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RESUMO

O estudo da Qualidade de Vida Relacionada com a Satde (QVRS) em
adolescentes com Doengas Neuromusculares (DNM) tem sido alvo de um crescente
interesse por parte da comunidade cientifica. Uma vez que a qualidade da relacio entre
pais ¢ filhos € um dos grandes alicerces do bem-estar na adolescéncia, foi objetivo do
presente estudo avaliar a relagdo entre a QVRS percebida e as Atitudes Parentais
Percebidas (APP) em adolescentes com DNM.

A amostra foi constituida por 55 adolescentes de ambos os sexos com DNM,
com idades compreendidas entre os 12 e os 18 anos, abrangidos por um programa de
Educagio Especial e que se encontravam inseridos em contextos educativos publicos no
Algarve. Foram aplicados os seguintes instrumentos: um Questionario Sécio-
Demografico, o KIDSCREEN-52 (The KIDSCREEN Group Europe, 2006) e o
Inventario de Percegdes Adolescentes (IPA, de Streit, 1978).

No global, os resultados indicaram que a QVRS estava significativamente
relacionada com a localizagdo geografica, habilitagdes académicas do pai e da mie e
com o contexto educativo. Por sua vez, as Atitudes Educativas Parentais estavam
significativamente associadas com o sexo do adolescente e com o tempo de apoio
prestado. Os resultados obtidos indicaram ainda que as Atitudes Educativas Parentais

prediziam a QVRS nos adolescentes com DNM.

Palavras-Chave: Qualidade de Vida Relacionada com a Saude; Adolescéncia; Doencas
Neuromusculares; Atitudes Educativas Parentais.
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ABSTRACT

The interest of the scientific community on the study of the Health-Related Quality
of Life (HRQoL) in adolescents with Neuromuscular Diseases has increased in the last
decades. Because it is consensual that the quality of the relatioships between the parent and
the child has a major impact on the adolescent’s well-being, the main objetive of the
present study is to analyse the relations between the Health-Related Quality of Life and the
Parental Attitudes Perceived in adolescents with Neuromuscular Diseases.

The sample consists in 55 adolescents from both genders with Neuromuscular
Diseases, aged between 12 and 18, undergoing a Special Education programme, from
public schools in the Algarve. In order to collet the data we used a Social and Demographic
Questionnaire, the Kidscreen-52 (The KIDSCREEN Group Europe, 2006) and the
Adolescent Perception Inventory (Streit, 1978).

Overall, the results indicated that Health-Related Quality of Life was significantly
associated with geographical location, parent’s academic qualifications and the
adolescent’s educational environment. On the other hand, the Parental Rearing Practices
were significantly associated with gender and with the amount of support provided by
professionals. Furthermore, the quality of the Parental Rearing Practices predicted the level
of Health-Related Quality of Life perceived by the adolescents with Neuromuscular

Diseases.

Key-Words: Health-Related Quality of Life; Adolescence; Neuromuscular Diseases;
Parental Rearing Practices.
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INTRODUCAO

A Qualidade de Vida Relacionada com a Satde (QVRS) pode ser definida como
a percepgdo do individuo relativamente & sua satide fisica, bem-estar psicolégico, nivel
de autonomia, qualidade do seu relacionamento interpessoal e adequabilidade da relaggo
estabelecida com o meio. A QVRS encontra-se pois dependente da cultura, sistema de
valores e contexto social em que o individuo se encontra inserido e, ainda, dos seus
préprios objetivos, expetativas, crengas, valores e perspetivas individuais de vida e da
satde (Gaspar, Matos, Pais et al., 2009).

A investigagdo do bem-estar e da QVRS em criangas e adolescentes é uma area
de investigagdo relativamente recente no ambito da satide, podendo considerar-se trés
etapas no que diz respeito ao desenvolvimento da investigagdo neste dominio: no final
dos anos 80, a principal preocupagio foi a de aceder a QVRS de criancas e adolescentes
enquanto construto tedrico, especialmente centrado nas diferengas face ao conceito de
QVRS nos adultos; no principio dos anos 90 até a atualidade, esta centrou-se na
constru¢do de instrumentos de avaliagdo da QVRS para criangas e adolescentes e, mais
recentemente, iniciou-se uma etapa que envolve a aplicagio de instrumentos de
avaliagdo de QVRS em estudos clinicos e epidemiolégicos (Gaspar, Matos, Ribeiro &
Leal, 2008). Os resultados obtidos nesta tltima fase de investigacdo sobre a QVRS tém
como objetivo auxiliar os profissionais de satide que trabalham com este pablico-alvo, a
contribuir para o incremento das condigdes que estes necessitam, de modo a
evidenciarem maiores niveis de bem-estar ¢ de QVRS (Grange, Bekker, Noyes &
Langle, 2007; Haraldstad, Christophersen, Eide, Nativg & Helseth, 201 1).

De acordo com Fuh, Wang, Lu e Juang (2005) e Wallander, Schmitt ¢ Koot
(2001), a avaliagdo da QVRS em criangas e adolescentes retne vérias vantagens para o
bem-estar deste publico-alvo, nomeadamente: a) o facto de permitir caraterizar a satde
e de influenciar as politicas de satide publica, tornando-as mais promotoras de satide e
de bem-estar; b) avaliar os efeitos de intervengdes clinicas ou de tratamentos
especificos; ¢) determinar diferengas na QVRS entre grupos, identificando os fatores

que a influenciam de forma positiva e negativa e a relagio que estes estabelecem entre
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si; d) identificar as criangas e os adolescentes vulnerdveis e; e) planificar e avaliar a
implementagéo de programas de prevengdo nas areas de educag@o, saude e protecdo de
criangas (Grange et al., 2007; Michel, Bisegger, Fuhr, Abel & The KIDSCREEN group,
2009). Em linha com Eiser ¢ Morse (2001a), sumariamente, o estudo da QVRS visa
compreender o ponto de vista das criangas e adolescentes sobre a sua qualidade de vida.

Quando se analisam os resultados que incluem medidas de QVRS em criangas e
adolescentes no dmbito da satde publica, é necessério ter em consideragéo ndo apenas a
sua percep¢do de saude a nivel fisico, social e cultural, como também atender aos
comportamentos de satide e aos processos psicossociais associados, tais como os estilos
de coping e de suporte social, os quais poderfo funcionar como fatores protetores de
QVRS (Dickinson, Parkinson & Ravens-Sieberer, 2007). Assim, de acordo com Gaspar,
Matos, Ribeiro e Leal (2008), a avaliaciio da QVRS em criangas e adolescentes permite
obter o conhecimento necessario ao desenvolvimento de métodos de promogdo da
qualidade de vida nestes grupos etarios, sendo muito importante para a identificagdo de
possiveis fatores de risco para o bem-estar das crian¢as e adolescentes, de forma a
mtervir ¢ a fomentar fatores que atuem na proteco e na promogio da qualidade de vida.

A existéncia de uma condig¢fo crénica de saide podera ter um forte impacto ao
nivel da QVRS dos individos (Harding, 2001). No entanto, os mecanismos de risco e de
protec¢do face a QVRS nestas situagdes ndo estdo ainda devidamente estabelecidos
(Livingston & Rosenbaum, 2008). Assim, em doencas crénicas como as Doencas
Neuromusculares (DNM) e outras Alteragdes Neuromotoras (ANM), em que seria de
esperar que os individuos experimentassem uma QVRS mais baixa do que os seus pares
sem doengas deste foro, os resultados da QVRS podem ser, no global, semelhantes aos
dos seus pares sem incapacidades (Dickinson, Parkinson & Ravens-Sieberer, 2007,
Vuillerot et al., 2010). Assim, o impacto de uma doenga crénica na QVRS néo € clara,
devido a dificuldade em isolar os fatores contextuais que influenciam de forma
determinante a Satde (Vuillerot et al., 2010), pelo que importa atender a estes fatores na
QVRS e no desenvolvimento do individuo.

Nesta linha de pensamento, a familia e os pares s@io dois dos principais
elementos do microssistema do adolescente que mais o influenciam na formag¢do da sua
identidade e autonomia (Brofenbrenner, 1979; Erikson, 1968; Fleming, 1997). Também
Dessen e Braz (2005) e Gualda, Borges e Cia (2013) referem que a familia tem um

papel central no desenvolvimento dos individuos, em virtude de garantir a sua
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sobrevivéncia fisica, criar oportunidades de transmissio de cultura e permitir a
realizagdio das aprendizagens mais basicas, necessarias ao desenvolvimento do sujeito.
Através da sua agdo, a familia ird moldar as carateristicas psicoldgicas dos individuos
(Paniagua, 2004), sendo este um contexto de socializagdo privilegiado para a
crianga/adolescente, uma vez que constitui o seu principal sistema de desenvolvimento
(Gomide, 2004). Contudo, € necessario ter em consideracdo que, se por um lado a
existéncia de uma boa rede de suporte sécio-emocional é imprescindivel para que se
verifiquem resultados desenvolvimentais positivos, por outro lado € preciso ter em
atencdo que o suporte que os adolescentes com necessidades especiais requerem, ao ser
prestado de forma imediata pelos seus familiares mais proximos, faz com que estes
possam vir a ter uma diminuta autonomia relativamente a diferentes dimensdes da sua
vida. Assim, uma falta de autonomizacdo poder-se-a evidenciar ao nivel da supressdo
das suas necessidades mais basicas, o que podera limitar o desenvolvimento da sua
independéncia, tomada de decis@o, bem-estar psicolégico e emocional ¢ a sua QVRS
(Groce, 2004). Importa assim, conhecer o impacto das atitudes parentais ¢ a forma como
as mesmas sdo percebidas ao nivel da QVRS dos adolescentes com DNM.

O presente estudo tem como principais objetivos avaliar a QVRS e analisar as
Atitudes Parentais Percebidas (APP) em adolescentes com DNM e, ainda, averiguar a
existéncia de eventuais relagdes entre a QVRS e as APP nos participantes do estudo. Na
primeira parte deste trabalho de investigagfo, apresentamos uma revisfo da literatura
sobre os construtos tedricos que sustentam as questdes de investiga¢do consideradas.
Seguidamente so apresentados os objetivos e questdes de investigacio e a metodologia
empregue. Num segundo momento procedemos a apresentagéo dos resultados obtidos,
assim como a discussdo dos mesmos. Por fim séo apresentadas as principais conclusdes
do estudo, consideradas as suas limitagdes e sfo efetuadas algumas propostas para

investigactes futuras.
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ENQUADRAMENTO TEORICO

1. O Adolescente com Doencas Neuromusculares/Alteracdes Neuromotoras:

Fatores de Risco Psicossocial e Desafios

A adolescéncia é considerada como um periodo complexo do desenvolvimento
humano, o qual serve de transi¢do entre a infincia e a vida adulta (Eisenstein, 2005;
Gowers, 2005). E caraterizada pela existéncia de alteragdes/modificagdes marcadas ao
nivel do desenvolvimento fisico, cognitivo, psicoldgico, emocional, social e sexual dos
individuos (Dubas, Miller & Petersen, 2003; Eisenstein, 2005). E esperado que, neste
periodo, os adolescentes efetuem um conjunto especifico de tarefas de desenvolvimento,
no sentido de virem a alcancar os objetivos que se encontram relacionados com as
expetativas culturais da sociedade em que se encontram inseridos (Eisenstein, 2005).
Apesar deste periodo ter sido outrora compreendido apenas como uma fase transitdria
entre a infincia e a adultez, durante a qual “(...) os individuos ja nfo sfo considerados
criangas, mas ainda nfo podem ser considerados adultos (...)” (Dehne & Riedner, 2001,
p.11), no séc. XX a adolescéncia passou a ser vista como um periodo dindmico, em que
ocorrem multiplas alteragdes num grande nimero de 4reas, num processo de
desenvolvimento continuo em que o individuo ¢ permanentemente sujeito a novos
desafios (Dubas et al., 2003).

De acordo com a Organizacgdo Mundial de Satde (OMS), os limites
cronolégicos da adolescéncia situam-se entre os 10 e os 19 anos de idade (WHO, 1986).
Atendendo a enorme variabilidade e diversidade das alteragbes biologicas e
psicossociais que podem ocorrer durante a adolescéncia e nem sempre dentro do
intervalo etdrio considerado, podemos por vezes encontrar-nos perante uma situagdo de
assincronia de matura¢do (Eisenstein, 2005), situagdo frequente na deficiéncia
(Romero, 2004), na qual as alteragdes inerentes ao processo da adolescéncia nio
ocorrem (ou ndo ocorreram) dentro do intervalo etario em que seriam esperadas que
viessem a ocorrer. Contudo, embora este néo seja o melhor critério, a idade cronolégica
acaba muitas vezes por ser utilizada como o delimitador para a realiza¢do de estudos

clinicos, antropolégicos, comunitérios e populacionais (Eisenstein, 2005).
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Na adolescéncia, o cérebro do adolescente encontra-se ainda em
desenvolvimento (Dubas et al, 2003). Neste sentido, 0 seu comportamento, regulagéo
afetiva e sistemas cognitivos que se encontram na base do processamento da
informag3o, amadurecem em diferentes tempos ¢ momentos, o que podera levar a que
este seja um periodo de grande vulnerabilidade, de reorganizacfio e de ajustamento
individual por parte dos sujeitos (Steinberg, 2005). De acordo com a perspectiva
desenvolvimentista da adolescéncia, o surgimento de um atraso na maturagfio das
competéncias e/ou a existéncia de uma incapacidade motora, psicoldgica, social ou
sensorial, podera levar a que o adolescente necessite de dar resposta a diversos desafios
inesperados, mesmo n#o estando ainda preparado para os mesmos, podendo estes vir a
ter um forte impacto ao nivel da construgéo da sua identidade e projeto de vida (Basil,
2004; Romero, 2004). A manifestagdo de uma incapacidade poderd vir a dificultar a
realizagdo deste processo de amadurecimento, levando a que muitas vezes sejam
necessarias intervengdes especificas que visem proporcionar condi¢des de vida mais
adequadas aos adolescentes, de forma a que estes possam vir a ter uma participagdo

ativa na sociedade a que pertencem (Marchesi, 2004).

1.1. Os contextos educativos e de desenvolvimento dos Adolescentes com

Doencas Neuromusculares/Alteracdes Neuromotoras

De acordo com Groce (2004), de entre todos os grupos etarios ja estudados,
aquele de que existe atualmente um menor nivel de conhecimento disponivel é o dos
individuos com deficiéncia em fase da adolescéncia. Embora o periodo da adolescéncia
seja uma das etapas do desenvolvimento humano que tem vindo a ser estudada com
uma maior frequéncia (Santrock, 1998), o desenvolvimento psicossocial dos
adolescentes com incapacidades fisicas tem sido muito pouco explorado ao nivel da
investigagdo cientifica (Adamson, 2003), sendo que os estudos que tém sido efetuados
neste dominio encontram-se mais relacionados com o contexto da sua educagio formal
e transi¢do para o mercado de trabalho ou com a reabilitagfio e reinser¢@o na sociedade
de adolescentes que tém acidentes e que ficam com alteragdes motoras (Groce, 2004).
Além do mais, as investigagdes realizadas em adolescentes com incapacidades tém-se
centrado principalmente nas suas limitagSes fisicas e nfio nas suas carateristicas e
desenvolvimento psicoldgico (Abrahamson, Ash & Nash, 1979; Seiffge-Krenke, 2001).

Neste sentido, construtos como a auto-imagem, a auto-estima e o desenvolvimento da
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identidade individual n3io tém sido privilegiados pelos investigadores junto dos
adolescentes com incapacidades, nomeadamente as motoras (King, Shultz, Steel, Gilpin
& Cathers, 1993; Magill-Evans & Restall, 1991). Atendendo a escassez de informagao
disponivel relativamente a este grupo particular de adolescentes com condi¢des cronicas
de satde, a UNICEF (2000) fez um apelo mundial no sentido de se investir no estudo
desta populagfio especifica, com o intuito de se procurar identificar quais os fatores que
possuem uma maior incidéncia ao nivel da sua saide, bem-estar e qualidade de vida.

Em 1977, a UNESCO definiu a deficiéncia como “(...) uma de entre todas as
possibilidades do ser humano devendo, por isso, ser considerada mesmo se as suas
causas e consequéncias se modificam, como um factor natural que nés mostramos e
falamos, do mesmo modo que o fazemos em relagdo as outras potencialidades
humanas” (p.14). Também a OMS (1980) salientou que, no dominio da Satde, “(...) a
deficiéncia representa qualquer perda ou anormalidade da estrutura ou fungfio
psicolégica, fisiolégica ou anatéomica.” (p.35). Com base nos conceitos apresentados,
podemos constatar que a deficiéncia se caracteriza pela manifestagio de uma
incapacidade por parte do sujeito ao nivel dos seus desempenhos funcionais (Vieira &
Pereira, 2003). Por incapacidade, podemos compreender, “(...) a redugfio ou a falta de
capacidades para a realizagdo de uma dada actividade, dentro dos limites que sio
considerados normais para o ser humano” (OMS, 1980, p.36). Esta incapacidade coloca
inevitavelmente os individuos que a possuem em desvantagem, embora esta possa vir a
ser ultrapassada em determinados casos, através da realizagdo de uma intervengio
terapéutica adequada, com incidéncia na capacitacdo dos contextos desenvolvimentais
nos quais se desenvolvem os sujeitos (Crespo et al., 2008; OMS, 2001).

Atualmente, ¢ dificil ter um conhecimento preciso do nimero de adolescentes a
nivel mundial que apresentam uma incapacidade fisica, psiquica e/ou sensorial, uma vez
que, atendendo as dificuldades de maturagio cognitiva que se lhes encontram inerentes,
os dados associados a estes individuos para efeitos estatisticos podem ser inseridos no
grupo etario das criangas (se os investigadores atenderem a sua idade mental) ou dos
adultos (se considerarem a sua idade cronolégica), ndo sendo identificados muitas vezes
como um grupo-alvo especifico de investigagio (Groce, 2004). E também de considerar
que as defini¢des de incapacidade podem variar muito de pais para pafs: enquanto em
alguns paises apenas os adolescentes com handicaps severos (por vezes apenas em

alguns dominios, como o motor) séo incluidos, noutros paises séo contabilizados para
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efeitos estatisticos adolescentes com problemas de saude mental e incapacidades
menores, bem como individuos com défices cognitivos especificos e/ou alteragdes
sensoriais mais ligeiras (Marchesi, 2004). Atendendo a esta falta de homogeneidade nas
defini¢des de incapacidade e a diversidade de procedimentos de recolha de dados, Suris
e Blum (1993) referem ser muito dificil conseguir efetuar comparagdes internacionais
neste Ambito, atendendo as carateristicas especificas deste publico-alvo. Ainda assim, os
dados disponiveis apontam para a existéncia de maiores indices de adolescentes com
incapacidade nos paises desenvolvidos, o que também se podera encontrar relacionado
com o facto de, nestes paises, existir um maior conhecimento e recursos disponiveis que
permitam identificar e caracterizar os adolescentes com incapacidades/deficiéncia
(Suris, 1995). Devemos considerar ainda que nos paises mais pobres ou em vias de
desenvolvimento, as elevadas taxas de mortalidade infantil também contribuem para
estes dados (Suris & Blum, 1993). Por este motivo, é esperado que o nimero de
adolescentes com incapacidades possa vir a aumentar globalmente durante a proxima
década, devido a existéncia de melhores intervengdes por parte da medicina, o que ird
permitir que muitas criangas com incapacidades graves possam sobreviver e vir a chegar
a adolescéncia (Marchesi, 2004).

De uma forma geral e, de acordo com a UNICEF (2000), as necessidades dos
adolescentes com deficiéncia ou com condi¢des cronicas de saide sdo semelhantes as
dos seus pares sem incapacidades ou necessidades especiais de intervengfo: necessitam
de um ambiente seguro, educagdo, acesso a saude, treino laboral e de emprego e de
inclusdo, através da sua participagdo em atividades sociais, culturais, econdmicas e
religiosas. Para Groce (2004), o que distingue este grupo especifico dos seus pares ndo
sdo tanto as suas necessidades especificas, mas a dificuldade sentida para que as
mesmas sejam supridas e os seus direitos garantidos.

Nesta ordem de ideias, um dos principais obstaculos para os adolescentes com
incapacidades motoras € a discriminag@o e o isolamento social (Seiffge-Krenke, 2001).
Para além de, por vezes, poderem sofrer discriminagfo pelas suas incapacidades, estes
individuos podem ser ainda discriminados pelo seu género sexual, classe social, etnia,
cultura, religido ou pais de origem, bem como verem limitada a sua acessibilidade aos
servicos de salde, uma vez que estes podem encontrar-se centralizados nos grandes
centros urbanos, o que poderéd dificultar o acesso aos mesmos pelos individuos que

residam na periferia. De assinalar também que frequentemente ¢ necessario recorrer a
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ajudas técnicas como préteses e/ou cadeiras de rodas, de forma a auxiliar os individuos
a superarem as suas limitagOes, sendo estas muitas vezes dificeis de adquirir e/ou
necessitando de serem substituidas periodicamente, devido ao crescimento do
adolescente. Todos estes fatores poderfo ter um forte impacto ao nivel do

desenvolvimento e do bem-estar dos adolescentes com deficiéncia (Groce, 2004).

1.2. A Parentalidade na Deficiéncia

O nascimento de um filho ¢ um dos acontecimentos vitais mais relevantes para o
ser humano, sendo que os vinculos afetivos estabelecidos entre os pais e os filhos sfo
normalmente muito intensos, refletindo nfo sé a extensdo e a proje¢do dos progenitores
de si mesmos, como também as expetativas idealizadas por si relativamente aos seus
descendentes (Paniagua, 2004).

Neste contexto, o nascimento de uma crianga com deficiéncia constitui um
desmoronamento individual e familiar para os préprios pais (Brazelton & Cramer, 2001;
Mintzer, Tronik & Brazelton, 1984), com elevados indices de sobrecarga emocional,
tensdo e desorganizagdio psicolégica (Brazelton & Cramer, 2001). De acordo com
Buscaglia (1993), embora a maioria dos pais acabe por aceitar o seu filho tal como ele é,
estes poderdo vir a experienciar mal-estar, na medida em que constatam que os seus
filhos tém menos oportunidades de percepcdo, de mobilidade, de comunicagio e de
autonomia, comparativamente aos pares da sua idade. No seguimento do exposto,
podemos verificar que a existéncia de uma deficiéncia por parte de um filho podera
traduzir-se em preocupag@o para os pais ao longo das suas etapas de desenvolvimento,
principalmente pela sua falta de autonomia e sobrecarrego da rotina da familia,

desgastando-a em termos de satide, bem-estar e qualidade de vida (Gualda et al., 2013).

1.3. A Educacio de Criancas e Adolescentes com Necessidades Educativas

Especiais em Portugal

Em contexto educativo, o conceito de Deficiéncia tem vindo a ser substituido
pelo conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE). De acordo com Brennan
(1990), NEE pode ser definido como “ (...) uma deficiéncia fisica, sensorial, intelectual,
emocional e/ou social, a qual afecta a capacidade de aprendizagem dos individuos, ao
ponto de serem necessarios introduzir alguns acessos especiais ao curriculo educativo

ou, em alternativa, condigdes de aprendizagem especialmente adaptadas para que o
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aluno possa ser educado adequadamente e de forma eficaz” (pag.36). Este conceito
permite compreender as criangas/adolescentes com deficiéncia de forma reabilitativa,
valorizar as suas potencialidades e nfo incidir, apenas, sobre as suas eventuais
limitagdes e incapacidades.

Atualmente, os principios legislativos que definem se a crianga/adolescente
podera ser um aluno com Necessidades Educativas Especiais de Caracter Permanente
(NEEP) e, neste sentido, vir a beneficiar de medidas de Educacéo Especial em contexto
educativo, encontram-se inerentes ao Decreto-Lei 3/2008 (Crespo et al., 2008). Este
Decreto-Lei propde a realizagdo de uma avaliagdo especializada por referéncia a
Classificacdo Internacional da Funcionalidade — Criangas e Jovens (CIF-CJ — OMS,
2001) aos alunos que séo referenciados como sendo alunos com NEEP.

Dentro do grupo-alvo dos alunos que beneficiam de apoio por parte da Educacéo
Especial, consideramos que importa estudar os adolescentes com Doengas
Neuromusculares (DNM), uma vez que estas condi¢des tém um forte impacto ao nivel
do funcionamento dos individuos no seu dia-a-dia, levando a que os mesmos possam vir
a necessitar permanentemente do auxilio de ajudas técnicas (e.g. andarilho e cadeira de
rodas), bem como de usufruir de cuidados médicos e de intervengles cirirgicas e/ou
terapéuticas (Mah, Thannhauser, Kolski & Dewey, 2008), atendendo ao
comprometimento que manifestam nos seus musculos e fungdes motoras (Vuillerot et
al., 2010). Por Doencas Neuromusculares compreende-se um conjunto de situagdes
clinicas, decorrentes de um comprometimento primario na fun¢do motora do individuo,
o qual pode ter origem a nivel neuroldgico, medular e/ou muscular (Reed, 2002). Uma
vez que nem todos os autores se encontram de acordo relativamente ao facto da
Paralisia Cerebral poder ser classificada como uma DNM, optou-se pela designagio
Alteragdes Neuromotoras, uma vez que esta permite identificar também este conjunto
especifico de condigdes cronicas de satde (Basil, Soro-Camats & Bolea, 1996; Reed,
2002; Vuillerot et al., 2010). Estas altera¢cSes originam muitas vezes complicagdes
progressivas (Yilmaz, Yildirium, OKsuz, Atay & Turan, 2010) e degenerativas (Mah et
al., 2008) como, por exemplo, dor (Vuillerot et al., 2010), fadiga (Boosman, Visser-
Meily, Meijer, Elsinga & Post, 2011), fraqueza e atrofia muscular, perda do andar de
forma independente e/ou da mobilidade global (Yilmaz et al., 2010), insuficiéncia
respiratoria, apneia do sono obstrutiva, escoliose (Mah et al., 2008) ou miopatias

congénitas (Vuillerot et al., 2010). Este declinio progressivo a nivel neuromuscular
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pode surgir, independentemente da sua origem ser Neuroldgica, Medular ou Muscular
(Vuillerot et al., 2010).

Numa etapa de desenvolvimento tdo abrangente como € o caso da adolescéncia,
em que uma das principais conquistas € a aquisi¢do de autonomia e a emancipagéo
identitaria dos adolescentes face aos seus pais (Fleming, 2005), a existéncia de certas
condicionantes como uma incapacidade/deficiéncia ou uma condigéo crénica de satde,
poderd levar a que seja necessario dar prioridade a outras aquisicGes ao nivel
desenvolvimental. Neste sentido, urge reunir esfor¢os com o intuito de compreender um
pouco melhor a interagfo que se estabelece entre a crianga/adolescente, a condigdo de
satide que evidenciam e o seu contexto de desenvolvimento (Brofenbrenner, 1979), para
que melhor se consiga conhecer a influéncia destas condigdes no decurso dos
fendmenos inerentes ao periodo da adolescéncia, bem como o seu impacto ao nivel da
saude e qualidade de vida dos individuos (Erhart, Ravens-Sieberer, Dickinson, Colver

& the european SPARCLE and KIDSCREEN Groups, 2009).

