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Resumo

Os pais de criancas com necessidades especiais (NE) enfrentam desafios, que tem
impacto na qualidade de vida (QV) e na dindmica e ambiente familiar da crianca. O
nascimento duma crian¢ca com atraso no desenvolvimento pode originar uma série de
necessidades e preocupacbes que influenciam o contexto em que a crianca se
desenvolve. Em fisioterapia pediatrica, o cuidado compreensivo permite encontrar
estratégias para trabalhar em conjunto com a familia de modo a potencializar os
resultados. Objetivos: Avaliar a QV, preocupacdes parentais e necessidades
terapéuticas de pais de criancas com NE. Metodologia: Participaram 30 pais que
responderam questionarios dirigidos a (1) identificacdo de caracteristicas socio-
demogréficas e recursos terapéuticos; (2) percecao parental da vivéncia da doenca;
(3) qualidade de vida (WHOQOL-BREF - adaptacdo portuguesa); (4) preocupacdes
(PEDS). Os dados foram tratados através do software SPSS 18. Resultados: Os
questionarios foram maioritariamente respondidos pelas maes. Verificou-se que a
média da pontuacdo na QV geral foi 62,08. As preocupacdes mais frequentes foram
nos dominios da linguagem, autonomia, motricidade e comportamento, e pais que
apresentaram mais preocupacodes foram os pais de criangas com paralisia cerebral. As
necessidades terapéuticas mais referidas foram terapia da fala, hidroterapia,
hipoterapia, terapia ocupacional e fisioterapia. ldentificaram-se correlacdes
estatisticamente significativas, e.g. entre o grau de preocupacao dos pais e o dominio
psicolégico da QV (-0,369; p<0,05) e entre a percecdo das necessidades terapéuticas
e 0 grau de preocupacdo (0,511; p<0,01). Conclusédo: Os resultados indicam que
grande parte destes pais apresenta alteragdo na percecdo da QV, e um numero

consideravel de necessidades e preocupacgoes.

Palavras-chave: pais de criancas com necessidades especiais, qualidade de vida,

preocupacdes, necessidades terapéuticas, cuidado compreensivo.



Abstract: Parents of children with special needs (SN) face daily challenges that
concurrently have an impact on their quality of life (QoL) and the dynamics of the child
environment. The developmental handicap can cause a range of parental needs and
concerns that will also influence the context in which the child develops. In pediatric
physical therapy, the comprehensive care allows finding strategies to work with the
family, enhancing the outcomes. Objectives: To evaluate the QoL, therapeutic needs
and concerns of children with SN’s parents. Methods: Questionnaires were applied to
30 parents of children with SN, including (1) assessment of the family framework and
therapeutic resources; (2) parents perception of living with the situation; (3) WHOQOL-
BREF (Portuguese version); (4) PEDS. The data were processed using software SPSS
18. Results: Questionnaires were mostly answered by the mothers. It was found that
the mean scores on QoL were 62,08. The most common concerns were in the areas of
language, autonomy, movement and behavior, and parents who showed more concern
were the parents of children with cerebral palsy. The therapeutic needs most frequently
mentioned were speech therapy, hydrotherapy, hippotherapy, occupational and
physical therapy. It was possible to identify several statistically significant correlations,
such between the degree of parental concerns and the psychological domain of QoL (-
0.369, p <0.05) and between perception of the therapeutic needs and the degree of
concerns (0.511, p <0,01). Conclusion: The results indicate that most of these parents
has different perception of QoL, and a considerable number of concerns about child
development, as well as needs.

Keywords: parenting a child with special needs, quality of life, concerns, therapeutic

needs, comprehensive care
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Introducéo

Uma crianca com alteracdo no processo de desenvolvimento, apresenta na
grande maioria das situacdes limitacdo crénica no dominio mental e/ou fisico. Estas
limitacbes podem-se manifestar em &areas tdo diversas como o0 auto-cuidado,
linguagem recetiva e/ou expressiva, aprendizagem, mobilidade, auto-direcao,
capacidade de viver de forma independente. Na maioria dos casos, estas criancas
necessitam de cuidados especiais ao longo de toda a vida'*>*.

E hoje consensual que os pais de criancas com necessidades especiais
enfrentam situacdes potencialmente estressantes sendo obrigados a adaptacdo e
readaptacbes que poem em risco o seu equilibrio emocional® e a sua qualidade de
vida™®. Sendo, na grande maioria dos casos, estas criancas, dependentes dos pais é
facil compreender que a perturbagcdo parental pode ter repercussdées no
desenvolvimento da crianca e na sua prépria qualidade de vida”®°.

Em relagdo aos tipos de apoio e a reabilitacdo, necessarias para estas
criangas, os modelos mais recentes defendem a importancia da intervengéo precoce e
a adocdo de uma abordagem centrada na familia, integralista e multidisciplinar
(compreensive care - American Academic of Pediatrics, 1999)* que, incluindo o apoio
integrado de médicos, enfermeiros, terapeutas, psicologos e assistentes sociais,
constitui hoje uma realidade indiscutivel nalguns paises™”.

De acordo com perfil funcional, cabe ao fisioterapeuta “analisar e avaliar o
movimento e a postura, baseadas na estrutura e fungdo do corpo, utilizando
modalidades educativas e terapéuticas especificas, com base essencialmente no
movimento, nas terapias manipulativas e em meios fisicos e naturais, com a finalidade
de promocao da saude e prevencdo da doenca, da deficiéncia, de incapacidade e da
inadaptac@o e de tratar, habilitar e reabilitar individuos com disfun¢des de natureza
fisica, mental, de desenvolvimento ou outras, (...) com o objetivo de os ajudar a atingir

a méxima funcionalidade e qualidade de vida™

. Para garantir esse pressuposto,
quando se trabalha em pediatria, € necessario conhecer o contexto familiar e intervir
juntamente da familia e com a familia. Assim, ter o conhecimento e a competéncia
para reconhecer o contexto familiar, esta definitivamente no ambito da pratica em
fisioterapia. Na realidade, pensar a familia configura-se como uma exigéncia, mas
também como um desafio para os fisioterapeutas®*>**.

No decorrer da minha experiéncia profissional, no d&mbito da fisioterapia em
pediatria, foi possivel perceber, por um lado, a importancia do contexto familiar na

qgualidade de vida e na evolucéo das criangas com quem trabalho, e simultaneamente,



a importancia do envolvimento familiar na evolugdo positiva dos objetivos da
intervengdo. Também foi possivel verificar a falta de acesso destas familias a
inmeros recursos, a necessidade de auséncias ao trabalho para acompanhar o filho
as terapias, a insatisfagdo com o sistema, a falta de articulagédo entre os profissionais
envolvidos, o isolamento destas familias, ou a dificuldade no processo de inclusdo da
crianga com necessidades especiais.

Fruto destas vivéncias nasceu, como motivacdo de futuro, um projeto no
ambito da educacdo e saude. O CRESCE - Centro de Recreacdo, Educacdo e
Socializagdo para Criangas Especiais, teria como finalidade afirmar-se como um
centro onde criangas com e sem necessidades especiais poderiam conviver num
contexto educativo de creche, beneficiando concomitantemente de programas de
desenvolvimento infantili e terapias especificas direcionadas para quem as
necessitasse.

Neste sentido, foram realizadas reuniées com entidades responsaveis com a
finalidade de concretizar a implementacdo do centro. Contudo — e apesar da
aprovacgao da teoria do projeto — a alegada falta de recursos e crise financeira impediu
0 avanco imediato deste projeto. No sentido de aprofundar os fundamentos deste
projeto, senti necessidade de investigar o contexto familiar das criangas com
necessidades especiais.

Assim, este trabalho busca a resposta a preocupacao que tem acompanhado
meu percurso profissional e académico: “como ajudar a familia a lidar com os desafios
gerados pela situagao clinica da crianca com necessidades especiais?”.

Desta preocupagdo nasceu a questdo que orientou este trabalho “ Como
vivem, que preocupacoes tém e que necessidades sentem o0s pais de criangas com
necessidades especiais?”

Decorrente destas questdes, colocaram-se outras: “Qual a percecdo de
gualidade de vida dos pais de criancas com necessidades especiais?”, “ Quais as
preocupacgbes dos pais de criangas com necessidades especiais?”, “Existira relagdo
entre a percecdo de qualidade de vida e o nivel de disfuncionalidade da crianga?”,
“Existird relacdo entre a qualidade de vida dos pais e as suas necessidades?”.

Defende-se, como paradigma metateérico deste trabalho, que o cuidado
centrado na familia cria uma oportunidade para a abordagem preventiva e sustenta

uma abordagem de suporte do bem-estar para toda a vida®*>*®*".



1. Contextualizac&o da questao de pesquisa

1.1. Familia e parentalidade em situacdes de criangas com
necessidades especiais

1.1.1 Parentalidade em criangas com necessidades especiais

A familia é o contexto natural do desenvolvimento da crianca. E no ambito da
familia que a crianca deve encontrar 0s espagos e 0s estimulos necessarios para seu
desenvolvimento fisico, emocional e social. A familia e especialmente os pais sao,
assim, determinantes e mediadores desse desenvolvimento'®. Compreende-se pois
que a saude mental, o bem-estar e as necessidades familiares sejam um aspeto
prioritario para todos os profissionais de salde que intervém em populacdes
pediatricas.

O desenvolvimento infantil ocorre assim sob influéncias genéticas, fatores
microambientais perinatais — tal como o comportamento da mdae, ou doencas
adquiridas por ela — e fatores ambientais pds-natais, incluindo o ambiente préximo da
crianca e os aspetos da cultura em que esta inserida®*3%%,

Os primeiros anos de vida sdo extremamente complexos e apresentam
alteracdes e aquisicbes especificas. Em particular nesta fase séo inumeros os fatores
gue podem aumentar as probabilidades de desencadear atraso no desenvolvimento,
relacionados com aspetos bioldgicos, genéticos, psicolégicos e sociais, geralmente
envolvendo interacdes complexas entre eles #3**%,

Um problema biol6gico pode ser agravado por um ambiente ndo estimulador
mas, por outro lado, pode ser reduzido por um ambiente de apoio. Neste sentido,
considera-se extremamente importante que a intervencado em situacfes de alteracdo
do desenvolvimento ocorra de forma precoce, e em articulacdo com a familia e todos
os profissionais envolvidos. E necessario compreender as relagcdes complexas entre
as multiplas determinantes da crianca e da familia, antes de determinar como a
intervengdo em fisioterapia pode otimizar os resultados motores de criangas com
necessidades especiais®®13141719:20.23.24.25

Deste modo, diferentes fatores podem influenciar o desenvolvimento da
crianca, tanto de forma positiva como negativamente, sendo estes chamados
respetivamente fatores de protecéo e fatores de risco. A influéncia destes fatores ndo
pode ser avaliada separadamente e o equilibrio entre o fardo experienciado pelos pais
e a capacidade e recursos destes deveriam ser sempre avaliados®,

As familias diferem e reagem de formas diferentes ao impacto causado pelo

seu membro com limitagdes. Para além de outros fatores, as familias variam quanto a
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forma, dimensdo, religido, estrutura, cultura, educacdo e salde, localizacdo
geografica, niumero de amigos, entre outros. Desta forma, hd que considerar cada
familia como uma familia Gnica”®®. E necessario, ento, reconhecer a diversidade dos
seus valores, crencas, aspiracdes e prioridades. Cada familia tem sua estrutura
propria, pontos fortes e fracos, cultura e linguagem préprias, que devem ser
respeitados”®.

O nascimento duma crian¢ca com necessidades especiais gera nos pais uma
série de reacdes, que incluem depressado, angustia, medo, solidao, fuga e rejei¢cdo ou
superprotecdo da crianca®®?"?®*_ A emocionalidade negativa dos pais, em especial a
ansiedade e a depressao, irdo ter repercussfes sociais e emocionais em toda a
familia®3°. De acordo com diversos estudos, a associacao destes fatores favorece a
perda de autonomia, da identidade familiar e, eventualmente, o aumento da
conflitualidade conjugal dos pais®®2427:3132:33.34

O nivel de diminuicdo na qualidade de vida de familias de criangas com estas
severas condicdes cronicas parece ser determinado por uma matriz complexa de
variaveis ambientais, fisiologicas e psicologicas, como a situagdo socio econdmica,
suporte social, caracteristicas da familia e da crianca e estratégias de confronto. Desta
forma, a adaptacao parental pode mudar de acordo com o desenvolvimento da crianga

1689273536, o 5 severidade da

e alteracdes nos estados familiares ao longo do tempo
deficiéncia e o grau de autonomia podem influenciar a reagéo das familias face a essa
deficiéncia”®?%%"3>37 A este respeito diversos autores tém chamado a atencdo para o
facto de limitagcbes na habilidade de controlo postural, de manter posi¢cdes, de mover-
se e locomover-se, manipular objetos e responder ao input sensorial pode alterar a
dindmica das interagdes sociais e influenciar o grau em que a crianga pode interagir
com sucesso com seu ambiente®*314243238

Criancas com disfuncdo motora mais grave apresentam maior dependéncia
para desempenhar habilidades funcionais, com maior necessidade de auxilio do
cuidador. Essa correlagdo demonstra o quanto os dominios estédo diretamente ligados
entre si e interferem conjuntamente no desenvolvimento das criangas, apresentando
impacto negativo do comprometimento motor no desempenho das atividades do
cotidiano e na independéncia funcional da criangca. Além disso, os danos cognitivos
e/ou sensoriais constituem um risco especifico para estresse comportamental e
psicoldgico para criancas e seus cuidadores®®28:2%3739,

Diversos estudos tém, no entanto, revelado resultados inconsistentes quanto a
correlagcéo entre a perturbacdo parental ou a diminuicdo da qualidade de vida dos pais
e o grau de disfuncionalidade da crianca. Refira-se como exemplo a investigacdo

realizada por Rocha, Afonso e Moraes com o0 objetivo de verificar a relacdo entre
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desempenho funcional de criancas com paralisia cerebral e qualidade de vida dos
seus cuidadores, na qual os autores concluiram que as duas variaveis nao estavam
correlacionadas e apontaram para a necessidade de se considerar outros fatores na
avaliacéo da qualidade de vida destes pais®.

A este respeito, algumas investigacbes tém verificado que a sobrecarga
parental € também devida as diversas exigéncias de cuidados médicos, colocadas
pela deficiéncia. Assim, por exemplo, para além das consultas regulares de pediatria
estes pais devem procurar apoio para os seus filhos de consultas e tratamentos
especializados de areas tdo diversificadas como a medicina, fisioterapia, psicologia,
educacao especial, terapia da fala, entre outros. Estas exigéncias ndo s6 diminuem o
tempo disponivel para outras atividades normativas da crianga como interferem na
rotina da familia e constituem um risco para a estabilidade econémica®?2%4?,

Coffey®® realizou um estudo de metassintese para explorar o fenémeno da
parentalidade de criangas com doenca cronica, em estudos qualitativos. Dos onze
estudos analisados, as expressdes metaféricas e temas mais comumente utilizados
sao: (1) “viver preocupado”, onde referem diferentes tipos de preocupagdes, como o
estado geral de saude do filho e do futuro, nomeadamente dos cuidados que este filho
necessitara quando os pais ndo apresentarem condi¢cdes para cuidar dele. Além
dessas preocupacdes, também foram referidas questdes quando aos irmaos,
escolaridade e o medo do pior que esta por vir; (2) “permanecer na luta”, no sentido de
ndo desistir do filho, focando a raiva e frustracdo nos profissionais que cuidam da
crianga ou desligando de si proprio e de seus sentimentos, ou ainda aderindo
estritamente ao plano de cuidado; (3) “carregando o fardo”, onde maioritariamente os
estudos descrevem que as maes responsabilizam-se por todo o cuidado, levando a
exaustao; (4) “sobrevivéncia como familia”, visto que o nascimento duma crianga com
doencga cronica afeta toda a familia alargada. Os irmaos sédo referidos como principais
afetados, onde os pais referem ter pouco tempo para despender com eles e
reconhecem que isto tem um impacto negativo em suas vidas; (5) “ponte para o
mundo exterior”, onde os pais referem a perda de liberdade; (6) “periodos criticos”,
referidos principalmente com a descoberta do diagndstico, a alta dos servicos de
saude, transic6es de ambientes educacionais e alteragdes durante o desenvolvimento;
(7) “assumindo o controlo”, com a luta na busca de servicos e de informagdes.

Quanto ao confronto com as situagbes potencialmente estressantes s&o
sobretudo referidas como estratégias mais utilizadas pelos pais para lidarem com a
situacdo da presenca dum filho com doenca cronica: a negacdo; a crenga em que o
gue se deseja vai acontecer; espiritualidade e religido; distanciamento cognitivo, com o

evitamento e adiamento; culpabilizacdo; procura de informacdo e aprendizagem de
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competéncias; normalizacdo e reorganizacdo; procura de suporte social; reavaliacdo
positiva; planeamento; e aceitacdo®. A utilizac8o e eficacia de qualquer uma das
estratégias de confronto dependem dos pais, do seu estilo comportamental e do seu
funcionamento cognitivo e da situagdo. Dependem também das caracteristicas da
doenca, como grau de comprometimento e existéncia de progresséo da patologia®.
Cavallo, Feldman, Swaine e Meshefedjian realizaram uma investigacdo para
identificar as estratégias de confronto dos pais de criangcas com deficiéncia fisica e
relaciond-las com a percecdo destes pais quanto a funcionalidade deste filho.
Definiram como hip6tese que as caracteristicas socio-demograficas, como o nivel de
educacdo materna, poderia influenciar a perceg¢do parental sobre comportamentos
especificos de confronto. Para realizar o estudo, aplicaram guestionéarios e realizaram
entrevistas com 150 pais. Obtiveram como resultados que apenas 0s pais com niveis
mais altos de educacgdo consideram util procurar suporte social externo, enquanto
aqueles com niveis inferiores de educagdo consideram util a comunicagdo com
profissionais de saude. Pais de criangcas mais novas também consideram util esta
comunicagdo, contudo esta questdo ndo foi verificada com pais de criangas mais
velhas. Como resultado referem também que pais de criancas com maior grau de
disfungdo motora consideram util buscar informagdo médica através dos profissionais
de salde, sugerindo que as limitagdes da crianca tem influéncia no conflito parental®.
A adaptacdo dos pais a um filho com altera¢des graves no desenvolvimento &,
muitas vezes, um processo longo e penoso em que € importante poderem contar com
uma colaboracdo atuante, que podem surgir de diversas fontes, dentre amigos, outros
pais com problemas semelhantes, psicllogos, assistentes sociais, terapeutas,
educadores entre outros. Angustia devido as preocupacfes quanto a recuperacao e
em relagcdo ao futuro quando, pela lei natural, os pais envelhecerem ou morrerem. A
adaptac&o ndo consiste num evento (nico, mas um processo multifatorial”*"3,
Integrando uma equipa de saude, os fisioterapeutas podem ser Uteis para criar
oportunidades para a familia articular preocupacdes, apoiar estratégias de confronto
da familia, respeitar sua privacidade e ser flexivel, contudo a atuacdo em psicologia e
terapia familiar esta além do escopo da pratica fisioterapéutica, sendo que o terapeuta

tem o dever de encaminhar a familia quando apropriado®®#.

1.1.2. Qualidade de vida em pais de criangas com
necessidades especiais
A qualidade de vida é definida pela Organizacdo Mundial da Saude (1995)

como “a percegao do individuo da posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de

valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e



preocupacdes”. O conceito da qualidade de vida € marcado pela subjetividade,
envolvendo todos os componentes essenciais da condigdo humana © 3,

Trata-se dum conceito multidimensional que incorpora a percecéo individual
dos diferentes aspetos de vida. A avaliacdo da qualidade de vida é importante na
pratica em saude para melhorar a relagéo profissional-paciente, para avaliar a eficacia
de diferentes intervencdes, para pesquisas e politica. A qualidade de vida é
especialmente relevante em condi¢es cronicas e limitativas, como o transtorno global
do desenvolvimento, a paralisia cerebral, e o défice cognitivo ou “atraso mental’
1,6,36,44,45,46.

Diante desse quadro, a literatura preocupou-se em abordar esse aspeto em
diversos estudos, maioritariamente voltados para a qualidade de vida dos portadores
das patologias, seja ap0s o diagnostico, ou apos a utlizagdo de um tratamento
6,9,20,35,39,43.

Embora a investigacdo sobre a qualidade de vida dos pais de criangas com
alteracdes neuromotoras e com necessidades especiais seja reduzida sabe-se que, tal
como acontece com outros pais de criangas com situacdes clinicas cronicas, um dos
seus principais desafios € resolver/cuidar efetivamente dos problemas da crianga e
promover o seu desenvolvimento, enquanto mantém respostas adequadas as normais
exigéncias da vida diaria 1426333639,

Os estudos existentes com amostras de pais de criangas com paralisia
cerebral tém concluido que a deficiéncia da crianca perturba a sua saude fisica e
psicolégica, diminui as suas relagdes sociais 0 seu bem-estar conjugal e diminui de
forma significativa o seu estatuto financeiro®*’.

Leung e Li-Tsang realizaram um estudo transversal para comparar a qualidade
de vida de 76 pais de criancas de escolas primarias, sem necessidades especiais, e
71 pais de criangas inseridas em escolas especiais, com diagnoésticos de paralisia
cerebral, sindrome de Down e atraso de desenvolvimento. Os pais das criancas com
necessidades especiais apresentaram indices mais baixos de qualidade de vida em
todos os dominios, com diferenca significativa nas relacdes sociais e dominios
ambientais. Também referem que a independéncia funcional da crianga mostrou-se
significativamente relacionada com a qualidade de vida dos pais, principalmente nos
dominios saude fisica, saude psicologica e ambiente, com excecao apenas do dominio
de relacdes pessoais’.

A este respeito também Mugno, D’Arrigo e Mazzone num estudo comparativo
com 212 pais de criangas e adolescentes com problemas neuroldgicos de
desenvolvimento e 77 pais de criangas normativas verificaram que o grupo de pais de

criancas com patologia revelava valores mais baixos nas dimensdes: atividade fisica;
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relacdes sociais e percecdo global de qualidade de vida, medidas pelo questionario de
qualidade de vida WHOQOL-BREF. Neste estudo as maes evidenciaram niveis mais
baixos em todos os dominios de qualidade de vida (i.e dominio fisico; psicolégico;
relacional e do meio)°.

Na realidade ainda que se tenha observado uma evolugdo muito positiva no
sentido da partilha de tarefas entre pai e mae, o cuidado dos filhos com
doenca/deficiéncia crénica continua ser, na maioria dos casos, da responsabilidade da
méae. S&o muito mais as maes do que os pais que acompanham os filhos as varias
consultas, que se responsabilizam pelo seu tratamento e que abandonam o0s seus
empregos e 0S seus projetos profissionais para permanecer perto da criangca. Como
consequéncia, € comum que as maes tenham percecdo mais negativa da sua saude,
maior predisposicdo ao estresse, problemas no convivio social, e na prestacdo
profissional®®.

Recentemente Davis, Shelly, Boyd, Cook e Davern realizaram um estudo
gualitativo com uma amostra de vinte e quatro mées e treze pais de crian¢cas com
idades entre os 13 e os 18 anos com paralisia cerebral. Esse estudo teve como
objetivos por um lado, avaliar a qualidade de vida de pais e de maes (incluindo a
percecdo de qualidade de vida; a identificacdo de fatores determinantes; a avaliagéo
do impacto da doenga na suas vidas; e a identificacdo de necessidades para um
possivel aumento de qualidade de vida) e, por outro lado, identificar possiveis
alteracdes atribuiveis a idade da crianca. Em relacdo a qualidade de vida os pais que
referiram considerar que tinham uma boa qualidade e vida atribuiram esse facto a
determinantes pessoais (e.g a personalidade; pensamento positivo), e ao suporte
recebido (e.g o apoio de profissionais de salde; acesso a servicos de apoio). Os pais
que referiram menor qualidade de vida apontaram como fatores o tempo gasto no
cuidado da crianca e a falta de suporte social. Quanto ao impacto da doenca na sua
vida, os pais realgcaram o impacto do cuidado da crianca na sua propria saude fisica,
em especial quando a crianca € mais velha e mais dependente, exigindo dos pais
forca para, por exemplo, a movimentar. Para além deste impacto foram ainda referidos
pelos pais: a reducéo da socializagdo, a perturbac&o de rotinas de vida, perturbacdes
de sono, a pressdo nas relagcbes maritais, e dificuldade em projetar atividades
familiares como férias; os aspetos financeiros; a perda de emprego sobretudo das
maes. Pelo contrario, foram apontadas como determinantes positivos de qualidade de
vida: os ganhos da crianca e a relacdo com o filho. No que diz respeito as
necessidades sentidas, 0s pais apontaram aspetos muito praticos como a facilitagcao
do acesso a subsidios para o cuidado da crianga e um ambiente mais facilitador ndo

s6 desse cuidado mas também do desenvolvimento do filho. Ainda que n&o tivessem
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sido identificadas diferencas expressivas entre pais e maes foram sobretudo as maes
gue evidenciaram a importancia do acesso a cuidados diversificados e especializados
de saide®.

Do referido podemos concluir pelo reforco da assercdo segundo a qual a
limitac&o da crianga € um potencial estressor com consequéncias negativas em todas
as dimensdes da qualidade de vida dos cuidadores. No entanto ndo deve ser ignorado
gue investigacbes recentes tém evidenciado que embora pais de criancas com
necessidades especiais experienciem sofrimento emocional, a maioria das familias
tendem a adaptar-se, a ter niveis normais de funcionalidade e apresentarem avaliacdo
de qualidade de vida idéntico ao de familias normativas®*°*>?,

Os fatores de risco relacionados com menor qualidade de vida incluem os
parametros da doencga/incapacidade, independéncia funcional da crianca e fatores de
estresse psicossociais. Acredita-se que os fatores de resiliéncia que influenciam o
processo sdo os fatores interpessoais, os fatores sdcio ecoldgicos e as estratégias de
confronto®’ 33733,

Como nota final deste ponto considera-se relevante a constatacdo do reduzido
namero de investigacdes nesta area. Em relacdo a Portugal ndo foi encontrado
gualquer estudo que abordasse a qualidade de vida dos cuidadores de criangcas com

necessidades especiais.

