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Satisfacdo com a vida, Estilos de coping e Sintomatologia de
cuidadores/responsaveis por jovens adultos e adultos com
Deficiéncia Mental: Um estudo exploratorio

O presente estudo teve como principal objetivo aprofundar o
conhecimento acerca da satisfacdo com a vida, estilos de coping e
sintomatologia psicopatoldgica de uma amostra de 103 cuidadores de
deficientes mentais, sendo estes ja de idade adulta. Uma revisdo da
Literatura existente tornou clara a escassez de estudos que
aprofundassem esta tematica, optando-se assim, pela realiza¢do de um
estudo exploratorio. Deste modo, foi solicitado a cuidadores, que
respondessem um questionario sociodemografico e trés escalas de
medida: da satisfagdo com a vida (SWLS), dos estilos de coping (F-
COPEYS), e de avaliacdo da sintomatologia psicopatoldgica (BSI). Na
analise de dados, utilizaram-se estatisticas descritivas e técnicas de
inferéncia estatistica, de forma a analisar as possiveis relaces entre 0s
resultados das escalas e o diagnostico apresentado pelo familiar que
recebe os cuidados, os resultados das escalas e a variavel idade, bem

como as relacgdes dos resultados das escalas entre si.

Palavras chave: deficiéncia mental, cuidadores, satisfacdo com a vida,

Sintomatologia Psicopatologica, Estilos de Coping

Life satisfaction, Coping styles and Symptomatology of
caregivers/guardians of young adults and adults with mental

retardation: An exploratory study

This study aimed to deepen knowledge about the life
satisfaction, coping styles and psychopathological symptoms in a
sample of 103 caregivers of mentally handicapped young adults and
adults. A review of existing literature, made clear the lack of studies in
this field and about this issue, opting thus for made an exploratory

study. Then, we asked the caregivers, to answer a sociodemographic



questionnaire, and three measure scales: life satisfaction, coping
styles, and evaluation of psychopathological symptoms. In data
analysis, we used descriptive statistics, and analysis of statistical
inference so we could understand the possible existence of links
between the results of the scales and the diagnosis made by the family
who receives care, the results of the scales and the variable age as well
as the possible relation between the results of the scales with each

other.

Key words: Mental disabilities, caregivers, life satisfaction,
Psychopathological symptomatology, Coping styles.
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Introducgéo

“O tema do envelhecimento da pessoa com deficiéncia deveria ser
obrigatoriamente introduzido em estudos e investigagdes a realizar pelas
Universidades. Tém-se estudado exaustivamente as criancas, 0S jovens e 0S
adultos, mas esta nova ‘“realidade emergente” ainda esta a dar os seus

primeiros passos ao nivel da investigacdo.” (Rosa, 2004, p.9)

A presente dissertacdo insere-se no ambito do Mestrado Integrado
em Psicologia, da Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educacdo da
Universidade de Coimbra e esta subordinada ao tema: Satisfacdo com a vida
Estilos de coping e Sintomatologia de cuidadores/responsaveis por jovens
adultos e adultos com deficiéncia mental: Um estudo exploratério.

O aumento da esperanca média de vida da populagdo com
deficiéncia mental, devido quer aos avancos da Medicina bem como das
condigdes de vida, levou a que nas ultimas décadas tenha havido uma maior
atencdo ndo apenas sobre as pessoas com deficiéncia mental, mas também
acerca daqueles que assumem um papel permanente de cuidadores. Sdo, na
maioria das vezes, as familias, ou os familiares mais préximos que assumem
esse papel de prestadores de cuidados a esta populacdo (Factor, Heller &
Janicki, 2012 cit in. Williamson & Perkins, 2014; Siqueira; Botelho; Coelho,
2002) e dai que seja necessario conduzir investigacdes no sentido de se
analisar a vivéncia externa, mas também interna destes cuidadores (Singer,
Biegel, & Conway, 2012).

A preocupacdo ou a motivacdo pessoal para a realizagdo deste
estudo, surge do trabalho realizado na instituicdo APPACDM de Séo
Silvestre, em Coimbra, onde o desafio de gerir a Deficiéncia Mental e o
envelhecimento surge cada vez mais como uma problematica real e diaria.

Assim sendo, o presente trabalho pretende trazer a luz algumas
consideragOes relativamente a Deficiéncia Mental e ao Envelhecimento,
tratando especificamente de questBes relacionadas com a salde mental,
estilos de coping e satisfagdo com a vida dos cuidadores de Deficientes

Mentais jovens adultos, em idade adulta ou ja idosos.
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| - Enquadramento conceptual

A deficiéncia mental — Dados historicos

“A historia da deficiéncia em geral e da deficiéncia mental em
particular ndo € um conhecimento do qual a humanidade se possa
orgulhar do ponto de vista dos direitos humanos.”

(Perron, 1976; Fonseca, 1980; Morato, 1986; Rynders, 1987, in
Morato, 1998)

Para se compreender 0 modo como conseguimos hoje encarar
o deficiente mental, € importante também perspectivar todos o0s
preconceitos que, através do olhar desafiador de varios investigadores,
foram sendo eliminados ao longo dos séculos. Neste sentido, estes
permitiram-nos ter uma forma interessada e séria de pensar a
deficiéncia, bem como todo aquele que € diferente, e acrescentaram
com os seus esforcos dignidade a esta populagéo e por isso a condicao
humana. Sabemos também que é importante resumir a historia da
humanidade, uma vez que é ela que nos apresenta a evolugdo do
conceito e diferentes conceptualizacbes (Febra, 2009; Devenney,
1997).

Sabe-se que em Roma, as criangas que nasciam com
malformacdes eram mortas, pelo que neste periodo, da Antiguidade
Cléssica, a principal atitude face ao deficiente, era a de rejeicéo
(Febra, 2009). Na Idade Média, se por um lado a presenca forte da
Igreja, contribuiu para que o infanticidio fosse erradicado, por outro
lado perpetuou a crenga de que as anormalidades eram atribuidas a
causas sobrenaturais. Desta forma, deu-se continuidade a segregacao e
marginalizagdo do deficiente. Apesar disto, é nesta altura, que gracas a

atitude de protecgéo e piedade de alguns cristéos, surgem os asilos e
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hospicios (Febra, 2009).

E comummente aceite que a historia da investigagdo cientifica
da DM, se divide em trés periodos, sendo que tem inicio em principios
do século XIX e até aos dias de hoje esta tematica continua a ser uma
area que levanta polémica e necessidade de ser constantemente
discutida (Kannner, 1964; Perron, 1976; Woolfson, 1984,
Ryderns, 1987, in Morato 1998).

O primeiro periodo, que se iniciou a partir de 1800, sucede a
uma etapa da historia em que a atitude face a DM era de repudio e
medo. A DM era encarada como degenerescéncia racial e social que
era urgente eliminar. Ndo obstante a mentalidade geral da época,
alguns estudiosos, como Esquirol, que com base na utilizacdo da
linguagem falada, estabeleceu cinco niveis de DM, ou Phillipe Pinel
(1745-1826) que juntamente com Esquirol, e através de estudos
biométricos, conseguiu estabelecer a distingdo entre o caracter
transitério da doenca mental e o caracter permanente dos défices
cognitivos, insistiram em estudar e mudar a mentalidade acerca da
DM.

Assim, este primeiro periodo da histéria da investigacdo
cientifica da Deficiéncia Mental foi caracterizado por um grande
desenvolvimento cientifico da Biologia e da Psicologia, constatavel
também por varias propostas de identificacdo e classificacdo da DM,
relativamente a outras deficiéncias. (Perron, 1976, Ryderns, 1987, in
Morato, 1998). E ainda de salientar neste periodo, as varias
experiéncias de Jean Itard (1801/1806), com a “crianga selvagem”
Victor de Averyon e de Guggenbuehi (1839).

Dos finais do século XIX até a segunda Grande Guerra,
podemos observar aquele que é considerado o segundo periodo no que
respeita a historia da investigacdo da Deficiéncia Mental. Nesta fase
encontramos ja uma sociedade mais madura no que respeita ao olhar

que tem perante a deficiéncia e observamos ja uma preocupacao no
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sentido de se definir e classificar de forma clara a deficiéncia, que
resulta num surgimento de posicbes e contraposicbes com
consequéncias a nivel social e educacional. Neste periodo o falar de
deficiéncia mental, significava ja falar-se da inteligéncia em funcéo de
um critério académico (Binet, 1909, in Morato, 1998).

Todavia, a Segunda Guerra Mundial seria um elemento
importantissimo na forma como a sociedade encarava o deficiente.
Este é considerado o terceiro periodo da histdria da investigacao sobre
a deficiéncia. Os avangos na investigacdo, bem como o aumento do
nimero de mutilados vindos da guerra, agora considerados pela
sociedade como her6is, e bem aceites por ela, resultou numa
transformacéo radical no cuidado e preocupagdo com o bem-estar
destas pessoas. Segundo Muntaner (1998 cit. In Febra, 2009) neste
periodo de aceitacdo sdo consideradas duas fases. Se num primeiro
momento se d& um desenvolvimento do sistema educativo para
deficientes, e o principal objectivo é o da socializacdo, isto &,
pretende-se trabalhar ao nivel das suas limitacbes de forma a
minimiza-las, num segundo momento observamos o crescer de
movimentos que vao centrar os seus esforcos numa luta pelos direitos
humanos desta populagdo e no reconhecimento dos mesmos, perante a
sociedade.

Neste contexto histérico de mudanca de mentalidade, e
revolucdo na forma como se encara o deficiente, a Deficiéncia mental
ligeira e moderada aparecem como uma incapacidade escolar, e para
que se pudesse contornar esta situacdo, ou os alunos ‘“com
dificuldades” seriam incluidos, como excep¢des, nas turmas regulares,
ou seriam criadas escolas especiais.

Contudo, continuavam a existir alunos que manifestavam
dificuldades a nivel académico, e da necessidade de despistagem
dessas criancas, por parte do governo e como iniciativa do mesmo,
surge a escala métrica da inteligéncia, desenvolvida por Binet e Simon

(1905). Estes estudos permitiram que se descobrissem défices
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intelectuais, que até ao inicio do percurso escolar da criancga, teriam
passado despercebidos. Esta escala permitiu também situar as criancas
que apresentavam dificuldades escolares, numa hierarquia da
Deficiéncia Mental.

Neste contexto surge o conceito de integracdo, que segundo a
National association of retarded citizens (Cit. In Bautista, 1997, p.29)
“¢ uma filosofia ou principio de oferta de servigos educativos, que poe
em pratica mediante a provisdo de uma variedade de alternativas de
ensino e de aulas adequadas ao plano educativo de cada aluno,
permitindo a maxima integracdo educacional, temporal e social entre
alunos deficientes e ndo deficiente, durante o periodo escolar normal”.
Em 1991 Simon ja teria clarificado os objectivos da integracdo, 0s
quais seriam, favorecer a insercdo social, beneficiar de uma formacéo
geral e profissional, favorecendo assim a autonomia, e permitir aos
pais uma verdadeira escola em matéria de educacdo (Albuquerque,
1996 cit. In Tavares, 2012).

Deficiéncia Mental - AAMR (Dados Historicos e Definicdes)

Desde que foi fundada esta organizacdo, hoje em dia
conhecida como Associacdo Americana da Deficiéncia Mental
(AAMR), que uma das principais preocupacbes tem sido a
diferenciacdo e delimitacdo do conceito de Deficiéncia Mental. Nesse
sentido esta organizacdo também tem realizado esforgos por uma
clarificacdo profunda das caracteristicas gerais desta populacdo, e das
caracteristicas especificas que tornam cada individuo com deficiéncia
mental, Gnico e com caracteristicas particulares (Grossman, 1983).

Através dos anos foi sendo realcada pelos seus membros
durante os encontros regulares, bem como em varias publicagdes, a
necessidade de realizar uma diferenciacdo das condi¢bes médicas

associadas a esta condicdo e a importancia destas na escolha de
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tratamentos, programas e planeamentos. Em 1919 o comité de
classificacdo estatistico foi escolhido para realizar esta classificacao,
que teria a sua primeira publicacdo em 1921, a segunda em 1933 e a
terceira em 1941. Um novo manual seria mais tarde publicado em
1957, quando um comité de nomenclatura da AAMR desenvolveu um
sistema de classificacdo etioldgica e recomendou a que mais tarde se
desenvolvesse um manual compreensivo de terminologia e
classificacdo em DM. Essa tarefa seria levada a cabo pelo projecto de
planeamento técnico em DM da AAMD e em 1959 é publicado um
novo manual, publicado depois novamente em 1961 (Grossman, 1983;
Albuquerque, 2000; & AAMR, 2002).

Em 1959, como ja referimos, foi entdo publicado um novo
manual, que nos apresentaria, além de uma maior uniformidade na
explicacdo da terminologia, também um duplo sistema de
classificagdo, médico e comportamental. O sistema médico com oito
seccOes consistentes com 0s conhecimentos da altura e o
compotamental, dividido em duas sec¢des que seriam 0S niveis
intelectuais e 0 comportamento adaptativo.

