poderdo encontrar-se disponiveis as
familias e que podem ser acedidos quando for necessario, sdo os recursos sociais. Os
recursos psicologicos incluem as caracterfsticas inter e intra-individual dos membros da
familia que sdo usadas para responder a situacdes de crise, encerram acontecimentos de
vida normativos € nao-normativos € promovem o crescimento e desenvolvimento em
todos os membros da familia. A este dltimo tipo de recursos os autores denominam
estilo de funcionamento da familia e, ao primeiro, apoio social (Dunst et al., 1988).

Os recursos extra-familiares/apoio social incluem a assisténcia emocional, fisica,
informativa e material fornecida pelas fontes de suporte e recurso (familiares, amigos,
vizinhos, associacdes religiosas ou outras a que as familias estdo ligadas directa ou
indirectamente) para manter a saide e o bem-estar, promover adaptacdes aos
acontecimentos e encorajar o desenvolvimento de forma adaptativa (Dunst et al., 1988).

O estilo de funcionamento da familia reporta-se a combinagao de pontos fortes e
competéncias presentes com capacidade para a utilizagao destas para mobilizar ou criar
os recursos fundamentais para a satisfacdo das necessidades da familia (Dunst et al.,

1988; Trivette, Dunst, Deal, Hamer & Propst, 1990).
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2.2. A FAMILIA

«A familia é central para a produgdo de vida e da
estrutura social das culturas em todo o mundo. »

(Hanson & Lynch, 2007: xii)

A familia corresponde ao primeiro contexto ambiental e social que o individuo
conhece e com o qual interage. As criangas entram na unidade familiar, tipicamente,
no nascimento, ¢ os membros da familia destas unidades constituem os cuidadores
destas criancgas.

Como defendem Hanson & Lynch (2007), definir familia ndo é uma tarefa fécil.
Estes autores reivindicam que a familia € considerada qualquer unidade que se defina
a si mesma como familia, incluindo quer individuos que se relacionam por sangue ou
casamento quer aqueles que fizeram um compromisso para partilhar as suas vidas.

Segundo Barker (1991), citado por Serrano (2007, p.20), «Uma familia é duas ou
mais pessoas que se consideram como tal e que assumem obrigacdes, funcdes e
responsabilidades geralmente essenciais para a vida familiar».

Estas defini¢des sdo inclusivas e permitem muitas configuracdes familiares
diferentes, desde familias nucleares a extensas redes de parentesco, parceiros do
mesmo sexo ou grupos de adultos mais velhos que escolheram viver juntos. Na
actualidade, o conceito de familia ndo se restringe a estrutura da familia tradicional,
composta por pai, mae e filhos. Desta forma, para além desta, existem inimeras
estruturas diferentes como, por exemplo, familias monoparentais, familias constituidas
por avOs e netos, familias recompostas e, nalguns paises, familias homossexuais
(Serrano, 2007).

Como € realcado por Hanson & Lynch (2007), o elemento chave é o facto de que
os membros da unidade se vejam a si mesmo como familia, estejam ligados uns com
os outros e tenham como compromisso tomar conta uns dos outros.

Desta forma, a familia representa um grupo social primdrio ligado por um
conjunto de relacdes, integrado num contexto mais vasto pelo qual € influenciado
(comunidade e sociedade) e constituido por totalidades mais pequenas (a menor é o

individuo) influenciado, por sua vez, por esse contexto (Relvas, 2000).
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Hanson & Lynch (2007) referem quatro caracteristicas/tragos, que diferenciam as
familias de outros grupos, identificadas por Klein e White em 1996:

* Nas familias os seus membros, normalmente, ficam juntos por um periodo de
tempo mais longo do que os outros grupos.

* As familias sdo intergeracionais.

* As relagdes/lagos entre os membros da familia incluem tanto os biol6gicos como
os legais ou por afinidade.

* Os relacionamentos familiares estao interligados numa larga rede de relacoes.

Segundo Relvas (2000), todas as familias se organizam através de uma estrutura
de relacdes onde se definem papéis e fungdes concordantes com as expectativas
sociais.

A organizagdo familiar € possivel com o apoio de um conjunto de valores sociais
e culturais, transmitidos pelas geragcdes anteriores, que influenciam as relagdes
interpessoais e as competéncias individuais. O sistema familiar, quando saudével, é
um sistema aberto e dindmico que muda ao longo do tempo. Cada elemento
pertencente a familia representa uma série de papéis de acordo com a idade, sexo e
inter-relacdo, dentro ou fora do nicleo familiar, existindo uma interdependéncia entre
esses membros, de tal forma que, cada papel desempenhado por eles transforma e
fornece feedback ao sistema (Pires, Azevedo & Brandao, 2006). A familia € assim um
todo, uma unidade, em que aquilo que afecta um afecta todos dos seus elementos
(Seligman, 1991).

Um quadro conceptual utilizado para compreender as familias € o funcionalismo
estrutural. O funcionalismo estrutural assume que a ordem social € possivel porque as
estruturas sociais existem, € se encontram encaixadas em sistemas maiores, tendo
como responsabilidade levar a cabo vdrias tarefas ou fungdes.

Numa perspectiva macro-social, a familia € uma das estruturas dentro do grande
sistema social responsdvel por o apoiar e contribuir para a manutencdo da ordem
social. Numa perspectiva micro-social, a prépria familia pode ser vista como um
sistema, podendo ser estudadas as posi¢des que os membros da familia detém
(exemplo, mae, pai, filha, avd) e os papéis que desempenham (Hanson & Lynch,

2007).
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Figura 2: Enquadramento conceptual do sistema familiar proposto por Turnbull,

Summers e Brotherson (1983).

Recursos da Familia
Caracteristicas das NE da
crianga
Caracteristicas da familia

A

INPUT

Y— [
Extra- Marital
familiar Ciclo de vida da familia
Transicdes e estidios de
PROCESSO DE desenvolvimento;
INTERACCAO Mud.anga}s. estruturais e
Parental Fraternal funcionais;
FAMILIAR Mudangas sociais e historicas.
1 MUDANXCA/STRESS
v ouUTPUT
Funcoes da Familia
*Econémica *Socializa¢ao
*Cuidados domésticos *Afecto
e de saude e Auto-identidade
*Recuperacao
*Educacional/Vocacional

Fonte: Traduzido e adaptado de Hanson, & Lynch (2007). Understanding families
approaches to diversity, disability, and risk (p. 44 ). Baltimore: Paul Brookes.

Turnbull & Turnbull (2001) defendem que a melhor forma de entender as fungdes

da familia € considerd-la no contexto alargado da abordagem sistémica da familia,
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propondo um modelo onde se incluem quatro elementos que interagem entre si,
podendo, no entanto, ser analisados separadamente (figura 2):
1) Recursos construidos pelas caracteristicas tais como o tamanho da familia, a
ideologia da familia e a identificacao cultural;
ii) Processo, o qual é caracterizado pelas interac¢des familiares tais como os
padrdes e estilos de comunicagdo, coesdo, e adaptabilidade;
iii) Resultados, os quais sd@o construidos pelas fun¢des da familia mencionadas
previamente;
iv) Mudanca ao longo do ciclo de vida como resultado de mudancas dentro e fora

da familia.

Caracteristicas da familia

As caracteristicas da familia constituem aqueles aspectos que tornam cada familia
unica, podendo dizer-se que, como salientam Hanson & Lynch (2007), é a sua
assinatura. Sao caracteristicas da familia: o nimero de individuos; as crencas culturais;
os valores e comportamento dos seus membros; a raga; a lingua que falam; as tradicoes
que seguem.

Os aspectos socioculturais da familia, tais como o nivel de escolaridade dos seus
membros, o estatuto socioecondémico e a sua localizacdo geogréfica, podem contribuir
de forma significativa para a sua assinatura.

As caracteristicas dos membros da familia influenciam a familia tal como a

familia influencia cada caracteristica pessoal dos seus membros.

Interaccao da familia

A familia representa um organismo complexo de lacos, relagdes dinamicas,
sistemas e subsistemas, nos quais cada individuo se desenvolve, interagindo,
simultaneamente, com os mesmos e ajustando-se a familia (Mowder, 1997).

A interac¢do da familia € construida pelas complexas relacdes que ocorrem entre
os seus subsistemas e entre ela e os subsistemas extra-familiares. Cada subsistema é
separado por limites que ajudam a definir as interac¢des. Turnbull e seus colaboradores.

(1984, citado por Hanson & Lynch, 2007) definiram quatro subsistemas: conjugal,
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fraternal, parental e familia alargada. Embora podendo ser muito diversos, pois sd@o na
maioria determinados pela experiéncia cultural e sociocultural, cada um dos vérios
subsistemas opera numa cadeia de coesdo e adaptabilidade que € definida pela familia.

A coesdo € a dimensdo na qual os membros das familias estio emocionalmente
ligadas uns aos outros, assim como aquela em que eles sentem que sdo independentes da
propria familia. (Turnbull & Turnbull, 2001). O grau de independéncia/autonomia da
familia podera ditar a procura ou a aceitacdo de ajuda exterior a esta (Hanson & Lynch,
2007).

A adaptabilidade, por sua vez, segundo Turnbull & Turnbull (2001, p. 126),
refere-se a «capacidade da familia mudar em resposta a stresse situacional e de
desenvolvimento». Algumas familias sdo eximias em lidar com pressdes (stresse) e
adaptam-se a situagdes de pressdo quando elas aparecem. Outras familias tém
consideravelmente maior dificuldade em mudar para reduzir o stresse como, por
exemplo, o nascimento de uma crianca com deficiéncia, a perda do emprego ou a

mudanga para uma nova comunidade.

Funcoes da familia

Na literatura especializada pode-se encontrar varios inventdrios de fungdes da
familia diferentes, sendo, porém, evidente a sobreposi¢ao existente (Quadrol.).

Bristor (1995, citado por Hanson & Lynch, 2007) listou as sete seguintes
responsabilidades como fun¢des da familia: a proteccdo, os recursos econdmicos, a
alimentacdo, a mediacao/intervencdo, a educacgdo, a adaptacdo e a continuidade.

Outra lista de fungdes foi fornecida por Ronneaux (1999, citado por Hanson &
Lynch, 2007), num estudo descritivo de familias que cuidavam de criancas com
perturbacdes emocionais severas. Essas incluem: a domesticidade, a auto-identidade, a
afeicdo, a socializacdo, o lazer, e as necessidades vocacionais ou educativas.

Turnbull & Turnbull (2001) descrevem oito funcdes que as familias providenciam
para os seus membros. Embora discutidas em relacdo a familias que t€m criangas com
necessidades especiais, estas conceptualizacdes das fungdes da familia sdo relevantes
para todas as familias. As funcOes descritas incluem o afecto, a auto-estima, a

espiritualidade, a economia, os cuidados didrios, a socializacdo, o lazer e a educagao.
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Quadro 1: Funcdes da familia identificadas pelos investigadores

Turnbull, Sumers &

Brotherson (1984) Bristor (1995) Ronneau (1999)  Hanson & Lynch (2004)
Afecto Proteccao Domesticicidade Amor e afecto
Auto-estima Recursos
econdmicos Auto-identidade Cuidados didrios e
Espiritualidade Cuidados basicos ~ Afecto manuteng¢io da sadde
Economia Mediacao Socializag¢ao Suporte econdémico
Cuidados didrios Educacao Lazer Desenvolvimento da
Socializag¢do Educagdo ou identidade
Adaptacao necessidades
Lazer Socializagdo e
Continuidade vocacionais orientacao
Educacgao Desenvolvimento

educacional e vocacional
Lazer, descanso e
recuperacao

Fonte: traduzido e adaptado de Hanson, & Lynch (2007). Understanding families
approaches to diversity, disability, and risk (p.70 ). Baltimore: Paul Brookes.

Por sua vez, Hanson & Lynch (2007) apresentam uma lista de sete fungdes que,
segundo os autores, combina e adapta funcdes inventariadas por vérios autores:

Amor e afei¢do - talvez a funcido mais bésica da familia; no entanto, cada familia

demonstra amor e afeicdo de forma diferente. Os pais expressam amor e afeicdo pelos
seus filhos de varias formas mas, sempre que o fazem, os filhos beneficiam dessa
sensacao de proximidade e de ligacdo (Roggman, Boyce & Innocenti, 2008).

Muitos aspectos do amor e afeicdo assentam em funcdes como 0 amor e respeito
pelos mais velhos da familia, os cuidados e amor incondicional fornecido as criangas
pelos pais, o cuidado e suporte especial para com os membros mais velhos da familia ou
para os que t€m necessidades especiais. A cultura, o género, as varidveis situacionais e
as preferéncias pessoais sdao factores que influenciam a forma como as familias
demonstram o seu amor e afei¢do (Hanson & Lynch, 2007).

Cuidados didrios e manutengdo da sadde - fazer compras no supermercado,

preparar as refeicoes, manter os membros da familia vestidos, limpos e transportd-los,
manter a casa arrumada e obter cuidados de saide ocupa muito do tempo da familia.
Para os membros da familia, as responsabilidades didrias podem ser assustadoras.

Hanson & Lynch (2007) salientam o facto de que as familias de culturas colectivistas
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podem ser mais efectivas na mobilizagao de recursos para os cuidados didrios devido a
existéncia de um nimero extenso de pessoas com quem podem contar.

Suporte econdémico - € esperado que as familias sejam financeiramente

independentes, significando, neste contexto, o que permite aos individuos e as familias
pagar habitagdo, alimentacdo e cuidados de saude bésicos adequados, com algum extra
no fim do més (Hanson & Lynch, 2007). Porque a seguranca econémica € uma funcao
basica da familia, quando esta ndo se sente capaz de fornecer essa seguranca, devido a
recursos financeiros insuficientes, fica mais vulnerdvel ao stresse econémico (Bass,
1996; Guralnick, 2006; Park, Turnbull & Turnbull, 2002).

O nivel socioecondémico das familias é muitas vezes associado a diferencas na
qualidade de vida destas, sendo os niveis baixos, associados a menor oportunidades para
todos os membros da familia (Cérdoba-Andrade, Gémez-Benito & Verdugo-Alonso,
2008; Park et al., 2002).

As familias de criangas com NE, ou com membros com doengas crénicas, sao
consideradas como familias mais vulnerdveis aos factores econdmicos, devido ao
acréscimo de despesas (Bass, 1996; Hanson & Lynch, 2007). Custos extra, combinados
com a necessidade frequente de um dos pais deixar o trabalho por um periodo de tempo
para cuidar da crianga com sadde fragil, fazem com que estas familias sejam ainda mais

vulneraveis ao stresse economico.

Desenvolvimento da identidade - tal como expdem Hanson & Lynch (2007),
ajudar cada um dos seus membros a desenvolver um sentido do eu, de auto-estima e de
cardcter moral/ético, que capacite para contribuir construtivamente como um membro
de uma familia, de uma comunidade e de uma sociedade maior, ¢ uma das mais
importantes tarefas de desenvolvimento. O desenvolvimento da identidade requer
oportunidades para explorar possibilidades e tentar varias formas de ser e interagir,
ocorrendo como parte do crescimento e desenvolvimento global.

Roggman et al. (2008) reforcam, realcando que, quando € proporcionado
encorajamento e brincadeira/jogo, a crianga pequena aprende a explorar, a tentar novas
coisas, adquirindo, assim, novas capacidades.

Questdes pessoais, culturais, socioculturais e politicas podem desafiar o
desenvolvimento da identidade. Igualmente, a raca e/ou a etnicidade, e até a pobreza,
podem interferir neste desenvolvimento. Nenhuma das caracteristicas que interferem
com o desenvolvimento de uma auto-identidade positiva define, isoladamente, os
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resultados (Hanson & Lynch, 2007). Tornam, no entanto, mais dificil para as criancas
assim como para as familias cumprir a funcdo de desenvolvimento da identidade. A
literatura aponta para uma relagdo muito forte entre o nivel educacional materno e o
desenvolvimento da crianca, sendo o nivel educacional apontado como um forte factor
preditivo de resultados desse desenvolvimento (Hebbeler, Spiker, Mallik, Scarborough
& Simeonson, 2003; Sameroff & Fiese, 2000), encontrando-se associado ao estatuto
socioecondmico da familia e aos comportamentos e atitudes de parentalidade (Hebbeler
et al, 2003).

Socializagdo e orientacdo — encontrar um lugar na familia, e interagir com uma

rede extensa de membros da familia, assenta as fundacOes para as interacgdes sociais
futuras. Enquanto, em familias extensas, a socializagdo precoce das criancas pode
ocorrer a medida que socializam com irmaos, avds, primos, tios antes de interagirem
com outros, quando nao hd familia extensa sdo encontradas outras formas de
proporcionar oportunidades de socializacdo com outros e desenvolver competéncias
sociais. Como realcam Roggman er al. (2008), quando a crianca é questionada, lhe €
fornecida informacdo e se mantém uma conversa com ela, esta ndo sé pratica
capacidades de comunicacdo, mas aprende, igualmente, novas palavras e novas ideias.

A orientacdo pode incluir ajuda na resolu¢do de problemas, fornecimento de
conselhos e feedback, modelando crencas bdsicas e valores, e transmitindo de valores
espirituais e/ou éticos/morais (Summers et al., citado por Hanson & Lynch, 2007).
Embora a orientacdo fornecida varie de cultura para cultura, de religido para religido e
de lugar para lugar, fornecer orientacdo as criangas, a medida que se desenvolvem, é
universal.

Desenvolvimento educativo e vocacional - embora ndo seja esperado que as

familias fornecam educacdo formal ou treino vocacional, como referem Hanson &
Lynch (2007), muito do que cada pessoa sabe foi ensinado, primeiramente, em casa. A
capacidade de aceitar feedback e dar-se com os outros, a persisténcia, a motivagdo e a
cortesia sdo alguns exemplos de comportamentos que levam ao sucesso ou ao falhango
no emprego e que derivam da familia de cada um.

Lazer, descanso e recuperacdo - a enormidade de tarefas requeridas as familias

indica que uma outra funcdo importante € criar tempo e oportunidade de lazer, de
descanso e de recuperacdo para os seus membros. Cada familia tem a sua defini¢dao
destes termos mas, indiferentemente da forma como cada familia define estas funcdes, é
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critico para o funcionamento de todos os membros da familia a longo prazo (Hanson &
Lynch, 2007). Para alguns, lazer significa participar em desportos activos, para outros,
pode significar ler, ir ao cinema ou jogar cartas. Descansar pode ser dormir a sesta ou,
simplesmente, fazer algo diferente do que lhes € exigido diariamente. A recuperagao
também toma diferentes formas, dependendo do tempo, preferéncias pessoais e

recursos.