1.1.3. Preocupac0es e necessidades de pais de criangas com

necessidades especiais

Apesar de nao existir uma definicdo comum de “preocupacgdes”, a maioria dos
autores associa o termo a temas que suscitam, de forma antecipada, a centragdo da

atencdo parental®

. Como “necessidades” sdo considerados os meios referidos pelos
pais como necessarios para a melhoria da condicdo de vida da crianca e da familia. As
necessidades mais referidas pelos pais sdo a necessidade de normalidade e de algum
grau de certeza sobre o futuro; necessidade de informacgéo e necessidade de trabalho
em equipa com os profissionais de satde®’****. Deste modo, os profissionais devem
estar atentos a sobrecarga parental e a sua capacidade de confronto, de modo a saber
identificar as necessidades da familia?”**>*,

Quanto as necessidades, foram identificadas diferencas nas expectativas e
prioridades entre os pais de criancas com e sem incapacidades. Pais de criancas sem
necessidades especiais de saude tendem a expectar, priorizar e discutir uma doenca
recente, enquanto os pais das criancas com necessidades especiais focam-se na
condicdo cronica de saude da crianca e nos efeitos dos problemas de salde na vida

em geral 138°8°7,



As preocupacbes familiares e a capacidade de lidar com as situacbes
estressantes associadas a doenca influenciam a capacidade da familia de funcionar e
de se desenvolver. E necessario que se reconheca a preocupacao e o estresse diarios
da familia, assim como é preciso estar consciente de que 0 estresse ndo esta
necessariamente relacionado a criacdo de uma crianga com incapacidade. A gama de
desafios inclui familias com dupla jornada, gravidez precoce ou indesejada, familias
apenas com um dos pais, violéncia e abuso de drogas na familia, falta de outros
familiares e amigos, mobilidade geografica e restricdes financeiras. Restricbes de
tempo podem limitar o descanso familiar, atividades de condicionamento, interagédo
social e atividades de lazer. Tudo isso pode influenciar a satisfacdo e a alegria da
familia como um todo 3834353

Atrasos no diagnostico e intervencdo sdo uma causa de preocupacao dos pais,

e esta preocupacado esta estatisticamente relacionada com o pobre desenvolvimento.
Os profissionais de saude respondem de diferentes maneiras as preocupacdes dos
pais. Em geral, quando o atraso no desenvolvimento ndo esta relacionado com um
atraso neurolégico evidente, ndo ha encaminhamento ou oferta de diretrizes a
familia®®*°.
Firth, Grimes, Poppleton, Hall e Richold avaliaram as preocupag¢fes de pais de
criangas com necessidades especiais, e encontraram como preocupagfes mais
referidas os problemas de desenvolvimento deste filho, como a autonomia nas
atividades de vida diaria, comportamento, relacbes familiares, educacao, futuro, dentre
outros®,

O nivel de estresse e preocupacédo parental, bem como a qualidade de vida,
parecem, entdo, estar relacionados ao nivel de severidade e incapacidade inerentes
ao diagnéstico da crianca, e a coexisténcia de problemas comportamentais. As maes
de criangas com transtorno global do desenvolvimento reportam niveis mais elevados
de estresse e desmoralizacdo que os pais. Os estudos indicam que o estresse
maternal em familias de criancas com autismo € predito pela coexisténcia de
problemas de comportamento e também pela depressédo do parceiro. Os problemas
comportamentais aumentam o estresse parental de forma mais significativa que a
severidade dos sintomas do autismo. As maes de criangas com comprometimento
mental severo e com deficiéncia intelectual mostraram maiores indices de problemas
de saude fisica, com pobre percecédo de sua satde®®?3%3743,

Outra fonte de preocupacdo surge quando os pais sdo dispensados pelos
profissionais de salde através de comentérios de que a crianga atingira determinada
aquisicdo quando estiver “pronta”, como por exemplo a linguagem, ou que ainda néo

fala pois os familiares falam por ela. Estes comentarios, em geral, levam a frustracdes
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por parte dos pais, principalmente quando posteriormente sao identificadas
dificuldades na linguagem e comunicacao. Os profissionais de saude parecem apostar
antes na possibilidade de recuperacdo espontanea do problema do que reconhecer
que as preocupacdes parentais sdo validas. E importante que se volte o olhar para a
repercussdo que tais patologias podem trazer para os cuidadores e sua familia e,
como consequéncia, para a crianca. Outra fonte de estresse e preocupacdes é a
dificuldade significativa em obter os servicos médicos, de saude mental, educacional e
SOCiaI 8,34,36,58.

Ao identificar as preocupacdes e necessidades dos pais de criancas especiais
€ possivel também determinar suas prioridades. A este respeito, Chiarello, Palisano,
Maggs, Orlin, Almasri e Kang realizaram um estudo analitico transversal com 585
criangas e jovens com paralisia cerebral e seus cuidadores, para identificar as
prioridades da familia na atividade e participacdo destas criancas e jovens. Como
resultado, identificaram que pais de criangas com graus moderados a severos (Gross
Motor Function Classification System Il a V) apresentaram prioridades relacionadas
com atividades diarias. Pais de criangas e jovens em idade escolar tinham maior
prioridade na produtividade que pais de criangcas mais novas. A prioridade mais
frequente em toda a amostra foi 0 auto-cuidado/atividades de vida diaria, sendo que
61% dos pais identificaram pelo menos uma prioridade relacionada com a
mobilidade®.

E importante referir que familias que sdo mais ativas durante a visita do
profissional de salde recebem mais informacdo e suporte, e aquelas que
proactivamente solicitam servicos especificos de prevencdo sao mais aptos a
conseguirem. Para que isto seja possivel, € necessario que as familias sejam bem
informadas e que suas necessidades sejam exploradas **°%°*,

A literatura refere trés principais fontes de preocupacdo e ansiedade,
associadas a criacdo de uma crian¢ga com necessidades especiais. Sao elas: a falta de
informacao, lidar com a burocracia do sistema de saude e lidar com as outras pessoas
envolvidas no processo. O grau em que “o fardo de cuidar” influencia o funcionamento
e o desenvolvimento da familia parece estar mais relacionado a percecao subjetiva da
familia. Compreender esta relacdo é importante para que o fisioterapeuta evite julgar
ou fazer comparacdes entre familias %323,

Santos*? identifica quatro dominios principais de preocupac&o: (1) o dominio
médico-legal, que integra as preocupa¢fes maternas mais préoximas da doencga e do
seu tratamento, incluindo as preocupacdes relativas ao agravamento e a evolugédo da
doenca, as hospitalizagbes, e procedimentos de diagnostico e terapéutica. Estas

preocupacdes sdo sentidas ndo s6 na fase inicial apds o diagndéstico, como também
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em fases posteriores nas quais a evolu¢cdo negativa da doenca pode significar
progressao do quadro ou a aproximagdo da morte da crianca; (2) o dominio da
crianca, onde as preocupacdes parentais centram-se no filho, no impacto da doenga
no desenvolvimento e no seu comportamento, integrando questdes psicoldgicas e
sociais do desenvolvimento da crianga e centrando-se no seu bem-estar; (3) o dominio
da familia, integrando preocupacdes relacionadas com a relagéo conjugal, educacao e
acompanhamento dos outros filhos, mudancas familiares e restricdes econdémicas,
incluindo todo o contexto familiar; (4) o dominio do proprio, integrando as
preocupacdes relacionadas com a competéncia parental para lidar com as suas
emoc0des, com o0 aumento da responsabilidade ou com a reagdo de amigos e outros
familiares.

A principal funcdo da familia & responder as necessidades individuais e
coletivas dos seus membros. Desta forma, o conjunto de tarefas desenvolvidas pela
familia tem como objetivo resolver essas mesmas necessidades, que podem ser
agrupadas em sete categorias: necessidades econdmicas; necessidades de cuidados
diarios; necessidades recreativas; necessidades de socializa¢do; necessidades de
auto-identidade; necessidades de afeto; necessidades de atendimento. Apesar das
necessidades da crianca com necessidades especiais ser comumente abordada na
literatura e na media, as necessidades dos pais das criancas com necessidades
especiais sdo abordadas com frequéncia muito inferior 3,

Hensley® realizou um estudo sobre os tipos de servicos utilizados pelos pais
de criancas com necessidades especiais e a efetividade destes servicos na reducdo
dos niveis de estresse e aumento da capacidade de enfrentamento, através da
distribuicao de questionarios e realizagcao de entrevistas com esta populacéo, incluindo
74 pais, dos quais 60,8% referiram alto nivel de estresse no ultimo ano. Também
verificaram que 60,8% da amostra nunca procurou servigos profissionais para lidar
com o estresse de criar uma crianga com necessidades especiais. A razdo mais
frequentemente citada foi a impossibilidade de encontrar servigos percebidos como
sendo Uteis a suas necessidades. Daqueles que procuraram ajuda profissional, 73,1%
referiram reducdo no nivel de estresse e 61,6% responderam que sua perspetiva em
criar uma crianca com necessidades especiais tornou-se mais otimista.

Também a este respeito, Farmer, Marien, Clark, Sherman e Selva realizaram
um estudo para verificar as necessidades ndo satisfeitas de familias de criangas com
condi¢gBes cronicas de salde através da aplicagdo de questionarios entregues a 83
maes. A area de necessidade mais frequentemente referida tratava-se da informacao
sobre servicos e formas de promover a saude e o desenvolvimento da criancga.

Reportam também que as mées que classificaram seus filhos como mais severamente
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afetados referiram maior necessidade de informacéo sobre a condi¢cdo de sua crianca,
servicos disponiveis e maneiras de interagir com a crianga para promover seu
desenvolvimento. As maes que referiram sentir mais apoiadas pelos outros
identificaram menor necessidade de informacéo sobre como promover o bem-estar de
seus filhos e de estratégias para promover interacdes familiares efetivas. Desta forma,
com apoio adequado tanto profissional como da comunidade, as familias podem
aceder mais recursos e funcionar de forma mais efetiva, promovendo a saude da
crianca e reduzindo as necessidades familiares. Este estudo sugere também que
maior percecdo de tensdo e fardo pessoal pode interferir com a capacidade da mée
para aceder apoios e servicos necessarios, potencialmente resultando em um impacto
negativo sobre a crianga e resultados da familia. Estas avaliagbes podem ser
associadas com a depressado materna, conhecida por aumentar o risco de paternidade
ineficiente Além de identificarem as principais necessidades néo satisfeitas de pais de
criangas com condigdes cronicas de saude, também identificaram os preditores destas
necessidades. Estes preditores incluem as caracteristicas demogréficas, a avaliagéo
de apoios sociais e da sobrecarga familiar®.

Os fatores demogréaficos da familia parecem influenciar o desenvolvimento
motor de criangas com necessidades especiais. A pobreza pode influenciar a funcéo
cognitiva e também a fungdo motora, tendo grande impacto no desenvolvimento
motor. Além disso, familias pobres sdo mais suscetiveis de apresentar estresse e
depressdo. Os recursos, 0 suporte social e o funcionamento familiar, assim como a
intensidade da intervencdo, podem ser importantes determinantes nos resultados
motores, mas podem também influenciar a qualidade de vida parental*’?’,

Ulrich®, apesar de referir que “quanto mais intensivo o nivel de assisténcia a
crianga com necessidades especiais, menor a qualidade de vida do cuidador”, conclui
com seu estudo que a idade parental, sexo, numero de filhos, idade da crianca,
severidade da condicdo e numero de programas terapéuticos ndo tém correlagéo
significativa com a qualidade de vida dos pais. Encontrou, no entanto, correlagdo entre
a qualidade de vida e a escolaridade parental, além de verificar que os pais de
criancas que estavam inscritas em escolas também apresentavam indices mais
elevados de qualidade de vida.

Os pais buscam uma nova normalidade, que s6 é alcancada quando os pais
conseguem gerir 0 seu tempo, reorganizar a vida familiar e gerir a informacéo sobre a
doenca e o tratamento. Na generalidade, os pais estdo insatisfeitos com a informacao
recebida porque a consideram insuficientes, inadequadas ou dificil de obter, ou porque
os profissionais que a transmitem o fazem de forma muito rapida e pouco apropriada.

Quanto as relagdes com a equipa de saude, conclui-se que uma das necessidades
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mais referidas por estes pais era de serem tratados como parceiros na equipa de
salde®.

Assim, os fatores na unidade familiar que influenciam a intervencdo centrada
na familia incluem as necessidades e as preocupac¢fes, onde os profissionais e a
familia devem trabalhar em colaboracdo para descobrir fontes de recurso e suporte.
Considerando a intervencédo do fisioterapeuta, caber-lhe-a, em concomitancia com a
reabilitacdo dos aspetos fisicos e estruturais, promover autonomia, a funcionalidade e

melhorar a qualidade de vida da crianca e da familia®***°,

1.2. Intervencdo com criancas com necessidades especiais

1.2.1. Modelos de intervencao e implicagoes para a
intervencao do fisioterapeuta
Ao longo do tempo, existiram diferentes modelos teoricos de intervengéo

baseada no desenvolvimento infantil e aprendizagem, que permitiram diferentes
modalidades de pensamento e abordagem para esta populacdo. Dentre eles, é
possivel citar o modelo cognitivo de Piaget (1952) e Montessori (1964), o modelo
comportamental de Pavlov (inicio do século XX) e Skinner (1953), a visdo psicanalitica
ou psicossocial de Freud e Erickson (fim do século XIX), o conceito de
desenvolvimento por tarefa de Havighurst (1972), a teoria dos sistemas dindmicos de
Bernstein (1967) e o modelo ecoldgico ou contextual, proposto por Bronfenbrenner
(1995)°.

A teoria ecoldgica de Bronfenbrenner inclui uma forte visdo sistémica do
desenvolvimento infantil, propondo que a crianga € influenciada por cinco sistemas
ecoldgicos interativos e sobrepostos: o microssistema € o local em que a crianga vive,
e representa as situacdes fisica e social com a familia e o grupo de outras criangas
gue influenciam esta crianga. O mesossistema compreende as conexdes entre 0s
microssistemas, como as relacdes de experiéncias familiares e escolares. O
exossistema compreende ambientes e situacdes que influenciam a crianga nos quais a
crianca ndo tem papel ativo, incluindo decisdes governamentais, servigos legais,
meios de comunicacdo. Os valores, crencas, politicas sociais e cultura formam o
macrossistema. O cronossistema consiste em eventos ambientais e transicdes durante
a vida. As influéncias biolégicas estdo inseridas em sua teoria, embora os contextos
ecolégicos e ambientais sejam predominantes. Esta teoria ganhou larga aceitacao
tanto na educacdo como na terapia, fornecendo suporte para uma abordagem

ecolégica da intervencao centrada na familia®?3242737>%,
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Como o nome refere, a nova abordagem é centrada na familia, que pode ser
descrita como “colocar a necessidade da crianca, no contexto de sua familia e
sociedade, no centro do cuidado e desenvolver um modelo de cuidado em
colaboragcdo com a crianga e familia que melhor servird suas necessidades”. Esta
abordagem esta baseada no modelo bioecoldgico de Bronfenbrenner, que reflete que
a crianga, suas caracteristicas contextuais, e a interacdo entre elas influenciam o
desenvolvimento da crianga. Este modelo tem sido descrito como uma ferramenta
promissora para oferecer suporte a crianca de modo bem-sucedido. A abordagem
centrada na familia tem como objetivo a construgdo duma relacdo de confianca e
suporte com 0s pais, para estimular a abertura e capacitacdo dos pais e para melhorar
o desenvolvimento psicossocial positivo da crianga. Deve-se salientar que, ao estudar
a efetividade da intervencdo com criancas com necessidades especiais, € muito
importante considerar o contexto social em que a crianca estéa inserida 2324273754,

O modelo de intervengéo centrado na familia € um importante preditor do bem-
estar emocional e satisfagdo com os servicos de apoio, para pais de criangas com
necessidades especiais”. Num modelo de intervencdo centrado na familia, os
profissionais devem ter em conta todos os aspetos especificos da estrutura familiar,
dos padrdes de interacdo que entre 0s seus elementos se estabelecem e das funcdes
gue assumem, assim como 0 momento do ciclo de vida em que a familia se encontra,
para poder fortalece-la e ajuda-la a enfrentar e resolver as dificuldades de cuidar de
uma crianga com necessidades especiais. O cuidado centrado na familia € uma
abordagem de parceria nas tomadas de decisdes dos cuidados em saude. Esta
abordagem é considerada modelo em cuidados de saude pediatricos em muitas
praticas clinicas, hospitais e grupos de atencdo a salde. Apesar de sua divulgacao,
este modelo continua a ser pouco aplicado na pratica 310376263,

Uma abordagem centrada na familia deve procurar desenvolver as
capacidades das familias para responderem as necessidades especificas das criancas
com necessidades especiais, evitando que se tornem dependentes dos servicos de
apoio. Procurara também interagir com as familias no sentido de lhes criar
oportunidades e meios para poderem aplicar as suas competéncias atuais e
desenvolver novas competéncias no trabalho que desenvolvem, com vista ao
crescimento e desenvolvimento do seu filho” 213326264

Existem quatro metas primérias para o cuidado centrado na familia. A
primeira € dar suporte a unidade familiar, incluindo questbes como proteger a
integridade da familia, bem como respeitar e apoiar as subunidades da familia e os
objetivos de desenvolvimento de cada um de seus membros. Essas subunidades

incluem as relagées adulto-adulto, crianga-cuidador, relacdo entre irm&os e com
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demais familiares. A segunda meta é a aquisicdo de competéncia familiar, ou seja,
fortalecimento da funcé@o familiar por meio de auxilio pré-ativo para que a familia
identifigue fonte de recursos e suporte. Fornecer orientacdo e informacdo para a
familia e para a crianca também é crucial, sendo o papel do profissional ser auxiliar da
familia. A terceira meta do cuidado centrado na familia € estimular o crescimento, o
desenvolvimento e a independéncia funcional da crianga através de uma parceria com
a familia e com a crianca. Essa parceria implica comprometimento de compartilhar
responsabilidades para alcancar os resultados. O cuidado direcionado para os
objetivos que sao importantes e relevantes para a familia e para a crianca € a quarta
meta3’7’16’57.

Esta abordagem foi reconhecida por inUmeras sociedades médicas, sistemas
de cuidados em saude, corpos legislativos, Instituto de Medicina e “Healthy People
2020”, como integral na saude do paciente, satisfacdo e qualidade dos servi¢cos de
saude. Trata-se duma mudanca de atitude na prestacdo de cuidados em saude. A
familia como parceira traz um desafio ao paradigma dos cuidados em saude, alterando
a responsabilidade unilateral nas tomadas de decisdes®?.

Os principais beneficios da abordagem centrada na familia, no contexto natural
da crianga e da familia, incluem: o conhecimento duma perspetiva realistica da vida
familiar; relagdo mais proxima com a familia; maior facilidade em avaliar as
prioridades; uma abordagem mais efetiva de terapia; o terapeuta sai do contexto
clinico; contato com varias pessoas que convivem com a crianga na escola ou em
casa; maior conforto do cliente em seu préprio ambiente; possibilidade de conhecer a
dindmica familiar; capacitacdo dos pais, com maior possibilidade de sucesso na
intervengdo; pais mais envolvidos nas terapias; flexibilidade; possibilidade de maior
participacdo das criancas com necessidades especiais na comunidade®,

Sao referidas trés principais barreiras para a intervencao centrada na familia: a
compreensdo da abordagem; o suporte para as praticas e investigacdo de alta
qualidade que possa guiar hospitais e sistemas de saltde®. Outras desvantagens
descritas na literatura, referentes ao modelo centrado na familia, com intervengé@o no
contexto da familia e da criancga, referidas pelos fisioterapeutas, incluem: gestdo do
tempo ineficiente (devido ao tempo de deslocagéo entre os diferentes contextos para
acompanhar diferentes criancas); dificuldade em néo fazer julgamentos inapropriados
sobre as familias; pobre acesso a equipamentos e outros servi¢os; problemas com a
seguranca e higiene do local de intervencéo; dificuldade em realizar registos; maior
probabilidade de envolver-se emocionalmente; menos tempo para “maos” durante a
terapia; isolamento do terapeuta com menor oportunidade de troca de experiéncias; a

crianca pode sentir-se isolada de outras criangas com incapacidades; menos tempo
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para a crianca fazer os exercicios terapéuticos quando estdo numa escola regular;
maior sobrecarga familiar®.

Desta forma, cabe ao terapeuta determinar, em conjunto com a familia, o
melhor tipo de abordagem e as formas para ultrapassar as barreiras existentes.
Considerando que cada familia é Unica, a prestacdo de servicos também deve ser

suficientemente flexivel para permitir efetividade na intervencéo.

1.2.2. Intervencgao do fisioterapeuta

O fisioterapeuta utiliza inimeros tipos de evidéncia para guiar sua tomada de
decisdo. E um desafio para este profissional aplicar em sua préatica clinica o
conhecimento das necessidades, prioridades e preferéncias da crianca e da familia,
obtido através da avaliagdo das necessidades ou medidas de satisfacédo, juntamente
com o conhecimento da evidéncia. Contudo, é possivel realizar a tomada de decisbes
baseada em evidéncias, que simultaneamente envolve a consideracdo das evidéncias,
as preferéncias da crianga e da familia, o contexto familiar e a pericia clinica do
profissional, de acordo com suas experiéncias e conhecimentos®”.

Uma das maiores mudancas no atendimento fisioterapéutico da ultima década
foi a mudanca de foco de uma abordagem centrada na crianca para uma abordagem
centrada na familia. Envolver a familia como centro da intervencdo ndo significa
abandonar os interesses pela crianga e as responsabilidades em promover a saude e
o desenvolvimento da criangca, mas sim abordar a criangca duma forma holistica,
ampliando a base da intervencéo *%*%.

Essa mudanca aconteceu em toda a pratica da fisioterapia e reflete nao apenas
mudancas nos servicos de atendimento a salde, mas no atendimento da importancia
de toda a familia no processo de habilitacdo e reabilitacdo. Apesar da informacédo
fornecida pela familia ter sido sempre valorizada em pediatria, agora as familias sao
consideradas parceiras nos processos de habilitacdo e reabilitacdo de uma crianca
com incapacidade®!337:5462,

O servico centrado na familia € uma abordagem que é considerada a melhor
pratica de reabilitacdo em pediatria. O foco desta abordagem € responder as
necessidades da familia e da crianca, tendo em conta suas prioridades e preferéncias.
O fisioterapeuta, apds conhecer estes fatores, oferece orientagfes, recomendacdes e
instrucdes Uteis para aquela familia. Através da partilha de informacdes, as
intervengdes sdo implementadas de modo a alcancar os objetivos que sdo importantes

para aquela crianca e sua familia®”.
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E de extrema importancia identificar precocemente os problemas sdcio-
emocionais e comportamentais das criancas, bem como determinar os fatores que
influenciam a intervencdo em fisioterapia. Para que isto seja possivel, é necessario
avaliar o contexto em que a crianca se desenvolve e a capacitacdo dos pais em
melhorar este contexto, e isto é possivel no sistema de intervencdo centrada na familia
17,23.

Nesta época de transicdo de modelo biomédico de salude para um novo
paradigma, holistico e integrativo, que visa a compreensdo da criangca e da
repercussdo da condigdo patoldégica no contexto familiar, € necessario conhecer
profundamente todos os aspetos biopsiquicossociais em que 0S mesmos estdo
inseridos. Com uma intervencdo mais contextualizada, é possivel a prestacdo de
assisténcia de melhor qualidade aos seus membros **'.

O modelo proposto por Bartlett e Palisano sobre os fatores determinantes das
alteracdes nas habilidades motoras de criangas com paralisia cerebral inclui ndo so6 as
caracteristicas das limitagbes primarias provenientes da condicdo neurolégica, mas
também as caracteristicas da personalidade, a ecologia familiar e os servigcos de
salde, interferindo todos na atividade e participagéo da crianca'’.

Sé&o encontrados inUmeros desafios pelos fisioterapeutas relacionados com a
abordagem centrada na familia. Atualmente, estes profissionais sdo desafiados a
encontrar o modo de terapia que a familia quer para a crian¢ca. Desta forma, o
fisioterapeuta deixa de ser unicamente um especialista que diagnostica e aplica a
terapia, passando a ser também um recurso para a familia, cujos conhecimentos e
julgamentos devem ser respeitados®.

Os fisioterapeutas precisam compreender o0s sistemas familiares e ser
sensiveis as caracteristicas Unicas e necessidades diferenciadas daqueles a que
servem®®®, Na fisioterapia pediatrica, existe grande necessidade de uma abordagem
holistica que abranja a crianca como um todo, a familia e os ambientes em que a
crianca vive, aprende e brinca. A eficacia da intervencdo com criangas com limitacdes
neuromotoras e suas familias € influenciada pelo grau de preparagéo dos profissionais
para desenvolver este trabalho. Para isso, € necessério ter capacidade para dar apoio
emocional, fornecer informagé&o cuidada e adequada, assegurar a ajuda de outros pais
e implementar programas adequados para pais®’*1%37:%>61,

Existem diferentes abordagens na préatica clinica que baseiam-se na
intervencdo centrada na familia. Dentre elas, as mais aplicadas sdo o Tratamento
Neuro-evolutivo/Bobath, a Educagdo Condutiva, e “Coping with and Caring for Infants
with Special Needs (COPCA) %%,
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As decisbes pertinentes e eventuais intervencdes fisioterapéuticas devem ser
fruto da cooperacdo entre a crianca, a familia e o fisioterapeuta, levando em conta
outras pessoas envolvidas com a crianca®. As criancas sdo parte de uma familia, e
isto precisa ser considerado para que qualquer intervencdo seja adaptada ao
atendimento de suas necessidades particulares. Apés a avaliacdo, o fisioterapeuta
devera decidir junto da familia onde acreditam que as intervencdes serdo mais
eficazes. Os pais podem se questionar, por exemplo, se serdo capazes de levar a
crianca regularmente as terapias, ou se a criancga ird se adaptar a uma ortétese, ou se
terdo espaco suficiente em casa para os aparelhos sugeridos pelo terapeuta®®.

