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Resumo

A compreensdo do bem-estar subjetivo em criancas e adolescentes com défice
cognitivo tem implicagcOes importantes para a promogdo da sua qualidade de vida. A
percecdo dos proxies € um recurso utilizado quando se verifica que a pessoa em avaliacao
ndo apresenta capacidade para autoavaliar o seu proprio bem-estar. Os pais sao
cientificamente considerados os proxies mais confiaveis quando a questdo respeita 0 bem-
estar subjetivo de seus filhos. O objetivo deste estudo foi avaliar diversos indicadores de
bem-estar subjetivo (satisfacdo com a vida, tonalidade emocional, satisfagdo com o suporte
social e salde mental) em estudantes com défice cognitivo, na perspectiva dos proxies.
Participaram neste estudo 32 pais de jovens com défice cognitivo e 48 pais de jovens sem
défice cognitivo. Os resultados demonstram que os pais dos alunos com défice cognitivo
consideram que os seus filhos possuem indices menores de bem-estar subjetivo, incluindo
uma tonalidade emocional mais negativa, uma menor satisfacdo com a vida, apresentam
indices mais desfavoravel de salde mental, mas estdo mais satisfeitos com o suporte social
global. Estes resultados sdo congruentes com outros estudos, juntando-se as evidéncias de
que criancas e adolescentes com défice cognitivo apresentam niveis de bem-estar
subjetivo. Estes resultados tém implicacGes para a promoc¢do da qualidade de vida de
criangas e adolescentes com défice cognitivo, também ao nivel das intervencdes em

contexto escolar.

Palavras-chave: bem-estar subjetivo, défice cognitivo, perspetiva do proxy



Abstract

The understanding of subjective well-being in children and teenagers with cognitive deficit
has important implications for the promotion of quality of life. The perception of proxies is
a useful resource at the moment to work out the self-evaluation and this own well-being.
Parents are scientifically considered the most reliable proxies on the subjective well-being
of their children. The purpose of this thesis is to evaluate a set of indicators of subjective
well-being (life satisfaction, emotional tonality, satisfaction with social support and mental
health) in students with cognitive deficit from the perspective of proxies. Took part on the
study 32 parents of young people with cognitive deficit and 48 parents of young people
without cognitive deficit. The results confirm that parents of students with cognitive deficit
consider that their children have lower levels of subjective well-being, including additional
negative emotional tonality, fewer life satisfactions, less favourable rates of mental health.
However, they are more satisfied with overall social support. These results are congruent
with other studies, adding the evidence that children and adolescents with cognitive deficit
present levels of subjective well-being. The present results have implications for the
promotion of quality of life of children and adolescents with cognitive deficit at the level

of further interventions in schools behaviour.

Keywords: subjective well-being, cognitive deficit, proxy perspective.



1. Introducéo

1.1. Escola Inclusiva

1.1.1. Daexclusédo a incluséo.

Para gque se entenda como atualmente a crianga com deficiéncia integra o contexto
regular de ensino numa ldgica de escola inclusiva, importa perceber a evolucéo histérica da
humanidade relativamente as pessoas portadoras de deficiéncia. Cada sociedade com a sua
respetiva cultura foi influenciando o tratamento dado a estas pessoas.

A aceitacdo social dos portadores de deficiéncias marcou a historia da humanidade.
A perspetiva social em relacdo aos mesmos sofreu alteragdes consoante a evolucdo das
necessidades do ser humano e a propria organizacdo das sociedades; esta intimamente
ligada a fatores econémicos, sociais e culturais de cada época. Assistiu-se a atitudes de
exclusdo e segregacdo face a deficiéncia (Campos & Martins, 2008). A exclusdo é um
procedimento histérico através do qual uma cultura concebe o interdito e o exclui
(Rodrigues, 2008).

As pessoas que apresentam alguma diferenca foram tratadas de forma desigual: na
Idade Média, consideravam-nas possuidas pelo deménio e associavam-nas a praticas de
bruxaria e feiticaria com as consequentes perseguicdes, julgamentos e execucdes; nos
séculos XVII e XIX, criminosas ou loucas encerrando-as em instituicGes, prisdes e
orfanatos, ambientes construidos a parte da sociedade. Separavam-nas e isolavam-nas para
proteger a sociedade do contacto e convivio social com elas. Comegam também a surgir as
escolas especiais com o objetivo de educar os diferentes, embora sempre afastados do
convivio social (Campos & Martins, 2008).

E no inicio da segunda metade do século XX que se verificam grandes
modificagdes na area da educacdo especial. Em meados do século XX (anos 60), com a
Conferéncia Geral da Organizacdo das Nagfes Unidas para a Educacdo, urge uma nova
concecao de escola: promove-se o direito a educagdo para todas as pessoas, preconiza-se 0
direito da crianca a uma educacdo e a um nivel aceitavel de aprendizagem, reforca-se o
respeito pela crianga, quanto as suas caracteristicas, interesses, capacidades e necessidades
de aprendizagem. Comecam, entéo, a surgir os primeiros movimentos a favor da mudanca

de atuacéo relativamente a pessoa diferente: direito de aprender com os outros, num meio o



menos restritivo possivel, de acordo com o seu proprio nivel de desenvolvimento (Correia,
1997).

A educacdo de alunos diferentes sofreu varias mudancas ao longo do tempo,
passando de uma perspetiva segregacionista, onde as criancas diferentes eram isoladas das
outras criangas, ditas «normais», para uma perspetiva de inclusdo onde todas as criangas

estudam juntas (Sousa, 2007).

1.1.1.1. Conceito de Necessidades Educativas Especiais

A modificagdo mais significativa concebida nos ultimos anos, em relagdo ao
tratamento de criangas e jovens com deficiéncia, esta coligada a mudanca do conceito de
deficiente para a denominacdo necessidades educativas especiais (NEE) (Isquierdo, 2006).
Esta denominacdo substitui o conceito «deficiente», categorizado pelos médicos,
encarando a deficiéncia como um resultado da interacdo da pessoa com 0 meio em que se
insere, coresponsabilizando-o. A categorizacdo passa a ser outra, valorizando a
funcionalidade das criancas e dos jovens para promover as suas aprendizagens (Sanches &
Teodoro, 2006).

O conceito NEE aparece pela primeira vez, em 1978, pelo «Special Educational
Needs: Report of the Committee of Enquiry into the Education of Handicapped Children
and Young People» (London: Her Majesty’s Stationery Office, 1978), presidido por Mrs.
Hellen Mary Warnock, conhecido como Relatério Warnock para reavaliar o atendimento
aos alunos com deficiéncia no Reino Unido (Isquierdo, 2006).

Mary Warnock investigou o conceito de deficiéncia, partindo da observacdo de
alunos deficientes e ndo deficientes. Constatou que a deficiéncia ndo implica,
necessariamente, dificuldade na aprendizagem, em virtude de existirem alunos, por ela
observados, sem deficiéncia, com problemas e disturbios na aprendizagem. Desta forma,
os dois grupos de alunos (com deficiéncia e sem deficiéncia) podem apresentar NEE, que
precisam de ser colmatadas: recebendo uma ajuda adequada, ndo passardo de necessidades
temporarias, caso ndo recebam ajuda, poderdo complicar-se e passar a ser necessidades
permanentes (Isquierdo, 2006).

Segundo Warnock (1978 cit. in Serrano, 2005), NEE s&o aquelas que requerem:

e Meios especiais de acesso ao curriculo através de equipamento, instalagcdes ou
recursos, modifica¢fes do meio fisico ou técnicas de educacéo especial;

e  Acesso a um curriculo especial ou adaptado;



e Atencdo especial a estrutura social e ao clima emocional nos quais se processa a
educacéo.

Fundamentando-se no relatério Warnock, o decreto-lei 319/91, de 23 de agosto, em
Portugal, introduziu pela primeira o conceito NEE, o qual substituiu categorizac¢des do foro
clinico até entdo utilizadas. Constitui um marco decisivo na garantia do direito de
frequéncia das escolas regulares de muitos alunos. Responsabiliza a escola regular pela
educacdo das criangas com NEE, garantindo o acesso a escolaridade obrigatoria e gratuita.
Estabelece ainda, as condicdes de inclusdo da crianga com NEE no sistema escolar regular
e as medidas necessarias frente a diversidade, desenvolvendo um projeto educativo préprio
(Sousa, 2007).

A escola passa a ser um local aberto a todos os alunos, onde cada crianga, qualquer
que seja o problema, encontrara resposta dentro da mesma (Isquierdo, 2006)

Na sequéncia desta mudanca, sucederam-se variadissimos encontros e declaracoes,
internacionais e nacionais, onde se pretendia mostrar a urgéncia do combate a exclusao e a
necessidade de serem criadas disponibilidades e condicOes de operacionalizagdo da
incluséo social e escolar (Sanches & Teodoro, 2006).

O mais importante de todos, designado por alguns de «Conferéncia Mundial de
Educacdo Especial» deu origem a Declaracdo de Salamanca, documento amplamente
difundido em todo o mundo, incluindo em Portugal que adota a designagédo de NEE,
absorvendo os seus principios ao relatério Warnock (Izquierdo, 2006).

Este documento situa os direitos das criancas e dos jovens com NEE no contexto
mais lato dos direitos da crianca e do homem, fazendo referéncia a Declaracdo Universal
dos Direitos do Homem (1948), a Convencao relativa aos Direitos da Crianca (1989), a
Declaracdo Mundial sobre Educacdo para Todos (1990) e as Normas das Na¢des Unidas
sobre a Igualdade de Oportunidades para as Pessoas com Deficiéncia (1993) (Sanches &
Teodoro, 2006). Prioriza o direito de todos os alunos a uma educacdo na escola regular,
nomeadamente todas as criangas e jovens cujas necessidades envolvam deficiéncia ou
dificuldade de aprendizagem (Izquierdo, 2006). Inclui “criangas com deficiéncia ou
sobredotados, criancas da rua ou criangas que trabalham, criancas de populagdes remotas
ou ndmadas, criancas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e criancas de areas ou
grupos desfavorecidos ou marginais” (Unesco, 1994, p. 6).

As escolas regulares comecaram a ser consideradas “...0s meios mais capazes para
combater as atitudes discriminatorias, criando comunidades abertas e solidérias,

construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educacdo para todos; além disso,
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proporcionam uma educacdo adequada & maioria das criangas e promovem a eficiéncia,
numa Optima relacdo custo-qualidade, de todo o sistema educativo” (Unesco, 1994, p. IX).

Daqui resulta um relevante interesse por parte de diversos sistemas internacionais
para o desenvolvimento de politicas integradoras e inclusivas de pessoas portadoras de
deficiéncia, bem como uma aproximacao as atuais concecdes de educacgdo especial (M. |.
Silva, 2010). Procuram, essencialmente, difundir a filosofia das escolas inclusivas (Cunha,
2009), ou seja o respeito pela dignidade da pessoa, pela liberdade de expressdo e pela
promocdo da igualdade de oportunidades (M. I. Silva, 2010).