2. A Qualidade de Vida Relacionada com a Satde em Adolescentes com Doencas

Neuromusculares/Alteracoes Neuromotoras

O crescente interesse por parte da comunidade cientifica relativamente ao
conceito de Qualidade de Vida Relacionada com a Saide (QVRS - e.g. Albrecht &
Devlieger, 1999; Michel et al., 2009; Rosenbaum, Livingston, Palisano, Galuppi &
Russell, 2007; Warschburger et al., 2004), embora relativamente recente, tem-se vindo a
revelar de extrema importéncia para o bem-estar de todos os individuos, com ou sem
condi¢es cronicas de saude (Sawyer et al., 2004), independentemente da sua idade,
cultura, estatuto sécio-econémico e demografico ou localizagio geografica (Harding,
2001; Koot, 2002; Seidl & Zannon, 2004). Também os avangos mais recentes na area da
pediatria t€ém vindo a afetar consideravelmente a epidemiologia na satde infantil ao
longo das ultimas décadas (Grootenhuts, Koopman, Verrips, Vogels & Last, 2006), o
que tem levado a manifestagdo de indices de sobrevivéncia bastante elevados de
multiplas doengas crénicas na infincia e na adolescéncia. Assim, evidencia-se um
numero mais acentuado de individuos que necessitam de uma intervencéio especifica
para poderem experienciar uma boa QVRS (Grange et al., 2007). Estas altera¢des no
perfil de morbilidade infantil, ao indicarem um aumento na prevaléncia das doengas

cronicas e degenerativas, contribuiram bastante para o interesse crescente na avaliagdo e
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intervengfio na QVRS dos sujeitos com condiges cronicas de saude (Gaspar, Matos,
Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008). Dependendo das carateristicas de cada
condi¢do de satde e dos fatores psicologicos e socioeconémicos da familia, estas podem
encontrar-se associadas a deteriorizagdo do bem-estar e da funcionalidade dos
individuos, originando desvantagens significativas, com impacto na sua Satide e QVRS
(Bullinger, Schmidt, Peterson & Ravens-Sieberer, 2006).

A Satde pode ser definida como “(...) um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social e ndo somente a auséncia de doenca ou enfermidade” (WHO, 1986,
p.16). Esta concep¢o multidimensional de satide engloba nfo sé indicadores somaticos
de satde, como também as perce¢des individuais dos sujeitos do seu bem-estar fisico e
psicoldgico e ainda 0 modo como estes gerem a sua relagdo com as outras pessoas € as
suas fungdes do quotidiano (Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008)."

De acordo com Ribeiro (2003), a Qualidade de Vida Relacionada com a Satde ¢é
a componente positiva do conceito de Saude da OMS, podendo esta ser entendida como
a “(...) percegdo do individuo sobre a sua posigdo na vida, no contexto temporal,
cultural e sistema de valores em que vive e em relagiio aos seus objetivos, expetativas,
metas, padrdes e preocupagdes/interesses” (WHOQOL Group, 1995, p.1405). A QVRS
¢, assim, um conceito holistico (Koot, 2002; Wallander et al., 2001), o qual procura
descrever um completo estado de bem-estar fisico, psicoldgico, emocional e social € ndo
apenas a auséncia de doenga ou enfermidade, referindo-se & percep¢do subjetiva de
satisfaglo ou felicidade do individuo para com a sua vida em diferentes dominios que
sejam importantes para si e que afetam e que séo afetados pela satide (Gaspar, Matos,
Pais et al., 2009; Harding, 2001). A QVRS relaciona também as experiéncias atuais e
passadas do sujeito (Barros, 2003; Harding, 2001) e atribui uma énfase muito relevante
a sua natureza subjetiva (Amorim & Coelho, 1999; Ribeiro, 2002), o que leva
Wallander et al. (2001) a definir a qualidade de vida como a articulagfio entre a
percepgdo individual do bem-estar subjetivo e objetivo do individuo, em diversos
dominios da sua vida.

A defini¢@o proposta pela OMS faz referéncia aos dois aspectos que tém surgido

como consensuais a abordagem da QVRS: a subjetividade e a multidimensionalidade do

! Seidl e Zannon (2004) consideram que a Saiide ¢ a Doenga podem ser compreendidas como

um processo continuum, no qual se encontram relacionados aspetos econémicos, sociais e culturais.
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conceito (Cummins, 2005; Michel et al., 2009; Seidl & Zannon, 2004; Warschburger et
al.,, 2004; WHOQOL Group, 1995), sendo esta a primeira defini¢do que apresenta o
construto de acordo com uma perspetiva transcultural (Ravens-Sieberer et al., 2005) e
onde se propde a realizagdo de uma avaliagdo da percegdo subjetiva das condigBes
objetivas dos individuos, assim como a avalia¢do das condi¢Bes subjetivas dos sujeitos
propriamente ditas (Fleck, 2006).

A QVRS € também uma construgdo social que incorpora a influéncia das
componentes culturais de cada individuo na prépria defini¢do (Skevington, 2002) sendo
que, para conhecer a experiéncia da qualidade de vida experimentada por um sujeito, é
necessario recorrer a sua descri¢do sobre aquilo que este sente pela vida (Ribeiro, 2003).
No seguimento do exposto, Cummins (2005) e Lawford e Eiser (2001) consideram que
o conceito de QVRS ¢ também influenciado pela auto-determinagdo, pelos recursos,
pelo sentido da vida e pela propria percegdo de pertenga do sujeito. Neste sentido, a
qualidade de vida entre duas pessoas com as mesmas capacidades e condi¢des objetivas
pode ser diferente, dependendo da forma subjetiva como cada individuo lida
objetivamente com o contexto e com as adversidades que se lhe impdem (Diener, 2000;

Lawford & Eiser, 2001).

2.1. O Conceito de Qualidade de Vida Relacionada com a Satde

De acordo com Wallander et al. (2001), podemos considerar duas tendéncias na
concetualizagdo da qualidade de vida associada com a satde: Qualidade de Vida como
um conceito mais genérico, tal como foi preconizado pela OMS e a Qualidade de Vida
Relacionada com a Saude (QVRS) que implica os aspetos mais diretamente
relacionados com a doenga e com o impacto desta na qualidade de vida do individuo de
uma forma geral (Seidl & Zannon, 2004). De acordo com Matza, Swensen, Flood,
Secnik e Leidiy (2004) e Majnemer et al. (2006), a QVRS refere-se a percegdo subjetiva
do individuo relativamente ao seu estado de saude, incluindo a doenga e o tratamento,
no seu funcionamento fisioldgico, psicolégico e social, efetuando referéncia
exclusivamente ao bem-estar do sujeito relacionado com a saude.

Investigadores e clinicos utilizam as medidas de avaliagdo da QVRS para
analisar o impacto da doenga no individuo, bem como a forma como este se sente
relativamente a sua condigfio de saude (De Civita et al, 2005; Roy & Roberts, 2011).

Apesar dos investigadores ainda nfo terem conseguido identificar uma definigfio
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universal para a QVRS, ¢ contudo claro que esta se encontra relacionada com a
concepgdo holistica do bem-estar, assim como com a importincia da saiude fisica
percebida, com o acesso a educagéo e ao trabalho e com a satisfagéo do individuo com a
sua vida didria, auto-cuidado, mobilidade e comunicagdo (Rosenbaum et al., 2007).

A avaliagdo da QVRS tem vindo, também, a ganhar uma importancia crescente
como forma de monitorizacdo do estado de satide da populagdo, ao detetar sub-grupos
populacionais com baixos indices de QVRS e ao servir como meio de avaliagdo do
impacto das intervengdes ao nivel da saude publica (Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal &

Ravens-Sieberer, 2008).

2.2. A Qualidade de Vida Relacionada com a Saide em Criancas e

Adolescentes

Embora a investigagdo da QVRS em adultos tenha vindo a progredir bastante
nos Gltimos anos, a QVRS em criangas e adolescentes é ainda um campo relativamente
recente de investigacdo (Haraldstad et al, 2011; Haraldstad, Christophersen, Eide,
Nativg, Helseth & The KIDSCREEN Group Europe, 2011; Michel et al., 2009;
Valentine & Knibb, 2011), embora esteja a ganhar um interesse e relevincia cada vez
maior neste dominio (European DISABKIDS Group, 2006; Haraldstad, Christophersen,
Eide, Nativg, Helseth & The KIDSCREEN Group Europe, 2011; Wallander et al.,
2001). Esta informag@o torna-se crucial para nos permitir investir na QVRS da satde
infantil (Haraldstad, Christophersen, Eide, Nativg, Helseth & The KIDSCREEN Group
Europe, 2011; Ravens-Sieberer et al., 2005), uma vez que ainda pouco se sabe
relativamente aos fatores que a poderfio influenciar neste publico-alvo, bem como a
relagdo dindmica estabelecida entre estes (Haraldstad et al., 2011).

Ravens-Sieberer et al. (2006) definem a QVRS na infancia e adolescéncia como
o efeito multidimensional de uma doenga ou condigdo de satde, suas consequéncias e
implicacGes na vida das criancas e adolescentes, tais como estas sio percebidas por
estes e suas familias. Apesar de se assumir que as dimensdes da QVRS das criangas e
adolescentes sdo as mesmas dos adultos, a sua importancia e distribui¢do depende do
desenvolvimento cognitivo e sécio-afetivo deste grupo, fatores que constituem um
desafio adicional a considerar na investigacdo da QVRS nesta faixa etaria.

Apesar de poucos estudos longitudinais terem sido ainda realizados com o

objetivo de avaliar a QVRS das criangas e adolescentes, varios t€m ja sido efetuados



Qualidade de Vida Relacionada com a Saide e Atitudes Parentais Percebidas em 14
Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras

com o intuito de analisar a QVRS junto dos elementos deste grupo populacional que
evidenciam condigdes crénicas de saude e/ou que necessitem de uma intervengdo que
possa vir a influenciar a sua qualidade de vida (Palacio-Vieira et al., 2010; Vuorialho,
Karinen & Sorri, 2006). Tém sido desenvolvidos estudos sobre a QVRS na infincia e
adolescéncia na dor crénica (e.g., Haraldstad et al, 2011), nas doencas do foro
oncolégico como a leucemia (e.g., Wake, Hughes, Collins & Poulakis, 2004), no
transplante celular (e.g., Hjermstad et al, 2004; Wake et al., 2004), na neurofibromatose
(e.g., Oostenbrink et al., 2010), na bronquiolite (e.g., Spuijbroek et al., 2011), nas
doengas reumaticas (e.g., Mansour et al., 2003; Roy & Roberts, 2011) e nas alergias
alimentares (e.g., Valentine & Knibb, 2011). A QVRS tem sido estudada também na
faléncia cardiaca cronica (Yu, Lee & Woo, 2009) e nas mal-formagdes cardiacas
congénitas (Majnemer et al. 2006), na insuficiéncia renal créonica (Duverger, 2005), na
asma (Warschburger et al., 2004), na satde oral infantil (Barbosa & Gavido, 2008), nas
mudangas da puberdade (Benjet & Hernandez-Guzman, 2002), na obesidade
(Haraldstad et al., 2011; Wake et al., 2004), nos diabetes e na perda auditiva (Wake et
al., 2004), atendendo a qualidade da imagem corporal (Haraldstad et al., 2011) e, ainda,
quando se verifica baixo peso a nascenga sobre a repercussdo deste na qualidade de vida
do individuo na adolescéncia (Wolke et al., 2013). E ainda foco de investigacio a
QVRS em criangas e adolescentes com paralisia cerebral (Wake et al., 2004) e, por
exemplo, sobre a saide oral dos adolescentes nesta condigdo de saide especifica
(Rennan, McGrath, Yiu & King, 2010). A QVRS tem também sido analisada junto de
vitimas de queimaduras (Spuijbroek et al., 2011), de bullying (Haraldstad et al., 2011) e
de traumas emocionais (Janssens, Gorter, Ketelaar, Kramer & Holtslag, 2008). De igual
modo, tem sido estudada a influéncia de certos fatores e estilos de vida na auto-percecéo
dos individuos (Paldcio-Vieira et al., 2010), a proveniéncia de meios s6cio-econdmicos
desfavorecidos (Mansour et al., 2003) e a possivel influéncia de variaveis como a idade
e o género (Haraldstad et al., 2011) na QVRS dos individuos.

Torna-se portanto, de grande relevancia, a realizacdo de estudos que visem
identificar quais os fatores que poderfo originar uma situacdo de maior vulnerabilidade
em termos de QVRS por parte das criancas e adolescentes, independentemente da
existéncia ou ndo de uma condico crénica de saude, de forma a permitir a realizago de
estudos comparativos de pré e pds implementacdio de programas especificos de

intervencéo e de reabilitagfo terapéutica (Palacio-Vieira et al., 2010).
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Para avaliar a QVRS em criancas e adolescentes, foram inicialmente
desenvolvidos instrumentos de avaliagdo de qualidade de vida para este publico-alvo
com doengas crdnicas (e.g. epilepsia). No entanto, mais recentemente, tém sido
desenvolvidos instrumentos genéricos de avaliagdo transcultural da QVRS, quer para
criangas e adolescentes saudaveis, quer para individuos com condi¢Bes cronicas de
satde, o que permite a realizagdo de estudos comparativos de QVRS entre sujeitos de
paises e de culturas diferentes (Harding, 2001). Os resultados de um estudo efetuado por
Nunes, Bodden, Lemos, Lorence e Jiménez (2014), com o objetivo de comparar a
QVRS, as praticas pafentais e o impacto destas na QVRS de adolescentes portugueses e
holandeses sem condigdes crénicas de satide, nfo concluiram a existéncia de diferengas
significativas ao nivel de QVRS entre os adolescentes destes dois paises, embora se
tenha observado que as préticas parentais eram influénciadas por fatores sdcio-culturais
dos adolescentes portugueses e alemies.

Atendendo a importdncia em estudar este construto, foi financiado pela
Comissdo Europeia um projeto europeu denominado KIDSCREEN, com o objetivo de
desenvolver o primeiro instrumento transcultural que permitisse avaliar a QVRS para
criancas e adolescentes, entre os 8 e os 18 anos de idade para a populagdo geral,
saudavel ou com uma condi¢do cronica de saide (Haraldstad, Christophersen, Eide,
Nativg, Helseth & The KIDSCREEN Group Europe, 2011; Matos et al., 2006; Michel
et al,, 2009; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Para além da construgio deste
instrumento, o projeto KIDSCREEN teve também como propésito descrever a relagio
existente entre as varidveis demograficas, a saade fisica e a saide mental das criangas e
adolescentes, assim como a relagdo existente entre estes e as figuras parentais,
atendendo ao estado de saude fisica, mental e social dos pais e o suporte social inerente
aos mesmos. Através da construgdo deste instrumento, o estudo da QVRS procuraria
analisar ainda eventuais relagdes entre os comportamentos de satide das criangas e dos
adolescentes e o recurso que os mesmos efetuam relativamente a utilizagdo dos servigos
de satide (Matos et al., 2006; The KIDSCREEN Group Europe, 2006). Neste sentido e,
uma vez que a familia desempenha um papel determinante na forma como as criangas e
adolescentes com condi¢des cronicas de satide se adaptam a sua situagfo individual e ao
impacto que estas possam Vir a proporcionar ao nivel da sua QVRS, uma abordagem
ecologica ao conceito de QVRS (Harding, 2001) podera contribuir para a compreensio

e o delineamento de intervengdes na doenca cronica, enfatizando o impacto do
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problema em toda a familia e o papel dos servigos de satide no consequente ajustamento

individual e familiar (Bradford, 1997, Harding, 2001).

2.3. A Avalia¢io da Qualidade de Vida Relacionada com a Saude em

Criancas e Adolescentes

O conceito de QVRS pressupde que apenas o proprio sujeito poderd fornecer
informagéo véalida sobre a sua QVRS, quer o publico-alvo sejam adultos, quer se trate
de criangas ou adolescentes (Matos et al., 2006; Ravens-Sieberer et al., 2006), uma vez
que apenas estes poderfio dar a conhecer as suas preferéncias individuais e a qualidade
do seu mundo na sua prépria perspetiva, incluindo a percegfio da sua felicidade pessoal
(Harding, 2001). Contudo, a avaliagdo da QVRS junto de criancas e adolescentes
podera levantar algumas dificuldades de concretizagio, nomeadamente a avaliagio da
capacidade da crianga/adolescente em analise para conseguir expressar a sua opinido,
atitudes e sentimentos relativamente a sua QVRS ou a sua capacidade para compreender
este mesmo conceito e para avaliar os aspetos da sua prépria saide e bem-estar (Matos
et al., 2006; Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008).

A avaliagdo da QVRS em criangas e adolescentes, para além de necessitar de
atender a condicionantes impostas pela idade e desenvolvimento do sujeito
(Grootenhuts et al., 2006; The KIDSCREEN Group Europe, 2006; Ravens-Sieberer et
al., 2005), devera ter ainda em consideragdo os seguintes fatores: a) o desempenho
cognitivo e a maturidade das criangas (Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer,
2008; Grootenhuts et al., 2006); b) o facto de as criancas/adolescentes se encontrarem
em desenvolvimento, o que torna impossivel a utilizagdo de instrumentos desenvolvidos
para os adultos na avaliagdo deste publico-alvo (Bullinger et al., 2006; Eiser & Morse,
2001a; Haraldstad, Christophersen, Eide, Nativg, Helseth & The KIDSCREEN Group
Europe, 2011); ¢) a existéncia de possiveis dificuldades na compreensio do conceito de
QVRS, bem como o reduzido poder de abstragio e de dificuldades na leitura e
expressdo de opinides, atitudes e emocdes (Ravens-Sieberer et al., 2006; Gaspar, Matos,
Ribeiro & Leal, 2008); d) a existéncia de diferengas na percegio da doenca das criangas,
das suas causas e do impacto do tratamento (Eiser & Morse, 2001a) e; e) a capacidade
limitada de processamento da informagio e de recordagio de acontecimentos e

comportamentos de forma fidvel (De Civita et al., 2005).
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No caso especifico dos adolescentes, estes ja possuem as aptiddes necessarias
para poderem avaliar os diferentes dominios cognitivos da QVRS, nomeadamente, o
impacto emocional e funcional da doenca na sua vida (Matza, Swensen, Flood, Secnik,
& Leidy, 2004). Atendendo as condicionantes referidas, em 2005 foi realizado um
estudo por Varni, Burwinkle e Lane, com o objetivo de analisar se a QVRS seria
passivel de ser avaliada por parte de uma populagéo especifica e de acordo com a sua
propria perspetiva. Nesse sentido, estes autores procuraram averiguar se criangas e
adolescentes dos 5 aos 18 anos com Paralisia Cerebral (PC) seriam capazes de relatar na
primeira pessoa a sua QVRS, atendendo as suas graves limitacdes de comunicagio e de
cogni¢do (Janssen, Voorman, Becher, Dallmeijer & Schuengel, 2010). De referir que
este, que foi um dos primeiros estudos nos quais se procurou conhecer a perspetiva das
criangas e adolescentes com PC relativamente a sua QVRS, revelou nfo sé que estas
criangas conseguiam relatar a sua QVRS nos seus diferentes dominios (fisicos,
emocionais e sociais), como também que a QVRS destas criangas seria inferior a dos
seus pares sem limitagSes fisicas. E atualmente consensual que as criangas € 0s
adolescentes com condi¢des cronicas de salide conseguem expressar a sua propria
perspetiva de QVRS e que enfrentam as mesmas tarefas desenvolvimentais que os seus
pares, embora com dificuldades adicionais impostas pela sua condigdo de saide (Eiser
& Morse, 2001a), as quais poderfio interferir no seu processo de desenvolvimento (De
Civita et al., 2005) e com impacto na sua qualidade de vida (Varni et al., 2005).

Com base no exposto, torna-se assim fundamental conhecer a perspetiva das
criangas e adolescentes com DNM, relativamente & sua QVRS. Embora os pais possam
fornecer informagdo vélida sobre o impacto da doenga e do tratamento da mesma no
funcionamento da familia (Matos et al., 2006; Matza et al., 2004), as criangas e os
adolescentes divergem dos adultos no seu entendimento da satide e das causas da
doenga, bem como nas proprias perspetivas temporais adotadas (Eiser, 1997; Eiser &
Morse, 2001b), uma vez que baseiam as suas respostas em diferentes experiéncias,
interpretam os acontecimentos € os itens de forma distinta ¢ podem utilizar diferentes

estilos de resposta (Davis et al., 2007)*. Ali4s, tem sido referido que os pais tendem a

? Atendendo as limitagGes referidas na utilizagio de criangas e adolescentes como fontes Unicas de
informagfo, € necessario muitas vezes fazer recurso aos seus cuidadores de forma a obter informagio
adicional (Hanson, 2001; Matza et al., 2004; Wallander et al., 2001). No entanto, nestas situagdes,
devemos ter em consideragdo que ndo é a perspetiva das criangas/adolescentes que esta a ser avaliada,
mas sim a dos seus cuidadores, nomeadamente, aquilo que estes julgam ser importante para a qualidade
de vida dos seus filhos (De Civita et al., 2005). Por este motivo, esta op¢fo, quando necessaria, podera
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avaliar a QVRS dos filhos como inferior a avaliagdo do préprio sujeito (Sawyer et al.,
2004). Além do mais, segundo Gaspar et al. (2008) e Meuleners, Lee, Binns ¢ Lower
(2003), nos estudos realizados neste dominio, raramente as criangas e os adolescentes
sdo questionados relativamente a sua percecdio face a QVRS. Assim, importa pois
conhecer a QVRS dos adolescentes com alteragdes do foro neuromuscular, assim como

perceber eventuais relagSes entre esta dimenséo e as atitudes parentais percebidas.

2.4. A Qualidade de Vida Relacionada com a Saide em Adolescentes com

Doencas Neuromusculares/Alteracdes Neuromotoras

De acordo com Harding (2001), os primeiros modelos tedricos da QVRS
assumiam que as pessoas com doengas crénicas tinham necessariamente uma QVRS
pior do que as pessoas saudaveis. Contudo Suldo, Smith e Mcknignt (2004, citados por
Gaspar, Matos, Ribeiro & Leal, 2008) defenderam que individuos sem problemas de
sadde fisica ou mental poderfio referir uma QVRS baixa e que individuos com
problemas de saide poderdo reportar a existéncia de uma elevada QVRS. Neste sentido,
uma condigéo de saude pode ndo encontrar-se associada a uma redugo de qualidade de
vida, uma vez que este aspeto poderd nfo originar a existéncia de emogdes negativas
por parte dos individuos (Gaspar, Matos, Ribeiro & Leal, 2008). De acordo com
Gaspar, Matos, Ribeiro e Leal (2008), os novos modelos consideram a QVRS nio
apenas como uma questfio funcional ou de nivel de vida, mas sim como um construto
que envolve ajustamento psicossocial, bem-estar, auto-estima e estratégias de coping.

No caso especifico dos adolescentes com DNM, Magill-Evans e Restall (1991) e
King et al. (1993) referem que seria esperado que estes viessem a evidenciar um
sentimento de auto-estima mais baixo do que os seus pares sem estas limitagdes, ao
longo do seu processo desenvolvimentista. Contudo, estes autores ndo encontraram
diferencas significativas entre o nivel de auto-estima dos adolescentes com e sem
incapacidades motoras, embora tenham sido encontradas discrepancias ao nivel das
competéncias fisicas, académicas, sociais e afetivo-sexuais. A QVRS tem sido assim
estudada como uma medida de avaliacdo da saide e do bem-estar das criangas com
alteragdes de desenvolvimento, tendo sido identificado que carateristicas

sociofamiliares, socioecondmicas e psicossociais adversas tendem a predizer uma baixa

constituir uma fonte de informag#o adicional e nfio um substituto da avaliagdo da QVRS das criancas e
adolescentes, atendendo & importancia que se encontra inerente a sua prépria perspetiva (Silva, 2009).
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QVRS. No caso das doengas neuromusculares, importa ainda termos em consideragio a
severidade das alteragdes neurologicas dos sujeitos (McManus, Robert, Albanese,
Sadek-Badawi & Palta, 2011, citado por Gaspar, Matos, Ribeiro & Leal, 2008).

Num estudo realizado por Mah et al. (2008), verificou-se que as criangas e 0s
adolescentes com DNM evidenciavam uma QVRS baixa no dominio fisico Sauide e
Atividade Fisica e psico-social Auto-Perce¢do, Autonomial/Tempo Livre e Amigos,
provavelmente como consequéncia da vulnerabilidade fisica que evidenciavam e que os
tendia a limitar na sua capacidade para participar em atividades de cariz fisico e social,
com consequéncias ao nivel do suas competéncias sociais.Torna-se pertinente referir
também que as oportunidades para estas criangas e adolescentes se envolverem em
atividades sociais fora do seu contexto educativo-habitacional tenderfio a ser limitadas
devido a falta de acessibilidade e de cuidadores treinados, o que poderda vir a
comprometer a sua QVRS.

Diversos estudos realizados com o objetivo de comparar a QVRS na infincia e
na adolescéncia (Gaspar, Matos, Ribeiro & Leal, 2008; Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal,
Ferreira et al., 2008; Michel et al., 2009) tém demonstrado que as criangas apresentam
uma QVRS mais elevada comparativamente aos adolescentes. De igual modo, a QVRS
das raparigas tende a ser inferior, comparativamente a dos rapazes (Bisegger et al.,
2005, citado por Haraldstad et al, 2011; Michel et al., 2009). Estes resultados séo
coincidentes com os dos estudos realizados pelo Grupo KIDSCREEN (Gaspar, Matos,
Ribeiro, Leal, Ferreira et al., 2008; The KIDSCREEN Group Europe, 2006; Ravens-
Sieberer et al, 2005), nos quais se verificou que as percegdes de QVRS dos elementos
do sexo feminino eram inferiores as dos rapazes em todas as dimensdes analisadas,
sendo que elas reportavam ainda a existéncia de uma maior presenga de sintomas
somaticos do que os rapazes. O estatuto sdcio-econdmico possui, também, um profundo
impacto na QVRS, encontrando-se baixos valores desta associados a baixo suporte
académico, conflitos parentais e familiares e minorias étnicas (Chen, Matthews &
Boyce, 2002, citados por Gaspar, Matos, Pais et al,, 2009). Michel et al. (2009)
observaram que existiam diferengas nos resultados de QVRS segundo as diferentes
fases da vida (infincia, adolescéncia e adultez). Caldera e Hart (2004) verificaram que
as percegdes das criangas e adolescentes face a sua QVRS sfo influenciadas por fatores
como a idade, o sexo, o estatuto socio-econdémico e pelas carateristicas individuais e

familiares. Assim, o bem-estar subjetivo de criangas e adolescentes incluem interagdes
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entre os fatores demograficos, carateristicas intrapessoais (e.g. auto-perce¢des, bem-
estar psicoldgico e estado de humor) e percecdio individual de felicidade e bem-estar
(McCullough, Huebner & Laughlin, 2000).

Encontramos na literatura um nUmero bastante limitado de estudos que
investiguem diretamente a QVRS de criancas e adolescentes com doengas
neuromusculares/alteragdes neuromotoras (Yilmaz et al., 2010). Atendendo ao facto de
estas alteragdes poderem vir a limitar a sua mobilidade e restringirem a sua participagéo
nas atividades carateristicas da sua idade, estas limitagdes poderiam fazer supor que
uma crian¢a/adolescente com alteragdes neuromusculares viesse a experimentar um
nivel de QVRS mais baixo, comparativamente ao dos seus pares (Yilmaz et al., 2010).

Com base nesta premissa, Janssen et al. (2010) realizaram um estudo, no qual
verificaram que criangas e adolescentes com PC experimentavam um nivel de QVRS e
de bem-estar geral mais baixo, comparativamente aos pares da sua idade sem alteragdes
neuromusculares. Estes resultados foram consistentes com os alcangados por Vargus-
Adams (2005), os quais também revelaram a existéncia de niveis mais baixos de QVRS
em criangas com PC. Contudo, num estudo realizado por Dickinson et al. (2007) com
criangas dos 8 aos 12 anos de idade, ndo foram encontradas diferencas nos valores de
QVRS entre as criangas e adolescentes com e sem Paralisia Cerebral. Rosenbaum et al.
(2007), ao estudarem esta mesma populagéo, verificaram a existéncia de uma relagéo
significativa entre a manifestagdo de PC e o aumento do risco de problemas
psicossociais, principalmente durante a adolescéncia, com impacto ao nivel da QVRS.
Outros estudos realizados neste dominio apontam para a capacidade extraordinaria de
adaptacg@o das criancas e adolescentes com DNM (e.g. Vuillerot et al., 2010). Tal podera
contribuir, quer para os indices de QVRS que evidenciam, quer para a estabilidade ao
longo do tempo deste mesmo construto, independentemente da progressdo da sua
condi¢do de saude.