Nas defini¢Oes de inteligéncia testada, o tradicional valor de
QI de 70 foi mudado para um desvio-padrdo abaixo da média de teste
que era aproximadamente de 85 (valor de QI) nos testes mais
utilizados. Mas esta mudanca resultou numa inclusdo extrema de
quase 15% da populacdo total dos EUA no grupo identificado como
deficiente, e os estudiosos da altura estavam conscientes que muitas
das pessoas identificadas neste valor, ndo funcionavam na realidade
como deficientes, o que levou a numerosos debates acerca deste valor
de QI (Albuquerque, 2000; Luckasson e tal, 1992 & Grossman, 1983).
Depois de longas discussdes acerca deste ponto de corte, 0 comité de
terminologia, que preparou o manual de 1973, acabaria por abolir este
valor, e regressar ao tradicional ponto de corte de 70 (QI) (Grossman,
1983).
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Neste manual de 1973, foram-nos também apresentadas
algumas alteragOes significativas, uma vez que a sua elaboracédo
aparece de uma revisdo de manuais anteriores (Grossman, 1983).
Desde a introducéo do critério de comportamento adaptativo, que tem
existido muita preocupacao acerca da forma como se poderia medir de
forma eficaz este aspecto do comportamento, e a AAMD desenvolveu
uma escala de comportamento adaptativo, mas em 1973 ndo estaria
disponivel. Na edicdo de 1977, novos materiais foram acrescentados
bem como clarificagcbes aos procedimentos que se realizavam para
dagnosticar as DM. Ambos os sistemas médicos e o glossario foram
actualizados. Em 1983, temos mais uma actualizagéo realizada pela
AAMD, desenvolvido mais uma vez pelo comité de terminologia, no
sentido de poder reflectir os avancos e a forma contemporanea de
pensar N0 campo e para que se tornasse consistente com a ICD-0 da
OMS e com o DSM-III, em particular com as classificacdes médicas e
referencias (Albuquerque, 2000; Grossman, 1983). Este material de
1983, terd ja em si o reflexo da necessidade que se fazia sentir da
existéncia de um sistema mundial de classificacdo consistente e Uutil
Albuquerque, 2000; Grossman, 1983).

A deficiéncia mental — Definicédo e classificacdo

“Uma das consideragdes teoricas fundamentais no dominio da

deficiéncia mental é a da sua conceptualiza¢do” (Albuquerque, 2000, p.19)

Muitos tém sido os esforgos realizados no sentido de se
clarificar a definicdo de deficiéncia mental, bem como erradicar
definitivamente todas as considera¢cGes ambiguas e que possam trazer
confusdo a esta operacionalizagdo. No entanto toda a evolucéo e

progressos notaveis neste campo de investigacdo, ndo tém conseguido
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eliminar algumas controvérsias e confusfes adjacentes a esta
conceptualizagdo (Albuquerque, 2000). Na origem destas dificuldades
de clarificagdo e conceptualizacdo encontra-se toda a heterogeneidade
inerente a populacdo com deficiéncia mental, mais especificamente
todas as etiologias possiveis, necessidades educativas, e muitas outras
varigveis que tornam a deficiéncia mental num constructo
multidimensional e multideterminado, que dificulpa a traducdo de
todas as suas caracteristicas num conceito univoco e unitario
(Albuquerque, 2000).

Todavia continua a ser de extrema importancia para a
sociedade em geral e para cada comunidade, poder aceder a uma
definicdo clara de deficiéncia, e que apesar de toda a evolugdo
histdrica e relatividade social, se possa afirmar com clareza o que € a
deficiéncia mental, quais as origens, quais as suas diferentes
expressdes, graus, e claro estq, de que modo podem os pais e a
comunidade percebé-la de forma geral e em particular para cada
deficiente mental. De acordo com Albuquergue (2000) a Deficiéncia
Mental pode ser clarificada em quatro conceptualiza¢bes sendo elas a
deficiéncia mental enquanto défice intelectual, enquanto defice
intelectual e défice no comportamento adaptativo e enquanto défice

cognitivo e défice cognitivo e défice socialmente definido.

A deficiéncia mental - Critérios de diagnéstico DSM-V

A incapacidade intelectual, como é designada a deficiéncia
mental no Manual de diagnostico e estatistica das perturbacdes
mentais (DSM V), é uma perturbacdo que se insere no grupo das
perturbacdes do Neurodesenvolvimento. Estas perturbacdes dizem
respeito a alteragbes significativas que se manifestam cedo no
desenvolvimento, sendo muitas vezes identificadas antes do periodo
escolar. Sdo caracterizadas por defices do desenvolvimento que

muitas vezes se apresentam sob a forma de dificuldades no
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funcionamento pessoal, social, académico e ocupacional (5% Ed. ;
DSM-V; American Psychiatric Association, 2013).

Deste modo, a incapacidade intelectual, enquanto perturbacao
do desenvolvimento intelectual, caracteriza-se por défices nas
capacidades mentais gerais, como 0 raciocinio, resolugdo de
problemas, planeamento, pensamento abstracto, o discernimento,
aprendizagens académicas e a aprendizagem pela experiéncia. Estas
alteracbes condicionam o funcionamento do comportamento
adaptativo do sujeito, que acabard por falhar em atingir niveis de
autonomia e independéncia pessoal e responsabilidade social, bem
como no desempenhar de um papel autbnomo quer no contexto
familiar quer na comunidade em que se insere. Este atraso global no
desenvolvimento € diagnosticado quando esta presente um atraso ou
uma falha no atingir certos marcos do desenvolvimento em vérias
areas do funcionamento intelectual (5% Ed.; DSM-V; American
Psychiatric Association, 2013).

Neste sentido, a definicdo que nos surge de incapacidade
intelectual, de acordo com este manual é:

A incapacidade intelectual (perturbacdo do desenvolvimento
intelectual) ¢ uma perturbacdo com inicio durante o periodo de
desenvolvimento que inclui défices de funcionamento intelectual e
adaptativo nos dominios conceptual, social e pratico. Os seguintes trés
critérios tém de ser cumpridos:

A. Défices em fungdes intelectuais como raciocinio, resolucao
de problemas, planeamento, pensamento abstracto,
discernimento, aprendizagem académica e aprendizagem
pela experiéncia, confirmados tanto por avaliacdo clinica
como por testes de inteligéncia individualizados e
estandardizados.

B. Défices no funcionamento adaptativo que resultam na falha

em atingir os padrdes de desenvolvimento e socioculturais
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de independéncia pessoal e responsabilidade social. Sem
suporte continuo, os défices adaptativos limitam o
funcionamento numa ou mais atividades da vida diéria,
como comunicagdo, participacdo social e subsisténcia
independente, em multiplos ambientes cmo casa, escola,
trabalho e comunidade.

C. Inicio dos défices intelectuais durante o periodo de
desenvolvimento (5% Ed.; DSM-V; American Psychiatric
Association, 2013).

Deficiéncia Mental e Envelhecimento

Apesar de serem varias as designacdes utilizadas para nomear
a populacdo envelhecida, como é o caso da Organizacdo das Nagdes
Unidas (Bento, 2008) que utiliza o termo “terceira idade” para Se
referir a estas faixas etarias, o termo idoso continua a ser o mais
comummente escolhido para categorizar as pessoas de idade igual ou
superior a 65 anos. Para muitos autores, (Bize & Vallier, 1995;
Calenti, 2002) o termo idoso é o termo que melhor identifica e
caracteriza a pessoa nesta fase da vida, ou nesta fase de velhice, em
que diversas desvantagens lhes estdo intrinsecamente ligadas,
nomeadamente fisicas, psicoldgicas e sociais (Bize & Vallier, 1995).

Gragas ao aumento da esperanca Média de Vida, advinda esta
de varios factores, como o progresso cientifico, a melhoria das
condicdes de vida e bem estar, bem como a diminuigdo progressiva da
taxa de Natalidade, foi permitida assim uma maior longevidade da
populacdo em geral e nomeadamente de pessoas com Deficiéncia
Mental permitindo-lhes uma maior longevidade. A problematica do
envelhecimento constitui assim um processo que tem ocorrido nas

sociedades contemporaneas, quer a nivel social, econémico e cultural,
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resultante dos factores acima mencionados. Constitui assim, um
fendmeno irreversivel das sociedades Modernas (Calenti, 2002;
Fernandes, 2001:39 cit. In Bento, 2008; Oliveira, 2013; Peirats &
Brugos, 2010; Verdugo, 1998). Ao longo das Ultimas décadas temos
assistido a alteracdo da piramide demografica, que tem observado a
sua base a estreitar e 0 seu topo a alargar (Bento, 2008; Rosa, 2004).
Dados de Vvérios autores constatam, apesar das relativas oscila¢cdes dos
nimeros, no inicio do século XX a esperanca média de vida da
populacdo em geral era de 40/50 anos e das pessoas com deficiéncia
de 20/30 anos. Observou-se uma subida dos valores e nos anos 60/70
os valores subiram para 50/60 anos de esperanca média de vida para a
populacdo em geral e de 30/40 anos para a populagcdo com deficiéncia
(Rosa, 2004 p. 8). Actualmente, a populacdo geral espera viver em
média cerca de 70/80 anos e os individuos com deficiéncia mental
chegam a viver em média cerca de 60/70 anos (Rosa, 2004 p. 8).
Quanto ao futuro, 0 que se espera e se prevé, é que em 2020 a
populacdo idosa passe a representar cerca de 18,1% da populagédo
Portuguesa (Wall et all., 2006: 6 cit. In Bento, 2008). Se por um lado
todos estes dados nos indicam esta extensdo da longevidade da
populacdo com deficiéncia mental, durante o ultimo século, por outro
lado, ndo podemos jamais colocar de parte a questdo dos familiares e
parentes que paralelamente a estes véem a sua idade a avancar, e
muitas vezes, ndo se encontram preparados para este fendmeno. Além
disso, alguns autores alertaram para a questdo de que o facto desta
populacédo estar a viver mais anos ndo significar que esteja a viver
melhor, ou com as condic¢Ges necessarias (Ramos; Moscardi, 2004 cit.
In. Oliveira, 2013; Rosa, 2004). Sdo os familiares mais proximos que
continuam a ser o0s principais prestadores de cuidados a esta
populagdo. (Factor, Heller & Janicki, 2012 cit in. Williamson &
Perkins, 2014; Siqueira; Botelho; Coelho, 2002).
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Deficiéncia Mental e Envelhecimento: principais cuidadores

“A familia é espaco indispensavel para a garantia da sobrevivéncia, de
desenvolvimento e da protegdo dos filhos e demais membros,
independentemente do arranjo familiar ou da forma como vem se
estruturando.” (UNICEF, 2008, p. 11 Cit. In Bento, 2008).

De acordo com autores como Singer & Biegel (2014), autores
que se dedicaram a estudos relacionados com os prestadores de
cuidados e as suas caracteristicas/necessidades, as Ultimas décadas
foram marcadas por bastantes alteracfes, principalmente na estrutura
familiar relativamente a quem deve ser o prestador de cuidados.

Também na  sociedade, as alteragdes  politicas,
socioeconémicas, o Feminismo, Multiculturalismo e a Psicologia
Positiva desafiaram a forma como até aqui se compreendia a vida em
familia (Singer, Biegel, & Conway, 2014). Como resultado disso,
premissas que até aqui eram tidas como garantidas, como o facto de
serem as maes e as filhas as Unicas e principais prestadoras de
cuidados a familiares com Deficiéncia Mental, foram abaladas e
alteradas. Isto porque muitas mulheres deixaram de assumir como um
papel seu a desempenhar, e muitos homens passaram a Ser 0S
principais cuidadores de familiares (Singer, Biegel, & Conway, 2014).
Durante 0s anos que se seguiram muitas investigacbes foram
conduzidas no sentido de se perceberas condi¢cbes de promocdo de
resiliéncia, bem-estar e a percepcdo de beneficios tanto para 0s

prestadores de cuidados como para os familiares-alvo destes cuidados.
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N&o obstante, e como ja foi referido acima, é na familia que se
encontram os principais prestadores de cuidados as pessoas com
Deficiéncia Mental (Singer, Biegel, & Conway, 2014) e € nestas
pessoas e nos desafios que enfrentam, bem como nas estratégias que

utilizam, que vamos focar-nos de seguida.

Os pais sdo as fontes primérias de apoio e cuidado para
criangas, sobretudo quando falamos de criangas com algum tipo de
Deficiéncia, e nomeadamente na Deficiéncia Mental, este papel de
cuidador continua durante toda a vida (Piazza, Floyd, Mailic, &
Greenberg, 2014). Assim sendo, a medida que esta populacdo
envelhece, encontramos uma populagdo de mées, pais e irméos que
envelhecem paralelamente e muitas vezes véem-se a assumir um papel
de “pais perpétuos” (Biegel et al., 1991; Greenberg et al., 1993;
Gidron, 1991; Hatfield, 1991; Jennings, 1987; Kim et al., 2003;
Minnion, 1996 cit. In Ben-Zur, Duvdevany, & Lury, 2005), uma vez
que tém de gerir as suas proprias dificuldades, ao mesmo tempo que
lidam com os desafios que chegam com o envelhecimento e as
dificuldades caracteristicas da deficiéncia dos filhos adultos, que
muitas vezes também se agrava com a idade (Floyd, & Mailic, 2014,
Seltzer, Greenberg, & Krauss, 1995 Cit in Piazza; Rosa, 2004, p.8).