Judy Sebba e Mel Ainscow (1996 cit. in Warwick, 2008) afirmaram que a educagao
inclusiva tenta responder a todos os alunos enquanto pessoas. Organiza-se reconhecendo e
restruturando o seu plano curricular bem como a utilizacdo de recursos para proporcionar a
igualdade de oportunidades. Assim sendo, a escola capacita-se no sentido de aceitar todos
os alunos que a pretendam frequentar evitando a sua excluséo.

Esta nova visdo filoséfica destaca alguns fatores de mudanga, nomeadamente a
transformacéo ao nivel do curriculo, do desenvolvimento profissional dos professores bem
como uma lideranca efetiva e a modificacdo da cultura e da organizacdo da escola
(Marchesi, 2008). As escolas inclusivas devem oferecer todos 0s suportes aos alunos com
NEE e aos professores, no entendimento que a escola deve as diferencas e necessidades
individuais de um aluno que reflete a diversidade humana presente numa sociedade
educacional.

Assim, a escola inclusiva é aquela que se prepara para aceitar a matricula de todos
os alunos. A incluséo ocorre em todas as atividades realizadas na escola, sejam elas quais
forem, evitando as diferencas, aceitando-as e respeitando-as, fundamental em termos de
cultura escolar (Jesus & Martins, 2000). Dar atencdo a diversidade € incluir, é acreditar que
todas as criancas sejam qual for o seu estado socioecondémico, classe social, sexo, crenca
religiosa, capacidade, cultura ou lingua, pertencem a comunidade. O ato de incluir torna a
sociedade mais forte e resiliente, ou seja, uma sociedade que respeite todos os individuos,
independentemente de suas diferencas (Sousa, 2008).

Com a escola inclusiva, todos os alunos estdo na escola para participar ativamente
na sua aprendizagem. N&o se trata apenas de uma presenca fisica, mas uma crianga/jovem
que pertence a escola e ao grupo, de tal maneira que se considera elemento ativo e a escola
sente responsabilidade por ele (Rodrigues, 2003 cit. in Sanches & Teodoro, 2006), ndo €

uma parte do todo, faz parte do todo (Correia, 2001 cit. in Sanches & Teodoro, 2006).



Correia (2008), quando se refere ao conceito de NEE, refere que este se aplica a
criangas e adolescentes que, por exibirem determinadas condi¢des especificas - problemas
sensoriais, fisicos, intelectuais e emocionais e, também, com dificuldades de aprendizagem
derivadas de fatores organicos ou ambientais, podem necessitar de apoio de servicos de
educacéo especial durante todo ou parte de seu percurso escolar, de forma a facilitar o seu
desenvolvimento académico, pessoal e socioemocional.

Igualmente, este autor distingue dois grandes grupos nas NEE, as permanentes e as
temporarias:

. As NEE permanentes exigem adequacdes generalizadas do curriculo,
adaptando-o as caracteristicas do aluno. Estas adequacfes terdo de manter-se durante
grande parte ou todo o percurso escolar do aluno.

. As NEE temporarias exigem modificacdo parcial do curriculo escolar,
adequando-o as caracteristicas do aluno num determinado momento do seu
desenvolvimento.

Simeonson (1994 cit. in DGIDC, 2008) distingue problemas de baixa frequéncia e
alta-intensidade e problemas de alta-frequéncia e baixa-intensidade. Relativamente aos
primeiros, ele define-os como sendo “aqueles que tém grande probabilidades de possuirem
uma etiologia biologica, inata ou congénita... Sao casos com uma prevaléncia baixa,
estimada no nosso pais em 1,8% da populacao escolar, mas que sdo exigentes em recursos
humanos e em materiais especializados” (pp.15 e 16). Os problemas de alta-frequéncia e
baixa-intensidade referem-se normalmente a “criangas e jovens com auséncia de
familiaridade com requisitos e competéncias associados aos padrdes culturais exigidos na
escola e que as familias ndo lhe puderam transmitir” (p.16).

Com a leitura do n°1 do artigo 10° do decreto-lei 6/2001, de 19 de fevereiro,
depreende-se que, em Portugal, houve uma reducdo do ambito do conceito, abrangendo
apenas as chamadas NEE de carater permanente. No n°® 2 do mesmo artigo, considera-se
“...alunos com necessidades educativas especiais de caracter permanente 0s alunos que
apresentem incapacidade ou incapacidades que se reflictam numa ou mais areas de
realizacdo de aprendizagens, resultantes de deficiéncias de ordem sensorial, motora ou
mental, de perturbacdes da fala e da linguagem, de perturbacGes graves da personalidade
ou do comportamento ou graves problemas de saude” (p.261).

Nos anos seguintes, surgiram diversos documentos legislativos, destacando o
decreto-lei n.° 3/2008, publicado no dia 7 de janeiro, pelo ministério da educacdo, dado que

se trata da atual legislacdo relativa a educacéo especial no nosso pais. Define o &mbito da
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educacéo especial assim como o processo de referenciacdo, de avaliagdo e a elegibilidade e
a tipologia dos alunos a beneficiarem de educacéo especial, na educagdo pré-escolar e nos
ensinos basicos e secundario dos setores publico, particular e cooperativo (Medeiros,
2009).

Esta nova legislacdo considera o seu grupo-alvo, apenas aquele a que Simeonsson
refere de baixa-frequéncia e alta-intensidade (DGIDC, 2008). No artigo 1.°, n.°1 dessa
legislacdo, consta claramente a definicdo de alunos com NEE de carater permanente como
sendo “alunos com limitac@es significativas ao nivel da atividade e da participacdo num ou
varios dominios de vida, decorrentes de alteracdes funcionais e estruturais, de caracter
permanente, resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comunicagdo, da
aprendizagem, da mobilidade, da autonomia, do relacionamento interpessoal e da
participacdo social” (Decreto-lei 3/2008, 2008, p.155) que implicam a mobilizacdo de
servigos especializados para promover o seu potencial de funcionamento biopsicossocial,
exigindo a adaptacdo de estratégias, recursos, conteudos, processos, procedimentos e
instrumentos, bem como tecnologias de apoio (DGIDC, 2008).

O decreto-lei em vigor originou uma queda drastica do numero de alunos com NEE
acompanhados pela educacédo especial tendo em conta que origina a que seja adotado um
modelo de avaliag&o especializada segundo a classificagdo internacional de funcionalidade
(CIF) da organizacdo mundial de saude (OMS) — um instrumento de sinalizacdo de
deficiéncias fisicas e cognitivas (M. 1. Silva, 2010).

Para além disso, este decreto circunscreve a educacao especial aos alunos com NEE
de carater permanente, formalizando a separacdo entre a educacdo especial — exclusiva
para os alunos que apresentem NEE de carater permanente identificados por referéncia a
CIF — e os apoios educativos, que prestam atendimento aos restantes alunos com

dificuldades escolares (Rodrigues & Nogueira, 2010).

1.1.2. Criancas com necessidades educativas especiais de carater permanente.

A definicdo de NEE de carater permanente, anteriormente citada, aponta para uma
dupla origem de dificuldades do aluno: as provenientes do foro clinico e as limitagdes
significativas e permanentes que se verifiquem nas diversas areas da sua funcionalidade
(Rodrigues & Nogueira, 2010). O decreto-lei 3/2008 de 7 de janeiro veio restringir a
designacdo das NEE a alguns tipos especificos de necessidades — alunos cegos, surdos,

com multideficiéncia ou surdo-cegueira — sem se explicitar quais as restantes NEE de
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carater permanente que podem ser contempladas (Nascimento, 2008). A abrangéncia do
processo de identificacdo de alunos com NEE de carater permanente depende, obviamente,
dos critérios de aplicacdo da CIF (Rodrigues & Nogueira, 2010). O perfil dos alunos
elegiveis para a educacdo especial diferencia-se do perfil dos alunos nédo elegiveis pela
severidade das limitagdes na funcionalidade.

A integracdo de um aluno para a base de dados dos alunos com NEE de carater
permanente é a consequéncia da aplicacdo da CIF, constituindo o quadro de referéncia
universal adotado para descrever, avaliar e medir a salde e a incapacidade quer ao nivel
individual quer ao nivel da populagdo. A CIF define as componentes de saide e alguns
componentes do bem-estar relacionado com a salude — educacéo e trabalho, por exemplo.
Possibilita ao utilizador assinalar perfis de funcionalidade, incapacidade e salde das
pessoas em varios dominios — salde, educacdo, seguranca social, emprego, economia,
politica social, ... e alteracdes ambientais. Dai, a necessidade da intervengdo no processo
de avaliagdo de varios técnicos — médicos, terapeutas, psicdlogos, docentes, nomeadamente
docentes de educacdo especial (DGIDC, 2008).

1.2. Défice Cognitivo

1.2.1. Definicao e conceptualizacéo.

Como ja ficou registado na tematica anterior — Escola Inclusiva —, as diversas
concegdes de deficiéncia sdo o resultado de determinado contexto histérico, influenciadas
pelos valores culturais de determinada sociedade (Jurdi, 2004).

Historicamente, a pessoa com défice cognitivo ocupou frequentemente o lugar da
diferenca, da singularidade de quem apresenta um desvio a norma. O conceito de desvio
depende das regras internas estabelecidas por um grupo-social, considerando desviante
aquele que transgride essas regras (Aranha, 1991, 1995 cit. in Silva & Dessen, 2001). Por
ndo se enquadrar nos moldes vigentes no sistema, a pessoa com défice cognitivo é
considerada incapaz e fraca. Portanto, a deficiéncia é vista como uma condicdo
desvalorizada em nosso contexto social (Silva & Dessen, 2001).

Apesar dos progressos quer tedricos quer praticos (reabilitagdo), a definicdo de
défice cognitivo revela ainda grande ambiguidade. Cada pessoa com défice cognitivo é
unica, pois apresenta um perfil de funcionalidade que depende de um conjunto de

variaveis, nomeadamente a etiologia do seu défice, o grau do mesmo, o contexto em que se
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encontra e as suas atitudes perante o que a rodeia, entre outros aspetos. A ambiguidade em
definir o conceito de défice cognitivo € bem caracterizada por Garcia (1994 cit. in Ribeiro,
2009) quando realca que sob o nome de défice cognitivo integram-se pessoas com niveis
de inteligéncia muito diversos, etiologias variadas e/ou sintomatologias diferentes.

Apesar de esta investigacdo centrar-se em alunos com défice cognitivo, considera-
se irrelevante conhecer pormenorizadamente a origem e evolugdo deste conceito. Assim,
destacar-se-4 alguns momentos fulcrais, de mudanca na sua classificacdo e na sua
apropriacdo, tornando as atuais representacdes sociais da pessoa com défice cognitivo
compreensivas.

Foi no século XIX que surgiram estudos no sentido de perceber melhor o défice
cognitivo, sendo que, médicos como Itard e Seguin comegam a invocar a comunidade
cientifica para a distingdo entre défice cognitivo, também apelidado de deficiéncia mental,
e doenca mental (Amaral & D’Antino, 1998). Todavia, s6 no século XX, ¢ que se
expuseram um conjunto de critérios, claros e sustentados em investigacdes, sobre a
esséncia de défice cognitivo. Verificaram-se alteracbes quer na terminologia utilizada
relativamente a esta deficiéncia quer nas diferentes posturas face a estas pessoas (Quelhas
e Mesquita, 2011). Foi no periodo posterior ao pds-guerra, que as atitudes face a
deficiéncia, em geral, e aos portadores de défice cognitivo, em particular, se alteram,
apostando no desenvolvimento das pessoas nesta condi¢cdo segundo um modelo ecoldgico
(Carvalho & Maciel, 2003). Transpde-se a perspetiva do singular para uma perspetiva
plural, ou seja, de uma classificacdo baseada somente numa caracteristica expressa pela
pessoa, passa-se para uma nova conce¢do que considera primordial as relagdes que a
pessoa com défice cognitivo estabelece com o ambiente — perspetiva ecological-
transacional defendida por Bronfenbrenner (1979 cit. in Marques, 2005).