A abordagem centrada na familia inclui partilha de informacgdes, parceria,
respeito e negociacdo, levando a resultados bem-sucedidos num cenério de
dificuldade clinica. Na pratica, devido a exigéncia de mudancas de abordagem, alguns
fisioterapeutas consideram que “a capacitagdo das familias significa a renuncia de
todo conhecimento e responsabilidades, esperando que os pais tomem todas as
decisbes”. Contudo, é importante que os terapeutas sejam educados no sentido de
perceber que a participagdo da familia e o conhecimento efetivo das suas
necessidades estdo diretamente relacionadas com o sucesso da intervengédo. Os pais
sédo o elemento mais importante no processo de avaliar, educar e reabilitar criangas
com deficiéncia. Esta mentalidade precisa ser alterada, ndo s6é no ambito da
Fisioterapia como de todos os profissionais da satde "*%6+6263,

O’Neil, Palisano e Westcott realizaram um estudo para verificar a relacédo entre
as atitudes dos fisioterapeutas, a habilidade motora da crianca, e o0 estresse parental
com a percecao materna dos comportamentos do terapeuta na intervencao precoce. O
estudo foi feito através da aplicacdo de questionarios e entrevistas, abordando 75
maes e 25 terapeutas. Os resultados indicaram que as atitudes vao de encontro com a
abordagem centrada na familia, que o estresse parental justificou a variabilidade na
percecdo materna de comportamentos centrados na familia, enquanto as atitudes dos
terapeutas justificaram a variabilidade na percecdo materna do cuidado respeitoso e
de apoio. A habilidade motora da crianca foi considerada inversamente proporcional
ao estresse parental®’.

Um estudo realizado por Bartlett e Palisano para identificar os fatores que
influenciam a aquisicdo motora de criangas com paralisia cerebral, na visdo de
sessenta fisioterapeutas, mostrou que os fatores da ecologia familiar encontravam-se
entre os principais fatores, apesar de estar em Uultimo lugar, dentre as seguintes
variaveis: limitag6es primarias (tonus, equilibrio), limitacdes secundarias (amplitude de
movimento, for¢a), caracteristicas pessoais da crianca (motivagédo) e ecologia familiar

(suporte & crianca, expectativas)®’.
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Litchfield e MacDougall realizaram um estudo através de entrevistas semi-
estruturadas para avaliar como a abordagem centrada na familia funciona na pratica
em fisioterapia, explorando os beneficios e dilemas destes profissionais neste
contexto. Apesar de incluir apenas dez fisioterapeutas que trabalham em pediatria, a
andlise do resultado indica que os fisioterapeutas trabalham com as familias para
determinar os objetivos da intervencdo. Contudo, a analise qualitativa mostrou tensées
entre a politica do envolvimento familiar e a politica da pratica baseada em evidéncias,
e também quando os desejos da familia ndo correspondem aos recursos disponiveis.
Detetaram, entdo, como principais barreiras desta abordagem os dilemas préticos,
politicos e de carreira, concluindo que questdes profissionais e politicas precisam ser
asseguradas para gue esta pratica seja aplicada na sua totalidade, como por exemplo
para que a familia possa auxiliar na determinacéo da frequéncia de intervencéo®.

Outro estudo realizado por Chiarello e Palisano avaliou o impacto da
intervengcd@o em fisioterapia realizada num contexto natural, na interacdo mae-filho. As
38 criangas com atraso motor incluidas no estudo eram acompanhadas no centro de
reabilitacdo. Foram, entdo, divididas entre grupo de controlo e grupo experimental,
onde além da intervengdo no contexto clinico, a familia recebia a visita do
fisioterapeuta no contexto domiciliar. Através de video-gravagfes, conseguiram entdo
avaliar que as maes do grupo experimental demonstraram melhoria na forma
apropriada de segurar e transportar a crianca, tornaram-se mais diretivas em controlar
0 comportamento da crianga, sem serem negativas na interacdo com a crianca.
Concluem que a integragéo da fisioterapia convencional com o contexto da brincadeira
interativa no contexto da familia foi bem recebida e pode promover generalizacdo de
habilidades motoras sem interferir com as interagbes positivas entre a mae e a
crianca®.

A definicdo conjunta das metas é uma abordagem essencial para o sucesso da
intervencao fisioterapéutica. O envolvimento da crianca e da familia na definicdo das
metas contribui para melhores relacbes de trabalho, cooperacdo e eficacia das
intervengbes. Isto significa colocar a crianca e a familia em primeiro plano,
assegurando que elas estejam suficientemente informadas para definir, juntamente
com o fisioterapeuta, o que seriam metas realistas. Os fisioterapeutas sdo importantes
facilitadores neste processo e precisam chamar a atencdo das familias para fatores
gue podem influenciar esta decisdo. Quanto mais complexas as dificuldades da
crianca ou a situacao social ou familiar, mais dificil podera ser a definicdo de metas
alcancaveis. Neste sentido, é fundamental que o fisioterapeuta conheca o contexto
familiar e as reais necessidades da familia, de modo a permitir a elaboracdo de metas

relevantes para a crianca e para a familia, e ndo apenas para o terapeuta. Também €&
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importante saber as expectativas dos pais relativamente a intervencdo e ao uso de
determinados aparelhos, sejam eles ortéteses ou auxiliares de marcha 219°%61.67.6869,
Por exemplo, se uma méae tem como principal preocupacéo o facto do filho ndo
andar, quando ainda nem sequer apresenta controlo cefalico, € fundamental que haja
comunicagdo entre o fisioterapeuta e esta mée no sentido de esclarecer todas as
outras aquisicoes que antecipam a marcha funcional para que juntos possam definir os
objetivos da intervencdo, caso contrdrio a mae nunca estara satisfeita com a
intervencdo nem tampouco colaborard, e o terapeuta ndo possuira ferramentas para
demonstrar os resultados do trabalho com a crianca. Por estas razfes, € fundamental
gque o fisioterapeuta tenha conhecimentos acerca do contexto familiar, das

preocupacdes e das reais necessidades da familia.

1.2.3. Criancas especiais, intervencoes especiais
Devido aos avangcos médicos e tecnoldgicos, mais criangas com condicbes

cronicas de salde estdo sendo incluidas em escolas regulares. Contudo, estas
criancas podem ndo receber o suporte que precisam. E necessario que os
profissionais estejam mais envolvidos no plano de tratamento e mais informados sobre
as questdes criticas das criangas. O “cuidado compreensivo” considera crucial o
desenvolvimento de planos que consideram a composi¢cdo e capacidades da familia
de criancas com diferentes condi¢Bes clinicas. O foco principal é ajudar a crianca e a
familia a lidarem com os problemas relacionados com sua problematica e, além disso,
educar as pessoas que estdo envolvidas com a criangca, como 0s professores e
colegas, colaborando assim para a aceitacdo e interacdo social desta crian¢ca com
necessidades especiais. Este modelo foi criado para monitorizar intervencdes
interdisciplinares baseadas na comunidade para criancas em risco’™® ™.

O Manual de Diagnéstico e Estatistica para Cuidados Primarios (DSM-PC)
oferece um método compreensivo de facilitar o reconhecimento e gestdo para
profissionais que lidam com um largo espectro de problemas de desenvolvimento e
comportamento infantil. Desta forma, sugere a abordagem multidisciplinar, com a
participacao efetiva da familia. A detecé@o precoce de alteragées no desenvolvimento e
no comportamento da crianca é fundamental para o sucesso na intervencdo, bem
como de estressores ambientais e qualidade do contexto ambiental. Esse manual
inclui a descricdo de questdes relevantes na avaliagdo da severidade das
necessidades da crianca e da familia™.

As situacBes ambientais avaliadas incluem o contexto familiar, a nivel de
escolaridade dos pais, situacfes de desemprego, acesso inadequado a servicos de

saude, entre outras. As manifestacdes da crianca, ou sintomas, também séo avaliados
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neste modelo, onde sdo identificadas as principais preocupac¢des parentais, em
dominios como: competéncias do desenvolvimento, défice de atencéo,
comportamentos antissociais, humor e emocéo, sono, alimentacao, entre outros® .
Assim, esta abordagem visa auxiliar os profissionais a cumprir duas tarefas
principais: distinguir inUmeros problemas de desenvolvimento e comportamento e
identificar inUmeras situacdes de estresse que podem afetar a gestéo de problemas de
comportamento e desenvolvimento. Além disso, proporciona a oportunidade de uma
linguagem comum na colaboragdo, consulta e trabalho interdisciplinar, incluindo
termos que podem ser compreendidos pelos diferentes profissionais que lidam com a

crianca e sua familia™.
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2. Objetivos e metodologia

2.1. Objetivos
O objetivo geral deste estudo é avaliar a qualidade de vida de pais de crian¢as

com necessidades especiais, perceber seu contexto de vida e identificar suas
preocupacdes e necessidades.

Deste objetivo geral decorrem os seguintes objetivos especificos:
(1) Conhecer a percecao dos pais das criancas com necessidades especiais no que
diz respeito as dificuldades do filho nos dominios da funcionalidade;
(2) Conhecer os apoios educativos e terapéuticos referidos pelos cuidadores de
criangas com necessidades especiais;
(3) Avaliar a percecdo da qualidade de vida de pais de criancas com necessidades
especiais;
(4) Identificar as preocupagbes e necessidades dos pais de criangas com
necessidades especiais;
(5) Conhecer a vivéncia destes pais, verificando o impacto da condicdo clinica da
crianga na sua vida;
(6)Verificar se existe relagao entre:
a) a percecao da qualidade de vida e os dados socio-demogréficos;
b) a perce¢cdo da qualidade de vida e a percecdo parental das dificuldades
terapéuticas;
c) a percecdo da qualidade de vida e o grau de preocupacdo parental quanto ao
desenvolvimento da crianga;
d) a percecao da qualidade de vida e as dimensdes da vivéncia parental;
e) o grau de preocupacgédo dos pais quanto ao desenvolvimento da crianga e a idade da
crianca,;
f) o grau de preocupacdo dos pais quanto ao desenvolvimento da criangca e sua
percecdo das dificuldades da crianca;
g) o grau de preocupacdo dos pais quanto ao desenvolvimento da crianca e as
dimensdes da vivéncia parental;
h) o grau de preocupacdo dos pais quanto ao desenvolvimento da crianca e a
percecdo parental das necessidades terapéuticas;
i) as dimensdes da vivéncia parental e os dados s6cio-demograficos;
j) as dimensdes da vivéncia parental e a percecao das dificuldades da crianca;
k) as dimensdes da vivéncia parental e sua percecao das necessidades terapéuticas;

) as diferentes dimensdes da vivéncia parental;
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m) a percecdo parental das dificuldades da crianca e a percecdo das necessidades

terapéuticas.

2.2. Metodologia

2.2.1. Tipo de estudo

Para analisar a qualidade de vida e as preocupacbes dos cuidadores das
criancas, bem como os apoios que estas familias possuem, foi realizado um estudo
misto qualitativo e quantitativo descritivo transversal, através da aplicagcao e analise de
questionarios e da analise de conteddo para os dados qualitativos (obtidos por
questdes abertas nos questionarios).

2.2.2. Populacao e amostra
A populacdo-alvo deste estudo inclui todas as familias das criancas que s&o

seguidas pela Equipa Local de Intervencdo Precoce (ELI) do Concelho de Vila Franca
de Xira. O Concelho de Vila Franca de Xira, situado no distrito de Lisboa, Portugal, é
sede dum municipio com cerca de 150 mil habitantes, dos quais 17% é tido como
populagéo infantil.

As Equipas Locais de Intervencédo do SNIPI tém como objetivos identificar as
criancas e familias, assegurar a vigilancia a essas criangas e familias, elaborar o PIIP,
identificar necessidades e recursos, dentre outros. A Equipa Local de Intervengéo
(ELI) do Concelho de Vila Franca de Xira conta, atualmente, com servicos de
psicologia, terapia da fala, psicomotricidade, assisténcia social e educacao especial, e
abrange 116 criancas e suas familias.

O Agrupamento de Escolas de S&do Jodo da Talha possui uma Unidade de
Apoio ao Aluno com Multideficiéncia numa escola de primeiro ciclo, onde s&o
acompanhados seis alunos. A equipa é composta por duas docentes de educacao
especial, duas assistentes operacionais e, através da parceria com o Centro de
Recursos para Inclusdo (CRI) da Cercipévoa, possui também apoio a tempo parcial
duma terapeuta da fala e uma fisioterapeuta.

A amostra foi constituida por pais de criancas com necessidades especiais. As
familias selecionadas para participar do estudo foram aquelas que apresentavam 0s
seguintes critérios: familia com pelo menos um filho com necessidades especiais
inscritas na equipa local de intervencéo precoce de Vila Franca de Xira e Unidade de

Apoio ao Aluno com Multideficiéncia, até os 18 anos de idade.
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Foi definido como Unico critério de exclusdo ndo ser fluente na lingua
portuguesa.

A amostra deste estudo é constituida por 30 pais de criangcas com
necessidades especiais, dos quais 26 pertencem a Equipa Local de Intervengéo
Precoce de Vila Franca de Xira e 4 pertencem a Unidade de Apoio ao Aluno com
Multideficiéncia, inserida no ensino regular do Agrupamento de Escolas de Sao Jodo
da Talha.

A participacdo da familia, na intervengdo em contexto escolar, ndo é téo
elevada como no contexto da intervencdo precoce, onde muitas vezes a intervengao
ocorre em domicilio. Porém, é de extrema importancia entender o contexto familiar dos
alunos com necessidades especiais, bem como perceber as necessidades e

preocupacdes dos pais destas criancas, de modo a aborda-las de forma efetiva’.

2.2.3. Procedimentos de estudo

Os consentimentos foram entregues a coordenacédo da ELI de Vila Franca de
Xira, de modo que pudessem ser encaminhados as educadoras que estdo em contato
direto com as familias. Posteriormente, os questionarios foram enviados pelo mesmo
meio, e devolvidos pela coordenadora do servigo.

Os pais de alunos pertencentes a Unidade de Apoio ao Aluno com
Multideficiéncia foram contactados através de telefonemas e os consentimentos, bem
como 0s questionarios, foram enviados juntamente com o material habitual do aluno e
devolvidos da mesma forma.

Também foi contactado o Externato Zazzo, no sentido de incluir sua populacao
no estudo, visto tratar-se duma instituicdo com significativas necessidades. Contudo,
apesar de terem sido identificadas 14 familias que respondiam aos critérios de
incluséo do estudo, os consentimentos e questionarios foram encaminhados, mas nao

foram devolvidos atempadamente para este estudo.

2.2.4. Consideracdes éticas
Apdés contacto inicial com os coordenadores das entidades, o processo de

amostragem teve inicio com um levantamento de todas as criangas inscritas no
servigo de Intervencgéo Precoce de Vila Franca de Xira, Externato Zazzo e Unidade de
Apoio ao Aluno com Multideficiéncia do Agrupamento de Escolas de S&do Jodo da
Talha. Os encarregados de educacdo foram contactados, de modo a verificar o
interesse dos mesmos na participacdo do estudo, através da assinatura e um

consentimento livre esclarecido (Apéndice 1).
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2.3. Instrumentos de recolha de dados

2.3.1. Questionario Socio-Demografico de Enquadramento
Familiar
O questionario socio-demografico elaborado para este estudo teve como

objetivo obter informac¢des sobre: situacdo sécio-econdmica das familias, idade,
escolaridade dos pais, ambiente e estrutura familiar, aspetos da vida/rotina da crianca
e dos pais, percecédo das dificuldades funcionais da criancga, redes de apoio; e fatores
biol6gicos como a idade gestacional, peso, comprimento, perimetro cefalico e indice
de Apgar ao nascer, presenca de fatores de risco no periodo pré-natal, tipo de parto,
doencgas associadas, morbidade neonatal (Apéndice 2).

Este questionario teve como fundamento o referido no enquadramento teérico
deste trabalho, em especial os estudos de Cavallo et al (2009), Farmer et al (2009) e
Ulrich (2010).

2.3.2. Questionario da vivéncia da doenca

Para avaliar a vivéncia da doenca foi elaborado um questionario baseado nos

dados da literatura®®2627:32:34

%42 Com este questionario pretendeu-se perceber as
significacdes parentais referentes as seguintes dimensdes: mudangas na vida com o
nascimento deste filho; cansaco devido as atividades necessarias para cuidar deste
filno; percegédo da dificuldade em ter filhos; sentimentos de tristeza; reavaliagdo do
valor; percecdo de competéncia; necessidade de abandono da vida profissional e

projetos de vida; impacto do nascimento deste filho para a familia (Apéndice 1).

2.3.3. WHOQOL-BREF

No que se refere a mensuragéo da qualidade de vida (QV), esse aspeto tem
sido matéria de debate e gerados diferentes conceitos. Isso ocorre porque a QV néo
s6 esta relacionada a perspetiva pessoal, mas também é altamente dependente de
diversas variaveis, tais como a posi¢cédo do individuo na vida, o contexto, a cultura, o
sistema de valores, assim como 0s objetivos, expectativas e interesses pessoais**°.

Na busca por um instrumento que avaliasse a qualidade de vida dentro de
uma perspetiva internacional, a OMS organizou um projeto colaborativo multicéntrico.
O resultado deste projeto foi a elaboracdo do World Health Organization Questionnaire
(WHOQOL-100), um instrumento de avaliacdo de qualidade de vida composto por 100
itens. Contudo, a necessidade de instrumentos curtos, cujo preenchimento fosse
rapido, mas com caracteristicas psicomeétricas satisfatorias, fez com que o Grupo de

Qualidade de Vida da OMS desenvolvesse uma verséo abreviada do WHOQOL-100, o
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World Health Organization Quality of Life-Bref (WHOQOL-BREF), com 26 questdes,
divididas em quatro dominios (fisico, psicolégico, rela¢cdes sociais e meio ambiente). O
WHOQOL-BREF produz um perfil com pontuacdes em quatro dominios e dois itens
sobre a percecdo do individuo sobre a qualidade de vida e saude. A pontuacao dos
quatro dominios é distribuida em direcao positiva, onde pontuacdes mais elevadas
indicam mais elevada qualidade de vida'®2%3%43,

O dominio fisico envolve sentimentos e expectativas quanto ao manejo da dor,
desconforto pelo excesso de atividades fisicas e as perturbacdes relacionadas com o
sono. O dominio psicoldgico refere os sentimentos positivos como aproveitar a vida,
expectativas com o futuro, preocupacbes com as condicdes de saude e o0s
sentimentos negativos, como mau humor, ansiedade e depressdo. O dominio da
relacé@o social visa a esclarecer o impacto do relacionamento social do individuo com a
familia, no trabalho, no lazer, sua satisfacdo sexual, acesso aos cuidados médicos e
amparo da sociedade. O quarto dominio é definido como meio ambiente e avalia a
sensacdo de seguranca e conforto quanto ao ambiente em que vive. Fazem parte
desse dominio as condi¢gbes de moradia, seguranca publica, recursos financeiros,

acesso aos meios de transporte, educacao, alimentacao e lazer adequados43.

2.3.4. PEDS

O questionario PEDS (Parent’s Evaluation of Developmental Status) é a Unica
ferramenta baseada em evidéncias que permite a avaliacdo das preocupacbes dos
pais, possibilitando identificar necessidade de encaminhamentos e melhorando as
visitas em domicilio. Consiste em indicadores breves, confiaveis e concisos das
habilidades da crianca em todos os dominios (linguagem expressiva e recetiva,
mobilidade fina, mobilidade global, fatores socio-emocionais, auto-cuidados e
aprendizagem), com apenas 10 questdes, levando de dois a cinco minutos a ser
respondido. A primeira e Ultima questBes oferecem oportunidade de identificar
preocupacdes mais gerais > ">,

Ao avaliar os resultados do PEDS, algumas preocupacdes sdo consideradas
“preditivas”, o que significa que podem ser indicativos de problemas no
desenvolvimento, indicando eventual necessidade de avaliacdo nestas &reas. Este
questionario aumenta, sem substituir, a comunicacdo entre os pais e os profissionais

de satde sobre o desenvolvimento e preocupacdes sobre este topico® >,
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2.4. Tratamento de dados
Os dados foram tratados através do software SPSS Pasw Statistics 18. Através

desta ferramenta, foi possivel obter as médias e modas de modo a caracterizar a
amostra do estudo.

Através do coeficiente de correlagcdo de Spearman, foi possivel avaliar as
correlacBes entre as variaveis ordinais do estudo. O coeficiente de correlacdo de
Pearson foi utilizada para relacionar as variaveis quantitativas medidas em escala
métrica.

Os dados qualitativos foram sujeitos a uma analise de conteddo que permitiu a

identificacdo de categorias para cada uma das dimensfes estudadas.
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3. Apresentacao dos resultados

A apresentacdo de resultados deste estudo segue a sequéncia dos objetivos
definidos na metodologia pelo que imediatamente a apresentagdo das caracteristicas
da amostra serdo apresentados os resultados relativos aos apoios educativos e
terapéuticos, percecao parental das dificuldades da crianca, perce¢éo da qualidade de
vida, preocupacdes parentais, vivéncia parental e andlise das relacdes entre estas

variaveis.

3.1. Caracterizagdo da amostra e analise dos resultados
Neste estudo participaram 30 pais de criangas com necessidades especiais,

dos quais 28 mées e 5 pais, visto que trés questionarios foram preenchidos em
conjunto por ambos. Em termos percentuais, 83% dos questionarios foram
respondidos pela mée da crianga, enquanto apenas 7% foram respondidos pelo pai.

Os outros trés questionarios foram respondidos pelo pai e pela mae (10%).

3.1.1. Caracterizacéo dos pais
As médias da idade materna e paterna no momento do nascimento da crianca

estdo descritas na tabela 3.1. Pode-se verificar que foram 30 (21 a 43) e 32 anos (20 a
45), respetivamente. A média da idade materna corresponde a uma curva de dados
aproximadamente simétrica (skewness/std.error = 1.50) e aproximadamente
mesocurtica (kurtosis/std.error = 1,07), bem como a idade paterna (0,26 e 1,33,

respetivamente).

Tabela 3.1: Idade dos pais e das criancas do estudo

N Média Minimo Maximo
Idade materna 30 30 21 43
Idade paterna 29 32 20 45
Idade crianca 30 5 2 18

Vivem com a crianca, em média, trés pessoas. As crian¢cas da amostra tém, em
média, apenas um irmao.

A moda do grau de escolaridade da amostra estudada foi “até o nono ano”,
tanto para os pais como para as maes (Tabela 3.2). Quanto a situacao laboral, foi
possivel verificar que 90% dos pais encontram-se empregados, enquanto 33% das

maes encontram-se em situacdo de desemprego, conforme observa-se na Tabela 3.3.
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Tabela 3.2: Grau de escolaridade dos pais

N° de Casos %

Escolaridade pai ndo respondeu 1 3,3

até a 42 classe 2 6,7

até o 9° ano 15 50,0

até o 12° ano 7 23,3

curso técnico 1 3,3

Curso superior 4 13,3

Escolaridade mae ndo respondeu 0 ,0

até a 42 classe 3 10,0

até o 9° ano 11 36,7

até 0 12° ano 10 33,3

curso técnico 1 3.3

CUrso superior 5 16,7

Tabela 3.3: Situacéo laboral dos pais
N° de Casos %

Situacgédo laboral do pai néo respondeu 1 3,3
desempregado 2 6,7
empregado 27 90,0
Situacgéo laboral da méae néo respondeu 0 ,0
desempregado 10 33,3
empregado 20 66,7

3.1.2. Caracterizacdo das criancas

A média da idade das criancas foi 5 anos (2 a 18), conforme mostra a Tabela

3.1, apresentando uma curva de dados assimétrica positiva (7,37) e leptocurtica

(16,23), por possuir apenas um jovem com dezoito anos.

A maioria das criancas realiza atividades no jardim-de-infancia, contudo 10%
da amostra ndo respondeu. Foi também possivel analisar que 10% dos cuidadores

referiram que seu filho com necessidades especiais n&o realiza atividades fora de

casa.

Com relacdo ao diagndstico das criangas, 50% apresenta atraso global de

desenvolvimento sem causa definida, 20% paralisia cerebral, 20% apresenta anomalia
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cromossomica e 7% perturbacdo do espectro do autismo, enquanto 3% apresenta

outro diagnostico (tumor cerebral), conforme mostra a Tabela 3.4.

Tabela 3.4: Diagndsticos das criancas

N° de Casos %

Diagnésticos Paralisia Cerebral 6 20,0

Atraso global de 15 50,0

desenvolvimento

Anomalia cromossémica 6 20,0

Perturbacdo do Espectro do 2 6,7

Autismo

Outro 1 3,3

Os fatores pré e perinatais que foram avaliados no questionario encontram-se
na tabela 3.5. Observa-se que 50% dos partos foram cesarianos, apesar de 63% ter
referido auséncia de intercorréncias durante a gestacdo, e 40% referiu intercorréncias
durante o parto. Apenas 23% das criangas da amostra em estudo nasceram pré-

termo.

Tabela 3.5: Fatores pré e perinatais avaliados na amostra

N° de casos %
Gestagédo sem intercorréncias 19 63,3
hipertenséo arterial 3 10,0
diabetes gestacional 1 3,3
necessidade de repouso 5 16,7
outro 2 6,7
Idade gestacional prematuro 7 23,3
de termo 23 76,7
Tipo de parto normal 11 36,7
cesariano 15 50,0
forceps 3 10,0
outro 1 3,3
Intercorréncia nao 18 62,1
sim 11 37,9

Relativamente as caracteristicas perinatais das criancas, apresenta-se a tabela
3.6.
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Tabela 3.6: Caracteristicas perinatais das criancas

N° de casos Minimo Maximo Média Desvio Padréo
Peso (kg) 30 ,800 4,020 2,731 ,865
Comprimento (cm) 30 29,0 52,0 46,1 49
Perimetro Cefélico (cm) 30 26,0 38,0 33,0 3,4
Apgar 1 30 1 9 8 2
Apgar 5 30 2 10 9 2

3.1.3. Apoios educativos e terapéuticos referidos pelos
cuidadores de criangas com necessidades especiais
No que diz respeito aos apoios que a crianca possui, foi possivel avaliar que

77% da amostra referiu que a crianca possui educacao especial através do sistema
publico, 37% possui terapia da fala, 20% possui fisioterapia, 7% possui terapia
ocupacional, 10% possui psicologia, 7% possui assisténcia social. Relativamente ao
sistema privado, 3% refere possuir educacdo especial, 10% refere ter terapia da fala,
13% fisioterapia, 10% hidroterapia, 3% hipoterapia, 3% terapia ocupacional, 3%
psicologia, 13% referiu alguma modalidade médica.