Também Livingston e Rosenbaum (2008) encontraram uma estabilidade
moderada ao nivel da QVRS em adolescentes com PC. Embora poucos estudos tenham
analisado longitudinalmente a QVRS em criangas e adolescentes, um estudo realizado
por estes autores, com o intuito de analisar os efeitos da ventilagdo nfo invasiva junto
de criangas e adolescentes com DNM, revelou a nfo existéncia de deteriorizagfo da
QVRS percebida com o aumento da idade e gravidade da incapacidade dos sujeitos,

mantendo-se estes valores de QVRS estaveis ao longo do tempo, independentemente da
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evolugio da condi¢do de satide. Neste estudo verificou-se ainda que nem sempre uma
elevada incapacidade motora se encontra relacionada com um aumento da insatisfacdo
com a sua QVRS, uma vez que uma larga maioria dos inquiridos com acentuadas
limitagSes neuromusculares revelou encontrar-se satisfeito com a sua vida. Também as
suas necessidades médicas néo pareceram afetar a sua QVRS, mesmo naqueles que
necessitavam do auxilio de um aparelho ventilatério.

Vuillerot et al. (2010) realizaram um dos poucos estudos disponiveis sobre
QVRS em criangas e adolescentes com Alteragdes Neuromotoras. A percegdio inicial
seria a de que os individuos com limita¢des severas a nivel fisico ou com condi¢des
crénicas de saide experimentariam uma QVRS mais baixa do que os pares que no
evidenciassem essas alterages. Os resultados obtidos revelaram a existéncia de
resultados mais baixos de QVRS no dominio da autonomia motora e funcionamento
s6cio-emocional, comparativamente aos seus pares sem ANM. No entanto, no global, a
grande maioria dos individuos com doengas neuromusculares parecia estar satisfeita
com a sua QVRS, experimentando apenas uma menor satisfagio nos dominios
relacionados com a satide fisica ¢ psico-social. Estes autores concluiram que o bem-
estar fisico e psicolégico, vitalidade, imagem corporal e ainda, relagdes com os pais ¢
pares, foram mais satisfatérios no grupo com DNM, comparativamente com o grupo de
pares sem incapacidade.

Também Dickinson et al. (2007), num estudo com criangas com PC, observaram
que os resultados de QVRS destes sujeitos eram semelhantes aos dos seus pares sem
incapacidade, exceto na dimensdo Ambiente Escolar e Aprendizagem, onde os seus
resultados eram superiores aos dos seus pares sem incapacidades. Estes resultados
sugerem que as criangas e os adolescentes com ANM parecem conseguir adequar o seu
comportamento e expectativas de acordo com a sua condigfio de saude e que este factor
pode influenciar positivamente a sua QVRS. Nesse sentido, poderio sentir-se bem com
a sua vida, independente da extensdo da sua incapacidade (Vuillerot et al., 2010).

Apbs analise dos estudos apresentados, podemos verificar que ainda nio é claro
se a QVRS das criangas e adolescentes com DNM/ANM ¢ ou néio similar a da
populagdo em geral e, dai, ser pertinente a realizagdo de mais trabalhos de investigagio
neste dominio (Erhart et al., 2009; Vargus-Adams, 2005). Atendendo & importancia da
relagdo estabelecida entre a crianga e os pais ao nivel do seu crescimento e

desenvolvimento global (Brofennbrenner, 1979), torna-se pertinente o estudo do
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impacto das atitudes educativas parentais percebidas no comportamento dos

adolescentes e, neste sentido, ao nivel da sua QVRS.

3. Atitudes Parentais Percebidas pelo Adolescente

Tal como ja foi referido anteriormente, as interagdes que se estabelecem entre as
criangas e os adultos significativos sfo determinantes, no que diz respeito ao seu
desenvolvimento psicolégico (Brofenbrenner, 1979), com impacto em diferentes fases
da sua vida (Bowlby, 1969). Segundo Fleming (1997), os estudos realizados neste
dominio tém, de forma crescente, investigado a relagdo que existe entre o
comportamento da crianca e as atitudes dos pais, bem como estudado as perce¢des das
criangas e dos adolescentes face as atitudes e comportamentos parentais.

Assim, o conceito de Atitudes Parentais Percebidas (APP) € empregue para
investigar as relagdes que se estabelecem entre os pais e os filhos, uma vez que estas
permitem ter conhecimento da perspetiva que os menores tém do comportamento dos
seus pais e do impacto destes no seu crescimento, independéncia e autonomia (Fleming,
1988; Fleming, 1997). Segundo a autora, o modo como as criangas e os adolescentes
percebem o comportamento dos pais é mais importante para o desenvolvimento da sua
personalidade, do que o comportamento dos pais propriamente dito, sendo que este
conceito permite contornar as dificuldades metodoldgicas que se encontram inerentes a
observagéo direta dos comportamentos dos pais. Também de acordo com Lytton (1980)
assume maior relevincia para um desenvolvimento psicolégico sauddvel a maneira
como a crianga se percebe amada e valorizada em qualquer momento particular da sua
vida, do que o afeto real que é efetivamente proporcionado pelos pais, uma vez que a
esta ndo falseia estes sentimentos e que existe uma forte relagdio entre o sentimento de
ser amado e o afeto parental dado.

Sendo este um construto subjetivo, nem sempre se verifica a existéncia de
congruéncia entre as percegdes dos filhos e a dos pais, relativamente as atitudes e
comportamentos parentais (Fleming, 1997). Assim, as diferengas das APP entre pais e
filhos refletem mais a existéncia de diferengas na intensidade da atitude, do que na
execugdo efetiva da mesma, existindo uma maior congruéncia percetiva entre pais e
filhos quando se tratam de aspetos negativos, quer na dimensdo do afeto, quer na

dimensio do controlo (Brook, Whiteman, Gordon, Brenden & Jinishian, 1980).
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A abordagem das préticas educativas através do estudo das APP assume que os
comportamentos parentais sdo mediados pelo significado que o adolescente lhes confere
esperando-se, contudo, que exista congruéncia nas percep¢des dos filhos e dos pais
(Litovsky & Dusek, 1985; Schludermann & Schludermann, 1983). Dos autores que tém
investido na investigacdo nesta area (e.g. Bronfenbrenner, 1961, citado por Fleming,
1997), Schaefer (1959, 1961, ambos citados por Schaefer, 1965) assume-se como um
dos autores de maior referéncia no que diz respeito ao impacto das APP, quer a nivel
individual, quer a nivel da relagéo familiar. De referir que uma percegdo positiva das
APP desempenha um importante papel no desenvolvimento de um ego sélido e na

formagdo da identidade dos adolescentes (Fleming, 1997).

3.1. As Atitudes Parentais Percebidas pelos Adolescentes

Com o objetivo de estudar a forma como as atitudes parentais sfo interpretadas
pelos adolescentes, Schaefer (1965) propds um modelo compreensivo dos
comportamentos parentais, o qual organiza os estilos educativos em fungdo da sua
posi¢do em torno de duas dimensdes ortogonais, as quais o autor designou por Praticas
Educativas — Autonomia versus Controlo e Afecto — Amor versus Hostilidade. Este
modelo pressupde que a autonomia na adolescéncia ¢ fomentada por atitudes parentais
que conjugam, em simultineo, uma clara definicio de limites e regras para o
comportamento e uma rela¢éo calorosa e de aceitagdo (Fleming, 2005).

De acordo com Baumrind (1968) e com Mahler (1968), a variagdo da
intensidade da atitude parental, em ambas as dimensdes (Préticas Educativas e Afecto),
possui implica¢des diferentes sobre o desenvolvimento da crianga e do adolescente: na
dimensdo Afecto, uma intensidade excessiva pode, por exemplo, nio permitir a
ocorréncia adequada do processo de separagfo-individuagfo, necessiria ao
desenvolvimento de uma identidade individual do filho, enquanto na dimensio Controlo
terd grande impacto a forma como as regras sfo estabelecidas e se sdo ou nfio dadas
explicagdes sobre o seu fundamento. E de admitir que as atitudes parentais possam ser
alvo de modificagdes, atendendo ao nivel de desenvolvimento dos filhos, do seu sexo,
das suas carateristicas de personalidade, da classe social a que pertencem (Fleming,
1997) e da cultura em que as criangas/adolescentes se encontram inseridos (e.g. Ferreira

& Thomas, 1984; Goldman & Goldman, 1983; Rohner & Pettengill, 1985).
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3.2. As Atitudes Parentais Percebidas e a Qualidade de Vida Relacionada
com a Saide em Adolescentes com Doencas Neuromusculares/Alteragoes
Neuromotoras

Para Petito e Cummings (2000), o bem-estar psicolégico do individuo depende
da satisfagdo cognitiva e afetiva que este manifesta com a vida, sendo que a
compreensdo dos adolescentes face a sua QVRS encontra-se dependente do suporte
social de que estes sdo alvo e da perceg@o que efetuam das atitudes parentais adoptadas.
Estes autores salientam, assim, a importancia do suporte social para o bem-estar dos
adolescentes, bem como refor¢gam o papel da familia no desenvolvimento do individuo,
na constru¢do do seu bem-estar psicoldgico e, consequentemente, no desenvolvimento
adaptativo e na saude mental na idade adulta.

Baumrind (1985), uma das pioneiras no que diz respeito ao estudo das
estratégias educativas intrafamiliares e percegfo das criangas e adolescentes sobre as
mesmas, salientou a importincia da intensidade do controle e da autonomia parental,
juntamente com o apoio e afeto parentais, na execugfo das tarefas inerentes as
diferentes etapas do desenvolvimento humano. A autora realgou o facto de que, se o
controlo parental for manifestado através da imposi¢do, tenderd a limitar o
desenvolvimento da autonomia, uma vez que ndo permite a supressido das necessidades
de descoberta da crianga, atendendo a sua idade desenvolvimental.

Lamborn, Mounts, Steinberg e Dornbusch (1991) também evidenciaram que os
adolescentes que percebem o0s seus pais como autoritirios tendem a ser mais
conformistas com os padrdes sociais dos adultos e a manifestar niveis mais baixos de
auto-conceito. Apesar de Wagner, Cohen e Brook (1996) terem verificado que filhos de
pais que evidenciavam uma atitude educativa mais controladora e autoritaria
apresentavam um melhor ajustamento social, os autores concluiram que os adolescentes
que relatavam um estilo educativo parental mais caloroso apresentavam uma menor
probabilidade de sofrer de sintomas de depressdo perante acontecimentos stressantes e
ansiogénicos. A este respeito, Aratjo (2003) afirma que, se as relacdes afetivas
estabelecidas com os pais sdo determinantes no desenvolvimento psicossocial e no bem-
estar do sujeito, € necessario considerar a crianga como participante ativa no seu
desenvolvimento, salientando o efeito de retro-alimentagdo que se estabelece entre os
seus comportamentos e atitudes e a sua perce¢do dos comportamentos e atitudes dos

seus progenitores. Também Canavarro (1999) refere que a qualidade das relagdes com
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os pais influenciam as estruturas cognitivas responsaveis pelas representagdes das
relagdes afetivas em fases posteriores do ciclo da vida. Em sintese, as investigacdes
efetuadas indicam que relacdes pais-filho caraterizadas por inseguranga, pouca
proximidade emocional e estilos educativos parentais marcados pelo controlo, pouco
apoio, interesse e carinho e falta de autonomia, encontram-se associados a perturbagdes
psicopatoldgicas na idade adulta (Aratjo, 2003; Canavarro, 1999). Neste sentido, de
acordo com Baumrind (1985), Canavarro (1999) e Fleming (1997), importa
compreender a forma como as atitudes parentais sfo percebidas pelas criangas e
adolescentes, bem como a relagdo que fatores como o controlo, o apoio na descoberta e
o afeto parental possuem na construgéo da identidade do individuo e, nesse sentido, na
forma como estes percepcionam a sua posigéo atual no mundo e o impacto desta na sua
percecdo da QVRS.

Como referimos anteriormente, as criangas e os adolescentes com DNM/ANM
necessitam de aprender a viver com uma condig¢fo de saide cronica (Vuillerot et al.,
2010) o que, inevitavelmente, poderd vir a ter influéncia na sua capacidade para
efetuarem autonomamente as suas atividades de vida diaria (Walton & Gardner-
Medwin, 1998, citados por Yilmaz et al., 2010). A falta de autonomia ¢ de
independéncia motora dos individuos podera vir a influénciar, também, a capacidade
para que estes possam participar e procurar superar, de forma bem-sucedida, as tarefas
desenvolvimentais que visam a construcdo da sua identidade pessoal, independente da
dos seus progenitores, durante o periodo da adolescéncia (Vargus-Adams, 2005;
Vuillerot et al,, 2010). Sendo esta uma necessidade desenvolvimental por parte das
criangas e dos adolescentes e os pais figuras determinantes ao nivel do desenvolvimento
e da construgdio da sua personalidade (Brofennbrenner, 1979), importa saber de que
forma as atitudes parentais sdo percebidas por parte dos adolescentes com ANM, bem

como o papel que estas desempenham ao nivel do seu bem-estar e qualidade de vida.
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OBJETIVOS E QUESTOES DE INVESTIGACAO

A revisdo da literatura centrada nos construtos Adolescéncia, Alteragdes
Neuromusculares e Atitudes Parentais Percebidas, permitiu-nos identificar algumas
questdes de investigagdo pertinentes, que de seguida descrevemos.

Foi objetivo do presente trabalho estudar a Qualidade de Vida Relacionada com
a Saude (QVRS) percebida em Adolescentes com Doengas Neuromusculares/AlteragSes
Neuromotoras (designadas por ANM), assim como estudar as Atitudes Parentais
Percebidas (APP) e a sua relagdo com a QVRS neste grupo-alvo. Neste sentido,
colocaram-se as seguintes questdes de investigagdo:

1. De que forma os Adolescentes com ANM avaliam a sua Qualidade de Vida
Relacionada com a Saide e que areas da QVRS sio mais importantes para a sua satde e
bem-estar?

2. Que APP os Adolescentes com ANM evidenciam e em que medida estas

percecdes influenciam a sua QVRS?

Nesta linha de pensamento, sdo objetivos do estudo:

a. Caraterizar os Adolescentes com ANM relativamente as seguintes
dimensdes de QVRS: Saude e Atividade Fisica, Sentimentos, Estado de Humor Geral,
Auto-Perce¢do, Autonomia/Tempo Livre, Familia e Ambiente Familiar, QuestSes
Econémicas, Amigos, Ambiente Escolar ¢ Aprendizagem e Provocagdo/Bullying;

b. Analisar os diferentes dominios das APP dos Adolescentes com ANM,
nomeadamente: Amor, Hostilidade, Controlo e Autonomia;

c. Averiguar a existéncia de eventuais relagdes entre as dimensdes da QVRS
acima descritas e as dimensdes das APP nos participantes do estudo;

d. Perceber se as APP influenciam de forma significativa a QVRS nos

adolescentes do estudo.
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METODOLOGIA

Apds a apresentagdo dos objetivos do estudo e das questdes de investigagio que
se encontram na sua base de concecdo, segue-se a descri¢do da metodologia adoptada,
na qual se encontra incluida a descri¢do do desenho da investigag#o, a caracteriza¢do da
amostra (incluindo a técnica de amostragem), a descri¢do dos instrumentos utilizados,

os procedimentos de recolha de dados e a analise estatistica efectuada.

1. Desenho da Investigacio

Trata-se de um estudo de tipo descritivo-correlacional, quantitativo e transversal,
com uma amostra intensional, ndo probabilistica. De acordo com Ribeiro (1999), os
estudos correlacionais permitem investigar as relagBes entre as varidveis e o
estabelecimento de previsdes de agéio, embora ndo proporcionem provas de causalidade.
Desde modo, pretendemos determinar até que ponto as variaveis estudadas tendem a

associar-se entre si e ndo identificar uma possivel relagdo de causa-efeito entre estas.

2. Participantes

2.1. Técnica de Amostragem

A amostra € constituida por 55 adolescentes com idades compreendidas entre os
12 e os 18 anos de idade, com ANM, que pertencem ao grupo-alvo da Educag¢io
Especial e que se encontrem inseridos em contextos educativos publicos na regido do
Algarve. Foram selecionados adolescentes que evidenciavam, de acordo com Basil,
Soro-Camats ¢ Bolea (1996), as seguintes condigdes crénicas de satde: Doengas
Neuromusculares (DNM) e outras Alteragdes Neuromotoras (ANM), de origem
Neurolégica (e.g. Paralisia Cerebral, Tumores, etc.), Medular (e.g. Poliomielite, Espinha
Bifida, Les6es Medulares Degenerativas, Traumatismo Medular, etc.) e Muscular (e.g.
Distrofia Muscular Progressiva de Duchenne, Distrofia Escapular de Landouzy-Djerine,
etc.). Foram considerados os seguintes critérios de exclusio: adolescentes com ANM
que manifestassem défice cognitivo grave ou moderado, que fosse impeditivo da

compreensdo das questdes formuladas.
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2.2. Caraterizacio da Amostra

A amostra € constituida por 55 adolescentes com alteragBes neuromotoras
(ANM), de nacionalidade portuguesa, com idades compreendidas entre os 12 € os 18
anos de idade (M=15.02, DP=2.18), os quais se encontravam a frequentar escolas
publicas do distrito do Algarve e a beneficiar de Medidas de Educa¢do Especial. A

caracterizacfio da amostra segundo o grupo etario encontra-se na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizagio da Amostra segundo o grupo etario (N=55).

Variaveis N % M DP Min Max
Idade 12-14 23 41.8%
Anos 15.02 2.18 12 18
15-18 32 52.2%
Anos -

Tal como podemos observar na Tabela 2, a amostra ¢ constituida por 38 rapazes
(69.1%) e 17 raparigas (30.9%), os quais se encontravam distribuidos por 11 concelhos
algarvios, nomeadamente: Aljezur (9.1%), Lagos (10.9%), Portimdo (16.4%), Silves
(9.1%), Albufeira (1.8%), Faro (23.6%), Loulé (5.5%), Olhdo (7.3%), Tavira (10.9%),
Alcoutim (1.8%) e Vila Real de Santo Antdnio (3.6%). Destes 55 adolescentes, 23.6%
encontravam-se a frequentar o 6° ano de escolaridade, 10.9% o 7° ano, 14.5% o 8° ano,

5.5% 0 9° ano, 20% o 10° ano, 10.9% o 11° ano e 14.5% o 12° ano.

Tabela 2. Caracterizagdo da Amostra segundo as varidveis Sexo, Localidade e Ano de Escolaridade

(N=55).

Variaveis N %
Sexo Masculino 38 69.1%
Feminino 17 30.9%
Localidade Aljezur 5 9.1%
Lagos 6 10.9%
Portim&o 9 16.4%
Silves 5 9.1%
Albufeira 1 1.8%
Faro 13 23.6%
Loulé 3 5.5%
Olhgo 4 7.3%
Tavira 6 10.9%
Alcoutim 1 1.8%
Vila Real’de_: Santo ) 3.6%
Anténio
Ano de Escolaridade 6° Ano 13 23.6%
7° Ano 6 10.9%
8° Ano 8 14.5%
9° Ano 3 5.5%
10° Ano 11 20%
11° Ano 6 10.9%
12° Ano 8 14.5%
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Ao nivel da estrutura familiar, 50.9% (n=28) dos participantes viviam em casa
com os pais e 45.5% (n=25) com os pais e os irméos. Apenas 3.6% (n=2) residiam no
seio de uma familia monoparental (mée e irm&os). Dos agregados familiares em que se
verifica a existéncia de irméos (52.8%), 45.5% tinham apenas um irméo, enquanto 7.3%
tinham dois irm#os. No que se refere as condi¢Bes sdcio-econdmicas dos agregados
familiares da nossa amostra, apenas um (n=1) referiu beneficiar de apoio por parte de
uma entidade da comunidade em termos de géneros alimentares.

No que diz respeito as caracteristicas relacionadas com a idade das figuras
parentais, os pais tinham uma idade minima de 31 anos e maxima de 60 anos (M=42.64,
DP=8.159) ¢ as maes uma idade minima de 30 anos e maxima de 56 anos de idade
(M=41.42, DP=5.646). Através da analise da Tabela 3 podemos observar que, ao nivel
das Habilitagdes Académicas, no caso dos pais, 12.7% evidenciavam ter o ensino basico
(1° Ciclo) enquanto, no caso das mdes, apenas 5.5% detinha o nivel de instrugdo
primaria. 36.4% dos pais e 27.3% das mées tinham a escolaridade obrigatéria (9° Ano)
concluida, sendo que a grande maioria das figuras parentais, 38.2% no caso dos pais €
56.4% no caso das mées, evidenciavam escolaridade ao nivel do ensino secundario (12°
Ano)/ensino profissional. Apenas 10.9% das mées apresentavam Habilitagoes
Académicas ao nivel do ensino superior, sendo este valor ligeiramente superior no caso
dos pais (12.7%). A quase totalidade dos pais da amostra (98.2%) encontrava-se
profissionalmente ativa, estando apenas 1.8% desempregados. Dos pais que se
encontravam empregados, 52.7% revelaram deter uma profissdo de baixo nivel de
qualificagfio, 27.3% de nivel médio e 20% nivel elevado de qualificagdio. No caso das
mdes, 87.3% encontrava-se empregada e 12.7% estava desempregada. Das mées que se
encontravam empregadas, 36.4% revelou uma profissio com um baixo nivel de
qualificagio, 25.5% com um nivel médio de qualificagdo e 20% com um nivel de
qualificagio elevado. De salientar que, das mées que referiram ter uma profissdo, 18.2%

assumiram-se ha altura como sendo “N&do Ativos”.
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Tabela 3. Caracterizagdo da Amostra segundo as varidveis Habilitagdes Académicas, Situagdo
Profissional e Atividade Profissional dos Pais (N=55).

Varidvei Pai Maie
aridveis - ™ - ™
Habilitacdes Enosmo Basico 7 12.7% 3 5.59
Académicas (1° Ciclo)
Escolaridade
Obrigatéria (9° Ano) 20 36.4% 15 27.3%
Ensino Secundério
(12° Ano) / 21 38.2% 31 56,4%
Ensino Profissional
Ensino Superior 7 12.7% 6 10.9%
Situagdo 1 1,8% 7 12.7%
Profissional Desempregado »,0/0 ()
Empregado 54 98.2% 48 87.3%
Atividade Niio Ativo 0 0% 10 18.2%
Profissional
Baixa 29 52.7% 20 36.4%
Média 15 27.3% 14 25.5%
Alta 11 20% 11 20%

Quanto a sua caracterizagio escolar, 87.3% da nossa amostra néo se encontrava
inscrita em escolas de referéncia, sendo que apenas 7.3% se encontrava a frequentar
escolas de referéncia para o Espectro do Autismo € 5.5% para a Multideficiéncia e
Surdo-Cegueira Congénita. Dos 98.2% de individuos da nossa amostra que beneficiava
de apoio pedagégico personalizado por parte da professora de ensino especial, 52.7%
usufruia de apoio individualizado durante duas horas por semana, 36.4% trés horas por
semana ¢ 7.3% uma hora por semana. Apenas 1.8% podia contar com o apoio da
professora de ensino especial quatro horas por semana, sendo que 1.8% da amostra néo
necessitava deste apoio para poder efetuar as suas aprendizagens escolares. Para além
desta medida de educago especial, os elementos da nossa amostra beneficiavam ainda,
na sua grande maioria (49.1%), de medidas como adequagSes curriculares individuais,
adequagdes no processo de avaliagfo e tecnologias de apoio, sendo que nos restantes
50.9% beneficiavam também de medidas como adequagdes no processo de matricula e
curriculo especifico individual.

Néo obstante os apoios por parte das medidas de educagfio especial que os
clementos da nossa amostra beneficiavam, 54.5% usufrufa ainda de apoios adicionais ao
nivel da psicologia (27.3%) e fisioterapia (3.6%), sendo que destes 23.7% obtinha
apoios simultaneamente ao nfvel da psicologia e terapia da Fala (10.9%), psicologia e

fisioterapia (7.3%) e psicologia, terapia da fala e fisioterapia (5.5%).
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Relativamente a tipologia das Alteragdes Neuromotoras evidenciadas pelos
adolescentes que constituem a nossa amostra, tal como podemos ver na Tabela 4, 63.6%
manifestava ANM de Origem Neuroldgica, 21.8% de Origem Medular e 14.5% de

Origem Muscular.

Tabela 4. Caracteriza¢iio da Amostra segundo a variavel Tipologia das Alterages Neuromotoras (N=55).

Variavel F %

Tipologia das Origem Neuroldgica 35 63.6
Alteragdes Neuro- Origem Medular 12 21.8
Motoras (ANM) Origem Muscular 8 14.5

No que diz respeito ao absentismo escolar, 58.2% (n=32) dos participantes
referiu ndo ter faltado a escola nas quatro semanas anteriores 4 data da recolha dos
dados. Dos 41.8% (n=23) que faltaram, 40% (n=22) f&-lo por razdes relacionados com a
sua condi¢do de satde especifica e apenas 1.8% (n=1) faltou por motivos nfo

relacionados com as suas ANM.

3. Instrumentos de Recolha de Dados

Apds a delimitagdo dos objetivos de estudo deste trabalho de investigacdo, foi
efectuado um levantamento relativamente aos diferentes instrumentos construidos e
adaptados para a populagdio portuguesa para a faixa etéria considerada e que visam
avaliar os construtos referidos ateriormente. Tendo em consideragdo que alguns dos
adolescentes com ANM que fazem parte da nossa amostra poderiam apresentar
dificuldades no preenchimento dos questiondrios de auto-resposta, optamos pela sele¢io
de instrumentos breves e com uma linguagem acessivel, como forma de facilitar a
compreensdo dos itens de resposta por parte dos participantes. Neste sentido, com o
objetivo de se procurar responder as questdes de investigacdo, foi entregue a cada
participante um conjunto de trés instrumentos para recolha de dados: um Questionario
Sécio-Demografico, um Questionario de Satde para Criangas e Adolescentes
(KIDSCREEN-52) e o Inventario de Perce¢tes Adolescentes (IPA).

O Questionario S6cio-Demografico (Anexo A) encontra-se organizado em trés
dominios de informac#o - Sobre Ti, Sobre a Tua Familia e Sobre a Tua Escola e a Tua
Sande - e teve, como principal objetivo, permitir a recolha de informagdo demografica,

familiar, escolar e clinica dos elementos que constituem a amostra.
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O Questionario de Satide para Criancas e Adolescentes —- KIDSCREEN-52 ¢
o primeiro instrumento transcultural construido para avaliar a Qualidade de Vida
Relacionada com a Satide (QVRS) em Criangas e Adolescentes (Detmar et al., 2006;
Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008; The KIDSCREEN Group
Europe, 2006). Este instrumento foi desenvolvido no &mbito do projeto Europeu
“Screening and Promotion for Health-Related Quality of Life in Children and
Adolescents — A Europen Public Health Perspective”, o qual tem como objetivo medir,
monitorizar e avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes no contexto da
satide e/ou da doenga cronica, possibilitando assim uma melhor compreensdo da satde
percebida em criangas e adolescentes. Esta informagfo torna-se muito importante na
identificagdo de populagdes em risco em termos de satde subjetiva (Detmar et al., 2006;
Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008; Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal et
al, 2008), o que possibilita efetuar uma intervengdo preventiva apropriada neste
dominio, nos servigos de saide publica (Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-
Sieberer, 2008). E um questionério de auto-preenchimento, cujo tempo de aplicagfo
varia entre 10 a 15 minutos encontrando-se o mesmo atualmente disponivel em paises
como a Alemanha, a Austria, a Franca, a Espanha, a Grécia, a Holanda, a Hungria, a
Irlanda, a Polonia, a Republica Checa, a Suécia, a Suica, o Reino Unido e Portugal,
sendo construido por dimensdes relacionadas com a satde relevantes para os paises
envolvidos (Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008). A tradugio e
adaptacdo portuguesa dos instrumentos KIDSCREEN-52 (versio para criangas e
adolescentes e versdo para pais) foi efetuada pela equipa do projeto “Aventura Social”
da Faculdade de Motricidade Humana (Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-
Sieberer, 2008).