Esta nova concecdo foi cunhada por Luckasson e seus colaboradores em 1992,
adotada pela American Association on Mental Retardation (AAMR), no mesmo ano
(Quelhas e Mesquita, 2011) e aparece quer na classificacdo de transtornos mentais e de
comportamento — CID-10, publicacdo da OMS, quer no manual diagndstico e estatistico de
transtornos mentais — DSM-1V da American Psychiatric Association (APA).

Segundo esta ultima associacédo, o défice cognitivo passa a ser compreendido como:

um funcionamento intelectual global inferior a média (Critério A) que é
acompanhado por limitag6es no funcionamento adaptativo em pelo menos duas das
areas seguintes: comunicacdo, cuidados préprios, vida domestica, competéncias

sociais/interpessoais, uso de recursos comunitarios, autocontrolo, competéncias
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académicas funcionais, trabalho, tempos livres, saide e seguranga (Critério B). O

inicio pode ocorrer antes dos 18 anos (Critério C) (APA, 1996, p.39).

Com esta definicdo surge o conceito de comportamento adaptativo, admitindo-se
que o nivel de desenvolvimento alcancado pela pessoa dependera ndo apenas do grau de
comprometimento cognitivo, mas também de sua historia de vida, do apoio familiar e
social e das oportunidades vivenciadas (Verdugo, 1994 cit. in Miranda, 2003). Por outras
palavras, o défice cognitivo deixa de ser considerado algo intrinseco a pessoa e passa a ser
entendido como a expressao da interacdo entre a pessoa com um funcionamento intelectual
e adaptativo limitado e o ambiente onde se insere (M. 1. Silva, 2010).

Assim, o défice cognitivo representa um estado peculiar de funcionamento, dai o
diagnostico se basear na observancia de trés critérios: o funcionamento intelectual, o
comportamento adaptativo e a idade de inicio dos sinais que indicam o atraso de
desenvolvimento. A atitude adequada, aquando do diagndstico, é avaliar o seu ambiente e
as suas necessidades para, assim, aplicar convenientemente 0s apoios necessarios, e
consequentemente, poder melhorar as capacidades funcionais da pessoa com défice
cognitivo (M. I. Silva, 2010; Marques, 2005), melhorar a sua qualidade de vida na
comunidade em que se encontra inserida (Jurdi, 2004).

A relagdo anteriormente referida entre os fatores ambientais e os fatores bioldgicos
de uma pessoa pode gerar formas diversificadas de desenvolvimento com caracteristicas
especificas, e naturalmente diferenciacdes pessoais diversas (M. 1. Silva, 2010).

O processo de avaliagdo inicia-se com o diagnostico de défice cognitivo, passa pela
classificacdo e descricdo da pessoa atendendo a sua funcionalidade e termina com a
determinacdo dos apoios necessarios (M. I. Silva, 2010). H4, portanto, a necessidade de
identificar as competéncias e os défices nas cinco dimensdes destacadas no AAMR de
2002, que se referem a diferentes aspetos do desenvolvimento da pessoa, do ambiente em
que vive e dos suportes de que dispde (AAMR, 2002; Almeida, 2004; Alonso, 2006 cit. in
Januério, R., 2007).

Conforme Luckasson e colaboradores (2002 cit. in Carvalho & Maciel, 2003):

e Habilidades intelectuais: tém bastante peso na avaliacdo e incluem o raciocinio,
planeamento, solucdo de problemas, pensamento abstrato, compreensdo de ideias
complexas, rapidez de aprendizagem e aprendizagem por meio da experiéncia.

e Comportamento adaptativo: conjunto de capacidades concetuais (relacionadas aos
aspetos academicos, cognitivos e de comunicacdo), sociais (relacionadas a competéncia
social: responsabilidade, auto-estima, a observacgéo de regras, normas e leis, as habilidades
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interpessoais...) e praticas relacionadas ao exercicio da autonomia (atividades didrias e que
promovem a seguranca pessoal) adquiridas pela pessoa para corresponder as exigéncias do
dia a dia.

e Participacdo, interacdo e papel social: respeita a avaliacdo das interagdes sociais e
dos papeis vivenciados pela pessoa, bem como a participacdo na comunidade em que vive.

e Saude: as condi¢es de saude fisica e mental facilitam ou inibem as realiza¢des das
pessoas.

e Contextos: a dimensdo contextual considera as condi¢cbes em que a pessoa Vive,
relacionando-as com qualidade da vida.

As dimensOes expostas possuem um objetivo em comum: melhorar os apoios de
forma a permitir um melhor funcionamento a nivel individual (M. I. Silva, 2010). Os
apoios sdo identificados como mediadores entre o funcionamento da pessoa e as cinco
dimens@es (Carvalho & Maciel, 2003). Estes apoios referem-se aos recursos e estratégias
adotados por profissionais e organizacGes para a promocdo do desenvolvimento, da
educacdo, do interesse e do bem-estar pessoal, melhorando o funcionamento global da
pessoa, nomeadamente a sua adaptabilidade no contexto social envolvente (Moltd, 2008
cit. in M. I. Silva, 2010). Estes apoios sdo fulcrais para que a pessoa com défice cognitivo
viva com qualidade de vida (Schalock et al., 2002).

Atualmente, nas escolas portuguesas, a avaliacdo dos alunos referenciados é feita
por referéncia a CIF, instrumento utilizado pelos docentes de educacdo especial desde a
implementacdo do decreto-lei 3/2008 de 7 de janeiro (referido no ponto 1.1.2 deste
trabalho). E um sistema de classificacdo que constitui o quadro de referéncia universal
adotado pela OMS para descrever, avaliar e medir a salde e a incapacidade quer ao nivel
individual quer ao nivel da populacdo (Vale, 2009). A luz desta concetualizacdo, n&o
bastam as interven¢fes e programas que visam apenas apaziguar as limitagdes das pessoas
com deficiéncia, sendo necessario e importante criar um sistema de apoio a este grupo,
tendo em conta as suas capacidades (Vale, 2009).

Segundo a CIF, as fungdes mentais pertencem as funcdes fisioldgicas definindo
défice cognitivo como a “limitacdo das fungdes mentais gerais, necessarias a compreensao
e interpretagdo integradas a diferentes fungdes mentais, incluindo todas as funcdes
cognitivas e seu desenvolvimento ao longo da vida” (WHO, 2001 cit. in Saviani, 2005, p.
23).

A alteracdo na forma como se observa e analisa o conceito de défice cognitivo - de

um enfoque na doenca passou-se para um enfoque na capacidade adaptativa — modifica
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também as expetativas relativas ao desenvolvimento e ajustamento social, e
consequentemente, realca o enfoque educacional. Promover o desenvolvimento do aluno
portador de défice cognitivo, facilitar a sua adaptacdo numa perspetiva futura, prepara-lo
para participar e ter acesso ao maior numero de situacdes e atividades sociais, sd0 0S
grandes objetivos vigentes na educacéo especial (M. 1. Silva, 2010).
A educaco especial tem por objectivos a incluséo educativa e social, o acesso e
sucesso educativo, a autonomia, a estabilidade emocional, bem como a promocao
da igualdade de oportunidades, a preparacao para 0 prosseguimento de estudos ou
para uma adequada preparacdo para a vida profissional e para uma transicdo da
escola para o emprego ... (DGIDC, 2008, p. 15)

1.2.2. Fatores de risco associados ao défice cognitivo.

Uma outra perspetiva de olhar o défice cognitivo € a de compreender quais 0s
possiveis fatores que podem estar na origem do mesmo.

Ja no século XIX se procurou descobrir quais as causas do défice cognitivo,
concluindo que algumas se relacionavam com as influéncias das aguas e do ar, 0 modo de
vida da mae, a hereditariedade, as dificuldades no parto, as convulsdes, as infe¢des, entre
outras (Andrada, Levy, & Feijéo, 1981 cit. in Moura, 2009)

Se em alguns casos se torna facil detetar o défice cognitivo uma vez que, desde o
nascimento, sdo evidentes caracteristicas especificas que nos levam a prevé-lo, numa
grande parte de casos estamos perante um défice que se manifesta ao longo do
desenvolvimento da crianca, sendo geralmente pouco evidente no primeiro ano de vida em
que se destacam o desenvolvimento sensoriomotor (M. 1. Silva, 2010).

N&o é possivel encontrar uma causa Unica para a origem do défice cognitivo, uma
vez que existe uma multiplicidade de causas (M. I. Silva, 2010). No entanto, tal como diz a
APA (1996), torna-se mais facil identificar quais as causas de um défice cognitivo grave
ou profundo. O défice cognitivo leve é frequentemente confundido com psicopatologias
(Glick & Zigler, 1995; Zigler & Burack, 1989 cit. in Embregts, 2000).

A observacdo sistematica do desenvolvimento da crianca, realizada por uma equipe
de profissionais — médicos de familia, pediatras, educadores, professores, psicélogos - € a
base para a identificacdo de possiveis atrasos de desenvolvimento quer neuropsicomotor (a
demora para firmar a cabeca, para sentar e andar) quer linguistico, com limitages

manifestas quanto a compreensdo de normas e ordens, quer as dificuldades que véo
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surgindo ao longo do processo de ensino e aprendizagem. Os profissionais, juntos,
observam os aspetos sociais, culturais, bioldgicos, cognitivos e psicoldgicos da crianca,
definindo, com base nesse trabalho interdisciplinar, as melhores estratégias a serem
tomadas em relacdo ao atendimento que essa crianca deve ter, inclusive com a participagdo
constante da familia. (Ballone, 2010 cit. in Bezerra & Martins, 2010).

Inimeras causas e fatores de risco podem levar ao défice cognitivo, embora se
ressalte que, muitas vezes, mesmo utilizando sofisticados recursos de diagndstico, ndo se
chega a definir com clareza a sua etiologia (Januario, 2007). Podera ser o resultado de
alteracOes genéticas ou de situacBes extrinsecas a pessoa com défice cognitivo. Os fatores
bioldgicos e os fatores psicossociais sao duas das causas principais que determinam o
défice cognitivo (APA, 1996).

O défice cognitivo pode ser visto atendendo a duas situacoes (Pérez, 1997):

e Se se trata de um défice cognitivo de etiologia organica, podera oscilar entre o nivel
moderado e profundo, existindo uma correlacdo alta entre o nivel intelectual e o atraso
bioldgico;

e Se se trata de um défice cognitivo cuja etiologia ndo se encontra determinada por
fatores bioldgicos, associar-se-a4 a tipos diferentes de privacdo - psicolégica, social e
linguistica. O seu sistema nervoso encontra-se intacto, a sua aparéncia fisica ndo difere da
populacdo em geral e apresentam um nivel de défice cognitivo ligeiro. Sdo pessoas
provenientes de meios socioecondémicos baixos, cujas condicdes de higiene e de salde
mental s&o inadequadas para o desenvolvimento psicoldgico dos seus componentes. E este
grupo 0 mais numeroso.