Ciclo de vida da familia

Para Lambie (2000, p.19) «O ciclo de vida da familia diz respeito as tarefas de
desenvolvimento da prépria familia no lidar com as necessidades dos membros adultos
e com as necessidades de desenvolvimento da descendéncia».

O ciclo de vida da familia reporta-se, assim, as mudancas ao longo do tempo que,
particularmente, causam stresse e influenciam o funcionamento da familia (Hanson &
Lynch, 2007).

Os recursos da familia podem ser alterados com a introdu¢do de um novo membro
na mesma e com as necessidades dele (Hanson & Lynch, 2007; Serrano, 2007; Turnbull
& Turnbull, 2001)

As mudangas, tal como as pequenas ou grandes transi¢des nas nossas vidas e nas
vidas das familias, sdo stressantes. Algumas transi¢des sao formais e previsiveis
(transi¢des normativas) como o casamento, a mudanca da crianga do infantdrio para a
escola primdria, a reforma. Outras mudancgas, por contraste, ndo sdo tipicas nem
previsiveis (transicdes ndo-normativas) (Newcomb & Brown, 1996).

Ter um bebé, ser-se responsdvel por um parente mais velho, obter um novo
trabalho ou mudar-se para uma nova comunidade sdo grandes mudangas, muitas vezes
acompanhadas de stresse considerdvel. Mesmo as pequenas mudangas t€m o seu prego.
Uma professora nova/substituta na escola, uma alteracdo nos horarios de cuidados da
crianga, ou a necessidade dos pais ficarem um dia até mais tarde no trabalho sao
pequenas mudangas que podem ser disruptivas para as familias (Hanson & Lynch,
2007).

Porém, a variabilidade de respostas a acontecimentos e circunstancias stressantes

¢ um facto. Um factor determinante, na resposta da familia aos factores de stresse é os
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recursos. Para desempenhar as suas funcdes, as familias necessitam, muitas vezes, de
mobilizar ou criar recursos extra-familiares, empregando para tal os seus recursos intra-
familiares, representados pelos pontos fortes e competéncias, influenciando a
capacidade da familia para se ajustar e utilizar estratégias para lidar com as situacdes
(coping) no dia-a-dia (Beckman, Robinson, Rosenberg, & Filer, 1994). Tal como
defendido por Dunst, Trivette e Deal (1988), todas as familias t€ém pontos fortes e
capacidades.

Como anteriormente referido, a familia representa o organismo complexo de
lacos, relacdes dinamicas, sistemas e subsistemas, nos quais cada individuo se
desenvolve e a0 mesmo tempo interage com e se ajusta a essa mesma familia (Mowder,
1997).

Guralnick (2006) refere trés tipos padrdes de interac¢ao da familia associados com
as competéncias sociais e intelectuais das criancas. Estes padrdes de interaccdo
encontram-se relacionados com o envolvimento da crianga nas actividades de didrias,
familiares e comunitdrias que providenciam o contexto para diversas e importantes
transacgdes entre os pais € as criangas, sendo promotores de desenvolvimento, € com a
capacidade da familia de responder as necessidades bdsicas da crianca relativas a saide
e seguranga.

A forma unica como cada familia convive com os acontecimentos didrios e
promove o crescimento e o desenvolvimento da sua familia representa o estilo de
funcionamento dessa mesma familia. A presenca e a combinagdo de diferentes
caracteristicas sociais e psicoldgicas constituem os aspectos definidores de um estilo de
funcionamento tnico, criando um sentido de identidade familiar positivo, promovendo a
interaccao satisfatoria e plena entre os seus membros e contribuindo para a capacidade
da familia lidar eficazmente com o stresse e a crise (Dunst et al., 1988, Trivette, Dunst,
Deal, Hamer & Propst, 1990). Ndo existem, como realcam Dunst et al. (1988), estilos
de funcionamento da familia certos ou errados, existem apenas estilos de funcionamento
distintos que resultam da combinagdo de trés componentes: as crengas e valores da
familia, os padrdes de interaccao familiar e as competéncias da familia (fig. 3).

No entanto, Stinnett et al. ¢ Curran sugerem, nos seus trabalhos, citados por Dunst
et al. (1988), que hi cerca de doze grandes qualidades de uma familia forte que ndao sao
mutuamente exclusivas. Nem todas as familias sdo caracterizadas pelas doze qualidades
e as combinacdes definem estilos de funcionamento familiar dnicos.
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Figura 3: Modelo de conceptualizacdo dos principais componentes do estilo de

funcionamento familiar.

Estilo de
Funcionamento
da Familia

Padroes de
interac¢do
familiar

Crengas e
valores da
familia

Competéncias
da familia

Fonte: Pereira, A.P. (2003). Prdticas centradas na familia: Identificacdo de
comportamentos para uma prdtica de qualidade no distrito de Braga.

Dissertacdo de Mestrado da Universidade do Minho ndo publicada (p.77).

As doze qualidades descritas sdo (Dunst et al., 1988, Trivette et al., 1990):

1- A crenca e um sentido de comprometimento para promover o bem-estar € o

crescimento dos membros individuais da familia, bem como da unidade familiar.

2- A anélise das pequenas e grandes coisas que os membros da familia fazem bem
e encorajamento para fazer melhor.

3- A concentracdo de esforcos para passar tempo e fazer coisas juntos,
independentemente de se tratar de actividades ou acontecimentos formais ou informais.

4- Um sentido de objectivo que introduz as razdes e as bases para “ir em frente”
nos maus e nos bons momentos.

5- Um sentido de congruéncia entre os membros da familia, relativamente ao

valor e importancia do tempo e energia de assisténcia para satisfazer necessidades.

48



REVISAO DA LITERATURA — A FAMILIA

6- A capacidade de comunicar uns com os outros, de uma forma que realca
interaccdes positivas.

7- Um conjunto claro de regras, valores e crencas que estabelecem expectativas

acerca dos comportamentos aceitdveis e desejaveis

8- Um reportério variado de estratégias para “lidar com” que promovem um

funcionamento positivo no lidar com acontecimentos da vida normativos € ndo
normativos.

9- A capacidade para se empenhar em actividades de resolu¢do de problemas

designadas para avaliar opcdes, para satisfazer as necessidades e para procurar recursos.

10- A capacidade de ser positivo e de ver o lado positivo em quase todos os
aspectos das suas vidas, incluindo a capacidade para ver as crises € 0s problemas como
uma oportunidade para aprender e crescer.

11- A flexibilidade e a adaptabilidade aos papéis, necessdrias para procurar

recursos e satisfazer necessidades.

12- Um equilibrio entre o uso de recursos internos e externos para “lidar com”,
adaptar aos acontecimentos da vida e planear o futuro.

Os pontos fortes da familia sdo, em primeiro lugar, interpessoais e intrafamiliares
por natureza. Porém, sdo influenciados por propriedades dentro e fora da unidade
familiar e dependem, de entre outros factores, das crencas, do background cultural e
socioeconémico e da etnicidade (Trivette et al., 1990). De acordo com os resultados
obtidos num estudo realizado por Barack, Lutz, Nicolaou e Lash (2005), o estatuto
socioecondmico estd significativamente associado ao funcionamento da familia,
verificando-se que estatutos socioecondémicos mais elevados evidenciam melhor
funcionamento da mesma.

Existem, igualmente, investigacdes, a sua maioria nos Estados Unidos que
referem factores como o tipo de familia, demonstrando que as familias monoparentais
estdio em desvantagem em relacdo as familias biparentais, devido as pressdes
econdmicas e laborais, e por isso ficam com menos tempo € menos energia para cuidar
dos filhos, principalmente quando ha um filho com NE (Cérdoba-Andrade, et al., 2008).

Desta forma, recursos financeiros inadequados e apoio social limitado surgem
como circunstancias que tornam a tarefa da familia um desafio e que podem perturbar o

seu funcionamento.
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Tendo em conta o referido, conhecer as familias e avaliar os seus resultados deve
considerar a compreensdo da multiplicidade de factores e da complexidade de
interaccoes entre eles. Os estudos que a tal se propdem contemplam conceptualizagdes
como bem-estar da familia, adaptacdo da familia e o seu funcionamento (Turnbull et al.,
2007). Dunst et al. (1988) referem a existéncia de um pequeno, mas corroborativo,
conjunto de dados, que revelam uma relagdo positiva entre caracteristicas intra-
familiares e qualidade de vida, bem-estar emocional e coesdo familiar, assim como com
a satisfacdo com os esfor¢os para gerir ocorréncias stressantes, e a saude fisica.
Investigagdes, no ambito da avaliacio dos pontos fortes da familia, realizadas por
Trivette et al., 1990, consolidam esses dados, indicando que estas forcas sdo um
importante determinante do bem-estar e da saude da unidade familiar e dos seus

membros individualmente.
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2.3. QUALIDADE DE VIDA

Tem sido possivel observar um crescimento exponencial da produgdo cientifica
sobre qualidade de vida (QdV), durante a ultima década. Porém, o seu conceito ainda é
um largo campo de debate, apesar dos inimeros estudos, criacdo de instrumentos de
avaliacdo e consenso sobre a importancia de avaliar a QdV (Fleck, 2008).

Tipicamente, qualidade de vida é definida em termos de aspectos como saude,
felicidade, auto-estima, saide mental e satisfacdo com a vida (Bowman, 2001).

99 ¢

E muito comum que conceitos como “estado de satide”, “estado funcional”, “bem-

9% ¢

estar”, “qualidade de vida’e “qualidade de vida relacionada a saide” sejam usados sem
muito rigor ou, até, como sinénimos. A causa deste fendmeno advém da inexisténcia de
um consenso ou uma definicdo amplamente adoptada de QdV e, também, porque o
termo € usado em contextos diferentes por pessoas diferentes (Patrick, 2008).

Porém, hd uma notavel concordancia acerca da maior abrangéncia do constructo

da QdV do que o de estado de satude, sendo a saide somente um dominio da QdV

(Patrick, 2008; Power, 2008; Chatterji & Bickenbach, 2008).

2.3.1. Modelos teéricos subjacentes

E possivel verificar, de acordo com a revisao efectuada, a existéncia de vdrios
modelos tedricos subjacentes ao conceito de QdV. Hunt (1997 cit. por Fleck, 2008), cita
0s seguintes:

1. Resposta emocional as circunstancias;

2. Impacto da doenca nos dominios emocional, ocupacional e familiar;
3. Bem-estar pessoal;

4. Capacidade da pessoa na realiza¢ao das suas necessidades;

5. Modelo cognitivo individual.

Real¢ando, ainda, que apenas os dois ultimos (satisfacdo das necessidades e
modelo cognitivo individual) constituem instrumentos consistentes (Fleck, 2008).

Em 1998, McKenna e Whalley, citados por Fleck (2008) identificaram duas

abordagens para medir a QdV, uma funcionalista e outra baseada nas necessidades,
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sendo, dessa forma, possivel agrupar os modelos tedricos de QdV em dois grandes
grupos (Fleck, 2008):

e O modelo de satisfacao.

e O modelo funcionalista.

O modelo de satisfacdo foi desenvolvido a partir de abordagens socioldgicas e
psicologicas de “felicidade” e “bem-estar”. De acordo com este modelo, a QdV esta
directamente relacionada com a satisfacdo nos varios dominios da vida definidos como
importantes pelo proprio individuo. Porém, a satisfacio € uma experiéncia muito
subjectiva e estd bastante associada ao nivel de expectativa, sendo apresentada como um
espaco entre a busca de realizacdes e consequente sucesso € a abdicacdo consequente na
diminui¢do das expectativas, podendo ambas levar a satisfagdo. Fleck (2008) salienta a
probabilidade de existirem aspectos determinantes, como a estrutura de personalidade e
a cultura em que o individuo estd imerso, na decisdo de aumentar as realizacdes ou
diminuir as expectativas.

Destacam-se duas grandes contribui¢des na enunciagdo deste modelo. A primeira
tem origem nas ideias que defendem a existéncia de necessidades bdsicas (como, por
exemplo, saide, mobilidade, nutricdo e abrigo) que devem estar satisfeitas para o
individuo ter uma boa QdV (Maslow (1954) e Thomas More (1994) cit por Fleck,
2008). Uma segunda contribui¢cdo, chamada abordagem cognitiva individual, considera
que a QdV € uma percepcdo idiossincritica e, portanto, s6 pode ser medida
individualmente. (Fleck, 2008)

Seguindo, por outro lado, uma abordagem funcionalista, para que o individuo
tenha uma boa QdV, precisa de estar a “funcionar” bem, isto €, conseguir desempenhar
de forma satisfatéria o seu papel social e as fungdes que valoriza (Fleck, 2008). Desta
forma, a doenga ou qualquer alteracdo da saide, ao interferir nesse desempenho,
representa um problema.

Existem, no entanto, criticas ao modelo funcionalista. Segundo defende Fleck
(2008), a adequagdo deste modelo para a avaliagdo da QdV é questiondvel. Este autor
refere Albrecht e Devlieger (1999), os quais chamam a atencdo para o “paradoxo da
deficiéncia”. Estes investigadores demonstraram, através de um estudo de metodologia
qualitativa, que individuos com deficiéncias graves e persistentes podem relatar uma
QdV boa ou excelente, mesmo quando a maioria dos observadores externos qualificaria
a sua existéncia como indesejavel. Expressam a ideia de que, para alguns individuos, a
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deficiéncia parece servir para reorientar a vida e, desta forma, a percep¢ao de uma boa
qualidade de vida advém do facto de conseguirem conviver de forma satisfatoria com as
limitagdes impostas pela deficiéncia (Fleck, 2008).

A QdV provém da aptidao e da capacidade do individuo em satisfazer as suas
necessidades, tanto as inatas como as aprendidas, e uma QdV alta € alcancada quando o
individuo satisfaz as suas necessidades (Patrick, 2008). A QdV inclui aspectos do
ambiente que podem ou ndo ser afectados pela saide ou pela saide percebida. Alguns
aspectos amplamente valorizados da espécie humana, como ambiente seguro, habitacao
adequada, renda e liberdades garantidas, geralmente ndo sio definidos como estatuto de
saude (Patrick, 2008). O desafio prende-se, segundo salienta Power (2008), com a
especificacdo dos varios aspectos da QdV, relacionados ou ndo com a saudde, que
deveriam ser incluidos, para que QdV nao seja apenas sindnimo de “bem-estar’.

Neste sentido, a literatura sustenta que, para avaliar QdV, é necessdrio investigar
os seus indicadores (Retti e Leichtentritt, 1999; Verdugo, Shalock, Keith & Stancliffe,
2005). As investigacoes apontam para dois tipos de indicadores: objectivos e
subjectivos ou perceptivos (Retti & Leichtentritt, 1999; Turnbull, Turnbull, Wehmeyer
& Park, 2003; Valois, Zulling, Huebner & Drane, 2009; Verdugo, Shalock, Keith &
Stancliffe, 2005).

Os indicadores objectivos representam as condi¢cdes de vida externas. Sao
medidas indirectas do bem-estar uma vez que representam as condi¢des de vida das
pessoas € do meio em que vivem, como os niveis de rendimento, qualidade da
habitacao, redes de amizades e acesso a servicos de saide (Valois, Zulling, Huebner &
Drane, 2009). Referem-se, particularmente, a trés aspectos do bem-estar publico:
econdmico, fisico/ambiental e social (Retti & Leichtentritt, 1999).

Em contraste, os indicadores subjectivos medem a experiéncia de vida. O
individuo € a unidade de andlise e cada individuo é questionado directamente para que a
sua Qdv em vdrios dominios, tal como a familia, seja avaliada. Ao usar indicadores
subjectivos, a referéncia € o bem-estar pessoal, sendo a unidade de andlise o individuo e
as suas experiéncias de vida (Retti & Leichtentritt, 1999).

O contexto cultural e individual assume, assim, um lugar importante, sendo
essencial considerar a QdV nestes. As pessoas, dentro de cada cultura e
transversalmente a todas as culturas, parecem ser valorizados 0s mesmos aspectos gerais
da vida. No entanto, a disponibilidade de aspectos basicos (comida, abrigo, seguranga,
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cuidados de sadde, educacdo, oportunidades econdmicas) e as crencas e praticas
culturais pode influenciar um contexto cultural particular. Os individuos respondem
quer ao seu meio cultural quer aos seus interesses € personalidades desenvolvendo as
suas proprias particularidades nos aspectos mais gerais da vida, que sdao valorizados
(Brown & Brown, 2005; Brown, Schalock & Brown, 2009).

A expressdo “qualidade de vida” tem mudado frequentemente nas ultimas
décadas. Actualmente, dados de um grande ndmero de culturas diferentes sugerem que
existem aspectos universais que podem estar relacionados com outros conceitos
universais em dreas como lingua, emocdes e relacdes sociais (Power, 2008), pelo que,
existem evidéncias considerdveis de que a qualidade de vida € um constructo
multidimensional, que se conceptualiza na forma de dominios e facetas (Power, 2008;

The WHOQOL Group, 1999). Enquanto conceito cientifico afigura-se menos ambiguo

e parece ser alvo de uma defini¢do precisa (Canavarro et al., 2009).

2.3.2. O conceito de Qualidade de Vida

A defini¢do de QdV alterou-se drasticamente desde a sua concepg¢do, durante a
década de 1940, ndo sendo actualmente apenas uma avaliacdo do estado de saide e
incorporando a no¢do de percepcdo subjectiva do bem-estar geral. (Vinson, Shank,
Thomas. & Warschausky, 2010).

.A QdV inclui diferentes dimensdes e condicdes, de entre as quais se encontram
os niveis de bem-estar experimentados, a qualidade e quantidade de redes sociais de
suporte, a satisfacao profissional, a auto-determinagao, a possibilidade de realizacdo e a
qualidade dos cendrios frequentados com a situacdo profissional e os aspectos
econdmicos. (Bowman, 2001; Park et al., 2003; Soresi, Nota e Ferrari, 2007; Wilkins et
al., 2004;). Assumindo-se como um constructo particularmente complexo e
multifacetado.

Segundo Verdugo (2005), a maioria dos investigadores nesta drea de investigacao
defende a importancia de que qualquer modelo de QdV proposto deve identificar a
necessidade de uma moldura de multi-elementos, a consciéncia de que as pessoas sabem
o que ¢ importante para elas e de que as caracteristicas de qualquer conjunto de

dominios sdo aquelas que representam a totalidade do constructo QdV.
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Para um grupo de investigadores, The Special Interest Research Group on Quality
of Life, as caracteristicas-chave de todas as defini¢cdes sao:

a) Sentimentos globais de bem-estar;

b) Sentimentos de envolvimento social positivo

¢) Oportunidades de atingir o potencial pessoal, concordando que a QdV ¢é
multidimensional e inclui dimensdes subjectivas e objectivas (Turnbull; Turnbull;
Wehmeyer & Park, 2003).