Algumas pesquisas tém sido realizadas e indicam que muitas
vezes a falta de informacéo e de preparacdo da maioria das familias
para lidar com o filho com deficiéncia Mental apresentam valores
significativos (Glat, 1989, 2004; Glat; Pletsch, 2004)
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Quando numa familia, nasce uma crianca com Deficiéncia
Mental, este representa um momento de forte impacto para a familia, e
onde toda a estrutura familiar sofrera uma interrupcéo da estabilidade
(Dessen, Silva, 2000 cit. In Pimenta, Rodrigues & Greguol, 2010;
Zapata, Bastida, Quiroga Charra & Leiva, 2013; Reis & Vale Dias,
2011). S&o inameras as dificuldades enfrentadas a partir do momento
da descoberta, mas também em toda a vivéncia de novos desafios que
se ddo a cada dia, na prestacdo de cuidados (Zapata e cols., 2013).
Dar-se-a também uma luta pela reorganizacgdo familiar, e pela inclusdo
da crianca no espaco social, sendo essa mesma dindmica da familia no
dia-a-dia, um dos factores mais importantes para uma boa adaptacéo,
bem-estar e qualidade de vida da familia (Dessen, Silva, 2000 cit. In
Pimenta, Rodrigues & Greguol, 2010). A medida que pensamos na
questdo do envelhecimento e deficiéncia, sem perder de vista as
ressalvas de cada uma, é importante esclarecer como afirma Trindade
que tanto uma como a outra condi¢do, ndo significam “estar doente”
(Trindade, 2005, p. 88 cit. In Oliveira, 2013) mas é nestas pessoas
que encontramos condi¢cdes quer fisicas ou mentais, que condicionam
e limitam o desempenho de simples actividades do quotidiano
(Oliveira, 2013).

Assim sendo, e consoante o grau de Deficiéncia e de limitacao
dos fillhos, e todo o grau de dependéncia (Oliveira, 2013), as
responsabilidades destes pais podem variar de uma supervisao
ocasional até a necessidade de ajudar o filho nas tarefas mais basicas
do quotidiano (Krauss & Seltzer, 1993 Cit. In Piazza, Floyd, &
Mailic, 2014), e muitas vezes o resultado desta prestagéo de cuidados
a longo prazo, coloca estes cuidadores em risco de  sobrecarga,
exaustdo e frequentemente em situacdes de negligéncia para com a sua
propria saude fisica e/ou mental, quando entram também na velhice
(Seltzer, Floyd, Song, Greenberg, e Hong, 2011 cit. In Piazza, Floyd, &
Mailic, 2014). Apesar disto, Singer, Biegel & Conway (2014) alertam-

nos para 0s resultados de estudos, que demonstraram que 0S
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efeitos de ser um cuidador ndo pode ser apenas olhado sob o ponto de
vista negativo, deve pelo contrario, ser considerado também sob o
ponto de vista positivo, tentando perceber os efeitos positivos que
podera ter, quer no prestador de cuidados quer no familiar com a
Deficiéncia (Singer, Biegel, & Conway, 2014). O reconhecimento dos
cuidadores, enquanto componente essencial e a preocupa¢do com a
sua saude fisica e bem-estar Psicoldgico, principalmente nos casos de
doencas cronicas, cujo nivel de adaptacdo e em que a expectativas de
alteracdo do grau de dependéncia durante a vida € muito reduzido
(Oliveira, 2013), tem motivado a investigagdo dos problemas
apresentados (Grunfeld et al., 1997; Garrido, Menezes, 2004 cit. In
Pimenta, Rodrigues & Greguol, 2010) uma vez que caso 0 suporte
formal ndo seja provido, estard também em risco o cuidador, de se
tornar ele préprio num paciente (Grunfeld et al, 1997 cit. In Pimenta,
Rodrigues & Greguol, 2010).

Sobre quem poderd ser o cuidador, estudos preditivos
avaliaram a um nivel sociodemografico, prestadores de cuidados e
isso levou a que se construisse uma teoria chamada “Teoria da
Substitui¢ao hierarquica” (Cantor, 1979 cit. In Marks & Lambert,
1997) que nos permite perceber como funciona a escolha do cuidador.
Segundo esta Teoria, a esposa seria a primeira da lista, se disponivel,
num segundo lugar estaria a filha adulta, seguindo-se de um filho
adulto (Coward, Horne & Dwyer, 1992 cit. In Marks & Lambert,
1997). Todavia, os autores Singer, Biegel e Conway (2012) alertam-
nos para o facto de que as alteracGes politicas e sociais ocorridas com
0 passar dos anos alteraram a propria estrutura da familia. Agora a
mulher nem sempre aceitae se sujeita ao papel de cuidadora como um
papel seu a desempenhar, e muitos homens tém assumido o papel de
cuidadores activos (Singer, Biegel, & Conway, 2012). Em qualquer
um dos casos, € na maioria das vezes a proximidade que desempenha
um papel de exceléncia na probabilidade de quem se tornard um
cuidador (Marks & Lambert, 1997).
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Este trabalho de cuidador, realizado na sua grande maioria
pela familia, (Singer, Biegel, & Conway, 2014) que até alguns anos
atras era um trabalho “invisivel” (Daniels, 1987 cit. In Marks &
Lambert, 1997) é agora um trabalho que cresce cada vez mais, de
forma rapida e puablica. Isto torna paradoxal que os anos, que sdo
considerados pelos especialistas no estudo do desenvolvimento, 0s
anos de “pos-parentalidade” ou os anos do “ninho vazio” sejam para
estas familias, os anos onde o cuidado e as preocupacdes se
intensificam (Marks & Lambert, 1997 p.1).

Biegel, Sales e Schulz (1991) sugeriram que as abordagens
que incluem as motivac6es dos prestadores de cuidados, se dividiriam
em duas grandes categorias. Por um lado teriamos pessoas com
motivos egoistas ou centrados em questdes relacionadas com o self., e
nestas estdo incluidos o trabalhar para receber dinheiro, ou interesse
financeiro numa possivel heranca, o cumprimento do que é expectavel
pela sociedade. Num segundo grupo estariam pessoas altruistas e
empaticos, motivados para a ajuda ao outro, motivacao essa que viria
da sua capacidade de se colocar no lugar do outro e de sentir como
ele, sentindo as suas necessidades (Batson, 1991, cit. In Marks &
Lambert, 1997). Adicionalmente, Cicirelli (1983% 1991, 1993 cit. In
Marks & Lambert, 1997) adicionou o vinculo como uma fonte de
motivacdo para prestar cuidados, este autor referiu que a mesma
vinculagdo que sentimos por um pai com o qual queremos estender o
maximo o tempo de vida, de forma a ndo destruir o vinculo, sera o
mesmo vinculo que estard na origem de comportamentos de protec¢ao
e de cuidado para com outros familiares ou ndo familiares.

Em 1997, Kramer desenvolveu um modelo que une as questdes
sociais com elementos relativos ao stress e esquemas de coping,
incluindo também o estudo de factores importantes na adaptacéo e
bem-estar na prestacdo de cuidados. Neste modelo, os factores

contextuais incluem caracteristicas da pessoa alvo dos cuidados, como
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por exemplo a severidade da Doenca, o tipo, o funcionamento
cognitivo e comportamentos problematicos, bem como caracteristicas
do cuidador, como a idade, género, estado civil e outros indicadores
sociodemograficos. Juntamente com estes incluiu aquilo que podemos
chamar os factores mediadores deste processo que incluem os recursos
internos como por exemplo os estilos de coping, a auto-eficécia,
conhecimento de cuidados de salde e a robustez, e 0s recursos ou
factores externos, que incluem o suporte social e formal. Todos estes
factores encontram-se ligados aos resultados relativos ao bem estar,
tanto os positivos como os negativos. (Marks & Lambert, 1997).

Nos ultimos anos, apesar de, como ja foi referido a quantidade
de estudos ndo ser a desejada e necessaria, tendo em conta as
alteracBes demograficas do pais, a verdade € que se tém realizado a
nivel internacional alguns estudos interessantes no campo da tematica
em estudo. Nesse sentido algumas dessas investigagfes apontam que
maes cuidadoras envelhecidas, experimentam niveis inferiores de bem
estar psicoldgico (Heller & Factor, 1993 cit. In Ben-Zur, H.,
Duvdevany, I., & Lury, L., 2005).

Resultados dos autores Chen e Tang (Ben-Zur, H.,
Duvdevany, I., & Lury, L., 2005), sugerem que o apoio social é
percebido como a forma mais eficaz de assisténcia, para as maes
cuidadoras. Os efeitos benéficos do apoio social tém sido
comprovados entre as familias de adultos com deficiéncia mental, em
termos de cargos de cuidados (Heller &Factor, 1993, cit. In Ben-Zur,
H., Duvdevany, 1., & Lury, L., 2005) e no funcionamento geral da
familia (Lustig, 1999 cit. In Ben-Zur, H., Duvdevany, I., & Lury, L.,
2005).

Enquanto que ao falarmos do suporte social estamos a referir-
nos a recursos externos, a “robustez” € uma caracteristica individual e
interna que engloba trés componentes, 0 compromisso, o desafio e o
controle (Kobasa, 1979; Kobasa et al., 1982; Magani, 1990; Kobasa et
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al., 1985; Parkes, 1994 cit. In Ben-Zur, H., Duvdevany, 1., & Lury, L.,
2005). A robustez e o apoio social, foram dois dos recursos testados
junto de pessoas mais velhas entre os 69 e 95 anos (Wallace et al.,
2001, cit. In Ben-Zur, H., Duvdevany, I., & Lury, L., 2005) mostrando
ambos uma relacdo do bem estar com a robustez havendo uma
mediacgéo dos efeitos do apoio social no bem estar (Weiss, 2002 cit. In
Ben-Zur, H., Duvdevany, I., & Lury, L., 2005).

Mais recentemente foi realizado um estudo com 139 pais
envelhecidos de filhos adultos com deficiéncia Mental, de modo a
examinar a eficacia dos estilos de coping, no lidar com o “fardo” que
era muitas vezes o ter de desempenhar o papel de cuidador por toda a
vida (Piazza, Floyd, Mailic, & Freenberg, 2014). Para tal as escalas
utilizadas envolviam uma medida do cansaco ou exaustdo que
resultavam do trabalho de cuidador, uma medida dos estilos de coping
(Coping Orientations to Problems Experienced — COPE) de Carver,
Carver, Scheier & Weintraub (1989, cit. In Piazza, Floyd, Mailic, &
Freenberg, 2014), e uma escala de medida da depressdo (CED-D) de
Radloff’s, 1977, cit. In Piazza, Floyd, Mailic, & Freenberg, 2014). Os
resultados obtidos confirmaram a importancia dos estilos de coping e
a sua eficacia na gestdo da exaustdo e cansa¢o acumulados ao longo
dos anos, no cuidar deste filho com deficiéncia (Piazza, Floyd, Mailic,
& Freenberg, 2014), bem como na prevencdo de sintomatologia
depressiva. Geralmente, nsta forma de lidar ou envolvidas nestas
capacidades de coping, estdo envolvidas estratégias cognitivas que
podem ajudar os pais na prevencao de desenvolvimento de processos
de pensamento negativos que estdo associados a depressdo (Connor-
Smith, & Flachsbart, 2007, cit. In Piazza, Floyd, Mailic, & Freenberg,
2014).

Il - Objectivos

O estudo que apresento tem como principal objectivo
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avaliar, de uma forma metodica, aprofundar o estudo numa amostra
de 103 cuidadores de pessoas portadoras de deficiéncia mental,
acerca da satisfacdo de vida, estilos de Coping, bem como
sintomatologia psicopatologica. Isto €, pretende-se com este estudo
avaliar 103 pessoas que sdo cuidadoras/responsaveis por familiares
com deficiéncia mental, no que respeita ao nivel de satisfacdo que
estas pessoas sentem em relacdo a sua vida, avaliar as suas
capacidades de responder aos desafios que as limitacbes da idade,
juntamente com as limita¢des advindas de um quadro de deficiéncia
mental, colocam nestas familias. Em Gltima andlise pretende-se
avaliar a sintomatologia psicopatologica e 0 seu impacto nestes
cuidadores.

Depois de uma aprofundada pesquisa, e de perceber a necessidade
de estudos e/ou trabalhos cientificos sobre 0 mesmo, propus-me
analisar detalhadamente a relacdo de resultados dos mais variados
instrumentos, em funcdo do diagndstico apresentado. Esta anélise
dos resultados requer particular atencdo acerca do diagndéstico da
pessoa portadora de deficiéncia mental, e em como os resultados
dos instrumentos, a saber, Escala de Satisfacdo com a vida, BSl e F-
Copes podem de algum forma ser influénciados pelo diagndstico
apresentado.

- Uma varidvel que possui importancia relevante de ser
analisada € a varidvel ldade, pois serd interessante entender se
existe relacdo entre o aumentar da idade dos adultos cuidadores e o
grau de satisfagio com a vida, capacidade de Coping, e a
apresentacdo de sintomatologia psicopatoldgica. Esta variavel
torna-se relevante na medida em que todos percebemos que com o
aumentar da idade poderdo existir alteracGes a todos os niveis que
poderdo influenciar, ou ndo, aqueles mesmos resultados.