Pacheco e Valéncia (1997), relativamente a etiologia do défice cognitivo,
consideram a seguinte divisao: etiologia genética e pré-natal, etiologia perinatal e etiologia
pos-natal. Acrescentam que o0 acompanhamento médico ao longo da gravidez é
fundamental para a prevencao e diagndéstico de défice cognitivo.

Os principais fatores de risco e causas pré-natais, que podem ocorrer desde o
concebimento até o inicio do trabalho de parto, sdo a desnutricdo materna, a ma assisténcia
ao longo da gestacédo, doengas infeciosas na mde como rubéola, sifilis e toxoplasmose, a
ingestdo de toxicos por parte da mée como drogas e cigarros, efeitos colaterais da toma de
medicamentos, a poluicdo ambiental bem como alteragdes genéticas e alteracOes
cromossomicas numeéricas ou estruturais, provocando, neste Gltimo caso, as sindromes de
Down, de Matin Bell e de Willians (Ballone, 2010 cit. in Bezerra & Martins, 2010).
Simonoff, Bolton e Rutter (1996 cit. in Silva & Dessen, 2001), no seu estudo, apontam
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para a existéncia de diferentes tipos de desordens genéticas que causam défice cognitivo: a
sindrome de Down, a sindrome do X fragil, as anomalias do sexo cromossémico, as
sindromes Prader-Willi e Angelman e, também, a fenilcetonuria. Burack, Hodapp e Zigler
(1988 cit. in Silva & Dessen, 2001) destacam também o carater organico como causa
frequente do défice cognitivo.

No periodo perinatal - desde o trabalho de parto até ao trigésimo dia de vida do
recém-nascido, os fatores de risco estdo relacionados a ma assisténcia durante o parto,
provocando traumas, a falta de oxigenacéo cerebral (hipoxia ou anoxia), a prematuridade e
0 baixo peso e a ictericia grave do recém-nascido (Januério, 2007).

Considerando o periodo do trigesimo dia de vida até ao final da adolescéncia, s&o
variadissimos os fatores que podem causar défice cognitivo: a desnutricdo, a desidratacéo
grave, a caréncia de estimulacdo global, as infecBes, intoxicaches exogenas
(envenenamento por remédios, insecticidas e produtos quimicos), os acidentes, e ainda, a
infestagdo por neurocisticircose (larva) (Ballone, 2010 cit. in Bezerra & Martins, 2010).

Todavia, ndo devemos apenas ter em conta os fatores bioldgicos e os fatores
psicossociais, correndo o risco de errar no diagndstico.

Verdugo (1999, cit. in M. I. Silva, 2010), referente a etiologia do défice cognitivo,
refere:

A classificacdo etioldgica tradicional que dividia as causas do atraso mental em

duas categorias amplas (atraso mental biol6gico e atraso mental devido a

desvantagens psicossociais) viu-se refutada por um numero grande de estudos que

demonstram que mais de 50 de 100 dos casos de atraso mental possuem mais que
um factor causal possivel. Dai que actualmente se adopte uma perspectiva
multidimensional, ampliando os possiveis factores causais em duas direc¢des: tipos
de factores e momento de aparicdo dos mesmos. A primeira via contempla quatro
grupos de factores causais: 1) Biomédicos (por exemplo, alteracbes genéticas ou ma
nutricdo); 2) Sociais (como por exemplo, capacidade de resposta e estimulacdo por
parte dos adultos); 3) Comportamentais (por exemplo, abuso de substancias por
parte da mée); 4) Educativos (por exemplo, disponibilidade de apoios educativos).

A segunda direccdo estd relacionada com o conceito de causalidade

intergeneracional, entendendo por isto a influéncia de factores presentes durante

uma geragdo e na seguinte. Actualmente considera-se que estas influéncias,

consequéncia de ambientes adversos, sdo reversiveis e susceptiveis de prevengdo
(p. 74).
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Segundo a AAMR (2006), a etiologia do défice cognitivo pode esquematizar-se da

seguinte forma:

Ocorréncia Fatores Fatores Fatores Fatores
Biomédicos Sociais comportamentais Educacionais
1. Distarbios 1. Pobreza 1.Uso de drogas ou | 1. Deficiéncia
Pré-Natal cromossémicos | 2. Ma nutricao alcool pelos pais cognitiva dos
2. Distarbios de materna 2. Habitos de fumar pais sem apoios
gene Unico 3. Violéncia pelos pais 2. Falta de
3. Sindromes domeéstica 3. Imaturidade dos preparacao para
4. Disturbios 4. Falta de pré- pais serem pais
metabdlicos natal
5. Disgénese
cerebral
6. Doencas
maternas
7. ldades dos pais
1. Prematuridade 1. Faltade 1.Rejeicdo dos pais | 1. Faltade
Perinatal 2. Lesdo no acesso aos a crianca encaminhamento
nascimento cuidadosno | 2.Abandono da médico
3. Distlrbios nascimento crianga pelos pais
neonatais
. Lesdo cerebral 1. Cuidador 1.Abuso ou . Incapacidade
P6s-Natal traumatica incapacitado negligéncia dos pais
. Mé nutricdo 2. Falta de 2.Violéncia . Diagnostico
. Meningoencefa estimulacéo doméstica tardio
-lite 3. Pobreza 3.Inseguranca . Intervencdo
. Disturbios 4. Doenca 4.Privacgdo social tardia
convulsivos 5. Institucional 5.Comportamentos . Educacéo
. Distarbios dificeis inadequada
degenerativos . Apoio familiar
inadequado

Quadro 1. Etiologia do défice cognitivo

Nota: M. I. Silva (2010). Exigéncias educativas e formativas nos alunos com atraso mental em processo de transigéo
para a vida activa (pp.75-76). Tese de Doutoramento apresentada ao Departamento de didactica e organizacéo escolar da

Universidade de Granada, Granada.

Algumas situacbes que a partida sdo menos complexas podem agravar se a
intervencdo (os apoios) ndo for realizada precocemente e/ou da melhor forma. Portanto, o
défice cognitivo pode ser prevenido, eliminando-se ou minimizando-se alguns fatores de
risco, recorrendo a observacdo da pessoa com a problematica e a elaboragcdo da historia
clinica e familiar, acompanhadas dos exames indispensaveis (M. 1. Silva, 2010).

Ter em consideracdo todos os fatores acima transcritos torna-se imprescindivel para

evitar qualquer tipo de deficiéncia e, sobretudo, para proporcionar uma vida digna a todas
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as criangas, independentemente se elas apresentam ou n&o deficiéncias intelectuais
(Bezerra & Martins, 2010).

1.2.3. Classificacéo do defice cognitivo e suas implicagdes educativas.

O défice cognitivo tem sido qualificado segundo multiplos critérios, tendo em conta
a heterogeneidade das pessoas em observacdao (M.l. Silva, 2010). Foi no periodo
compreendido entre o fim do século XIX e a segunda guerra mundial, que se verificou uma
preocupacdo na classificacdo do defice cognitivo relacionando-a com critérios académicos
(Quelhas e Mesquita, 2011).

Os modelos de classificacdo sofreram transformac@es ao longo do tempo bem como
os termos utilizados variaram em funcdo das técnicas de avaliacdo e das técnicas da
interpretacdo dada ao défice cognitivo (M.I. Silva, 2010). Como se verificou no ponto
1.2.1. (Definicdo e conceptualizagdo) as alteracdes ao nivel da sua concecdo destacaram
substancialmente o comportamento adaptativo. Por conseguinte, a classificacdo do défice
cognitivo ndo assenta somente no valor dado ao quociente de inteligéncia (QI), mas
identifica-se também com a funcionalidade da pessoa frente as exigéncias sociais (M.I.
Silva, 2010).

Embora existam diferentes correntes para determinar o grau de défice cognitivo, é a
avaliacdo psicométrica que mais se impde, a qual contempla o rendimento intelectual (Ql),
segundo as escalas de avaliacdo da idade mental vulgarmente utilizadas e a idade
cronoldgica. O quadro que se segue visa precisamente esquematizar como se encontram

escalonados 0s niveis psicométricos:

Ql Desenvolvimento cognitivo
Entre 50-55 e aproximadamente 70 Défice cognitivo ligeiro
Entre 35-40 e 50-55 Défice cognitivo moderado
Entre 20-25 e 35-40 Défice cognitivo grave
Inferior a 20-25 Défice cognitivo profundo

Quadro 2 - Niveis de défice cognitivo, segundo o QI.

Nota. APA (1996). DSM-IV — Manual de diagnéstico e estatistica das perturbacGes mentais (p. 40). 4%d. Lisboa:
Climepsi editores.
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O défice cognitivo esta associado ao funcionamento intelectual abaixo da média e a
dificuldades a nivel do comportamento adaptativo. Assim, qualquer que seja o grau do
défice, a pessoa nunca é capaz de atingir niveis de abstracdo e generalizacédo. Isto implica
que tenham dificuldades em estruturar o todo e, para o fazer, é preciso dar-lhe os varios
segmentos simples que constituem esse todo. E, por isso, necessario recorrer a elementos
concretos para raciocinar, pensar, adquirir conhecimentos. A constru¢cdo do todo tem,
também, de ser sugerida de uma forma objetiva (Bezerra & Martins, 2010).

Atualmente, no diagnéstico de défice cognitivo, prioriza-se o resultado de uma
interacdo, onde 0 ambiente em que a pessoa se insere é determinante. As limitagdes que
cada pessoa apresenta e que afetam o seu funcionamento, é que vao determinar a existéncia
ou nédo do défice cognitivo e a sua gravidade. A pessoa deixa de ser caracterizada pelo seu
défice cognitivo; o que importa sdo as suas necessidades (areas fracas). Nesse sentido,
assume especial relevo a forma como as suas competéncias vado ser trabalhadas,
estimuladas e desenvolvidas, na base de uma otimizagdo do seu funcionamento, no seu
contexto ambiental, essencial para proporcionar a0 maximo um maior equilibrio,
atenuando as suas limitacdes e a consequente diminuicdo na intensidade dos apoios (M.I.
Silva, 2010).

Sob esta concecdo, surge em 1992 a proposta da AAMR (Ballone, 2010 cit.in
Bezerra & Martins, 2010) que busca classificar o défice cognitivo segundo niveis de
intensidade de apoios, que representam as mediacGes necessarias para que a pessoa
melhore de forma consistente e duradoura o seu funcionamento.

Os apoios, quando convenientemente aplicados, desempenham um papel
substancial na forma como a pessoa com défice cognitivo responde as exigéncias
ambientais, além de proporcionarem incentivo ao seu desenvolvimento e a sua
aprendizagem ao longo da vida (Carvalho e Maciel, 2003).