O KIDSCREEN-52 € composto por 52 itens os quais, de acordo com Gaspar,
Matos, Ribeiro, Leal ¢ Ravens-Sieberer (2008) e o The KIDSCREEN Group Europe
(2006), se encontram organizados e divididos em dez diferentes dimensdes,
nomeadamente: Sauvde e Atividade Fisica (5 itens), Sentimentos (6 itens), Estado de
Humor Geral (7 itens), Auto-Perce¢do (5 itens), Autonomia/Tempo Livre (5 itens),
Familia e Ambiente Familiar (6 itens), Questdes Econdmicas (3 itens), Amigos (6 itens),
Ambiente Escolar e Aprendizagem (6 itens) e Provocagdo/Bullying (3 itens).

A dimensdo Saiide e Atividade Fisica explora o nivel de atividade, energia e

aptiddo fisica da crianga/adolescente, o qual € avaliado com referéncia a sua capacidade
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para praticar atividade fisica em contexto habitacional, comunitario e/ou escolar, quer
através da préatica de desportos especificos, quer da realizagdo de outras atividades de
grupo que tenham também impacto neste dominio especifico. Esta dimensio abrange,
também, a capacidade da crianca/adolescente para brincar e/ou viver energeticamente,
sendo ainda avaliados sentimentos de mal-estar e de queixas de uma satde pobre, por
parte dos jovens. Uma pontuagio baixa neste dominio implica que os individuos se
sintam exaustos fisicamente, tenham um baixo nivel de energia e que ndo se sintam bem
com a sua forma fisica, sendo que uma pontuagiio elevada revela a existéncia de uma
forma fisica ativa, sauddvel e energética. Como exemplo desta dimens@o, podemos
considerar o item 3: “Estiveste fisicamente ativo (ex. correste, fizeste escalada, andaste
de bicicleta)?”.

O dominio Sentimentos avalia o bem-estar psicolégico da crianga/adolescente,
incluindo a anélise das suas perce¢des, emogdes positivas e satisfagdo com a vida,
procurando compreender até que ponto estes experienciam sentimentos positivos como
a felicidade, a alegria, a satisfagdo e a folia. Em Sentimentos, a obten¢do de uma
pontuagdo baixa implica falta de prazer na vida e insatisfagdo com a mesma, sendo que
uma pontuagfo elevada corresponde a uma visdo positiva da vida e a uma percegéo
individual de felicidade, prazer, alegria e bem-estar. Como exemplo desta dimensdo,
podemos considerar o item 3: “Sentiste-te satisfeito(a) com a tua vida?”'.

A dimensdo Estado de Humor Geral diz respeito ao estado de espirito da
crianga/adolescente e procura traduzir a medida em que estes experienciam sentimentos
e emogdes depressivas e stressantes. Revela especificamente sentimentos como a
tristeza, a soliddo, a suficiéncia/insuficiéncia e a resignacdio, contemplando ainda a
forma como esses sentimentos sfo percebidos. Uma pontuagfo elevada nesta dimenséo
revela a existéncia de uma boa qualidade de vida e de sentimentos de humor e de bem-
estar, sendo que uma baixa pontuagiio corresponde a sentimentos depressivos,
infelicidade e mal-estar. Como exemplo desta dimensgo, podemos considerar o item 6:
“Sentiste-te sozinho(a)?”.

A Auto-Perce¢do da crianga/adolescente explora a perce¢éio que estes tém de si
proprios e o valor que atribuem a si mesmos, incluindo se a aparéncia do seu corpo €
percecionada de forma positiva ou negativa. Esta dimensdo avalia o quio segura e
satisfeita a crianga/adolescente se sente consigo mesmo e com a sua aparéncia,

nomeadamente em termos das suas roupas e de outros acessOrios pessoais. Reflete,
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também, a percegdo de quanto positivamente os outros os avaliam, sendo que a
existéncia de uma pontuagio baixa neste dominio implica a presenca de uma imagem
corporal negativa, infelicidade/insatisfagdo consigo préprio e sentimentos de auto-
rejeigio, baixa auto-estima e desconforto pela sua aparéncia. Uma pontuagéo elevada
revela auto-confianga, satisfagio com a sua imagem corporal, felicidade, conforto com a
sua aparéncia, bem-estar consigo proprio e boa auto-estima. Como exemplo desta
dimensdo, podemos considerar o item 3: “Sentiste-te preocupado(a) com a tua
aparéncia?”.

A dimensdo Autonomia/Tempo Livre incide sobre a oportunidade dada a
crianga/adolescente para criar e para gerir 0 seu proprio tempo social e de lazer,
considerando que a existéncia de autonomia neste sentido ¢ muito importante para o
desenvolvimento e para a definigdo da sua identidade individual. Mais especificamente,
esta dimensdo refere-se a liberdade de escolha da crianga/adolescente € a sua auto-
suficiéncia e independéncia, sendo considerada nesta dimensdo a forma como estes
moldam a sua prépria vida e o ser capaz de tomar decisdes individuais em atividades do
quotidiano. Esta dimensdo avalia, também, se a crianga/adolescente se sente
suficientemente provida de oportunidades para participar em atividades sociais,
particularmente em termos de lazer e de tempos livres. Uma pontuagio baixa implica
que estes se sintam restringidos, oprimidos e dependentes neste dominio, sendo que
uma pontuagio elevada revela sentimentos de liberdade de decisdo, independéncia ¢
autonomia. Como exemplo desta dimensio, podemos considerar o item 2: “Foste capaz
de fazer atividades que gostas de fazer no teu tempo livre?”.

Os itens relacionados com Familia e Ambiente Familiar avaliam a relagfo
estabelecida entre a crianga/adolescente e os seus pais, bem como a qualidade do
ambiente familiar existente em casa do mesmo. Ao explorar as interacgles existentes
entre a crianga/adolescente, os seus pais/cuidadores e a percegéo dos sentimentos destes
para consigo, esta dimensdo é importante para perceber se, na sua relagdo familiar, os
individuos se sentem amados e apoiados pela sua familia, se o seu ambiente familiar €
confortavel e também para compreender se a crianga/adolescente sente que a tratam
com justica. Uma pontuagdo baixa neste dominio implica que os sujeitos se sintam
sozinhos, negligenciados, nfio apreciados nas suas carateristicas individuais e entendam
os seus pais como pouco disponiveis ou injustos. Uma pontuacdo elevada revela, pelo

contrario, que estes se sentem seguros, bem cuidados, compreendidos, apoiados,
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amados e que consideram que os seus pais se encontram disponiveis e que sdo justos
consigo. Como exemplo desta dimensfo, podemos considerar o item 1: “Os feus pais
compreendem-te?”.

A dimensdo Questdes Econémicas apura a percegdo das criangas/adolescentes
acerca da qualidade dos seus recursos financeiros. Este dominio explora se estes sentem
que tém suporte econémico que lhes permita adoptar um estilo de vida comparavel ao
das outras criangas/adolescentes e se lhe permite ter oportunidade para fazer atividades
em conjunto com os seus pares. Uma baixa pontuagfo nesta dimensdo implica que o
individuo se sinta em desvantagem financeira e que considera que esta est4 a restringir o
seu estilo de vida, enquanto uma pontuagio elevada neste dominio revela a existéncia de
sentimentos de satisfagdo por parte da crianga/adolescente relativamente aos seus
recursos financeiros. Como exemplo desta dimensdo, podemos considerar o item 1:
“Tiveste dinheiro suficiente para fazer as mesmas atividades que os teus amigos (as)?”.

A dimensdo Amigos explora a natureza e a qualidade das rela¢Bes sociais
estabelecidas entre a crianga/adolescente e os seus pares, bem como o0 apoio, o suporte e
a aceitacdo percebida por estes, relativamente aos seus amigos. Este dominio explora
aspetos relativos a comunicag@o com os outros, bem como a sua capacidade para iniciar
e manter relagdes de amizade. Em Amigos ¢ explorada a medida em que a crianga e o
adolescente vivencia sentimentos de pertenga a um grupo e em que ¢ respeitado pelos
seus pares/amigos. Uma pontuagdo baixa neste dominio implica a existéncia de
sentimentos de exclusdo, pouca aceitacdo, falta de apoio por parte do seu grupo de pares
e incapacidade para confiar nos seus amigos, enquanto uma pontuacfo elevada revela
sentimentos de aceita¢dio, inclusdo no seu grupo de pertenga e capacidade para confiar
nos pares. Como exemplo desta dimensfio, podemos considerar o item 1: “Passaste
tempo com os teus Amigos (as)?”.

Os itens do Ambiente Escolar e Aprendizagem exploram a percecdo e a
satisfagdo individual que as criangas/adolescentes tém das suas capacidades cognitivas,
de concentragfo, desempenho escolar e de aprendizagem. Sdo, também, considerados os
seus sentimentos pela escola, nomeadamente se estes a consideram um espago agradavel
para se estar, bem como a qualidade da sua relagdo com os professores e se estes s3o
percecionados como se interessando pelos seus alunos enquanto pessoas. Uma baixa
pontuagdo neste dominio implica que os jovens ndo gostem da escola e/ou dos seus

professores, evidenciem sentimentos negativos pelo seu contexto educativo e revelem
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uma fraca capacidade escolar. Uma pontuagdo elevada revela que os jovens se sentem
satisfeitos com a escola, consideram ter uma boa capacidade de aprendizagem e que
apreciam a vida escolar. Como exemplo desta dimens3o, podemos considerar o item 3:
“Sentiste-te satisfeito (a) com os teus professores? .

A dimensfo Provocagdo/Bullying analisa os sentimentos de rejeigio sentidos por
parte das criangas/adolescentes pelos seus pares, na escola. Explora os sentimentos
inerentes ao facto destes se sentirem rejeitados pelos outros, bem como a ansiedade
sentida para com o seu grupo de pares. De acordo com Currie et al. (2000, 2001, ambos
citados por Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal & Ravens-Sieberer, 2008), Provocagdo diz
respeito a situagdes em que um aluno ¢ provocado e/ou quando outro aluno ou grupo de
alunos lhe dizem e/ou fazem coisas més e desagraddveis. Ainda segundo este autor,
estamos também na presenga de Provocagdo quando um aluno é repetidamente
arreliado, embora este termo néo se aplique quando dois alunos com o mesmo estatuto
lutam ou competem entre si. De acordo com esta definigdo, estamos na presenca de uma
elevada qualidade de vida quando estes sentimentos negativos sdo raros. Uma
pontuagdo baixa implica que os individuos se sentem atormentados, provocados e
rejeitados pelos pares, enquanto uma pontuagio elevada revela que os sujeitos néo se
sentem provocados, sentindo-se antes pelo contrério respeitados e aceites pelo seu grupo
de pares. Como exemplo desta dimensdo, podemos considerar o item 1: “Tens sentido
medo de outros rapazes ou raparigas? ”.

Os resultados obtidos através da aplicagdo do KIDSCREEN-52 s3o calculados
para cada uma das dez dimensdes consideradas e podem ser, posteriormente,
comparados com os valores apresentados para cada pafs, os quais se encontram
estratificados por idade, género e estatuto sdcio-econémico. No sentido de procurar
homogeneizar os resultados totais obtidos pelo questiondrio e para que uma maior
pontuagdo em todos os itens possa refletir uma maior Qualidade de Vida Relacionada
com a Saude, verificou-se a necessidade de se proceder & inverséo de alguns itens em
determinadas dimensdes, nomeadamente: Saiide e Atividade Fisica (item 1: “Em geral,
como descreves a tua satide?”), Estado de Humor Geral (item 1: “Sentiste que fizeste
tudo mal?”; item 2: “Sentiste-te triste?”; item 3: “Sentiste-te t30 mal que ndo quiseste
fazer nada?”; item 4: Sentiste que tudo na tua vida estava a correr mal?”; item 5: “Tens-
te alimentado bem?”; item 6: “Sentiste-te sozinho (a)?”; item 7: “Sentiste-te debaixo de

pressdo?”), Auto-Percegdo (item 3: “Sentiste-te preocupado (a) com a tua aparéncia?”’;
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item 4: “Sentiste inveja da aparéncia de outros rapazes e raparigas?”’; item 5: “Gostarias
de mudar alguma coisa no teu corpo?”’) e Provocagdo/Bullying (item 1: “Tens sentido
medo de outros rapazes ou raparigas?”’; item 2: “Outros rapazes ou raparigas gozaram
contigo”; item 3: “Outros rapazes ou raparigas gozaram-te?”).

As pontuagdes brutas obtidas nas referidas escalas foram transformadas
posteriormente em notas 7, através da utilizagdo da seguinte férmula:

T=_XM_x10+50°
DP

No que se refere ao estudo de validagdo do instrumento para a populagéo
portuguesa, foram obtidos os seguintes valores da consisténcia interna (alpha de
Cronbach): entre 0,60 (Auto-Percecdo) e 0,88 (Questoes Econdmicas), com um valor
médio de 0,80, o que confirma a consisténcia interna da escala satisfatéria. Quando
comparados os valores de consisténcia interna da escala do KIDSCREEN-52 obtidos na
amostra portuguesa com os dos restantes paises europeus, podemos verificar que estes
se encontram inseridos no intervalo do dos restantes paises do Projeto Europeu
KIDSCREEN-52, os quais variam entre 0,61 (Provocagdo/Bullying) e 0,91
(Sentimentos e Questoes Economicas), exceto na dimensdo da Auto-Perce¢do, em que
os valores da amostra portuguesa sdo ligeiramente inferiores (Gaspar, Matos, Ribeiro,
Leal et al., 2008; Gaspar, Matos, Ribeiro & Leal, 2008).

A versdo original do Inventario de Percecdes Adolescentes (IPA - Anexo B) -
o Youth Perception Inventory — foi construida por Fred Streit (1978, citado por Fleming
1997), através da realizagdio de uma reviséo por parte deste autor do Children’s Report
of Parent Behavior de Schaefer (1965), tendo este instrumento sido concebido para
medir as APP, de acordo com o modelo compreensivo das Atitudes Parentais
Percebidas proposto por Schaefer (1965). Sendo este um dos instrumentos mais
utilizados pelos investigadores neste dominio, optimos pela utilizagio da versio
portuguesa deste instrumento na realiza¢do do nosso estudo.

A versdo utilizada na presente investigagdo foi validada para a populacéo
portuguesa por Fleming (1988, 1997), autora que analisou a validade das escalas através
dos procedimentos estatisticos correlagéo item-teste e coeficiente alpha de Cronbach. O

estudo das APP, ou seja, a percecdo que o adolescente tem da qualidade e da

3 Na férmula apresentada, X corresponde a pontuagio bruta obtida pelo sujeito, M ¢ a pontuagdo média do
grupo normativo € DP é o desvio padrdo do grupo normativo. As pontuagdes padronizadas assim obtidas
tém um valor médio de 50 e um desvio-padrdo de 10 (Almeida & Freire, 2003).
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intensidade da relagdo que tem estabelecida com os pais, efetua-se através da analise de
duas dimensdes principais: a dimensio do Afefo (Amor versus Hostilidade) e a
dimenso das Prdticas Educativas (Autonomia versus Controlo). A dimens@o Afeto
remete para a qualidade afetiva da relagfio estabelecida entre os adolescentes e os pais €
tem subjacentes conceitos que vio desde a aceitagio, a protec@o e o calor afetivo até a
frieza emocional e a rejeigéo parcial/total. A dimenséo Prdticas Educativas remete para
a autonomia dada e para o controlo que ¢ efetuado pelas figuras parentais e tem inerente
os conceitos de autoritarismo, de puni¢éo e de induggo (Fleming, 1997; Schaefer, 1965).

O Inventario de Percecdes Adolescentes (IPA) € composto por 63 itens e
encontra-se estruturado em formato de auto-resposta, sendo dadas ao sujeito quatro
possibilidades de resposta: “Mae e Pai”, “S6 Mde”, “S6 Pai” e “Nem Made nem Pai”.
Em cada questfo, o sujeito ¢ convidado a demonstrar a forma como sente que os pais 0
tratam na maioria das vezes. As quatro escalas do IPA (Fleming 1988, 1997) medem as
seguintes dimensdes do comportamento parental: Amor (Fator 1), Hostilidade (Fator 2),
Controlo (Fator 3) e Autonomia (Fator 4) e sdo compostas, respetivamente, por 30 itens
(Fator 1), 17 itens (Fator 2), 10 itens (Fator 3) e 6 itens (Fator 4). Para medir a dimensio
Afeto sdo contabilizadas as pontuagdes do Fator 1 (itens 1, 4, 7, 9, 11, 13, 15, 17, 21, 23,
25,27, 29, 31, 33, 35,37, 39, 41, 43, 45, 47, 49, 51, 53, 55, 57, 59, 61, 63) e do Fator 2
(itens 3, 5, 8, 14, 16, 19, 22, 26, 28, 34, 38, 44, 46, 52, 56, 58, 62). Para medir a
dimensdo Prdticas Educativas sdo contabilizadas as pontuagdes do Fator 3 (itens 2, 6,
12, 18, 24, 32, 36, 42, 48, 54) e do Fator 4 (itens 10, 20, 30, 40, 50, 60).

A cotagfio da escala foi efetuada com base no procedimento proposto por
Fleming (1988). O valor de cada dimens3o pode ser obtido através do nimero de
respostas positivas dadas em todos os itens do fator, dividindo esse valor pelo niimero
de itens que o comp&em e multiplicando o resultado pela constante 100. Na pontuaggo ¢
atribuido uma ponderagdo maior a resposta dada na categoria “Mde e Pai” do que a
resposta dada nas categorias “S6 Mde” ou “Sé Pai”, na propor¢do de 2:1. Desta forma,
para cada dimensfo, poder-se-4 obter um intervalo de pontuaciio que se poderd
encontrar entre 0 e 200 sendo que, quanto maior for o valor, maior serd a intensidade de
percecdo do adolescente nessa dimensdo. Os niveis de intensidade das APP também
foram medidos de acordo com o critério utilizado por Fleming (1988). Assim, a

intensidade de percegdo nas quatro dimensdes (Amor, Hostilidade, Controlo e
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Autonomia) foi pontuada com os seguintes valores: Baixa — valores entre 1 e 70;

Moderada — valores entre 70 e 140 e Alta — valores entre 140 e 200.

4. Procedimentos de Recolha dos Dados

Foi efetuado um pedido de autorizagéo aos autores dos instrumentos para que os
mesmos pudessem ser utilizados no dmbito da realizagdo do trabalho de investigagio.
Posteriormente, os dados foram recolhidos de forma intencional e néo aleatéria, apds
solicitagdo de autorizagfio a Comissdo Nacional de Prote¢io de Dados (CNPD — Anexo
D) e posterior registo dos instrumentos de recolha de dados no sistema de
Monitorizagdo de Inquéritos em Meio Escolar (MIME) da Dire¢do Geral de Inovagdo e
Desenvolvimento Curricular (DGIDC - Anexo E). Apds recebida autorizagdo por parte
das entidades referidas anteriormente, foi contactada a Dire¢do Regional de Educagio
do Algarve (DREAIg), a qual disponibilizou a identificagio dos equipamentos
educativos em todos os concelhos do Algarve, nos quais existiam alunos pertencentes
ao grupo alvo da Educac¢@io Especial, referenciados com a tipologia de Alteragdes
Neuromusculoesqueléticas € que preenchiam os critérios de inclusdo para a sua
integragdo na amostra. Posteriormente, foi estabelecido um contato com cada diretor
dos agrupamentos educativos (via e-mail e telefénico), de forma a pedir a sua
autorizag8io para a realizacfo do estudo e a solicitar a colaboragdo das Professoras de
Ensino Especial/Diretores de Turma de cada estabelecimento de ensino, com o intuito
destes poderem vir a proceder ao levantamento dos dados necessarios junto dos alunos
previamente seleccionados (Anexo F). Optou-se por esta forma de procedimento de
recolha dos dados, em virtude das necessidades especificas de comunicagdo destes
alunos e dos mesmos ja terem uma relagdo de empatia e de confianga estabelecida com
estes profissionais de educag¢@o que os acompanham diariamente, o que se acreditou que
iria facilitar bastante a sua participa¢@o no estudo e recolha fidvel dos dados.

Apds cedéncia de autorizagdo por parte dos diretores dos Agrupamentos de
escolas contactados para a realizagéo do estudo, foram contactadas as coordenadoras de
Educagdo Especial dos respetivos agrupamentos, com o intuito de lhes pedir a sua
colaboragéo ao nivel da recolha dos dados, bem como de lhes explanar os objetivos do
estudo, delimitar os critérios para identificacio dos alunos alvo para a realizagdo do
estudo € o envio e o retorno dos instrumentos de avaliagfo. Posteriormente, aos pais dos

alunos selecionados para participar no estudo, foi enviada uma carta com um pedido de
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consentimento informado para que os seus educandos pudessem participar na presente
investigagdo (Anexo G). Apenas apés a conclusio de todo o processo referido

anteriormente se deu inicio 2 recolha dos dados.

5. Procedimentos de Tratamento dos Dados

Apbs efetuada a recolha dos dados necessérios a investigagdo, estes foram alvo
de tratamento estatistico, com recurso ao programa de analise de dados SPSS Statistics
(versdo 22). Atendendo ao reduzido tamanho dos grupos, utilizdmos metodologias de
comparagdo de grupos com testes no paramétricos de contraste de médias: o teste de
Mahn— Whitney quando se analisaram diferengas entre dois grupos e o teste de Kruskal-
Wallis para verificar se existiam diferencas entre mais do que dois grupos. De forma a
se aferir o grau de associagdo das variaveis quantitativas e, atendendo a natureza métrica
das variaveis em estudo, utilizimos o coeficiente de correlagio de Pearson. Com o
intuito de estimarmos o valor esperado das APP com base nas dimensdes de QVRS,
efetudmos uma regressdo linear multipla entre os valores das escalas dos conceitos. Para
todas as andlises estatisticas efetuadas foi considerado o nivel de significincia de p <

0,05.
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APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Neste capitulo iremos apresentar os principais resultados obtidos, apés a
realizagio do procedimento estatistico considerado mais adequado, atendendo aos
objetivos da realizacfio do nosso estudo.

No seguimento do exposto, primeiramente, de forma a podermos comparar 0s
valores médios da nossa amostra com os valores médios obtidos no estudo da validacéo
dos instrumentos para a populagdo portuguesa, optamos por transformar os resultados
brutos de cada uma das escalas e subescalas em valores médios padronizados. Para tal,
efetudmos o procedimento proposto por Almeida e Freire (2003) para a padronizagdo
dos resultados obtidos pelo KIDSCREEN-52, tendo para o IPA sido seguidas as
diretrizes de padronizagio de resultados inerentes ao instrumento.

A Tabela 5 apresenta os valores médios brutos e os valores médios padronizados
para cada uma das sub-escalas dos instrumentos utilizados (KIDSCREEN-52 e IPA),
bem como os valores normativos obtidos aquando da aferigdo dos referidos
instrumentos para a populagio portuguesa’. Ao nivel do KIDSCREEN-52, podemos
verificar que a sub-escala Savide e Atividade Fisica apresentou o valor médio mais
elevado (Mvp=58.92, DP=.83) quando comparada com as restantes sub-escalas do
inventario. As sub-escalas Questdes Economicas (Mvp=52.34, DP=1.07), Sentimentos
(Mvp=51.90, DP=.84) e Sobre Si Préprio (Mvp=51.82, DP=.77) sdo as dimensdes que,
abaixo de Satide e Atividade Fisica, evidenciam a existéncia de uma pontuacdo média
mais elevada, encontrando-se muito proximas desta ultima. O valor médio mais baixo
(Mvp=40.49, DP=0.61) foi identificado na sub-escala Familia e Ambiente Familiar. Os
valores médios das restantes sub-escalas (Estado de Humor Geral, Tempo
Livre/Autonomia, Amigos, Ambiente Escolar e Aprendizagem e Provocagdo) diferem
pouco entre si. Considerando os valores médios obtidos por Gaspar, Matos, Ribeiro,
Leal et al. (2008) aquando da adaptagdo do KIDSCREEN-52 para a populagio
portuguesa, podemos verificar que os valores médios adquiridos pela nossa amostra nas

diferentes sub-escalas se encontram bastante abaixo dos valores médios normativos

4 Na impossibilidade da obtengdo dos valores obtidos por Fleming (1988, 1997) aquando da afericdo do IPA para a populagio
portuguesa, optou-se pela utilizagdo, como norma, dos valores do IPA obtidos por Lemos (2007).
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considerados como referéncia para a populagdo portuguesa em todas as sub-escalas
analisadas.

No que diz respeito ao IPA, a sub-escala que apresentou o valor médio mais
elevado foi a Perce¢do de Amor (Mvp=146.73, DP=33.17), tendo este valor sido
inclusive superior ao valor médio normativo considerado (Mvp=146.73, Mvn=132.90).
A sub-escala Percecdo de Hostilidade é a dimensdo do instrumento que evidencia o
valor médio mais baixo (Mvp=27.87, DP=20.63), encontrando-se os valores obtidos
nesta dimensdo muito abaixo dos normativos para a populagdo portuguesa
(Mvn=43.87). Os valores obtidos nas sub-escalas Perce¢do de Controlo (Mvp=103.15,
DP=35.65) e Perce¢do de Autonomia (Mvp=119.94, DP=38.98) nio diferem muito dos
valores médios normativos, nomeadamente Perce¢do de Controlo (Mvp=103.15,

Mvn=113.41) e Perce¢do de Autonomia (Mvp=119.94, Mvn=122.14).

Tabela 5. Valores médios das médias individuais dos sujeitos e desvios-padrio das sub-escalas avaliadas
pelos instrumentos de avaliagdo e comparagdo dos resultados com estudos originais.

Mvb DP Mvp Mvn
N=3195
KIDSCREEN-52 N=55
(Gaspar, Matos,
Ribeiro, Leal,
Ferreira et al., 2008)

Saude e Atividade Fisica 2.98 0.83 58.92 71.68
Sentimentos 3.56 0.84 51.90 80.08
Estado de Humor Geral 3.73 0.65 49.85 76.86
Sobre Si Préprio 3.58 0.77 51.82 73.61
Tempo Livre/Autonomia 3.78 0.89 49.33 76.46
Familia ¢ Ambiente 430 0.61 40.49 80.10
Familiar
Questdes Econémicas 3.47 . 1.07 52.34 74.21
Amigos 3.72 1.04 50.00 77.04
Ambiente Escolar e 3.84 0.72 4833 69.64
Aprendizagem
Provocagéo 4.26 0.79 43.16 79.98

IPA N=55 N=628

(Lemos, 2007)

Percecdo de Amor - 33.17 146.73 132.90
Percegfo de Hostilidade - 20.63 27.87 43.87
Percegdo de Controlo - 35.65 103.15 113.41
Percecdo de Autonomia - 38.98 119.94 122.14

Nota: KIDSCREEN-52 — Questionério de Salde para Criangas e Adolescentes; IPA — Inventdrio de Percegbes
Adolescentes; N = Nimero de Participantes; Mvb = Média dos valores brutos; DP = Desvio Padréo; Mvp = Média dos
valores padronizados; Mvn = Média dos valores normativos.

Seguidamente apresentamos os resultados obtidos para cada um dos
instrumentos de avaliagfo utilizados, com o intuito de responder as questdes de

investigacdo. Pretendemos analisar eventuais rela¢des entre as varidveis socio-



Qualidade de Vida Relacionada com a Satde e Atitudes Parentais Percebidas em 43
Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras

demograficas, académicas e de estado clinico e a sua influéncia nos valores de
Qualidade de Vida Relacionada com a Satde e Atitudes Parentais Percebidas por parte
dos adolescentes com ANM. Na nossa investigacdo procuramos analisar, ainda, o grau
de associagfo das variaveis do KIDSCREEN-52 e do IPA ao nivel das dimensdes que
0s constituem e, para tal, recorremos ao coeficiente de correlagdo de Pearson, de forma
a clarificar as carateristicas dessas relagdes. Com base nos resultados obtidos através do
procedimento estatistico anterior, procurdmos ainda verificar quais as APP que
poderiam ser preditoras de uma maior QVRS junto dos adolescentes com ANM e, para
tal, recorremos a realizagdo de uma regresso linear multipla entre as dimensGes das

APP (variaveis independentes) e da QVRS (variaveis dependentes).