- Relativamente os apoios financeiros prestados, pretendo
saber se se verifica alguma relacdo entre os apoios financeiros

recebidos por parte da familia/adulto cuidador, e a sua satisfacéo
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- com a vida, capacidade de lidar com a crise (coping), e se
apresentam maior ou menor sintomatologia psicopatoldgica.

- Quanto ao apoio psicoldgico o que se pretende é perceber
se 0 acompanhamento psicologico pode ou ndo influenciar de uma
maneira clara o grau de satisfacdo de vida do cuidador, os estilos de
coping e a sintomatologia psicopatoldgica.

Uma importante parte do estudo, seréa analisar a relacdo dos estilos de
coping da amostra com o grau de satisfacdo com a vida e com 0s
sintomas psicopatoldgicos. A relacdo serd estudada para se perceber
se uma maior ou menor capacidade de coping, levara a um maior ou
menor grau de satisfacdo com a vida e se se relaciona também com

maior ou menor indice de sintomatologia psicopatoldgica.

- Para além de analisar uma possivel relacdo entre a
satisfacdo com a vida e os resultados na capacidade de coping,
pretendo saber se ela se relaciona com os indices de sintomatologia
psicopatoldgica.

- Para  finalizar, analiso as  dimensdes/sintomas
psicopatoldgicos, pretendendo saber se as pessoas com esse indice
mais elevado apresentam uma menor capacidade de lidar com a
crise (coping) e consequentemente apresentam um menor grau de

satisfacdo com a vida.
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I11 - Metodologia

Desenho da investigacao

Esta pesquisa trata-se de uma investigacdo descritiva, isto é,
tem como principal objectivo a descri¢do de frequéncias e médias
da representacdo na amostra que foi recolhida. Numa segunda
instancia, trata-se de uma andlise exploratdria, uma vez que procura
analisar e compreender de forma mais profunda, a forma como as
variaveis em estudo se relacionam, se ha relacdo entre elas e se sim,
de que modo estdo interligadas. Sendo este um tema que ndo tem
sido muito abordado e investigado no panorama nacional, e que
carece de estudos empiricos, torna-se assim evidente a necessidade
de um desenho exploratério, onde as hipoteses sdo desenvolvidas
como resultado da investigacao e ndo o oposto.

Descricdo da amostra

A amostra foi recolhida com recurso ao método de amostragem
ndo-casual, especificamente ao tipo de amostragem por
conveniéncia, uma vez que utilizamos 0s casos mais facilmente
disponiveis, neste caso, a amostra foi recolhida junto de
familiares ndo relacionados com a Institui¢do, por facilidade de
contactos, a saber 42 casos, e 0s restantes 61 junto da
APPACDM de S&o Silvestre em Coimbra. Este tipo de
amostragem, que implica sempre a necessidade de cuidado na
extrapolagdo e generalizagdo para a populacdo dos resultados e
conclusdes, tem como vantagem o facto de ser um método mais
econdémico, tanto em termos de custo como de tempo (Hill &
Hill, 2000).
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O estudo foi realizado com um total de 103 participantes com
idades compreendidas entre 38 e 90 anos (M =57.77; DP = 10.98). A
amostra consiste em familiares cuidadores de pessoas com Deficiéncia
Mental, sendo que 64 destes cuidadores sdo mées (61.5%), 10 pessoas
séo Pais (9.6%) 27 pessoas sdo irmaos (26%) e duas pessoas tém outro
grau de parentesco com o utente (1.9%). Em relacdo ao género 36
pessoas sdo do sexo masculino (34.6%) e 67 sdo do sexo feminino
(64.4%).

A recolha de dados teve por base o método de inquérito por
questionario autoadministrado. Esta metodologia de recolha de dados
tem algumas desvantagens como o facto de os dados poderem ser
afetados pelas caracteristicas dos inquiridos (e. g., memoria,
motivacdo, personalidade) e de ser ligeiramente suscetivel ao

fendmeno de desejabilidade social. (Robson, 2002).

Materiais/instrumentos

Este estudo considera e organiza a informacdo recolhida através
de um protocolo de investigacdo que engloba a administracdo de
quatro instrumentos, a saber, Questionario de recolha de
Informacdo sociodemogréfica, Escala de Satisfacdo com a Vida
(verséo portuguesa de Simdes, 1992), Escala de Avaliacdo Pessoal
Orientada para a Crise em Familia (F- COPES) (versdo portuguesa
de Antunes, 2013) e o Inventario de Sintomas Psicopatol6gicos
(BSI, Degoratis, 1993; versdo portuguesa de Canavarro, 1999,
2007).
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1. Questionario de Dados Sociodemografico (Anexo 12, p. 66) - Este
questionéario foi elaborado de modo a permitir uma caracterizagdo da
amostra em termos sociodemograficos através da recolha de
informacdo pertinente e estruturada. Além das questdes relativas a
variaveis sociodemogréaficas como a idade, género, estado civil,
habilitagBes literarias ou profisséo, agregado familiar, acrescentaram-
se questbes relativas ao diagndstico da pessoa com Deficiéncia
Mental; Presenca ou ndo de apoios sociais e Presenca ou ndo de

consultas de Psicologia.

2. - Inventério de Sintomas Psicopatoldgicos (versdo portuguesa de
Canavarro, 1999)

O Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos (BSI; Degoratis,
1993; versdo portuguesa de Canavarro, 1999, 2007) possui 53 itens
que visam avaliar nove dimens@es de sintomatologia psicopatolégica,
consistindo num instrumento de auto-resposta. S&o estas: a
somatizacdo, as obsessdes-compulsoes, a sensibilidade interpessoal, a
depressdo, a ansiedade, a hostilidade, a ansiedade fobica, a ideacdo
parandide e o psicoticismo. Existem ainda trés indices globais que,
para além destas dimensdes, o0s resultados apresentam avaliacdes
sumariadas de perturbacdo emocional, sendo estes: o indice geral de
sintomas, o total de sintomas positivos e o indice de sintomas

positivos.
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Ao nivel de propriedades psicométricas, o BSI apresenta uma boa

consisténcia interna, com valores variaveis entre .62 (psicoticismo) e
.80 (somatizagdo). A variacdo de valores entre .63 (ideagdo parandide)
e .81 (depresséo) indicam, igualmente, uma boa estabilidade temporal.

3. - Escala de Satisfacdo com a vida (versdo portuguesa de Simdes,
1992):

A escala de satisfacdo com a vida (satisfaction with life scale, ou,
SWLS, Diener, 1985), permitiu avaliar o bem estar subjectivo e a
forma positiva ou negativa como o0s cuidadores da amostra
experienciam a sua vida. Esta escala é constituida por 5 itens, com 5
alternativas possiveis: Discordo muito (1), Discordo um pouco (2),
N&o concordo nem discordo (3), Concordo um pouco (4), Concordo
muito (5). A primeira validagdo deste instrumento para a populacéo
portuguesa, foi realizada por Neto, Barros e Barrps (1990), na qual a
amostra foi de 308 professores dos ensinos basico e secundario. Esta
validacdo obteve um coeficiente alfa de Cronbach de 0,78, e
apresentou algumas correlacdes significativas com eficacia pessoal do
ensino, aceitagdo/rejeicdo pessoal, auto-eficacia, auto-conceito total,
maturidade psicolégica em ansiedade social (Neto, Barros e Barros,
1990). Em 1992, Simdes realizou uma ulterior validacdo do
instrumento, tendo como objectivo alarga-lo ao resto da populacéo.
Este estudo contou com 74 alunos da faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacdo de Coimbra e 130 alunos de diferentes idades,
profissdes e classes sociais. A média de idade da amostra foi de 40,89
anos. O autor fez alteracGes ao instrumento reduzindo aquele que era
0 numero de resposta inicial, de 7 para 5, ja referidas em cima. Obteve

uma boa consisténcia interna (coeficiente alfa de Cronbach de 0,77) e
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uma boa validade convergente, bem como uma boa validade preditiva,
correlacionando-se positivamente com a tarefa de recordacéo
diferencial, o que significa que individuos com maior satisfagdo com a

vida tenderdo a recordar mais eventos positivos do que negativos.

3. Escala de Avaliacdo Pessoal Orientada para a Crise em Familia (F-
COPES) (Antunes, 2013)

O F-COPES (Family Crisis Oriented Personal Scales): Esta
escala foi desenvolvida por McCubbin, Olson e Larsen (1981) com o
objectivo de identificar estratégias comportamentais e a resolucdo de
problemas utilizadas por familias em situagdes de crise ou em
qualquer tipo de situacdo-problema. Esta escala de auto-relato é
constituida por 29 itens, os quais sao agrupados em cinco fatores
diferenciados: 1 - “aquisi¢do de apoio social”, 2 - “reenquadramento”,
3 - “busca de apoio espiritual”, 4 - “mobilizacdo de familia” ¢ 5 -
“avaliacdo passiva”. Pontuagdes podem ser obtidas para cada
dimensédo ou para o total do instrumento. O coeficiente alpha
apresentado para a escala original foi de .86 (McCubbin et. al., 1996,
citado por Martins, 2008), sendo considerado um bom coeficiente
(Pestana & Gageiro, 2008 cit. In Antunes, 2013). E possivel indicar
também que existe no estudo mais atual de adaptacdo desta escala no
nosso pais, indicadores de uma boa consisténcia interna, que é
traduzido por um coeficiente alpha de Cronbach de .85 (Pestana &
Gageiro, 2008, cit. In Antunes, 2013).

Procedimentos de investigacdo adoptados

Para analisar as respostas aos questionarios, de forma a cumprir
0s objectivos a que me propus, foi necessaria a utilizagao de testes ndo

paramétricos, uma vez que as somas obtidas para as trés escalas nao
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seguem uma distribuigdo normal.

Num primeiro momento, foram realizadas analises estatisticas
de carécter descritivo, com o fim de analisar detalhadamente a
informagdo presente nos dados recolhidos da amostra. Para  tal

utilizou-se o programa informatico de tratamento estatistico spssl6
(Statistical Package for the Social Sciences). Deste modo, foram
identificadas as frequéncias (absolutas e relativas), as medidas de
tendéncia central (média aritmética), medidas de dispersdo e também
a variabilidade (desvios padrdo). Foram também aplicados testes
inferenciais com o intuito de se perceber até que ponto as diferencas
nas médias eram estatisticamente significativas.

Para estudar os resultados das escalas em funcdo das variaveis
sociodemogréficas, utilizou-se o teste de Kruskal-Wallis, que é a
alternativa nao paramétrica a ANOVA, mas permite a comparacgdo de
medianas. Foi utilizado um nivel de significancia de 5%.

Para comparar escalas foi utilizado o coeficiente de correlacéo
de Spearman, igualmente ndo paramétrico e com um nivel de

significancia de 5%.

IV - Resultados
- Anélise descritiva (Anexo 1, p. 42)

A presente seccdo reporta os resultados de uma analise
descritiva referente as respostas obtidas com o questionario
sociodemogréfico.

No que concerne ao diagnostico da pessoa que beneficia dos
cuidados dos inquiridos, 28 sdo diagnosticados com “Sindrome de
Down” (26.9%), 27 com “Deficiéncia Mental Moderada” (26%), 16
com “Paralisia cerebral” (15.4%), 14 com “Deficiéncia Mental grave”
(13.5%), surgindo o “Sindrome fetal alcodlico” com uma frequéncia
de 7 (6.7%), “Sindrome de Down + Epilepsia” 4 pessoas (3.8%)

com resultados
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iguais temos a “Deficiéncia Mental grave + Autismo” e “Oligofrenia”
com 3 pessoas (2.9%), e por ultimo com um diagnéstico de
“Sindrome de Down + Autismo” uma pessoa (1%). (Anexo 1.1, p. 42)
No que diz respeito aos resultados obtidos nos questionarios
sociodemogréficos, percebemos que em relacdo ao género dos
cuidadores, 36 sdo do sexo masculino (34.6%) e 67 sdo do
sexo feminino (64.4%). (Anexo 1.2, p. 42)

Relativamente ao grau de parentesco com o0 adulto com
deficiéncia mental, 64 sdo mées (61.5%), 10 sdo pais (9.6%), 27 séo
irmaos (26%) e em ultimo lugar, duas pessoas tém “Outro grau de
parentesco” com o adulto com Deficiéncia mental. (Anexo 1.3, p. 42)

No que concerne a idade do adulto responsavel, numa amostra
de 103 pessoas, a idade minima foi de 38 anos, e a méxima de 90
anos, sendo que a média se situa nos 57.77. (Anexo 1.4, p. 43)

No respeitante ao estado civil dos inquiridos, percebemos que
desta amostra, 7 séo solteiros (6.7%), 61 sdo casados/unido de facto
(58.7%), 14 sao divorciados/separados (13.5%) e 21 sdo  vilvos
(20.2%). (Anexo 1.5, p. 43)

O valor mais alto no que respeita a escolaridade é o valor de
utentes com o nivel de escolaridade “1° ciclo” com 34 pessoas
(32.7%), seguindo-se o Ensino superior com 13 pessoas (12.5%),
sendo o valor mais baixo o ensino secundario com 9 pessoas (8.7%).
(Anexo 1.6, p. 44)

Relativamente a situacéo profissional, real¢a-se o valor da opcao
“empregado” com 49 (47.1%), sendo de realgar ainda 0 valor alto da
opgao “aposentado/reformado” com 32 pessoas (30.8%). (Anexo 1.7,

p. 45)
O tipo de habitacdo mais comum nesta amostra é

“Apartamento/andar”, com uma frequéncia de 55 pessoas (52.9%).