Segundo Pérez (1997), os apoios de que cada pessoa necessita variam consoante a
sua intensidade, categorizando-os em:

e Intermitentes - apoios esporadicos, disponibilizados apenas em momentos
necessarios, podendo ser apoios de alta ou baixa intensidade;

e Limitados — apoios intensivos em momentos que requeiram assisténcia temporal de
curta duracdo, mas ndo intermitentes — apoios mantidos até sua finalizacao;

e Extensivos — apoios caracterizados por sua regularidade e periodicidade (por

exemplo, diariamente, semanalmente), sem limitagdo de tempo, destinados as &reas e
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atividades em que a pessoa apresenta dificuldades acentuadas como, por exemplo a escola,
o trabalho, o lar.

e Generalizados (permanentes) - apoios constantes, estaveis, de alta intensidade,
disponibilizados em todas as situagOes e atividades quotidianas em que seu desempenho
estd severamente prejudicado pela deficiéncia, com caréater vital.

Estes apoios sdo claramente aplicaveis a qualquer forma de deficiéncia ou
incapacidade. As competéncias a serem desenvolvidas visam sempre as potencialidades
méaximas de cada crianga, a rentabilizacdo de oportunidades, a autonomia e a convicgao de
que sao parte integrante da comunidade.

O DSM-IV (1996), focalizando-se na capacidade funcional e adaptativa dos
deficientes, classifica o défice cognitivo da seguinte forma:

e Dependente: relacionado com 0s casos mais graves em que ha a necessidade de
atendimento por instituicGes. Verificam-se melhoras quando a crianca e a familia estdo
bem assistidas; no entanto, sdo pouquissimas;

e Treinavel: relacionado com o caso das criancas que, se colocadas em unidades,
poderdo treinar varias funcdes, como: disciplina, habitos higiénicos, etc. Poderdo aprender
a ler e a escrever em ambiente sem hostilidade, recebendo muita compreensao e afeto e
com metodologia de ensino adequada;

e Educavel: relacionado com os casos de criancas com défice cognitivo leve
Permanecem em classes de ensino regular, embora necessitem de acompanhamento
psicopedagdgico especial (Januario, 2007).

Quando se ouve falar em apoio as pessoas portadores de alguma deficiéncia, ndo
podemos esquecer que nao se limite ao apoio a pessoa em questdo, mas também as
familias. Estas, a partir do momento que acompanham criangas com disturbios
psiquiatricos e défice cognitivo, sdo sujeitas a obstaculos quer econdmicos quer sociais que
afetam o bem-estar global de todos os membros da familia (Albi et al., 1996; Glidden,
Bamberger, Turek, & Hill, 2009 cit. in Emerson, 2003). Stone-homem (1997 cit. in
Abbeduto, Seltzer, Shattuck, Krauss, Orsmond, & Murphy, 2004) comprovou que familias
com criancas ou adolescentes com défice cognitivo enfretam situacdes desafiantes distintas
das familias com criancas e adolescentes sem deficiéncias.

Estudos averiguaram se o desenvolvimento das criangas e adolescentes com défice
cognitivo dependia dos comportamentos parentais, do estatuto profissional dos pais e da
sua classe social. Cox, Mills-Koonce, Propper e Gariépy (2010) concluiram que a classe
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social baixa ndo é preditora de fator de risco para o desenvolvimento da crianga, sobretudo
se 0 ambiente familiar for bom. Glidden, Bamberger, Turek e Hill (2009) constataram que
o ambiente desfavorecido torna-se uma desvantagem no desenvolvimento da crianca,
sobretudo aos niveis da aquisicdo da linguagem, cogni¢cdo e comportamento social. Outros
estudos (Hoff-Ginsberg & Tardif, 1995 cit. in Glidden, Bamberger, Turek, & Hill, 2009)
apuraram que a classe social, o estatuto professional e a qualidade interativa entre pais-
criancas sdo trés fatores positivos. Shin e Crittenden (2003 cit. in Glidden, Bamberger,
Turek, & Hill, 2009), apds ter aplicado uma escala que avalie o bem-estar das maes,
cuidadoras de seus filhos com défice cognitivo, declararam que a situacéo clinica de seus
filhos interfere no seu estado psicologico.

Em suma, as caracteristicas pessoais individuais quer dos pais-cuidadores quer dos
filhos determinam os estados de bem-estar e qualidade de vida ou os estados depressivos
na vida dos pais-cuidadores e filhos (Costa & McCrae, 1980 cit. in Glidden, Bamberger,
Turek, & Hill, 2009).

A CIF, instrumento de avaliagdo de alunos sinalizados para a educagdo especial,
utilizado nas escolas por equipas especializadas, ja abordado no ponto 1.2.1. deste
trabalho, averigua todas estas situacBes (do foro clinico/cognitivo aos contextos
ambientais, passando pela atividade e participacdo da crianca e adolescentes nas tarefas
académicas) adequando os apoios a funcionalidade da crianca ou jovem. Este instrumento
ndo pretende classificar pessoas, mas descrever a situacdo de cada pessoa dentro de uma
gama de dominios, sempre realizada dentro do contexto dos fatores ambientais e pessoais
(OMS, 2004).

Nesta nova classificacdo, o défice cognitivo pode ser entendido como a causa de
problemas significativos a pessoa em diversos dominios: na capacidade de agir, por
impedimentos na funcionalidade; na capacidade de produzir, devido a limitacdes na
atividade de um modo geral; e nas suas oportunidades de funcionar no meio fisico e social,
devido a restrigdes de participacéo (Ribeiro, 2009).

Segundo a OMS, a CIF complementa os sistemas de diagnostico do défice
cognitivo, como por exemplo o DSM-IV ou a CID-10 (10? revisdo da classificagdo
internacional de doencas, denominada posteriormente de classificacdo estatistica
internacional de doengas e problemas relacionados a saude). Conjuntamente, proporcionam

um panorama mais vasto sobre a salde da pessoa (M.l. Silva, 2010).
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1.2.4. Caracteristicas de aprendizagem dos alunos com défice cognitivo.

Do que anteriormente ja foi abordado, relembramos que o défice cognitivo € uma
incapacidade que aponta para as limitagbes no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo.

Agrupar as pessoas com défice cognitivo, concedendo-lhes caracteristicas
particulares de um determinado grupo, é praticamente impossivel uma vez que, cada
pessoa possui uma constituicdo bioldgica diferente, caracteristicas proprias e vivéncias
distintas (Ribeiro, 2008); ndo existe duas pessoas com défice cognitivo iguais como
também sdo diferentes, todas as outras pessoas (M.l. Silva, 2010).

De acordo com o DSM-IV (1996), ndo existem caracteristicas especificas de
personalidade e de comportamentos associados unicamente com o défice cognitivo.
Algumas pessoas sdo passivas e dependentes, enquanto outras podem ser agressivas e
impulsivas. A auséncia de habilidades de comunicacdo pode predispor a pessoa portadora
de défice cognitivo a comportamentos agressivos, que substituem a linguagem
comunicativa.

Relativamente a agressividade em pessoas com défice cognitivo, Clintock, Hall e
Oliver (2003) concluiram no seu estudo que as pessoas do sexo masculino sdo claramente
mais propensas a comportamentos agressivos do que as do sexo feminino. Para além disso,
também verificaram que as pessoas com um grau de defice severo ou profundo (por
exemplo, autistas) tém significativamente mais probabilidade de apresentar automutilagéo,
agressao e perturbacdo ao meio ambiente do que as que sdo portadoras de um défice
cognitivo leve ou moderado.

Num estudo comparativo entre criancas e adolescentes com e sem défice cognitivo,
Emerson (2003) verificou que apresentar défice cognitivo torna-se um fator de risco para o
desenvolvimento de disturbios psiquiatricos. Os resultados alcancados corroboram com
estudos ja existentes (Meltzer et al., 2000; McMunn et al., 2001 cit. in Emerson, 2003) em
que foi observado que esta situagdo esta associada a aspetos como a desvantagem social e
desestruturacdo familiar.

N&o ha caracteristicas fisicas explicitas em relacdo ao defice cognitivo, exceto
quando fazem parte de uma sindrome especifica, como no caso da sindrome de Down.
Quanto mais grave for o défice cognitivo, maior sera a probabilidade de doencas

neuroldgicas, neuromusculares, visuais, auditivas, cardiovasculares, entre outras.

19



A aquisic¢do das aprendizagens depende de todos os fatores anteriormente referidos.
Deve-se ter em conta todos estes aspetos para compreender a evolugdo da pessoa com
défice cognitivo (Cambrodi, 1987 cit. in M.I. Silva, 2010).

De acordo com Queirds (2007, cit. in Ribeiro, 2008), uma pessoa com défice
cognitivo revela determinadas caracteristicas associadas a presenga de perturba¢fes no
comportamento adaptativo, nomeadamente incapacidade em perspetivar o futuro, gerir os
comportamentos, relacionar situacdes, contextualizar significados, trabalhar em grupo e
cumprir regras sociais.

O mesmo autor acrescenta ainda que portadores de défice cognitivo apresentam
limitacdes ao nivel do funcionamento intelectual, da compreensdo da logica de
transferéncia de afetos, da adequabilidade dos comportamentos, da percecdo da sequéncia
I6gica das situacdes, da memoria e da atribuicdo de sentido aos acontecimentos e
atividades.

O periodo de desenvolvimento fundamental quer para a crianga dita “normal” quer
para a crianga com qualquer tipo de deficiéncia € a sua infancia (Ribeiro, 2008).

Na dimensdo em analise, Pacheco e Valéncia (1997) apontam algumas
caracteristicas das criangas com défice cognitivo, segundo a gravidade:

¢ A identificacdo de criangas com défice cognitivo leve é normalmente feita quando
entram na escola. Sdo criangas que podem alcancar aptiddes académicas basicas e
competéncias sociais. J& na fase adulta, podem adquirir competéncias vocacionais que lhes
proporcionam uma autonomia minima; no entanto, podem necessitar de supervisao,
orientacdo e assisténcia, sobretudo nos momentos em que estdo sob stresse social e
econdémico, incomuns;

e A sinalizacdo de criancas com défice cognitivo moderado verifica-se ao nivel do
pré-escolar; predominam limitacGes ao nivel intelectual, social e motor que se acentuam a
medida que as criangas crescem. Necessitam logo de uma intervencdo precoce com
programas individualizados e estruturados. As competéncias sociais encontram-se afetadas.
Na fase adulta, verificam-se a integracdo em oficinas protegidas ou até no mercado geral
do trabalho, sob supervisédo, onde desenvolvem trabalhos ndo especializados;

e As criangas com défice cognitivo grave sdo identificadas a nascenga ou pouco
depois. A aquisicdo da linguagem pode ndo acontecer. Desenvolvem-se atividades
elementares de higiene e alimentacdo. Na idade adulta, séo integradas em lares protegidos

ou permanecem com as suas familias quando ndo se verifica nenhuma outra deficiéncia
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associada que carece de cuidados especificos. Realizam tarefas simples sob apertada
supervisao;

e Associadas ao défice cognitivo profundo estdo situagdes neuroldgicas. As criangas
nesta situacdo manifestam handicaps fisicos e intelectuais gravissimos nascendo e vivendo
eternamente dependentes dos outros em quase todas as funcgdes e atividades.