No ambito das necessidades terapéuticas, os cuidadores foram questionados
sobre as terapias que a crianga ndo possui, mas que gostariam que tivesse. Neste
contexto, 3% referiu a educacdo especial, 30% referiu a terapia da fala, 20% a
fisioterapia, 27% a hidroterapia, 27% a hipoterapia, 27% a terapia ocupacional, 20%
psicologia, 3% enfermagem, 3% assisténcia social.

No que diz respeito as frequéncias terapéuticas, a bissemanal foi a mais
referida em educacgéo especial, fisioterapia e terapia da fala, enquanto a frequéncia
semanal foi a mais referida em terapia ocupacional, hipoterapia, hidroterapia e

psicologia.

3.1.4. Percecéao dos pais de criancas com necessidades
especiais no que diz respeito as dificuldades do filho nos
dominios da funcionalidade

Quanto a percecéo parental das dificuldades da crianga no contexto funcional.

Os resultados exibidos na Tabela 3.7 mostram:

- a maioria dos cuidadores (53%) referiu que a crianca ndo apresenta
dificuldade em andar, e 23% responderam “muita dificuldade” neste dominio.

- no dominio falar, 37% dos cuidadores referiu que a crianca apresenta pouca

dificuldade, enquanto 33% respondeu “muita dificuldade”.
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- quanto a compreenséo (“compreender o que lhe é dito”), 47% respondeu que
a crianca ndo apresenta dificuldade em compreender o que lhe é dito. 13% dos
cuidadores referiu que a crianga apresenta “muita dificuldade” neste ambito.

- 0 dominio da autonomia foi dividido em dois: vestir-se e comer, dadas as
diferencas na complexidade destas atividades funcionais. Foi possivel verificar que
30% dos cuidadores respondeu que sua crianga apresenta “muita dificuldade” em ser
autbnoma a vestir-se, e 27% respondeu que a crian¢a ndo apresenta dificuldade neste
dominio. Quanto a autonomia na alimentacdo, 47% dos cuidadores refere que a
crianca ndo apresenta dificuldade, enquanto 23% respondeu “muita dificuldade”.

- 0 dominio cognitivo foi avaliado de acordo com a percecado das dificuldades
que a crianga apresenta em aprender na escola. Nesta questdo, 23% referiu que a
crianga nao apresenta dificuldade, e 20% respondeu “muita dificuldade”. Esta questéo
apresentou 10% de néo resposta, possivelmente porque algumas criangas ndo estao
em contexto escolar ou de jardim-de-infancia.

- quanto a fazer um recado simples, 30% dos cuidadores respondeu que a
crianca apresenta muita dificuldade, enquanto 33% referiu que a crianga nao

apresenta dificuldade.

Tabela 3.7: Percec¢éo parental das dificuldades da crian¢ca nos dominios da funcionalidade,
avaliados no questionario de enquadramento familiar

sem pouca alguma relativa muita nao
dificuldade dificuldade dificuldade dificuldade dificuldade respondeu
N % N % N % N % N % N %

Andar 16 53 2 7 4 13 1 3 7 23 0 0
Falar 3 10 11 37 4 13 2 7 10 33 0 0
Compreender 14 47 6 20 5 17 1 3 4 13 0 0
o que lhe é
dito
Ser 8 27 8 27 4 13 1 3 9 30 0 0
autonomo a
vestir-se
Ser 14 47 5 17 3 10 1 3 7 23 0 0
autéonomo a
comer
Aprender na 7 23 2 7 9 30 3 10 6 20 3 10
escola
Fazer um 10 33 4 13 3 10 2 7 9 30 2 7
recado
simples
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3.1.5. Percecao da qualidade de vida de pais de criangas com
necessidades especiais
Tal como definido no questionario WHOQOL-Bref, a qualidade de vida foi

avaliada nos diferentes dominios: Dominio 1: salde fisica; Dominio 2: psicoldgico;
Dominio 3: relagBes sociais; Dominio 4: ambiente e a qualidade de vida geral, avaliada
através das duas questdes que ndo entram nos dominios supra citados (Tabela 3.8).

Foi realizada a analise das frequéncias dos valores, de modo a determinar a
média em cada um dos dominios. Como se pode observar na Tabela 4, no dominio 1
(saude fisica), a média foi 67,17%; no dominio 2 (psicologico), a média foi 65,34%; no
dominio 3 (relagdes sociais), a média foi 68,12% e no dominio 4 (ambiente) a média
foi 55,20%.

Tabela 3.8: Avaliacdo da qualidade de vida dos pais das criangas com necessidades especiais,
através do WHOQOL-bref

N Média Minimo Maximo | Desvio Padrédo
Dominio 1: Salde Fisica 30 67,17 35,71 100,00 15,31
Dominio 2: Psicoldgico 30 65,35 16,67 100,00 18,22
Dominio 3: Relactes 30 68,13 25,00 100,00 15,22
Sociais
Dominio 4: Ambiente 30 55,21 15,63 93,75 16,19
QV geral 30 62,08 25,00 100,00 16,89

Também foi possivel verificar a perce¢cdo da qualidade de vida parental de
acordo com o diagnéstico da crianca (Tabela 3.9). No que diz respeito a qualidade de
vida geral, os pais das criangas com atraso global de desenvolvimento sem causa
definida obtiveram uma média de 65,83 neste dominio, enquanto pais de criangas com
paralisia cerebral obtiveram em média 62,50; cromossomopatia com 60,42;

perturbagdo do espectro do autismo com 56,25 e outros diagndsticos com 25.

Tabela 3.9: Média da qualidade de vida nos diferentes dominios, de acordo com o diagnéstico
da crianga.

Paralisia | Atraso Global de | Anomalia Perturbacéo Outro
Cerebral | Desenvolvimento | Cromossémica | do Espectro
do Autismo

D1Saude 68,45 68,10 70,83 62,50 35,71
Fisica
(média)
D2 56,25 68,33 72,92 52,08 58,33
Psicolégico
(média)
D3Relagdes 58,33 72,22 72,22 58,33 58,33
Sociais
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(média)

D4 Ambiente | 51,56 57,50 64,58 39,06 15,63
QVGeral 62,50 65,83 60,42 56,25 25
(média)

N 6 15 6 2 1

3.1.6. Identificar as preocupacoes e necessidades dos pais de
criancas com necessidades especiais
Foram avaliadas as frequéncias das preocupactes pelos dominios avaliados,

descritas na Tabela 3.10. Quanto a autonomia, 40% dos pais referiram preocupacao
nesta area e 16,7% respondeu “um pouco”. Os restantes (43,3%) responderam nao
haver preocupacdes nesta area.

Relativamente as preocupagdes no dominio da linguagem, 43,3% disse “sim” e
10% respondeu “um pouco”.

No dominio da compreenséo, 56,7% nao referiu preocupacdes e apenas 20%
respondeu “sim”.

Metade dos cuidadores da amostra referiram ndo possuir preocupacdes
relativamente a motricidade fina, enquanto 36,7% preocupam-se com seu filho neste
dominio. Quanto a motricidade global, 30% referiu existir preocupacdes enquanto
63,3% referiu ndo haver preocupacdes neste dominio.

Relativamente ao comportamento, 33,3% referiu preocupacbes e 36,7%
respondeu que nao ha preocupacgdes neste dominio. Contudo, 26,7% respondeu “um
pouco” e uma pessoa (3,3%) n&o respondeu.

No dominio do relacionamento, 53,3% dos cuidadores referiram nao haver
preocupagdes, enquanto 20% respondeu “sim” e outros 20% respondeu “‘um pouco”.
Dois cuidadores (6,7%) nao responderam.

Relativamente a aprendizagem na escola, a maioria dos cuidadores (53,3%)
ndo apresentam preocupacgéo neste dominio, enquanto apenas 20% preocupa-se com
este dominio e 16,7% responderam “um pouco”. Trés cuidadores (10%) n&o
responderam esta questéo.

Tabela 3.10: Dominios da avaliacdo da preocupagédo de pais de criangas com necessidades
especiais, através do PEDS

ndo um pouco sim
N % N % N %
Linguagem 14 46,7 3 10,0 13 43,3
Compreenséo 17 56,7 7 23,3 6 20,0
Motricidade fina 15 50,0 4 13,3 11 36,7
Motricidade global 19 63,3 2 6,7 9 30,0
Comportamento 11 37,9 8 27,6 10 34,5
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Relacionamento 16 57,1 21,4 6 21,4
Autonomia 13 43,3 16,7 12 40,0
Aprendizagem 16 59,3 18,5 6 22,2

Para avaliar a preocupacao geral dos cuidadores, de modo a correlacionar este
dado com as diferentes vertentes avaliadas, o questionario PEDS foi pontuado de
forma a apresentar dados quantitativos, no qual a resposta “n&o” foi cotada 0 pontos, a

resposta “um pouco” foi cotada 1 ponto e para a resposta “sim” foram cotados 2
pontos, para os diferentes dominios da preocupacdo parental, para graduar a
preocupacédo geral dos cuidadores. Considerando tratar-se de um questionario com 8
perguntas cujas respostas eram “nao”, “um pouco” e “sim”, a escala variou de 0 a 16,
sendo o ponto médio igual a 8 valores. Assim, foi possivel observar que a média do
grau de preocupacéo total dos cuidadores que participaram no estudo foi 6,20, com
um desvio padréo de 4,48, variando entre os dois extremos da escala.

Esta pontuacdo também permitiu correlacionar o grau de preocupagédo do
cuidador com a patologia da crianca (Tabela 3.11). Verificou-se que a média da
preocupacédo total dos pais de criancas com paralisia cerebral foi 9,67; com atraso
global no desenvolvimento foi 4,27; com anomalia cromossémica 6; perturbacdo do

espectro do autismo 9; e outros diagnosticos 10.

Tabela 3.11: Quantidade de preocupacdes parentais de acordo com o diagndstico da crianga

Paralisia Atraso Global de | Anomalia Perturbacéo | Outro
Cerebral Desenvolvimento | Cromossémica | do Espectro
do Autismo

Média 9,67 4,27 6 9 10
Desvio 4,033 4,399 3,578 2,828 -
Padrao
Minimo 4 0 0 7 -
Maximo 16 12 11 11 -
N 6 15 6 2 1

3.1.6.1 Analise qualitativa do PEDS
Além de avaliar o grau de preocupacdo, através da cotacdo de respostas, 0

instrumento também identifica os principais tdpicos de preocupacdo dos cuidadores,
pois convida o inquerido a comentar suas respostas livremente. Os dados obtidos
estdo disponiveis na Tabela 3.12, onde as respostas “sim” e “um pouco” foram
somadas, de modo a facilitar a percecdo de quantos pais referiram alguma
preocupacao nos diferentes dominios.

No ambito das preocupacdes gerais do desenvolvimento da crianca, 0s

cuidadores referiram preocupacdes como o0s problemas da crianca com a
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concentracao, aprendizagem, comportamento, compreensao, autonomia,
aprendizagem, rendimento escolar. Um pai afirmou que preocupa-se “que nao sejam
exploradas todas as suas potencialidades”, enquanto outro relatou o excesso de
preocupacao: “todas as preocupacdes, nunca sabemos até onde ele chega, e se numa
crianca dita normal j& é uma preocupacao, nesta é a triplicar”.

As preocupacdes relativas ao comportamento da crianca foram as mais
frequentes, e as mais citadas referem ao comportamento muito agitado ou irrequieto.
As “birras” também foram mencionadas, bem como as preocupacdes no admbito da
insercao social “tento que ele tenha um comportamento adequado na sociedade”.

As preocupagfes no ambito da autonomia também foram muito frequentes,
visto que mais da metade dos pais referiram alguma preocupacdo neste dominio. A
dificuldade na mastigagdo foi referida por trés pais, sendo também referida a
inconsisténcia nas aquisicdes neste contexto, e o receio da estagnagdo no ambito da
autonomia também foram observadas “...sempre com medo que ele nao avance mais”.

No dominio da fala, mais da metade dos pais referiram algum tipo de
preocupacédo (53%). Dentre as preocupaces referidas, inclui a auséncia de fala por
parte da crianga, referida por trés cuidadores, os problemas na articulagédo, expresséao
oral, o pobre vocabulério, e ainda a auséncia de meio alternativo de comunicagao.

Quanto & compreensao, a maior preocupacao referida pelos pais foi a incerteza
quanto ao nivel de compreensdo da criancga: “fico na divida se ele me entende ou
nao”. Os pais também referiram questdes como a dificuldade em entender o que se é
pedido e a dificuldade em interpretar ironias e expressoes.

No &mbito da motricidade fina, a dificuldade em realizar atividades bimanuais
foi a mais referida. Quanto a motricidade global, a auséncia ou alteracdo da marcha e
do equilibrio foi referida por todos os pais que referiram preocupac¢éo neste dominio.

No que diz respeito ao relacionamento da crianga, alguns pais referiram que a
crianga € mais sociavel com adultos, apresentando dificuldade em relacionar-se com
os pares. Os pais também apresentaram preocupacbes no ambito da exclusao,
referindo que “os amigos ndo o percebem” ou “a falta de comunicacdo pode originar
exclusao”.

A aprendizagem na escola foi o dominio que apresentou menor numero de
preocupacdes dos pais. Os que apresentaram preocupacdes neste dominio, referiram
principalmente a necessidade de apoio individual e direcionado, apelando a
necessidade de maior atencéo e dedicacdo dos profissionais.

Outras preocupac0es referidas pelos pais foram quanto a alimentagéo, falta de
apoios sociais, incertezas quanto a evolugcdo da patologia, o isolamento. Os quatro

pais de criancas em idade escolar que participaram deste estudo referiram o futuro
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como grande fonte de preocupacéao, através de expressdes como “o futuro do meu
filho é a preocupacdo constante, ndo o presente”; “o que fazer quando ela estiver em
periodo fértil?”; “o futuro”; e “o dia de amanha, quando nds pais ndo podermos, como

vai ser?”.

Tabela 3.12: Andlise qualitativa das preocupacdes parentais

1. Preocupac0es gerais desenvolvimento

- crianga “muito emocional”

- concentragao

- “comportamento rebelde” (n=2)*

- aprendizagem e desenvolvimento

-“muitas”

- autonomia, responsabilidade, rendimento escolar

- “que n&o sejam exploradas as suas potencialidades”

- “demora muito tempo a aprender”

- “nem sempre ouve o que é pedido” (n=2)*

- “todas as preocupacodes, nunca sabemos até onde ela chega, e se numa crianga dita

normal ja € uma preocupacao, nesta crianca € tudo a triplicar”

2. Fala Sim: 53% Nao: 47%
(n=16) (n=14)

- utiliza poucas palavras

- ndo consegue falar (n=3)*

- “varios tipos de problemas”

- “fala muito a bebé”

- imita 0 que ouve, sem refletir

- emissao de sons fora do contexto

- invencao de palavras

- expressao

- pronuncia (n=2)*

- ainda ndo tem meio alternativo de comunicagéo

- linguagem (n=2)*

3. Compreenséo Sim: 43% N&o: 57%
(n=13) (n=17)

- dificuldades em entender o que Ihe é pedido (n=2)*
- “as dores”
- nao diferencia “o sério do a brincar”

- “fico na duvida se ele me entende ou nao” (n=3)*
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- “guando a contrariamos ela reage muito mal”

4. Motricidade

4a) Motricidade Fina Sim: 50% N&o: 50%
(n=15) (n=15)

- dificuldade em atividades bimanuais (n=2)*

- “tem pouca mobilidade nas méaos”

- “as vezes gosta de estar a observar as maos”
- “maturidade dos pulsos”

- “a coordenacédo nao é perfeita”

4b) Motricidade Global Sim: 37% N&o: 63%
(n=11) (n=19)

- equilibrio (n=2)*
- marcha (n=4)*
- “ndo anda” (n=2)*

- “anda com as pontas dos pés”

5. Comportamento (I1NR = 3%) Sim: 60% N&o: 37%
(n=18) (n=11)

- estereotipias

- crianga irrequieta/ enérgica/agitada/ ativa (n=5)*

- “é preciso falar muitas vezes”

- “as dores”

-crianga mimada, com dificuldade em ser contrariada

- comportamento desadequado (n=2)*

- “o atraso cognitivo do meu filho traz uma grande quantidade de preocupacgdes”
- “faz birras quando lhe impomos obrigagées”

- “tento que ela tenha um comportamento adequado na sociedade”

6. Relacionamento (2NR = 7%) Sim: 40% N&o: 53%
(n=12) (n=16)

- 0S amigos nao o percebem
- € mais sociavel com os mais velhos, dificuldade em interagir com outras criangas
(n=3)*

- “a falta de comunicagao pode originar exclusao”

7. Aprendizagem

a) Autonomia / auto-cuidados Sim: 57% N&o: 43%
(n=17) (n=13)

- mastigacao (n=3)*
- inconsisténcia nas aquisi¢oes
- “superou as expectativas, aceito suas limitagbes, vai ultrapassar as

dificuldades no seu tempo” (sim)
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- “pode estar a fazer asneira das grandes”
- autonomia
- execucao de tarefas

- “sempre com medo que ela ndo avance mais”

b) Escola (4NR = 13%) Sim: 37% N&o: 50%
(n=11) (n=15)

- apela a necessidade de maior atencao e dedicacdo dos profissionais (n=2)*
- refere que s&o muitos meninos por sala
- necessidade de apoio individual e direcionado (n=2)*

- pouca atencao (n=2)*

8. Outras preocupacoes

- baixo peso e estatura

- alimentacéo

- “por que de tudo isto? Por que algumas coisas acontecem?” (busca de respostas
para a causa)

- falta de concentracao

- isolamento: “tenho medo que o deixem de parte por ele ser tio traquinas”

- “falta de apoios sociais em todas as areas” (n=2)*

- “desconhecimento da doenca... possibilidade de proliferar”

- “aprender a ouvir”

- “o futuro do meu filho é a preocupacao constante” (n=4)*

- “0 hormébnio de crescimento que |Ihe trara maiores e melhores condi¢cbes de vida e
que aqui em Portugal n&o é prioridade”

- “0 que fazer quando ela estiver em periodo fértil, pois ela € muito inocente e infantil”

- “aonde fica a responsabilidade do Estado?”

* Frequéncia de respostas iguais ou muito semelhantes

3.1.7. Conhecer a vivéncia destes pais, verificando o impacto
da condicéo clinica da crianca na sua vida
Os cuidadores foram questionados quanto as suas vivéncias, de modo a

verificar o impacto que o nascimento deste filho teve em suas vidas nos diferentes
contextos. Foram apresentadas nove afirmacdes, com escala de avaliagdo tipo Likert
de cinco pontos, do “concordo plenamente” a “discordo plenamente”. Os resultados
sdo apresentados na Tabela 3.13.

Em relacdo a afirmacdo “a minha vida mudou muito desde que meu filho
nasceu”, 60% dos cuidadores referiu concordar plenamente, e 27% referiu concordar.

Ninguém discordou plenamente com esta afirmacao.
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Apenas 7% dos cuidadores concordou plenamente com a afirmacao “sinto-me
cansado com tudo o que tenho que fazer para cuidar deste filho”, enquanto 40%
discordou e 23% discordou plenamente.

Relativamente a afirmagao “ter filhos € muito mais dificil do que eu esperava”,
33% dos cuidadores concordou, e 10% concordou plenamente.

Foi possivel verificar que 13% dos cuidadores concordou plenamente com a
afirmagao “sinto-me triste com a vida que tenho”, enquanto 37% discordou desta
afirmacao.

A afirmagao “cuidar deste filho fez-me repensar a vida e ndo dar tanto valor a
coisas que ndo sao importantes” 47% dos cuidadores concordou, e 37% concordou
plenamente. Apenas um cuidador (3%) discordou desta frase, e nenhum discordou
plenamente.

Muitos dos cuidadores avaliados (40%) concordaram plenamente com a
afirmacéo “cuidar deste filho faz-me sentir mais capaz”, e 37% concordou. Apenas 7%
discordou desta frase, e também 7% discordou plenamente.

No que diz respeito a afirmacao “para cuidar deste filho tive que abandonar a
minha vida profissional”, 43% discordou e 33% discordou plenamente. No entanto,
17% concordou plenamente com esta afirmacao.

Metade da amostra (50%) referiu discordar da afirmacéo “para cuidar deste
filho tive que abandonar projetos de vida”, enquanto 13% concordou.

A maioria dos cuidadores inqueridos (57%) discordou plenamente com a
afirmacao “o nascimento deste filho teve consequéncias negativas para minha familia”,

enquanto apenas 7% concordou plenamente e 10% concordou.

Tabela 3.13: Avaliagdo da vivéncia parental através do grau de concordancia com as
afirmag®es apresentadas no questionario de enquadramento familiar

concordo n&o concordo discordo néo
plenamente concordo nem discordo discordo plenamente | respondeu
N % N % N % N % N % N %
A firmacéo 1 18 60 8 27 0 0 3 10 0 0 1 3
Afirmacao 2 2 7 3 10 6 20 12 40 7 23 0 0
Afirmacgéo 3 3 10 10| 33 6 20 5| 17 6] 20 0 0
Afirmacéo 4 4 13 2 7 6 20 11 37 7 23 0 0
Afirmacéo 5 11 37 14| 47 4 13 1 3 0 0 0 0
Afirmacao 6 12 40 11 37 3 10 2 7 2 7 0 0
Afirmacao 7 5 17 1 3 1 3 13 43 10 33 0 0
Afirmacéo 8 2 7 4 13 1 3 15 50 8 27 0 0
Afirmacao 9 2 7 3 10 3 10 5 17 17 57 0 0
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*Afirmacdo 1: A minha vida mudou muito desde que meu filho nasceu

Afirmacédo 2: Sinto-me cansado com tudo o que tenho que fazer para cuidar deste filho
Afirmacédo 3: Ter filhos € muito mais dificil do que eu esperava

Afirmacéo 4: Sinto-me triste com a vida que tenho

Afirmacé&o 5: Cuidar deste filho fez-me repensar a vida e ndo dar tanto valor a coisas que ndo
sdo importantes

Afirmacéo 6: Cuidar deste filho faz-me sentir mais capaz

Afirmacéo 7: Para cuidar deste filho tive que abandonar a minha vida profissional

Afirmacé&o 8: Para cuidar deste filho tive que abandonar projetos de vida

Afirmacédo 9: O nascimento deste filho teve consequéncias negativas para minha familia

3.1.8. Andlise da associacao entre variaveis

3.1.8.1. Associacéo entre a percecdo da qualidade de vida e os dados
socio-demograficos
Para avaliar a relacdo entre a qualidade de vida e a idade do cuidador, foi

utilizada a correlacdo de Pearson. Os dominios em que foram detetadas correlagfes
significativas fracas com a variavel idade da mae, foram o Dominio 1: saulde fisica
(0,438; p<0,05) e Dominio 4: ambiente (0,406; p<0,05). A qualidade de vida geral
mostrou correlacdo significativa fraca com a idade da méae (0,406; p<0,05) e do pai
(0,391; p<0,05).

3.1.8.2. Associacédo entre a percecdo da qualidade de vida e a percecao
parental das dificuldades da crianca

Para avaliar a relacdo entre a percecdo da funcionalidade da crianca e a
gualidade de vida dos pais, foi utilizada a correlacdo de Spearman relacionando cada
dominio da qualidade de vida com cada dominio da funcionalidade. Os resultados séo
referidos na Tabela 3.14.

O Dominio 1: saude fisica mostrou correlagdo negativa significativa fraca com
os dominios “falar” (-0,444; p<0,05) e “ser autbnomo a comer” (-0,388; p<0,05).

O Dominio 2: psicolégico apresentou correlacdo negativa significativa fraca
com os dominios “falar” (-0,454; p<0,05) e “ser autbnomo a comer” (-0,368; p<0,05).

O Dominio 3: relagbes sociais, assim como o Dominio 4: Ambiente n&o
mostrou correlacdo significativa com nenhum dos dominios da funcionalidade
avaliados (p>0,05).

A avaliagdo geral da qualidade de vida mostrou correlagdo negativa
significativa fraca com o “falar” (-0,442; p<0,05) e moderada com “ser autobnomo a
comer” (-0,472; p<0,01).

Tabela 3.14: Relacéo entre a qualidade de vida dos pais de criangas com necessidades
especiais (WHOQOL-bref) e percecéo parental das dificuldades funcionais da crianca

* correlagao significativa ao nivel de significancia a=0,05

** correlagdo significativa ao nivel de significancia a=0,01
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Andar falar compreender Vestir Comer Aprender Recado
D1: Saude -,444* -,388*
Fisica
D2: -,454* -,368*
Psicolégico
D3: Relagdes
Sociais
D4: Ambiente
QV Geral - A72%*

Também foi possivel verificar que houve correlacdes significativas entre os
dominios da percecdo das dificuldades da crianca. A perce¢do da dificuldade da
crianca em andar mostrou correlacdo significativa forte com a percec¢éo da dificuldade
da crianga em “ser autbnomo a vestir-se” (0,844; p<0,01); e moderada com “ser
auténomo a comer” (0,696; p<0,01). A percegdo da dificuldade em falar mostrou
correlagbes significativas moderadas com os dominios: “compreender o que Ihe é dito”
(0,533; p<0,01); “ser autobnomo a comer” (0,524; p<0,01); “aprender na escola” (0,590;
p<0,01); e “fazer um recado simples” (0,623; p<0,01).