Resultados do Questionario de Satde para Criancas e Adolescentes -
KIDSCREEN-52

Os valores obtidos através do procedimento de comparagdo de médias entre as
dimensdes do KIDSCREEN-52 e os grupos masculinos e femininos sugerem a néo
existéncia de diferencas significativas (p<0.05) na percegdo das diferentes dimensdes da
Qualidade de Vida Relacionada com a Satde entre rapazes e raparigas adolescentes com
Alteragdes Neuromotoras. Contudo, consideramos pertinente fazer referéncia ao valor
de p para Sentimentos (U=226.00, p=.076), uma vez que este se encontra préximo da
significAncia estatistica. Pela analise dos dados obtidos, podemos verificar que as
raparigas apresentam médias superiores aos rapazes em quase todas as dimensdes de
QVRS medidas pelo KIDSCREEN-52, sendo que apenas nas subescalas Tempo Livre,
Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanca e Provogdo os rapazes apresentam
médias superiores as do grupo feminino. Atendendo aos resultados obtidos, podemos
referir que ndo foram encontradas diferengas na percegdo da QVRS dos adolescentes

com ANM segundo o sexo (Tabela 6).
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Tabela 6. Médias e Desvios-Padrdo das dimenstes do KIDSCREEN-52 ¢ Teste Mann-Whitney em
fungdo do Sexo dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do Masculino Feminino
) (n=38) (n=17) Mt DPt U p
KIDSCREEN-52 — o — =
Satde e
Atividade Fisica 2.91 78 3.14 93 2.98 83 27350 366
Sentimentos 3.43 87 3.84 73 3.56 84 22600 .076
Estado de 3.70 65 3.81 68 3.74 65 291.00  .558
Humor Geral
Sobre Ti 3.50 72 3.75 88 3.58 77 25150 .190
Préprio
Tempo 3.83 .89 3.65 88 3.78 89 279.00 421
Livre
Familia, Ambiente e
Vidaem Familiae  4.32 63 427 58 430 61 30450 735
Vizinhanga
g“eSt,oe? 3.46 1.07 3.49 1.11 3.47 1.07  319.00 941
conomicas
Amigos 3.67 1.08 3.83 99 3.72 1.04  299.00 661
Ambiente Escolare 5 o 71 3.90 76 3.84 72 30400 728
Aprendizagem
Provocagiio 4.33 81 4.12 74 4.26 79 26450 274
%gf’CREEN'SZ 3.70 64 3.78 7 3.72 66 29200 572

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padréo; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrao total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

Consoante podemos observar na Tabela 7, efetudmos uma comparagdo segundo
os grupos etarios definidos (12-14 anos, n=23 e 15-18 anos, n=32) dos valores obtidos
nas dimensdes do KIDSCREEN-52, sendo que os resultados alcangados niio sugerem a
existéncia de diferengas estatisticamente significativas (p<0.05) na percegfio das
diferentes dimensdes da QVRS segundo a idade. Consideramos, contudo, pertinente
assinalar que o grupo etario 12-14 anos apresenta valores médios superiores em quase
todas as dimensdes de QVRS, comparativamente ao grupo 15-18 anos, sendo que
apenas Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga, Questdes Econdémicas e
Amigos evidenciam valores médios superios no grupo etario 15-18 anos, com a maior
diferenga de valores médios entre as duas faixas etdrias a assinalar-se na dimenséo
Amigos (M=4.91, DP=7.41 comparativamente a M=3.83, DP=.87). Com base nos
resultados obtidos, podemos referir a ndo existéncia de um efeito da variavel Idade ao

nivel da percecdo da QVRS dos adolescentes com ANM.
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Tabela 7. Médias e Desvios-Padrdo das dimensGes do KIDSCREEN-52 e Teste Mann-Whitney em
fun¢do da Idade dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do 12-14 Anos 15-18 Anos
: (n=23) (n=32) Mt DPt U p
KIDSCREEN-52 = )z i o
Satde e
Atvidode Fisica 3.13 71 2.87 .89 2.98 83 29500 212
Sentimentos 3.76 64 3.41 95 3.56 84 303.50 269
Estado de 3.84 61 3.66 67 3.74 65 34250 662
Humor Geral
Sobre Ti 373 60 347 36 3.58 77 31950 405
Préprio
Tempo 3.81 77 3.75 97 3.78 .89 355.50  .831
Livre
Familia, Ambiente e
Vida em Familia e 4.29 .57 431 65 4.30 .61 347.00 718
Vizinhanga
Questdes 3.46 98 3.47 1,15 3.47 1.07  361.00 904
Economicas
Amigos 3.83 87 4.91 7.41 4.46 566  360.00 .891
Ambiente Escolare 5 o4 55 3.76 82 3.84 72 33400 560
Aprendizagem
Provocagdo 438 60 4.18 90 4.26 79 357.00 847
TIGO&SCREEN 3.84 51 3.64 74 372 66 331.00 528

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrio total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

A comparacio das médias dos valores das areas de residéncia dos adolescentes
com ANM sugerem a existéncia de diferencas significativas entre as duas localizagdes
geogréaficas consideradas. Neste sentido, a excegdo das dimensdes Familia, Ambiente e
Vida em Familia e Vizinhanga (U=278.00, p=.093) e Questdes Econémicas (U=298.50,
p=-182) do KIDSCREEN-52, os resultados das restantes dimensdes deste instrumento
sugerem a existéncia de diferencas na perce¢do de QVRS dos adolescentes segundo a
localizagdo geografica de residéncia (Tabela 8). De assinalar, também, que os valores
médios de QVRS dos adolescentes residentes no sotavento algarvio séo superiores em
todas as dimensGes de QVRS, comparativamente aos valores do barlavento algarvio. A
dimensio Amigos ¢ a que apresenta a maior diferenga de valores médios entre o
Barlavento Algarvio (M=3.21, DP=1.01) e o Sotavento Algarvio (M=4.17, DP=.86),
sendo a dimensdo Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanca a que apresenta
uma menor diferenca de valores médios entre estas duas regides do Algarve (Barlavento

Algarvio: M=4.15, DP=.68; Sotavento Algarvio: M=4.44, DP=.52).



Qualidade de Vida Relacionada com a Satde e Atitudes Parentais Percebidas em 46
Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras

Tabela 8. Médias e Desvios-Padrao das dimensdes do KIDSCREEN-52 ¢ Teste Mann-Whitney em
fungdo da Area de Residéncia dos Adolescentes com ANM (N=55).

Barlavento Sotavento
Escalas do Algarvio Algarvio
KIDSCREEN-52 (n=26) (1=29) M DPt v p
M DP M DP
Sande e
Aividade Fisica 2.60 76 3.32 74 2.8 83 002
Sentimentos 3.19 89 3.89 65 3.56 84 003
Estado de 3.51 70 3.94 53 3.74 65 011
Humor Geral
Sobre Ti 3.16 79 3.95 53 3.58 77 .000
Proprio
Tempo 3.50 1.04 4.02 64 3.78 89 051
Livre
Familia, Ambiente
e Vida em Familiae  4.15 68 4.44 52 430 61 278.00 093
Vizinhang¢a
Questes 331 99 3.61 1.14 347 107 29850 182
Econdmicas
Amigos 321 1.01 4.17 86 372 1.04 001
Ambiente Escolare 70 417 57 384 M 000
Aprendizagem
Provocagio 3.96 85 4.53 64 4.26 79 013
KIDSCREENN-52 ;5 71 4.00 46 372 66 002

Total

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total, DPt = Desvio Padrao total, U = Teste de Manm-
Whitney; *p = Valor de Significancia para p<.05; **p = Valor de Significancia para p<.01.

Analisamos também eventuais diferengas nos valores médios correspondentes a
percegdo da QVRS dos adolescentes com ANM segundo o ano de escolaridade que
frequentam. Os resultados obtidos revelaram que ndo existem diferengas
estatisticamente significativas entre os grupos para esta variavel (Tabela 9).

Por sua vez, a0 compararmos a QVRS percebida segundo as HabilitagSes
Académicas dos pais dos adolescentes com ANM, encontrdmos diferengas
significativas entre os grupos considerados, nomeadamente ao nivel do ensino basico,
escolaridade obrigatéria, ensino secunddrio/profissional e ensino superior, no que diz
respeito as dimensdes de QVRS Saiide e Atividade Fisica (KW=8.60, p=.035, gl=2),
Amigos (KW=9.34, p=.025, gl=2), Provocagdo (KW=8.56, p=.036, gl=2) e com o valor
global de QVRS (KW=7.94, p=.047, gi=2). Neste sentido, consideramos que a variavel
HabilitagSes Académicas dos pais estd associada a diferencas nas pontuacdes relativas a
Savide e Atividade Fisica, Amigos e Provocag¢do da QVRS dos adolescentes com ANM,
bem como com a percegdo da propria QVRS total (Tabela 10). Para verificar se os pares
de grupos considerados diferem significativamente entre si, recorremos ao post hoc
Mann-Whitney com uma Corre¢io de Bonferroni (0.05/6=.0083), podendo verificar que

ndo existem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos para p<.0083.
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Qualidade de Vida Relacionada com a Satde e Atitudes Parentais Percebidas em 49
Adolescentes com Altera¢cdes Neuromotoras

Ainda no que diz respeito as Habilitagdes Académicas dos pais, podemos referir
também que, ao nivel de Saude e Atividade Fisica, o maior valor médio se encontrava
no grupo ensino secundario/profissional (M=3.20, DP=.77) e em Amigos, Provocagdo e
valor global de QVRS, o maior valor médio situa-se ao nivel da escolaridade obrigatéria
(M=4.12, DP=.93; M=4.53, DP=.61 ¢ M=3.92, DP=.59).

O mesmo procedimento estatistico foi efetuado para analisar a percegdo de
QVRS segundo as Habilitagdes Académicas das mées, tendo-se verificado apenas a
existéncia de diferenca de médias significativas na dimenso Saiide e Atividade Fisica
(KW=9.43, p=.024, gl=2), ndo se verificando diferencas de valores com significancia
estatistica para o valor global de QVRS (KW=1.55, p=.671, gl=2). O recurso ao
procedimento estistico post hoc Corregdo de Bonferroni (0.05/6=.0083), permitiu-nos
verificar a ndo existéncia de diferencas estatisticamente significativas ao nivel da
dimensdo Saude e Atividade Fisica (p<.0083) segundo a escolaridade materna. O grupo
que evidenciou valores médios superiores na dimensdo Saude e Atividade Fisica foi o
ensino secundario/profissional da mde (M=3.19, DP=.78), tendo os resultados médios
obtidos neste nivel de ensino sido muito préximos entre si (Tabela 11).

A quase totalidade dos pais e das maes da nossa amostra eram profissionalmente
ativos a data da recolha dos dados. Nesse sentido, fomos verificar se existiam diferengas
estatisticamente significativas segundo a situagfo profissional dos pais referentes a
QVRS dos adolescentes com ANM. Os resultados demonstraram a ndo existéncia de
diferengas com significancia estatistica, quer para os pais (Anexo H, Tabela 1A), quer
para as médes (Anexo H, Tabela 2A), o que nos permite constatar a ndo existéncia de
uma eventual relagdo entre a variavel Situagdo Profissional dos pais e das maes e a
percecdo da QVRS dos adolescentes com ANM. Apds a analise dos valores médios
obtidos para cada dimensdo da QVRS em cada uma das varidveis consideradas,
podemos verificar que, ao nivel da Situac8o Profissional dos pais que se encontravam
empregados (n=54), as pontuagdes médias de QVRS mais elevadas encontravam-se ao
nivel das dimensdes Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga (M=4.30,
DP=.62), Provocagdo (M%4.27 , DP=.80) e Ambiente Escolar e Aprendizagem (M=3.84,
DP=.73), sendo que o valor médio mais baixo correspondia a Saiide e Atividade Fisica
(M=2.96, DP=.83). No que diz respeito a Situagdo Profissional das mées, os valores
médios mais elevados das mées empregadas (n=48) encontram-se também ao nivel da

Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhangca (M=4.33, DP=.58), em Provoca¢do
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Qualidade de Vida Relacionada com a Satde e Atitudes Parentais Percebidas em 51
Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras

(M=4.24, DP=.80) e Ambiente Escolar e Aprendizagem (M=3.85, DP=.75), sendo o
valor médio mais baixo o da dimenséo Saiide e Atividade Fisica (M=3.05, DP=.75). No
que diz respeito as mies desempregadas (n=7), verifica-se situacio semelhante com
valores médios mais elevados ao nivel da Provocacdo (M=4.43, DP=.74), Familia,
Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga (M=4.14, DP=.86) e em Tempo Livre
(M=4.00, DP=.54). O valor médio mais baixo situa-se, & semelhanga das mées e pais
empregados, ao nivel da Saiide e Atividade Fisica (M=2.51, DP=1.18), sendo este mais
baixo comparativamente aos restantes.

Para analisarmos a existéncia de eventuais diferengas nos valores médios de
QVRS entre os grupos categorizados consoante a existéncia ou nfio de fratria, efetudmos
um Teste de Mann-Whitney. A comparagéio das médias dos valores correspondentes &
variavel Existéncia de Irmdos sugere a ndo existéncia de diferengas significativas na
percecdo de QVRS entre o grupo de adolescentes com irmdos e o grupo sem irm3os, tal

como podemos observar através da andlise da Tabela 12.

Tabela 12. Médias e Desvios-Padrdo das dimensdes do KIDSCREEN-52 e Teste Mann-Whitney em
fungio da Existéncia de Irméos por parte dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do Sim Nio
. (n=29) (n=26) Mt DPt U p
KIDSCREEN-52 — R — =7
Satde e
e Fisica 3.01 88 2.94 76 2.98 83 34850  .630
Sentimentos 3.62 76 3,50 9 3.56 84 363.50 819
Estado de 3.77 70 3.70 60 3.74 65 34300 565
Humor Geral
Sobre Ti 3.72 72 3.42 81 3.58 J7 31550 297
Proprio
Tempo 3.93 94 3.6 80 3.78 89  287.00  .128
Livre
Familia, Ambiente e
Vidaem Familiae  4.28 60 4.33 64 430 61 35550 715
Vizinhanc¢a
Questoes 3.54 1.17 339 97 3.47 1.07  328.00 405
Econdmicas
Amigos 3.74 1.03 3.69 1.08 3.72 1.04  368.00 .879
Ambiente Escolare 5 ¢¢ 7” 3.81 74 3.84 72 35350 691
Aprendizagem
Provocagio 4.29 86 4.23 7 4.26 79 33750 494
ﬁglsCREEN 3.76 69 3.67 63 3.72 66 33950 527

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrio total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).
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Foi efetuada também uma comparagdo de médias entre grupos para a variavel
Contexto Educativo, tendo os resultados evidenciado a existéncia de diferencas
significativas para as dimensdes Estado de Humor Geral (U=81.50, p=.028), Sobre Ti
Préprio (U=62.50, p=.007), Tempo Livre (U=71.00, p=.014), Amigos (U=66.50,
p=.010), Ambiente Escolar e Aprendizagem (U=87.00, p=.040), Provoca¢do (U=71.00,
p=.012) e KIDSCREEN-52 Total (U=63.00, p=.008). Estes resultados sugerem que a
frequéncia de uma escola de referéncia por parte dos adolescentes com ANM possui
relacdo com a forma como estes percecionam as dimensdes de Qualidade de Vida
Estado de Humor Geral, Sobre Ti Proprio, Tempo Livre, Amigos, Ambiente Escolar e
Aprendizagem e Provocagdo, bem como para o indice global de QVRS. De assinalar
que os valores médios em todas as dimensdes de QVRS foram mais elevados nos
adolescentes que ndo frequentavam uma escola de referéncia (n=48), comparativamente
aos elementos da amostra que frequentavam uma escola de referéncia para alunos do

grupo alvo da educacio especial (n=7) (Tabela 13).

Tabela 13. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do KIDSCREEN-52 e Teste Mann-Whitney em
fun¢do do Contexto Educativo dos Adolescentes com ANM (N=55).

Nio Frequenta Frequenta
Escalas do ER ER
KIDSCREEN-52 (1= 48) i Mt DPt U »
M DP M DP
Satde e
it Fisica 3.05 84 2.49 55 2.98 83 072
Sentimentos 3.63 .84 3.05 72 3.56 .84 .059
Estado de 3.80 65 3.6 45 374 65 028
Humor Geral
Sabre Ti 3.67 78 2.97 39 3.58 77 007
Proprio
Tempo 3.89 85 3.00 73 3.78 89 014
Livre
Familia, Ambiente e
Vida em Familia e 433 63 4.07 43 4.30 61 108.50  .131
Vizinhanga
Questdes 3.53 1.11 3.05 68 3.47 107 11500 177
Econdmicas
Amigos 3.86 1.02 2.75 66 4.46 5.66 010
Ambiente Escolare o, 70 3.29 66 3.84 7 040
Aprendizagem
Provocagdo 4.36 75 3.57 76 4.26 79 012
KIDSCREEN 3.81 64 3.15 45 372 66 008
Total

Nota: n= Amostra; E.R. = Escola de Referéncia; M = Média; DP = Desvio-Padrdo; Mt = Média total; DPt = Desvio
Padréo total; U = Teste de Mann-Whitney; *p = Valor de Significancia para p<.05; **p = Valor de Significancia para
p<.01.
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Pretendemos ainda analisar se os adolescentes com ANM que usufruiam de
apoio educativo trés ou mais horas por semana apresentavam maiores niveis de QVRS,
comparativamente aos Adolescentes que beneficiavam de até duas horas de apoio
semanal por parte do docente de educacéio especial. Os resultados obtidos ndo revelaram
a existéncia de valores com relevancia estatistica (Anexo H, Tabela 3A). No entanto,
assinalamos que os alunos que usufruiram de apoio semanal durante 3 ou mais horas
por semana, revelaram a existéncia de valores médios superiores ao nivel das dimensdes
Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhan¢a (M=4.46, DP=.51), Provoca¢do
(M=4.37, DP=.82) e Tempo Livre (M=3.97, DP=.97).

Uma vez que os Adolescentes com ANM beneficiam, também, de outros apoios
técnicos como a Psicologia, Terapia da Fala ¢ Fisioterapia, decidimos verificar se a
existéncia destes apoios estaria associado a uma perce¢do mais elevada de QVRS. Nio
encontramos valores com significdncia estatistica para as diferentes dimensdes de
QVRS e, neste sentido, ndo podemos fazer qualquer inferéncia relativamente a esta
varidvel (Anexo H, Tabela 4A), embora a dimensdo da QVRS Ambiente Escolar e
Aprendizagem evidencie um valor proximo da significincia estatistica (AM=5.42,
DP=.067). De assinalar que os valores médios obtidos no grupo Sem Apoio Técnico sdo
superiores em todas as dimensdes da QVRS relativamente aos grupos Com Apoio
Técnico (com 1 apoio técnico e mais do que 1 apoio técnico), a exce¢lio de Questdes
Econémicas (M=3.33, DP=1.21), cujo valor médio ¢ o mais baixo dos trés grupos
considerados.

Foi efetuada ainda uma analise de médias comparativas relativamente a varidvel
Tipologia das Necessidades Educativas Especiais dos Adolescentes com ANM,
nomeadamente de Origem Neurologica (n=35), Medular (n=12) e Muscular (n=8). O
resultado ndo evidenciou a existéncia de valores com significAncia estatistica para
p<.05, tal como podemos observar através da analise da Tabela 14. Neste sentido, ndo
pudemos verificar a existéncia de diferencas na perce¢do de QVRS dos Adolescentes
com ANM, segundo o tipo de Necessidades Educativas Especiais que estes evidenciam.
Estes resultados parecem assim sugerir a ndo existéncia de uma relago entre a perce¢do
de QVRS por parte dos adolescentes e a tipologia das ANM (e.g. Neurologica, Medular

e Muscular) evidenciada pelos sujeitos.
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Tabela 14. Médias e Desvios-Padrdo das dimensdes do KIDSCREEN-52 e Teste Kruskall-Wallis em
fun¢do da Tipologia das Necessidades Educativas Especiais dos Adolescentes com ANM (N=55).

Origem Origem Origem

KHP)ZSscCall{E };113 < Neur_ologlca Meiiular Mus_cular M ppi KW »
- (n=35) n=12) n=238) (@1=2)

M DP M DP M  DP
Saude e
Atividade Fisica 2.93 .86 2.97 .76 322 .81 298 .83 .82 662
Sentimentos 3.45 .86 3.67 .88 385 74 356 .84 1.77 413
Estado de 371 67 380 .71 375 .52 374 65 .09  .959
Humor Geral
gOPYC.TI 3.48 .85 3.78 .63 370 .59 358 .77 1.69 429
réprio
Tempo 382 89 365 97 379 84 378 .89 84 659
Livre

Familia, Ambiente e
Vida em Familia e 4.30 .59 4.39 12 420 .58 430 .61 122 543

Vizinhanca
QuestGes 352 97 336 141 338 105 347 107 .15 929
Econdmicas
Amigos 372 103 357 122 394 94 372 104 61 .74

Ambiente Escolar e
Aprendizagem
Provocagéo 4.28 77 4.08 93 446 .69 426 .79 .83 .661

TKIO&SCREEN'SZ 371 67 370 74 381 58 372 66 06 971

390 .72 3.68 .80 379 66 384 .72 1.65  .439

Nota: n= Amostra; M = Média, DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padréo total; K-W = Teste de
Kruskall-Wallis; gl= graus de liberdade; p = Valor de Significancia (p< .05).
Resultados no Inventario de Percecdes Adolescentes — IPA

Os valores obtidos através do procedimento de comparagio de médias entre as
dimensdes do IPA e os grupos masculinos e femininos sugerem a existéncia de
diferencas significativas na perce¢iio da QVRS (p<.05) ao nivel da dimensio Perceg¢do
de Hostilidade (U=193.50, p=.017), n3o se observando no entanto diferencas
significativas na percecdo dos fatores Percegdo de Amor (U=307.50, p=.777), Percegdo
de Controlo (U=261.50, p=260) e Perce¢cdo de Autonomia (U=278.50, p=_.414). Neste
sentido e, consoante podemos observar na Tabela 15, podemos feferir que os
adolescentes do sexo feminino tendem a reportar valores de Percecdo de Hostilidade
parental superiores (M=36.17, DP=19.69), comparativamente aos adolescentes do sexo
masculino (M=24.15, DP=20.18). Em ambos os grupos, o valor médio mais elevado
situa-se ao nivel da dimensdo Percecdo de Amor e o valor médio mais baixo ao nivel da

Percecdo da Hostilidade.
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Tabela 15. Médias e Desvios-Padrdo das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em funcio do Sexo
dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do Masculino Feminino
IPA (n=38) (n=17) Mi DPi U ,
M DP M DP

Percecdo de
Amor
Percecido de
Hostilidade
Percegéo de
Controlo

Percegdo de 12237 4010 11451 3693 119.94 3808 27850 414
Autonomia

147.28 3233 145.49 35.98 146.73  33.17 307.50 77

24.15 20.18 36.17 | 19.69 27.86 20.63

.017

99.39 35.03 111.56 36.64 103.15  35.65 261.50 .260

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrédo; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrio total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

Foi efetuada também uma comparagio de médias entre os valores obtidos nas
dimensdes do IPA e os grupos etérios definidos (12-14 anos, n=23 e 15-18 anos, n=32),
ndo revelando os resultados a existéncia de diferengas entre médias com significancia
estatistica. Podemos verificar também, ao nivel da Idade, que o valor médio mais
elevado situa-se na dimens&o Percegdo de Amor e o valor médio mais baixo ao nivel da

Percegdo da Hostilidade (Tabela 16).

Tabela 16. Médias e Desvios-Padrdo das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em funcéo da Idade
dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do 12-14 Anos 15-18 Anos
IPA (n=23) (=32 Mt DPt U P
M DP M DP

Percegdo de
Amor
Percecdo de
Hostilidade
Percegéo de
Controlo

Percegao de 115.80 4048 12292 3824 11994 38.68 326.50 .476
Autonomia

145.51 32.40 147.61 34.20 146.73  33.17  343.50 .676

28.90 18.76 27.12 22.13 27.86 20.63  328.00 492

114.19 3332 95.21 35.64 103.15 3565 260.50 .065

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrdo; Mt = Média total; DPt = Desvio Padro total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

A analise de comparagio de médias efetuada entre as varidveis Situacio
Profissional dos Pais (Anexo H, Tabela 5A), Situagdo Profissional das Mées (Anexo H,
Tabela 6A), Existéncia de Irmfos (Anexo H, Tabela 7A) e as dimensdes do IPA
relativamente aos adolescentes com ANM, ndo evidenciaram a existéncia de valores
com significdncia estatistica para p<.05. Estes resultados sugerem a nio existéncia de
uma relagéio significativa entre estas varidveis e a forma como os adolescentes com

ANM percecionam o Afeto e as Atitudes Educativas por parte dos seus pais.
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A comparagdo de médias efetuada entre os grupos da variavel Contexto
Educativo (Tabela 17) ndo revelou a existéncia de valores estatisticamente significativos
para p<.05. Neste sentido, estes resultados nfo sugerem a existéncia de um efeito desta
varidvel ao nivel da percecdo das Atitudes Parentais por parte dos Adolescentes com
ANM. Os valores médios mais elevados para cada uma das variaveis referem-se a
Percegdo do Amor, encontrando-se o valor médio minimo, para ambos 0s grupos, ao

nivel da Percegdo de Hostilidade.

Tabela 17. Médias e Desvios-Padriio das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em fungdo do
Contexto Educativo dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do Nao Fgelguenta Frequenta E.R.

=27 Mt DPt U
IPA (e 28) (n=27) p

M DP M DP

Percecdo de
Amor
Percecgdo de
Hostilidade
Percecéo de
Controlo

Percegdo de 122.85  39.04  100.00  34.69 119.94 3898  109.50  .137
Autonomia

147.08 33.23 144.29 35.26 146.73 33.17  155.00 142

27.64 20.94 29.41 19.80 27.86 20.63  155.50 750

102.64 36.08 106.64 34.99 103.15 35.65 163.50 .909

Nota: n= Amostra; E.R. = Escola de Referéncia; n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt =
Desvio Padréo total; U = Teste de Mann-Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

No seguimento das variaveis consideradas, fomos verificar a existéncia de
diferenca de médias com resultados estatisticamente significativos para a variavel
Tempo de Apoio Prestado (Tabela 18), tendo sido identificada a existéncia de resultados
com significado estatistico para p<.05 nas dimensdes Perce¢do de Amor (U=227.00,
p=-024) e Perce¢do de Autonomia (U=244.50, p= .050), o que nos denota que esta
variavel podera ter uma relagio com a forma como os adolescentes percecionam as
Atitudes Parentais. Os valores médios superiores situam-se ao nivel da dimensio

Percegdo do Amor e os valores minimos ao nivel da dimensdo Perce¢do de Hostilidade.
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Tabela 18. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em fungio do Tempo
de Apoio Prestado por parte do Docente de Educagio Especial dos Adolescentes com ANM (N=55).

Até 2 Horas de 3 (ou mais) Horas
. de Apoio por
Escla}l)is do Ame(ll:zrsi;manﬁ Semana Mt DPt U p
(n=21)
M DP M DP

Percecéo de

138.82  33.79 159.52 2843 14673  33.17 024
Amor

Percegdo de 29.50 23.50 25.21 15.01 27.86 2063 34850  .882
Hostilidade

Percegdo de 10049  38.69 10745 3049  103.15  35.65  327.00 .602
Controlo

Percegéo de 111.18 3891 134.13 3554  119.94  38.98 050
Autonomia

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padréo; Mt = Média total, DPt = Desvio Padréo total, U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

Os valores obtidos através do procedimento de comparagio de médias entre as
dimensdes do IPA e os grupos de Alteragdes Neuromotoras nio sugerem a existéncia de
diferencas significativas para um nivel de significadncia de p<.05 na perceg¢do das
dimensdes assinaladas, nomeadamente Amor (U=2.95, p= .229), Hostilidade (U= .207,
p=.902), Controlo (U=1.93, p= .382) e Autonomia (U= .129, p=.937). Neste sentido e,
através da andlise da Tabela 19, podemos referir que a Tipologia das Necessidades
Educativas Especiais ndo possui relagdo com a Percegdo das Atitudes Parentais
Percebidas nos adolescentes com ANM. Os valores médios superiores encontram-se, tal
como nas variaveis anteriores, ao nivel da Perce¢do do Amor e, os valores médios

inferiores, ao nivel da Percegdo de Hostilidade.