E evidente que existe, no grupo de pessoas com défice cognitivo, niveis de
comprometimento que as protelam entre si. Ndo podemos é priorizar o resultado atingido
nos testes de QI inserindo determinada pessoa na categoria correspondente e subestimando,
assim, as capacidades, as possibilidades de aprendizagem e de desenvolvimento dessa
pessoa em constante interacdo social.

Tendo por base tudo o que até agora se dissertou, verifica-se que os alunos que
integram as nossas escolas de ensino regular sdo as que apresentam défice cognitivo leve a
moderado, os restantes estando inseridos em unidades especializadas.

As escolas disponibilizam um conjunto de servicos e apoios especializados, de
educacdo especial, para que seja possivel elaborarem-se programacdes educativas
especializadas, com base nas capacidades e necessidades do aluno com défice cognitivo
(Ribeiro, 2008).

No entanto, quem trabalha nas escolas regulares verifica forcosamente o que
Barbosa (2007 cit. in Ribeiro, 2008) nomeou como algumas caracteristicas de um aluno
com défice cognitivo:

¢ Inadaptacdo emocional e social;

e Vocabulario reduzido;

¢ Interesses simples e limitados (ndo sdo tdo ambiciosos);
e Reaccdo lenta;

e Atencdo reduzida;

¢ Incapacidade de generalizar e de se abstrair;

¢ Iniciativa limitada;

e Auséncia de originalidade;

¢ Incapazes de autocritica;

e Habitos de estudo insuficientes;

¢ Facilmente influenciaveis para a delinquéncia;

e Tém dificuldades a nivel da linguagem e requerem assuntos simples,

detalhados e concretos;
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e Possuem um atraso e precariedade das aquisi¢des cognitivas;

e Apresenta discrepancia entre os contetidos dos seus conhecimentos normais
relacionais e as actividades dum processo desestruturador que assumindo
ambos os desajustes, os articula e os combina duma forma atipica;

e Fazem a construcdo duma funcdo cognitiva ndo sO insuficiente como
também desorganizada e desadequada, segundo a perspectiva construtivista
(p.7).

Correia (1997) destaca, ainda, outra caracteristica propria de uma crian¢ca com
défice cognitivo: limitacbes no campo da memoria a curto prazo, tornando o processo de
aquisicdo de competéncias bastante moroso. Ha a necessidade de recordar continuamente
contetdos ja lecionados.

Sainz e Mayor (1989, citados por Pacheco & Valencia, 1997) ja referiam, através
dos resultados de investigacGes, que as pessoas com défice cognitivo ndo dispdem, em
principio, de menos informacdo que as pessoas normais, s6 que sdo incapazes de aplicar a
informagdo que armazenam.

Estas limitagdes proprias de um aluno com défice cognitivo sdo o ponto de partida
para a elaboracdo de um programa educativo que, ao implementa-lo, surtira efeito se as
caracteristicas desse aluno tiverem sido devidamente contempladas; caso contrario tornar-

se-&0 um entrave no seu desenvolvimento (Pacheco & Valencia, 1997).

1.3. Bem-Estar Subjetivo

1.3.1. Psicologia positiva — um novo paradigma.

Sédo variadissimas as vezes em que perguntamos a alguém o seu objetivo de vida e a
resposta obtida € felicidade. Mas o que sera felicidade? O que fara, verdadeiramente, as
pessoas felizes?

Colocar este tipo de questdes permite deduzir se nos sentimos ou ndo satisfeitos
com a vida e, consequentemente, autorregular a nossa existéncia, alterando algumas
experiéncias da vida e/ou otimizando as que nos satisfazem e nos proporcionem bem-estar
(Haidt, 2006; Hervas & Vésquez, 2006 cit. in Balancho, 2010).

A génese do significado da palavra felicidade, bem como o que ela proporciona a

cada pessoa, ndo € algo contemporaneo, mas sim do tempo de grandes filésofos como
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Aristételes, Aristipo e Demacrito (Keyes, Shmotkin, & Ryff, 2002). Na concecédo ocidental
deste dominio destacam-se trés filosofos: Sdcrates, que descreve a felicidade como a
emocao sentida ao possuir e desenvolver as virtudes; Platdo, que a associa a eudaimonia ou
florescimento; e Aristoteles, que considera que a felicidade é uma necessidade, um bem
essencial da vida. Das trés perspetivas ressalta a ideia de que a felicidade acontece aquando
de um desenvolvimento harmonioso de capacidades e de bem-estar no ser humano
(Hérvaz, 2009, cit. in Balancho).

Aristipo pregava que o primordial objetivo da vida seria vivenciar a maior
quantidade de momentos agradaveis e que a felicidade consistia na satisfacdo imediata dos
desejos e na busca do prazer (Ryff, 2004 cit. in Chiuzi, 2006; Balancho, 2010). Balancho
(2010) ainda refere o parecer dos estoicos quanto ao vocabulo felicidade: ndo se trata da
procura do prazer, mas na repulsa do sofrimento.

Normalmente, as pessoas procuram experienciar situacdes boas, que lhes
proporcionem contentamento, alegria, bem-estar. Freud (2009), em «Além do Principio do
Prazer», ja relatava a disposicdo que a mente humana tinha em procurar o prazer e escapar
ao desprazer. No entanto, esta procura constante de prazer presume que haja também
sofrimento. Esta linha filosdfica retrata a profunda necessidade que o Ser Humano
exteriorizou, desde as suas origens, em granjear a felicidade (Cury, 2005), utilizando, para
IS0, todos o0s seus potenciais (Diener & Suh, 1997).

Segundo Tiger (1993 cit. in Guimarées, 2005, p.12), “o prazer é indeterminado. E
algo que pode variar da prazerosa sensacdo de conforto apds um banho quente num dia
frio, a uma conversa trocada com uma pessoa querida. O prazer é algo que estd no
imaginario de todos. E algo extremamente subjetivo. Ele pode ser dificil de definir, mas as
pessoas sabem quando o sentem”.

Apds a segunda guerra mundial, o que se verificou é que a intervencdo da
psicologia tinha inequivocamente assentado na recuperacdo e remediacdo de défices e
patologias; foi desenvolvido uma concecdo/abordagem do Ser Humano com base na
doenca mental e sofrendo influéncias das disfuncionalidades dos sistemas e organizagdes.
Portanto, focalizou-se a intervencdo da psicologia no défice, no negativo e no menos bem-
sucedido da experiéncia humana (Seligman & Csiksentmihalyi, 2000). Naturalmente que
este tipo de atuacdo — remediativa, individual ou coletiva - € de valorizar, dado que torna
menos problematicas as vidas de pessoas em sofrimento ou em disfuncdo (Seligman,

Parks, & Steen, 2006 cit. in Marujo, Neto, Caetano, & Rivero, 2007). No entanto, o que faz
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a psicologia aos outros seres humanos? Aos que ndo experimentam desordens mentais?
Aos que ndo sofrem de doenca mental, mas néo séo felizes?

Na transicdo de milénio, alguns autores comecaram a defender a necessidade de
saber mais sobre o que caracteriza as pessoas e 0s sistemas humanos no seu melhor
(Marujo et al., 2007); tem, entdo, recrudescido o interesse relativo ao fenomeno do bem-
estar ou felicidade, enquadrado pelo recente movimento denominado por Seligman (2004
cit. in Albuquerque, Martins, & Neves, 2008) de psicologia positiva, cuja génese remonta
as Ultimas décadas do século XX e cujo principal objetivo assenta em averiguar quais 0s
processos implicitos as experiéncias de vida alegres (Lyumobirsky, Sheldon, & Schkade,
2005 cit. in Albuguerque & Lima, 2007), quais os fatores que permitem que as pessoas e as
comunidades prosperem.

Enquanto até ai a investigacdo na area da psicologia seguia um modelo médico
focalizado principalmente na patologia, na doenca, neste momento encontramos muitos
estudos que centralizam a sua atencdo num modelo catalisado na saide onde as emocdes e
0s sentimentos positivos ocupam um lugar privilegiado (Almedom, 2005; Struempfer,
2006 cit. in Omar, Paris, Souza, Silva, & Pefia, 2009). Diener, Suh, Lucas e Smith (1999)
constataram que até ao ano de 1999, a diferenca existente entre estudos cientificos baseado
nas experiéncias negativas e positivas era de 17 para 1, respetivamente.

Esta mudanca de atuacéo permitiu aos investigadores preocuparem-se com o estudo
dos antecedentes e das consequéncias dos indicadores de bem-estar, nomeadamente da
felicidade, do amor-préprio e do otimismo (Lucas, Diener, & Suh, 1996 cit. in Alves,
2008). A psicologia positiva tem, realmente, a intencdo de complementar (e ndo remover
ou substituir) as investigacdes tradicionais que procuram compreender aspetos negativos
da existéncia humana — ansiedade, depressdo, sofrimento, fraqueza e emocgdes
desagradaveis - com a focalizacdo nas experiéncias subjetivas de bem-estar das pessoas
(Pavot & Diener, 1993 cit. in Figueiras, 2009), florescendo de modo benigno a melhoria da
vida (Seligman & Csiksentmihalyi, 2000). H& quem defenda que felicidade é o essencial
para a saude mental da pessoa (Lyumobirsky, et al., 2005 cit. in Albuquerque & Lima,
2007).

Seligman e Csikszentmihalyi (2000) acreditam que a psicologia positiva veio trazer
a psicologia uma mais-valia: € a ciéncia que desmonta e contraria a crenca de que
compreender o que ha de mais fraco e de mais perturbado nas pessoas € mais importante

ou véalido do que entender o que ha de melhor e mais positivo; portanto, ndo € a ciéncia que
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estuda apenas a patologia, a debilidade, 0 mal, mas é aquela que procura entender as forgas
e virtudes proprios da pessoa. “Mais do que prevenir o desajustamento psicoldgico,
comecgou-se a pensar em potenciar a saude, o equilibrio e o bem-estar das populacdes. Mais
do que vidas sem patologia ou com um funcionamento adaptativo, interessou estudar uma
vida aprazivel e satisfatoria, que nos realize ¢ preencha” (Huppert, Bylis, & Keverne, 2005
cit. in Balancho, 2010, p.14). Segundo Rosa Novo (2003), a psicologia positiva pretende
alimentar o que ha de melhor no Ser Humano: o bem-estar, o otimismo, a felicidade, a
determinacéo pessoal, as emocgdes positivas.

Por outras palavras, Nunes (2007) define a psicologia positiva como:

... o estudo cientifico dos factores e procedimentos que conduzem a optimizacao do

funcionamento humano, focando a atencdo nas forcas, em vez de se debrucar sobre

as fraquezas; construindo e solidificando o que de melhor a vida oferece, em vez de
tentar o pior; e preocupando-se em promover na pessoa comum a forma mais
proveitosa de viver a vida, em vez de se concentrar num processo de cura de

pessoas perturbadas (p.2).

As teorias predominantemente baseadas no que ha de negativo na condi¢do humana
dao lugar a outras que focalizam o seu interesse no desenvolvimento do capital humano,
social e psicologico, procurando que cada um alcance todo o seu potencial (Marujo et al.,
2007).