A percecéo dos pais na dificuldade da crianca em compreender o que |he é dito
mostrou correlacdo significativa fraca com a percec¢éo da dificuldade em “aprender na
escola” (0,386; p<0,05) e “fazer um recado simples” (0,385; p<0,05). A percegao das
dificuldades no ambito da autonomia em vestir-se apresentou correlacéo significativa
moderada com “ser autbnomo a comer” (0,717; p<0,01) e fraca com “fazer um recado
simples” (0,445; p<0,05). A percegéo da dificuldade no ambito da autonomia na
alimentacdo mostrou correlacdo significativa moderada com “fazer um recado simples”
(0,455; p<0,01), bem como a percec¢do da dificuldade de aprender na escola, que
também mostrou correlagcdo moderada com este ultimo dominio (0,505; p<0,01).

Os diferentes dominios da qualidade de vida também mostraram correlagbes

significativas entre eles (p<0,01).

3.1.8.3. Associacao entre a percecao de qualidade de vida e o grau de
preocupacao parental quanto ao desenvolvimento da crianca

Para verificar as correlagbes entre a qualidade de vida e o grau de
preocupacédo dos pais, foi utilizada a correlagdo de Pearson. Foi detetada correlagéo
significativa fraca entre o grau de preocupacao parental e o0 Dominio 2: Psicoldgico (-
0,369; p<0,05).

Nao foram detetadas outras correlagfes significativas entre estas variaveis.

3.1.8.4. Associacao entre a percecao de qualidade de vida e as
dimensdes da vivéncia parental

Para avaliar as correlagbes entre a qualidade de vida do cuidador e sua

vivéncia, foi utilizada a correlagdo de Spearman, relacionando cada dominio da
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gualidade de vida com cada frase da avaliacdo da vivéncia do cuidador. Os resultados
estao disponiveis na Tabela 3.15.

A afirmacéo ‘ter filhos é muito mais dificil do que eu esperava” apresentou
correlacdo significativa fraca com o Dominio 1: saude fisica (0,389; p<0,05) e com a
qualidade de vida geral (0,439; p<0,05). Tendo em conta que as respostas das
dimens@es da vivéncia parental variaram em sentido contrario com o questionario da
gualidade de vida, entre concordo plenamente (1) e discordo plenamente (5), a relacéo
positiva indica que pais com maior qualidade de vida tendem a discordar desta
afirmacao.

Uma das afirmacdes relativas as experiéncias dos pais que mais mostrou
correlagbes com a qualidade de vida foi “sinto-me triste com a vida que tenho”,
apresentando correlagdes significativas moderadas com o Dominio 1: saude fisica
(0,609; p<0,01); Dominio 2: psicoldgico (0,757; p<0,01); Dominio 3: relacbes sociais
(0,654; p<0,01); e Dominio 4: ambiente (0,603; p<0,01); qualidade de vida geral
(0,674; p<0,01). Esta frase também apresentou forte correlacdo significativa forte com
a percec¢do da qualidade de vida, avaliada pela questdo 1 do questionario WHOQOL-
bref (0,804; p<0,01). A relagcdo mostra-se positiva, indicando que 0s pais com menor
gualidade de vida tendem a concordar com esta afirmacao.

Foram detetadas correlag@o significativa moderada entre a afirmacdo “cuidar
deste filho faz-me sentir mais capaz” e o Dominio 4. Ambiente (-0,480; p<0,01). A
relagcdo é negativa, sugerindo que os pais com maior qualidade de vida neste dominio
concordaram com esta afirmacao.

A afirmacao “para cuidar deste filho tive que abandonar minha vida profissional”
mostrou correlagcdo significativa moderada com a qualidade de vida geral (0,475;
p<0,01), indicando que tendencialmente os pais com menor qualidade de vida
concordaram com esta afirmacao.

Outra afirmacdo que apresentou correlagbes significativas com todos os
diferentes dominios da qualidade de vida foi “para cuidar deste filho tive que
abandonar projetos de vida”, sendo fraca com o Dominio 1: salde fisica (0,422;
p<0,05); moderada com o Dominio 2: psicologico (0,525; p<0,01); moderada com o
Dominio 3: relagbes sociais (0,535; p<0,01); e fraca com o Dominio 4: ambiente
(0,373; p<0,05). Também mostrou correlacdo significativa fraca com a qualidade de
vida geral (0,461; p<0,05). Estes dados sugerem que pais com maior qualidade de
vida tendencialmente discordaram desta afirmac&o.

A ultima afirmagédo da avaliagao da vivéncia do cuidador “0 nascimento deste
filho teve consequéncias negativas para minha familia” apresentou correlagédo

significativa fraca com o Dominio 2: psicolégico (0,407; p<0,05); moderada com o
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Dominio 3: relagBes sociais (0,565; p<0,01) e fraca com o Dominio 4: ambiente (0,406;
p<0,05). Esta afirmagdo também apresentou correlacdo significativa fraca com a
qualidade de vida geral (0,442; p<0,05). A correlacdo positiva indica que pais com
menor qualidade de vida tenderam a concordar com esta afirmagéo.

Tabela 3.15: Relacéo entre as afirmacdes da vivéncia parental e a qualidade de vida
(WHOQOL-bref) de pais de criangas com necessidades especiais

* correlagao significativa ao nivel de significancia a=0,05

** correlacao significativa ao nivel de significancia a=0,01

Dominio 1: Dominio 2: Dominio 3: Dominio 4: Qualidade de
Saude Fisica Psicoldgico Relagoes Ambiente Vida Geral
Sociais
“... € mais dificil ,389* ,439*
que pensava”
“...triste com a ,609** ,I57** ,654** ,603** ,674**
vida que tenho”
“...faz-me sentir -,480**
mais capaz’
“...abandonar vida JAT75%*
profissional”
“...abandonar ,A422* ,525** ,535** ,373* ,461*
projetos de vida”
“...consequéncias ,407* ,565** ,406* ,A442*
negativas...familia”

3.1.8.5. Associacao entre o grau de preocupacdo dos pais quanto ao
desenvolvimento e a idade da crianga

Através da correlagdo de Pearson, ndo foram detetadas correlagbes

significativas entre o grau de preocupacado dos pais e a idade da crianga (p>0,05).

3.1.8.6. Associacado entre o grau de preocupacdo dos pais quanto ao
desenvolvimento e sua percecdo das dificuldades da crianca

A pontuacgdo final foi correlacionada com cada vertente da funcionalidade,
através da correlacdo de Spearman.

Foi detetada correlagao significativa fraca entre o grau total de preocupacgéo do
cuidador com as vertentes “andar” (0,368; p<0,05); “aprender na escola” (0,432;

p<0,05); e “fazer um recado simples” (0,379; p<0,05); e moderada com “compreender’
(0,465; p<0,01); e “falar” (0,592; p<0,01).

3.1.8.7. Associacao entre o grau de preocupacao dos pais quanto ao
desenvolvimento da crianca e as dimensdes da vivéncia parental

Para verificar a relacéo entre o grau de preocupacao dos pais e suas vivéncias,

foi utilizada a correlagéo de Spearman.
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Foi detetada correlacdo negativa significativa fraca entre o grau de
preocupacado dos pais e a frase “sinto-me triste com a vida que tenho”, da analise das
vivéncias parentais (-0,378; p<0,05).

3.1.8.8. Associacao entre o grau de preocupacdo dos pais quanto ao
desenvolvimento da crianca e a percecdo parental das necessidades
terapéuticas

Com a aplicacdo do coeficiente de correlacdo de Spearman para verificar a
correlagdo entre a quantidade de necessidades terapéuticas e de preocupacdes dos
pais, foi detetada correlacao significativa moderada entre essas duas variaveis (0,511;
p<0,01).

3.1.8.9. Associacao entre as dimensdes da vivéncia parental e os dados

sécio-demograficos

Foram avaliadas as correlacdes, através do coeficiente de correlacdo de
Spearman, entre as afirmacdes e a idade dos cuidadores. Nao foram encontradas
correlagbes estatisticamente significativas (p>0.05).

Da mesma forma, foram também avaliadas as correlagfes entre cada uma das
afirmagbes das vivéncias parentais e o grau de escolaridade dos cuidadores. N&o
foram encontradas correlacbes estatisticamente significativas entre as vivéncias
parentais e o grau de escolaridade da mée (p>0,05), contudo houve correlacdo
significativa fraca entre o grau de escolaridade do pai e as seguintes afirmacdes:
“sinto-me triste com a vida que tenho” (0,434; p<0,05); e “para cuidar deste filho tive
que abandonar minha vida profissional” (0,368; p<0,05).

3.1.8.10. Associacédo entre as dimensdes da vivéncia parental e a
percecao das dificuldades da crianca

Foram avaliadas as correlacdes, através do coeficiente de correlacdo de
Spearman, entre cada uma das vivéncias com cada um dos dominios da percec¢éo
parental das dificuldades da crianga. Os resultados estéo descritos na Tabela 3.16.

Foram detetadas correlacBes negativas significativas fracas entre “sinto-me
cansado com tudo que tenho que fazer para cuidar deste filho” e na perceg¢ao da
dificuldade em compreender (-0,434; p<0,05); na autonomia em vestir-se (-0,404;
p<0,05); e correlacdo moderada com a autonomia em comer (-0,486; p<0,01).

A afirmacgao “ter filhos é muito mais dificil do que eu esperava” mostrou
correlagdo negativa significativa fraca com a autonomia em comer (-0,439; p<0,05).

Também foi detetada correlacdo negativa significativa fraca entre “sinto-me

triste com a vida que tenho” e compreender (-0,365; p<0,05); e moderada com falar (-
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0,541; p<0,01); autonomia em comer (-0,576; p<0,01); e fazer um recado simples (-
0,541; p<0,01).

Detetou-se correlagdo negativa significativa fraca entre “para cuidar deste filho
tive que abandonar a minha vida profissional” e compreender (-0,435; p<0,05); e
autonomia em comer (-0,389; p<0,05).

A afirmacdo relativa as vivéncias parentais que mostrou correlacdes
significativas com quase todas as vertentes da funcionalidade avaliadas foi “para
cuidar deste filho tive que abandonar projetos de vida”, sendo detetada correlacédo
negativa significativa moderada com andar (-0,641; p<0,01); autonomia em vestir-se (-
0,565; p<0,01); autonomia em comer (-0,695; p<0,01); e falar (-0,475; p<0,01);
apresentando correlacdo fraca com compreender (-0,421; p<0,05); e fazer um recado
simples (-0,371; p<0,05). Este ambito da vivéncia ndo mostrou correlacdo significativa
apenas com o dominio aprender na escola.

A Ultima afirmacdo avaliada no quesito vivéncia parental “o nascimento deste
filho teve consequéncias negativas para minha familia” mostrou correlagdo negativa
significativa moderada com andar (-0,643; p<0,01); autonomia em vestir-se (-0,575;
p<0,01); autonomia em comer (-0,610; p<0,01); e correlacdo fraca com fazer um
recado simples (-0,386; p<0,05).

Tabela 3.16: Relacéo entre as afirmacdes da vivéncia parental e a percecéo parental das
dificuldades funcional de seu filho

* correlacao significativa ao nivel de significancia a=0,05

** correlagdo significativa ao nivel de significAncia a=0,01

Andar falar compreender Vestir Comer Aprender Recado
“...cansado com -,434* -,404* -,486**
tudo que tenho
que fazer...”
“... € mais dificil -0,439*
que esperava”
“...triste com a -,541** | -365* -,576** -,541**
vida que tenho”
“...abandonar vida -,435* -,389*
profissional”
“...abandonar -,641* | - A75* | - 421* -,565** -,695** -,371*
projetos de vida”
“...consequéncias | -,643* -, 575% -,610** -,386*
negativas...familia
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3.1.8.11. Associagao entre as dimensdes da vivéncia parental e sua
percecao das necessidades terapéuticas

Para avaliar a correlacdo entre a quantidade de necessidades terapéuticas e as
frases avaliadas no dominio da vivéncia parental, foi utilizada a correlacdo de
Spearman.

Detetou-se correlagdo negativa significativa fraca entre a quantidade de
necessidades terapéuticas e as afirmacgbes “sinto-me triste com a vida que tenho” (-
0,404; p<0,05); e moderada “para cuidar deste filho tive que abandonar projetos de
vida” (-0,543; p<0,01); e “0 nascimento deste filho teve consequéncias negativas para
minha familia” (-0,568; p<0,01).

3.1.8.12. Associagéao intradimensional da vivéncia parental

Foram encontradas correlacdes significativas entre as diferentes afirmacdes da
vivéncia parental, conforme mostra a Tabela 3.17. Observa-se correlagbes
significativas fracas entre “a minha vida mudou muito desde que meu filho nasceu” e
“cuidar deste filho fez-me repensar a vida e ndo dar tanto valor a coisas que ndo sdo
importantes” (0,368; p<0,05); “sinto-me cansado com tudo o que tenho que fazer para
cuidar deste filho” e “para cuidar deste filho tive que abandonar projetos de vida”
(0,376; p<0,05); “ter filhos é muito mais dificil do que eu esperava” e “para cuidar deste
filho tive que abandonar projetos de vida” (0,438; p<0,05).

A afirmacdo “sinfo-me triste com a vida que tenho” mostrou correlagdo
significativa moderada com as seguintes afirmagdes: “para cuidar deste filho tive que
abandonar minha vida profissional” (0,502; p<0,01); “para cuidar deste filho tive que
abandonar projetos de vida” (0,695; p<0,01); e “o nascimento deste filho teve
consequéncias negativas para minha familia” (0,642; p<0,01).

A afirmacao “para cuidar deste filho tive que abandonar minha vida profissional”
mostrou correlagéo significativa moderada com a afirmagdo “para cuidar deste filho
tive que abandonar projetos de vida” (0,591; p<0,01) e “o nascimento deste filho teve
consequéncias negativas para minha familia” (0,472; p<0,01). Estas duas ultimas

afirmacdes também mostraram correlagdo significativa forte entre si (0,799; p<0,01).

Tabela 3.17: Relacéo entre as afirmacdes da avaliagdo da vivéncia parental
* correlagao significativa ao nivel de significancia a=0,05
** correlacdo significativa ao nivel de significancia a=0,01

“...ndo dar “...abandonar “...abandonar “...consequéncias
tanto \~/alc3r ao wdg . projetos de vida” | negativas...familia”
gue ndo é profissional”
importante”

“A minha vida mudou | ,368*

muito...”
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“...cansado com tudo ,376*
que tenho que
fazer...”

“... € mais dificil que ,438*
esperaava”’

“...triste com a vida ,502** ,695%* ,642%*
que tenho”

“...abandonar vida ,591** AT 2%*
profissional”

“...abandonar ,799**
projetos de vida”

3.1.8.13. Associacédo entre a percecao parental das dificuldades da
crianca e a percecdo das necessidades terapéuticas

Para verificar a correlacéo entre a quantidade de necessidades terapéuticas e
os diferentes dominios da funcionalidade da crianga, foi utilizada a correlacdo de
Spearman. Verificou-se uma correlacdo significativa moderada entre a quantidade de
necessidades e a percegcdo das dificuldades em “andar’ (0,558; p<0,01);
“‘compreender” (0,469; p<0,01); “autonomia em vestir-se” (0,485; p<0,01); e correlacéo
fraca com “falar” (0,433; p<0,05); e “fazer um recado simples” (0,405; p<0,05).
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4. Analise e discusséao dos resultados

E hoje consensual que as intervencdes em pediatria devem envolver as
familias. Esta evidéncia é ainda mais relevante quando se trata de criangas com
situacdes clinicas especiais. Para isso, € necesséario que os profissionais de saude,
entre eles os fisioterapeutas, conhecam as implicacdes da doenca na vida dos pais, as
suas necessidades e preocupacOes. Este estudo nasceu da vontade de melhor
perceber estas dimensdes de modo a poder desenvolver um projeto de apoio
integrado e compreensivo a criangas com necessidades especiais e suas familias.

O objetivo principal deste trabalho foi avaliar a percecédo de qualidade de vida
de pais de criangcas com necessidades especiais, perceber seu contexto de vida e
identificar suas preocupacoes e necessidades.

Neste estudo participaram 30 pais de crian¢cas com necessidades especiais, na
sua maioria maes. Metade das criangas apresenta atraso global do desenvolvimento
sem causa definida, enquanto a outra metade apresenta paralisia cerebral, anomalia
cromossomica ou perturbacéo do espectro do autismo. Apenas uma crianga apresenta
um diagnaéstico que néo se enquadra nos referidos acima.

Quanto a percecdo parental das dificuldades da crianga, a dificuldade mais
referida pelos pais foi a aprendizagem na escola, onde 60% dos pais referiram que
seu filho possui alguma, relativa, ou muita dificuldade (ainda que este tépico nao foi
referido como principal preocupacédo), seguida das dificuldades em falar (53%), fazer
um recado simples (47%), autonomia em vestir-se (46%), andar (39%) e autonomia
em comer (36%).As dificuldades no ambito da compreensdo foram as menos
referidas, onde apenas 33% dos pais referiram que seu filho possui alguma, relativa,
ou muita dificuldade neste dominio.

Nesta andlise de correlagcdes, foi possivel verificar que as percegfes parentais
das dificuldades nas diferentes vertentes da funcionalidade da crianca estdo
correlacionadas entre si. A percec¢ao na dificuldade em andar mostrou-se relacionada
com a percegdo de dificuldade nos dominios da autonomia, tanto da alimentacéo
como vestir-se. Esta correlacdo é evidente, visto que criangas com dificuldades
motoras apresentam também dificuldades na autonomia e atividades da vida diaria.

A percecdo das dificuldades no dominio da fala mostrou correlagdo com as
dificuldades na compreensédo, autonomia na alimentacdo, aprendizagem e realizagédo
dum recado simples, indicando que estas vertentes da funcionalidade estdo de facto
interligadas.

Foram identificadas correlacbes entre a percecdo das necessidades

terapéuticas que a crianga ainda ndo possui e a percecdo da dificuldade em andar,
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falar, compreender, autonomia a vestir-se e capacidade em fazer um recado simples,
ou seja, pais que referiram maior numero de terapias que seu filho ndo possui,
referiram também maior grau de dificuldade nestas atividades funcionais.

Quanto aos apoios recebidos e as necessidades terapéuticas, a maioria dos
pais referiu que a crianga tem apoio de educacédo especial através do sistema publico,
enquanto apenas um pequeno numero tem terapia da fala e um nimero ainda menor é
seguido em fisioterapia. Também foram referidos, ainda que por um ndmero muito
reduzido de pais, apoios como a psicologia, terapia ocupacional e assisténcia social. O
sistema publico foi o principal sistema referido como fonte dos apoios recebidos. A
andlise dos resultados concluiu que as principais necessidades terapéuticas que ainda
nao estdo respondidas foram quanto a terapia da fala, hidroterapia, hipoterapia,
terapia ocupacional, fisioterapia e psicologia. A frequéncia dos apoios recebidos é
bissemanal, em contexto de creche/jardim-de-infancia/escola.

Estes resultados reforcam o estudo de Murphy, Christian, Caplin e Young, que
refere que muitos pais de criangcas com necessidades especiais relatam que, apesar
da crianca receber apoios em diferentes areas, deveriam receber mais horas de
intervencao nos diferentes servigos”.

Quanto a percegdo da qualidade de vida de pais de criangas com
necessidades especiais, a analise dos resultados indica grande dispersao (i.e. grande
diversidade de valores), contudo a média apresentou-se acima dos 50% em todos os
dominios. O dominio ambiente mostrou pontua¢des mais baixas, sugerindo que o
contexto ambiental pode ser o fator menos satisfatério na qualidade de vida. Neste
dominio estdo inseridas questdes como seguranca, situacdo financeira, acesso a
informag0des, oportunidade para realizar atividades de lazer, acessos aos servigos de
saude e transportes.

Na avaliacdo da percecado da qualidade de vida, os dominios da saude fisica e
do ambiente apresentaram correlacdo estatisticamente significativa com a idade da
méae, indicando que quanto mais velho o cuidador, maior a qualidade de vida nestes
dominios. A percecdo da qualidade de vida geral também mostrou correlacdo com a
idade materna e paterna no mesmo sentido.

A percecdo da dificuldade do filho em falar mostrou-se relacionada com os
dominios da saude fisica e psicolégico, indicando que quanto maior a perce¢do da
dificuldade na fala, menor o grau de qualidade de vida nestes dominios.

A percecdo da dificuldade na autonomia na alimentagcdo mostrou correlacdo
com os dominios da saude fisica e psicolégico, e também com a percecdo da
qgualidade de vida geral do cuidador, indicando que quanto maior a percecao desta

dificuldade, menor a qualidade de vida nestes dominios.
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N&ao foram identificadas outras correlacdes entre estas variaveis, sugerindo que
a percecédo do grau de dificuldade em falar e em comer sdo aquelas que apresentam
maior impacto na qualidade de vida do cuidador.

Duas afirmacOes da avaliacdo da vivéncia do cuidador relativamente ao
impacto do nascimento deste filho mostraram correlagbes estatisticamente
significativas com todos os dominios da qualidade de vida, bem como com a percegéo
da mesma: “sinto-me triste com a vida que tenho” e “para cuidar deste filho tive que
abandonar projetos de vida”. Esta informacéo sugere que 0s pais que concordaram
com estas afirmacdes apresentaram menor qualidade de vida em todos os dominios.

A afirmacédo ‘ter filhos é muito mais dificil do que eu esperava” mostrou
correlagdo com o dominio da saude fisica, sugerindo que 0s pais que concordaram
com esta afirmacdo apresentam menor qualidade de vida neste dominio, bem como
na qualidade de vida geral. A afirmacado “cuidar deste filho faz-me sentir mais capaz”
mostrou correlacdo negativa com o dominio ambiente, sugerindo que 0s pais que
concordaram com esta afirmacéo apresentam melhor qualidade de vida neste
dominio.

A afirmacéo “para cuidar deste filho tive que abandonar minha vida profissional”
mostrou correlagdo com a qualidade de vida geral, indicando que os pais que
concordaram com esta afirmagdo apresentam uma perceg¢do de pior qualidade de
vida, enquanto a afirmacdo o nascimento deste filho teve consequéncias negativas
para minha familia” mostrou relagcdo com todos os dominios, com excecao do primeiro
(saude fisica), indicando que os pais que concordaram com esta afirmacao
apresentam qualidade de vida inferior em todos os dominios, com excec¢éo deste.

Neste estudo, verifica-se relacdo entre a idade da mée e a percecdo da
qualidade de vida, nos dominios da saude fisica e do ambiente, indicando que quanto
mais jovens, menor a percecao da qualidade de vida nestes dominios. Da mesma
forma, a percecdo de qualidade de vida geral também mostrou relacdo com a idade
materna e paterna, sugerindo que quanto mais jovens 0s pais, menor sua percec¢ao de
qualidade de vida. Estes resultados sdo semelhantes ao estudo de Pereira’, que
refere que pais mais jovens apresentam maiores niveis de estresse face a situacéo de
incapacidade, devido a falta de preparagéo e pouca experiéncia de vida.

No estudo aqui apresentado, foi possivel identificar que existe relacéo entre a
percecdo da qualidade de vida parental e a percecédo das dificuldades funcionais,
principalmente no que concerne as dificuldades na fala e na autonomia, estando estes
relacionados com os dominios da saude fisica e psicolégico da percecéo da qualidade
de vida. Estes resultados vao de acordo com Carvalho, Rodrigues, Silva e Oliveira,

que referem que os cuidados prestados a uma crianga com desordens neuroldgicas
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reduzem os niveis de saude fisica materna, na percecdo da qualidade de vida,
justificando que a percecdo de que os filhos estdo sofrendo em consequéncia de
doencas ou limitagcdes funcionais pode ser um fator responséavel pela elevacdo do
estresse fisico vivenciado pelas maes®.

Os resultados aqui apresentados também reforcam Leung e Li Tsang, que
referem que a independéncia funcional esta relacionada com a qualidade de vida dos
pais. No entanto, estes resultados sdo dispares aos resultados de Rocha, Afonso e
Moraes, que concluiram que ndo existe correlacdo entre a qualidade de vida do
cuidador e a funcionalidade da crianga™*.

Os resultados deste estudo, no que diz respeito a relagdo entre percecdo da
gqualidade de vida e funcionalidade, ndo vdo de encontro de Junior e Ciasca, que
referem que cuidadores cujos filhos ndo tinham outras sequelas além das motoras,
tiveram melhor percecdo da qualidade de vida em todos os dominios, visto que no
estudo aqui apresentado a percecdo da dificuldade na fala mostrou corelacdo
significativa com a perce¢do da qualidade de vida nos dominios da saude fisica e
psicolégico. Contudo, a percecdo da qualidade de vida geral mostrou relagdo com a
autonomia, sugerindo que quanto maior a percecdo da dificuldade da crianca em ser
autbnoma a alimentar-se, menor a perce¢do da qualidade de vida geral, indo de
acordo com os resultados de Junior e Ciasca neste topico™®.

Relativamente ao dominio das rela¢des sociais, 0s resultados obtidos neste
estudo reforcam Carvalho, Rodrigues, Silva e Oliveira, que referem que a percecéo da
qualidade de vida materna encontrava-se inferior quando as criangas enquadravam-se
na faixa etaria de 9 a 12 anos e com comprometimento motor grave. Neste estudo, as
trés mades de criangas com necessidades especiais nesta faixa etaria que
responderam os questionarios apresentaram pontuacfes relativamente baixas neste
dominio. Referem entdo haver uma diminuicdo do apoio prestado pela sociedade e
familiares as mées de criangas com disfuncées neuroldgicas™.

Carvalho, Rodrigues, Silva e Oliveira identificaram também diminuicdo na
percecdo da qualidade de vida materna no dominio ambiente, também na faixa etaria
de 9 a 12 anos, sugerindo esta relacdo com as dificuldades no acesso a transporte, as
condi¢cBes de infraestrutura e a precariedade da assisténcia e cuidados médicos. Nos
resultados do estudo aqui apresentado, as maes de criangcas nesta faixa etaria
apresentaram pontuacdes relativamente baixas neste dominio, em especial uma delas
(56,25)%.