Anexo 1.8, p. 45)
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Relativamente ao regime de ocupacdo, percebemos que 40 dos
inquiridos possuem casa propria (38.5%), seguindo-se a opgdo “casa
arrendada” com 33 pessoas (31.7%). (Anexo 1.9, p. 45)

Os principais meios de subsisténcia do agregado sdo 0s
“Rendimentos do trabalho” com 56 pessoas (53.8%) e as “Pensdes”
com uma frequéncia de 25 (24%). (Anexo 1.10, p. 45)

Quando questionados acerca da presenca ou ndo de apoios, 30
pessoas afirmaram receber apoio do Estado (28.8%) e 2 afirmaram
receber apoio da Cerci (1.9%). (Anexo 1.11, p. 45)

Relativamente a presenca ou ndo de apoio Psicoldgico, 39
afirmaram j& ter tido apoio (37.5%) e 64 afirmaram nunca ter

beneficiado do mesmo (61.5%)

- Estudos das Escalas

(Seguidamente serdo apresentados os estudos relacionados com
as propriedades psicométricas das escalas utilizadas na investigacao
Anexo 2. pp. 46-52).

Os resultados obtidos ao nivel da fiabilidade da escala de
satisfacdo com a vida, no geral indicam bons niveis de consisténcia
interna da escala. Uma vez que para a escala completa o alfa de
cronbach é de .871, valor superior ao resultado do estudo de
validacdo de Simdes (1996), em que o alfa de Cronbach foi .77
(Anexo 2.1, p. 46). No que diz respeito ao F-Copes (Family crisis
oriented personal scales), um instrumento que avalia as estratégias
de coping internas e externas usualmente utilizadas pela familia, o
coeficiente de alfa de Cronbach do estudo mais actual da adaptacéo
desta escala no nosso Pais, obeteve um valor de .85, indicador de
uma boa consisténcia interna. O valor obtido nos nossos estudos é
ligeiramente superior, isto €, o alfa de Cronbach apresenta um valor

de .90 (Anexo 2.2 p. 48). Relativamente aos valores da
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consisténcia interna dos resultados do BSI, os estudos de validacéo
originais com intervalo dos valores de alfa de Cronbach entre .62 e
.80, sendo que neste estudo os resultados obtidos indicam um valor de
alfa de .695 (Anexo 2.3, p 50).

Como j& foi referido em cima, as somas obtidas para as trés
escalas utilizadas neste trabalho, ndo seguem distribui¢do normal, pelo
quese teve de recorrer a utilizacdo de testes ndo paramétricos,
nomeadamente o teste de Kruskal-Wallis, alternativa ndo paramétrica
a ANOVA, utilizada para estudar as escalas em fungdo das variaveis
sociodemograficas, e o0 coeficiente Spearman, igualmente néo
paramétrico, para permitir uma analise da relacdo entre as escalas.

Um dos objectivos deste trabalho foi o de analisar uma possivel
relacdo entre os resultados do BSI, F-Copes e da Escala de Satisfacéo,
em funcdo do diagndstico da pessoa alvo dos cuidados, por parte dos
inquiridos. No que respeita a relacdo dos resultados da Escala de

Satisfacdo com a vida em funcdo do diagndéstio apresentado, ndo se
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observam diferencas significativas pelo que de acordo com esta
amostra ndo se pode afirmar que as diferencas de diagnostico
apresentado influenciem o nivel de satisfacdo com a vida (%% =9,188
com sig=0,32). No que concerne & relacdo entre os resultados do F-
Copes em fungcdo do diagnostico ndo se encontram igualmente
alteracdes significativas que influenciem a capacidade de ligar com a
crise, em funcédo do diagndstico, pelo que %2 =11,832 com sig=0,159.
Analisando agora a variavel BSI, em funcdo do diagnéstico demonstra
igualmente a pouca ou nula alteracdo, sendo que ndo se observam
diferencgas significativas na BSI em funcdo do diagnostico (2 =9,754

com sig=0,28).

Idade dos cuidadores e sua relacdo com os resultados nas
escalas (Anexo 3, p.53)

Uma das mais importantes varidveis em estudo € a idade, e de
que forma a mesma pode influénciar a relacdo entre os resultados ja
acima descritos, e se a idade apresentada pelos cuidadores tem algum
tipo de impacto nos resultados na escala de satisfacdo com a vida, na
capacidade de lidar com a crise e na sintomatologia psicopatologica.
Na primeira, realcamos que o coeficiente de correlacdo de Spearman é
negativo (-0,213) e significativo (Sig= 0,031). Podemos assim afirmar
gue com o aumento da idade diminue a satisfacdo com a vida (Anexo
3.1, p. 53). O mesmo resultado encontramos na correlacdo da variavel
da capacidade de coping, onde podemos afirmar que o coeficiente de
correlacdo de Spearman é negativo (-0,109) e ndo significativo Sig=
0,27. Estes resultados apontam a ndo existéncia de relacdo entre o
aumento da idade e os resultados obtidos no F-Copes, isto €, a
capacidade de lidar com os desafios (Anexo 3.2, p. 53). Finalmente
considerando os testes BSI como matéria de estudo, € possivel
considerar que o coeficiente de correlacdo de Spearman é negativo (-
0,169) e ndo significativo Sig= 0,09. Deste modo, ndo verificamos a

existéncia de uma relacdo entre o0 aumento da idade e os
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resultados do BSI ou seja a sintomatologia psicopatoldgica (Anexo
3.3, p.54).

Apoios Financeiros (Anexo 5, p. 56)

Analisando a variavel de estudo relativa aos apoios financeiros
prestados, e a sua relagdo com o grau de satisfagdo com a vida, 0
estudo indica-nos que nao se observam diferencas significativas na
Satisfagdo com a Vida em funcéo dos apoios ou beneficios ( 32=4,079
com sig=0,13) (Anexo 5.1, p. 56). Considerando a F-Copes, também
ndo encontramos diferengas significativas em funcdo do apoio
financeiro nessa variavel, sendo que x?=2,167 com sig=0,33 (Anexo
5.2, p.56). Por fim, ndo se observaram diferencas significativas nos
resultados do BSI em funcdo dos apoios de quem tem beneficios
(x2=3,831 com sig=0,14) (Anexo 5.3, p.57).

Suporte Psicoldgico

(Anexo 6)

Relativamente ao objectivo de se perceber se a presenca ou nao
de apoio Psicoldgico teria algum impacto no grau de satisfacdo com a
vida, o que se verfica € que ndo se observam diferencas significativas
na Satisfacdo com a Vida em funcdo dos apoios psicologicos.
(x*=0,693 com sig=0,40) (Anexo 6.1, p. 57). Relativamente ao
impacto da presenca ou ndo de apoio Psicoldgico nos resultados ao
nivel dos estilos de coping, os resultados também ndo séo
estatisticamente significativos (x?=0,913 com sig=0,33) (Anexo 6.2,

p.58). Em ultima instancia o mesmo se verifica para o altimo

Satisfacdo com a vida, Estilos de coping e Sintomatologia de cuidadores/responsaveis por
jovens adultos e adultos com deficiénciamental: Um estudo exploratério

Cétia Sofia Moreira Silva —2015 (Email: catia226@gmail.com)



31

objectivo, que servia para analisar a relacdo dos resultados no BSI em
funcdo da presenga ou ndo de apoio Psicoldgico. Deste modo néo se
encontram diferengas significativas ao nivel da sintomatologia
Psicopatologica, em funcdo do inquirido ter, ou ndo, apoio
Psicoldgico (x2=0,013 com sig=0,91). (Anexo 6.3, p.59).

Estilos de coping (Anexo 7)

Outro objectivo que se pretendeu atingir foi o de analisar 0s
estilos de coping da amostra e relacionar com o grau de satisfacéo
com a vida e com o0s sintomas psicopatoldgicos. Primeiramente,
pretendeu-se perceber se pessoas com maior capacidade de coping
apresentam um maior grau de satisfacdo com a vida. Para a realizacao
deste estudo, procedeu-se ao calculo do coeficiente de correlacdo de
Spearman, cujo resultado foi negativo (-0,124) e ndo significativo
Sig= 0,21, ndo havendo assim relacdo entre os resultados ao nivel da
capacidade de coping e o grau de satisfacdo com a vida (Anexo 7.1,
p.60). Um segundo objectivo deste grupo foi o de analisar a relacéo
entre o indice de sintomatologia psicopatoldgica e os estilos de coping
apresentados. Calculou-se novamente o coeficiente de correlagéo de
Spearman, cujo resultado foi negativo (- 0.191) e significativo Sig=
0,05, o que nos sugere a existéncia de uma relacdo inversa fraca mas
estatisticamente significativa entre a capacidade de coping e a
sintomatologia psicopatologica (Anexo 6.2, p. 60).

Pretendeu-se também perceber se um maior grau de satisfacéo
com a vida seria sinbnimo de uma maior capacidade de coping. O
resultado do coeficiente foi negativo (-0.124) e néo significativo
(Sig=0.21) ndo se encontrando assim relacdo entre o grau de

satisfacdo com a vida e a capacidade de coping (Anexo 8.1, p 60).
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De seguida, pretendeu-se avaliar se um maior grau de satisfacio
com a vida se poderia associar ao nivel do indice de sintomatologia
psicopatologica e o que se verificou foi que o valor da correlacdo de
Spearman € negativo, e ndo significativo (Sig = 0.64) ndo se
verificando assim relacdo entre o grau de satisfacdo com a vida e 0s

resultados na sintomatologia psicopatologica (Anexo 8.2, p. 61).

V - Discussao

A presente dissertacdo teve como objectivo aprofundar o
conhecimento acerca da vivéncia do cuidador/responsavel pelo jovem
adulto ou adultos com deficiéncia mental, utilizando escalas para
medir a satisfacdo com a vida, a sintomatologia psicopatologica e
estilos de coping. Procurou-se explorar os resultados nas escalas,
fazendo andlises de correlacdo entre elas de modo a perceber as
relagbes  existentes. Fez-se o0 levantamento dos dados
sociodemograficos junto de uma amostra de 103 cuidadores, de modo
a recolher as informagbGes mais relevantes. De seguida foram
administradas as escalas F-Copes, para recolher informacéo relativa
aos estilos de coping, o BSI, de forma a perceber a existéncia ou néo
de sintomatologia Psicopatoldgica e por fim uma escala de satisfacéo
com a vida (SWLS), de modo a perceber qual o grau de satisfacdo.
Realizou-se posteriormente um enquadramento dos dados empiricos
permitindo assim uma reflexdo acerca de potenciais relacdes
existentes entre as dimensdes avaliadas nos cuidadores, juntamente
com toda a informacdo sociodemografica.

Tal como foi explicado ao longo da dissertacdo, sdo poucos 0s
estudos em Portugués que avaliem de modo sistematico o efeito da
prestacdo de cuidados a longo prazo, na saude e bem-estar do ser

humano, bem como no grau de satisfacdo com a vida.
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Acerca dos estudos apresentados, sobre quem poderd ser o
cuidador, isto é, acerca da pessoa que terd maior probabilidade de se
tornar um cuidador, os resultados véo no sentido de comprovar que 0s
principais cuidadores sdo familiares, isto porque se atentarmos para os
resultado obtidos neste estudo, verificamos que 101 inquiridos sdo
cuidadores familiares e que apenas duas pessoas se incluem na
categoria “Outros”. No que diz respeito a “Teoria da Substituicdo
Hieraquica”, teoria apresentada por Cantor (1979, cit. In Marks &
Lambert, 1997), que defende que existe uma ordem na probabilidade
de quem sera o proximo cuidador, verificamos que os resultados nos
permitem confirmar esta Teoria. Isto porque a maioria dos cuidadores
inquiridos sdo mulheres, das quais a maior percentagem é de maes
(61.5%), seguindo-se os filhos adultos, ou irmaos (26%), ordem esta
que vai de encontro a Teoria da Substituicdo Hierarquica em cima
apresentada (Cantor, 1979 cit. In Marks & Lambert, 1997).

De acordo com Singer, Biegel e Conway (2012), devido as
alteracBes politicas e sécio-econdémicas, bem como as alteracbes
ideoldgicas, o numero de mulheres que assumiriam este papel de
cuidadora estaria a diminuir, enquanto que a percentagem de homens
cuidadores estaria a aumentar. Os resultados obtidos neste estudo,
apesar de apresentarem um numero substancialmente maior de
cuidadoras femininas (64.4%), aponta para um crescimento do
nimero de homens que comecam a assumir de uma forma activa este
papel de cuidador (34.6%), sendo que 10 inquiridos séo pais (9.6%) e
27 dos inquiridos séo irmaos (26%).