Segundo Seligman (2004 cit. in Scorsilini-Comin & Santos, 2009), a psicologia
positiva pretende debrucar-se sobre trés areas essenciais de analise: as experiéncias
positivas, as caracteristicas positivas individuais e as instituicdes positivas.

As experiéncias ou emocdes positivas sdo subjetivas e distintas consoante a sua
centralizacdo temporal. Sdo analisadas em funcdo do continuum temporal da trajetéria de
vida das pessoas. Algumas investigacdes pesquisam as experiéncias subjetivas passadas,
designadamente o bem-estar e a satisfacdo pessoal (Fujita & Diener, 2005 cit. in Barros,
Martin & Pinto, 2010), outros exploram o instante presente, concentrando-se na felicidade
(Diener & Seligman, 2002, cit. in Barros et al., 2010) ou nas experiéncias de fluxo
(Csikszentmihalyi, 1990 cit. in Barros et al., 2010), e outros ainda empenham-se nas
projecdes das pessoas no futuro, analisando aspetos como a esperanca (Abi-Hashem, 2001
cit. in Barros et al., 2010) ou o otimismo (Peterson, 2000 cit. in Barros et al., 2010).

As caracteristicas individuais dizem respeito aos tracos pessoais (carater), as forgas
e virtudes da pessoa, destacando a vocacéo e capacidade de amar, a habilidade em relagdes
interpessoais, a capacidade de perdoar e a perseveranca. Alguns tracos individuais
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positivos sdo relativamente novos em termos de evolugdo concetual (Furnham & Petrides,
2003 cit. in Barros et al., 2010), como por exemplo o altruismo, a espiritualidade, a
criatividade ou a coragem (Oliveira, 2004 cit. in Barros et al., 2010).

De um ponto de vista grupal, a psicologia positiva estuda as virtudes civicas e
institucionais (Barros et al., 2010). Os locais de trabalho, as escolas, a familia, os hospitais,
as comunidades ou a sociedade em geral representam instituicGes positivas que norteiam as
pessoas para serem cidadas melhores — com sucesso e potencial humano - e onde se
destacam a responsabilidade social, o altruismo, a moderacdo, a tolerancia e a ética
(Larrauri, 2006; Seligman, 2004 cit. in Scorsilini-Comin & Santos, 2009; Park & Peterson,
2007; Gillham, 1999; Snyder & Lopez, 2002 cit. in Balancho, 2010; Marti, 2006 cit. in
Barros et al.,, 2010; Marujo et al., 2007; Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). O
conhecimento das forcas e virtudes podera promover o florescimento (flourishing) —
desenvolvimento pleno, saudavel e positivo - das potencialidades das pessoas,
comunidades e institui¢des (Scorsilini-Comin & Santos, 2009).

Segundo Galinha (2006), na perspetiva da psicologia positiva, a pessoa podera
sempre viver com esperanca e procurar alcancar a felicidade dado que é produto dos seus
genes e do seu passado, mas é sobretudo um ator primordial no seu presente e futuro.
Nesse contexto ideal, poder-se-ia acreditar numa vida razoavel, repleta de circunstancias
aptas em propagar o bem-estar, com pessoas positivas vivendo em sociedade que se
preocupam com o crescimento saudavel dos seus membros (Gongalves, 2006).

Segundo Balancho (2010), faz todo o sentido preparar os profissionais — ndo sé
clinicos, mas também os que exercem as suas fungdes em contextos escolares, camararios,
comunitarios... - para adotar a funcdo quer de facilitadores do bem-estar das pessoas e dos
grupos, quer de promotores das condicdes para a sua sublimidade. Agir, “nao associados a
ideia de doenca, mas sim a de educacdo e de salde, parece trazer ganhos indeléveis neste
processo de mudanga positiva” (p.23).

Em suma, o0 movimento da psicologia positiva emergiu como reacdo as abordagens
psicopatoldgicas realizadas no pos segunda guerra mundial (Seligman & Csikszentmihalyi,
2000), mas o que se verifica atualmente é que as potencialidades humanas tém uma
relevancia extrema na prevencao da doenga, quer fisica quer psicologica, nomeadamente
no que diz respeito as grandes perturbacfes emocionais (Fredrickson, 2001 cit. in Barros et
al., 2010). Embora a psicologia positiva enfatize os aspetos positivos do funcionamento da
personalidade, estes podem ser nefastos dependendo das circunstancias e do momento

temporal, ao contrario dos aspetos aparentemente negativos que poderdo ser funcionais
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(Diener, Colvin, Pavot, & Allman, 1991; Held & Bohart, 2002 cit. in Barros et al., 2010).
Assim sendo, serdo igualmente importantes, em termos de pesquisa cientifica, 0s
fendmenos rotulados de positivos e negativos (Lourenc¢o, 2000 cit. in Barros et al., 2010).

O bem-estar subjetivo, uma das variaveis da investigacdo que Nnos propomos
realizar, ganhou impulso com o advento da psicologia positiva (Scorsolini-Comin &
Santos, 2010).

1.3.2. Origem, evolucédo e conceito de bem-estar subjetivo.

Atualmente, e como aqui defenderemos, os conceitos felicidade e bem-estar séo
expostos, pela larga maioria dos investigadores recentes nesta area (Larsen & Eid, 2008;
Diener & Biswas-Diener, 2008; Huppert, Baylis, & Keverne, 2005 cit. in Balancho, 2010;
Gomez et al., 2007), de forma indiferenciada. Ambos os conceitos sdo usados em titulos e
contetdos de forma alternada e indescriminadamente.

Apesar de ainda ndo existir uma definicdo clara e consensual do conceito bem-
estar, nem acerca de tudo o que se correlaciona com ele, nem mesmo sobre a escolha do
instrumento que possa avalia-lo de um modo mais fiavel e valido (Costa & Pereira, 2007;
Ribeiro, 2009 cit. in Silva, Matos, & Diniz, 2010; Galinha, 2006), as pesquisas
desenvolvidas nos ultimos tempos sobre felicidade indicam alguns contextos que
fomentam uma vida feliz: viver numa sociedade democratica e estavel na medida em que
esta disponibiliza recursos e materiais indispensaveis a satisfacdo das necessidades
inerentes a vida; possuir apoio por parte de amigos e familia perante situacdes menos
agradaveis; exercer uma profissdo enriquecedora e atrativa bem como com uma
remuneracgdo adequada; ser razoavelmente saudavel e ter tratamento disponivel no caso de
problemas mentais; ter metas importantes relacionadas aos valores da pessoa; ter uma
filosofia ou religido que orientam as pessoas e que deem sentido as suas vidas (Diener &
Seligman, 2004 cit. in Gongalves, 2006).

De acordo com Diener (2009 cit. in Balancho, 2010), o conceito de bem-estar
subjetivo foi por ele cunhado ao pretender estudar e medir a felicidade, apesar de um dos
seus professores Ihe ter afirmado que era impossivel fazé-lo. Optou pelo vocabulo bem-
estar subjetivo dado a ndo-aceitacdo da palavra felicidade nas narrativas da ciéncia
psicolégica e da comunidade académica, surgindo pela primeira vez em 1984 (Balancho,
2010).
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Bem-estar € um conceito que contempla a salde fisica e mental da pessoa que se
manifesta através da sua satisfacdo e felicidade (Pinto, 2009). O funcionamento positivo
global da pessoa — percecdo da sua saude fisica e psicoldgica, vitalidade e funcionamento
cognitivo e social - é a base do bem-estar (Ryff, 1989 cit. in Pinto, 2009). Bem-estar, para
muitas pessoas, serd alcancado aquando da realizacdo profissional ou da boa relacéo social
quer com a familia quer com os amigos; para outros, passara por possuir riqueza, poder ou
prestigio; podera ser apenas sinénimo de uma boa refei¢cdo ou um dia bem passado (Neto,
Barros, & Barros, 1990 cit. in Alves, 2008).

Consultando o Novo Dicionario Compacto da Lingua Portuguesa (Morais
Silva, 1994, p. 359), na busca do significado da palavra “bem”, constatamos que ¢ “Aquilo
que é Util para a existéncia e conservagdo, ou auge de alguma coisa, fisica ou moralmente”.
Morais Silva define 0 bem-estar como “tudo o que excede a necessidade absoluta;
subsisténcia comoda; prosperidade, situacdo agradavel do corpo e do espirito”.

Em termos de evolucdo concetual, destacam-se dois momentos importantes: a
década de 60 e a década de 80. Na década de 60, houve a necessidade de distinguir bem-
estar material de bem-estar global, uma vez que os resultados das investigacdes realizadas
indicavam que o aumento dos recursos econdmicos ndo aumentava necessariamente o
bem-estar (Galinha & Ribeiro, 2005). Constatou-se, entdo, que o0 bem-estar da pessoa
dependia de um conjunto de aspetos da sua vida e ndo sé da sua situacdo econdémica
(Novo, 2003). Por volta dos anos 80, e apesar das diversas concetualiza¢des no dominio da
investigacdo do bem-estar, destacam-se substancialmente dois modelos, e
consequentemente, duas perspetivas: 0 bem-estar subjetivo e o bem-estar psicoldgico
(Galinha & Ribeiro, 2005; Fernandes, 2007).

Esta subdivisdo remonta a Grécia Antiga onde diversos filésofos — referenciados no
inicio do enquadramento tedrico do ponto 1.3 — procuravam destacar os fatores
fundamentais para o bem-estar do ser humano enquadrados na promocao do prazer e da
felicidade.

Nesta procura, vigoram duas correntes de pensamento distintas: o hedonismo e o
eudaimonismo (Figueiras, 2009). A primeira focaliza-se na felicidade e define o bem-estar
em termos de obtencdo de prazer e distanciamento da dor, enquanto a segunda se apoia na
nocdo de que bem-estar consiste na plena concretizacdo das potencialidades de uma
pessoa, isto €, em sua capacidade de pensar, usar o raciocinio e o bom senso (Ryan & Deci,

2001; Deci & Ryan, 2008). Novo (2003) define eudaimonia como a necessidade das
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pessoas em acreditarem nas suas competéncias e aptiddes, aproveita-las de forma a
atingirem a perfeicéo e a realizacdo pessoal.

Apesar dos conceitos bem-estar subjetivo e bem-estar psicolégico terem, ambos, o
mesmo objeto de estudo — o bem-estar -, tém raizes e percursos distintos, assentam em
orientagdes distintas e ddo énfase a aspetos diferentes: o estado mais subjetivo da
felicidade e as potencialidades humanas, respetivamente (Deci & Ryan, 2008; Figueiras,
2009; Galinha & Ribeiro, 2005; Novo, 2003; Ryan & Deci, 2001). J& Waterman (1993, cit.
in Nunes, 2009) atentava para o facto de que o conceito de bem-estar subjetivo firmava-se
na nocao de felicidade, no relaxamento, nos sentimentos positivos, e consequentemente, na
auséncia relativa de problemas e o bem-estar psicologico se associava ao ser em mudanca,
ao exercicio do esfor¢o e a procura do crescimento e desenvolvimento pessoal.

Vaérios sdo os estudos que concluiram que o bem-estar subjetivo e o bem-estar
psicolégico sdo duas facetas do funcionamento 6timo do Ser Humano que promovem,
portanto, aquilo a que a psicologia positiva chamou de florescimento (flourishing) humano
(Albuquerque & Lima, 2007).