Valores semelhantes aos obtidos neste estudo foram encontrados por Junior e
Ciasca, que avaliaram a qualidade de vida de pais de criangcas com paralisia cerebral e

acidente vascular encefalico®.
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Mugno, Ruta, Arrigo e Mazzone compararam a qualidade de vida de pais e
méaes de criangas com necessidades especiais entre si € com um grupo controlo,
composto por pais de criangas sem necessidades especiais. Apesar deste estudo ndo
ter grupo controlo para possibilitar a comparagédo da percecdo da qualidade de vida, a
média dos resultados obtidos neste estudo sé&o inferiores a média do grupo controlo de
Mugno e colegas, em todos os dominios. Os resultados da analise da percecdo da
qgualidade de vida aqui apresentados foram semelhantes com os resultados obtidos
nesse estudo, apesar de mostrarem-se quase sempre inferiores no estudo aqui
apresentado®

No que diz respeito aos pais de criangcas com paralisia cerebral, os resultados
obtidos neste estudo foram inferiores aos resultados obtidos por Mugno, Ruta, Arrigo e
Mazzone para pais de criancas com a mesma patologia, em todos os dominios da
gualidade de vida, de ambos os pais, com excecdo do dominio 1 (saude fisica). Os
pais de criancas com perturbagdo do espectro do autismo deste estudo também
apresentam percecéo da qualidade de vida inferior aos pais de criangas com a mesma
patologia do estudo de Mugno e colegas, em todos os dominios, excecionando apenas
o dominio 1 (saude fisica), cujas mées do estudo em questdo obtiveram pontuagdes
inferiores aquelas obtidas neste estudo. No que diz respeito a criangas com atraso
global de desenvolvimento sem causa definida, a percecdo da qualidade de vida dos
pais deste estudo foram superiores ao mesmo grupo do estudo de Mugno e colegas
no dominio 1 (saude fisica) e dominio 3 (relacbes pessoais), sendo inferior nos
restantes dominios®.

Quanto as preocupacdes parentais, as mais referidas encontram-se no ambito
do comportamento, linguagem e autonomia, mas o0s pais também apresentaram
preocupagbes no que concerne a motricidade, aprendizagem, sociabilidade e
compreensao.

As preocupacdes relativas ao comportamento da crianca foram as mais
frequentes, e as mais citadas referem ao comportamento muito agitado ou irrequieto.
As “birras” também foram mencionadas, bem como as preocupag¢des no ambito da
insercéo social: “tento que ele tenha um comportamento adequado na sociedade”.

As preocupacbes no ambito da autonomia também foram muito frequentes,
visto que mais da metade dos pais referiram alguma preocupacdo neste dominio. A
dificuldade na mastigacdo foi referida por trés pais, sendo também referida a
inconsisténcia nas aquisicdes neste contexto, e o receio da estagnag¢do no ambito da
autonomia também foram observadas: “..sempre com medo que ele ndo avance

mais”.
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No dominio da linguagem, as principais preocupacdes referidas foram a fala e
a alteracao da pronuncia. Foram também referidas questdes como a ecolalia, o pobre
vocabulario e ainda a auséncia de meio alternativo de comunica¢do ou comunicagao
aumentativa.

Quanto a compreensao, a maior preocupacao referida pelos pais foi a incerteza
quanto ao nivel de compreensdo da crianca: “fico na divida se ele me entende ou
nao”. Os pais também referiram questdes como a dificuldade em entender o que se é
pedido e a dificuldade em interpretar ironias e expressoes.

No ambito da motricidade fina, a dificuldade em realizar atividades bimanuais
foi a mais referida. Quanto a motricidade global, a auséncia ou alteracdo da marcha e
do equilibrio foi referida por todos os pais que referiram preocupacéo neste dominio.

No que diz respeito a sociabilidade da crianca, alguns pais referiram que a
crianga € mais sociavel com adultos, apresentando dificuldade em relacionar-se com
os pares. Os pais também apresentaram preocupagbes no ambito da excluséo,
referindo que “os amigos ndo o percebem” ou “a falta de comunicacdo pode originar
exclusao”.

A aprendizagem na escola foi 0 dominio que apresentou menor numero de
preocupacdes dos pais. Os que apresentaram preocupagdes neste dominio, referiram
principalmente a necessidade de apoio individual e direcionado, apelando a
necessidade de maior atencéo e dedicacdo dos profissionais.

Outras preocupacoes referidas pelos pais foram quanto a alimentacéo, falta de
apoios sociais, incertezas quanto a evolucdo da patologia, o isolamento. Os quatro
pais de criancas em idade escolar que participaram deste estudo referiram o futuro
como grande fonte de preocupacédo, através de expressdes como “o futuro do meu
filho é a preocupacdo constante, ndo o presente”; “o que fazer quando estiver em
periodo fértil?”; “o futuro”; e “o dia de amanha, quando nds pais ndo podermos, como
vai ser?”.

O grau de preocupacdo do cuidador mostrou correlacdo negativa com o
dominio psicolégico da qualidade de vida, indicando que pais mais preocupados
apresentam qualidade de vida inferior no dominio psicologico.

N&o foram detetadas correlacdes estatisticamente significativas entre o grau de
preocupacdo e a idade da crianga, contudo foi possivel verificar na andlise qualitativa
gue os pais de criancas em idade escolar (mais que sete anos) apresentaram uma
preocupacdo em comum, referente ao futuro. Os pais das criangas da intervencéo

precoce néo referiram esta preocupacao.
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Foi identificada correlacdo significativa entre a percecdo das necessidades
terapéuticas e o grau de preocupacdo do cuidador, indicando que os pais que
referiram mais necessidades, referiram também mais preocupacdes.

A andlise da relacao entre a percecao da funcionalidade da crianca e o grau de
preocupacdo do cuidador mostrou que 0s pais que apresentam mais preocupacoes,
percebem maior dificuldade em seus filhos em andar, falar, compreender, aprender e
fazer um recado simples, ou seja, quase todos os dominios da funcionalidade
avaliados, com excecao das atividades de autonomia (vestir-se e comer). Estes dados
sugerem que a percecdo das dificuldades nestes dominios origina preocupacgdes por
parte dos cuidadores.

Foi detetada correlacdo negativa significativa entre o grau de preocupacgédo dos
pais e o grau de concordancia com a afirmacao “sinto-me triste com a vida que tenho”,
indicando que quanto maior o grau de preocupagdo do cuidador, maior o grau de
concordancia com esta afirmacdo. Este dado sugere que pais mais preocupados
sentem-se mais tristes com a vida que tém.

No que diz respeito as necessidades e preocupagodes, resultados deste estudo
véo de acordo com Pereira’ e Farmer, Marien, Clark, Sherman e Selva, que indicam
como principais necessidades e preocupacdes dos pais destas criangcas aquelas
relacionadas com a inseguranga que sentem relativamente ao futuro dos seus filhos, e
a dificuldade em encontrar servicos que respondam as suas necessidades®.
Resultados semelhantes foram encontrados por Firth, Grimes, Poppleton, Hall e
Richold, que indicam como preocupacfes mais referidas por estes pais os problemas
de desenvolvimento do filho, incluindo a autonomia nas atividades de vida diéria,
comportamento, cuidados no futuro, relacdes familiares e educacdo®. Na mesma linha
também Coffey® e Murphy, Christian, Caplin e Young, referiram como principais
preocupacdes aquelas que também foram encontradas neste estudo, como o estado
geral de saude do filho e o futuro™.

Quanto a vivéncia parental, as significacbes evidenciaram grande diversidade
guanto a concordancia entre os pais. A afirmagdo que apresentou maior grau de
concordancia foi “a minha vida mudou muito desde que meu filho nasceu”, sugerindo o
impacto do nascimento desta crianga no seio da familia. As afirmagées “cuidar deste
filho fez-me repensar a vida e n&o dar tanto valor a coisas que ndo sdo importantes” e
“cuidar deste filho faz-me sentir mais capaz” também apresentaram altos indices de
concordancia, sugerindo que a perspetiva otimista esteve presente na maioria dos
pais.

A afirmacdo que apresentou maior indice de discordancia foi “o nascimento

deste filho teve consequéncias negativas para minha familia”, contudo ainda uma

56



pequena percentagem de pais concordou com esta afirmacéo. Apesar de tratar-se da
minoria, alguns pais referiram o impacto negativo do nascimento deste filho, tanto no
ambito da familia como dos projetos de vida e vida profissional.

N&o foram verificadas correlagbes estatisticamente significativas entre a
vivéncia parental e os dados soécio-demograficos, sugerindo que a percecao do
impacto do nascimento de um filho com necessidades especiais ocorre independente
da faixa etaria e escolaridade da mée. Foi contudo detetada correlagédo entre o grau de
escolaridade do pai e as afirmacbes que referiam tristeza e o abandono da vida
profissional. Tendo em conta que a maioria dos questionarios foram respondidos pelas
maes, este achado pode sugerir que quanto maior a escolaridade do pai, maior a
possibilidade de a mée abandonar a vida profissional para poder cuidar deste filho.

Os resultados indicam que os pais que percebem que seus filhos apresentam
maiores dificuldades no dominio da compreensdo e autonomia, sentem-se mais
cansados com as tarefas necessarias ao cuidado do filho.

Os pais que percebem as dificuldades do filho na fala, compreenséo,
autonomia em comer e fazer um recado simples, apresentaram maior concordancia
com a afirmacéo referente a tristeza.

A afirmagéo que apresentou mais correlagdes com a percecédo das dificuldades
funcionais do filho foi “para cuidar deste filho tive que abandonar projetos de vida”, ndo
estando correlacionada apenas com a percecdo das dificuldades em aprender na
escola.

As consequéncias negativas para a familia com o nascimento duma crianca
com necessidades especiais estdo correlacionadas com a percecédo da dificuldade em
andar e autonomia (para comer, vestir ou fazer um recado), sugerindo que estes
dominios da funcionalidade apresentam um impacto muito maior na dinamica familiar
gque a fala, a compreensao ou a aprendizagem na escola.

A percecao das dificuldades em aprender na escola nao esta relacionada com
nenhuma afirmacdo da vivéncia parental, enquanto a autonomia em comer esta
relacionada com seis afirmacdes, sugerindo que o grau de autonomia possui mais
impacto na vivéncia destes pais do que a aprendizagem escolar.

Verificou-se correlagdo negativa significativa entre a quantidade de
necessidades terapéuticas referidas pelo cuidador e as afirmacdes sinto-me triste com
a vida que tenho”; “para cuidar deste filho tive que abandonar projetos de vida”; e “o
nascimento deste filho teve consequéncias negativas para minha familia”, indicando
que os pais que referiram mais terapias que consideram necessarias para seu filho e
que este ainda ndo usufrui, referiram também maior concordancia com estas

afirmacbes. Estes dados sugerem que o0s pais das criangas com maiores
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necessidades insatisfeitas no ambito terapéutico sentem-se mais tristes, além de
sentirem que o nascimento deste filho teve consequéncias negativas no contexto
familiar e nos projetos de vida.

Estes resultados vao de acordo com Murphy, Christian, Caplin e Young, que
referem que mais da metade dos pais de criangcas com necessidades especiais
indicam que o nascimento deste filho teve impacto negativo em sua saude fisica e
emocional. Também referem que trés de cada cinco pais referem dificuldade na
execucdo do trabalho didrio devido a necessidade de prestagédo de cuidados a este
filho, além de, & semelhanca de Giovanetti, Pagani, Sattini, Covelli, Raggi e Strazzer,
referirem problemas como ansiedade, depressdo ou sentimento de culpa®*"°.

Resultados semelhantes foram encontrados por Farmer, Marien, Clark,
Sherman e Selva, que sugerem que maior percegdo de fardo esta relacionada com a
habilidade em aceder aos servicos de apoio, resultando num impacto negativo na

vivéncia da familia e da crianca®.
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5. Conclusdes, implicacdes praticas e consideracdes
finais

Os pais de criancas com necessidades especiais apresentam caracteristicas
Unicas, de modo que cada familia deve ser considerada de acordo com as suas
particularidades. Contudo, foi possivel verificar que grande parte destes pais
apresenta diminuicdo na sua percecdo de qualidade de vida, e um numero
consideravel de preocupac¢des no ambito do desenvolvimento da crianca, bem como
de necessidades tanto no dominio das terapias como também no sentido de respostas
as suas perguntas.

Destaco como principais conclusdes deste estudo:

(1) Dos pais que participaram do estudo, um ndamero expressivo refere que a crianca
apresenta dificuldade em falar e um pequeno numero refere que a criangca tem
dificuldades severas de compreensdo. Também um numero elevado de pais refere
que a crianca apresenta dificuldades na autonomia em vestir-se e alimentar-se e a
maioria refere que seu filho tem dificuldades em aprender na escola.

(2) Os apoios terapéuticos sdo recebidos maioritariamente pelo sistema publico de
saude, sem cargos adicionais para a familia. Apesar disto, as maiores necessidades
terapéuticas referidas pelos pais foram terapia da fala, fisioterapia, hidroterapia,
hipoterapia, terapia ocupacional e psicologia. Um maior nimero de necessidades
terapéuticas parece estar relacionado com a percec¢édo da dificuldade da crianca em
todos os dominios, principalmente no que diz respeito a andar, autonomia e
compreensao.

(3) Relativamente a qualidade de vida, os pais de criancas com necessidades
especiais apresentam, em geral, reducdo na percecéo da qualidade de vida. Pais de
criancas com perturbacdo do espectro do autismo tendem a apresentar a percecéo de
gualidade de vida inferior. Particularmente um caso apresentou percecado de qualidade
de vida muito inferior a todos os outros pais, sendo esta a méde duma crianga com
tumor cerebral. Verificou-se correlacdo moderada entre os dominios saude fisica e
ambiente e a idade materna, indicando que quanto mais nova a mae, menor sua
percecdo de qualidade de vida nesses dominios. Os resultados também indicam que:
a) a autonomia da criancga parece influenciar a percecdo da qualidade de vida geral do
cuidador;

b) pais mais preocupados apresentam menor percecdo da qualidade de vida no
dominio psicolégico;

C) pais que sentem-se triste com a vida que tém apresentam menor percecdo da

qualidade de vida em todos os dominios;
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d) pais que tiveram que abandonar projetos de vida apresentam menor percecao da
qualidade de vida no dominio psicoldgico e de rela¢des sociais;

e) os pais que referem que 0 nascimento da crianca teve consequéncias negativas
para a familia apresentam menor perce¢do da qualidade de vida no ambito das
relacdes sociais;

f) o ambiente parece influenciar na sensacdo de capacidade dos pais, visto que pais
gue se sentem mais capazes sao aqueles com maior percecdo da qualidade de vida
no dominio ambiente.

(4) No que concerne as necessidades e preocupacdes, 0 nUmero apresentado pelos
pais foi em geral elevada, incluindo questbes relativas ao desenvolvimento,
nomeadamente o0 comportamento, a autonomia e a fala. Outras questdes como
mobilidade, compreenséo, relacionamentos e aprendizagem também foram referidas,
embora com menor frequéncia. Os pais de criangas com necessidades especiais em
idade escolar tendem a apresentar mais preocupacdes relacionadas com o futuro da
crianga, que aqueles de criangas em idade pré-escolar. Os pais de criangas com
necessidades especiais apresentam, em geral, muitas preocupacgfes relativas ao
desenvolvimento do seu filho. Os resultados também indicam que os pais que
reconhecem maior dificuldade do filho em compreender e falar apresentam maior grau
de preocupagdo. Os pais que apresentam mais preocupacdes sdo aqueles cujo filho
tem paralisia cerebral. O grau de preocupacdo elevado também parece estar
relacionado com maior sensacdo tristeza do cuidador, e quanto maior o grau de
preocupacédo, maior a percecdo de necessidades terapéuticas.

(5) No que diz respeito a vivéncia parental, a grande maioria dos pais refere que a vida
mudou muito com o nascimento deste filho, e um expressivo niumero de pais refere
que ter filhos é mais dificil do que esperava. A grande maioria dos pais refere também
gue ter esta crianca o fez repensar a vida e ndo dar tanto valor ao que nao é
importante, e que o fez sentir mais capaz. Contudo, ainda que em pequeno numero,
alguns pais referem ter tido que abandonar a vida profissional e que o nascimento
deste filho teve consequéncias negativas para a familia. Pais que percebem
dificuldade do filho em compreender e no ambito da autonomia, tendem a sentir-se
mais cansados, tristes e com maior tendéncia a abandonar a vida profissional. Os pais
que percebem dificuldade da crianga em andar e ser autbnoma parecem ter maior
predisposicdo a abandonar projetos de vida e a perceber consequéncias negativas na
familia com o nascimento deste filho. Os pais que referem maior niumero de
necessidades terapéuticas tendem a sentir-se mais tristes, a abandonar projetos de

vida e perceber consequéncias negativas na familia.
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As implicacbes préticas deste estudo incluem uma maior percec¢ao do contexto
familiar da crianca, de modo a facilitar o trabalho no cuidado compreensivo. Este
estudo sustenta também a implementacdo dum centro educacional e terapéutico
especializado, com abordagem multidisciplinar e participacado ativa da familia, de modo
a proporcionar o contato entre pais com situacbes semelhantes, favorecer um
ambiente de partilha e troca de experiéncias com suporte profissional, reduzindo o
grau de preocupacdo e melhorando a percecdo da qualidade de vida destes pais e
consequentemente destas criangas.

O cuidado compreensivo para criangas com necessidades especiais deve ser
oferecido com as familias como verdadeiros parceiros neste movimento. Segundo
Drotar’®, para promover o cuidado compreensivo é preciso desenvolver estratégias no
ambito da investigagdo e pesquisa, das politicas e do setor clinico. Este estudo
favorece o desenvolvimento de bases teodricas na promogéo deste conceito, além de
sugerir um modelo de avaliacdo do contexto familiar e possivelmente de programas de
cuidado compreensivo, de modo a avaliar a efetividade deste modelo de intervencao.
Pode também ser utilizado na investigacdo do custo-efetividade deste modelo. Além
disso, este estudo pode ser utilizado como base para promover politicas que
favorecam o cuidado compreensivo, mostrando a importancia de alterar o sistema de
promocdo da saude e a politica envolvida, podendo ser também utlizado na
mobilizacdo de grupos de pais na criagdo duma politica relevante, com iniciativas de
criacdo de fundos para o cuidado compreensivo.

Para a implementagdo do cuidado compreensivo, os profissionais de saude
devem ser informados relativamente as necessidades da familia. Este estudo prop&e
um modelo de avaliacdo destas necessidades, através de questionarios validados
para qualidade de vida e preocupacdes, avaliando também outras vertentes da

vivéncia deste cuidador. Drotar’*"®

refere que as familias devem estar envolvidas e
engajadas na promocao do cuidado compreensivo, contudo isto s6 € possivel na
pratica se estes pais estiverem bem informados e acompanhados.

Este estudo apresenta algumas limitagfes: numero da amostra foi reduzido;
houve dificuldade no retorno dos questionarios de forma atempada; ndo foram
avaliadas as necessidades e 0 acesso aos materiais de apoio; 0 numero de criangas
da intervengdo precoce era muito superior ao numero de criangas em idade escolar,
dificultando a comparacgéo entre os pais destes dois grupos. A principal limitagdo no
estudo deu-se ao curto tempo de aplicacéo e preparagdo do mesmo, dificultando sua
consolidacdo. Por esta razéo, este estudo devera continuar a ser aprofundado.

Outros estudos devem ser realizados para investigagéo e promogéao do cuidado

compreensivo para criangcas com necessidades especiais, de modo a verificar o custo-
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efetividade deste modelo, as politicas de implementacdo, a qualidade de vida das
pessoas envolvidas, entre outros.

Este estudo teve um relevante impacto na minha vida profissional, pois
ofereceu-me a oportunidade de conhecer as reais necessidades das familias com
quem trabalho e abordar a crianca de forma holistica, além de possibilitar a
comunicacdo com as pessoas de autoridade no servigo, de modo a mostrar-lhes a
relevancia do cuidado compreensivo e da necessidade de alteracdo do foco,
atualmente muitas vezes centrado na criangca e em sua patologia, passando a ser na
familia e em suas reais necessidades. No ambito cientifico, este estudo foi pioneiro na
investigacdo das preocupacdes, qualidade de vida e necessidades dos pais de
criangas com necessidades especiais em Portugal, e servird como base para continuar
a investigar este modelo. Além disso, este estudo oferece-me dados para seguir na
tomada de diligéncias, com base em evidéncias cientificas, para a implementacéo e
criagdo dum centro de cuidado compreensivo — o CRESCE.

Para reduzir o grau de preocupacgéo destes pais, bem como suas necessidades
por satisfazer, é fundamental a existéncia duma equipa multidisciplinar cujo trabalho
desenvolvido tem como principal foco a abordagem centrada na familia. Deste modo,
€ possivel oferecer os diferentes tipos de resposta que a criangca e sua familia
necessitam, a fim de melhorar a perce¢cdo da qualidade de vida destes pais, e

concomitantemente a qualidade do ambiente onde esta crianga se desenvolve.
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Anexo 1:

Outputs dos resultados obtidos com a utilizacao do SPSS
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GET
FILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Questionario SD.sav'.
DATASET NAME DataSetl WINDOW=FRONT.
SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Questionario SD.sav'
/COMPRESSED.
FREQUENCIES VARIABLES=g01l
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Os questionarios foram respondidos

Frequency Percent Valid Percent
Valid pelo pai da crianga 2 7,4 7.4
pela mae da crianga 22 81,5 81,5
pelo pai e pela mae da crianca 3 11,1 11,1
Total 27 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=q07
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Situacao laboral do pai

Frequency Percent Valid Percent
Valid nao respondeu 1 3,7 3,7
desempregado 2 7,4 7,4
empregado 24 88,9 88,9
Total 27 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=q08
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Situacgao laboral da mae

Frequency Percent Valid Percent
Valid desempregado 8 29,6 29,6
empregado 19 70,4 70,4
Total 27 100,0 100,0
FREQUENCIES VARIABLES=gll
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.
Atividades
Frequency Percent Valid Percent
Valid néo respondeu 3 111 111
creche 4 14,8 14,8
jardim de infancia 14 51,9 51,9
casa dos avos 1 3,7 3,7
outro 5 18,5 18,5
Total 27 100,0 100,0
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FREQUENCIES VARIABLES=ql2
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Gestacéo
Frequency Percent Valid Percent
Valid sem intercorréncias 17 63,0 63,0
hipertenséo arterial 3 111 111
diabetes gestacional 1 3,7 3,7
necessidade de repouso 4 14,8 14,8
outro 2 7,4 7,4
Total 27 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=qgl3
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Idade gestacional

Frequency Percent Valid Percent
Valid prematuro 7 25,9 25,9
de termo 20 74,1 74,1
Total 27 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=ql4
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Tipo de parto

Frequency Percent Valid Percent
Valid normal 9 33,3 33,3
cesariano 14 51,9 51,9
forceps 3 11,1 11,1
outro 1 3,7 3,7
Total 27 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=ql5
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Intercorréncia

Frequency Percent Valid Percent
Valid nao respondeu 1 3,7 3,7
nao 16 59,3 59,3
sim 10 37,0 37,0
Total 27 100,0 100,0

DESCRIPTIVES VARIABLES=qg02 g03 g09
/STATISTICS=MEAN STDDEV MIN MAX KURTOSIS SKEWNESS.
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Descriptive Statistics

Std.
N Minimum | Maximum | Mean Deviation Skewness Kurtosis
Std. Std.
Statistic | Statistic | Statistic | Statistic| Statistic | Statistic | Error | Statistic| Error
Idade da mée no dia 27 21 43 29,89 5,094 , 739 448 ,852 ,872
do nascimento da
crianca
Idade do pai no dia 26 20 45 32,15 5,357 ,339 ,456 1,376 ,887
do nascimento da
crianca
Idade da crianga 27 2 18 5,22 2,991 3,166 448 | 13,073 ,872
Valid N (listwise) 26
* Custom Tables.
CTABLES
/VLABELS VARIABLES=g27a g27b g27c g27d g27e q27f g27g
DISPLAY=LABEL
/TABLE g27a [COUNT F40.0] + g27b [COUNT F40.0] + g27c [COUNT F40.0] + g27d [COUNT
F40.0] + g27e [COUNT F40.0] + g27f [COUNT F40.0] + g27g [COUNT F40.0]
/SLABELS POSITION=ROW VISIBLE=NO
/CLABELS ROWLABELS=OPPOSITE
/CATEGORIES VARIABLES=g27a [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER
/CATEGORIES VARIABLES=g27b [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER
/CATEGORIES VARIABLES=g27c [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER
/CATEGORIES VARIABLES=g27d [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER
/CATEGORIES VARIABLES=g27e [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER
/CATEGORIES VARIABLES=qg27f [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER
/CATEGORIES VARIABLES=g27g [0, 1, 2, 3, 4, 5, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES
POSITION=AFTER.
nao sem pouca alguma relativa muita
respondeu | dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade Total
Andar 0 15 3 4 1 7 30
Falar 0 3 11 3 3 10 30
Compreender o que 0 14 6 4 2 4 30
lhe é dito
Ser auténomo a 0 8 7 4 2 9 30
vestir-se
Ser auténomo a 0 13 6 3 1 7 30
comer
Aprender na escola 3 7 2 8 3 7 30
Fazer um recado 2 10 4 2 2 10 30
simples

* Custom Tables.
CTABLES
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/VLABELS VARIABLES=q26a g26b g26c g26d g26e g26f g26g g26h g26i
DISPLAY=LABEL

/TABLE g26a
F40.0] + g26e
F40.0] + g26i

[COUNT F40.0]
[COUNT F40.0]
[COUNT F40.0]

/SLABELS POSITION=ROW
/CLABELS ROWLABELS=OPPOSITE
/CATEGORIES VARIABLES=g26a g26b g26c q26d gq26e gq26f gq26g g26h gq26i ORDER=A KEY=VALUE

EMPTY=INCLUDE

+ g26b
+ q26f

[COUNT F40.0]
[COUNT F40.0]

+ g26c¢
+ g26g

[COUNT F40.0]
[COUNT F40.0]

+ g26d
+ g26h

[COUNT
[COUNT

nao

respondeu

concordo

plenamente | concordo

nao concordo

nem discordo | discordo

discordo

plenamente

A minha vida mudou
muito desde que meu
filho nasceu

Sinto-me cansado com
tudo o que tenho que
fazer para cuidar deste
filho

Ter filhos é muito mais
dificil do que eu
esperava

Sinto-me triste com a
vida que tenho

Cuidar deste filho fez-
me repensar a vida e
ndo dar tanto valor a
coisas que ndo sao
importantes

Cuidar deste filho faz-
me sentir mais capaz
Para cuidar deste filho
tive que abandonar a
minha vida profissional
Para cuidar deste gilho
tive que abandonar
projetos de vida

O nascimento deste
filho teve
consequéncias

negativas para minha

familia

Count 1

Count 0

Count 0

Count 0

Count 0

Count 0

Count 0

Count 0

Count 0

18 8

11 14

12 11

0 3 0

10

16

* Custom Tables.
CTABLES

/VLABELS VARIABLES=gl2 gl3 gl4 gl5 DISPLAY=LABEL

/TABLE gl2
'N°® de casos'
COLPCT.COUNT
DOT40.1]

1o
]

[C] [COUNT
F40.0,
DOT40.1]

INO
COLPCT.COUNT
+ gl5

de casos'

1o
]

F40.0,

DOT40.1]
[C] [COUNT

N©

COLPCT.COUNT
+ gl4 [C] [COUNT
de casos' F40.0,

To
]
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+ gl3
'N°® de casos'
COLPCT.COUNT

[C] [COUNT
F40.0,

1o
]




/CATEGORIES VARIABLES=ql2
/CATEGORIES VARIABLES=qgl3
/CATEGORIES VARIABLES=qgl4
/CATEGORIES VARIABLES=gl5

[ll 2’ 3’
(1, 2]
(1, 2, 3,
(1, 2]

4,

4]

5] EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES POSITION=AFTER

EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES POSITION=AFTER

EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES POSITION=AFTER

EMPTY=INCLUDE TOTAL=YES POSITION=AFTER.