O grupo da Organizacio Mundial de Saide (OMS), denominado por World
Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL Group), que estuda questdes de
qualidade de vida relacionada com a satde, considerando que a defini¢do de qualidade
de vida deve levar em conta a percepc¢ao do individuo e as suas relagdes com o meio
ambiente, define QdV como a percep¢ao do individuo a respeito da sua posi¢ao na vida,
no contexto da sua cultura e dos sistemas de valores no qual vive e em relagdo aos seus
objectivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. E apresentado como um conceito
alargado, incorporando de uma forma complexa a saude fisica, o estado psicoldgico, o
nivel de independéncia, as relagdes sociais das pessoas e as relagdes entre estes aspectos
e as caracteristicas do seu meio ambiente (Bing et al., 2000; Buzatto & Beresin, 2008;
Canavarro et al., 2009; Canavarro et al., 2008; Dinesh Khanna, et al., 2007; Moreno et
al, 2006; WHOQoL Group, 1994a; WHOQOL Group, 1995), traduzindo a abrangéncia
do constructo de QdV.

No sentido de tornar o conceito de QdV mais claro, Calman (1987, cit. por Fleck,
2008) fez contribui¢cdes importantes. Considera que uma “boa qualidade de vida” estd
presente quando as esperangas e as expectativas de um individuo sao satisfeitas pela
experiéncia. Essas expectativas sdo modificadas pela idade e pela experiéncia. Para o
autor, a definicdao de QdV tem algumas implicagdes:

1. S6 pode ser descrita pelo proprio individuo;

2. Precisa de levar em conta varios aspectos da vida;

3. Estd relacionada com os objectivos e as metas de cada individuo;

4. A melhoria esta relacionada com a capacidade de identificar e de atingir esses

objectivos;

5. A doenga e o seu respectivo tratamento podem modificar esses objectivos;
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6. Os objectivos precisam, necessariamente, de ser realistas, ja que o individuo

precisa de manter a esperanga para poder atingi-los;

7. A accdo € necessdria para diminuir o intervalo entre a realizacdo dos objectivos

e as expectativas, quer pela realizacao dos objectivos quer pela reducdo das
expectativas. Essa accdo pode dar-se através do crescimento pessoal ou da ajuda
dos outros.

8. O intervalo entre as expectativas e a realidade pode ser, justamente, a forca

motora de alguns individuos.

Ainda que subsista discuss@do sobre o constructo de QdV, hd um acordo
generalizado no que se refere a sua multidimensionalidade. (Chachamovich & Fleck,
2008a; Fleck, 2008; Soresi, Nota e Ferrari, 2007; Wilkins et al., 2004), existindo trés
aspectos fundamentais que estdo implicitos na definicdio do Grupo WHOQOL
(Bowling, 1995; Chachamovich & Fleck, 2008a; Fleck, 2008):

1. Subjectividade, isto €, a perspectiva do individuo é o centro da questdo. A
realidade objectiva s6 conta na medida em que € percebida pelo individuo.

2. Multidimensionalidade. Este aspecto tem uma consequéncia métrica
importante, a de que a sua medida seja feita por meio de pontuacdes em varios dominios
(por exemplo, fisico, mental, social, etc.); ndo € desejdvel que um instrumento que meca
a QdV venha a ter uma dnica cotacao.

3. Presenca de dimensdes positivas e negativas. Para uma “boa” qualidade de vida
€ necessario que alguns elementos estejam presentes (por exemplo, mobilidade) e outros
ausentes (por exemplo, dor).

Sumariamente, parece existir um acordo generalizado, na literatura consultada,
quanto aos principios da Qdv: € multidimensional; € influenciada por factores pessoais e
ambientais e interac¢des entre 0s mesmos; tem 0s mesmos componentes para todas as
pessoas; tem indicadores subjectivos e objectivos e é ampliada por factores como auto-
determinagdo, recursos, objectivos na vida e um sentimento de pertenca (Bramston,

Chipuer, Pretty, 2005; Shalock, 2005).
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2.3.4. Avaliacao da qualidade de vida

Na literatura consultada encontram-se alguns alertas para o facto de que avaliar a
qualidade vida tem sido objecto de controvérsias (Moreno, et al., 2006; Verdugo, 2005).

Investigadores de diferentes dreas fornecem varias intengdes para avaliar a QdV.
De acordo com Patrick (2008, p. 34), a QDV pode ser «usada como um descritor (ou
seja, a presenca ou auséncia de uma caracteristica de vida), uma assercao avaliadora (ou
seja, algum valor € adicionado as caracteristicas de um individuo, uma populagcdo ou um
tipo de vida humana) ou uma asser¢do normativa ou prescritiva (ou seja, certas normas
indicam quais sdo as caracteristicas que devem estar presentes para que se tenha a vida
de qualidade)».

Desta forma, compreende-se que o grande potencial do uso de medidas de
percepcao de QdV inclua a sua utilizacdo na elaboracio de politicas de saide e sociais,
avaliacdo de necessidades e avaliacdo de programas (Valois; Zulling; Huebner & Drane,
2009).

Para estudar a QdV, sdo encontradas varias abordagens metodolégicas que
incluem o uso de medidas qualitativas e quantitativas, na literatura. Sdo, por vezes,
adoptadas como método de recolha de dados, as entrevistas (Lim, & Wong, 2009; Park
et al., 2003; Vinson, Shank, Thomas. & Warschausky, 2010), o grupo de enfoque e
muitas vezes combinando ambos os procedimentos (Jokinen & Brown, 2005; Poston et
al., 2003). No entanto, a maioria dos estudos encontrados utiliza questiondrios (Barakat,
Lutz, Nicolaou, Lash, 2005; Buzatto & Beresin, 2008; Soresi, Nota e Ferrari, 2007;
Wang et al., 2006; Wilkins et al., 2004; Zuna, Selig, Summers & Turnbull, 2009),
denotando um crescente interesse no desenvolvimento de instrumentos de avaliacao da
QdV.

Alguns investigadores desenvolveram instrumentos individualizados ou
concebidos pelos individuos a avaliar, que permitem que este escolha aspectos da vida a
serem incluidos na avaliacdo (Joyce et al., 1999, cit. por Patrick, 2008). Outros autores
adoptaram uma abordagem modular para a avaliacdo da QdV que engloba a variacdo
cultural (Patrick, 2008). Essa abordagem ¢ ilustrada pelos instrumentos desenvolvidos
pelos grupos provenientes da Organizacdo Mundial de Saide — o WHOQOL, ou World
Health Organization Quality of Life Measures (WHOQOL Group, 1993, 1994, 1995,

1996, 1998).
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O WHOQOL Group, considerando a multidimensionalidade do constructo QdV,
propde que a sua avaliacdo se realize através de um instrumento, desenvolvido e testado
em campo, de modo semelhante no que se refere a avaliacio de validade e de
fiabilidade, em termos mundiais (Moreno, et al., 2006). Embora a importancia dos
dominios nos instrumentos da WHOQOL possa variar entre culturas, esse instrumento €
considerado compardvel entre culturas, (Skevington et al., 2004, cit. por Patrick, 2008).

Sao seis os dominios de qualidade de vida que o instrumento avalia. Encontram-se
relacionados com a satde: fisico, psicolégico, nivel de independéncia, relagdes sociais,
aspectos do meio ambiente e espiritualidade/religido/crencas pessoais. Do instrumento
constam cem itens que reflectem questdes consideradas importantes, tanto por leigos
como por especialistas, em cada um desses dominios (representados por facetas). Para
cada uma das vinte e quatro facetas sao formuladas quatro questdes, compondo noventa
e seis das cem questdes; as restantes quatro questdes sdo dedicadas a aspectos
subjectivos da “qualidade de vida global e saide”. Todas as respostas sdo compostas
por uma escala graduada (tipo Likert) com cotacdes que variam de um a cinco pontos
(Moreno, et al., 2006).

A avaliacdo dos dominios € realizada considerando-se a percepcao do individuo
acerca de como ele se sentiu nas duas dltimas semanas, relativamente a aspectos da sua
saude global. Assim, a subjectividade esta presente, tal como os sentimentos negativos e
os sentimentos positivos, facetas avaliadas pelo dominio psicolégico do instrumento.

Face a necessidade de instrumentos, que exijam um tempo menor no
preenchimento e que mantenham a qualidade das caracteristicas psicométricas do
WHOQOL-100, foi desenvolvida uma versdo abreviada da escala, denominada
Instrumento Abreviado de Avaliacdo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de
Saide (WHOQOL-Bref). (WHOQOL Group, 2000).

De extrema importancia € o facto de ambos os instrumentos poderem ser
utilizados em diferentes populacdes, permitindo que os resultados de diferentes culturas
possam ser comparados (Zimmermann & Fleck, 2008) e ambos se mostrem relevantes

na afericao da QdV em populagdes quer clinicas quer saudaveis.
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2.3.5. Qualidade de vida da familia

Reconhecendo que definir familia na sociedade contemporanea ¢é um
procedimento complexo, associando ainda complexidade na definicdo de QdV, definir
QdV da familia apresenta-se ainda como um desafio maior.

Olson e Barnes (1982), citados por Summers e seus colegas (2005), usaram uma
conceptualizacdo subjectiva para definir QdV da familia, descrevendo-a como a
sensacdo da familia em sentir-se ajustada aos seus membros € ao seu meio ambiente
(Summers et al., 2005).

Um corpo de investigadores propds como definicdo de QdV da familia as
condicdes nas quais as necessidades da familia sdo satisfeitas, em que os seus membros
apreciam a sua vida, enquanto uma familia, tendo oportunidade de fazer coisas que sdao
importantes para eles (Park, Turnbull & Turnbull, 2002; Poston et al., 2003).

Soresi, Nota e Ferrari (2007) distinguem um conjunto de competéncias,
relacionadas com caracteristicas inter e intra-individuais dos membros da familia (Dunst
et al., 1988), que podem afectar a QdV, como a tomada de decisdes, a resolugcdo de
problemas e a competéncia para utilizar estratégias de lidar com as situagdes,
acrescentando a aptiddo de manter relacOes satisfatdrias entre pais e filhos, negociando
de modo eficaz situagdes que surjam.

A QdV da familia estd, ainda, no inicio do processo de conceptualizagdo. Como
politica/programa de resultados € uma extensdo natural do trabalho desenvolvido na
QdV individual, especialmente devido a forte €nfase colocada no modelo de servicos
centrados na familia a nivel da Intervencdo Precoce (Poston et al., 2003; Wang, et al.,
2006). E amplamente reconhecido que as dimensdes que contribuem para a QdV
descrevem e avaliam o constructo de QdV para os individuos, para os membros das
familias, indiferentemente se t€ém ou ndo alteracOes, se sdo pais de criangcas com
necessidades especiais ou pais de criancas sem alteracdes de desenvolvimento, se sdo
adolescentes, criancas ou individuos idosos (Cummins 2005; Soresi, Nota e Ferrari,
2007).

O consenso, quanto aos resultados que as familias podem esperar das praticas
centradas na familia, levou alguns investigadores a propor que estes efeitos imediatos
conduzissem a resultados mais generalizados e a longo prazo, como a QdV da familia

(Bailey et al., 1998; Dunst & Bruder, 2002 cit. por Wang et al., 2006).
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Assim, a QdV da familia, como medida de resultados da interven¢ao precoce (IP)
e outros servigos prestados a familia, tem, cada vez mais, chamado a aten¢do dos
investigadores e dos fornecedores de servicos.

No entanto, existe ainda, no contexto da QdV da familia, necessidade de
investigacdo no sentido de desenvolver a compreensdo sobre como os membros da
familia podem perceber e avaliar a sua QdV diferenciadamente. As respostas de
diferentes membros da familia (e.g. mée e pai) podem indicar diferentes dreas de relevo
em diferentes dominios da QdV da familia o que pode ter implicagdes importantes
(Wang et al., 2006). Os resultados de um estudo efectuado por Wang e colaboradores
(2006) revelaram nao existir diferengas significativas entre as avaliagdes de pais e de
maes, referentes a QdV geral da familia (Wang et al., 2006). Crowley & Taylor (1994),
citados por Park et al. (2003), por outro lado, verificaram diferengas significativas entre
maes e pais nas suas percep¢des acerca do funcionamento da familia, das fontes de
tensdo e de suporte. Em conformidade, os estudos de alocacdo de papéis nas familias
apuraram que as maes e os pais tendem a alocar diferentes prioridades para o trabalho e
para a vida da familia (Wang et al., 2006).

Existe, por conseguinte, um conflito metodolégico na tentativa de estudar as
percepcOes da familia baseadas em dados de diversos membros da familia quando a
unidade de andlise é a familia no seu conjunto. Em particular, o problema maior € obter
informacdo dos membros da familia que reflicta a familia como uma unidade e a
conceba como uma verdadeira familia, tendo em consideracdo que a QdV da familia € a
coleccao de mudltiplas experiéncias vividas pelos seus membros (Wang et al, 2006;
Zuna, Selig, Summers & Turnbull, 2009).

Procurando averiguar quais os dominios, subdominios e indicadores da QdV da
familia, Poston e os seus colaboradores (2003) apresentam uma estrutura de dominios
compostos por duas fraccoes, sendo uma com uma orientacdo pessoal e outra com uma
orientagdo para a familia. Na primeira incluem-se a defesa, o bem-estar emocional, a
saiude, o ambiente fisico, a produtividade e o bem-estar social enquanto os dominios
orientados para a familia fornecem um contexto no qual os membros individuais vivem
a sua vida como uma unidade colectiva. Estes dominios sdo quatro e compreendem o
dia-a-dia da familia, a interac¢do da familia, o bem-estar financeiro e a parentalidade

(Poston et al., 2003).
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Os investigadores defendem, discutidas as desigualdades e semelhangas entre
QdV individual e QdV individualmente orientada para a familia, que a diferenga-chave
se encontra no facto de que a Qdv individual se centraliza apenas no que acontece com
o individuo enquanto os dominios individualmente orientados para a familia se focam
no modo como o que estd a acontecer com o individuo tem um impacto nos outros
membros da familia (Poston et al., 2003).

Os resultados da investigagcdo realizada por Poston e colaboradores expdem que
os inquiridos expressam preocupagdo por ndo terem tempo suficiente para fazer as
coisas que sdo importantes para eles proprios, para as suas necessidades pessoais. Na
dimensao da interac¢do familiar, os participantes descrevem factores que lhes permitem
ter uma vida harmoniosa, incluindo passar tempo juntos, clarificar os papéis dos
adultos, respeitar a individualidade de cada um, oferecer amor e suporte incondicional e
ter uma comunicag¢ao aberta e honesta (Poston et al., 2003).

Na literatura, a maioria dos estudos de QdV da familia encontrados referem-se a
familias apoiadas por programas de intervengdo precoce ou com membros com algum
tipo de alteragdo/doencga (Barakat; Lutz; Nicolaou & Lash, 2005; Buzatto & Beresin,
2008; Jokinen & Brown, 2005), alguns destes estudos, foram desenvolvidos com o
objectivo de comparar a QdV de familias com criancas com e sem alteracdes no
desenvolvimento (Poston et al., 2003; Zuna, Selig, Summers & Turnbull, 2009).

Os estudos investigadores de medidas de resultados das familias, usando
conceptualizacdes como bem-estar da familia, adaptacao da familia e funcionamento da
familia, parecem encerrar, igualmente, o conceito de multidimensionalidade (Cella,

Chang, & Heinemann, 2002; Turnbull et al., 2007).
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3. METODOLOGIA

3.1. DESENHO DE INVESTIGACAO

E pretendido com este estudo analisar a percepgdo das familias de criancas dos 0
aos 6 anos de vida sobre a sua qualidade de vida e do funcionamento da sua familia.
Trata-se de um estudo descritivo de caricter exploratério, que € caracterizado por um
maior grau intuitivo ou de descoberta de pontos de continuidade ou de pregnancia numa
dada realidade (Almeida & Freire, 2000).

O estudo quantitativo observacional € a metodologia utilizada porque “tem como
objectivo explicar, predizer e controlar os fendmenos e através da objectividade dos
procedimentos e da quantificacdo das medidas, tenta encontrar regularidades e leis
explicativas do seu objecto de estudo” (Almeida & Freire, 2000, p.27), permitindo
descrever as caracteristicas observadas e a relacdo que se estabelece entre elas num
determinado fenémeno; O desenho do estudo classifica-se como transversal porque
pretende comparar os resultados obtidos numa dada populagdo, num determinado
momento temporal, nas medidas utilizadas (Almeida & Freire, 2000).

Os objectivos tragados no ambito desta investigacao, tendo em consideragdo a sua
finalidade e tipo de metodologia, sdo formulados, como referido anteriormente, do
seguinte modo:

= Adaptar o instrumento Escala de Estilos de Funcionamento da Familia (Dunst,
Trivette & Deal, 1998).

* Conhecer a qualidade de vida (QdV) percepcionada pelos pais.

* Conhecer a Qdv percepcionada pelas maes.

= Conhecer o Estilo de Funcionamento da Familia (EFF) identificado pelos pais.

= Conhecer o Estilo de Funcionamento da Familia (EFF) identificado pelas maes.

= Analisar o impacto das varidveis demograficas: idade, escolaridade, e estatuto
socioeconémico dos pais no estilo de funcionamento da familia.

= Analisar o impacto das varidveis demograficas: idade, escolaridade e estatuto
socioecondmico da familia na qualidade de vida dos pais.

* Analisar a relagao entre os diferentes EFF e os diferentes dominios de QdV.

Considerando o conjunto de objectivos formulados e tendo por base a

investigagdo realizada, definiram-se as seguintes Hipéteses de estudo:
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H1. Em média, a QdV percepcionada pelos pais € igual a QdV percepcionada
pelas maes.

H2. Em média, o Estilo de Funcionamento da Familia identificado pelos pais é
igual ao identificado pelas maes.

H3. A idade dos respondentes (pais e maes) estd positivamente correlacionada
com percep¢ao da QdV dos mesmos.

H4. A idade dos respondentes (pais € mades) encontra-se positivamente
correlacionada com a identifica¢do do Estilo de Funcionamento da Familia.

HS5. A QdV percepcionada pelos respondentes (pais € maes) estd positivamente
correlacionada com o nivel socioeconémico.

H6. O estatuto socioeconémico da familia estd positivamente correlacionado
com o Estilo de Funcionamento da Familia.

H7. O nivel de escolaridade dos respondentes (pais € maes) estd positivamente
correlacionado com a QdV percepcionada.

HS. O nivel de escolaridade dos respondentes (pais € maes) estd positivamente
correlacionado com o Estilo de Funcionamento da Familia.

HO. Verifica-se existéncia de uma correlacio significativa entre QdV e Estilos

de Funcionamento da Familia.