Quanto a andlise estatistica inferencial da variavel
“Diagndsticos  apresentados”, ndo se encontram resultados
estatisticamente significativos na relacdo com qualquer uma das
escalas, a saber, BSI, F-Copes e Escala de Satisfacdo com a vida. Ora
este resultado, contrariamente ao que ¢é afirmado por Kramer (1997)

no seu modelo, onde estrutura os factores internos e externos,
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importantes para a boa adaptacdo e satisfacdo dos cuidadores.
Segundo este modelo um dos factores contextuais importantes para
esta adaptagdo e satisfacdo, seria o “grau de severidade da doenca”.
Uma vez que na escala de satisfagdo temos itens como “A minha vida
parece-se em quase tudo com o que eu desejaria que ela fosse”, e “Até
agora tenho conseguido as coisas importantes na vida que eu
desejaria”, seria de esperar que os resultados em fungdo do
diagnostico tivessem algum tipo de influéncia nas respostas as escalas,
por parte dos cuidadores.

No que diz respeito a analise dos apoios seria de esperar que se
verificasse alguma relacdo entre a presenca ou ndo de apoio e 0s
resultados nas escalas, uma vez que 0s estudos de autores como Chen
e Tang sugerem que 0s apoios sociais sdo a forma mais eficaz de
apoios percebida por maes cuidadoras (Ben-Zur, H., Duvdevany, I., &
Lury, L., 2005). Ora neste estudo realizado, 0 que se verifica nesta
amostra € que nao se encontram associagcdes estatisticamente
significativas entre o resultado das escalas, quer com 0s apoios
financeiros, quer com o suporte Psicoldgico, expresso nas perguntas
do questionario sdciodemografico: “Recebe algum apoio Financeiro?
Se sim de que instituicao?”’; “Alguma vez beneficiou de apoio
Psicologico?”.

No que concerne aos resultados obtidos sobre os estilos de
coping, o que se analisou nos resultados da amostra, foi que quanto
maior a capacidade de coping, menor seria 0 indice de sintomas
Psicopatoldgicos apresentados, 0 que vai no sentido de confirmar os
estudos que tém vindo a ser desenvolvidos sobre os efeitos de boas

estratégias de coping (Piazza, Floyd, Mailic, & Freenberg, 2014).

Conclusoes:

O trabalho com estas familias, trabalho esse que ja vinha desde ha
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algum tempo antes da recolha de dados, permitiu-me perceber que
estas sdo um lugar onde podemos encontrar conhecimentos e
sabedoria de vida que surge do amor e da ética do cuidado, que
encontramos ao entrar no espago destas.

Apesar da existéncia de diversos tipos de familia, em que os
papéis desempenhados variam conforme o contexto e sdo muitas
vezes complexos e multidimensionais, € a luz do contexto histérico e
socio-economico que podemos compreender a sua dindmica. Muito
mais quando se trata de familias com um membro com deficiéncia,
sera importante a analise dos contextos e das interagdes, uma vez que
sdo estas que permitirdio a essa mesma familia uma adaptacdo
saudavel e ajustamento no enquadramento social.

Ao longo do trabalho ficou clara a complexidade que envolve o
dia a dia de familias com filhos com deficiéncia. As poucas varidveis
neste estudo analisadas, apesar de nos terem permitido fazer algumas
inferéncias relativamente a capacidade que estas tém para gerir as
crises, fizeram-nos também perceber que ainda existe muito a ser
estudado relativamente a esta populacao.

Assim sendo, entende-se que a intervencao social que existe no
nosso Pais deveria deixar de centrar-se apenas na reabilitacdo, ou
integracdo do individuo, ac¢do esta que tem alcancado alguns direitos
no ambito das politicas sociais para se voltar também, para aqueles
que sdo a rede de suporte destes individuos: as familias cuidadoras.

Deste modo, num primeiro momento é necessario apoiar as
familias sem colocar em causa o seu papel, ou seja, € importante
munir as familias de recursos quer internos, quer externos, para
lidarem com o filho ou familiar deficiente. Ao nivel dos recursos
externos, o que se verifica & que em Portugal as instituicdes existentes
para lidar com este tipo de populacdo, estdo cada vez melhor
preparadas e mais capacitadas para dar resposta ao nivel da incluséo e

da integracdo da pessoa com deficiéncia, sendo assim um servico a
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disposicao dos familiares que muitas vezes véem a sua autonomia
social restringida ao nucleo familiar. No entanto, no que diz respeito
aos recursos internos destes familiares, é clara a auséncia de apoio no
desenvolvimento de competéncias internas que Ihes permitam gerir de
forma mais eficaz as crises que vao surgindo, bem como agir ao nivel
da prevencdo da satude mental e salde fisica, destes cuidadores, que
muitas vezes fica para segundo plano. Seria interessante do ponto de
vista psicoterapéutico realizar intervencdo com estes cuidadores nas
mesmas instituicbes que servem de apoio aos familiares com
deficiéncia. Grupos de auto-ajuda, terapia envolvendo varias familias,
isto &, multi-familiar, mas também acompanhamento especilizado para
alguns destes cuidadores, como consultas de psicologia e de medicina

geral, sdo algumas das opcOes a considerar.
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Anexo 1 - Analise Descritiva

Anexo 1.1 — Diagnéstico do Utente

DIAGNOSTICO DO UTENTE

Cumulativ e
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid SINDROME DE DOWN 28 26,9 27,2 27,2
DEF. MENTAL MODERADA 27 26,0 26,2 53,4
S. FETAL ALCOOLICO 7 6,7 6,8 60,2
SINDROME DOWN + EPILEPSIA 4 3,8 3,9 64,1
PARALESIA CEREBRAL 16 15,4 15,5 79,6
SINDROME DOWN + AUTISMO 1 1,0 1,0 80,6
Deficiéncia mental grave 14 13,5 13,6 94,2
Deficiéncia Mental Grav e + Autismo 3 2,9 2,9 97,1
Oligof ernia 3 2,9 2,9 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0

1.2 — Género do Inquirido

GENERO DO INQUIRIDO (MASCULINO/FEMININO

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid MASCULINO 36 34,6 35,0 35,0
FEMI NINO 67 64,4 65,0 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing  System 1 1,0
Total 104 100,0
1.3 — Grau de Parentesco
GRAU PARENTESCO COM O ADULTO COM SiINDROME DE DOWN
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Mae 64 61,5 62,1 62,1
Pai 10 9,6 9,7 71,8
Irmao 27 26,0 26,2 98,1
Outro 2 1,9 1,9 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing  System 1 1,0
Total 104 100,0
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1.4 — Variavel Idade

Descriptive Statistics

N Minimum Maximum Mean Std. Dev iation
IDADE DO UTENTE 103 17 68 37,01 12,425
IDADE ADULTO
RESPONSAVEL 103 38 90 57,77 10,989
Valid N (listwise) 103
1.5 — Estado Civil
ESTADO CIVIL
Cumulativ e
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Solteiro (a) 7 6,7 6,8 6,8
Casado(a) /
Uni&o de f acto 61 58,7 59.2 66,0
Div orciado(a)/
Separado(a) 14 13,5 13,6 79,6
Viuvo(a) 21 20,2 20,4 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0

1.6 — Nivel de Escolaridade
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INDIQUE O SEU NIiVEL DE ESCOLARIDADE

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Semescolaridade 12 11,5 11,7 11,7
1°Ciclo 34 32,7 33,0 447
2°ciclo 12 11,5 11,7 56,3
3°ciclo 23 22,1 22,3 78,6
Secundario 9 8,7 8,7 87,4
Superior 13 12,5 12,6 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing  System 1 1,0
Total 104 100,0
1.7 — Situac¢ao Profissional
iNDIQUE ASUASITUAGAO PROFISSIONAL
Cumulativ e
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Empregado 49 47,1 47,6 47,6
Aposentado(a) /
Reformado(a) 32 30,8 31,1 78,6
Doméstico(a) 15 14,4 14,6 93,2
Desempregado(a) 6 5,8 5,8 99,0
Estudante 1 1,0 1,0 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0
1.8 — Tipo de Habita¢do em que reside
TIPO DE HABITAGAO EM QUE RESIDE
Cumulativ e
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Apartamento/andar 55 52,9 53,4 53,4
Casa unif amiliar
(moradia) 30 28,8 29,1 82,5
Nao se sabe 18 17,3 17,5 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0
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1.9 — Regime de Ocupagio

Regime de ocupacao

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Arrendada 33 31,7 32,0 32,0
Cedida 2 1,9 1,9 34,0
Casa de familiares
ou amigos 10 9,6 9,7 43,7
Casa propria 40 38,5 38,8 82,5
Nao se sabe 18 17,3 17,5 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0
1.10 — Principais meios de vida do Agregado Familiar
Principais meios de vida do Agregado Familiar
Cumulativ e
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Rendimento do trabalho 56 53,8 54,4 54,4
Pensbes 25 24,0 24,3 78,6
Subsidios 2 1,9 1,9 80,6
Tznudblzjinot;)s Trabalho 1 10 10 816
Pensbes + Subsidios 1 1,0 1,0 82,5
Nao se sabe 18 17,3 17,5 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0

1.11 — Apoios Financeiros

Relativamente as condigoes especiais do seu filho/familiar refira os apoios, de
que tem beneficiado: Instituicoes (quais?)

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Estado 30 28,8 29,1 29,1
Cercy 2 1,9 1,9 31,1
Nao se sabe 71 68,3 68,9 100,0
Total 103 99,0 100,0
Missing Sy stem 1 1,0
Total 104 100,0
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1.12 — Apoio Psicologico

Alguma vez beneficiou de acompanhamento Psicol égico (Consulta de

Psicologia)

Cumulative

Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid Sim 39 37,5 37,9 37,9
Nao 64 61,5 62,1 100,0
Total 103 99,0 100,0

Missing  System 1 1,0
Total 104 100,0

Anexo 2 — Estudos relativos as escalas

Anexo 2.1 - Resultado obtidos com a Escala de Satisfacao com a vida

Case Processing Summary

N %
Cases Valid 103 100,0
Excluded? 0 0
Total 103 100,0
a. Listwise deletion based on all
variables in the procedure.
Reliability Statistics
Cronbach's
Alpha Based
on
Cronbach's Standardized
Alpha ltems N of ltems
871 872 5
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Item-Total Statistics

Scale Corrected Squared Cronbach's
Scale Mean if Variance if Item-Total Multiple Alpha if ltem
Item Deleted Item Deleted Correlation Correlation Deleted
A minhavida parece-se, 16,87 9,602 658 447 854
em quase tudo, com o
que eu desejaria que ela
fosse
As minhas condi¢des de 17,32 10,181 635 441 ,859
vida sdo muito boas
Estou satisfeito(a) com a 17,09 8,884 738 581 834
minhavida
Até agora, tenho 17,07 9,280 714 551 B840
conseguido as coisas
importantes davida que
eu desejaria
Se eu pudesse 16,93 9,476 748 632 832
recomecar a minha vida,
ndo mudaria quase nada
Scale Statistics
Mean Variance | Std. Deviation | N of ltems
21,32 14,357 3,789 5
Tests of Normality
Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk

Statistic df Sig. Statistic df Sig.

Soma Satisfacdo 301 103 ,000 ,689 103 ,000

a. Lilliefors Significance Correction
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Statistics

Soma Satisfagdo

N Valid 103
Missing 0
Mean 21,32
Median 23,00
Std. Deviation 3,789
Skewness -2,040
Std. Error of Skewness 238 N
Kurtosis 3,481
Std. Error of Kurtosis 472 “ory
Minimum 9
Maximum 24
Percentiles 25 21,00 N e
50 23,00
75 24'00 L ‘Soma Satistagso

Anexo 2.2- Analise da Escala F-Copes

Case Processing Summary

N %
Cases Valid 103 100,0
Excluded?® 0 0
Total 103 100,0

a. Listwise deletion hased on all
variahles in the procedure.