Tabela 19. Médias e Desvios-Padrdo das dimensdes do IPA e Teste Kruskall-Wallis em fungéo da
Tipologia das Necessidades Educativas Especiais dos Adolescentes com ANM (N=55).

Origem Origem Origem
Escalas do Neurolégica Espinhal Muscular K-w
Mt DPt
IPA (n=35) (n=12) (n=8) @2 7
M DP M DP M DP

Percegio de
Amor
Percecdo de
Hostilidade
Percecdo de
Controlo

Percegode 11505 3873 12104 3881 12084 4777 11994 3898 13 937
Autonomia

144.38 28.73 161.67 31.09 13458 48.79 146.73 33.17  2.95 229
26.89 1856  31.14 25.00 2721 2455 27.86 20.63 21 902

100.09 3492 114.17 2843 100.00 4840 103.15 35.65 1.93 382

Nota: n= Amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padréo total; K-W = Teste de
Kruskall-Wallis; gl= graus de liberdade; p = Valor de Significancia (p< .05).
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Correlacoes entre QVRS e Percecdes das Atitudes Parentais

Com o objetivo de se procurar responder as questdes de investigagdo em estudo,
utilizamos um teste de correlagfio de Pearson entre as dimensdes da Qualidade de Vida
Relacionada com a Saide (QVRS) do KIDSCREEN-52 e as Atitudes Parentais
Percebidas (APP), nomeadamente ao nivel do Afeto e das Prdticas Educativas, tal como
sdo analisadas pelo IPA. Foi ainda calculado o coeficiente de correlagio de Pearson
entre as dimensdes das diferentes sub-escalas do KIDSCREEN-52 ¢ do IPA e as idades,
quer dos Adolescentes, quer dos pais e mées.

Consoante podemos observar na Tabela 20, os resultados das correlacdes entre
as dimensdes do IPA e o valor total de QVRS e ainda, a idade dos adolescentes com
ANM e a dos seus pais e mdes, revelou a existéncia de correlagdes bastante
significativas.

O indice global de QVRS revelou a existéncia de uma correlagio positiva e
muito significativa com todas as dimensdes de QVRS avaliadas pelo KIDSCREEN-52 ¢
com algumas das APP medidas pelo IPA, nomeadamente, Saiide e Atividade Fisica
(r=725, p=.000), Sentimentos (r=778, p=.000), Estado de Humor Geral (r=.833,
p=-000), Sobre Ti Préprio (r=.775, p=.000), Tempos Livres (r=.810, p=.000), Familia,
Ambiente e Vida em Familia e Vizinhan¢a (r=.655, p=.003), Questdes Econdmicas
(=732, p=.000), Amigos (r=.920, p=.000), Ambiente Escolar e Aprendizagem (y=.834,
p=.000), Provocagdo (r=.773, p=.000), Perce¢cdo do Amor (r=.489, p=.000) e Percecdo
de Autonomia (r=.449, p=.001).

Esta dimensdo revelou, ainda, a existéncia de uma relagdo positiva e
significativa com a Perce¢do de Controlo (r=316, p=.019) e uma relagio negativa e
significativa com a Perce¢do de Hostilidade (r=-.326, p=.019). Estes resultados
sugerem que, a medida que aumenta a percegdo de QVRS dos adolescentes com ANM,
aumenta também a sua percecdio individual relativamente a Saiide e Atividade Fisica,
Sentimentos, Estado de Humor Geral, Sobre Ti Proprio, Tempos Livres, Familia,
Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga, Questdes Econémicas, Amigos, Ambiente
Escolar e Aprendizagem e Provocagdo. Estes dados sugerem ainda que, 4 medida que
aumenta a percegdo dos adolescentes com ANM relativamente a sua QVRS, aumenta
também a sua percecdo relativamente as praticas parentais de Amor, Autonomia e de

Controlo e diminui a percegéo de Hostilidade que podem sentir por parte dos seus pais.
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No que se refere as correlagdes entre as subescalas do KIDSCREEN, podemos
verificar, tal como seria de esperar, que todas as dimensdes de QVRS se encontram
positiva e significativamente correlacionadas entre si, nomeadamente: Saide e
Atividade Fisica, Sentimentos, Estado de Humor Geral, Sobre Ti Préprio, Tempo Livre,
Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga, Questoes Econdmicas, Amigos,
Ambiente Escolar e Aprendizagem e Provocagdo.

No que diz respeito a intercorrelacfio existente entre as Atitudes Parentais
Percebidas, podemos verificar que a dimenséo Percegdo de Amor se encontrava positiva
e muito significativamente relacionada com Perce¢do do Controlo (r=.526, p=.000) e a
Percegdo de Autonomia (r=.575, p=.000). Estes resultados sugerem que, & medida que
aumenta a Perce¢do de Amor por parte dos adolescentes com ANM, aumenta também a
sua percegdo individual relativamente a Perce¢do do Controlo e de Autonomia por parte
dos pais.

A dimensdo Perce¢cdo de Hostilidade ndo se encontra significativamente
correlacionada com nenhuma das restantes dimensdes das APP, nomeadamente
Percegdo de Amor (r=-.230, p=.091), Perce¢cdo de Controlo (r=.131, p=341) e
Percegdo de Autonomia (r=-.265, p=.050).

A dimensdo Perce¢do de Controlo encontra-se positiva e significativamente
correlacionada com a Percecdo de Autonomia (r=.305, p=.024) e negativa e muito
significativamente correlacionada com a Idade do Pai (r=-.346, p=.010). Estes
resultados sugerem que, @ medida que aumenta a Percecdo de Controlo por parte dos
adolescentes com ANM, aumenta também a sua percecfio individual relativamente a
Percegdo de Autonomia e, ainda, que a2 medida que aumenta a idade do pai, diminui a
percecdo dos adolescentes com ANM relativamente ao controlo que € efetuado da parte
destes, sobre si.

A dimensfio Perce¢do de Autonomia encontra-se ainda positiva ¢
significativamente relacionada com a Percecdo de Amor (r=.575, p=.000) e a Perce¢do
de Controlo (r=.305, p=.024). Estes resultados sugerem que, a medida que aumenta a
Percegdo de Autonomia por parte dos adolescentes com ANM, aumenta também a sua
percecdo individual relativamente a adequabilidade das dimensSes Percegdo de Amor e

Percecdo de Controlo.
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Com o objetivo de analisar o impacto das Atitudes Parentais Percebidas (APP —
varidvel independente) na QVRS (varidvel dependente), efetuAmos uma analise de
regressdo linear multipla. O valor da Regressdo Mltipla (F) obtido permite-nos afirmar
que a variavel independente influencia de algum modo a variavel dependente, sendo que
o valor de R’ nos possibilita saber qual a percentagem da varidncia da varidvel
dependente que € explicada pelas varidveis independentes. No seguimento do exposto e,
através da analise da Tabela 21, podemos verificar que as dimensdes das Atitudes
Parentais Percebidas explicam apenas 2 % da variancia da Saiide e Atividade Fisica, o
que ndo consideramos significativo. No entanto, as APP explicam em 24%, a varidncia
dos Sentimentos, 25% da varidncia do Estado de Humor Geral, 29% da variancia da
subescala Sobre Ti Préprio, 36% da varidncia do Tempo Livre, 47% da varincia da
Familia, Ambiente e Vida em Familia, 38% da variancia das Questes Econdmicas,
20% da variancia dos Amigos, 25% da variéncia do Ambiente Escolar e Aprendizagem,
34% da varidncia de Provocagdo e 46% da variancia do indice global de QVRS.

Tabela 21. Resultados da Regressdo Linear Multipla para as sub-escalas dependentes do KIDSCREEN-
52 e as dimensdes preditivas do IPA (N=55).

R R2 Erro P
R Ajustado ~ Padrdo z P

Satde e Atividade Fisica .06 .02 832 F (4,50) 77 545
Sentimentos 31 24 737 F (5,49) 4.394 0023+
Estado de Humor Geral 32 25 561 F (5,49) 4.676 001%#
Sobre Ti Préprio 33 29 .649 F (5,49) 5.466
Tempo Livre 42 36 11 F (5,49) 6.960 000%%
Familia, Ambiente e Vid

amilia, Ambiente ¢ Vida 47 445 F(549)  10.695
em Familia
Questdes Econdmicas 44 .38 .843 F (5,49) 7.673
Amigos 26 20 5.649  F(5,49) 1.056

ient Escol

Ambiente seolar e 5 25 625  F(549) 4628
Aprendizagem
Provocagio 40 34 643 F (5,49) 6.516
KIDSCREEN-52 Total 51 46 483 F (5,49) 10.255

Nota: N= amostra; R? = R Quadrado; R? Ajustado = R Quadrado Ajustado; F* = Valor da Regress&o Multipla; Z =
Nota Z; *p = Valor de SignificAncia para p<.05; **p = Valor de Significancia para p<01. Variavel Dependente:
subescalas de QVRS (KIDSCREEN-52). Variavel Preditora (constante): subescalas das APP (IPA).



Qualidade de Vida Relacionada com a Saude e Atitudes Parentais Percebidas em 62
Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras

Na tabela 22 apresentamos os coeficientes de regressdo para cada uma das
dimenstes da QVRS e do indice de QVRS global. A andlise do poder preditivo das
dimensdes das APP relativamente a percegéio positiva das dimensdes da QVRS revelou
que nenhuma das APP analisadas evidencia poder preditivo estatisticamente
significativo relativamente as dimensdes Saiide e Atividade Fisica e Sentimentos.

A andlise do poder preditivo das variaveis revela que os fatores Percecdo da
Hostilidade (B =273, t =-2.257, p =.029) e Perce¢do da Autonomia ( =.500, t =3.559,
p =.001) exercem, numa escala crescente de importancia, uma influéncia significativa
na dimenso Tempo Livre. No mesmo sentido, também a dimenséo Familia, Ambiente e
Vida em Familia revelou ser influenciada por fatores como a Perce¢do da Hostilidade
(B =-.391, t=-3.577, p =.001) e a Perce¢do do Controlo ( =283, t =2.275, p =.027). A
varidvel Questdes Econdmicas ¢ explicada unicamente pelo factor Perce¢do do
Controlo (p =408, t =3.025, p =.004), enquanto a Perceg¢do de Autonomia (f =342, t
=2.261, p =.028) revelou um caracter preditivo para a dimensdo Ambiente Escolar e
Aprendizagem. A dimensdo Provocagdo da QVRS ¢ influenciada por todos os fatores
inerentes as APP, nomeadamente Percecdo do Amor (p =-.334, t =-2.055, p =.049),
Percegdo da Hostilidade (B =-.319, t =-2.606, p =.012), Perce¢cdo do Controlo (p =273,
t =1.955, p =.056) e Perceg¢do da Autonomia (P =.579, t =4.066, p =.000). No que diz
respeito a predicdo do indice global de QVRS, podemos constatar que as APP que
predizem a QVRS sfo a Percegdo da Hostilidade (B =-.308, t =-2.785, p =.008), a
Percegdo do Controlo (B =268, t =2.130, p =.038) e a Perce¢do da Autonomia (3
=343, t=2.668, p =.010).

Atendendo aos resultados obtidos, podemos constatar que, de uma forma geral,
as Atitudes Parentais Percebidas possuem um efeito preditor significativo, quer ao nivel
do indice global de QVRS, quer no que diz respeito a maioria das dimensdes da QVRS.
No entanto, tal como podemos verificar através da analise da Tabela 22, ¢ o factor
Provocagdo aquele que é influenciado por uma maior diversidade de preditores, neste

caso, por todas as dimensSes que se encontram inerentes as APP consideradas.
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Tabela 22. Coeficientes da Regressdo Linear Multipla para as sub-escalas do KIDSCREEN-52 e as
dimensdes do IPA (N=55).

B Erro Padrio B t )4

Satde e Atividade Fisica (1)

Perce¢do do Amor .003 .005 116 .598 .552
Percegdo da Hostilidade -.003 .006 -.085 -.568 573
Perce¢do do Controlo .001 .004 .024 144 .886
Perce¢do da Autonomia .002 .004 .103 .602 .550

Sentimentos (2)

Percecdo do Amor .002 .004 .087 501 619
Percegdo da Hostilidade -.008 .005 -.195 -1.48 144
Percegdo do Controlo .007 .004 .280 1.87 .067
Percecdo da Autonomia .002 .003 .099 .65 518

Estado de Humor Geral (3)

Percegdo do Amor .003 .003 177 1.024 311
Percecdo da Hostilidade -007 .004 -228 -1.755 .086
Percegdo do Controlo .002 .003 .100 676 .502
Percegiio da Autonomia .004 .003 232 1.532 132
Sobre Ti Préprio (4)
Percegdo do Amor .005 .004 212 1.26 214
Percecéo da Hostilidade -.004 .005 -.099 -.784 437
Percegéo do Controlo .001 .003 .053 365 717
Percecdo da Autonomia .004 .003 191 1.296 201
Tempo Livre (5)

Percegdo do Amor .001 .004 .035 216

Percegdo da Hostilidade -.012 .005 -.273 -2.257

Percegfio do Controlo -6.76E-5 .003 -.003 -.020

Percegdo da Autonomia .011 .003 .500 3.559

Familia, Ambiente e Vida em Familia (6)

Percecdo do Amor .005 .003 272 1.879
Percegdo da Hostilidade -.012 .003 -.391 -3.577
Percegdo do Controlo .005 .002 283 2.275
Percecdo da Autonomia .002 .002 126 .990

Questdes Econémicas (7)

Percegdo do Amor .008 .005 233 1.481 .145
Percegdo da Hostilidade -.011 .006 -.210 -1.775 .082
Percecido do Controlo .012 .004 408 3.025 )
Percecdo da Autonomia .003 .004 .106 774
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Amigos (8)
Percegio do Amor .006 .034 .196 1.145 258
Percegéo da Hostilidade -.012 .041 -.243 -1.823 074
Percegéo do Controlo .001 .027 -.050 332 741
Percecfo da Autonomia .006 .025 219 1.453 152

Ambiente Escolar e Aprendizagem (9)

Percegdio do Amor .000 .004 -.016 -.090 928
Percecgdo da Hostilidade -.008 .005 -.221 -1.699 .096
Percegéo do Controlo .003 .003 158 1.063 293
Percego da Autonomia .006 .003 342 2.261 028%*

Provocaggo (10)

Percegdo do Amor -.008 .004 -.334 -2.055
Percegdo da Hostilidade -012 005 -319 2.606
Percecdo do Controlo 006 .003 273 1.955
Percegdo da Autonomia 012 .003 .579 4.066

KIDSCREEN-52 Total (11)

Percegdo do Amor .001 .003 .055 375

Percecio da Hostilidade -010 004 -308 2785

Percecdo do Controlo 005 .002 268 2.130

Perce¢io da Autonomia 006 .002 .343 2.668 [ -

Nota: N= amostra; *p = Valor de Significancia para p<.05; **p = Valor de Significancia para p<.0. Variavel Dependente:
subescalas de QVRS (KIDSCREEN-52). Variavel Preditora (constante): subescalas das APP (IPA).
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DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Apbs a realizagdio da apresentagdo e da analise dos resultados obtidos, iremos
proceder de seguida a discussdo dos mesmos, de forma a procurar dar resposta as

questdes de investigagdo colocadas.

Comparacio dos valores médios padronizados das sub-escalas dos instrumentos de
avaliacio com valores dos estudos originais

A comparagio dos valores médios obtidos em cada uma das sub-escalas, com os
valores médios padronizados para a populagdo portuguesa geral relativamente ao
KIDSCREEN-52 e ao IPA, permitiu-nos verificar que os resultados obtidos na nossa
amostra sio inferiores em todas as sub-escalas analisadas, a excepgio da Percegdo de
Amor do IPA, cujo valor médio se encontra acima dos valores normativos para a
populagdo portuguesa.

Este resultado faz-nos colocar a hipdtese de estes adolescentes, pelo facto de
apresentarem uma doenga cronica, com o conjunto de necessidades ao nivel de saude
que se lhes encontram inerentes e ainda por evidenciarem uma maior dependéncia fisica
e psicolégica dos seus pais, podem vir a ver a sua autonomia € emancipagéo identitaria
face aos seus progenitores diminuida (Fleming, 2005), embora possa implicar também
uma relagdo pais-filhos emocionalmente mais proxima. Neste sentido, a existéncia de
uma condi¢o crénica de satide podera levar a que o adolescente acabe por condicionar
a forma como este planifica o seu projeto de vida e, neste sentido, como perceciona a
sua qualidade de vida (Basil, 2004; Romero, 2004).

Para além do exposto e, sendo 0 nascimento de um filho um dos acontecimentos
vitais mais relevantes para o ser humano (Paniagua, 2004), a criagdo de um filho com
deficiéncia ou com uma doenga crénica poderd traduzir-se numa preocupagdo mais
elevada por parte dos pais ao longo das suas etapas de desenvolvimento e, neste sentido,
assistir-se a uma maior protegio e apego da sua parte, atendendo as limitagdes dos seus
filhos (Gualda et al., 2013). Podemos ainda verificar que os resultados obtidos ao nivel

das diferentes dimensdes da QVRS indicam que os adolescentes se percecionam com
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um nivel de QVRS mais baixo, comparativamente ao dos seus pares da mesma idade,
resultados estes que corroboram os de Janssen et al. (2010), Vargus-Adams (2005) ¢ a
Yilmaz et al. (2010), em que as crianga/adolescentes com Doengas Neuromusculares

experienciavam niveis mais baixos de QVRS percebida.

Sexo e Idade

Os valores obtidos nas diferentes dimensdes do KIDSCREEN-52 segundo o
sexo sugeriram a ndo existéncia de diferengas significativas na percegdo das diferentes
dimensdes da Qualidade de Vida Relacionada com a Saude entre rapazes e raparigas
adolescentes, embora o grupo feminino tenha apresentado valores médios superiores em
quase todas as dimensdes de QVRS. Estes resultados ndo confirmam os alcangados por
Bisegger et al. (2005, citado por Haraldstad et al., 2011) e por Michel et al. (2009), os
quais verificaram que a QVRS das raparigas tende a ser inferior & dos rapazes.

Os valores obtidos nas dimensdes do IPA segundo o sexo sugerem a existéncia
de diferengas significativas ao nivel da Perce¢do de Hostilidade, sendo este factor mais
elevado no sexo feminino. Na literatura ndo encontramos estudos que estudassem as
Atitudes Parentais Percebidas dando um especial énfase a varidvel sexo e, nesse sentido,
o tamanho da amostra e o tipo de amostragem néo nos permite tirar ilagdes sobre a
generalizagdo deste resultado para este grupo-alvo.

No que diz respeito a varidvel Idade, os valores obtidos nas dimensdes do
KIDSCREEN-52 nido indicaram diferengas significativas na percecéio das dimensoes da
QVRS. Contudo, o grupo etrio mais jovem apresentou valores médios superiores em
quase todas as dimensdes de QVRS, comparativamente ao grupo 15-18 anos, sendo que
apenas Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhan¢a, Questdes Econdmicas e
Amigos evidenciam valores médios superiores no grupo etéario 15-18 anos, com a maior
diferenga de valores médios a assinalar-se na dimensdo Amigos. Apesar de, na revisdo
bibliografica efetuada, nfo termos identificado a existéncia de estudos que
comparassem estas duas faixas etdrias especificas, nos estudos de Gaspar, Matos
Ribeiro e Leal (2008), Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal, Ferreira et al. (2008) e Michel et
al. (2009), as criangas apresentavam uma QVRS mais elevada, comparativamente aos
adolescentes. Neste sentido e uma vez que, de acordo com Steinberg (2005), o
comportamento, a regulagdo afetiva e os sistemas cognitivos que se encontram na base

do processamento da informagfio amadurecem em diferentes tempos e momentos, 0s
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adolescentes poderdo comegar a refletir mais sobre si proprios e sobre a sua condigdo
crénica de satde de uma forma mais concreta e amadurecida, o que podera ter impacto
ao nivel da forma como o sujeito se compreende a si mesmo e a sua posi¢do no mundo
e, inevitavelmente, ao nivel da sua QVRS.

Os valores obtidos nas dimensdes do IPA segundo os grupos etérios definidos
também ndo revelaram diferencas com significncia estatistica, sendo que podemos
assim referir o nfo efeito da variavel Idade ao nivel da percegio das Atitudes Parentais
Percebidas por parte dos adolescentes com ANM. Contudo, podemos referir que o valor
médio mais elevado foi obtido na dimensdo Percecdo de Amor e o valor médio mais
baixo foi obtido ao nivel da Percegdo da Hostilidade. Este resultado podera traduzir-se
num bom indicador relativamente a qualidade das rela¢des estabelecidas entre pais e
filhos, pois se os adolescentes percecionam mais atitudes de afeto do que de hostilidade
por parte dos pais, tal poderd traduzir a existéncia de um bom ambiente familiar
(Fleming, 1997) e, como tal, preconizar uma maior qualidade de vida. A falta de
significAncia estatistica nos resultados, quer ao nivel da QVRS, quer ao nivel das APP,
ndo corroboram na nossa amostra o proposto por Caldera e Hart (2004), de que as

perce¢des dos adolescentes sdo influenciadas pela idade.

Area de Residéncia

Os resultados das dimensdes do KIDSCREEN-52 sugerem a existéncia de uma
relagdo entre a localizagdo geografica do Algarve (Barlavento vs Sotavento) e a forma
como todas as dimensdes da QVRS e a QVRS de uma forma geral € percebida por parte
dos adolescentes com ANM. Os valores médios dos adolescentes com ANM residentes
no sotavento algarvio sfo superiores aos do barlavento algarvio em quase todas as
dimensdes de QVRS, a excecdo de Ambiente Escolar e Aprendizagem e Provocagdo. A
dimensdo Amigos é a que apresenta a maior diferenga de valores médios entre o
barlavento € o sotavento algarvio. A dimenso Questdes Econdmicas foi a inica em que
ndo se verificou a existéncia de diferengas significativas entre as regides do Algarve. A
analise comparativa de médias permitiu-nos verificar também que a variavel Area de
Residéncia ndo se encontra relacionada com a forma como os adolescentes com ANM
percecionam as dimensdes das Atitudes Parentais Percebidas.

Apesar de nfio serem conhecidos estudos prévios que visem identificar as

diferengas existentes na percecdo de QVRS e das APP junto dos adolescentes com
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ANM do barlavento e do sotavento algarvio, considera-se que a diferenga por nos
identificada se podera encontrar relacionada com o facto dos adolescentes do sotavento
algarvio poderem ter acesso com uma maior facilidade geografica a respostas
institucionais ao nivel sadde como, por exemplo, consultas de especialidades médicas
como a Fisiatria, a Neuropediatria ¢ a Pedopsiquiatria. O acesso a recursos técnicos e
terapéuticos de suporte como estes desempenha, de acordo com Crespo et al. (2008) e a
OMS (2001), um papel de extrema importancia ao nivel da capacitagdo dos contextos
desenvolvimentais nos quais se desenvolvem os sujeitos, cuja agdo promove um
impacto positivo ao nivel do seu bem-estar e QVRS (Groce, 2004). Estes resultados
vdo, ainda, de encontro ao proposto por Groce (2004), autor que refere que alguns
adolescentes com incapacidades podem ver limitada a sua acessibilidade aos servigos de
satde, uma vez que estes podem encontrar-se centralizados em grandes centros urbanos,
o que podera dificultar o acesso aos mesmos pelos individuos que residam na periferia e

isso originar uma diminui¢&o ao nivel da sua QVRS.

Ano de Escolaridade

Analisamos também a existéncia de eventuais diferencas significativas nos
valores médios correspondentes a perce¢do da QVRS e das APP de acordo com o ano
de escolaridade que os adolescentes frequentavam. Os resultados obtidos nestas
variaveis ndo evidenciaram a existéncia de diferencas com significincia estatistica, o
que nos parece sugerir que a forma como os adolescentes com ANM percecionam a
QVRS, bem como a percegéio de Afeto e de Atitudes Educativas dos seus pais, néo
estava dependente do nivel escolar. Na reviséio bibliografica efetuada, ndo encontramos
resultados de investigagOes anteriores que nos indiquem se a escolaridade dos
adolescentes com ANM possui relagdo com a forma como estes percecionam a sua
QVRS e as APP. Contudo, consideramos plausivel aceitar que, uma vez encontrando-se
estes alunos devidamente identificados e avaliados em contexto educativo pela equipa
de Educacdo Especial, de acordo com uma perspetiva inclusiva € com as medidas
educativas mais adequadas as suas necessidades individuais de intervengdo, a QVRS
que percecionam ndo se encontrard relacionada com o Ano de Escolaridade que
frequentam, mas sim com a qualidade com que percecionam a sua inclusdo no sistema
educativo (Crespo et al., 2008). No seguimento do exposto, considera-se que a escola

deve continuar a reunir esforgos de forma a procurar dar, em cada ano de escolaridade,
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uma resposta mais individualizada as necessidades educativas especiais evidenciadas
pelos seus alunos em contexto escolar, tendo também em consideragdo a sua idade
cronolégica (Crespo et. al, 2008). Neste sentido, consideramos que a escola devera
acompanhar e adaptar-se as mudangas e necessidades educativas dos seus alunos a cada
ano letivo, proporcionando-lhe um carater de estabilidade ao nivel do seu
desenvolvimento psicolégico e educativo, o qual podera ter repercussdes ao nivel da

percegdo da sua QVRS.

Habilitacdes Académicas dos Pais e das Mies

A comparagdo das pontuagdes obtidas na QVRS segundo as Habilitagdes
Académicas dos pais e das mées revelou diferengas significativas entre os grupos ensino
basico, escolaridade obrigatdria, ensino secundario/profissional e ensino superior.
Assim, os adolescentes cujos pais tinham a escolaridade obrigatoria apresentavam
valores mais elevados em Amigos, Provocagdo e valor global de QVRS, enquanto que
aqueles cujos pais e maes detinham o ensino secundério/profissional apresentavam
valores mais elevados ao nivel da subescala Saiide e Atividade Fisica. A comparagdo de
médias entre as variaveis Habilitagdes Académicas dos pais e das mées e as dimensdes
do IPA n#o evidenciaram a existéncia de diferengas significativas e, neste sentido, ndo
parecem ter influéncia na forma como os adolescentes com ANM percecionam o Afeto
e as Atitudes Educativas por parte dos pais.

Consideramos relevante refletir relativamente a importancia da escolaridade dos
pais e mées (ensino secundario/profissional) na dimenséo Saude e Atividade Fisica dos
filhos. Pensamos que tal se podera encontrar relacionado com o facto destes pais
poderem estar um pouco mais sensibilizados para as dificuldades que os seus filhos
poderdo vir a enfrentar no futuro, no que diz respeito & conquista de bem-estar e de
autonomia de vida. Estes pais, ao terem talvez acesso a mais informagdo
comparativamente aos restantes, poderdo encontrar-se mais preocupados com esta
dimensio da vida dos seus filhos, atendendo as limitagdes que estes evidenciam a nivel
motor, no que diz respeito a sua independéncia para a realizacdo de uma mobilidade e
locomog@o adequadas. Estas limitagdes comprometem-nos, ainda, no desempenho ativo
e construtivo das suas atividades de vida diaria, limitando-os na aquisicdo de produtos
essenciais, na confe¢do de alimentac@o, na obtengdo de um emprego que garanta a sua

subsisténcia e sustentabilidade, etc.
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No seguimento do exposto, os pais e mées com escolaridade inferior poderiam
encontrar-se mais atentos as dificuldades dos seus filhos no momento presente e dai as
médias superiores nos Amigos e Provocagdo (no sentido se os seus filhos se encontram
bem integrados na escola, se sfo aceites pelos seus colegas e se tém amigos) e valor
global de QVRS (se, atualmente, sentem bem-estar com os recursos que tém disponiveis
para os auxiliar nas suas dificuldades e a terem uma boa QVRS). Independentemente da
preocupagdo que os pais manifestam relativamente ao bem-estar dos filhos, estes
percecionam a importancia que tém para os mesmos e dai acreditarmos assistir-se, ao
nivel das APP, a valores mais elevados na Perce¢do de Amor, comparativamente ao

valor médio mais baixo pertencente a Percecdo de Hostilidade.