3.1.1. Populacao e amostra

A populagdo deste estudo corresponde a familias de criancas com idades
compreendidas entre os 0 e os 6 anos, com padrao de desenvolvimento tipico.

Para a selec¢do da amostra utilizou-se o método de amostragem por conveniéncia.

De modo a eliminar possiveis enviesamentos nos resultados, a seleccdo da

amostra teve em conta os seguintes critérios:

e  C(Critérios de exclusiao:
- Pais com diagnéstico de patologia depressiva ou psiquidtrica, € que
estivessem em acompanhamento em psiquiatria.

e  C(Critérios de inclusdo:
- Familias residentes nos distritos de Braga e Porto. Este critério foi
definido por conveniéncia do investigador, devido ao tempo disponivel

para a realizacdo da investigagao.
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- Pai e mae de cada familia (ou no caso de familias monoparentais, o pai
ou a mae) como respondentes dos questiondrios, independentemente da
existéncia ou ndo de outros elementos maiores de idade no nucleo
familiar;
- Respondentes alfabetizados. Este critério decorre do procedimento de
recolha de dados definido para este estudo, pois considerou-se que os
instrumentos utilizados deveriam ser auto-administrados.

A amostra €, assim, constituida por 64 familias residentes nos distritos do Porto e

Braga, com criangas dos 0-6 anos, sem alteracdes de desenvolvimento diagnosticadas.

3.1.2. Instrumentos de recolha de dados

O questiondrio utilizado com o fim de obter os dados necessdrios para o
desenvolvimento desta investigacdo € constituido pelos seguintes instrumentos de
recolha de dados:

1) “Instrumento Abreviado de Avaliacdo de Qualidade de Vida da Organizacdo
Mundial de Saiide (WHOQOL-Bref). (WHOQOL, 2000) (Anexo 1);

2) a “Family Functioning Style Scale” (Escala de Estilo de Funcionamento da
Familia) (Dunst, Trivette & Deal, 1988) (Anexo 2).

Este questiondrio inclui igualmente uma apresentacdo inicial que foca o objectivo
da investigacdo, a garantia da confidencialidade dos dados e o anonimato dos
respondentes, bem como o seu uso restrito ao tratamento estatistico no ambito do
projecto, e o pedido de colaboracdo (Anexo 3).

A decisao relativa a escolha dos instrumentos baseou-se na revisdo da literatura
efectuada. Para a escolha do instrumento para avaliar qualidade de vida foi tida em
consideragdo a investiga¢do que defende o WHOQOL-Bref como uma alternativa vélida
e util para as situacdes em que a versdo longa € de dificil aplicabilidade, como em
estudos com utilizagdo de multiplos instrumentos de avaliagcdo. (Fleck et al., 2000;
Chachamovich e Fleck 2008b; Serra, Canavarro, Pereira, Gameiro, Quartilho et al.,
2006), quando o seu uso ndo se restringe apenas ao campo de investigacdo relacionado
com a saide (Zimmermann e Fleck, 2008). Na escolha da Escala de Estilo de
Funcionamento da Familia considerou-se o uso deste instrumento pelos profissionais na
sua pratica clinica com familias de criancas com NEE, como uma estratégia de
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identifica¢do de pontos fortes e recursos intra-familiares, tendo em vista a melhoria dos

resultados da familia.

WHOQOL-Bref

Este instrumento foi criado pelo grupo de investigadores da Organiza¢do Mundial
de Saide (OMS) (WHOQOL, 2000), na sequéncia da elaboracio do World Health
Organization Quality of Life Assessment Instrument (WHOQOL-100), com 100 itens.
Sentida a necessidade de instrumentos que exijam um tempo menor no preenchimento e
que mantenham a qualidade das caracteristicas psicométricas do WHOQOL-100, foi
desenvolvido uma versdo abreviada da escala, o World Health Organization Quality of
Life Assessment Instrument Bref (Instrumento Abreviado de Avaliacdo de Qualidade de
Vida da Organizacdo Mundial de Saide - WHOQOL-Bref) (Chachamovich & Fleck,
2008b Fleck et al., 2000; Khanna & Tsevat, 2007).

O critério de seleccdo das questdes para construir o0 WHOQOL-Bref foi tanto
psicométrico como conceitual. Ao nivel conceitual foi definido pelo grupo de Qualidade
de Vida da OMS de que o cardcter abrangente do instrumento original (HOQOL-100)
deveria ser preservado. Assim, cada uma das 24 facetas que compdem o WHOQOL-100
deveria ser representada por uma questdo. Ao nivel psicométrico foi entdo seleccionada
a questdo que mais se correlacionasse com o resultado total do WHOQOL-100,
calculado pela média de todas as facetas (Fleck et al., 2000).

Desta forma, o WHOQOL-Bref é um instrumento com 26 itens, organizados em
escalas de resposta tipo Likert de 5 pontos (intensidade, capacidade, frequéncia e
avaliacdo), sendo as duas primeiras questdes de cardcter mais geral, relativas a
percep¢ao global de qualidade de vida e a percepcdo geral de saude, e as restantes 24
questdes representam cada uma das 24 facetas especificas que constituem o instrumento
original (Fleck et al., 2000; Khanna & Tsevat, 2007; Serra et al., 2006). Estas facetas,
organizam-se em 4 dominios, nomeadamente: Fisico, Psicoldgico, Relacdes Sociais e

Ambiente (Fleck et al., 2000):

Dominio 1 — Dominio fisico
1. Dor e desconforto
2. Energia e fadiga
3. Sono e repouso
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9.

10.
11.
12.

Mobilidade
Actividades de vida quotidiana
Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos

Capacidade de trabalho

Dominio 2 — Dominio psicolégico

4.

5
6.
7
8

24.

Sentimentos positivos

Pensar, aprender, memoria e concentragao
Auto-estima

Imagem corporal e aparéncia

Sentimentos negativos

Espiritualidade/religido/crencas pessoais

Dominio 3 — Relac¢des Sociais

13.
14.
15.

Relagdes Pessoais
Suporte (Apoio) social

Actividade Sexual

Dominio 4 — Meio ambiente

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.

Seguranca fisica e protec¢ao

Ambiente no lar

Recursos financeiros

Cuidados de sadde e sociais: disponibilidade e qualidade
Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades
Participacdo em, e oportunidades de recreacdo e lazer
Ambiente fisico (polui¢do/ruido/transito/clima)

Transporte

Na elaboracao do WHOQOL-Bref foram considerados os dados extraidos do teste

de campo de 20 centros em 18 paises diferentes (WHOQOL, 1998a). De acordo com

varios estudos desenvolvidos as caracteristicas psicométricas do WHOQOL-BREF e do

WHOQOL-100 sao semelhantes (Chachamovich & Fleck, 2008b; WHOQOL, 2000) e

ambos podem ser utilizados em diferentes populacdes, permitindo que os resultados de

diferentes culturas possam ser comparados. Ambos os instrumentos se mostram
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relevantes na afericao da QdV em populagdes clinicas e sauddveis (Zimmermann &
Fleck, 2008).

O tempo médio de aplicacgio do WHOQOL-Bref depende de uma série de
factores. A experiéncia provinda do processo de validacdo, segundo Chachamovich e
Fleck (2008b), demonstra, em geral, que ndo demora muito tempo, permitindo que o
investigador inclua outras medidas de interesse com a de qualidade de vida.

Os resultados do processo de validacdo da versao em portugués do WHOQOL-
Bref, realizado, por Fleck e seus colaboradores demostraram que o instrumento
apresenta caracteristicas satisfatérias de consisténcia interna, validade discriminante,
validade de critério, validade concorrente e confiabilidade teste-reteste (Fleck et al.,
2000; Chachamovich & Fleck, 2008b).

Em concordancia, no estudo realizado por Canavarro e colaboradores (2009)
(Canavarro et al., 2009), o WHOQOL mostrou boas caracteristicas psicométricas para a
sua utilizacdo em Portugal. De acordo com os resultados obtidos, as propriedades
psicométricas da versao portuguesa da WHOQOL permite a sua utilizacdo nas multiplas
populacdes em Portugal.

A versdo do instrumento de avaliacdo de qualidade de vida (versao abreviada com
26 perguntas) - WHOQOL-Breaf - (WHOQOL Group, 1998) utilizada no presente
estudo, correspondeu a versdo traduzida e adaptada para portugués por Serra et al.

(2006).

Escala de Estilo de Funcionamento da Familia (EEFF)

Trata-se de um instrumento desenvolvido por Dunst, Trivette e Deal (1998), como
parte do modelo de avaliacdo e intervencdo centrado na familia, propondo-se a medir as
doze qualidades que definem as familias fortes. Foi, especificamente, desenvolvida para
fins de intervencdo, para a dimensdo de ajudar a identificar os pontos fortes e os
recursos intra-familiares. A sua utiliza¢do foi igualmente perspectivada no sentido do
uso como promotora de discussdes acerca das formas nas quais qualidades particulares
funcionam como recursos intra-familiares para satisfazer necessidades (Dunst er al.
1988; Trivette et al., 1990).

A EEFF inclui 26 afirmagdes para medir a dimensdo na qual um, dois ou mais,

membros individuais da familia acreditam que a sua familia € caracterizada por
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diferentes pontos fortes e capacidades. Ao inquirido é pedido que cote em termos de
grau acerca do qual a afirmacdo € caracteristica da sua familia. Cada item da escala é
classificado numa escala de cinco pontos que varia do nada parecido com a minha
familia (0) a quase sempre igual a minha familia (4) (Dunst et al., 1988; Trivette et al.
1990).

Embora inicialmente tenha sido proposta uma organizagdo em trés categorias:
identidade da familia, partilha de informacdo e mobilizacdo de “competéncias de lidar
com”/recursos, avaliando cada uma delas varios aspectos dos pontos fortes da familia
(compromisso, valorizacdo, alocagdo de tempo, sentido de oportunidade, congruéncia;
comunicacdo, regras e valores, estratégias de lidar com situagdes, resolucdo de
problemas, positivismo, flexibilidade e adaptabilidade e equilibrio) (Dunst ef al., 1998);
ap6s estudos de confianca e validagdo esta escala apresenta-se organizada em cinco
dominios: Compromisso com a familia; coesdo da familia; comunicacdo entre os seus
membros; competéncia da familia e estratégias de lidar com as situagdes (Trivette et al.,
1990).

Os resultados preliminares dos estudos efectuados, para verificar as qualidades
psicométricas, fornecem fortes evidéncias relativas a validade e fiabilidade da EEFF
para familias de criangas até aos 6 anos. A escala demonstrou excelentes caracteristicas
de consisténcia interna, com valor de alpha de Cronbach, para o total de itens da escala,
de .92. Para os itens das subescalas o coeficiente alfa situa-se entre .77 para o dominio
“estratégias de lidar com as situagdes” e .85 para “Coesdo”, sendo de .79 para os
dominios “comunicac¢do” e “competéncia” e de .84 para o dominio “compromisso com
a familia”. A magnitude de correlacOes entre as diferentes dimensdes mostraram-se
moderadas e todas estatisticamente significativas, com 60% de varidncia, desta forma a
escala relacionou-se com as medidas de critério e resultado tal como era esperado
(Trivette et al., 1990).

A EEFF ¢é um instrumento validado e aferido para a populacdo Americana e
traduzido para portugués pelos profissionais, que o usam na sua pratica clinica,
conforme indicacdo do autor (Dunst er al., 1988). Com o objectivo de manter a
fidelidade ao instrumento inicial solicitou-se a um especialista da drea de Intervencao
Precoce, com conhecimento fluente da lingua inglesa escrita e falada, a revisdo da
tradugdo utilizada, no sentido de verificar a constancia do seu significado e eliminar
possiveis problemas de polissemia (Hill & Hill, 2005).
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Apds a revisdo da tradugdo efectuou-se um pré-teste a 10 pais e maes da
populacdo, as quais ndo fizeram parte da amostra, no sentido de identificar itens
ambiguos ou de dificil compreensao.

As familias que participaram no pré-teste levaram cerca de 10 minutos a

N

responder a escala. Demonstraram dificuldade a preencher a primeira parte,

correspondente a caracterizagdo do agregado familiar, ndo tendo sido necessdrio

alteracoes de fundo, apenas se clarificou os aspectos onde se verificaram as dividas.

3.1.3. Procedimentos de recolha de dados

O primeiro momento deste estudo consistiu no contacto com os responsdveis pelo
Centro do WHOQOL em Portugal. O contacto foi estabelecido através do correio
electrénico, com o preenchimento de um formulério, seguindo-se o contacto, via correio
electrénico, com os autores da EEFF, ao qual foi dado conhecimento do estudo e da
intencdo do uso do referido instrumento, tendo os mesmos autorizado a sua utilizagao.

Num segundo momento, foram identificadas Creches e Jardins-de-Infancia dos
distritos de Braga e Porto. Foram contactados os responsdveis e informados do
objectivo do estudo, solicitada a sua colaborag¢do e a indicacdo, em termos gerais, do
nimero de familias de criangas que frequentavam as instituicdes. Os questiondrios
foram deixados em envelopes, tendo os mesmos sido distribuidos pelas familias (pais e
maes pertencentes ao agregado familiar da crianga) pelas educadoras.

Foram entregues 270 questiondrios, a 135 familias, tendo sido devolvidos 132
questiondrios correspondentes a 76 familias. Foi necessario eliminar questiondrios
correspondentes a 12 familias que ndo completaram os requisitos minimos de
preenchimento.

A fase de recolha de dados decorreu num periodo de duas semanas, no inicio do
més de Setembro de 2010. A duracdo do periodo de recolha de dados foi condicionada

pelo tempo que a investigadora tinha disponivel para a elaboracdo da investigacdo.
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3.1.4. Tratamento de dados

Para tratamento dos dados recolhidos procedeu-se a andlise estatistica dos
resultados obtidos, através da utilizacdo dos modelos de estatistica descritiva e
inferencial. Os dados foram analisados com recurso ao software PASW (Predictive

Analytics SoftWare) Statistics, na versao 18.0 para Windows.

3.1.5. Analise e tratamento de dados

Tendo em conta a natureza quantitativa do estudo, para a andlise e tratamento dos
dados recorreu-se a estatistica descritiva e inferencial ou indutiva.

A estatistica descritiva centra-se no estudo de caracteristicas de uma ou mais
varidveis fornecidas por uma amostra, de forma sumadria, permitindo organizar e
interpretar os resultados numéricos através da utilizacdo de medidas de tendéncia
central e outras (Hill & Hill, 2005). Neste estudo serdo utilizadas medidas de tendéncia
central (média, mediana), de dispersdo (desvio padrdo), frequéncias absolutas e relativas
(percentagem de casos validos) e, ainda, os valores extremos (minimo e maximo).

A estatistica inferencial ou indutiva «(...) permite, com base nos elementos
observados ou experimentados, tirar conclusdes para um dominio mais vasto de onde
estes elementos provieram» (Pestana & Gageiro, 2005, pp35). Iremos utilizar neste
contexto as seguintes técnicas estatisticas, para cumprimento dos objectivos e efectuar
os testes de hipoteses:

¢ Andlise Factorial Exploratoria, para adaptacdo da Escala EEFF

e Teste ¢ de Student para amostras independentes;

e Teste Qui-quadrado para determinar a probabilidade de ocorréncia de uma
determinada situagao experimental;

e Medidas de direc¢do e magnitude de relagdes lineares entre duas varidveis,
nomeadamente o coeficiente de correlacio de Pearson e o coeficiente de
correlacdo nao paramétrica de Spearman. O R de Pearson é uma medida de

associacdo linear entre vardveis quantitativas, ao passo correlagdio RO de
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Spearman mede a intensidade da relacdo entre varidveis ordinais (Hill& Hill,

2005; Pestana e Gageiro, 2005)4.que o coeficiente de

* Ambos os coeficientes variam entre -1 ¢ 1. O coeficiente igual a +1 significa que as duas varidveis tem
uma correlag@o prefeita positiva, e assim quando uma aumenta a outra também aumenta, em média, num
valor proporcional. Quando o coeficiente € igual a -1 significa que existe uma relacdo linear negativa
perfeita entre ambas. Um coeficiente igual a O significa que ndo existe relag@o linear entre as varidveis
(Pestana e Gageiro, 2005).
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APRESENTACAO DE RESULTADOS

4. APRESENTACAO DE RESULTADOS

4.1. CARACTERIZACAO GLOBAL DA AMOSTRA

Foi avaliada uma amostra de conveniéncia de 120 individuos (pais e maes do
agregado familiar de criancas dos 0 aos 6 anos). Os individuos da amostra pertenciam
maioritariamente ao distrito de Braga (68%), sendo o concelho de Braga (61%) o mais
representativo da amostra (ver quadro 2). Todos os questiondrios foram auto-

administrados.

Quadro 2: Distribui¢do dos individuos da amostra por Concelho.

Frequéncias
n.° %
Concelhos (n = 120)
Braga 73 60,8
Famalicdo 2 1,7
Guimaraes 3 2,5
Vila Verde 4 33
Outros (5 conselhos) 36 30,6

4.2.CARACTERIZA(;AO SOCIO-DEMOGRAFICA DA AMOSTRA
A distribuicdo dos individuos da amostra relativamente ao género € apresentada
no quadro 3, permitindo verificar que do niimero total de familias inquiridas (N=64), 56

individuos sdo do sexo masculino (46,7%) e 64 sdo do sexo feminino (53,3%).

Quadro 3: Distribui¢do da amostra em fun¢do da varidvel género

Frequéncias
n.° %
género (n = 120)
Feminino 64 53,3
Masculino 56 46,7

Relativamente a idade dos individuos da amostra, apresenta uma média de 35
anos e desvio padrao de 4,4; a amplitude € de 27 anos, sendo a idade minima de 25 anos
e a idade maxima de 52 anos (quadro 4).
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Quadro 4: Distribuicdo da amostra em funcdo da varidvel Idade

Frequéncias
n.° %
Idade (n = 119)

25 2 1,7
26 1 0,8
27 1 0,8
28 1 0,8
29 6 5,0
30 2 1,7
31 8 6,7
32 8 6,7
33 7 5,8
34 13 10,8
35 15 12,5
36 9 7.5
37 12 10,0
38 12 10.0
39 2 1,7
40 5 4,2
41 6 5,0
42 2 1,7
43 2 1,7
44 2 1,7
45 1 0,8
46 1 0,8
52 1 0,8

De forma a verificar a existéncia de diferencas significativas entre os valores da
idade dos pais e das maes, foi realizado o teste t-student para amostras independentes
(Hill & Hill, 2005; Nicol & Pexman, 2007)5. Os resultados do teste ¢ indicam nao existir
uma diferenca significativa entre a média de idades das maes e dos pais

(taim= 1,205; p=0,231).