Reliability Statistics

Cronbach's
Alpha Based
on
Cronhach's Standardized
Alpha ltems N of ltems
901 945 29
Scale Statistics

Mean Variance | Std. Deviation | N ofltems
5968 | 270,043 16,433 29
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Item-Total Statistics
Scale Corrected Cronbach's
Scale Mean if Variance if Iltem-Total Alphaif ltem
Item Deleted Item Deleted Correlation Deleted
Compartiihamos as nossas dificuldades com os familiares 57,56 259,209 466 899
Procuramos o encorajamento e o0 apoio dos amigos 57 66 258,109 520 898
Sabemos que temos capacidade para resolver os problemas 57,69 255,765 574 897
mais importantes
Procuramos informagdes e conselhos de pessoas de 57,84 257 407 472 898
familias que passaram por problemas semelhantes
Procuramos conselhos de parentes préximos (avds, etc) 57,83 257,655 548 898
Procuramos auxilio de instituicdes criadas para ajudar 57,75 258,191 492 898
familias numa situagdo como a nossa
Sahemos que a nossa familia tem recursos préprios para 57,72 252342 647 896
resolver os nossos problemas
Recehemos ofertas e favores de vizinhos (por exemplo 57,92 257,229 476 898
comida, tomar conta do correio, etc)
Procuramos informagéo e conselhos junto do médico de 57,83 257,793 542 898
familia
Pedimos aos nossos vizinhos que nos fagam favores e nos 57,62 253,571 652 ,896
déem assisténcia
Encaramos os problemas de frente e procuramos solugdes 57,58 248,814 708 894
de forma ativa e rapida
Vemos televisdo 57,65 249779 701 895
Mostramos que somos fortes 57,69 250,687 658 895
Frequentamos a igreja e vamos a missa 57,72 255,302 558 897
Aceitamos os acontecimentos perturbadores como parte 57,64 251,350 656 895
integrente davida
Partilhamos as nossas preocupagdes com 0s amigos 57,63 251,490 629 ,896
intimos
Sabemos que a sorte tem um papel importante na resolugao 57,09 251,492 129 923
dos nossos prohlemas familiares
Aceitamos que as dificuldades acontecem de forma 57,44 253,503 685 896
inesperada
Convivemos com a familia (jantares, encontros, etc) 57,68 252,553 659 ,896
Procuramos conselho e ajuda profissional para resolver as 57,22 241,920 214 923
dificuldades familiares
Acreditamos que podemos lidar com 0s nossos proprios 57,69 251,648 591 896
problemas
Participamos em atividades religiosas 57,53 249 526 622 895
Definimos o problema familiar de uma forma mais positiva 57,73 254,906 543 897
de maneira a que ndo nos sintamos demasiado
desencorajados
Perguntamos aos nossos familiares o que sentem sobre os 57,64 252,683 581 896
problemas com que nos defrontamos
Sentimos que apesar de tudo o0 que possamos fazer, 57,52 250,350 651 895
teremos dificuldade em lidar com os problemas
Procuramos o conselho de um padre 57,50 250,547 638 895
Acreditamos que se deixarmos passar o tempo, o problema 57,50 249,998 647 ,895
desaparecera
Partilhamos os prohlemas com 0s nossos vizinhos 57,63 249 843 664 895
Temos fé em Deus 57,52 242,605 809 892
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Tests of Normality
Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Statistic df Sig. Statistic df Sig.
Soma F-Copes ,303 103 ,000 695 103 ,000

a. Lilliefors Significance Correction

Statistics
SomaF-Copes
120,00
N Valid 103 &2
85727
Missing 0 6
Mean 59,6796
100,00+
Median 54,0000 5y,
0
Std. Deviation 16,43300 0
Skewness 2,050 2
Std. Error of Skewness 238 8000 -,7;13
Kurtosis 3,458 agee
49
Std. Error of Kurtosis 472
Minimum 40,00 60,001
Maximum 114,00
Percentiles 25 52,0000
50 54,0000 oo &
75 58,0000 =
Soma F-Copes
Anexo 2.3. Escala BSI

Case Processing Summary

N %
Cases Valid 101 981
Excluded?® 2 19
Total 103 100,0

a. Listwise deletion based on all
variables in the procedure

Reliability Statistics
Cronhach's
Alpha Based
on

Cronbach's Standardized
Alpha ltems N of ltems
695 793 53

Scale Statistics

Mean Variance | Std. Deviation | N ofltems
100,81 111,514 10,560 53
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tem-Total Statistics

Scale Corrected Cronbach's

Scale Mean if Variance if Item-Total Alphaif ltem

Item Deleted Item Deleted Correlation Deleted
Nervosismo ou tenséo interior 99,24 111,623 -,035 698
Desmaios ou tonturas 98,88 110,306 ,099 694
Teraimpressao que as outras pessoas podem controlar os seus 98,98 107,720 ,295 687
pensamentos
Ter aidéia que os outros sdo culpados pela maioria dos seus 98,83 108,561 194 ,690
problemas
Dificuldade em se lembrar de coisas passadas ou recentes 98,77 105,438 426 680
Aborrecer-se ou irritar-se facilmente 98,87 104,733 495 678
dores sobre o coragdo 98,72 108,302 254 688
Medo na rua ou pragas publicas 98,90 111,570 -,032 698
Pensamentos de acabar com avida 99,01 109,930 102 694
Sentir que ndo pode confiar na maioria das pessoas 98,96 109,858 128 693
Perder o apetite 98,84 108,115 72 691
Terum medo subito sem razédo para isso 98,93 108,165 198 690
Terimpulsos que ndo se podem controlar 98,93 107,485 259 687
Sentir-se sozinho mesmo quando estd com mais pessoas 98,95 107,548 264 687
Dificuldade em fazer qualquer trabalho 98,78 107,312 338 685
Sentir-se sozinho 98,71 106,427 388 683
Sentir-se triste 98,94 106,476 349 684
N3o ter interesse por nada 98,91 108,742 183 691
Sentir-se atemorizado 98,97 109,709 116 693
Sentir-se facilmente ofendido nos seus sentimentos 98,87 107,933 260 688
Sentir que as outras pessoas ndo sdo amigas ou ndo gostam de si 98,84 109,595 109 693
Sentir-se inferior aos outros 98,96 108,638 180 691
Vontade de vomitar ou mal estar no estomago 98,96 106,018 387 682
Impresséo de que os outros o costumam observar ou falar de si 98,99 109,730 107 693
Dificuldade em adormecer 99,02 110,000 ,099 694
Sentir necessidade de verificar varias vezes o que faz 99,05 108,388 281 688
Dificuldade em tomar decisdes 98,94 107,956 331 687
Medo de viajar de autocarro, de comhboio ou de metro 99,07 108,145 244 688
Sensacdo que Ihe falta o ar 98,92 108,014 262 688
Calafrios ou afrontamentos 98,94 106,676 324 685
Ter de evitar certas coisas, lugares ou atividades por Ihe causarem medo 98,97 104,189 455 678
Sensagdo de vazio na cabeca 99,02 109,240 123 693
Sensagdo de anestesia (encortigamento ou formigueiro) no corpo 99,08 110,134 074 695
Ter aideia que deveria ser castigado pelos seus pecados 98,97 110,689 046 695
Sentir-se sem esperanga perante o futuro 98,89 110,338 ,069 695
Ter dificuldades em se concentrar 98,60 97,262 123 727
Falta de forcas em partes do corpo 98,95 111,828 -,053 ,699
Sentir-se em estado de tensdo ou aflicdo 98,88 110,026 081 695
Pensamentos sobre a morte ou que vai morrer 99,00 107,320 242 688
Terimpulsos de hater, ofender ou ferir alguém 98,86 102,821 554 673
Tervontade de destruir coisas 98,86 104,221 501 677
Sentir-se embaracado junto de outras pessoas 98,87 109,633 ,091 694
Sentir-se mal no meio das multidées como lojas, cinemas ou 98,84 110,295 ,082 694
assembleias
Grande dificuldade em sentir-se "préximo" de outra pessoa 98,87 108,113 245 688
Ter ataques de terror ou panico 98,75 110,128 078 695
Entrar facilmente em discusséo 98,78 109,132 153 692
Sentir-se nervoso quando tem que ficar sozinho 98,83 107,221 317 686
Sentir que as outras pessoas ndo ddo o devido valor ao seu trabalho ou 98,93 110,205 068 695
as suas capacidades
Sentir-se tdo desassossegado que ndo consegue manter-se sentado 98,85 108,928 72 691
quieto
Sentir que ndo tem valor 98,60 94,602 150 728
Aimpressdo que, se deixasse, as outras pessoas se aproveitariam de si 98,99 109,850 094 694
Ter sentimentos de culpa 98,99 107,090 304 686
Teraimpressao que alguma coisa ndo regula bem na sua cabeca 99 11 110,338 083 694
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Tests of Normality
Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Statistic df Sig. Statistic df Sig.
Soma BSI 72 101 000 928 101 ,000

a. Lilliefors Significance Correction

Statistics 0 -
SOMA
N Valid 101 120
Missing 2
Mean 100,81
Median 99,00 110
Std. Deviation 10,560
Skewness 806
Std. Error of Skewness 240 100+
Kurtosis 098
Std. Error of Kurtosis 476
Minimum 82 a0
Maximum 128
Percentiles 25 93,00 1
50 99,00 a0
75 107,00 oA
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Anexo 3 — Analise Inferencial

Anexo 3.1. Diagnostico do utente e grau de satisfacio coma vida

Ranks
DIAGNOSTICO DO UTENTE N Mean Rank
Soma Satisfagdo  SINDROME DE DOWN 28 59,95
DEF. MENTAL MODERADA 27 50,74
S.FETALALCOOLICO 7 48,57
SINDROME DOWN + EPILEPSIA 4 43,00
PARALESIA CEREBRAL 16 49,75
SINDROME DOWN + AUTISMO 1 2,50
Deficiéncia mental grave 14 56,57
Deficiéncia Mental Grave + Autismo 3 4617
Oligofernia 3 2217
Total 103
Test Statistics™"
Soma
Satisfacdo
Chi-Square 9188
df 8
Asymp. Sig. 327

a. Kruskal Wallis Test

h. Grouping Variable:
DIAGNOSTICO DO
UTENTE

Anexo 3.2: Diagnostico obtido e Estilos de coping

Ranks
DIAGNOSTICO DO UTENTE N Mean Rank
SomaF-Copes SINDROME DE DOWN 28 4921
DEF. MENTAL MODERADA 27 55,02
S.FETALALCOOLICO 7 5571
SINDROME DOWN + EPILEPSIA 4 83,00
PARALESIA CEREBRAL 16 5559
SINDROME DOWN + AUTISMO 1 43,50
Deficiéncia mental grave 14 3411
Deficiéncia Mental Grave + Autismo 3 72,50
Oligofernia 3 47 .50
Total 103
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Test Statistics™®
Soma F-
Copes
Chi-Square 11,832
df 8
Asymp. Sig. 159

a. Kruskal Wallis Test

h. Grouping Variable:
DIAGNOSTICO DO
UTENTE

54

Anexo 3.3: Diagnostico e sintomatologia Psicopatoldgica

Ranks
DIAGNOSTICO DO UTENTE N Mean Rank
SOMABSI  SINDROME DE DOWN 27 51,52
DEF. MENTAL MODERADA 27 50,06
S. FETALALCOOLICO 6 3617
SINDROME DOWN + EPILEPSIA 4 51,38
PARALESIA CEREBRAL 16 52,63
SINDROME DOWN + AUTISMO 1 54,50
Deficiéncia mental grave 14 64,79
Deficiéncia Mental Grave + Autismo 3 13,50
Oligofernia 3 47,33
Total 101
Test Statistics™°
SOMA BSI
Chi-Square 9,754
df 8
Asymp. Sig. ,283
a. Kruskal Wallis
Test
h. Grouping
Variable:
DIAGMNOSTICO
DO UTENTE
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Anexo 4: Analise da variavel idade

Anexo 4.1. Idade avancada e grau de satisfacio com a vida

Correlations

IDADE
ADULTO
Soma RESPONSAV
Satisfagdo EL
Spearman’'s tho  Soma Satisfagdo Correlation Coefficient 1,000 -213
Sig. (2-tailed) . 031
N 103 103
IDADE ADULTO Correlation Coefficient -213 1,000
RESPONSAVEL Sig. (2-tailed) 031 )
N 103 103

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

Anexo 4.2: Idade avan¢ada dos cuidadores e capacidade de coping

Correlations

IDADE

ADULTO
Soma F- RESPONSAV

Copes EL

Spearman'srtho  SomaF-Copes Correlation Coefficient 1,000 -109
Sig. (2-tailed) . 274
N 103 103
IDADE ADULTO Correlation Coefficient -,109 1,000
RESPONSAVEL Sig. (2-tailed) 274 .
N 103 103

Anexo 4.3: Idade avancada e Sintomatologia Psicopatologica

Correlations
IDADE
ADULTO
RESPONSAY
SOMA BSI EL
Spearman'srho  SOMA BSI Correlation Coefficient 1,000 - 169
Sig. (2-tailed) . 090
N 101 101
IDADE ADULTO Correlation Coefficient - 169 1,000
RESPONSAVEL Sig. (2-tailed) 090 ‘
N 101 103
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Anexo 5: Estudos relativos aos apoios financeiros

Anexo 5.1: Apoios Financeiros e grau de satisfacdo com a vida

Ranks

Relativamente as
condigdes especiais do
seu filho/familiar refira os
apoios, de que tem
beneficiado: Instituicdes

(quais?) N Mean Rank

Soma Satisfacdo  Estado 30 50,60
Cercy 2 12,00
N&o se sahe 71 53,72
Total 103

Test Statistics™°

Soma
Satisfagdo
Chi-Square 4,079
df 2
Asymp. Sig. 130

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variahle:
Relativamente as
condigdes especiais
do seu filhofamiliar
refira os apoios, de
que tem beneficiado:
Instituigdes (quais?)

Anexo 5.2.: Apoios Financeiros e capacidade de coping

Ranks

Relativamente as
condi¢cdes especiais do
seu filho/ffamiliar refira os
apoios, de que tem
heneficiado: Instituicdes

(quais?) N Mean Rank

SomaF-Copes  Estado 30 4543
Cercy 2 61,50
Néo se sabe 71 54,51
Total 103
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Test Statistics®"®
SomaF-
Copes
Chi-Square 2167
df 2
Asymp. Sig. 338

a. Kruskal Wallis Test

h. Grouping Variable:
Relativamente as
condigdes especiais
do seu filho/familiar
refira os apoios, de
que tem heneficiado:
Instituicdes (quais?)