('"Alteracéo

N° de casos %
Gestacao sem intercorréncias 18 60,0
hipertensao arterial 3 10,0
diabetes gestacional 1 3,3
necessidade de repouso 5 16,7
outro 3 10,0
Total 30 100,0
Idade gestacional prematuro 8 26,7
de termo 22 73,3
Total 30 100,0
Tipo de parto normal 11 36,7
cesariano 15 50,0
forceps 3 10,0
outro 1 3,3
Total 30 100,0
Intercorréncia ndo 17 58,6
sim 12 41,4
Total 29 100,0
RECODE g20 ('Paralisia Cerebral'=1l) ('Atraso global de desenvolvimento'=2)
genética (anomalia cromossdédmica rara) '=3) ('Perturbacdo do Espectro do Autismo'=4)
(ELSE=5) INTO Diagrec.

VARIABLE LABELS
EXECUTE.

Diagrec

FREQUENCIES VARIABLES=Diagrec

/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Diagnéstico por grupo

'Diagnéstico por grupo'.

Frequency Percent Valid Percent

Valid Paralisia Cerebral 6 20,0 20,0

Atraso global de 15 50,0 50,0

desenvolvimento

Anomalia cromossémica rara 4 13,3 13,3

Perturbagéo do Espectro do 2 6,7 6,7

Autismo

Outro 3 10,0 10,0

Total 30 100,0 100,0

GET

FILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistica\Questionario

SD.sav'.

DATASET NAME DataSetl WINDOW=FRONT.

FREQUENCIES VARIABLES=q21 1 g21 2 g21 3 q21 4 q21 5 q21 6 g21 7 g21 8 q21 9
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/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Publico EE
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 7 23,3 23,3 23,3
Sim 23 76,7 76,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico TF
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 19 63,3 63,3 63,3
Sim 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico FT
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 24 80,0 80,0 80,0
Sim 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico TO
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 28 93,3 93,3 93,3
Sim 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico Psico
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 27 90,0 90,0 90,0
Sim 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico Enf
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
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Valid Né&o 27 90,0 90,0 90,0
Sim 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico AS
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Néo 28 93,3 93,3 93,3
Sim 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico Med
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 25 83,3 83,3 83,3
Sim 5 16,7 16,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Publico Outra
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 28 93,3 93,3 93,3
Sim 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=qg22 1 q22 2 g22 3 q22 4 g22 5
q22 11

/STATISTICS=MODE

/ORDER=ANALYSIS.

422 6 g22_7 g22_8 22 9 q22_10
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Privado EE
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado TF
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 27 90,0 90,0 90,0
Sim 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado FT




Cumulative

Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 26 86,7 86,7 86,7
Sim 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado Hidro
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 27 90,0 90,0 90,0
Sim 3 10,0 10,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado Hipo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado TO
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado Psico
Cumulative
Freguency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado Enf
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 30 100,0 100,0 100,0
Privado AS
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Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 30 100,0 100,0 100,0
Privado Med
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 26 86,7 86,7 86,7
Sim 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Privado Outra
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=qg23 1 g23 2 923 3 q23 4 g23 5 g23 6 q23 7 g23 8 g23 9 q23 10

/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Necessita EE

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita TF
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 21 70,0 70,0 70,0
Sim 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita FT
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 24 80,0 80,0 80,0
Sim 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Necessita Hidro

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 22 73,3 73,3 73,3
Sim 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita Hipo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 22 73,3 73,3 73,3
Sim 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita TO
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Néo 22 73,3 73,3 73,3
Sim 8 26,7 26,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita Psico
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 24 80,0 80,0 80,0
Sim 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita Enf
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Necessita AS
Cumulative
Freguency Percent Valid Percent Percent
Valid Né&o 29 96,7 96,7 96,7
Sim 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Necessita outra

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&o 30 100,0 100,0 100,0
GET

FILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistical\Questionario

SD.sav'.

DATASET NAME DataSetl WINDOW=FRONT.
FREQUENCIES VARIABLES=q02

/STATISTICS=MEAN
/ORDER=ANALYSIS.

Statistics

Idade da méae no dia do nascimento

da crianca

N Valid 30
Missing 0

Mean 29,67

FREQUENCIES VARIABLES=q03

/STATISTICS=MEAN
/ORDER=ANALYSIS.

Statistics

Idade do pai no dia do nascimento

da crianca

N Valid 29
Missing 1

Mean 31,86

SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistica\Questionario

SD.sav'
/COMPRESSED.

FREQUENCIES VARIABLES=q04

/STATISTICS=MEAN
/ORDER=ANALYSIS.

Statistics

Numero de pessoas que vivem com

a crianga

N Valid 30
Missing 0

Mean 2,80

FREQUENCIES VARIABLES=qglO

/STATISTICS=MEAN
/ORDER=ANALYSIS.

Statistics
Irmé&os
N Valid 30
Missing 0
Mean .97
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Irméaos

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid néo tem irméos 8 26,7 26,7 26,7
1 16 53,3 53,3 80,0
2 5 16,7 16,7 96,7
3 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
FREQUENCIES VARIABLES=g05
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSTIS.
Escolaridade pa
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid ndo respondeu 1 3,3 3,3 3,3
até a 4@ classe 2 6,7 6,7 10,0
até o 9° ano 15 50,0 50,0 60,0
até 0 12° ano 7 23,3 23,3 83,3
curso técnico 1 3,3 3,3 86,7
Curso superior 4 13,3 13,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
FREQUENCIES VARIABLES=g06
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.
Escolaridade mée
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid até a 42 classe 3 10,0 10,0 10,0
até 0 9° ano 11 36,7 36,7 46,7
até 0 12° ano 10 33,3 33,3 80,0
curso técnico 1 3,3 33 83,3
Curso superior 5 16,7 16,7 100,0
Total 30 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=q07 q08
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Statistics

Situacéo laboral

do pai

Situacéo laboral

da mae

Valid

30

30
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Missing 0 0
Mode 2 2
Situacgdo laboral do pal
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid ndo respondeu 1 3,3 3,3 3,3
desempregado 2 6,7 6,7 10,0
empregado 27 90,0 90,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Situagdo laboral da mae
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid desempregado 10 33,3 33,3 33,3
empregado 20 66,7 66,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
FREQUENCIES VARIABLES=g09
/STATISTICS=MEAN
/ORDER=ANALYSIS.
Statistics
Idade da crianca
N Valid 30
Missing 0
Mean 5,17
Idade da crianca
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 2 3 10,0 10,0 10,0
3 3 10,0 10,0 20,0
4 7 23,3 23,3 43,3
5 7 23,3 23,3 66,7
6 6 20,0 20,0 86,7
7 2 6,7 6,7 93,3
9 1 3,3 3,3 96,7
18 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0

FREQUENCIES VARIABLES=ql2 ql3 ql4 gl5
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.
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Gestacgédo

FREQUENCIES VARIABLES=g24 1 g24 2 g24 3 g24 4 924 5 924 6 g24_7 g24_8 g24_9
/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Frequéncia Ed Esp

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid sem intercorréncias 19 63,3 63,3 63,3
hipertenséo arterial 3 10,0 10,0 73,3
diabetes gestacional 1 3,3 3,3 76,7
necessidade de repouso 5 16,7 16,7 93,3
outro 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Idade gestacional
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid prematuro 7 23,3 23,3 23,3
de termo 23 76,7 76,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Tipo de parto
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid normal 11 36,7 36,7 36,7
cesariano 15 50,0 50,0 86,7
forceps 3 10,0 10,0 96,7
outro 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Intercorréncia
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid ndo respondeu 1 3,3 3,3 3,3
néo 18 60,0 60,0 63,3
sim 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 6 20,0 20,0 20,0
1 vez por semana 6 20,0 20,0 40,0




2 vezes por semana 13 43,3 43,3 83,3
3 vezes por semana 2 6,7 6,7 90,0
5 vezes por semana 2 6,7 6,7 96,7
ndo respondeu 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia TF
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 16 53,3 53,3 53,3
1 vez por semana 2 6,7 6,7 60,0
2 vezes por semana 9 30,0 30,0 90,0
outro 2 6,7 6,7 96,7
ndo respondeu 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia FT
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 21 70,0 70,0 70,0
1 vez por semana 2 6,7 6,7 76,7
2 vezes por semana 6 20,0 20,0 96,7
3 vezes por semana 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia hidro
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 27 90,0 90,0 90,0
1 vez por semana 2 6,7 6,7 96,7
ndo respondeu 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia hipo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 29 96,7 96,7 96,7
1 vez por semana 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Frequéncia psicologia

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 26 86,7 86,7 86,7
1 vez por semana 2 6,7 6,7 93,3
2 vezes por semana 1 3,3 3,3 96,7
outro 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia TO
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 27 90,0 90,0 90,0
1 vez por semana 2 6,7 6,7 96,7
2 vezes por semana 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia Enfermagem
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 29 96,7 96,7 96,7
ndo respondeu 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Frequéncia AS
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nenhuma 30 100,0 100,0 100,0
FREQUENCIES VARIABLES=gl2 gl3 gl4 gl5
/STATISTICS=MINIMUM MAXIMUM MODE
/ORDER=ANALYSIS.
Gestacao
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid sem intercorréncias 19 63,3 63,3 63,3
hipertenséo arterial 3 10,0 10,0 73,3
diabetes gestacional 1 3,3 3,3 76,7
necessidade de repouso 5 16,7 16,7 93,3
outro 2 6,7 6,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
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Idade gestacional

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid prematuro 7 23,3 23,3 23,3
de termo 23 76,7 76,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Tipo de parto
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid normal 11 36,7 36,7 36,7
cesariano 15 50,0 50,0 86,7
forceps 3 10,0 10,0 96,7
outro 1 3,3 3,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Intercorréncia
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid ndo respondeu 1 3,3 3,3 3,3
néo 18 60,0 60,0 63,3
sim 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
* Custom Tables.
CTABLES
/VLABELS VARIABLES=qgl2 gl3 gl4 gl5 DISPLAY=LABEL
/TABLE gl2 [C][COUNT 'N° de casos' F40.0, COLPCT.COUNT '%' DOT40.1] + gl3 [C] [COUNT
'N° de casos' F40.0, COLPCT.COUNT '$' DOT40.1] + gl4 [C][COUNT 'N° de casos' F40.0,
COLPCT.COUNT '%' DOT40.1] + gl5 [C][COUNT 'N° de casos' F40.0, COLPCT.COUNT '%'
DOT40.1]
/CATEGORIES VARIABLES=gl2 , 2, 3, 4, 5] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=ql3 2] EMPTY=INCLUDE

[1
(1,
(1,
[1

/CATEGORIES VARIABLES=ql4 2, 3, 4] EMPTY=INCLUDE
/CATEGORIES VARIABLES=ql5 , 2] EMPTY=INCLUDE.
N° de casos %
Gestacao sem intercorréncias 19 63,3
hipertenséo arterial 3 10,0
diabetes gestacional 1 3,3
necessidade de repouso 5 16,7
outro 2 6,7
Idade gestacional prematuro 7 23,3
de termo 23 76,7
Tipo de parto normal 11 36,7
cesariano 15 50,0
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Intercorréncia

forceps
outro
néao

sim

3 10,0
1 3,3
18 62,1
11 37,9

* Custom Tables.

CTABLES

/VLABELS VARIABLES=g26a g26b g26c g26d g26e g26f g26g g26h g26i
DISPLAY=LABEL

/TABLE g26a [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '%' DOT40.0] + g26b [C] [COUNT
'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT 'S$' DOT40.0] + g26c [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0,
ROWPCT.COUNT '%' DOT40.0] + g26d [C] [COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '%'

DOT40.0] + g26e [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '%' DOT40.0] + g26f [C] [COUNT
'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT 'S$' DOT40.0] + g26g [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0,
ROWPCT.COUNT '%' DOT40.0] + g26h [C] [COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '%'

DOT40.0] + g26i [C] [COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '%' DOT40.0]

/CLABELS ROWLABELS=OPPOSITE

/CATEGORIES VARIABLES=g26a [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26b [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26c [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26d [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26e [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=gq26f [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26g [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26h [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=g26i [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE.

concordo nao concordo discordo nao
plenamente concordo nem discordo discordo plenamente respondeu
N % N % N % N % N % N %

A minha vida 18 60 8 27 0 0 3 10 0 0 1 3

mudou muito

desde que

meu filho

nasceu

Sinto-me 2 7 3 10 6 20 12 40 7 23 0 0

cansado com

tudo o que

tenho que

fazer para

cuidar deste

filho

Ter filhos é 3 10 10 33 6 20 5 17 6 20 0 0

muito mais

dificil do que

eu esperava

Sinto-me triste 4 13 2 7 6 20 11 37 7 23 0 0

com a vida que

tenho
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Cuidar deste 11 37 14 47 4 13 1 3 0 0 0 0
filho fez-me
repensar a
vida e néo dar
tanto valor a
coisas que ndo
séo
importantes
Cuidar deste 12 40 11 37 3 10 2 7 2 7 0 0
filho faz-me
sentir mais
capaz
Para cuidar 5 17 1 3 1 3 13 43 10 33 0 0
deste filho tive
que abandonar
a minha vida
profissional
Para cuidar 2 7 4 13 1 3 15 50 8 27 0 0
deste filho tive
que abandonar
projetos de
vida

O nascimento 2 7 3 10 3 10 5 17 17 57 0 0
deste filho teve
consequéncias

negativas para

minha familia

* Custom Tables.
CTABLES

/VLABELS VARIABLES=qg27a g27b g27c g27d g27e q27f g27g

DISPLAY=LABEL

/TABLE g27a [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '$' DOT40.0] + g27b [C] [COUNT
'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT 'S$' DOT40.0] + g27c [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0,
ROWPCT.COUNT '%' DOT40.0] + g27d [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT 'S%'
DOT40.0] + g27e [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT '$' DOT40.0] + g27f [C][COUNT
'Cuidadores' F40.0, ROWPCT.COUNT 'S$' DOT40.0] + g27g [C][COUNT 'Cuidadores' F40.0,
ROWPCT.COUNT '&' DOT40.0]

/CLABELS ROWLABELS=0PPOSITE

/CATEGORIES VARIABLES=gq27a [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE
/CATEGORIES VARIABLES=q27b [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE
/CATEGORIES VARIABLES=gq27c¢ [1, 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE

/CATEGORIES VARIABLES=qg27d

FREERERERER

]
]
]
OTHERNM] EMPTY=INCLUDE
]
]
]

/CATEGORIES VARIABLES=qg27e OTHERNM] EMPTY=INCLUDE
/CATEGORIES VARIABLES=q27f , 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE
/CATEGORIES VARIABLES=q27g , 2, 3, 4, 5, 0, OTHERNM] EMPTY=INCLUDE.
sem pouca alguma relativa muita nédo
dificuldade dificuldade dificuldade dificuldade dificuldade respondeu
N % N % N % N % N % N %
Andar 16 53 2 7 4 13 1 3 7 23 0 0
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Falar 3 10 11 37 4 13 2 7 10 33 0 0
Compreender o 14 47 6 20 5 17 1 3 4 13 0 0
que lhe é dito
Ser autébnomo 8 27 8 27 4 13 1 3 9 30 0 0
a vestir-se
Ser autbnomo 14 47 5 17 3 10 1 3 7 23 0 0
acomer
Aprender na 7 23 2 7 9 30 3 10 6 20 3 10
escola
Fazer um 10 33 4 13 3 10 2 7 9 30 2 7
recado simples
GET

FILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistical\Questionario
SD.sav'.
DATASET NAME DataSetl WINDOW=FRONT.
RECODE gv_3 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) INTO gv_3rec.
EXECUTE.
RECODE gv_3 gv_4 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) INTO gv_3rec gv_4rec.
EXECUTE.
RECODE gv_3 gv_4 qv_26 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2) (5=1) INTO gv_3rec gv_4rec qv_26rec.
EXECUTE.
COMPUTE DomSaudeFisica=((qv_3rec + qv 4 + qv 10 + gv_15 + gqv 16 + qv 17 + qv_18)/7) * 4.
EXECUTE.
COMPUTE DomSaudeFisica=((qv_3rec +qv 4rec + qv 10 + gqv 15 + gqv 16 + gqv 17 + qv _18)/7) *
4.
EXECUTE.
COMPUTE DomPsicolégico=((qv_ 5 + qv 6 + qv 7 + gqv 11 + gqv 19 + gv 26rec)/6) * 4.
EXECUTE.
COMPUTE DomRelac¢besPessoais=((qv_20 + qv 21 + gv_22)/3) * 4.
EXECUTE.
COMPUTE DomAmbiente=((qv_8 + qv_ 9 + qv 12 + gqv 13 + qv 14 + gqv 23 + gqv_24 + gv_25)/8) *
4.
EXECUTE.

DESCRIPTIVES VARIABLES=DomSaudeFisica DomPsicoldégico DomRelagdesPessoais DomAmbiente
/STATISTICS=MEAN STDDEV MIN MAX.

GET

FILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistical\Questionario

SD.sav'.
DATASET
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE

NAME DataSetl WINDOW=FRONT.
WDG=Sum.2 (qv_1, qv_2).
WD1=Sum.7 (qv_3rec,

qv_4rec, qv_10,

WD2=Sum.6(qv_5, gqv_6, gqv_7, qv_11, gqv_19, gv_26rec).

WD3=Sum.3 (qv_20, gv_21, gv_22).

qv_15, gv_16, gqv_17, qv_18).
qv_14, gv_23, qv_24, qv_25).
10, gv_15, gv_16, gv_17, gv_18)).

(Mean(qv_5, qv_6, gv_7, gv_11, gv_19, gv_26rec)).

MD4= 4* (Mean(qv_8, gqv_9, gv_12, gv_13, gv_14, gv_23, qv_24, qv_25)).

WD4=Sum.8 (qv_8, qv_9, qv_12, qv_13,
MDG=4 * (Mean(qv_1, qv_2)).

MD1=4 * (Mean(gv_3rec, gqv_4rec, qv_
MD2=4 *

MD3= 4* (Mean(qv_20, gqv_21, gv 22)).
TWDG= ( (WDG - 2) / 8) * 100.

TWDl=( (WDl - 7) / 28) * 100.
TWD2=((WD2 -6 ) / 24) * 100.
TWD3=((WD3 -3 ) / 12) * 100.
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EXECUTE.
COMPUTE TWD4=((WD4 - 8 )
EXECUTE.

SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistical\Questionario
SD.sav'

/COMPRESSED

/ 32) * 100.

GET

FILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistical\Questionario
SD.sav'.
DATASET NAME DataSetl WINDOW=FRONT.
SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado -
SD.sav'

/COMPRESSED.
SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado -
SD.sav'

/COMPRESSED.
SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado -
SD.sav'

/COMPRESSED.
SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado -
SD.sav'

/COMPRESSED.
COMPUTE teste=(DomSaudeFisica - 4) *
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
COMPUTE
EXECUTE.
SAVE OUTFILE='C:\Users\Carol\Desktop\Mestrado - trabalho final\Estatistica\Questionario
SD.sav'

/COMPRESSED.
FREQUENCIES VARIABLES=DomSF100 DomP100 DomRS100 DomA100

/STATISTICS=STDDEV MINIMUM MAXIMUM MEAN

/ORDER=ANALYSIS.

trabalho final\Estatistica\Questionario

trabalho final\Estatistica\Questionario

trabalho final\Estatistica\Questionario

trabalho final\Estatistica\Questionario

(100 / 16).
teste=(DomPsicolégico - 4) * (100 / 16).
DomP= (DomPsicolégico - 4) * (100 / 16).
DomRS= (DomRelacdesSocias - 4) * (100 / 16).
DomA= (DomAmbiente - 4) * (100 / 16).
gol=((gqv_1 + qv_2)/2) * 4.

gol 1 100=(qv 1 - 1) * (100/16).

gol 2 100=(qv_2 - 1) * (100/16).

Statistics
Dominio 3:
Dominio 1: Saude Dominio 2: Rela¢bes Sociais Dominio 4:
Fisica (%) Psicoldgico (%) (%) Ambiente (%)

N Valid 30 30 30 30

Missing 0 0 0 0
Mean 67,1726 65,3472 68,1250 55,2083
Std. Deviation 15,31054 18,21543 15,22255 16,19298
Minimum 35,71 16,67 25,00 15,63
Maximum 100,00 100,00 100,00 93,75
* Custom Tables.
CTABLES

/VLABELS VARIABLES=DomSF100 DomP100 DomRS100 DomA100 DISPLAY=LABEL
/TABLE DomSF100 [COUNT 'N' F40.0, MEAN 'Média' F40.2, MINIMUM 'Minimo' F40.2, MAXIMUM

'"Maximo' F40.2, STDDEV 'Desvio Padrdo' F40.2] + DomP100 [COUNT 'N' F40.0, MEAN 'Média'
¥F40.2, MINIMUM 'Minimo' F40.2, MAXIMUM 'Maximo' F40.2, STDDEV 'Desvio Padré&o'
F40.2] + DomRS100 [COUNT 'N' F40.0, MEAN 'Média' F40.2, MINIMUM 'Minimo' F40.2, MAXIMUM
'Maximo' F40.2, STDDEV 'Desvio Padrdo' F40.2] + DomA100 [COUNT 'N' F40.0, MEAN 'Média'
F40.2, MINIMUM 'Minimo' F40.2, MAXIMUM 'Maximo' F40.2, STDDEV 'Desvio Padrao'
F40.2].
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N Média Minimo Méaximo Desvio Padréo
Dominio 1: Salde Fisica (%) 30 67,17 35,71 100,00 15,31
Dominio 2: Psicologico (%) 30 65,35 16,67 100,00 18,22
Dominio 3: RelagBes Sociais 30 68,13 25,00 100,00 15,22
(%)
Dominio 4: Ambiente (%) 30 55,21 15,63 93,75 16,19

FREQUENCIES VARIABLES=PEDS1 PEDS2 PEDS3 PEDS4 PEDS5 PEDS6 PEDS7 PEDSS

/STATISTICS=MODE
/ORDER=ANALYSIS.

Preocupacéo linguagem

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nédo 14 46,7 46,7 46,7
um pouco 3 10,0 10,0 56,7
sim 13 43,3 43,3 100,0
Total 30 100,0 100,0
Preocupacdo compreensao
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid néo 17 56,7 56,7 56,7
um pouco 7 23,3 23,3 80,0
sim 6 20,0 20,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Preocupacdo motricidade fina
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid néo 15 50,0 50,0 50,0
um pouco 4 13,3 13,3 63,3
sim 11 36,7 36,7 100,0
Total 30 100,0 100,0
Preocupacéo motricidade global
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid néo 19 63,3 63,3 63,3
um pouco 2 6,7 6,7 70,0
sim 9 30,0 30,0 100,0
Total 30 100,0 100,0

Preocupagio comportamento
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Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nédo 11 36,7 37,9 37,9
um pouco 8 26,7 27,6 65,5
sim 10 33,3 34,5 100,0
Total 29 96,7 100,0
Missing System 1 3,3
Total 30 100,0
Preocupacdao relacdes
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nédo 16 53,3 57,1 57,1
um pouco 6 20,0 21,4 78,6
sim 6 20,0 21,4 100,0
Total 28 93,3 100,0
Missing System 2 6,7
Total 30 100,0
Preocupagéo autonomia
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid nao 13 43,3 43,3 43,3
um pouco 5 16,7 16,7 60,0
sim 12 40,0 40,0 100,0
Total 30 100,0 100,0
Preocupacédo aprendizagem
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid néo 16 53,3 59,3 59,3
um pouco 5 16,7 18,5 77,8
sim 6 20,0 22,2 100,0
Total 27 90,0 100,0
Missing System 3 10,0
Total 30 100,0
* Custom Tables.
CTABLES
/VLABELS VARIABLES=PEDS1 PEDS2 PEDS3 PEDS4 PEDS5 PEDS6 PEDS7 PEDSS
DISPLAY=LABEL
/TABLE PEDS1 [COUNT 'N' F40.0, ROWPCT.COUNT '%' DOT40.1] + PEDS2 [COUNT 'N' F40.0,
ROWPCT.COUNT '%' DOT40.1] + PEDS3 [COUNT 'N' F40.0, ROWPCT.COUNT '%' DOT40.1] + PEDS4
[COUNT 'N' F40.0, ROWPCT.COUNT '%' DOT40.1] + PEDS5 [COUNT 'N' F40.0,
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ROWPCT .COUNT
[COUNT
DOT40.1]

1o

S

'N' F40.0,

DOT40.1]

ROWPCT.COUNT '%'

+ PEDS6 [COUNT

/CLABELS ROWLABELS=OPPOSITE
/CATEGORIES VARIABLES=PEDS1 PEDS2 PEDS3 PEDS4 PEDS5 PEDS6 PEDS7 PEDS8 ORDER=A
KEY=VALUE EMPTY=INCLUDE.