Quadro 5: Média e Desvio padrao de idades de pais e maes

Género Idade
n.° Média DP
Masculino 56 35,95 4,379
Feminino 63 34,97 4,458

DP = Desvio Padrdo

® Teste t-student: Os testes paramétricos ¢ aplicam-se tanto a amostras independentes como a amostras
emparelhadas. Servem para testar hip6teses sobre médias de uma varidvel de nivel quantitativo numa
dicotémica (Pestana & Gageiro, 2005). O teste ¢ € usado para determinar se a média amostral difere de
uma distribuicdo tedrica subjacente ou se duas amostras diferem de forma significativa uma da outra
(Nicol & Pexman, 2007).
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Analisando o quadro 6 pode constatar-se que a larga maioria dos respondentes
estd casado(a) ou vive em unido de facto (92 %). Foram ainda apresentados como

estado civil: solteiro (4,2%), separado (0,8%), divorciado (2,5%) e vitvo (0,8%).

Quadro 6: Distribuicdo da amostra em fungdo da varidvel Estado Civil.

Frequéncias
n.° %
Estado Civil (n = 120)
Casado 98 81,7
Unido de facto 12 10,0
Solteiro 5 42
Separado 1 0,8
Divorciado 3 2,5
Vidvo 1 0,8

No que se refere ao nivel de escolaridade dos individuos da amostra (N=120),
pode verificar-se que como habilitacdes literdrias mais frequentes se encontram 0s

estudos universitarios (49,2%) e como menos frequentes o 5° e 6° ano (3,3%) (ver

quadro?).

Quadro 7: Distribui¢do da amostra em funcio da varidvel Escolaridade

Frequéncias
n.° %
Habilitagées literdrias (n = 120)

Até a0 4.° ano 0 0
5°e 6° ano 4 3,3
7° ao 9° ano 8 6,7
10 a012° ano 32 26,7
Estudos Universitarios 59 49,2
Formagao pés-graduada 17 14,2

Tendo em vista verificar se haveria diferencas no nivel de escolaridade entre os
pais e as maes utilizou-se o teste estatistico Qui-Quadrado6. Constatando a existéncia de
categorias que tiveram menor valor esperado, foi realizada uma recodificacao (Hill &

Hill, 2005), agrupando a categoria “5.° € 6.° ano” e “7.° a0 9.° ano”.

® Qui-Quadrado: Trata-se de «(...) uma técnica que compara um conjunto de frequéncias observadas com
um conjunto de frequéncias esperadas.» (Hill & Hill, 2005, pag.223). O Qui-Quadrado utiliza-se para

analisar a independéncia de varidveis qualitativas (Pestana & Gageiro, 2005) como é o caso do nivel de
escolaridade tal como formulado neste estudo.
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A andlise estatistica inferencial indica que ndo foram encontradas diferencas
significativas (¥2(3)=7.58; p=0,055; N=120).

Relativamente a distribuicdo do estatuto socioecondémico dos inquiridos (ver
quadro 8), constata-se que a maioria pertence ao nivel 2 da escala de Warner (COOMP,
1979), correspondendo a classe “Média Alta” (60,8%), pertencendo 26,7% a classe
“Média” (nivel 3 da escala de Warner), 11,7% a classe “Alta” e 0,8% a classe “Média
Baixa” (nivel 4 da escala de Warner). Dois dos inquiridos estavam desempregados € um
ndo apresentou profissdo, no entanto todos eles t€m como habilitagdes académicas os

estudos superiores.

Quadro 8: Estatuto socioeconémico dos inquiridos.

Frequéncias
n.° % casos
Classe Social (n = 120)*
Nivel 1 14 11,7
Nivel 2 73 60,8
Nivel 3 32 26,7
Nivel 4 1 0,8

* Pergunta de resposta miltipla (n.° de casos
vélidos, % de casos vilidos e total de casos vélidos)

O agregado familiar das 64 familias da amostra é composto por casal e filhos em
cinquenta e seis casos e por oito familias monoparentais (made e filhos). Destas, 35
familias (54,7%) t€m apenas um filho, 29 t€m dois filhos (45,3%) e apenas 3 familias,

sao familias numerosas, com trés filhos (4,7%) (quadros 9 e 10).

Quadro 9: Tipo de familias.

Frequéncias
n.° % casos
Familias(n=64)
Casal 56 87.5%
Monoparentais 8 12,5%
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Quadro 10: Extensdo do Agregado Familiar.

Frequéncias
n.° % casos
1 filho 35 54,7%
2 filhos 29 45,3%
3 filhos 3 4,7%

Por fim, constata-se que a totalidade dos respondentes nao apresentava qualquer

tipo de doenca.

4.3. ANALISE DOS INSTRUMENTOS UTILIZADOS

WHOQOL-Bref

No que se refere a andlise do instrumento de avaliagdo da Qualidade de Vida
WHOQOL-Bref, apresentam-se no quadro 11 as principais estatisticas descritivas
relativas as repostas dos inquiridos a cada uma das 26 perguntas do questiondrio sobre a
qualidade de vida. Quanto a avaliacdo das duas perguntas gerais verifica-se que, de uma
forma geral, os inquiridos estdo satisfeitos com a sua saide (M=4,05; mediana=4) e
consideram ter uma boa qualidade de vida (M=3,81; mediana=4). De igual forma,
verifica-se a mesma tendéncia relativamente as respostas aos quatros dominios em
estudo, isto €, os inquiridos atribuiram valores elevados nas respectivas escalas
(Dominio Fisico M=4,13, Mediana=4,14; Dominio Psicol6gico M=3,96, Mediana=4;
Dominio Relagdes Sociais M=3,75, Mediana=3,83 e Dominio Meio Ambiente M=3,65,
Mediana=3,63). E, no entanto, de realcar, que as perguntas: “12. Tem dinheiro
suficiente para satisfazer as suas necessidades?” (M=3,20, Mediana=3,0) e “14. Em que
medida tem oportunidade para realizar actividades de lazer?” (M=2,88, Mediana=3,0)
(Dominio 4: Meio Ambiente) apresentaram um grau de satisfacdo neutro/intermédio na

respectiva escala de avaliagdo.
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Quadro 11: Estatisticas descritivas relativas aos itens do WHOQOL-Bref (itens ordenados
por ordem decrescente da média)

o

Média Mediana DP Min. Max.

Dimensaoes e itens do questiondrio WHOQOL-Bref €asos
2. Até que ponto estd satisfeito (a) com a sua saude? 120 4,05 4,0 0,65 2 5
1. Como avalia a sua qualidade de vida? 120 3,81 4,0 047 2 5

Dominio 1: FISICO
4. Em que medida precisa de cuidados médicos para fazer a sua vida
didria? *
15. Como avaliaria a sua mobilidade (capacidade para se movimentar
e deslocar por si préprio (a)?
3. Em que medida as suas dores (fisicas) o (a) impedem de fazer o
que precisa de fazer? *
18. Até que ponto estd satisfeito (a) com a sua capacidade de
trabalho?
17. Até que ponto estd satisfeito (a) com a sua capacidade para
desempenhar as actividades do seu dia-a-dia?

120 4,67 5,0 0,65 2 5
120 4,57 5,0 0,60 3 5
120 4,44 5,0 082 1 5
120 4,02 4,0 0,70 2 5

120 3,96 40 072 1 5

10. Tem energia suficiente para a sua vida didria? 120 3,88 4,0 0,73 2 5
16. Até que ponto estd satisfeito (a) com o seu sono? 120 3,38 4,0 0,95 1 4
Dominio 2: PSICOLOGICO
5. Até que ponto gosta da sua vida? 120 4,38 4,0 0,58 3 5
6. Em que medida sente que a sua vida tem sentido? 120 4,25 4,0 0,70 1 5
11.E capaz de aceitar a sua aparéncia fisica? 120 3,93 4,0 0,84 1 5
19. Até que ponto estd satisfeito (a) consigo préprio (a)? 120 3,93 4,0 0,68 2 5
7. Até que ponto se consegue concentrar? 120 3,85 4,0 0,67 2 5
2§. Com que frequenm? tem sentlmentOSNnegatlvos, tais como 120 345 4.0 080 1 5
tristeza, desespero, ansiedade ou depressdao? *
Dominio 3: RELACOES SOCIAIS
20. Até que ponto estd satisfeito (a) com as suas relacdes pessoais? 120 3,93 4,0 0,70 2 5
22.'Ate que ponto estd satisfeito (a) com o apoio que recebe dos seus 120 377 4.0 074 2 5
amigos?
21. Até que ponto estd satisfeito (a) com a sua vida sexual? 120 3,61 4,0 0,99 1 5
Dominio 4: MEIO AMBIENTE
25. Até que ponto estd satisfeito (a) com os transportes que utiliza? 120 4,08 4,0 045 1 5
23. AFe o!)ue ponto esta satisfeito (a) com as condi¢des do lugar em 120 3.98 4.0 071 2 5
que vive?
13. At'e que ponto tem /fa'cﬂ acesso as informacdes necessdrias para 120 3.90 4.0 060 2 5
organizar a sua vida didria?
9. Em que medida € sauddvel o seu ambiente fisico? 120 3,83 4,0 0,69 1 5
24. Ate que po/nto estd satisfeito (a) com o acesso que tem aos 120 3.67 4.0 097 1 5
servigos de saude?
8. Em que medida sente seguranga no seu dia a dia? 120 3,66 4,0 0,70 5
12. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades? 120 3,20 3,0 0,73 1 5
11;31;2;11 que medida tem oportunidade para realizar actividades de 120 2.88 3.0 080 1 5

DP= Desvio padrdo;Min. = Valor minimo; Méx. = Valor mdximo

* Afirmagdes invertidas.
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Propriedades psicométricas

Dado que este instrumento foi validado para a populacdo portuguesa por Serra et
al (2006), consideramos apenas pertinente realizar o estudo da fiabilidade do
instrumento.

Para determinar a fiabilidade do questiondrio, ou seja o grau de confianca ou de
exactiddo que se pode ter na informacdo obtida pelo questiondrio (Almeida & Freire,
2000), foi analisada a consisténcia interna do questiondrio através do Alpha de
Cronbach’. No quadro 12 estdo representados os respectivos coeficientes do Alpha de
Cronbach, para o global da escala (26 questdes), para os quatro dominios da presente
investigacdo, bem como os resultados obtidos por Serra et al. (2006), no estudo que
originou a versao do questiondrio por nds utilizada nesta investigagao.

De uma forma geral, a consisténcia interna apresenta valores muito razoaveis,
quer a nivel da escala global (a = 0,87), quer a nivel dos quatro dominios (Dominio
Fisico a = 0,72; Dominio Psicolégico a = 0,65; Dominio Relacdes Sociais a = 0,66 e

Dominio Meio Ambiente a = 0,75 ) segundo Hill e Hill (2005).

Quadro 12: Comparacao entre a consisténcia interna do questiondrio original (WHOQOL-
Bref versdo portuguesa) e o questiondrio utilizado neste estudo.

Alpha de Cronbach
N° NZC de Presente Serra et al.

Total e Dominios do WHOQOL-Bref casos itens estudo (2006)
Global (26 questoes) 120 26 0,87 0,92
Dominio Fisico 120 7 0,72 0,87
Dominio Psicologico 120 6 0,65 0,84
Dominio Relacoes Sociais 120 3 0,66 0,64
Dominio Meio Ambiente 120 8 0,75 0,78

! Alpha de Cronbach: O coeficiente alfa de Cronbach é seguramente uma das estatisticas mais
importantes € comuns na investigacdo relacionada com a construcdo e uso de testes psicométricos, sendo
uma medida de fiabilidade (Cortina, 1993). Nunnally (1967) define fiabilidade como o grau em que as
medidas sdo passiveis de ser repetidas e que qualquer influéncia aleatéria seja uma fonte de erro de
medig¢do.
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Escala de Estilo de Funcionamento da Familia (EEFF)

Propriedades psicométricas

Foi realizada uma andlise exploratéria das propriedades psicométricas do
instrumento utilizado para recolher dados acerca do funcionamento das familias,
nomeadamente a fiabilidade e a validade, propriedades que passaremos a descrever, de
forma sucinta.

A validade analisa a adequacgdo, o significado e a congruéncia do instrumento,
designadamente analisa se o instrumento tem a capacidade de medir aquilo que pretende
medir, bem como a possibilidade de realizar inferéncias a partir dos resultados obtidos
(Almeida & Freire, 2000).

Para apreciar a validade da EEFF procedeu-se a andlise factorial dos respectivos
itens, de forma a explicar a correlagc@o entre os vinte e seis itens, simplificando os dados
através da sua reducdo a factores e, desta forma, conhecer a estrutura dimensional do
instrumento.

Sabendo que a andlise factorial obriga a existéncia de correlagdes entre os itens,
procedeu-se a andlise de adequabilidade do procedimento de anélise factorial nos dados
obtidos. Utilizou-se o teste de esfericidade de Bartlett® e, simultaneamente, foi utilizado
o indicador de Kaiser Meyer Olkin (KMO)’, para analisar se a distribuicdo dos dados
era ideal para a realizacdo da andlise factorial, pois esta € uma medida da
homogeneidade das varidveis (Field, 2005; Maroco, 2010).

Pela andlise do quadro 13, constata-se que € possivel efectuar a andlise factorial
dos itens da EEFF, pois o indice KMO situou-se em 0,832, valor considerado bom no
que se refere a medida de adequacdo da amostragem, sendo o indice de esfericidade

igualmente significativo (p<0,001) (Maroco, 2010).

® Teste de esfericidade de Bartlett: testa a hipétese de a matriz de correlacdes ser uma matriz de
identidade (Field, 2005)

’ O KMO, Kaiser-Meyer-Olkin, é uma medida de adequagio da amostra cuja estatistica varia entre 0 e 1.
Um valor de 0 indica que a soma das correlagdes parciais € grande em relacdo a soma das correlagdes,
indicando difus@o no padrio de correlagdes (ou seja a andlise factorial serd provavelmente inadequada).
Um valor préximo de 1 indica que os padrdes de correlacdes sdo relativamente compactos e portanto a
analise factorial deverd sustentar factores distintos e confidveis (Field, 2005).
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Quadro 13: Anidlise da adequabilidade do instrumento em relacdo 4 Andlise Factorial

Teste de
KMO Bartlett
Total
itens 0,832 1169, 443*
#p<0,001

Procedeu-se de seguida a realizacdo da andlise factorial exploratéria, através do
método de andlise de componentes principais com rotacao varimax, forcando 5 factores
de acordo com o modelo tedrico subjacente da escala original (Family Function Style
Scale, realizada pelos autores Trivette et al., 1990).

No entanto, uma anélise da fiabilidade dos factores obtidos veio a revelar que o
quinto factor ndo possuia valores de alfa aceitdveis para investigacdo (a= .41) (Cortina,
1993; Hill & Hill, 2005). Verificou-se ainda que a eliminagdo desta subescala contribuia
para o aumento do alfa da escala global e do Factor 1. Assim, optdmos por eliminar da
solugdo factorial os 3 itens que compunham o Factor 5 (1.7, .14 e 1.26).

Os quatro factores identificados apresentam valores de acordo com a regra de
Kaiser (eigenvalue >1) e explicam 54,73% da variancia total (quadro 14). O quadro 15
apresenta os quatro factores e as saturacdes factoriais dos vinte e trés itens retidos da

EEFF.

Quadro 14: Total de variancia explicada

Factores Eigenvalue %V ariancia %Cumulativa
1 3,60 15,66 15,66
2 3,39 14,76 30,42
3 3,08 13,38 43,79
4 2,51 10,93 54,73

Tal como esperado, a populagdo inquirida revelou algumas especificidades nas
subescalas encontradas, sendo que alguns itens apresentaram maior saturacdo em
dimensdes diferentes das originalmente formuladas pelos autores do instrumento
(Trivette et al., 1990).

O factor 1 explica aproximadamente 15,66% da variancia total da escala e é
saturado nos itens 1.2, 1.5, 1.8, L.13, 1.16, 1.17 e 1.18. A este factor chamou-se
Comunicacao dado que os itens retidos parecem partilhar a referéncia a padrdes de
interaccdo comunicativa. Este agrupa itens dos factores originais “Comunicagdo ” (e.g.

item 5 «Somos capazes de partilhar de forma eficaz as nossas preocupagdes e
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sentimentos», item 18 «Os membros da nossa familia ouvem os dois lados da historia
numa situacdo de desacordo») e “Competéncia” (e.g. item2 «Geralmente concordamos
como os membros da nossa familia se devem comportar», item 8 «Geralmente
concordamos com as coisas que sao importantes para a nossa familia»).

O Factor 2 explica aproximadamente 14,76% da variancia total do instrumento e
satura nos itens 1.1, 1.4, 1.12, 1.15, 1.19, 1.21, 1.22 e 1.23. Este factor denominou-se
Coesao. Os itens retidos tém em comum um sentido de unido emocional entre os
membros da familia e concentragdao de esfor¢os para se manterem juntos. Reflecte o
agrupamento de itens das dimensdes originais “Coesdo” (item 1 «Vale a pena fazer
sacrificios se eles beneficiarem a nossa familia»; item 22 «As relacdes familiares serdo
sempre mais importantes que os bens materiais») e "Compromisso” (e.g. item 12
«Arranjamos tempo para estarmos juntos, mesmo se tivermos as agendas muito
ocupadas», item 19 «NOs arranjamos tempo para fazermos as coisas que todos
concordam que sdo importantes»). O item 4 «NGs temos orgulho das pequenas coisas
conseguidas pelos membros da nossa familia» apresenta uma saturacdo ligeiramente
superior no Factor 1 (.411) do que no factor 2 (.375); no entanto, considerdmos que
dado o seu conteido semantico este item se enquadra mais na segunda dimensao
(Coesao). E um facto relativamente consensual na literatura (Maroco, 2005; Tabachnik
& Fidel, 2007; Field, 2009; Martins, Santos, Dores, Salgado & Barreto, 2010) que a
andlise factorial é um procedimento com uma forte componente de interpretacdo tedrica
e € comum haver o sacrificio de critérios matemadticos em beneficio da inteligibilidade
da solugdo factorial criada.

O Factor 3 explica 13,38% da variancia total do instrumento e os itens que o
saturam sdo [.6, 1.9, 1.20, 1.24 e 1.25. A este factor chamou-se Compromisso,
expressando em comum um sentido de comunhdo e compromisso entre os membros da
familia, relativamente ao valor e importancia do tempo e energia que deve ser dedicado
a satisfacio de necessidades da familia. Inclui itens dos factores originais
“Compromisso” (e.g. item 9 «Estamos sempre prontos para “deitar maos a obra” e
ajudar-nos uns aos outros») e “Coesdo” (e.g. item 6 «A nossa familia mantém-se unida
mesmo nas piores situacdes», item 24 «N6s podemos depender da ajuda uns dos outros
quando acontece alguma coisa»).