Anexo 5.3: Apoios Financeiros e Sintomatologia Psicopatologica

Ranks

Relativamente as
condigdes especiais do
seu filho/familiar refira os
apoios, de que tem
beneficiado: Instituicdes
(quais?) N Mean Rank

SOMABSI  Estado 30 5217
Cercy 2 11,00
N&o se sabe 69 51,65
Total 101

Test Statistics™®
SOMA BSI

Chi-Square 3,831

df 2

Asymp. Sig. 147

a. Kruskal Wallis
Test
h. Grouping
Variable:

Relativamente
as condigdes
especiais do
seu filho/familiar
refira os apoios,
de que tem
heneficiado:
Instituicées
(quais?)
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Anexo 6: Presenca ou auséncia de apoio financeiro
Anexo 6.1: Apoio Psicoldgico e grau de satisfacio com a vida

Ranks

Alguma vez heneficiou de
acompanhamento
Psicoldgico (Consulta de
Psicologia) N Mean Rank
Soma Satisfagdo  Sim 39 48,94
Nao 64 53,87

Total 103

Test Statistics™®

Soma
Satisfagdo
Chi-Square 693
df 1
Asymp. Sig. 4058

a. Kruskal Wallis Test

h. Grouping Variable:
Alguma vez
heneficiou de
acompanhamento
Psicoldgico
(Consulta de
Psicologia)

Anexo 6.2: Apoio Psicoldgico e capacidade de coping;

Ranks

Alguma vez beneficiou de
acompanhamento
Psicoldgico (Consulta de

Psicologia) N Mean Rank

SomaF-Copes  Sim 39 55,59
Nio 64 49,81
Total 103
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Test Statistics™®
Soma F-
Copes
Chi-Square 913
df 1
Asymp. Sig. 339

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variahle:
Alguma vez
heneficiou de
acompanhamento
Psicoldgico
(Consulta de
Psicologia)

Anexo 6.3: Apoio Psicoldgico e Sintomatologia Psicopatolégica

Ranks

Alguma vez heneficiou de
acompanhamento

Psicoldgico (Consulta de
Psicologia) N Mean Rank

SOMABSI  Sim 38 51,42
Nao 63 50,75
Total 101

Test Statistics™°

SOMA BSI
Chi-Square 013
df 1
Asymp. Sig. 910

a. Kruskal Wallis
Test

. Grouping
Variable:
Alguma vez
heneficiou de
acompanhament
o Psicoldgico
(Consulta de
Psicologia)

=
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Anexo 7: Estilos de coping

Anexo 7.1: Estilos de coping e grau de satisfacio com a vida

Correlations

Soma Soma F-

Satisfagdo Copes
Spearman'srtho  Soma Satisfagdo  Correlation Coefficient 1,000 -124
Sig. (2-tailed) . 214
N 103 103
Soma F-Copes Correlation Coefficient -124 1,000
Sig. (2-tailed) 214 .
N 103 103

Anexo 7.2: Estilos de coping e sintomatologia Psicopatoldégica

Correlations

SomaF-
Copes Soma BClI
Spearman'srho  SomaF-Copes  Correlation Coefficient 1,000 -191
Sig. (2-tailed) . 056
N 103 101
Soma BClI Correlation Coefficient =191 1,000
Sig. (2-tailed) 056 .
N 101 101

Anexo 8: Satisfacdo com a vida

Anexo 8.1: Satisfacio com a vida e estilos de coping

Correlations

Soma Soma F-

Satisfacdo Copes
Spearman'srtho  Soma Satisfagdo  Correlation Coefficient 1,000 -124
Sig. (2-tailed) . 214
N 103 103
Soma F-Copes Correlation Coefficient -124 1,000
Sig. (2-tailed) 214 .
N 103 103

Anexo 8.2: Satisfacdo com a vida e Sintomas Psicopatologicos
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Correlations
Soma

Satisfagdo Soma BCI
Spearman'srtho  Soma Satisfagdo  Correlation Coefficient 1,000 - 046
Sig. (2-tailed) . 646
N 103 101
Soma BCI Correlation Coefficient -,046 1,000

Sig. (2-tailed) 646
N 101 101

Anexo 9. Sintomatologia Psicopatologica

Anexo 9.1. Sintomatologia Psicopatoldgica e capacidade de

.
.
coping;
Statistics
Obsessdes-C Sensibilidade Ansiedade Ideagao

Sumatizacao ompulsées Interpessoal Depressao Ansiedade Hostilidade Fdbica Paranoide Psicoticismo

N Valid 103 103 103 103 103 103 103 103 101

Missing 0 0 0 0 0 0 0 0 2

Mean 11,41 11,65 8,06 11,75 11,18 9,76 9,50 9,37 9,18

Median 12,00 11,00 8,00 11,00 11,00 10,00 9,00 10,00 9,00

Std. Deviation 1587 3,002 2,933 3,102 1480 1,963 1,652 1,609 1,359

Skewness 412 4,507 4,455 4,013 -010 276 603 -133 376
Std. Error of Skewness

238 ,238 238 1238 ,238 ,238 238 238 1240

Kurtosis -,595 26,111 26,225 22,094 -431 -,975 623 -,932 -,621

Std. Error of Kurtosis

472 472 472 472 AT2 472 472 472 476

Minimum 9 8 4 8 8 7 6 6 7

Maximum 15 30 26 30 14 13 13 12 12

Percentiles 25 10,00 10,00 7,00 10,00 10,00 8,00 9,00 8,00 8,00

50 12,00 11,00 8,00 11,00 11,00 10,00 9,00 10,00 9,00

75 12,00 12,00 9,00 13,00 12,00 12,00 10,00 11,00 10,00
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Anexo 9.2. Analise das caracteristicas descritivas das 9 dimensoes da escala

BSI

Correlations

Spearman's rho

Soma
F-Copes

Sumatizacao Correlation Coef ficient -,158
Sig. (2-tailed) 112
N 103
Obsessdes-Compulsdes Correlation Coef ficient -,082
Sig. (2-tailed) 412
N 103
Sensibilidade Correlation Coef ficient ,026
Interpessoal Sig. (2-tailed) ,793
N 103
Depressao Correlation Coef ficient -,073
Sig. (2-tailed) 466
N 103
Ansiedade Correlation Coef ficient -,007
Sig. (2-tailed) ,945
N 103
Hostilidade Correlation Coef ficient -,098
Sig. (2-tailed) 327
N 103
Ansiedade Fobica Correlation Coef ficient -017
Sig. (2-tailed) ,862
N 103

Ideagé@o Parandide Correlation Coef ficient -,232*
Sig. (2-tailed) ,018
N 103
Psicoticismo Correlation Coef ficient -,085
Sig. (2-tailed) ,398
N 101
Soma F-Copes Correlation Coef ficient 1,000
Sig. (2-tailed) .
103

*. Correlation is signif icant at the 0.05 lev el (2-tailed).
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Anexo 10: Pedido de autorizagdo a Directora geral da APACDM

PEDIDO DE AUTORIZACAO

Exma. Sra. Presidente da APPACDM

Chamo-me Cétia Sofia Moreira Silva, e sou licenciada em
Psicologia, pela Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagédo da
Universidade de Coimbra, e encontro-me, neste momento, a realizar a

Tese de investigagao, inserido no Mestrado Integrado em Psicologia.

Tenho um interesse especial em realizar um estudo na area da
deficiéncia, direccionado para as familias com deficientes mentais, mais
especificamente, com pais de criangas/adultos com sindrome de Down.
A orientadora que me esta a acompanhar neste processo & a Prof. Dra.
Maria Da Luz Vale Dias.

Para o efeito, venho deste modo, solicitar a Vossa Ex.a a sua
disponibilidade para uma futura reunido de forma a expressar, de forma
mais clara, os meus objectivos; assim como pedir a sua
autorizag&o/colaboragéo para passar 0 questionario (em anexo) que
pretendo fazer chegar aos pais de criangas/adultos com sindrome de
Down.

Podera contactar-me através do nimero 914881 367 ou e-mail:

catia226@gmail.com
Agradeco, desde j&, a atengao de Vossa Ex.a.

Atenciosamente,

—> Coimbra, 25 de Abril de 2014

owiza Siva

(Cétia Sofia Moreira Silva)
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Anexo 11: Pedido de consentimento informado

Pedido de colaboracio em investigacio e consentimento informado

Prezados Pais/Responsaveis:

Vimos, por este meio, solicitar a vossa colabora¢do numa investigacdo sob o tema geral:
“Bem-estar Psicoldgico, Satisfagdo com a vida e estilos de coping de
cuidadores/responsaveis de jovens adultos e adultos com deficiéncia mental”.

O presente estudo insere-se num trabalho de investigacdo — Dissertagdo de Mestrado em
Educagdo, Desenvolvimento e Aconselhamento — a decorrer na Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educagdo, sob orientagdo de Professora Doutora Maria da Luz Vale Dias.

O que se pretende com este estudo ¢ entender um pouco da realidade vivida por
pais/familiares/responsaveis de criangas/adultos com deficiéncia mental. As questdes principais
de tal estudo prendem-se com os sentimentos e atitudes vividos pelos pais, assim como, as
dificuldades, preocupacdes e anseios inerentes a este acontecimento.

Apesar de este estudo ndo se traduzir numa vantagem imediata para os pais participantes, o
ideal ¢ que as respostas recolhidas possam resultar em beneficios futuros, uma vez que o
conhecimento aprofundado das implicagdes na familia, que uma crianga/adulto com Sindrome de
Down traz, pode contribuir para sensibilizar e implementar novas formas de ajuda e atuagdo, na
area da deficiéncia, mais especificamente no sindrome de Down.

E importante salientar que o presente estudo ndo representa qualquer tipo de risco ou
consequéncia futura para os inquiridos e respectivos filhos/familiares com condicéo especial.

Todos os dados recolhidos durante este estudo, nomeadamente as respostas aos
questionarios, serdo confidenciais. Os participantes ndo serdo identificados em nenhum momento
e os resultados serdo estatisticamente apresentados globalmente.

A decisao de participar, ou ndo participar neste estudo, é voluntaria e ndo existem respostas
certas ou erradas, apenas aquelas que melhor representam a realidade de cada familia.

Grata pela sua colaboracdo, agradeco a devolug@o da folha seguinte, assinalando a suaopcio.
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(Cétia Sofia Moreira Silva)

Declaracio de participacdo na investigagdo “Familia e Sindrome de Down”

Eu, declaro que aceito participar na investigagdo acima

referida, conhecendo as condi¢des da investigagdo.

Data: / /

Assinatura:
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Anexo 12: Questionario de recolha de informc¢ao sociodemografica

Questionario sociodemografico para pais
Universidade de Coimbra

Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao

A — Questionadrio acerca dos pais/Familiares/Responsaveis

1. Caracterizacdo sociodemografica esociofamiliar:

1.1. Idade: . Data de Nascimento: / /

1.2. Género: O Feminino O Masculino
1.3. Grau de parentesco com o adulto com Sindrome de Down:

Mae

Pai

Irmao

Primo

Outro: Qual?

Sem grau de parentesco

OoOooooan

—

.3.Estado Civil:

Solteiro(a)

Casado(a) / Uniao de facto
Divorciado(a) / Separado(a)
Viuavo(a)

oOoood

—_
EaN

. Indique o seu nivel de escolaridade:

Sem escolaridade
1° Ciclo

OO
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O 2°ciclo

O 3°ciclo

0 Secundario

0 Superior

1.5. Situacao Profissional:

Empregado(a). Profissao:
Aposentado(a) / Reformado(a) Profissdo anterior:
Domeéstico(a)

Outra situacao: Qual?

Baixa médica

Desempregado(a)

Estudante

Nunca trabalhou

OoOoooOoooad

1.5.1. Caso esteja empregado, indique o numero de horas de trabalho pordia:

2. Caracterizagao sociofamiliar:
2.1 Agregado familiar (pessoas com quem vive)

Parentesco Idade Estado civil Escolaridade Profissdo

2.1.1. Outras pessoas que habitem consigo, sem grau de parentesco (que nao
pertencam a sua familia):

3. Condig¢des habitacionais:
3.1 — Tipo de habitagao:

0 Apartamento/andar

O Casa unifamiliar (moradia)

O Parte de uma casa (anexo/Quarto, etc.)
O Outra. Qual?

3.2 — Regime de ocupagao:
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O Arrendada

O Cedida

[0 Casa de familiares ou amigos
0 Casa propria

O Outra. Qual?

3.4.Principais meios de vida do Agregado Familiar ¢
0 Rendimento do trabalho
0 Sem rendimentos

0 Pensbes

0 Subsidios

O Outros apoios sociais

5. Alguma vez beneficiou de acompanhamento Psicolégico (Consulta de Psicologia).
O Sim
O Nao

6. Diagndstico do Adulto com deficiéncia mental

7. ldade do adulto com deficiéncia mental:

Obrigada pela sua colaboragao! ©

Catia Sofia Moreira Silva
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