Situac¢io Profissional dos Pais e das Maes

Os resultados obtidos ao nivel desta varidvel sugerem a nfio existéncia de valores
estatisticamente significativos que nos pudessem sugerir que a Situacdo Profissional dos
pais e das mies de algum modo podera influenciar o nivel de QVRS e a percegdo do
Afeto e das Atitudes Educativas dos participantes no estudo. No que diz respeito aos
pais e as mées que se encontravam empregados, os adolescentes apresentaram valores
médios mais elevados nas dimensdes Familia, Ambiente e Vida em Familia e
Vizinhanga, Provocagdo e Ambiente Escolar e Aprendizagem. Embora ndo tenhamos
encontrado estudos anteriores que nos permitam confirmar o nosso resultado, este
parece sugerir que, independentemente de se tratar do pai ou da mée ¢ destes se
encontrarem ou ndo profissionalmente ativos, a percegfo global dos adolescentes € a de
satisfagdo com o seu bem-estar individual e familiar. Os resultados obtidos permitem-
nos ainda sugerir que a qualidade e a adequabilidade do ambiente escolar no qual os
adolescentes com ANM efetuam as suas aprendizagens se encontra assegurada, assim
como a qualidade do relacionamento interpessoal que é estabelecido com os pares. Tal
contribui para aumentar o nivel de satisfagdo dos participantes com as dimensGes de
QVRS em andlise e, no mesmo sentido, aumentar a Perce¢do de Amor por parte dos
filhos e diminuir a sua Perce¢do de Hostilidade parental. Na mesma linha de
pensamento, consideramos que talvez a dimensdo Saiide e Atividade Fisica seja a
menos influenciada pela Situagdo Profissional dos pais e das mées, uma vez que 0s
adolescentes usufruem de apoios para as suas alteragdes motoras nos diferentes

contextos e servigos que frequentam (nomeadamente fisioterapia na escola, no centro de
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satde da sua area de residéncia ou nos centros de reabilitagdo disponiveis no espago
geogréfico onde residem), facto que podera tranquilizar os seus pais e permitir-lhes
canalizar a sua ateng@o para dimensdes mais relacionadas com a familia, quando nfo se
encontram a trabalhar. Atendendo ao exposto, podemos considerar que 0s nossos
resultados véio parcialmente de encontro aos resultados obtidos por Caldera e Hart
(2004), uma vez que estes autores verificaram que as perceg¢des das criangas e
adolescentes face a sua QVRS podem ser influenciadas por fatores como o estatuto

socio-econdmico da familia.

Existéncia de Fratria

A comparagdo das médias dos valores correspondentes a variavel Existéncia de
Irméos permitiu-nos verificar que a existéncia de fratria ndo possui relagdo com a forma
como os adolescentes percecionam a sua QVRS e as APP. Nas familias em que existem
irmdos, os valores médios mais elevados situam-se nas dimensdes Provocagdo, Familia,
Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga e Tempo Livre enquanto que, nas familias em
que apenas existem filhos Unicos, os valores médios mais elevados dizem respeito a
Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga, Provocacdo e Ambiente Escolar e
Aprendizagem. Em ambos os grupos, os valores médios mais baixos correspondem a
Satide e Atividade Fisica. No que diz respeito a perce¢do das Atitudes Parentais, o valor
médio mais elevado diz respeito a dimenséo Perce¢do do Amor, sendo a dimensdo com
valores médios mais baixos a Percecdo de Hostilidade. Apesar de ndo termos
conseguido identificar estudos anteriores que nos permitissem efetuar uma comparagdo
dos nossos resultados com resultados previamente adquiridos, podemos considerar
contudo que os nossos resultados vdo de encontro a McManus, Robert, Albanese,
Sadek-Badawi e Palta (2011, citado por Gaspar, Matos, Ribeiro & Leal, 2008), no
sentido em que estes autores identificaram que carateristicas sociofamiliares (como a
auséncia de irméos), socioecondmicas e psicossociais adversas predizem uma baixa
QVRS e nds obtivemos uma boa percego de QVRS por parte dos elementos da nossa

amostra, sendo que a maioria provinha de um agregado familiar com irmaos na fratria.

Contexto Educativo
A comparac@o de médias entre grupos para a variavel contexto educativo sugere

que a frequéncia de uma escola de referéncia por parte dos adolescentes com ANM
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possui influéncia na forma como estes percecionam as dimensSes de Qualidade de Vida
Estado de Humor Geral, Sobre Ti Proprio, Tempo Livre, Amigos, Ambiente Escolar e
Aprendizagem, Provocagdo e, ainda, com o indice global de QVRS. Consideramos que
o facto de a perce¢do da QVRS dos adolescentes que ndo se encontram em escolas de
referéncia ter obtido médias superiores comparativamente aos adolescentes que se
encontram inseridos em escolas de referéncia, deve ser alvo de particular atengfo e da
realizagdo de investigag@o futura pois, de acordo com Crespo et al. (2008, p. 19), “(...)
estas sdo respostas educativas mais adequadas, as quais possibilitam o acesso aos alunos
a uma resposta educativa mais diferenciada e inclusiva e que va de encontro as suas
necessidades especificas (...), onde se verificam equipamentos e especializa¢cBes
profissionais de dificil generalizagfio (...), de forma promover um maior conforto ¢ a
facilitar a realizagdo das aprendizagens (...)”. Atendendo ao exposto, esperavamos
encontrar um indice mais elevado de QVRS em adolescentes integrados em escolas de
referéncia para a multideficiéncia, sendo que verificAmos o contrario com os resultados
obtidos pela nossa amostra.

Por sua vez, ndo encontramos diferengas ao nivel das APP segundo o contexto
educativo por parte dos adolescentes com ANM. Considera-se, contudo, que em futuras
investigacdes a realizar neste ambito, seria pertinente analisar a existéncia de uma
possivel relagéo entre a frequéncia de uma escola de referéncia e as atitudes percebidas

destes adolescentes relativamente a professores e outros elementos educativos.

Tempo de Apoio Prestado por parte do Docente de Educaciio Especial

No que diz respeito ao Tempo de Apoio Prestado, nfo foram encontrados
valores com relevancia estatistica no que diz para a QVRS, embora se tenha identificado
a existéncia de resultados com significado estatistico para as dimensGes Percecdo de
Amor e Percegdo de Autonomia do IPA, o que nos denota que esta variavel podera ter
uma relacdo com a forma como os adolescentes percecionam o Afeto ¢ as Atitudes
Parentais.

Os adolescentes registaram valores médios mais elevados em Familia, Ambiente
e Vida em Familia e Vizinhanga, Provocagdo, Tempo Livre e Percegdo do Amor e
valores minimos ao nivel da dimensfio Perce¢do de Hostilidade. Uma explicago
possivel para estes resultados prende-se com o facto do docente de educagfo especial,

para além de implementar estratégias que visem facilitar o acesso do aluno ao curriculo
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inclusivo (Crespo et al., 2008), tenha como objetivo de intervengdo contribuir para
desenvolver também a sua autonomia e competéncias sociais diversificadas nos seus
varios contextos de relagdo (por exemplo, face a provocagdes dos pares, a optimizagio
do conceito de familia, competéncias de adaptaciio dos comportamentos a diferentes

contexto, etc.) (Basil, 2004).

Outros Apoios

O suporte técnico de outras areas, nomeadamente Psicologia, Terapia da Fala e
Fisioterapia ndo se encontraram associadas quer a percecdo de QVRS, quer das Atitudes
Parentais Percebidas nos Adolescentes com ANM. De assinalar que os valores médios
obtidos no grupo Sem Apoio de outros profissionais sdo superiores em quase as
dimensBes da QVRS relativamente aos grupos com Apoio Técnico. Estes resultados
foram contrarios aquilo que estdvamos a espera pois, apesar de ndo termos encontrado
suporte na literatura, considerdvamos que a existéncia de apoios especializados
adicionais proporcionados aos adolescentes com ANM poderiam contribuir para
aumentar o seu nivel de bem-estar e, consequentemente, a sua QVRS e influenciar
positivamente as APP. Pensamos que o facto de os alunos da Educagio Especial
poderem ser alvo de uma carga horaria elevada de apoios e de atividades terapéuticas,
podera contribuir para um maior cansago ¢ exaustdo pessoal e, por este motivo, a sua

presenga ndo se traduzir num aumento de QVRS.

Tipologia das Alteragbes Neuromotoras

Os resultados relativos a comparagio dos valores médios dos adolescentes com
ANM segundo o tipo de Necessidades Educativas Especiais revelaram a ndo existéncia
de diferengas significativas, o que nos sugere que a tipologia de alteracOes
neuromotoras de que o adolescente possa ser alvo (e.g. Neuroldgico, Muscular ou
Espinhal) ndo evidenciam uma relagdo com a forma como estes percecionam a sua
QVRS e as APP. Na revisdo bibliografica efetuada, nfio foi possivel identificar a
existéncia de estudos prévios que visassem identificar possiveis diferengas significativas
na perce¢do de QVRS e das APP, atendendo a diferente Tipologia das ANM
evidenciadas por parte dos adolescentes.

Na quase totalidade de todas as varidveis exploradas, podemos verificar que

dimensdo Saude e Atividade Fisica evidéncia a existéncia de valores médios mais
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baixos, sendo que poucas vezes se verifica a existéncia de médias elevadas em
dimensdes como Sobre Ti Préprio, Autonomia/Tempo Livre € Amigos. Estes resultados
vio de encontro aos de um estudo realizado por Mah et al. (2008), no qual se verificou
que as criangas e os adolescentes com ANM evidenciavam uma QVRS baixa no
dominio fisico Saude e Atividade Fisica e psico-social Aufo-Percegdo,
AutonomialTempo Livre e Amigos, provavelmente como consequéncia da fraqueza
fisica que evidenciam e que os tende a limitar na sua capacidade para participar em
atividades de cariz fisico e social, com repercussdes nas suas competéncias pessoais €
sociais. No mesmo sentido, uma das dimensdes em que se verificou a existéncia de
valores médios mais elevados foi no Ambiente Escolar e Aprendizagem, facto que
consideramos que vai de encontro a Dickinson et al. (2007) autores que, num estudo
com criangas com PC, observaram que os resultados de QVRS destes sujeitos eram
semelhantes aos dos seus pares sem incapacidade, exceto na dimensdo Ambiente
Escolar e Aprendizagem, onde os seus resultados eram superiores aos dos seus pares
sem incapacidades. Estes resultados sugerem que os adolescentes com ANM parecem
conseguir adequar o seu comportamento e expectativas de acordo com a sua condigo
de satide e que este factor pode influenciar positivamente a sua QVRS. Nesse sentido,
de acordo com Vuillerot et al. (2010), poderfio sentir-se bem com a sua vida,

independente da extensdo da sua incapacidade.

Resultados do Questionario de Satide para Criancas e Adolescentes -
KIDSCREEN-52 e do Inventario de Percecdes Adolescentes — IPA

Os resultados obtidos demonstraram a existéncia de uma correlagdo positiva e
muito significativa entre todas as dimensfio de QVRS medidas pelo KIDSCREEN-52,
nomeadamente Sauide e Atividade Fisica, Sentimentos, Estado de Humor Geral, Sobre
Ti Préprio, Tempo Livre, Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga, Questdes
Econémicas, Amigos, Ambiente Escolar e Aprendizagem, Provocagdo e QVRS Total.
Estes resultados demonstram que as respostas evidenciam uma boa consisténcia interna
ao nivel das diferentes dimensdes do instrumento, encontrando-se as sub-escalas do
KIDSCREEN-52 inter-relacionadas de forma muito significativa, tal como preconizado
por Gaspar, Matos, Ribeiro, Leal et al. (2008) e Gaspar, Matos, Ribeiro e Leal (2008).

Encontrdmos na literatura um nOmero bastante limitado de estudos que

procurassem investigar a QVRS de adolescentes com alteragdes neuromotoras, bem
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como de investigagdes cientificas que relacionassem esta variavel com as APP deste
publico-alvo. Apds andlise dos estudos identificados, podemos verificar uma quase
auséncia de informagfo, no que diz respeito a identificagio de uma possivel relagio
entre a QVRS e as APP dos Adolescentes com ANM. Pensamos, por este motivo, que o
nosso estudo poderd contribuir para o desenvolvimento do conhecimento nesta 4rea.

No que diz respeito as Atitudes Parentais Percebidas, podemos verificar que a
dimensdo Percecdo de Amor se encontrava positiva e significativamente correlacionada
com Sentimentos, Estado de Humor Geral, Sobre Ti Préprio, Tempos Livres, Familia,
Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga, Questdes Econdmicas, Ambiente Escolar e
Aprendizagem, Amigos, QVRS Total, Percegdo do Controlo e Percecdo de Autonomia.
Estes resultados sugerem que, 4 medida que aumenta a Perceg¢do de Amor por parte dos
adolescentes com ANM, aumenta também a sua perce¢io individual relativamente a
todas as dimensSes referidas anteriormente. Podemos considerar que 0s nossos
resultados vio de encontro ao proposto por Baumrind (1985) e por Petito e Cummnigs
(2000), uma vez que estes autores consideravam que o bem-estar psicolégico e QVRS
do individuo dependia do suporte social de que estes eram alvo e da percegdio que
efetuavam das atitudes parentais adoptadas. Neste sentido, acreditamos que o facto dos
adolescentes com ANM percecionarem atitudes e praticas parentais de afeto e de
carinho em relagfo a si, os levam a gerir melhor os seus sentimentos, a evidenciar um
melhor equilibrio emocional, a terem uma perspetiva mais positiva sobre si préprios, a
saberem gerir melhor o seu tempo, a vivenciarem o seu ambiente familiar de uma forma
mais harmoniosa, a se sentirem bem com o que possuem e a desfrutarem de uma forma
mais sauddvel do seu ambiente escolar e relagdes estabelecidas com os pares. Estes
adolescentes poderfio, assim, sentir-se mais auto-confiantes relativamente as suas
competéncias pessoais e sociais e a sentirem uma maior autonomia para efetuarem as
aprendizagens que sfo esperadas para a idade.

A dimensdo Percecdo de Hostilidade encontrava-se negativa e
significativamente correlacionada com Tempos Livres e Familia, Ambiente e Vida em
Familia e Vizinhanga, Estado de Humor Geral, Amigos, Provocagdo e QVRS Total.
Estes resultados sugerem que, & medida que aumenta a Percecdo de Hostilidade por
parte dos adolescentes com ANM, tende a diminuir a sua perce¢do individual
relativamente a adequabilidade das dimensdes consideradas. Estes resultados sugerem,

assim, que se os adolescentes percepcionarem as atitudes dos seus pais como hostis,
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revelardo uma menor disponibilidade para se envolverem em atividades de tempos
livres, um menor equilibrio emocional, uma menor predilecéo pelo tempo que € passado
em familia e maiores dificudades ao nivel do estabelecimento de um relacionamento
interpessoal reciproco e significativo com os seus pares. Consideramos que estes
resultados vdo de encontro a Baumrind (1985), uma vez que esta autora ressaltou a
importincia do apoio e do afeto das atitudes dos pais para com os seus filhos,
sublinhando que se o controlo parental for manifestado através da imposigéio, acaba por
limitar o desenvolvimento da autonomia das criangas e dos adolescentes, uma vez que
ndo permite a supressdo das necessidades de descoberta dos seus filhos, atendendo a sua
idade desenvolvimental e dai a relagdo inversa identificada com as dimensdes de
QVRS. Estes resultados v@o ainda de encontro a Lamborn, Mounts, Steinberg e
Dornbusch (1991) e a Wagner, Cohen e Brook (1996), autores que verificaram que
adolescentes que percecionam os seus pais como autoritdrios ou com algum nivel de
hostilidade, tendem a manifestar niveis mais baixos de auto-conceito e uma maior
probabilidade de sofrer de sintomas de depressédo, perante acontecimentos stressantes €
ansiogénicos.

A dimensdo Percec¢do de Controlo encontra-se positiva e significativamente
correlacionada com Sentimentos, Familia, Ambiente e Vida em Familia e Vizinhanga,
Questdes Econdémicas, QVRS Total, Perce¢do do Amor e Perce¢do de Autonomia e
negativa e significativamente correlacionada com a Jdade do Pai. Estes resultados
sugerem que, & medida que aumenta a Perce¢do de Controlo, aumenta a sua perce¢io
relativamente a adequabilidade das dimensdes assinaladas e que, a medida a que
aumenta a idade do pai, diminui a perce¢do dos adolescentes com ANM relativamente
ao controlo que € efetuado sobre si, com impacto ao nivel da sua QVRS. Podemos
considerar que estes resultados véo de encontro a Wagner, Cohen e Brook (1996), uma
vez que estes autores verificaram que os filhos de pais que evidenciavam uma atitude
educativa mais controladora e autoritaria, apresentavam um melhor ajustamento social
e, dai, se verificar uma reago positiva entre esta atitude parental e a percepgdo positiva
dos adolescentes relacionada com a familia. Para além disso, consideramos pertinente
ressaltar o facto de que, ndo obstante a Percepcdo de Controlo por parte dos
adolescentes com ANM ser elevada, esta encontra-se positiva e significativamente
correlacionada com a Percegdo do Amor e a Percegdo de Autonomia. Pensamos que, tal

como proposto por Baumrind (1985), ¢ fulcral que se assista a uma adequada gestdo
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entre o controlo, a autonomia e afeto atribuido pelos pais na interagdo com os seus
filhos, pois todos estes fatores sdo imprescindiveis para o desenvolvimento humano, no
que diz respeito & formagfo do auto-conceito das criangas e adolescentes e estruturagdo
da sua personalidade, embora a intensidade dos mesmos tenha que ser mediada com
coeréncia, bom-senso e harmonia (Aratjo, 2003; Canavarro, 1999). Sendo a regra dada
com afeto e amor, a integracio da mesma é efetuada de uma forma mais saudavel
(Baumrind, 1985). Acreditamos também que a Percecdo de Controlo tende a diminuir
medida em que a idade do pai avanga, uma vez que este assiste ao crescimento e
emancipagio do seu filho e vai-se sentindo mais tranquilo, ao verificar que 0 mesmo se
encontra a alcancar as etapas de desenvolvimento que este considera essenciais para a
sua autonomizagio e conquista de qualidade de vida, o que lhe permite flexibilizar as
suas acdes e atitudes relativamente aos adolescentes € a desfrutar de uma forma menos
ansiosa as aquisi¢des e aprendizagens que estes efetuam de forma independente.

A dimensdo Percecdo de Autonomia encontra-se positiva e significativamente
relacionada com Estado de Humor Geral, Tempos Livres, Familia, Ambiente e Vida em
Familia e Vizinhanga, Questdes Econdmicas, Amigos, Ambiente Escolar e
Aprendizagem, Provocagdo, QVRS Total, Percegdo de Amor ¢ Perceg¢do de Controlo.
Estes resultados sugerem que, & medida que aumenta a Perce¢do de Autonomia,
aumenta também a sua percegio individual relativamente a adequabilidade das
dimensBes assinaladas. Pensamos que estes resultados se poderdo encontrar
relacionados com que o facto dos adolescentes perceberem que, a medida que véo
efetuando determinandas aquisicdes desenvolvimentistas, podem usufruir de um outro
nivel de autonomia individual, bem como de uma maior flexibilizagdo de controlo
permitida por parte dos seus pais e tal condiggo aumentar o seu nivel de auto-confianga
e de satisfacio de uma forma generalizada. Acreditamos que estes sentimentos se irdo
repercutir ao nivel do estado de humor geral dos adolescentes, na forma como estes
gerem o seu tempo livre e como o partilham com a sua familia e pares, na harmonia do
seu ambiente familiar, na sua disponibilidade para efetuarem as aprendizagens escolares
e, também, na forma como se sentem amados e, ainda, na adequablidade do processo de
estruturagiio de que sdo alvo por parte dos seus pais. Estes resultados véo de encontro a
Baumrind (1985), uma vez que a autora ressaltou a importancia do apoio e do afeto das

atitudes dos pais para com os seus filhos, sublinhando a importancia do
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desenvolvimento da autonomia, de forma a permitir a supressdo das necessidades de
descoberta da crianga.

O facto de ndo termos encontrado diferengas significativas na andlise das
dimensdes da QVRS e nas APP segundo a idade dos adolescentes, revela que esta
varidvel ndo possui uma relagdo com a QVRS e as APP dos adolescentes com ANM.
Pensamos que este resultado se encontra relacionado com a assicronia de maturagéo
existente nos adolescentes com ANM (Eisenstein, 2005) e, neste sentido, mais
importante do que as aquisi¢cdes que sfo efetuadas atendendo & idade cronoldgica do
sujeito, assume especial importancia as conquistas que sio efetuadas atendendo a sua
idade mental ¢ necessidades graduais de desenvolvimento, cuja supressfo positiva
possui um impacto positivo na QVRS.

No que diz respeito a andlise do poder preditivo das dimensdes das APP
relativamente a percecdo das dimensdes da QVRS, podemos considerar que estes
resultados vdo de encontro ao proposto por Lytton (1980), ou seja, a maneira como o
individuo se percebe amado e valorizado assume uma relevancia vital para um
desenvolvimento psicoldégico saudavel. Ainda, de acordo com Vuillerot et al. (2010),
assim este pode aprender a viver com uma condi¢dio crénica de saude e a efetuar
autonomamente as suas atividades de vida diaria, o que tera impacto na forma como ¢

percecionada a QVRS (Yilmaz et al., 2010).
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CONCLUSAO

O presente estudo teve como principais objetivos estudar a Qualidade de Vida
Relacionada com a Satde (QVRS) em adolescentes com Doengas
Neuromusculares/Alteragdes Neuromotoras (DNM/ANM), assim como estudar as
Atitudes Parentais Percebidas (APP) e a sua relagdo com a QVRS neste grupo-alvo. Os
adolescentes com ANM foram caracterizados relativamente as diferentes dimensdes de
QVRS e aos dominios das APP.

De uma forma geral, os resultados das correlagdes efetuadas entre as variaveis
sécio-demograficas, as APP ¢ a QVRS indicaram uma relagdo significativa entre as
varidveis analisadas, com efeito preditivo das APP sobre a QVRS. Estes resultados
sugerem que o afeto, a valorizagdo e a aceitagdo parental percebidas pelo adolescente
assumem uma importéncia fulcral para o desenvolvimento psicolégico saudavel nos
participantes do estudo, com repercussdes ao nivel do desenvolvimento da sua
autonomia e com impacto na QVRS percebida. Entendemos assim que a relevancia que
os técnicos de educagdo especial ddo as questdes das relagdes pais-filhos devera ser
enfatizada e reforgada, para uma melhor QVRS dos adolescentes com NEE.

Nesta fase final do trabalho, torna-se pertinente salientar algumas das limitagdes
do nosso estudo. A primeira prende-se com a limitagdo geografica. Assim, o facto de a
nossa amostra ter sido recolhida apenas numa regiio do pais, nfo nos permite
generalizar os resultados para todos os adolescentes portugueses com DNM/ANM.
Apesar desta limitagdo, a representatividade da amostra foi uma preocupagiio presente
desde o inicio, tendo-se pretendido incluir todos os adolescentes do Algarve com ANM,
residentes em diferentes localiza¢des geogréficas, integrados na escola publica e que
preenchiam os critérios de inclusiio no estudo, no sentido de garantir uma amostra o
mais representativa possivel da populacdo adolescente portuguesa com ANM nesta
regido de Portugal.

A segunda limitagdo prende-se com as caracteristicas dos instrumentos
utilizados. Apesar de os mesmos se encontrarem traduzidos e aferidos para a populagio

portuguesa e, ndo obstante a aceitag@io positiva por parte dos professores de educacio
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especial face a adequabilidade dos mesmos atendendo ao publico-alvo em analise,
consideramos que a forma como 0s mesmos se encontram construidos pode néo ter sido
facilitadora de respostas por parte dos participantes no estudo. Podemos referir, a titulo
de exemplo, o facto do KIDSCREEN-52, apesar de se encontrar construido com uma
linguagem bastante acessivel para criangas e adolescentes, apresentar cinco opgdes de
resposta para cada questdo, sendo que os adolescentes com ANM, provavelmente em
virtude da existéncia de algumas limitagdes cognitivas ao nivel da abstragdo, terem
evidenciado dificuldade na compreensdo da diferenca entre as segundas e as quartas
opgBes de resposta, comparativamente com as primeiras, terceiras € quintas, parecendo-
lhes opgdes de resposta semelhantes. Ainda de salientar, a questdo de desejabilidade
social presente neste tipo de instrumentos de auto-resposta.

Uma outra limitagio importante é a auséncia de outras fontes de informag@o: por
exemplo, o facto de ndo se ter avaliado os niveis de QVRS dos pais dos participantes
relativamente aos seus filhos, nem a sua autopercep¢@o dos estilos parentais, de forma a
procurar estabelecer uma relagdo entre estes fatores e os niveis de QVRS e as APP
evidenciados pelos mesmos.

Por ultimo, consideramos que existem outros fatores, ndo avaliados, que podem
ter mediado a relagdo que identificamos entre a QVRS e as APP. Como exemplo destes
fatores, podemos apontar certos acontecimentos de vida, positivos (e.g. auséncia de
dores no desenvolvimento motor) ou negativos (e.g. abusos fisicos, intervengdes
cirtrgicas e recobros dolorosos), que poderfo ter ocorrido muito recentemente, os quais
poderfio ter influenciado, quer a analise da qualidade de vida do individuo de forma
geral, quer as suas memorias relacionadas com o seu funcionamento presente e
disponibilidade cognitiva e afetiva atual.

Como aspetos mais positivos do nosso trabalho e, ndo obstante as limitagGes
enumeradas, consideramos pertinente salientar que procuramos conhecer e dar a
conhecer a perspetiva dos adolescentes com ANM relativamente a sua Qualidade de
Vida Relacionada com a Saude e com a forma como percecionam as Atitudes Parentais
em relagdo a si e qual o impacto das mesmas no seu funcionamento e sentimento de
bem-estar. Pensamos que o facto de lhes termos criado um espago de opinido e de
reflexdo pessoal sobre a sua vida e limitagdes que vivenciam atendendo ao seu
comprometimento de saiide, sera uma das mais-valias deste trabalho. Acreditamos que,

solucionando as limitagdes apontadas e efetuando uma anélise qualitativa do tema, serd
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possivel obter informag@o mais rica e proxima da realidade objetiva deste publico-alvo,
através da realizag@o da triangulagdo dos dados.

Em termos de implicac¢des clinicas consideramos, assim, que este estudo podera
representar um contributo em termos de compreensdo de alguns fatores importantes na
Qualidade de Vida Relacionada com a Saiude em adolescentes com uma Doenga
Neuromuscular/Alteragdes Neuromotoras. Uma vez que existe tio pouco suporte
empirico que apoie alguns dos temas aqui retratados, pensamos ter contribuido para o
estudo da QVRS e das APP em adolescentes com doengas cronicas.

Consideramos que este estudo podera ser importante a nivel do desenvolvimento
de fatores preventivos que visem promover as condi¢Ses ideias para que se possa
assistir a uma maior QVRS por parte dos adolescentes com ANM. Uma forma de
concretizar este objectivo poderd passar pela realizagfo de uma pratica de prevengdo
precoce, junto das camadas mais jovens da popula¢do e em risco de poderem vir a
evidenciar uma baixa QVRS, atendendo as suas DNM ou outros comprometimentos
cronicos de satide. Para tal, considera-se que a informagdo aqui descrita poderad
contribuir para o desenho de intervengdes preventivas com base nos fatores
identificados, em 4areas como a psicologia da satde, a saide mental infantil e os
cuidados de satide primarios, bem como em servigos de interveng¢éo precoce, cursos de
formacéio para pais ¢ contextos educativos cada vez mais atentos, inclusivos e
adequados as necessidades de todos os seus alunos.