O Factor 4 explica 10,93% da variancia total da escala e satura nos itens 1.3, .10 e
I.11. Este factor denominou-se Estratégias para lidar com situacoes (Coping). Os
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itens retidos referem a utilizagao de estratégias para lidar com acontecimentos da vida.
Este factor agrupa itens dos factores originais “Coping” (e.g. itens 10 e 11 «Arranjamos
coisas para fazer para manter a nossa mente desligada das preocupacdes, quando
alguma coisa estd fora de controlo», «Tentamos ver sempre o melhor lado das coisas,
independentemente do que aconteca a nossa familia») e “Comunicac¢do” (e.g. item 3

«Acreditamos que mesmo nas piores situacdes podem acontecer coisas boas»).

Quadro 15: Matriz factorial ap6s rotacdo Varimax do instrumento EEFF

Itens
1[2]3]4
I. 5- Partilha eficaz de preocupacdes e sentimentos. ,7128
I. 13- Familia tem regras acerca de comportamentos aceitdveis. ,0674 ,406
I. 18- Os membros ouvem os dois lados da histoéria. ,620
I. 8- Acordo sobre o que € importante. ,610
I. 17- Tentar esquecer problemas esmagadores por algum tempo. 517 ,400
I. 16- Gostar de passar tempo juntos. 456 ,415
I. 2-Concordancia acerca da forma de comportamento da familia. 414 , 302,340
I. 4- Orgulho naquilo que a familia consegue. 411,375
I. 12- Passar tempo juntos, mesmo com agendas ocupadas. ,318
I. 22- As relagdes familiares sdo mais importantes do que bens
materiais. ,673
I. 19- Arranjar tempo para as coisas que acordam ser importantes. ,663
I. 1- Fazer sacrificios pessoais a favor da familia. 537 ,464
I. 21- Falar sobre diferentes formas de resolver problemas. 425,534 311
I. 23- As decisdes tomadas sdo em beneficio de toda a familia. ,512 438
I. 15- A Familia toma decisdes sobre resolucio de problemas. 450 ,427 415
I. 24- Os membros da familia podem contar uns com 0s outros. ,733
I. 25- Tentar ndo contar uns com 0s outros. ,624
I. 6- A familia mantém-se unida independentemente das dificuldades.  ,435 ,568
I. 9- "Deitar as maos a obra" para se ajudarem. , 309,342,578
I. 20- Poder contar com apoio uns com os outros quando algo corre
mal. ,307 ,545
L. 11- Tentar ver sempre o lado bom das coisas. ,786
I. 3- Crenca de que hd coisas boas nas piores situacdes. ,743
I. 10- Tentar ndo se preocuparem com acontecimentos fora de controlo. ,483 ,570

Definidos os varios factores ou dimensoes a considerar na analise do instrumento,
procedeu-se ao estudo da consisténcia interna dos mesmos. Para determinar a

fiabilidade do questiondrio, ou seja, o grau de confianca ou de exactidao que se pode ter
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na informacdo obtida, foi analisada a consisténcia interna dos itens do instrumento
através do Alpha de Cronbach (Almeida & Freire, 2000).

A consisténcia interna dos itens permite definir o grau de uniformidade e
coeréncia entre as respostas dos participantes no estudo (Almeida & Freire, 2000). O
valor obtido para a EEFF (a = 0,91) apresenta excelente indice de consisténcia interna
(Hill & Hill, 2005).

Os factores, por sua vez, apresentam consisténcia interna boa a aceitdvel (Factor
1: a = 0.80; Factor 2: o = 0.85, Factor 3: o = 0.78 e Factor 4: o = 0.66) (Hill & Hill,
2005).

Ap6s andlise exploratoria das propriedades psicométricas do instrumento, no
sentido de obter maior riqueza de dados e seguindo uma coeréncia metodoldgica,
realizou-se uma andlise univariada dos dados de acordo com a solucdo factorial obtida.
Usaram-se procedimentos de estatistica descritiva, utilizando as medidas de tendéncia
central (média, mediana), de dispersdo (desvio padrdo) e os valores extremos (minimo e
maximo), para organizar e interpretar os resultados numéricos (Hill & Hill, 2005).

Nos quadros 16 e 17 apresentam-se as principais estatisticas descritivas relativas
as repostas dos inquiridos sobre o estilo de funcionamento da familia. Verifica-se que as
familias inquiridas apresentam estilos de funcionamento que se relacionam com as
dimensdes “Comunicacdo” (M= 3,89; Mediana= 4), “Coesdo” (M= 4,33; Mediana=
4.,4), “Compromisso” (M=4,34; Mediana= 4,4) e “Estratégias para lidar com” (M= 3,50;
Mediana=. 3,7), sendo nas dimensdes “Coesdo” e “Compromisso” onde se verificam

valores médios mais elevados.

Quadro 16: Estatisticas descritivas relativas aos Factores ou Dimensdes do questiondrio

sobre o Estilo de Funcionamento da Familia — EEFF

Dimensdes e itens do questiondrio

EEFF N°casos Média Mediana DP
"Comunicagio" 120 3,89 4,0 0,577
"Coesdo" 120 4,33 4.4 0,481
"Compromisso" 120 4,34 4,4 0,613
"Estratégias para lidar com" 119 3,50 3,7 0,706

DP: Desvio padrdo
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Quadro 17: Estatisticas descritivas relativas aos itens do questiondrio sobre o Estilo de
Funcionamento da Familia - EEFF (itens ordenados por ordem decrescente da média)

Dimensdes e itens do questiondrio N°
EEFF casos Média Mediana Dp Min. Maix.
""Comunicacao"
I. 8 Acordo sobre o que é importante. 119 420 4,00 0658 1
I. 16 Gostar de passar tempo juntos. 118 4,08 4,00 1,042 1

I. 2 Concordancia acerca da forma de
comportamento da familia.

I. 5 Partilha eficaz de preocupagdes e
sentimentos.

I. 13 Familia tem regras acerca de
comportamentos aceitaveis.

I. 18 Os membros ouvem os dois lados
da histdria.

I. 17 Tentar esquecer problemas
esmagadores por algum tempo.

119 3,97 4,00 0,775 2 5
119 3,96 4,00 0,887 1 5
120 3,94 4,00 0,725 2 5
119 3,73 4,00 0,890 1 5

116 3,27 3,00 0,936 1 5

"Coesao"

I. 22 As relagdes familiares sdo mais
importantes do que bens materiais.

I. 1 Fazer sacrificios pessoais a favor da
familia.

I. 4 Orgulho naquilo que a familia
consegue.

I. 23 As decisdes tomadas sdo em
beneficio de toda a familia.

I. 12 Passar tempo juntos, mesmo com
agendas ocupadas.

I. 19 Arranjar tempo para as coisas que
acordam ser importantes.

I. 15 A Familia toma decisdes sobre
resolucdo de problemas.

I. 21 Falar sobre diferentes formas de
resolver problemas.

119 4,66 5,00 0,603 2 5
119 4,61 5,00 0,612 2 5
118 4,58 5,00 0,619 3 5
117 4,56 5,00 0,594 2 5
119 4,15 4,00 0,777 1 5
119 4,15 4,00 0,809 2 5
119 4,12 4,00 0,666 2 5

119 3,86 4,00 0,857 1 5

"Compromisso'’

I. 9"Deitar as maos a obra" para se
ajudarem.

I. 6 A familia mantém-se unida
independentemente das dificuldades.
I. 25 Tentar ndo contar uns com 0s
outros.*

I. 24 Os membros da familia podem
contar uns com os outros.

I. 20 Poder contar com apoio uns com
os outros quando algo corre mal.

120 4,48 5,00 0,686 2 5
119 4,42 5,00 0,765 1 5
116 4,41 5,00 1,079 1 5
118 4,33 4,00 0,788 1 5

117 4,14 4,00 0,876 1 5

"Estratégias para lidar com"

I. 3 Crenga de que h4 coisas boas nas
piores situagdes.

I. 11 Tentar ver sempre o lado bom das
coisas.

I. 10 Tentar ndo se preocuparem com
acontecimentos fora de controlo.

119 3,87 4,00 0,839 1 5
115 3,50 4,00 0,994 1 5

116 3,14 3,00 0,903 1 5

Dp= Desvio padrao; Min. = Valor minimo; Max. = Valor maximo

* Afirmacdo invertida

89



APRESENTACAO DE RESULTADOS

4.3. TESTES DE HIPOTESES

H1. Em média, a QdV percepcionada pelos pais ¢ igual a QdV percepcionada
pelas maes.

H2. Em média, o Estilo de Funcionamento da Familia identificado pelos pais
¢ igual ao identificado pelas maes.

Apds a andlise dos instrumentos utilizados e, de forma a analisar a relagdo entre a
QdV percepcionada e o Estilo de Funcionamento da Familia identificado, pelos pais e
pelas maes das familias, realizou-se o teste ¢-student para amostras independentes, para
comparar médias de uma varidvel para dois grupos independentes (Hill & Hill, 2005;
Maroco, 2010; Nicol & Pexman, 2007; Pestana & Gageiro, 2005).

Os resultados obtidos mostram que, para os pais, a média de QdV percepcionada é
de 3,87 e o desvio padrao de 0,33, sendo para as maes, a média de 3,90 e o desvio
padrao de 0,38. De acordo com o teste t-student, a diferenca entre a QdV os dois grupos
ndo € estatisticamente significativa (t.18)= -0,404; p=0,687).

No que respeita a identificacdo do Estilo de Funcionamento da Familia (EFF)
pelos pais, a média € de 4,092 (DP= 0,44) e pelas maes, a média é de 4,097 (DP=0,48).
De acordo com o teste t-student a diferenca entre o EFF identificado pelos pais e pelas

maes ndo ¢ estatisticamente significativa (t(118)=-0,59; p=0,953).

H3. A idade dos respondentes (pais e maes) esta positivamente
correlacionada com percepciao da QdV dos mesmos.

H4. A idade dos respondentes (pais e maes) encontra-se positivamente
correlacionada com a identificacao do Estilo de Funcionamento da Familia.

Para analisar a relacdo da idade da amostra com a QdV percepcionada e o EFF
identificado, utilizou-se o teste estatistico Coeficiente de Correlacdo R de Pearson, para
medir a intensidade da relagdo entre varidveis ordinais (Hill & Hill, 2005; Pestana e
Gageiro, 2005). Verificou-se que os coeficientes de correlacdo obtidos sugerem a ndo
associacdo das varidveis idade e QdV (r=0,128, p=0,165) e idade e EFF (r=-0,04,
p=0,669).

HS5. A QdV percepcionada esta positivamente correlacionada com o nivel
socioeconémico dos pais e das maes.
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H6. O estatuto socioeconémico dos pais e maes estd positivamente
correlacionado com o Estilo de Funcionamento da Familia.

Foram realizadas correlagdes Spearman para verificar a direccdo e a magnitude
entre o estatuto sécio econémico e a QdV percepcionada e o EFF identificado pelos
inquiridos. Pela andlise do quadro 18 verifica-se existir correlacio moderada
(p=-0.196; p=0.031) entre o estatuto sécio econémico e a QdV percepcionada. No que
diz respeito aos resultados obtidos entre o estatuto socio econémico € o EFF
identificado ndo existe correlacdo significativa entre estas varidveis (p=-0.174,
p=0.057).

Relativamente aos dominios, verifica-se que o Dominio 4 -“Meio Ambiente” esta
fortemente correlacionado com o estatuto socioeconémico (p=-0.313; p<0,001), sendo o
unico dominio da QdV que apresenta valor estatisticamente significativo.

O Factor 1 “Comunicagdo”, relativo ao estilo de funcionamento da familia,
apresenta igualmente uma correlagdo significativa com o estatuto socioeconémico (p= -

0,190; p=0,037).

Quadro 18: Coeficiente de correlagdo de Spearman entre o estatuto socioeconémico, a QdV e

o EFF
Estatuto socioeconémico
p sig.

Qualidade de vida -0,196* 0,031
Dominio 1 "Fisico" .0,86 0,351
Dominio 2 "Psicolégico” -0,064 0,490
Dominio 3 "Rela¢des Sociais" -0,049 0,591
Dominio 4 "Meio Ambiente" -0,313%* 0,000
Estilo de Funcionamento da Familia -0,174 0,057
Factor 1 "Comunicacao” -0,190* 0,037
Factor 2 "Coesao" -0,111 0,225
Factor 3 "Compromisso” -0,099 0,282
Factor 4 "Estratégias para lidar com" -0,108 0,242

#p<0,01; *p <0,05
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H7. A escolaridade dos pais esta positivamente correlacionada com a QdV
percepcionada.

H8. O nivel de escolaridade dos pais esta positivamente correlacionado com o
Estilo de Funcionamento da Familia.

Para analisar a relagdo da varidvel escolaridade com a QdV percepcionada e com
o EFF identificado foram realizadas correlacdes Spearman. Os resultados obtidos
sugerem relacdes significativas entre a escolaridade e a QdV e entre a escolaridade e o

EFF, tal como ilustra o quadro 19.

Quadro 19: Coeficiente de correlagdo de Spearman entre a escolaridade e a QdV e
escolaridade e o EFF

Escolaridade

p sig.
Qualidade de vida 0.251%** 0,006
Dominio 4 "Meio Ambiente" 0,377** 0,000
Estilo de Funcionamento da Familia 0,311%* 0,001
Factor 1 "Comunicacao" 0,292%3%* 0,001
Factor 2 "Coesio" 0,295%* 0,001
Factor 3 "Compromisso" 0,260%* 0,004

#p<0,01; *p <0,05

H9. Verifica-se existéncia de uma correlacao significativa entre QdV e Estilos
de Funcionamento da Familia.

De forma a aferir a relacdo entre a QdV percepcionada e o EFF identificado pelos
membros adultos da familia, aplicou-se o teste estatistico Coeficiente de Correlagdo R
de Pearson, entre os valores gerais e os varios dominios. Pode constatar-se da anélise
efectuada (quadro 20) que os constructos QdV e EFF apresentam uma correlagcao forte
(r= 0,388; p<0,01), sendo que, a QdV apresenta correlagdo estatisticamente
significativa de intensidade forte com todas as dimensdes do EFF (p<0,01). Por sua vez
o EFF, mostra-se fortemente correlacionado com os dominios “Psicol6gico”, “Relacdes
sociais” e “Meio ambiente” (p<0,01).

O Dominiol do instrumento WHOQOL-bref, que avalia o “dominio Fisico” da
QdV, apresentou correlagdo estatisticamente significativa apenas com a dimensdo ou
factor 4 “Estratégias para lidar com” da Escala de Estilo de Funcionamento da Familia
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(EEFF) (r= 0,199; p<0,05). Por sua vez, o dominio 4 “Meio Ambiente” da QdV
apresenta correlacdes com um nivel de significincia elevada (p<0,01) com todos os
Factores da EEFF (“Comunicacio”, “Coesdo”, “Compromisso” e “Estratégias para lidar
com”) da EEFF. O dominio 2 “Psicol6gico” apresenta correlacdo estatisticamente
significativa (p<0,01) com os factores 1, 2 e 4 ( “Comunicagdo”, “Coesdo”, e
“Estratégias para lidar com”). O dominio 3 “Relag¢bes sociais” apresenta correlacdo

forte com os factores 1, 2 e 3 (“Comunicacdo”, “Coesdo”, “Compromisso”) (p<0,01).

Quadro 20: Correlagcdo R de Pearson entre Qualidade de Vida e Estilo de Funcionamento da

Familia.
Dominio 3 Dominio 4
Qualidade Dominio  Dominio 2 "Relagoes "Meio
de Vida 1 "Fisico" "Psicoldgico"  Sociais" ambiente"
n=120
Estilo de funcionamento da Familia 0,388% 0,104 0,317+ 0,386%* 0,410
Sig 0,000 0,258 0,000 0,000 0,000
Factor 1 "Comunicagio" ro0346%% 0,033 0,297+* 0,350%* 0,387
Sig 0,000 0,720 0,001 0,000 0,000
Factor 2 "Coesio" r  0,317%* 0,087 0,267%* 0,350%* 0,317**
Sig 0,000 0,345 0,003 0,000 0,000
Factor 3 "Compromisso” r o 0,253** 0,052 0,166 0,316%* 0,268**
P Sig 0,005 0,571 0,070 0,000 0,003
Factor 4 "Estratégias para lidar com" . 0,318+ 0,199 0,275%* 0,165 0,333+
Sig 0,000 0,030 0,002 0,072 0,000

** p<0,01; *p<0,05
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Procurar-se-4, neste capitulo, analisar e interpretar a investigacao realizada, tendo
em consideragdo os objectivos do estudo e as hipdteses formuladas, procurando, sempre
que possivel, relacionar a revisdo da literatura especializada efectuada no ambito da
familia, nomeadamente o seu funcionamento, e da qualidade de vida, no sentido de

identificar recomendacdes ou investigacdes futuras.

Parece existir um interesse crescente na avaliacdo da Qualidade de Vida (QdV),
ao nivel da investigac@o internacional, nomeadamente nos resultados de familias de
criancas com doencas crénicas (Barakat, Lutz, Nicolaou & Lash, 2005) e com
necessidades educativas especiais (Bowman, 2001; Buzatto & Beresin, 2008; Lim &
Wong, 2009; Park, Turnbull & Turnbull, 2003; Soresi, Nota & Ferrari, 2007; Summers,
et al., 2005).

No que diz respeito a avaliacdo do funcionamento da familia, embora esta seja
utilizada, em Portugal, pelos profissionais na sua prética clinica para obter informacao
acerca das competéncias e capacidades das familias de criancas com necessidades
especiais (NE), pela perspectiva da prépria familia, ndo se encontraram estudos
portugueses relacionados com esta avaliacdo. Contudo, Dunst e seus colaboradores
apresentam uma vasta investigacdo a este nivel, revelando a existéncia de relacdes
positivas entre o estilo de funcionamento da familia e a qualidade de vida, incluindo nos
seus estudos familias de criancas com e sem NE (Dunst, Trivette & Deal, 1988; Trivette
e tal., 1990).

Os resultados deste estudo, realizado com pais e maes de criancas sem NE, tal
como ¢é visivel na apresentacdo dos mesmos, parecem indiciar, a semelhanca de estudos
referidos na revisao bibliografica (Dunst et al., 1988, Trivette e tal., 1990), que a QdV e
o funcionamento da familia se encontram positivamente relacionados, resultados que
serdo discutidos mais pormenorizadamente ao longo deste capitulo.