DOT40.1]

'N' F40.0,
+ PEDS8

ROWPCT .COUNT
[COUNT

1o
S

'N' F40.0,

DOT40.1]
ROWPCT .COUNT

+ PEDS7

ndo um pouco sim
N % N % N %
Linguagem 14 46,7 3 10,0 13 43,3
Compreensao 17 56,7 7 23,3 6 20,0
Motricidade fina 15 50,0 4 13,3 11 36,7
Motricidade global 19 63,3 2 6,7 9 30,0
Comportamento 11 37,9 8 27,6 10 34,5
Relacionamento 16 57,1 6 21,4 6 21,4
Autonomia 13 43,3 5 16,7 12 40,0
Aprendizagem 16 59,3 5 18,5 6 22,2
CORRELATIONS
/VARIABLES=PEDStotal g09
/PRINT=TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.
Correlations
PEDStotal Idade da crianca
PEDStotal Pearson Correlation 1 -,019
Sig. (2-tailed) ,922
N 30 30
Idade da crianca Pearson Correlation -,019 1
Sig. (2-tailed) ,922
N 30 30
CORRELATIONS
/VARIABLES=TWDG PEDStotal
/PRINT=TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.
Correlations
Grau de
preocupacao
TWDG parental
TWDG Pearson Correlation 1 -,118
Sig. (2-tailed) ,533
N 30 30
Grau de preocupacéo parental  Pearson Correlation -,118 1
Sig. (2-tailed) ,633
N 30 30
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Correlations

Sint
o- Cuida
me r
A | can Si | deste
min | sad nt | filho
ha o] o- | fez- | Cui
vid | com m me | dar
a |tudo e | repen | de
mu| o tri | sara | ste | Para
dou | que | Ter | st | vidae | filh | cuidar | Para (0]
mui | tenh | filho | e néo o | deste | cuida | nascime
to o sé |co| dar |faz| filho r nto
Idade | des | que | muit | m | tanto | - tive | deste | deste
dopai| de |faze| o a | valor | me| que | filho filho
nodia |que| r | mais |vid a se |aband | tive teve
do me | para | difici | a | coisas | ntir | onar | que |consequ
nasci | u |cuid| ldo [qu| que |ma a aban | éncias
mento | filh | ar | que | e néao is | minha | donar | negativa
da 0 |[dest| eu | te | sdo | ca | vida | projet| s para | Escola | Escola
criang | nas| e |espe|nh |import| pa | profis | osde | minha | ridade | ridade
a ceu | filho|rava| o | antes | z | sional | vida | familia pai mae
Spear Idade Correl | ,579” -1.,042| 356 ,2| ,084 -| ,048| ,193 ,072 ,330 ,261
man's damée ation 24 01 ,02
rho nodia  Coeffi 8 4
do cient
nascime  gijg. ,001| ,18|,824| ,054| ,2| ,660|,90| ,800| ,306 ,707 ,075 ,164
ntoda (2 7 88 1
crianca  tajled)
N 29| 30| 30 30| 30 30| 30 30 30 30 30 30
Idade Correl -1,039| 286 -| ,140 -l ,003]| -,146 -,341 ,099 ,206
do pai ation 22 ,0 ,00
nodia  Coeffi 3 94 8
do cient
nascime  sig. 241,840 ,133| 6| ,470|.,96| ,986| ,449 ,070 ,610 ,284
ntoda (2 5 26 6
crianca  tajled)
N 29| 29 29| 29 29| 29 29 29 29 29 29
A minha Correl - -] 1] ,368|,29]| ,051| ,016 -024 | -,179 -,278
vida ation ,098 | ,074| 14 0
mudou  Coeffi
muito cient
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desde  Sig. ,606| ,696| ,5| ,045(,12| ,788| ,933 ,900| ,345| 137
que (2- 49 0
meu tailed)
filho N 30| 30|30 30| 30 30 30 30 30 30
nasceu
Sinto-  Correl 273| 2| -160],13| ,340| ,376 ,209| -040| -,050
me ation 24 3
cansado Coeffi
com cient
tudoo  gjg 44| 2| 399 ,48| ,066| ,041 ,268 ,832 792
que (2- 34 5
tenho  tajled)
que N 30| 30 30| 30 30| 30 30 30 30
fazer
para
cuidar
deste
filho
Ter Correl 3| ,000| -| ,224| ,438 ,337 ,060 | -,041
filhos & ation 14 ,02
muito Coeffi 4
mais cient
dificildo  gjg. 0| ,998]| .89 ,234| ,016 ,069| 754 828
queeu (2 91 8
esperav tailed)
a N 30 30| 30 30 30 30 30 30
Sinto-  Correl 061| -| ,502"| ,695" 6427|434 272
me ation ,00
triste Coeffi 9
com a cient
vida que  gjg. 749,96 ,005| ,000 ,000( ,017| ,146
tenho (2- 2

tailed)

N 30| 30 30 30 30 30 30
Cuidar  Correl 28| ,018]| -,035 -188| -160| -124
deste ation 3
filho fez- Coeffi
me cient
repensa  sig. 13| ,925| ,853 320 ,398| 515
ravida (o 0
endo  taijled)
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96

dar N 30 30 30 30 30 30
tanto
valor a
coisas
que nao
séo
importa
ntes
Cuidar  Correl , 1531 ,101 -,058 -,287 -,244
deste ation
filho faz- Coeffi
me cient
sentir  gjg. 418 | 594 759 124|194
mais (2-
capaz  tailed)
N 30 30 30 30 30
Para Correl 5917|4727 | 368" 219
cuidar  ation
deste Coeffi
filho tive cient
que Sig. ,001 ,008 ,045 ,246
abando (2-
nara tailed)
minha 30 30 30 30
vida
profissio
nal
Para Correl 7997 224 164
cuidar  ation
deste Coeffi
filho tive cient
que Sig. ,000 ,234 ,386
abando  (2-
nar tailed)
projetos 30 30 30
de vida
(0] Correl ,330 ,168
nascime ation
nto Coeffi
deste cient




filho Sig. ,075 ,375
teve (2-
consequ tailed)
éncias N 30 30
negativa
s para
minha
familia
Escolari Correl 688"
dade ation
pai Coeffi
cient
Sig. ,000
(2-
tailed)
N 30
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
DESCRIPTIVES VARIABLES=PEDStotal
/STATISTICS=MEAN STDDEV MIN MAX.
Descriptive Statistics
N Minimum Maximum Mean Std. Deviation
Grau de preocupacéo parental 30 0 16 6,20 4,483
Valid N (listwise) 30
EXAMINE VARIABLES=PEDStotal BY Diagrec
/PLOT NONE
/STATISTICS DESCRIPTIVES
/CINTERVAL 95
/MISSING LISTWISE
/NOTOTAL.
Case Processing Summary
Diagnéstico por grupo Cases
Valid Missing Total
N Percent Percent N Percent
Grau de preocupacao Paralisia Cerebral 6| 100,0% 0 ,0% 6| 100,0%
parental Atraso global de 15| 100,0% 0 ,0% 15| 100,0%
desenvolvimento
Anomalia cromossomica 41 100,0% 0 ,0% 41 100,0%
rara
Perturbacéo do 2| 100,0% 0 ,0% 2| 100,0%
Espectro do Autismo
Outro 3| 100,0% 0 ,0% 3| 100,0%
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Descriptives

Diagnéstico por grupo

Anomalia Perturbacgéo
Paralisia | Atraso global de | cromoss6mica | do Espectro
Cerebral | desenvolvimento rara do Autismo | Outro
Statistic Statistic Statistic Statistic Statistic
Grau de Mean 9,67 4,27 7,75 9,00 5,00
preocupagédo Std. 4,033 4,399 2,217 2,828 | 5,000
parental dimension2 Deviation
Minimum 4 0 6 7 0
Maximum 16 12 11 11 10
NONPAR CORR
/VARIABLES=TWDG g26a g26b g26c g26d g26e g26f gq26g g26h g26i
/PRINT=SPEARMAN TWOTATIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.
Correlations
Sinto- Cuidar
A me deste
minh | cansa filho fez- | Cuid
a do Sint me ar Para
vida | com o- | repensar | dest | cuidar
mudo | tudoo | Ter me | avidae e deste Para o
u que | filhos é | trist | ndodar | filho | filhotive | cuidar | nascimento
muito | tenho | muito e tanto faz- que deste deste filho
desd | que mais | com | valora me | abandon | filho tive teve
e que | fazer | dificil a coisas | senti ara que consequén
meu | para | doque | vida | que ndo r minha | abando cias
filho | cuidar eu que séo mais vida nar negativas
nasc | deste | espera | tenh | importan | capa | profissio | projetos | para minha
eu filho va 0 tes z nal de vida familia
Spearma TWDG  Correlati | ,016| ,194| ,439°|,674 124 ,075 475" 461" 442"
n's rho on "
Coeffici
ent
Sig. (2- 935 ,304 ,015 | ,000 ,5615| ,693 ,008 ,010 ,014
tailed)
N 30 30 30| 30 30 30 30 30 30
A minha Correlati -,098 -,074 1,114 ,368" | ,290 ,051 ,016 -,024
vida on
mudou  Coeffici
muito ent

98




desde Sig. (2- ,606 ,696 | ,549 ,0451 ,120 ,788 ,933 ,900
que meu tailed)
filho N 30 30| 30 30| 30 30 30 30
nasceu
Sinto-me Correlati 273 | ,224 -,160| ,133 ,340 ,376" ,209
cansado on
com tudo Coeffici
o que ent
tenho  gjg. (2- 144 | 234 ,399 | ,485 ,066 ,041 ,268
que tailed)
fazer N 30| 30 30| 30 30 30 30
para
cuidar
deste
filho
Ter filhos Correlati 314 ,000 | -,024 ,224 438" 337
é muito  on
mais Coeffici
dificildo  ent
que eu Sig. (2- ,091 ,998 | ,898 ,234 ,016 ,069
esperava tajled)
N 30 30 30 30 30 30
Sinto-me  Correlati ,061 | -,009 5027 [ 695" 642"
triste on
com a Coeffici
vida que ent
tenho  sig. (2- 749 962 ,005 ,000 ,000
tailed)
N 30 30 30 30 30
Cuidar  Correlati ,283 ,018 -,035 -,188
deste on
filho fez-  Coeffici
me ent
repensar - sig. (2- ,130 ,925 ,853 ,320
avidae tajled)
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ndodar N 30 30 30 30
tanto
valor a
coisas
que nao
séo
importan
tes
Cuidar Correlati ,153 ,101 -,058
deste on
filho faz- Coeffici
me sentir ent
mais Sig. (2- 418 ,594 759
capaz tailed)
N 30 30 30
Para Correlati 591" 472"
cuidar on
deste Coeffici
filho tive ent
que Sig. (2- ,001 ,008
abandon  tajled)
ara N 30 30
minha
vida
profissio
nal
Para Correlati 799"
cuidar on
deste Coeffici
filho tive ent
que Sig. (2- ,000
abandon  tajled)
ar N 30
projetos
de vida

* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

CORRELATIONS

/VARIABLES=PEDStotal NecessidadesTotal
/PRINT=TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.

Correlations
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Grau de Quantidade de
preocupacao necessidades
parental terapéuticas
Grau de preocupacao parental  Pearson Correlation 1 ,488"
Sig. (2-tailed) ,006
N 30 30
Quantidade de necessidades Pearson Correlation 488" 1
terapéuticas Sig. (2-tailed) ,006
N 30 30
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
NONPAR CORR
/VARIABLES=PEDStotal NecessidadesTotal
/PRINT=SPEARMAN TWOTATIL NOSIG
/MISSING=PATRWISE.
Correlations
Grau de Quantidade de
preocupacao necessidades
parental terapéuticas
Spearman's rho Grau de preocupagdo parental ~ Correlation Coefficient 1,000 511"
Sig. (2-tailed) ,004
N 30 30
Quantidade de necessidades Correlation Coefficient 511" 1,000
terapéuticas Sig. (2-tailed) ,004
N 30 30
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
NONPAR CORR
/VARIABLES=g27a g27b g27c g27d g27e g27f g27g TWDG TWD1 TWD2 TWD3 TWD4
/PRINT=SPEARMAN TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PATRWISE.
Correlations
Faze
Ser rum
Compree | auténo Ser reca
nder o moa | auténo | Apren | do
Fal | quelhe é | vesti- | moa |derna|simpl| TW [ TW | TW | TW | TW
ar dito se comer | escola| es DG | D1 | D2 D4
Spearm  Andar Correlat | ,29 286 | ,8447| 6967 | ,028| ,347 - - - - -
an's rho ion 6 ,128 | ,097 | ,053 | ,207 | ,064
Coeffici
ent
Sig. (2- | 11 ,125 ,000 ,000 ,884| ,060| ,502|,609(,781|,271|,737
tailed) 2

101




N

30

30

30

30

30

30

30

30

30

30

30

Falar

Correlat
ion
Coeffici
ent

Sig. (2-
tailed)

N

533"

,002

30

329

,075

30

524

,003

30

,590”

,001

30

,623

,000

30

442"

,014

30

444

,014

30

454

,012

30

,290

,120

30

,179

344

30

Compree
nder o
que lhe

dito

Correlat
ion
Coeffici
ent

Sig. (2-
tailed)

N

272

,146

30

,248

,186

30

,386"

,035

30

,385"

,036

30

,257

,170

30

,217

,249

30

111

,559

30

,263

,161

30

,164

,385

30

Ser
auténomo
a vestir-

se

Correlat
ion
Coeffici
ent

Sig. (2-
tailed)

N

717"

,000

30

,027

,889

30

445’

,014

30

,087

,649

30

,030

877

30

,036

,850

30

,137

472

30

,066

,728

30

Ser
auténomo

a comer

Correlat
ion
Coeffici
ent

Sig. (2-
tailed)

N

,175

,355

30

455"

,012

30

472"

,008

30

,388

,034

30

,368

,046

30

,115

,547

30

,253

177

30

Aprender

na escola

Correlat
ion
Coeffici
ent

Sig. (2-
tailed)

N

505"

,004

30

,033

,861

30

,095

,619

30

,193

,308

30

,048

,800

30

,026

,891

30

Fazer um
recado

simples

Correlat
ion
Coeffici

ent

102

,257

273

,207

,327

,302




Sig. (2-
tailed)

N

171,144

30 30

271

30

,078

30

,105

30

TWDG Correlat
ion
Coeffici
ent
Sig. (2-
tailed)

N

, 769

,000

30

,660

,000

30

452

,012

30

,367

,046

30

TWD1 Correlat
ion
Coeffici
ent
Sig. (2-
tailed)

N

,823

,000

30

,520

,003

30

,610

,000

30

TWD2 Correlat
ion
Coeffici
ent
Sig. (2-
tailed)

N

,600

,000

30

671

,000

30

TWD3 Correlat
ion
Coeffici
ent
Sig. (2-

tailed)

N

,628

,000

30

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

CORRELATIONS

/VARIABLES=q02 g03 TWDG TWDl TWD2 TWD3 TWD4

/PRINT=TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.

Correlations

Idade do pai
no dia do

nascimento

da crianga

TWDG

TWD1

TWD2

TWD3

TWD4
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Idade da mée no diado Pearson 551" 406" 438 ,236 ,161 406"
nascimento da crianca  Correlation
Sig. (2-tailed) ,002 ,026 ,016 ,210 ,395 ,026
N 29 30 30 30 30 30
Idade do pai no dia do Pearson ,391° ,286 , 153 ,056 -,008
nascimento da crianga  Correlation
Sig. (2-tailed) ,036 ,132 ,428 774 ,969
N 29 29 29 29 29
TWDG Pearson 736" 612" 451 512"
Correlation
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,012 ,004
N 30 30 30 30
TWD1 Pearson 7747 639”7 725"
Correlation
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,000
N 30 30 30
TWD2 Pearson 679" 721"
Correlation
Sig. (2-tailed) ,000 ,000
N 30 30
TWD3 Pearson 673"
Correlation
Sig. (2-tailed) ,000
N 30
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
CORRELATIONS
/VARIABLES=TWDG TWDl TWD2 TWD3 TWD4 PEDStotal
/PRINT=TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.
Correlations
Grau de
preocupacao
TWD1 TWD2 TWD3 TWD4 parental
TWDG  Pearson Correlation 736" 612" 451 ;512" -,118
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,012 ,004 ,5633
N 30 30 30 30 30
TWD1  Pearson Correlation 7747 ,639” ;7257 -,156
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,000 411
N 30 30 30 30
TWD2 Pearson Correlation 679" 721" -,369°
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Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,045
N 30 30
TWD3 Pearson Correlation 673" -,199
Sig. (2-tailed) ,000 ,293
N 30 30
TWD4 Pearson Correlation -,227
Sig. (2-tailed) ,227
N 30
**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
*. Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
NONPAR CORR
/VARIABLES=TWDG TWD1 TWD2 TWD3 TWD4 NecessidadesTotal
/PRINT=SPEARMAN TWOTAIL NOSIG
/MISSING=PAIRWISE.
Correlations
Quantidade de
necessidades
TWD1 TWD2 TWD3 TWD4 terapéuticas
Spearman'stho TWDG  Correlation Coefficient 7697 ,660" 452" ,367" -,240
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,012 ,046 ,202
N 30 30 30 30 30
TWD1  Correlation Coefficient 823" ,520" 610" -,105
Sig. (2-tailed) ,000 ,003 ,000 ,580
N 30 30 30 30
TWD2  Correlation Coefficient ,600” 671" -,141
Sig. (2-tailed) ,000 ,000 ,457
N 30 30 30
TWD3  Correlation Coefficient 628" -,305
Sig. (2-tailed) ,000 ,101
N 30 30
TWD4  Correlation Coefficient -,185
Sig. (2-tailed) ,327
N 30

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).
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Apéndice 1

Consentimento Livre Esclarecido
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Consentimento Livre Esclarecido

Meu nome é Ana Carolina P. Bernardo. Sou Fisioterapeuta da Cercipdvoa e
estou a cursar o Mestrado em Fisioterapia da Escola Superior de Tecnologia da Salude
de Lisboa, sob a orientacdo da Professora Doutora Margarida Santos. O estudo tem
como principal objetivo analisar a qualidade de vida, preocupacdes e necessidades dos
pais/encarregados de educacdo das criangas com necessidades especiais.

Desta forma, gostaria de solicitar a sua participacdo no preenchimento de
questionarios.

A participacdo neste estudo é absolutamente voluntaria e os participantes
poderdo abandonar o projeto a qualquer altura. Os dados sdo confidenciais e seréo
apenas utilizados para efeitos de investigacao.

Acreditamos ser um tema pertinente, de modo a facilitar a criacdo de novas
respostas as familias. Caso queira algum esclarecimento, estou disponivel no contato em
anexo.

Agradeco desde ja sua colaboracao.

Nome da crianca:

Encarregado de educacao:

Grau de parentesco:

D Sim, autorizo a consulta do processo do/a meu/minha encarregando/a de educacéo e
tenciono participar nos questionarios.

D N&o autorizo e ndo vou participar.

Data: [ /20

Assinatura;
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Apéndice 2

Questionario de enquadramento familiar
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Questionario de Enquadramento Familiar

Dados Parentais

1.0s questionarios serdo respondidos:
( ) pelo pai da crianga ( ) pela mae da crianca ( ) Outra:

2.1dade da mé&e no dia do nascimento da crianga:

3.I1dade do pai no dia do nascimento da crianca:

4.NUmero de pessoas que vivem com a crianca:

()1 ()2 ()3 ()4 ()5 ()Outra:___

5.Escolaridade do pai:

( )atéadiclasse; ( )até 09%ano; ( )atéol12°ano; ( ) cursotécnico; ( ) curso
superior;

( ) outro:

6. Escolaridade da mae:

( )atea4dclasse; ( )até o9°ano; ( )atéo12°ano; ( ) curso técnico; ( ) curso
superior;

( ) outro:

7. Situacdo laboral do pai:
( ) desempregado ( ) empregado
Se esta empregado, qual € o seu trabalho?

8. Situacdo laboral da mae:
( ) desempregada ( )empregada
Se esta empregada, qual é o seu trabalho?

Dados da Crianca

9. Quantos anos tem seu filho(a)?

10. A crianga tem irmaos? Se sim, quantos?
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() néo tem irméos; ( )temumirmdo/irmd; ( )tem doisirmé&os/irmas;
( ) temtrésirmdos/irmas; ( ) Outro:

11. Onde seu filho(a) desenvolve atividades fora de casa?
( )Bercério; () Creche; () Jardim de Infancia; ( ) Casa dos avos;
( ) Qutro:

InformacGes de Anamnese

12. Como foi a gestacao?

() sem problemas

( ) hipertensao arterial ( ) diabetes gestacional () necessidade de repouso
( ) outro:

13. Relativamente a idade gestacional, seu filho(a) nasceu:
( ) prematuro(a) ( ) determo

14. Qual foi o tipo de parto:

( )normal ( )cesariano ( )com forceps ( ) outro:

15. Houve algum problema durante o parto?
( ) ndo ( )sim
Se sim, qual?

16. Qual foi o0 peso da crian¢a ao nascer?

17. Qual foi o comprimento da crianga ao nascer?

18. Qual foi o perimetro cefélico da crianga ao nascer?

19. Qual foi o indice de Apgar?
1° minuto: 5° minuto:
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Informacdo sobre a situacdo clinica atual:

20. Diagnostico da crianga:

21. Tipo de intervencdo que a crianca possui atualmente, através do sistema publico de
saude: (inclui todo tipo de intervencdo prestada sem que a familia tenha encargos, seja
pela equipa de intervencao precoce local, centro de salde, hospital publico...)

) Educacéo Especial

) Terapia da Fala

) Fisioterapia

) Terapia Ocupacional

) Enfermagem
) Assisténcia Social
) Alguma especialidade médica ou cirurgica

(

(

(

(

() Psicologia
(

(

(

( ) Outra:

22. Tipos de intervencdo que a crianga possui atualmente, pelo sistema privado /
particular: (inclui todo tipo de intervencao que a familia paga para a crianc¢a usufruir)

) Educacéo Especial

) Terapia da Fala

) Fisioterapia

) Hidroterapia (piscina)
) Hipoterapia (cavalos)

) Psicologia

) Enfermagem

) Assisténcia Social

) Alguma especialidade médica ou cirdrgica

(

(

(

(

(

( ) Terapia Ocupacional
(

(

(

(

( ) Outra:

23. Tipos de intervencdo que a crianca NAO possui, mas que GOSTARIA que a crianca
pudesse usufruir:

( ) Educacao Especial
( ) Terapia da Fala
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) Fisioterapia

) Hidroterapia (piscina)
) Hipoterapia (cavalos)
) Terapia Ocupacional
) Psicologia

) Enfermagem

) Assisténcia Social

) Qutra:

AN N AN N N N N N

24. Qual a frequéncia de intervencdo, nas diferentes modalidades que a crianca usufrui?

(indique a modalidade de intervencdo, e a frequéncia semanal. Ex: terapia da fala — 2
Vezes por semana)

25. Qual o local de intervencao, nas diferentes modalidades que a crianca usufrui?
(indique a modalidade de intervencéo, e o local em que ocorre. Ex: psicologia — creche)

Vivéncia dos cuidadores:

26. Aponte o grau em que concorda com as seguintes afirmacoes:

a. A minha vida mudou muito desde que meu filho nasceu.

() Concordo plenamente ( ) Concordo () Néo concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

b. Sinto-me cansado com tudo o que tenho que fazer para cuidar deste filho.
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() Concordo plenamente ( ) Concordo () Néo concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

c. Ter filhos é muito mais dificil do que eu esperava.
() Concordo plenamente ( ) Concordo () Néo concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

d. Sinto-me triste com a vida tenho.
() Concordo plenamente ( ) Concordo () Néo concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

e. Cuidar deste filho fez-me repensar a vida e ndo dar tanto valor a coisas que ndo sdo
importantes.

() Concordo plenamente ( ) Concordo () Nao concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

f. Cuidar deste filho faz-me sentir mais capaz.

() Concordo plenamente ( ) Concordo () Néao concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

g. Para cuidar deste filho tive que abandonar a minha vida profissional.
() Concordo plenamente ( ) Concordo () Nao concordo nem discordo
( ) Discordo ( ) Discordo plenamente

h. Para cuidar deste filho tive que abandonar projetos de vida.
() Concordo plenamente ( ) Concordo () Nao concordo nem discordo
( ) Discordo () Discordo plenamente

. O nascimento deste filho teve consequéncias negativas para minha familia.

—~

) Concordo plenamente ( ) Concordo () Néo concordo nem discordo

~

) Discordo () Discordo plenamente

Percepcdo parental das dificuldades da crianca:

27. Em relacdo ao seu filho, indique o grau em que considera que ele tem dificuldade,
nas seguintes areas:

a. Andar
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() sem dificuldade ( )pouca dificuldade
( ) relativa dificuldade () muita dificuldade

b. Falar
() sem dificuldade ( )pouca dificuldade
( ) relativa dificuldade () muita dificuldade

c. Compreender o que lhe é dito

() sem dificuldade ( )pouca dificuldade
( ) relativa dificuldade () muita dificuldade
d. Ser autbnomo a vestir-se

() sem dificuldade ( )pouca dificuldade
() relativa dificuldade  ( ) muita dificuldade

e. Ser autbnomo a comer
() sem dificuldade ( )pouca dificuldade
() relativa dificuldade  ( ) muita dificuldade

f. Aprender na escola
( ) sem dificuldade ( )pouca dificuldade
() relativa dificuldade  ( ) muita dificuldade

g. Fazer um recado simples

( ) sem dificuldade ( )pouca dificuldade
() relativa dificuldade  ( ) muita dificuldade
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) alguma dificuldade

) alguma dificuldade

) alguma dificuldade

) alguma dificuldade

) alguma dificuldade

) alguma dificuldade

) alguma dificuldade