Temos a nogdo de que o tema da presente dissertaciio foi muito vasto e que, por
este mesmo motivo, se encontra longe de estar esgotado neste estudo. Uma investigag#o
futura poderd utilizar amostra geograficamente mais representativa da populacgéo
portuguesa. Pensamos que poderia ser interessante, num futuro trabalho sobre o tema,
incluir também adolescentes com ANM imigrantes, de forma a averiguar eventuais
diferengas entre adolescentes portugueses e imigrantes ao nivel da perce¢cdo da QVRS e
das APP. Também consideramos que seria relevante incluir participantes de
estabelecimentos de ensino privados, numa tentativa de compreender se existiriam
diferencas face aos alunos do ensino publico, no que respeita a perce¢fio de QVRS e das
APP dos adolescentes com ANM. Uma outra sugestdo de investigagfo futura seria a de
estudar varidveis relativas ao ambiente familiar, tais como os conflitos familiares, a
comunicacdo na familia e o stresse parental, de forma a averiguar-se a associa¢io das

caracteristicas familiares percebidas, quer ao nivel da QVRS, quer ao nivel das APP.
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Anexo A

Questionario Socio-Demografico




Questionério

QUESTIONARIO DE DADOS
SOCIO-DEMOGRAFICOS, FAMILIARES e ESCOLARES

Gostariamos de te pedir que respondesses a este questionario, sendo que te garantimos

que o mesmo é anénimo e confidencial. Por favor, responde com sinceridade. Se tiveres

alguma divida, podes pedir ajuda a tua Professora de Sala ou de Ensino Especial.

Agradecemos desde ja a tua colaboragao!

Escola:

Ano de Escolaridade:

Sexo: M U Fd4d Data de Nascimento: __ /[ Idade:

Localidade onde Vives:

ldade do teu Pai:
Profissdo do teu Pai:
O teu Pai encontra-se:

0O Empregado ou U Desempregado

Estudos do teu Pai:
J Sem Estudos
Q Ensino Basico (1° Ciclo)

O Escolaridade Obrigatéria (9° Ano)

0 Ensino Secundario (12° Ano) ou Ensino
Profissional

O Ensino Superior

Idade da Mae:
Profissdo da Mae:

A tua mae encontra-se:

O Empregada ou U Desempregada

Estudos da tua Mae:
QO Sem Estudos
O Ensino Basico (1° Ciclo)
U Escolaridade obrigatéria (9° Ano)

Q Ensino Secundario (12° Ano) ou Ensino
Profissional

U Ensino Superior




Assinala a situacdo que methor corresponde a situagao dos teus pais:
1 O meu Pai e a minha Mae estdo casados ou vivem juntos.
4 O meu Pai e a minha Mae estdo separados ou divorciados.
U O meu Pai vive com outra pessoa.
O A minha Mae vive com outra pessoa.
U O meu Pai ja faleceu.

U A minha Méae ja faleceu.

Onde Vives? U Em Casa. U Numa Instituicdo.

Com quem vives em casa? (Por favor, especifica quais as pessoas — por exemplo, pai ou padrasto,
mae ou madrasta, irmao, irma, avé, colegas, etc.).

Tens irmaos? 0 Ndo U Sim - Quantos?____ Idade do(s) irmao(s): / / /

A tua familia beneficia do apoio de alguma entidade? 0 Nao O Sim - Qual/Quais?

Para além da tua Professora de Sala, tens uma Professora de Apoio Educativo ou de Ensino
Especial para te ajudarem a fazer as tuas aprendizagens? [ N&o U Sim - Quantas vezes ela
te ajuda por semana? Durante quanto tempo?

Na Escola, para te auxiliar a fazer as tuas aprendizagens, tens a ajuda de alguma medida educativa?
(assinalar todas as medidas educativas de que o aluno beneficia)

U Apoio Pedagégico Personalizado.

U Adequagtes Curriculares Individuais

Ul Adequagdes no Processo de Matricula.

U Adequagbes no Processo de Avaliagao.

U1 Curriculo Especifico Individual.

U Tecnologias de Apoio.

A tua Escola é uma Escola:

0 De referéncia para a educacgéo de alunos com Multideficiéncia e Surdocegueira Congénita.
U De referéncia para a educacao de alunos com Perturbacgdes do Espectro do Autismo.

U Que nao se enquadra nas opg¢des anteriores, mas onde podes contar com os apoios de que
precisas para poderes fazer as tuas aprendizagens.




Para além da ajuda dos teus Professores de Sala e de Ensino Especial, beneficias ainda de mais
algum tipo de apoio? 1 Nao O Sim - Qual?

U Psicologia.

U Terapia da Fala.

U Fisioterapia.

U Outro. Qual?

Frequéncia as Aulas:

No ultimo més... Nunca 1x 2x 3x 4x ou
mais

A | Faltei & Escola por motivos de saltde (por
ex.. estive doente, tive que ir ao médico, fui 0 0 0 0 0
operado, tive muitas dores, etc.).

Faltei a Escola por outros motivos. O O O O O

C | Nao faltei a Escola. 0 0 0 0 0

As tuas Necessidades Educativas Especiais sdo decorrentes de alteragdes permanentes ao nivel
do Foro Neuromuscular (Adaptado de Basil, Soro-Camats & Bolea, 1996):
Q De Origem Neurolégica?
U Paralisia Cerebral.
QA Traumatismo Craneo-Encefalico.
d Tumores.
U Outro.

O De Origem Espinhal?
U Poliomielite.
O Espinha Bifida.
O Lesdes Medulares Degenerativas.
 Traumatismo Medular.
U OQutro.

O De Origem Muscular (Miopatias)?
4 Distrofia Muscular Progressiva de Duchenne.
O Distrofia Escapular de Landouzy-Djerine.
U Outro.

4 Outro:

Muito Obrigado pela tua Colaboracéo!
3
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Anexo B

Inventario de Percecoes Adolescentes

IPA



Questionério

(Fleming, 1997; Streit, 1978)

Inventario de Percecdes Adolescentes

Instrugées: Nas péginas seguintes, vais responder a uma série de perguntas como a seguinte:

Exemplo:

Mae e
Pai

So
Mae

S6
Pai

Nem Mae
Nem Pai

Quem gosta de jogar cartas contigo?

Se, de um modo geral, a tua mée e o teu pai gostam de jogar

coloca X debaixo de Mae e Pai, assim:

cartas contigo,

Mae e S$6 So Nem Mae
Pai Mae Pai Nem Pai
Quem gosta de jogar cartas contigo? X

Se, de um modo geral, sé a tua mée gosta de jogar cartas contigo, coloca X

debaixo de $6 Mae, assim:

Mae e So So Nem Mae
Pai Mae Pai Nem Pai
Quem gosta de jogar cartas contigo? X

Se, de um modo geral, s& o teu pai gosta de jogar cartas contigo, coloca X

debaixo de $6 Pai, assim:

Mae e So So Nem Mae
Pai Mae Pai Nem Pai
Quem gosta de jogar cartas contigo? X

Se, de um modo geral, nem a tua made nem o teu pai gostam de jogar cartas

contigo, coloca X debaixo de Nem Mae Nem Pai, assim:

Mae e So6 So6 Nem Mae
Pai Mae Pai Nem Pai
Quem gosta de jogar cartas contigo? X

pessoas como sendo 0Os teus pais.

Se ndo tens vivido nestes tltimos anos com um ou com ambos os pais, mas com pessoas
que os substituem e/ou fazem as suas vezes, para efeitos de resposta considera essas




Mae e
Pai

S$6
Mae

$o
Pai

Nem Mae
Nem Pai

1. Quem te ajuda a dar festas para os teus amigos?

2. Quem te estd sempre a dizer como deves comportar-te?

3. Quem nao liga quando fazes qualquer coisa errada?

4. Quem gosta de estar com 0s teus amigos em casa?

5. Quem pergunta aos outros o que fizeste fora de casa?

6. Quem te diz quanto sacrificou por ti?

7. Quem é que os teus amigos admiram?

8. Quem é muito severo contigo?

9. Quem quer ouvir as tuas ideias?

10. Quem te deixa sair quando tu queres?

11. Quem fala contigo sobre coisas intimas?

12. Quem te diz tudo o que fez por ti?

13. Quem quer saber como realmente te sentes?

14. Quem te castiga severamente?

15. Quem diz bem de ti?

16. Quem te castiga pela mais pequena coisa?

17. Quem fala nas coisas bem feitas que tu fazes?

18. Quem deseja dizer-te o que deves fazer?

19. Quem arranja as coisas de maneira a que andes sempre
aflito?

20. Quem te deixa vestir como queres?

21. Quem diz que tens bom feitio?

22. Quem se zanga quando fazes perguntas?

23. Quem fica feliz por te ver quando chegas da escola?

24. Quem te castiga quando ndo fazes o que se espera que
fagas?




Mae e
Pai

S6
Mae

So6
Pai

Nem Mae
Nem Pai

25

. Quem gosta de discutir assuntos contigo?

26

. Quem reage como se estivesses a mais?

27

. Quem gosta de sair contigo?

28

. Quem te faz sentir que ndo te ama?

29

. Quem gosta de fazer coisas contigo?

30

. Quem n3o te obriga a fazer coisas quando te queixas que

nao queres?

31.

Quem passa um tempo agradével contigo em casa?

32

. Quem insiste para que acabes o teu trabalho?

33

. Quem te fala com uma voz carinhosa e amiga?

34

. Quem parece satisfeito por se afastar de ti?

35

. Quem te sorri com frequéncia?

36

. Quem n&o te deixa em paz até fazeres o que te

mandam?

37

. Quem te acarinhava e beijava ao deitar quando eras

pequeno?

38

. Quem parece ndo saber aquilo que precisas ou queres?

39

. Quem diz que gosta de ti?

40

. Quem te deixa fazer o que queres?

41. Quem te faz sentir melhor depois de falar contigo sobre

os teus problemas?

42

. Quem pensa que devias ter melhores resultados na

escola?

43

. Quem sabe como te sentes quando estas triste?

44

. Quem se esquece de te ajudar quando precisas?




Mae e S6 S6 Nem Mae
Pai Mae Pai Nem Pai

45. Quem te anima quando estés triste?

46. Quem nao quer fazer coisas contigo?

47. Quem te faz sentir melhor quando estds com medo

48. Quem se queixa do que tu fazes?

49. Quem gosta de falar contigo sobre assuntos do dia-a-dia?

50. Quem te deixa gastar o teu dinheiro como queres?

51. Quem te incentiva a ler?

52. Quem ndo conversa muito contigo?

53. Quem te diz onde poderés encontrar aquilo que queres

saber?

54. Quem fica zangado contigo se ndo ajudas em casa?

55. Quem gosta mais de ficar contigo em casa do que sair?

56. Quem passa muito pouco tempo contigo?

57. Quem te faz sentir importante?

58. Quem n&o quer falar muito contigo?

59. Quem te dé carinho e aten¢do?

60. Quem te deixa ficar acordado até tarde sem pedires?

61. Quem quer que passes bastante tempo na sua companhia?

62. Quem n&o déa muita importéncia a se és bom na escola

ou em casa?

63. Quem te d& muita atencdo em casa?

Verifica se respondeste a todas as perguntas.
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Anexo C

Autoriza¢io da Comissio Nacional de Protec¢iio de Dados
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COMISSAO NACIONAL
DE PROTECCAO DE DADOS

peLseracione (81D 12013

Daniel Filipe da Conceigo Vielra Alves, no ambito da sua Tese de Mestrado, notificou
3 CNPD um tratamento de dados pessoais com a finatidade de elaborar um estudo
observacional scbre a qualidade de vida relacionada com a satde e a percecio das

atitudes parentais em adolescentes com alteragBes neuromotoras.

Serdio incluidos no estudo adolescentes dos doze aos dezoito anos, inseridos em
contextos educativos na regido do Algarve, que possuam alteragdes neuromotoras de
arigem neuroidgica, espinhal ou muscular e sem défices cognitivos. A Diregio
Regional de Educaggo ird indicar os agrupamentos educativos com alunos que

preencham os critérios de inclusao no estudo.

A participacao no estudo consistira na resposta a questionérios pelos participantes no
estudo, que serfo administrados peles professores de educacdo especial ou pelos
diretores de turma. Os dados sdo recolhidos de forma direta, junto dos titulares dos

dados.

Serdo também os professores ou diretores de turma que solicitar&o o consentirmento
informade aos participantes e aos representantes legais dos menares, cuja declaragado
sera conservada no processo individual do aluno. A investigadora terda unicamente

acesso aos questionarios andnimos.

No “caderno de recolha de dados” ndo ha identificag@io nominal de fitular, sendo
apenas atribuido urn codigo que permite associar a resposta dos trés questionarios a

um mesmo individue.

Os dados recolhidos sdo:
- do menor — escola, ano de escolaridade, sexo, més ¢ anc de nascimento, localidade

onde vive, apoio pedagdgico, tipo de escola, assiduidade as aulas, tipo de

Rua de Sdo Bento, 148-3° = 1200-821 LISBOA
Tel: 213928400 Fax:213976832 LINMA PRIVACIDADE

eral@cnpd.pt www.cnpd. Dias Uteis das 10 as 13 h
g @ pa.p np pt duvidas@cnpd.pt
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COMISSAONACIONAL
DE PROTECCAO DE DADOS

necessidades educativas especiais, questiondrio de salde para criangas e
adolescentes, inventario de percegbes adolescentes,
- dos paisffamiia - idade, situagio profissional, escolaridade, composicao do

agregado familiar, idade dos irméos.

Os destinatarios serdo informados sobre a natureza facultativa da sua participagéo e

sera garantida confidencialidade no tratamento.

Pela andlise dos dados recolhidos e da metodologia aplicada verifica-se que nédo ha
tratamento de dados pessoais, uma vez que em nenhum momento do estudo é
possivel o relacionamento direto ou indireto da identificacdo dos participanies no
estudo com a infarmacéo constante dos cadernos de recolha de dados. Assim, porque
ndo existe tratamento de dados pessocais, ndo se aplica a Lei n.® 87/98, de 26 de

outubro.

Lisboa, 10 de dezembro de 2013

Lufs Barroso {Relatar), Ana Roque, Carlos Campos Lobo, Helena Delgado Antdnio,

Vasco Almeida, Lufs Paiva de Andrade

/(\(/é,h

Filipa Calvao (Presidente}

Rua de S3o Bento, 148-3° - 1200-821 LISBOA
Tel: 213928 400 Fax:213976 832 LINKA PRIVACIRADE

eral@cnpd.pt WWW. . Dias iteis das 10 35 13 h
g @ pd.p WW Cl’lpd pt duvidas@cnpd.pt
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Anexo D

Autorizacdo da Monitoriza¢iio de Inquéritos em Meio Escolar

MIME




Exmo(a)s. Sr(a)s.

O pedido de autorizagdo do inquérito n.° 0352100001, com a designacdo Qualidade de
Vida Relacionada com a Satde e Percegdo das Atitudes Parentais, registado em 16-12-2013,
foi aprovado.

Avaliacdo do Inquérito:

Exmo(a) Senhor(a) Dr(a) Daniel Filipe da Conceicdo Vieira Alves

Venho por este meio informar que o pedido de realizagdo de inquérito em meio escolar é
autorizado uma vez que, submetido a anélise, cumpre os requisitos, devendo atender-se as
observa¢bes aduzidas.

Com os melhores cumprimentos

José Vitor Pedroso

Diretor de Servicos de Projetos Educativos

DGE

Observacoes:

a) Devem ser cumpridas as disposi¢oes da Deliberacdo da CNPD n° 1812/2013 de 10 de
Dezembro que refere (...) No "caderno de recolha de dados” ndo hé identificacdo nominal
do titular, sendo apenas atribuido um codigo que permite associar a resposta dos trés
questionarios a um mesmo individuo. (...)

b) A realizacdo do Inquérito fica sujeita a autorizagdo das Dire¢des dos Agrupamentos de
Escolas do ensino publico contactados para a realizagdo do estudo. Merece especial
atencdo o modo, o momento e condigbes de aplicacdo dos instrumentos de recolha de
dados em meio escolar (porque de natureza sensivel e referentes a salde e vida privada
dos inquiridos, sendo onerosos na sua aplicacdo), devendo fazer-se em estreita articulacdo
com as Dire¢des dos Agrupamentos.

Pode consultar na Internet toda a informagao referente a este pedido no endereco
http://mime.gepe.min-edu.pt. Para tal terd de se autenticar fornecendo os dados de acesso
da entidade.
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Anexo E

Pedido de Autoriza¢do aos Diretores dos Agrupamentos




Exmo. (a) Sr (a). Presidente do Conselho Executivo

Portim&o, 06 de Fevereiro de 2014

Assunto: Pedido de autorizagio para recolha de dados, no dmbito de um estudo de

Mestrado em Psicologia Clinica e da Satide pela Universidade do Algarve.

No ambito da pesquisa empirica necessaria para a realizagdo da Dissertagdo de
Mestrado referente a um estudo sobre a Qualidade de Vida Relacionada com a Salde e as
Percecdes das Atitudes Parentais em Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras, venho por
este meio pedir a Vossa Exceléncia que autorize a administragdo de um protocolo de
questionarios (o qual disponibilizo em anexo) a alunos entre os 10 e os 18 anos de idade, que
frequentem a escola presidida por vossa exceléncia e que manifestem Alteragdes Neuromotoras
de origem Neurolégica, Espinhal ou Muscular (ou decorrentes de uma outra condigio de saude).

Atendendo as caracteristicas individuais dos alunos que pertencem a amostra
considerada gostaria de solicitar, ainda, a colaboragio das docentes de Sala/Ensino Especial dos
adolescentes pertencentes a4 amostra seleccionada, no sentido de os virem a auxiliar no
preenchimento dos questiondrios disponibilizados.

Este estudo pretende contribuir para a obtengdo de informagdo relacionada com a
Qualidade de Vida Relacionada com a Satde dos estudantes com Alteragdes Neuromotoras,
bem como relativamente as Percecdes que os mesmos evidenciam das Atitudes Parentais.

Mais informo que o presente estudo tem a orientagdo cientifica da Prof. Doutora Ida
Lemos, do Departamento de Psicologia e Ciéncias da Educagdo da Universidade do Algarve.

O requerente compromete-se, por sua honra a: a) Garantir a preservagéo da
confidencialidade dos dados recolhidos; b) No recolher a identidade dos alunos; ¢) N&o utilizar
os dados pessoais obtidos para fins diversos dos que determinaram o acesso; d) Enviar uma
informagéo escmta aos pais dos alunos que possivelmente poderdo vir a constituir a amostra,
com o intuito de lhes solicitar a autorizagfo necesséria para a participagdo dos seus educandos
neste processo de investigagdo.

Grato pela ateng#o dispensada, pego deferimento do pedido.

Com os melhores cumprimentos,

(Daniel Alves)

Psicélogo Clinico, Cédula Profissional n® 11048

Mestrando em Psicologia Clinica e da Saude
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Anexo F

Pedido de Autorizacio aos Encarregados de Educacio



Portimio, 10 de Fevereiro de 2014

Exmo. (*) Sr. (a) Encarregado (a) de Educac@o:

No ambito de uma investigagdo de Mestrado em Psicologia Clinica e da Satde
sobre a Qualidade de Vida Relacionada com a Saide e as Perce¢Ses das Atitudes
Parentais dos Adolescentes com Alteragdes Neuromotoras, foi efetuado um pedido de
autorizagdo ao Conselho Executivo da Escola que o seu educando frequenta para que,
com a ajuda da sua Professora de Sala/Ensino Especial, este pudesse vir a responder a
alguns questionarios sobre este tema.

Na medida em que, para a realizagdo desta investigagdo necessitamos de ter
acesso a alguns dados relativos ao aluno e a sua situagdo educativa, vimos por este meio
solicitar a sua autorizagfo para que o seu educando(a) possa colaborar como participante
nesta investigacdo. A participagfo do seu filho ¢ fundamental!

Desde ja, garantimos a preservagdo da confidencialidade da informagédo recolhida
e que ndo serdo recolhidos dados que possam vir a revelar a identificacdo dos
jovensparticipantes no estudo.

Pego-lhe que devolva até a préxima semana a parte abaixo do picotado desta carta
ao diretor de turma do seu filho, bastando para isso preencher no espaco indicado o nome
do seu educando e assinando por baixo. A participa¢do do seu filho neste estudo ¢
totalmente voluntéria, podendo este desistir a qualquer momento, se assim o desejar.

Grato pela sua atengéo e colaboragdo. Com os melhores cumprimentos,

(Daniel Alves)
Mestrando em Psicologia Clinica e da Satde

EU, , encarregado(a) de
educacio do aluno AUTORIZO/NAO

AUTORIZO (riscar o que nfo interessa) o meu educando a participar nesta investigacfo.

(Assinatura do Encarregado de Educag@o)
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Anexo G

Tabelas de Apresentacio de Resultados Obtidos
através do Tratamento Estistico Efetuado
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Tabela 1A. Médias ¢ Desvios-Padrio das dimensdes do KIDSCREEN-52 e Teste Mann-Whitney em
funcdo da Situagio Profissional dos Pais dos Adolescentes com ANM (N=55).

Empregado
Escalas do KIDSCREEN-52 (n=54) Mt  DPt U p

M DP
Satde e Atividade Fisica 296 .83 298 .83 9.00  .256
Sentimentos 3.54 84 356 .84 500 164
Estado de Humor Geral 3.72 .84 374 .65 550 174
Sobre Ti Proprio 3.57 78 358 .77 17.50 547
Tempo Livre 3.77 89 378 .89 2550 924
Familia, Ambiente € Vida em Familia e Vizinhanga 430 .62 430 .61 19.50  .635
Questdes Econdmicas 346 108 347 1.07 18.00 .568
Amigos 371 105 3.72 1.04 2250 .776
Ambiente Escolar e Aprendizagem 3.84 73 384 .72 1650 507
Provocagédo 4.27 80 426 .79 1650 497
KIDSCREEN Total 3.71 66 372 .66 13.00 378

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrio; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrao total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

Tabela 2A. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do KIDSCREEN-52 e Teste Mann-Whitney em
fungdo da Situagio Profissional das Miaes dos Adolescentes com ANM (N=55).

Empregado Desempregado
Escalas do
) (n= 48) (n=7) Mt DPt U p
KIDSCREEN-52 — 5 m =
Saude e
e Fisica 3.05 75 2.51 1.18 2.98 83 112.50  .160
Sentimentos 3.61 .80 3,17 1.04 3.56 .84 122.50 249
Estado de 3.78 63 343 75 3.74 65 11250 159
Humor Geral
Sobre Ti 3.60 81 3.40 48 3.58 77 12850 316
Préprio
Tempo 3.74 92 4.00 54 3.78 89 136.50 425
Livre
Familia, Ambiente e
Vida em Familia e 433 58 4.14 86 4.30 61 153.50 713
Vizinhanea
Questoes 3.53 1.06 3.05 1.16 347 1.07 12000 222
Econdmicas
Amigos 3.73 1.07 3.64 94 3.72 1.04 15150  .676
Ambiente Escolare 5 o5 75 376 60 3.84 72 14550 568
Aprendizagem :
Provocagio 4.24 80 4.43 74 426 79 14550 560
KIDSCREEN 3.76 67 3.48 58 3.72 66 12050 230
Total

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrdo total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).
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Tabela 3A. Médias ¢ Desvios-Padrao das dimensdes do KIDSCREEN-52 ¢ Teste Mann-Whitney em
fungdo do Tempo de Apoio Prestado por parte do Docente de Educagéo Especial dos Adolescentes com
ANM (N=55).

Até2 Horasde 3 (ou mais) Horas

Apoio por de Apoio por
Escalas do
KIDSCREEN-52 Semana Semana Mt Drt U )4
(n=34) (n=21)
M DP M DP
Satde e
Atidade Fisica 2.96 82 3.00 86 2.98 83 356.50 993
Sentimentos 3.54 87 3.58 83 3.56 84 34650 855
Estado de 3.68 67 3.82 62 374 65 32950 855
Humor Geral
Sobre Ti 3.56 76 3.61 81 3.58 77 35350 951
Proprio
Tempo 3.66 82 3.97 97 3.78 89 27450 152
Livre
Familia, Ambiente ¢
Vida em Familia e 421 66 4.46 51 430 61 286.00 216
Vizinhan¢a
Questoes 3.35 1.11 3.65 1.00 3.47 1.07 30950 407
Econdémicas
Amigos 3.67 1.05 3.80 1.06 3.72 1.04 33800 741
Ambiente Escolare 5 ¢ 79 3.90 60 3.84 72 34300 808
Aprendizagem
Provocagio 4.20 78 437 82 426 79 291.00 241
%?;CREEN 3.66 67 3.81 65 3.72 66 31050 420

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrdo; Mt = Média total; DPt = Desvio Padréo total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).
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Tabela 4A. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do KIDSCREEN-52 e Teste Kruskall-Wallis em
fungio dos Apoios Técnicos dos Adolescentes com ANM (N=55).

Com Apoio Técnico

Sem Apoio (n=30)
Escalas do Técnico 1 Apoio Mais do que 1 K-w
KIDSCREEN-52 (n=25) Técnico Apoio Téenico Mt PPt o3y P

(n=17) (n=13)

M DP M DP M DP
Saude e
Atividade Fisica 323 87 2.69 54 2.86 95 298 83 467  .097
Sentimentos 3.68 .90 3.48 .53 3.42 1.08 3.56 .84 2.15 341
Estado de 38 .73 3.61 44 3.65 72 374 65 228 320
Humor Geral
Sobre Ti 378 83 331 .76 3.55 57 358 77 495 084
Préprio
Tempo 387 89  3.64 87 3.78 95 378 89 .68 712
Livre
Familia,

Ambiente e Vida 4.36 .55 4.28 67 422 .69 430 .61 25 .882
em Familia e

Vizinhanca
Questoes 333 121 345 1.03 374 84 347 107 .99 607
Econdémicas
Amigos 390 117 359 .92 354 96 372 1.04 265 265

Ambiente Escolar
e Aprendizagem

Provocagdo 4.31 .83 4.16 .83 431 70 426 .79 A7 789

RIDSCREEN 380 71 358 59 372 66 372 .66 153 465

4.03 77 3.60 .63 3.78 .83 384 72 542 067

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrdo; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrdo total; K-W = Teste de
Kruskall-Wallis; gl= graus de liberdade; p = Valor de Significancia (p< .05).
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Tabela 5A. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em fungdo da
Situagdo Profissional dos Pais dos Adolescentes com ANM (N=55).

Empregado
Esclall):‘f do (n=54) Mt DPt U p
M DP
Percegao de 146.05 33.09 146,73 33.17 9.50 270
Amor
Percecdo de
Hostldade 29.05 20.77 27.86 20.63 22.50 775
Percegdo de 102.84 35.91 103.15 35.65 20.00 658
Controlo
Percegdo de 119.38 39.13 119.94 38.98 13.50 392
Autonomia

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padrao total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

Tabela 6A. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em fungio da
Situagio Profissional das Maes dos Adolescentes com ANM (N=55).

Empregado Desempregado
Bscatas do (n=48) (n=7) M DPt u o p
M DP M DP
i‘;;"oi"'ao de 14667 3402 14714 2800 4073 3347 16450 920
;f;fﬁ;‘;;: 2849 2173 23.53 10.19 27.86 2063  167.50 990
gzr;‘;g‘l‘g de 104.44  37.08 94.29 »ng0 10315 3565 13350 381
i‘;ﬁfﬁf&f 11938 4033  123.81 3021 M99 3508 16100 859

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrédo; Mt = Média total; DPt = Desvio Padréo total; U = Teste de Mann-
Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).

Tabela 7A. Médias e Desvios-Padrio das dimensdes do IPA e Teste Mann-Whitney em fungdo da
Existéncia de Irm#os por parte dos Adolescentes com ANM (N=55).

Escalas do Sim Nao
. (n=129) (n=26) Mt DPt U p
M DP M DP

Percegdo de 15483 2875  137.69 35091 14673 33.17 27650 .09
Amor
Percegao de 2454 1793 3157 2306 2786  20.63 30550 225
Hostilidade
Percegdo de 10494 3260 10115 3933 103.15 3565 36550  .846
Controlo
Percegdo de 128.05 3947 11090  37.10 11994 3898 28350 112
Autonomia

Nota: n = amostra; M = Média; DP = Desvio-Padrao; Mt = Média total; DPt = Desvio Padréo total; U = Teste de Mann-

Whitney; p = Valor de Significancia (p< .05).