A amostra deste estudo foi constituida por pais e mades de criancas com idades
compreendidas entre os 0 e os 6 anos. Tendo em conta o tempo disponivel para a
investigacao, optou-se por solicitar a colaborac¢do de Jardins-de-infancia e Creches, nao

sendo realizado um contacto directo. Embora se possa considerar que se obteve uma
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amostra razodvel, este factor foi impeditivo no que concerne ao esclarecimento de
davidas, a verificacdo de que a falta de resposta seria por op¢ao e ndo por desatencao,
de entre outros cuidados de utilizacdo que sdo propostos pelos autores dos instrumentos
(Chachamovich & Fleck, 2008a; Chachamovich & Fleck, 2008b, Dunst et al., 1988;
Trivette et al., 1990). Esta condi¢@o revelou-se, igualmente, negativa no preenchimento
dos questiondrios pois, muitas vezes, apenas um questiondrio foi respondido pelas
familias bi-parentais pelo que, segundo o critério de inclusdo estabelecido, de acordo
com 0s objectivos do estudo, os respondentes deveriam ter sido o pai e a mae.

Embora, como refere Serrano (2007), na actualidade, o conceito de familia néo se
reduza a estrutura da familia tradicional, composta por pai, mae e filhos, encontrando-
se, para além desta, indmeras outras estruturas diferentes, € interessante verificar que
nesta investigacdo, a familia tradicional é maioritdria, encontrando-se, apenas como
outra estrutura, a familia monoparental. Igualmente interessante reveste-se o facto de
estas familias serem constituidas pelas médes que tem a guarda dos seus filhos. Sabemos
que culturalmente e socialmente, o papel de made estd muito relacionado com o cuidar
dos filhos, isto €, assume o papel de cuidador primario (Cérdoba-Andrade et al., 2008),
o que parece reflectir-se neste estudo e se enquadra nos dados do Instituto Nacional de
Estatistica em que predominam as familias monoparentais constituidas por mulheres
(86%) (INE-IP, 2010).

Tendo em consideracdo que um dos instrumentos utilizados, a Escala de Estilo de
Funcionamento da Familia (EEFF), foi traduzido e € utilizado na prética clinica em
Portugal, ndo sendo, contudo, conhecidos estudos de confianga e validacdo, um dos
objectivos do presente estudo prendia-se com a verificacdo da adequabilidade do
instrumento a populagdo estudada.

As andlises estatisticas conduzidas ao nivel dos itens da escala, para conhecimento
da sua estrutura dimensional, apresentam coeficientes que suscitam algumas reservas.
Para analisar a adequacgdo, o significado e a congruéncia do instrumento (Almeida &
Freire, 2000), foi realizada a andlise factorial, simplificando os dados através da sua
redugdo a factores sendo, dessa forma, possivel conhecer a estrutura dimensional do
instrumento. Com a validade convergente discriminante, foram identificados os factores
ou dimensdes com significado, através da comparagdo entre a relagdo dos itens com as
diferentes dimensdes do instrumento, permitindo verificar que a evidéncia de que o
constructo avaliado é um e nao o outro. Igualmente necessario para atingir o objectivo
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proposto, foi a determinagdo da fiabilidade do questiondrio, ou seja, o grau de confianca
ou de exactiddo que se pode ter na informacgdo obtida (Almeida & Freire, 2000). Se, ao
nivel geral de precisdo de resultados ou de consisténcia interna (alfa de Cronbach), os
resultados obtidos atingem um nivel excelente e promissor para estudos futuros (o
=0,91), ja ao nivel da andlise individual das dimensdes reveladas apuraram-se valores
de consisténcia interna, maioritariamente aceitaveis (alfa entre 0,66 ¢ 0,78), destacando-
se as dimensdes 1 e 2, denominadas “Comunicacdo” e “Coesdo” com uma boa
consisténcia interna. Nesta andlise, chamou a atencdo a dimensdo 5 que apresentou
valor de alfa com nivel inaceitdvel para investigacdo (Almeida & Freire, 2000; Hill &
Hill, 2005), tendo-se decidido pela eliminagdo desse factor.

Deste modo, importa relativizar os resultados obtidos, face a algumas limitacdes
do instrumento EEFF. Este facto revelou-se um factor de extrema importancia,
chamando a aten¢@o para a necessidade de futuros estudos rigorosos do instrumento,
procurando maior coeréncia entre o0 modelo tedrico e os resultados empiricos.

No presente estudo, as familias apresentam bons niveis de funcionamento global,
consolidando a convic¢@o de que ndo existem estilos de funcionamento da familia certos
ou errados mas, sim, estilos de funcionamento distintos que resultam da combinagdo de
trés componentes: as crengas e valores da familia, os padrdes de interac¢ao familiar e as
competéncias da familia, tal como € defendido por Dunst e seus colaboradores (Dunst e?
al., 1988, Trivette et al., 1990).

Na andlise efectuada, surgem valores elevados destacando-se, nas familias
inquiridas, os pontos fortes relacionados com as qualidades de familias fortes, citadas
por Dunst et al. (1988) e Trivette et al. (1990), como:

- A crenga e um sentido de comprometimento para promover o bem-estar € o
crescimento dos membros individuais da familia, bem como da unidade familiar;

- Uma preocupacio com o estabelecimento de metas, que introduz as razdes e as
bases para “ir em frente” nos maus e nos bons momentos;

- A concentracio de esfor¢cos para passar tempo e fazer coisas juntos,
independentemente de se tratar de actividades ou acontecimentos formais ou informais;

- Um sentido de congruéncia entre os membros da familia, relativamente ao valor

e importancia do tempo e energia de assisténcia para satisfazer necessidades;
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- A capacidade para se empenhar em actividades de resolu¢do de problemas
designadas para avaliar op¢Oes, para satisfazer as necessidades e para procurar recursos,
destacando-se um estilo coesivo com forte sentido de compromisso familiar.

Os pontos fortes, evidenciados pelas familias deste estudo, tais como, tolerar as
diferencas na familia; usar uma comunicagio eficaz; mostrar um alto nivel de coesao
familiar sdo identificados, na literatura, como caracteristicas positivas que ajudam a
prever a capacidade da familia para lidar com factores de stresse. (Lambie, 2000).

Um aspecto, que chamou a atencdo na andlise dos resultados, foram os valores
neutros/intermédios apresentados nos itens “I. 10 Tentar ndo se preocuparem com
acontecimentos fora de controlo” e “I. 17 Tentar esquecer problemas esmagadores por
algum tempo”. Embora o stresse seja uma constante na vida dos individuos e das
familias, estudos desenvolvidos revelam que as familias com criangas com NE
apresentam niveis mais elevados de stresse nos cuidados didrios (Beckman, Robinson,
Rosenberg, & Filer, 1994). No entanto, estes resultados ndo deixam de indicar que os
membros das familias, de alguma forma, recorrem igualmente a estratégias para lidar
com situacdes dificeis, pois as mudancas, tal como as pequenas ou grandes transicoes
nas nossas vidas, podem ser acompanhadas de stresse considerdvel e podem ser
disruptivas para as todas as familias.

Com este estudo, pretendeu-se, igualmente, conhecer a QdV dos pais e das maes
de criangas com idades compreendidas entre os 0 e os 6 anos, tentando identificar se
haveria diferengas entre eles.

De uma forma geral, os pais e mdes que constituem a amostra do presente estudo
consideram ter uma boa qualidade de vida, o que sucede de igual forma nos quatro
dominios em estudo (Fisico, Psicologico, Relagdes Sociais € Meio Ambiente), tendo
sido atribuidos valores elevados nas respectivas escalas. O dominio Fisico apresentou
existéncia de valores mais elevados, denunciando maior satisfacdo com a qualidade de
vida nesse dominio.

Da andlise efectuada, foi possivel verificar que as questdes “12. Tem dinheiro
suficiente para satisfazer as suas necessidades?” e “14. Em que medida tem
oportunidade para realizar actividades de lazer?”, do dominio Meio Ambiente, surgem
com valores neutros/intermédios.

Criar tempo e oportunidade de lazer, de descanso e de recuperacao € critico para o
funcionamento de todos os membros da familia, a longo prazo, sendo uma das funcdes
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da familia (Hanson & Lynch, 2007). Os resultados do presente estudo, no que concerne
a este topico parecem corroborar os resultados da investigacdo realizada por Poston et
al. (2003) com familias de criangas com e sem NE, na qual os inquiridos expressam
preocupacdo por ndo terem tempo suficiente para fazer as coisas que sdo importantes

para eles proprios, para as suas necessidades pessoais.

Relativamente a primeira hipétese (H1), que perspectiva a auséncia de diferencas
na qualidade de vida percepcionada pelos pais e pelas maes, em média, pode afirmar-se,
face aos resultados obtidos, que nao ha diferencas significativas entre as percepcoes
individuais de pais e maes.

Sendo o individuo um membro do microssistema familia, que influencia e €
influenciado por ele (Brofenbrenner, 1979; Hanson & Lynch, 2007; Lépiz, 2000;
Pimentel, 2005; Portugal, 1992; Serrano & Correia, 1998), acredita-se que a percep¢ao
individual se possa sobrepor a percep¢cdo da QdV com orientacdo para a familia. Desta
forma, os resultados obtidos sdo concordantes com os resultados do estudo realizado por
Wang e colaboradores (2006), que revelam nao existirem diferengas significativas entre
as avaliagoes dos “pais” e as das “maes” referente a QdV da familia de criancas com
NE.

No que se refere a segunda hipétese (H2), ndo foram encontradas diferengas
significativas na identificacdo do estilo de funcionamento da familia (EFF) pelos pais e
pelas maes, contrariamente a investigacao referida por Park ef al. (2003).

Crowley & Taylor (1994), citados por Park et al. (2003), encontraram diferencas
significativas entre maes e pais nas suas percep¢des acerca do funcionamento da
familia, das fontes de tensdo e de suporte. Em conformidade, na literatura acerca da
familia, os estudos de alocacdo de papéis nas familias encontraram que as maes € 0s
pais tendem a alocar diferentes prioridades em relacdo ao trabalho e a vida da familia
(Wang et al., 2006).

Os dados obtidos parecem, desta forma, suportar a crenga de que a informacao
obtida dos membros da familia poderd reflectir a familia como uma unidade,
consolidando a convic¢do de que a QdV da familia € a compilagdo de maltiplas

experiéncias vividas pelos seus membros (Wang et al, 2006; Zuna et al, 2009).
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Outra das varidveis estudadas no nosso estudo prende-se com a idade dos
respondentes (pais e maes), perspectivando-se que a idade se encontra positivamente
correlacionada tanto com a percep¢do da qualidade de vida (hipdtese 3), como com a
identificacdo do estilo de funcionamento da familia (hipétese 4).

A familia € uma das estruturas dentro do grande sistema social, encaixadas em
sistemas maiores, tendo como responsabilidade levar a cabo vdrias tarefas, fungdes e
responsabilidades. Tal como referem Hanson & Lynch (2007), as responsabilidades
didrias podem ser assustadoras e causadoras de um enorme stresse para os membros da
familia. As pressdes nos membros adultos da familia podem ditar diferencas no tempo e
na energia despendidos na resolucdo de situacdes de stresse, podendo reflectir-se na
percepcdo da qualidade de vida e na identificacdo do estilo de funcionamento da
familia.

A idade dos pais e a das maes do estudo desenvolvido varia entre os 25 e os 52
anos, o que poderia significar uma variabilidade considerdvel de experiencia de
situagdes vividas, sendo um dos factores que influenciam a adaptacdo e proteccdo a
factores de stresse (Rutter, 2000; Werner, 1990). No entanto, ndo foi verificada relagao
significativa entre esta varidavel e a percep¢ao da qualidade de vida ou a identificacdo do

estilo de funcionamento da familia.

As hipéteses 5 e 6 consideram que o nivel socioeconémico se encontra
positivamente correlacionado com a qualidade de vida percepcionada e com o estilo de
funcionamento da familia.

Os resultados revelam correlacdes negativas significativas entre o estatuto
socioeconémico e a qualidade de vida, sendo de magnitude moderada no que diz
respeito a qualidade de vida, no geral, e forte com o dominio 4 “Meio Ambiente”.

Relativamente ao funcionamento da familia, globalmente ndo se encontraram
correlacOes significativas com o estatuto socioeconémico, porém foi encontrada
correlagdo negativa significativa com a dimensao ou factorl “Comunicacdo”.

Estes resultados contrastam com os obtidos noutros estudos de investigacdo, que
referem o impacto que a pobreza tem na QdV das familias de criangas com NE, em
termos de menores oportunidades para todos os membros da familia (Cérdoba-Andrade,
Go6mez-Benito & Verdugo-Alonso, 2008; Park, Turnbull & Turnbull, 2002) e em que o
nivel socioecondmico esta significativamente associado ao funcionamento da familia,
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verificando-se que estatutos socioecondmicos mais elevados evidenciam melhor
funcionamento desta (Barack et al, 2005).

Park, et al (2002), ao examinarem o impacto da pobreza na qualidade de vida nas
familias de criangas com NE, referem o impacto causado nas oportunidades de descanso
e lazer, no bem-estar emocional e no ambiente fisico, onde sdo incluidas as condi¢des
do local onde se vive. Os autores referiram, igualmente, o impacto na interac¢ao
familiar, onde estd incluida a comunicacdo como indicador dessa interacc¢ao.

A andlise dos dados permite-nos verificar que o dominio 4 “Meio Ambiente”,
sendo o que apresenta correlagdo significativa com o nivel socioeconémico da amostra,
encerra varios aspectos examinados por Park et al. (2002). Neste dominio, regista-se, tal
como referido acima, com as questdoes “12. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as
suas necessidades?” e “14. Em que medida tem oportunidade para realizar actividades
de lazer?”, a preocupacdo dos inquiridos por ndo terem tempo suficiente para fazer as
coisas que sdo importantes para eles proprios, para as suas necessidades pessoais.

Tal como a pobreza restringe as oportunidades de lazer, descanso e de
recuperacdo, familias com nivel socioeconémico médio/médio alto véem também estas
oportunidades diminuidas pela dificuldade em arranjar tempo suficiente para participar
em actividades de lazer, quer individuais quer como uma unidade familiar, sendo uma
fonte de stresse.

A instabilidade economico-financeira €, igualmente, uma fonte directa de stresse.
Actualmente, Portugal atravessa uma crise econdémica grave, com o poder politico a
tomar medidas bastante penalizadoras para a classe média (Amaral, 2010, Outubro 16;
Soares, 2010, Maio 27), onde se inclui uma boa percentagem das familias participantes
neste estudo, pelo que poderd afectar os recursos econdémicos dos seus membros e
consequentemente, da propria familia. Tal facto traz consequéncias indirectas no tempo
e disponibilidade para a participacdao e desempenho didrio ttil e agradavel, afectando
dessa forma o bem-estar emocional, que compreende aspectos emocionais da qualidade
de vida da familia, tais como a adaptabilidade, a identidade, a felicidade e o
stresse/cansaco, identificados por Turnbull et al. (2001) e Park et al. (2002).

Ao nivel do estilo de funcionamento da familia, apesar de os resultados ndo
evidenciarem correlacdo significativa, numa andlise global, apontaram, tal como
apresentado, correlacio negativa significativa com o Factorl “Comunicacdo”. A
comunicacdo, indicador da interaccdo familiar que contribui para a capacidade da
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familia lidar eficazmente com o stresse € a crise, tal como defendem Dunst et al., 1988,
Trivette, et al., 1990, pode ser afectada pelo stresse econdémico. Este stresse pode
reflectir-se no aumento de conflitos e irritabilidade (Park et al. 2002), assim como, tal
como referido anteriormente, no tempo disponivel para momentos de conversacio,
discussdo e planeamento familiar. Embora os resultados obtidos apontem para valores
elevados ao nivel da comunicagdo, apresentando-se como um ponto forte da familia,
poderdo reflectir de alguma forma uma previsdo das familias quanto a necessidade de
adaptacdo a crise econdémica que Portugal enfrenta e que se prevé intensificar nos
proximos anos, com diminui¢do do tempo para relacdes intra-familiares. Quando as
familias t€ém ou prevéem, constituindo um factor de instabilidade, a necessidade de
reavaliar e reconsiderar os seus objectivos e expectativas individuais e de unidade
familiar, e de ajustar as suas rotinas, a angustia familiar e interpessoal pode surgir como
factor de stresse.

Em jeito de conclusdo, importa relembrar que, do ponto de vista de investigacao,
os estudos encontrados analisam o impacto do estatuto socioeconémico nas familias de
criangas com NE (Barack, et al 2005; Cérdoba-Andrade et al, 2008; Park, et al. 2002),
sendo estas familias consideradas como familias mais vulnerdveis aos factores
econdmicos, devido ao aumento de despesas (Bass, 1996; Hanson & Lynch, 2007; Park,
et al. 2002). Nao foram encontrados estudos que analisem este impacto nas familias
com criancas sem NE, pelo que nos parece revestir-se de crucial importancia a
realizacdo de futuras investigacdes tendo em conta os resultados obtidos e analisados no

presente estudo.

Outro dos aspectos socioculturais da familia, o nivel de escolaridade dos seus
membros, que pode contribuir de forma significativa para a unicidade de cada familia e
fornecer uma funcdo de proteccdo e suporte ao funcionamento familiar (Hanson &
Lynch, 2007), foi analisado no estudo desenvolvido. Desta forma, foi analisada a
relacdo da escolaridade com a QdV percepcionada e com o EFF identificado, tendo sido
encontradas relacoes significativas entre QdV e escolaridade e entre EFF e escolaridade.

O nivel educacional dos pais € um dos factores apontados por Werner (1990)
como fornecendo uma fungdo protectora, promovendo respostas resilientes.

Ao nivel de escolaridade esta associado o estatuto socioecondmico da familia e os

comportamentos e atitudes de parentalidade, sendo que a literatura indica uma relagcao
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muito forte entre o nivel educacional materno e o desenvolvimento da crianga. O nivel
educacional € apontado como um forte factor preditivo de resultados desse
desenvolvimento (Hebbeler et al, 2003; Sameroff & Fiese, 2000)

Viérios autores defendem que os pais sdo responsdveis por organizar uma
variedade de experi€ncias nos seus contextos mais imediatos, em casa e na comunidade,
através da estruturacdo de rotinas, estabelecendo condi¢cbes para importantes
transacgdes pais-crianca (Guralnick, 2006; Sameroff & Fiese, 2000), acreditando-se que
estas estejam muito relacionadas com o nivel educacional dos pais, em especial do
cuidador primdrio que, como referido acima, € ainda assumido pelas maes. Neste
estudo, no entanto, ndo € possivel fazer essa relacdo pois ndo foi tido em conta o nivel
educacional dos pais separadamente.

Quando analisada a relagdo entre a escolaridade e o estilo de funcionamento da
familia, verifica-se a existéncia de correlagdo positiva em praticamente todas as
dimensdes ou dominios, a excep¢do do factor ou dominio 4 “Estratégias para lidar
com”.

A literatura indica que os recursos incluem factores como as caracteristicas
individuais de cada membro da familia e influenciam a capacidade de todas as familias
para se ajustarem e realizarem o “coping” no dia-a-dia (Beckman, et al, 1994). Porém,
factores como a satde, as expectativas quanto ao futuro da crianga, a quebra dramatica
de rotinas podem causar niveis elevados de stresse e mudangas no sistema familiar
(Beckman et al, 1994; Guralnick, 2006), resultando na necessidade de um uso acrescido
de estratégias para lidar com as situacdes, influenciado pelo nivel de acesso a
informagdo, muito relacionado com o nivel educacional.

Neste sentido, um aspecto relevante, que poderd ajudar a explicar os resultados
obtidos neste dominio é o facto de a amostra se referir a familias (pais e maes) com
criancas sem NE e, tal como reportado nos resultados, sem qualquer problema de satide
dos respondentes. A julgar pelos resultados destas criancas (sem NE), a maioria das
familias cumpre as suas fungdes relativas ao desenvolvimento das competéncias dos
seus filhos, providenciando materiais/brinquedos adequados, envolvendo a crianca em
actividades sociais e comunitdrias que vao ao encontro dos seus interesses e
necessidades, influenciando positivamente esse desenvolvimento (Guralnick, 2006).

As criangas com caracteristicas especificas de desenvolvimento, tal como os

estudos de investigacdo indicam, criam desafios acrescidos aos pais no cumprimento
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das suas funcdes, como familia, resultando em niveis mais elevados de stresse
(Beckman et al, 1994, Guralnick, 2006), que resulta, habitualmente, como refere

Guralnick (2006), de necessidades de informagdo que tendem a ser consideraveis.

Na andlise da relacdo da qualidade de vida percepcionada e do funcionamento da
familia identificado pelos membros da mesma (hipdtese 9), verificou-se a existéncia de
uma correlacao significativa entre QdV e Estilos de Funcionamento da Familia.

Os resultados obtidos sdo semelhantes aos alcancados em estudos (Sanders,
Walters & Montegomery, 1985; Stinnett e tal., 1985) citados por Dunst et al. (1988),
relacionando os pontos fortes da familia (caracteristicas intra-familiares) que definem o
Estilo de Funcionamento da Familia e a Qualidade de Vida e as suas dreas ou aspectos,
tais como o bem-estar emocional e a coesdo (unido emocional) familiar.

Os resultados obtidos no presente estudo apontam correlagdes muito significativas
entre a qualidade de vida e as quatro dimensdes do estilo de funcionamento da familia
(“Comunicacdo”, “Coesdo”, “Compromisso” e “Estratégias para lidar com™).

Com efeito, os resultados obtidos sdo concordantes com o estudo de Poston e os
seus colaboradores (2003), no qual expdem que factores como passar tempo juntos,
clarificar os papéis dos adultos, respeitar a individualidade de cada um, oferecer amor e
suporte incondicional e ter uma comunicagdo aberta e honesta sdo defendidos como
aspectos que permitem, no dominio da interaccdo familiar, ter uma vida harmoniosa,
contribuindo para a sua qualidade de vida.

Soresi, Nota e Ferrari (2007) apontaram, igualmente, um conjunto de
competéncias, relacionadas com caracteristicas inter e intra-individuais dos membros da
familia, que podem afectar a QdV, como a tomada de decisdes, a resolucdo de
problemas e a competéncia para utilizar estratégias de lidar com as situagdes,
acrescentando a capacidade de manter relagOes satisfatorias entre pais e filhos,
negociando de modo efectivo situagdes que surjam, aludindo a uma comunicag¢io
eficaz.

Em concordancia, os dominios da QdV “Psicolégico”, “Relacdes sociais” e “Meio
ambiente” encontram-se significativamente correlacionados com o estilo de
funcionamento da familia, parecendo-nos importante realcar que o dominio “Meio

ambiente” se encontra fortemente relacionado com todas as dimensdes do estilo de
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funcionamento da familia. Este dado alerta e reforca para a importancia dos contextos
no funcionamento da familia, como promotores do desenvolvimento dos seus membros.

As actividades contextualizadas, como defende Dunst (2000), incluem diferentes
experiéncias e oportunidades para a crianca no seu dia-a-dia, rotinas e rituais da familia,
em ocasides e eventos especiais da familia e da comunidade, constituindo-se
oportunidades de aprendizagem tnicas e conduzindo ao empenho de todos os
envolvidos.

A importancia da familia e as suas relacdbes na comunidade sdo, alids,
devidamente discutidos, valorizados e comprovados na literatura por varios autores,
sendo considerados a moldura da compreensao da natureza do desenvolvimento humano
(Correia & Serrano, 2000; Dunst, 2000; Dunst, 1998; Dunst et al, 1988; Guralnick,
2006; Hanson & Lynch, 2007; McWilliam, Winton & Crais, 2003; Park, et al., 2002;
Pimentel, 2005; Sameroff & Fiese, 2000; Serrano, 2007; Soresi; Nota & Ferrari, 2007;
Trivette, et al., 1990; Turnbull et al., 2001; Wang et al., 2006; Zuna et al, 2009).

Por ultimo, embora no nosso estudo o dominio “Fisico”, mais relacionado com a
saude fisica, ndo apresente uma correlacao significativa com o estilo de funcionamento
da familia, ndo sendo aparentemente concordante com os resultados obtidos no estudo
de Lewis et al., 1976, citado por Dunst (1988), apresentou correlagcdo significativa com
uma das suas dimensdes, “Estratégias para lidar com”. Estes resultados parecem indicar
a importancia que os pais e as maes do nosso estudo conferiram aquele dominio na sua

qualidade de vida.
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6. CONCLUSOES E RECOMENDACOES

Existe, actualmente, especialmente nos EUA, uma preocupacdo consideravel em
encontrar um equilibrio entre, por um lado, a relacao custo-beneficio dos programas de
intervencdo e, por outro, a responsabilidade em assegurar a qualidade de vida das
criancas e familias mais vulnerdveis. Tal implica um investimento na avaliacdo que
deverd constituir um processo continuo gerador de conhecimento e de promocdo da
qualidade das praticas.

A QdV ¢, cada vez mais, um constructo social que guia estratégias de
incremento de qualidade dos servigos prestados e um critério para avaliar a eficicia dos
mesmos, resultando num quadro conceptual para avaliar resultados de qualidade.

A QdV dos individuos € influenciada por importantes varidveis contextuais e
conceptuais pelo que considerar os seus cendrios e, acima de tudo, os seus cendrios
familiares afigura-se de méxima relevancia.

Ao consideramos uma visdo ecolégica mais alargada sobre a crianca e a familia,
atribuimos importancia a todos os contextos ambientais que tém influéncia no
desenvolvimento da crianca e no funcionamento da familia. Nesta perspectiva, os
contextos, as pessoas e 0s acontecimentos influenciam-se mutuamente, de forma directa
ou indirecta, e a mudanca numa unidade especifica acarretard, inevitavelmente,
mudancas nas outras unidades (Dunst, 2000).

Tal como realgam Zuna, et al (2009), compreender as necessidades da familia na
comunidade, na escola e em projectos de IP capacita directores, coordenadores e
administradores politicos no sentido de tomarem decisdes informadas acerca da
selec¢do do pessoal, da solicitagdo de voluntarios comunitérios, da aloca¢ao de recursos
financeiros e de servigos de apoio.

A parceria pais-profissionais pode melhorar os servigos que as escolas e as
comunidades dispdoem, melhorando, em conjunto, a QdV das familias nestes contextos,
promovendo a optimizacdo dos seus padrdes de interac¢dao. A informacgao derivada dos
resultados da familia pode ser utilizada para melhorar praticas didrias e para sustentar
decisdes ao nivel de estruturas sociais, politicas locais e nacionais.

A importancia da familia é confirmada por uma extensa literatura; porém, ndo se

constatou, ao longo do periodo que durou esta investigacdo, a existéncia de estudos

111



CONCLUSOES E RECOMENDACOES

portugueses acerca das competéncias das familias de criangas com e sem necessidades
especiais (NE) e da sua QdV, na perspectiva da propria familia.

Desta forma, tendo em linha de conta os aspectos referidos, pareceu-nos
importante proceder ao estudo da Qualidade de Vida dos pais e das maes de criancas
sem NE, uma populacdo que, embora nio necessitando do apoio de um servico de IP,
necessita também de servicos de apoio para levar a cabo a sua tarefa de criar e educar os
seus filhos.

Considerando que a familia € a colectdnea de multiplas experiéncias vividas pelos
seus membros (Wang et al, 2006; Zuna et al, 2009), os resultados suportam a crenca de
que a informacdo obtida dos membros da familia podera reflectir a familia como uma
unidade, consolidando a conviccao de que reflecte a QdV da familia.

Sendo a QdV da familia, tal como proposto por um grupo de investigadores, as
condicdes nas quais as necessidades da familia sdo satisfeitas, em que os seus membros
apreciam a sua vida, enquanto familia, tendo oportunidade de fazer coisas que sdo
importantes para eles (Park, et al, 2002; Poston et al., 2003), constatamos que a
satisfacdo das familias depende da relacdo com caracteristicas da prépria familia como a
coesdo, a adaptabilidade e a comunicagdo, reforcando a concep¢cdo de Turnbull &
Turnbull (2001), e sofrendo a influéncia de multi-factores pessoais, ambientais e de
interac¢des entre 0S mesmos.

Desta forma, os resultados deste estudo apoiam a utilidade dos principios de QdV,
expostos como um estimulo para a investigacdo, expdem a vantagem de uma medida
multidimensional, a importancia da influéncia de factores pessoais, ambientais e suas
interaccoes, o valor para comparagdo de grupos e a importincia de varidveis ambientais
e comunitarias como predictores de Qualidade de Vida.

Nao obstante as limitacdes deste estudo, a realizacdo desta investigacdo podera
possibilitar futuras andlises comparativas com as de familias com criancas com NE para
compreender melhor alguns dos resultados destas familias que sdo apoiadas por servicos
de IP.

A énfase colocada no meio, no contexto no qual a crianca se insere diariamente e,
em primeira instancia, na familia, provocam alteracdes na forma de projectar a

intervencao.
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Considerando a pesquisa efectuada, os resultados obtidos, apesar das limitagdes ja
referidas anteriormente, sugerem algumas reflexdes que podem ter implicagdes ao nivel
do atendimento a crianga e a sua familia no geral:

- Utilizacdo de instrumentos de avaliagdo da QdV das familias para prever
resultados de qualidade;

- Avaliacio da Qualidade de Vida das familias no funcionamento e
enquadramento das institui¢des acolhedoras de criancas, como creches e jardins-de-
infancia, melhorando o desenho e implementacao de programas, no sentido de fomentar
a qualidade destes no apoio as familia na sua fun¢do de promover o desenvolvimento
das suas criancas;

- Utilizacdo de instrumentos de avaliacdo da QdV da familia para estimular a
implementagdo de programas de desenvolvimento dos profissionais que trabalham com
as criancas e as suas familias;

- Maior aten¢do e envolvimento dos decisores politicos na coordenacdo dos
servicos € no apoio as familias de criancas pequenas, com necessidades especiais ou
ndo, principalmente em situacdes de crise econdmica acentuada.

A importancia da avaliacgdo da QdV das familias de criancas, com idades
compreendidas entre os 0 e os 6 anos, parece ter sido comprovada por esta investigacao,
desenvolvendo o interesse em prosseguir a investigacdo nesta drea.

Neste sentido, sugerem-se algumas linhas de investigagao futura:

> Replicar a investigacdo realizada em familias com criancas com NE da mesma
faixa etdria.

o Avaliar a QdV das familias com instrumentos utilizados noutros centros
internacionais e de referéncia para a prética de IP acerca da QdV das familias.

o Realizar estudos de abordagem qualitativa da QdV das familias de criancas
com e sem NE.

o Averiguar o conhecimento dos profissionais que trabalham com as criangas e
as suas familias, nomeadamente os profissionais de IP, acerca da QdV das familias,

como medida de resultados.
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santimentes negativoes, tais
oomo tristezs, desespers,
angiedade ou depressBa?

WwHOQOL-2R5F &
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Funcionamento da Familia
Pai |:|
Mae D

Inquérito Ne:

Parte I — Caracterizacdo do agregado familiar, que habita com a(s)
crianca(s) dos 0-6 anos

1 — Relativamente ao agregado familiar (todos os membros) preencha o seguinte quadro:

Grau de Idade Ha.b |I|t,agoes Profissao
parentesco Literarias
2 — Relativamente aos filhos de 0-6 anos, responda:
Data de Nascimento Sexo

3 - Ha quanto tempo a crianca frequenta a creche/jardim-de-infancia?
(pode escrever a data de entrada na creche/jardim de infancia)




Parte II — Escala de Estilo Funcionamento da familia

Dunst, Trivette & Deal (1988)

INSTRUCOES: Por favor leia cada afirmag@o e faca um circulo na resposta que melhor se
adequa a sua familia (pessoas que vivem em sua casa). Nao hd respostas certas ou erradas.
Por favor, d€ a sua opinido honesta. Lembre-se que a sua familia poderd nao ter resposta

para todas as afirmacoes.

Um
Nada pouco As vezes | Geralmente Quase
como a como a como a como a sempre como

Como é a sua familia nas seguintes| minha minha minha minha a minha
afirmacoes: familia familia familia familia familia
1 — Vale a pena fazer sacrificios se eles
beneficiarem a nossa familia

0 1 2 3 4
2 — Geralmente concordamos como 0s
membros da nossa familia se devem
comportar. 0 1 2 3 4
3 — Acreditamos que mesmo nas piores
situagdes podem acontecer coisas boas.

0 1 2 3 4
4 — Nos temos orgulho mesmo das
pequenas coisas conseguidas pelos
membros da nossa familia. 0 1 2 3 4
5 — Somos capazes de partilhar de
forma eficaz as nossas preocupacgdes e
sentimentos. 0 1 2 3 4
6 — A nossa familia mantém-se unida
mesmo nas piores situagdes.

0 1 2 3 4
7 — Geralmente pedimos ajuda a pessoas
de fora quando ndo conseguimos
resolver o problema. 0 1 » 3 4
8 — Geralmente concordamos com as
coisas que sdo importantes para a nossa
familia. 0 1 ) 3 4
9 — Estamos sempre prontos para “deitar
mios a obra” e ajudar-nos uns aos
outros. 0 1 2 3 4
10 — Arranjamos coisas para fazer para
manter a nossa mente desligada das
preocupagdes, quando alguma coisa estd
fora de controlo. 0 1 ) 3 4
11 — Tentamos ver sempre o melhor
lado das coisas, independentemente do
que aconteca a nossa familia. 0 1 2 3 4
12 — Arranjamos tempo para estarmos
juntos, mesmo se tivermos as agendas
muito ocupadas. 0 1 2 3 4




Um R Quase
Nada pouco | Asvezes | Geralmente sempre
Como é a sua familia nas seguintes| como a como a como a como a como a
afirmacoes: minha minha minha minha minha
familia familia | familia familia familia
13 — Qualquer um da nossa familia
compreende as ‘regras” acerca das
formas aceitaveis de agir. 0 1 2 3 4
14 — Amigos e familiares estdo sempre
prontos para ajudar, sempre que temos
um problema ou crise. 0 1 2 3 4
15 — A nossa familia é capaz de tomar
decisdes acerca do que fazer quando
temos problemas ou preocupagdes. 0 1 2 3 4
16 — No6s gostamos de estar juntos
mesmo se for a fazer a lida doméstica. 0 1 ’ 3 4
17 - Tentamo-nos esquecer dos
problemas ou preocupacdes por algum
tempo quando parecem esmagadores. 0 1 2 3 4
18 — Os membros da familia ouvem os
dois lados da histéria numa situacdo de
desacordo. 0 1 2 3 4
19 — No6s arranjamos tempo para
fazermos coisas que todos concordam
que sdo importantes. 0 1 2 3 4
20 — Podemos depender do apoio de uns
dos outros quando algo corre mal. 0 1 2 3 4
21 - Falamos geralmente sobre as
diferentes maneiras que tratamos dos
problemas e das preocupagdes. 0 1 2 3 4
22 — As relagdes familiares serdo
sempre mais importantes que os bens
materiais. 0 1 2 3 4
23 — As decisdes que implicam
mudangas profissionais sdo tomadas no
melhor interesse de todos os membros
da familia. 0 1 2 3 4
24 — No6s podemos depender da ajuda
uns dos outros quando acontece alguma
coisa inesperada. 0 1 2 3 4
25 — Na nossa familia tentamos nao
contar uns com os outros. 0 1 ) 3 4
26 — Tentamos resolver os problemas
antes de pedir ajuda aos outros. 0 1 2 3 4

Traduzido por Vanessa Leitao (2010)
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QUALIDADE DE VIDA E FUNCIONAMENTO DA FAMILIA

O meu nome é Eugénia Magina, sou aluna do Mestrado de Educagdo Especial -
Intervencdo Precoce, do Instituto de Educacdo da Universidade do Minho (Braga), e
estou a realizar um projecto de investigacdo no ambito da tese de Mestrado.

O projecto pretende compreender os factores que influenciam a qualidade de vida
(QdV) das familias de criancas entre os 0-6 anos e destina-se a pais de criangas nessa
faixa etdria.

Este projecto tem como objectivos conhecer a QdV dos pais de criangas dos 0-6
anos; conhecer o funcionamento familiar e verificar a correlagdo existente entre ambos.

Neste sentido, pedimos-lhe que responda a este questiondrio, que se encontra
dividido em duas partes, e lhe ocupara cerca de 20 minutos.

Serd garantida a confidencialidade de todos os dados recolhidos, sendo o seu uso
restrito ao tratamento estatistico no ambito do referido projecto.

A sua opinido e experi€ncia pessoal sao muito importantes para esta investigacao,
pelo que solicitamos a sua colaboracao individual sincera, dado que dela dependem os

resultados deste trabalho.

Caso pretenda conhecer os resultados individuais desta investigacdo, estarei

disponivel através do email: genamagina@ gmail.com.

Agradecemos, desde j4, a sua disponibilidade, no preenchimento do questionério e

na colaboragao do projecto.

Ao responder a este questiondrio, declaro ter sido informado(a) sobre os objectivos do
mesmo, ¢ que me foi dada garantida de confidencialidade de todos os dados
recolhidos, sabendo que em nada me podera prejudicar. Assim, autorizo o tratamento
estatistico dos dados obtidos no questiondrio que responderei, para 0 uso restrito no

projecto que me foi apresentado.

Porto, 7 de Setembro de 2010
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