Os estudos sobre o bem-estar subjetivo desenvolvem-se em paralelo e, muitas
vezes, em articulacdo com o bem-estar psicolégico. Dado que o presente trabalho incide no

bem-estar subjetivo, € nesta perspetiva de bem-estar que centraremos a nossa atencao.

1.3.3. Nocéo de bem-estar subjetivo na psicologia positiva.

Apesar de o Ser Humano viver em ambientes objetivamente definidos, € a sua
subjetividade que caracteriza 0s contextos aos quais responde. Essa subjetividade implica
que uma experiéncia s6 pode ser observada, sentida e avaliada pela pessoa que a tem
(Gilbert, 2006). Quanto a isto, no seu livro «Tropecar na Felicidade» (2006), Gilbert
escreve:

Se queremos saber como se sente uma pessoa, temos de comegar por reconhecer o

facto de que s6 ha um Unico observador estacionado no ponto de observacgéo critica.

Ele pode ndo se lembrar sempre do que sentiu antes e nem sempre estar consciente

do que sente no momento. Podemos ficar confundidos com os seus relatos, cépticos

quanto a sua memodria, ou preocupados quanto a sua capacidade para usar a

linguagem como nos usamos. Mas quando isto for tomado em conta, temos de

admitir que ele é a Unica pessoa que tem a minima hipdtese de descrever «a vista ca

de dentro» (p.94).
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Neste sentido, o bem-estar subjetivo refere-se a0 somatdrio das reagGes avaliativas
— 0 que julga, sente ou deseja - que ocorrem quando a pessoa se defronta com estimulos no
contexto envolvente (Diener & Lucas, 2000 cit. in Fernandes, 2007). Essas avaliacdes
incluem, por um lado, reacGes emocionais aos acontecimentos e, pelo outro, julgamentos
cognitivos de satisfacdo e realizagéo (Diener, 2000; Diener, Lucas, & Oishi, 2002 cit. in
Alves, 2008). Diener e Lucas (2000 cit. in Fernandes, 2007) destacam a importancia da
dimensdo afetiva, pois é ela que vai permitir a pessoa a sua adaptacdo ao mundo que a
rodeia, & medida que vai sendo confrontada com diferentes situacdes.

Dai, alguns autores (Basabe, Paez, Valencia, Gonzalez, Rimé, & Diener, 2002 cit.in
Fernandes, 2007; Diener, Suh, & Oishi, 1997; Diener et al., 1999) afirmarem que o bem-
estar subjetivo depende completamente do equilibrio afetivo de uma pessoa (relacionado
com as emocdes negativas e positivas) e das avaliacdes que cada uma faz de natureza
afetiva (sentimentos de felicidade) e cognitiva (satisfagdo com a vida, contentamento,
concretizacdo ou ndo das suas aspiracoes).

Harter (1999 cit. in Santos, 2008), em uma das suas pesquisas, concluiu que a
percecdo que a crianca (ou o adolescente) tem sobre si proprio depende da capacidade
cognitiva de cada momento do seu desenvolvimento. Com 8 anos de idade, as criancas ja
sdo capazes de discriminar as suas competéncias em diversos dominios baseando-se em
caracteristicas individuais e ja avaliam o seu valor como pessoa. Na adolescéncia, a
capacidade de autorrepresentacdo ja é mais abstrata: baseia-se em pensamentos mais
abstratos, emoc0es, atitudes e motivacgdes e a capacidade de reflexdo ja é maior.

Sendo assim, uma pessoa possui alto bem-estar subjetivo quando experiencia
satisfacdo de vida e frequentes emocdes agradaveis — contentamento e alegria — e escassas
emoc0Oes desagradaveis — tristeza e raiva, por exemplo. Por outro lado, concluimos que
uma pessoa apresenta baixo bem-estar subjetivo quando vivencia emocdes negativas,
desagradaveis, e consequentemente, ndo se sente satisfeita com a vida (Diener et al., 1999).

Mccullough, Huebner e Laughlin (2000 cit. in Santos, 2008) num estudo realizado
com criancas e adolescentes aferiram que quando eles apresentam um bem-estar subjetivo
positivo € sinal que experienciam com maior frequéncia emogfes positivas e poucas
emocdes negativas e avaliam a sua vida global de forma positiva. E importante manter
niveis positivos de bem-estar subjetivo pois facilita a adaptagdo, motiva a sociabilidade
humana e promove comportamentos exploratérios, curiosidade e estratégias de coping —
estratégias para enfrentar situacGes menos boas (vocébulo abordado no ponto 1.3.5.3. desta

investigacdo). Alertaram ainda que baixos niveis de bem-estar subjetivo em criangas e
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adolescentes trazem consequéncias negativas como por exemplo, rejeicdo interpessoal,
ansiedade e depresséo e risco de comportamentos desadaptados. Investigadores na area da
psicopatologia (Baker & Cantwell, 1987; Borthwick-Duffy & Eymann, 1990 cit. in
Embregts, 2000) apresentaram resultados que confirmavam que criancas com défice
cognitivo tém maior propensédo a desenvolver distlrbios comportamentais e emocionais.

Diener et al. (1999) salientam o facto de que o bem-estar subjetivo, ao ser
percecionado e avaliado por cada pessoa, pode ser influenciado por véarios agentes, muitos
deles dependentes da propria individualidade/personalidade da pessoa (caracteristicas
pessoais), refletindo os seus valores e o reconhecimento do que elas julgam ser importante
nas suas vidas, deixando antever a sua relagio com variaveis de natureza psicologica. E
uma dimensdo positiva da salude, pois para além de ser considerado um conceito complexo,
constituido por uma dimensdo cognitiva e outra afetiva, também envolve outros grandes
conceitos e dominios de estudo como sdo a qualidade de vida, o afeto positivo e o afeto
negativo (Nunes, 2007).

A seguir, apresentamos um quadro recapitulativo das caracteristicas fundamentais a
considerar aquando do estudo do bem-estar subjetivo, baseado em Diener (1984 cit. in
Giacomoni, 2002, p.25):

Contempla o estudo do bem-estar, desde emogdes desagradaveis a emogOes agradaveis.

E avaliado a partir da perspetiva da propria pessoa, interferindo aqui as suas expetativas,
valores e experiéncias prévias.

Bem-estar

subjetivo . x A
Focaliza os estados de longo-prazo e ndo somente 0s humores momentaneos.

N&o € sindénimo de salde mental; ndo é condigdo suficiente para atingir o bem-estar
psicoldgico.

Quadro 3 - Caracteristicas fundamentais do bem-estar subjetivo

1.3.4. Teorias sobre o bem-estar subjetivo.

Os constantes e assinalaveis progressos no dominio do bem-estar subjetivo nos
ultimos anos traduzem-se no aparecimento de inUmeras teorias, todas elas baseadas em
dados empiricos que explicam, assim, o que estd por detrds dele. Cada teoria ou modelo
aqui apresentado foca as suas pesquisas em diferentes temas: influéncia das experiéncias

na pessoa, adaptacéo da pessoa as circunstancias e niveis de aspiracao da pessoa.
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1.3.4.1. Teorias Bottom-Up (Base-Topo) e Top-Down (Topo-Base)

Galinha e Ribeiro, no seu artigo quanto a evolucao do conceito bem-estar subjetivo
(2005) referem:

Wilson (1967) propds-se estudar duas hipoteses do bem-estar, onde relacionou 0s

conceitos de satisfacéo e de felicidade numa perspectiva Base-Topo (Bottom Up) —

a satisfacdo imediata de necessidades produz felicidade, enquanto a persisténcia de

necessidades por satisfazer causa Infelicidade — e Topo-Base (Top Down) — o grau

de satisfacdo necessario para produzir felicidade depende da adaptacéo ou nivel de
aspiracdo, que é influenciado pelas experiéncias do passado, pelas comparagdes

com outros, pelos valores pessoais e por outros factores (p. 204).

Diener (1984, cit. in Gongalves, 2006) aborda, no seu tdo reconhecido artigo
«Subjective well-being», 0 bem-estar subjetivo de duas formas, nomeando-as de teorias de
bottom-up e teorias de top-down. Estudos posteriores (Headey, Veenhoven, & Wearing,
1991; Brief, Butcher, George, & Link, 1993; Feist, Bodner, Jacobs, Miles, & Tan, 1995;
Heller, Watson, & Hies, 2004 cit. in Gongalves, 2006) tém concluido a fiabilidade destas
duas teorias. Diener et al. (1999) referem que estas duas formas de abordar o bem-estar
subjetivo distinguem-se, quer em termos de suas raizes filosoficas — filosofia de Locke
(para Bottom-up) e filosofia de Kant (para top-down) - quer em relacdo as suas implicacfes
para a compreensao da natureza e determinantes do bem-estar subjetivo.

O foco tedrico inicial foi no sentido dos fatores Bottom-up (de baixo para cima).
Procurava-se averiguar de que forma as situagdes, 0s eventos externos e a demografia
influenciavam o0 bem-estar subjetivo. Pressupunha-se que este era o acumular de
experiéncias positivas (momentos felizes) em varios dominios especificos da existéncia
humana, como o trabalho, a familia e o lazer (Simdes, Ferreira, Pinheiro, Vieira, Matos, &
Oliveira, 2000 cit. in Nunes, 2009; Carochinho, 2009).

Segundo Feist e seus colaboradores (1995 cit. in Giacomoni, 2002), é assim uma
abordagem relacionada com a filosofia de Locke na qual as experiéncias formam a pessoa -
ndo ha nada na mente que nao tivesse passado antes pelos sentidos. Em outras palavras, a
mente seria a Tabula Rasa de Locke, que é moldada pela experiéncia, e as sensacfes
seriam os reflexos objetivos do mundo la fora.

A pessoa avalia a sua satisfacdo global com a vida, tendo por base as circunstancias

objetivas que envolvem a sua vida e que podem afetar o bem-estar subjetivo (Simdes et al.,
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2000 cit. in Nunes, 2009; Gomez, Posada, Barrera, & Cruz, 2007). As circunstancias da
vida sdo, portanto, preditoras do bem-estar subjetivo (Carochinho, 2009).

Foram variadissimos os estudos (Campbell, Converse, & Rodgers, 1976; Andrews
& Withey, 1976; Argyle, 1987 cit. in Giacomoni, 2004; Clemente & Sauer, 1976;
Brickman et al., 1978; Kasser & Ryan, 1993; Suh, Diener, & Fujita, 1996; Eddington &
Shuman, 2004; Lyubomirsky, 2009; Lyubomirsky & al., 2005; Sheldon & Lyubomirsky,
2004 cit. in Figueiras, 2009; Diener & Suh, 1997) que centraram as suas investigacdes na
averiguacdo das influéncias dos acontecimentos externos a pessoa, dos fatores biossociais e
sociodemogréficos, tais como a idade, 0 sexo, a raga, a educacdo, o casamento, o nivel
socioeconémico. De uma forma global, os resultados obtidos apontam fraco poder
explicativo destas variaveis em relacdo ao bem-estar subjetivo (Silva, 2009).

Segundo Lyubomirsky (2001 cit. in Figueiras, 2009), este reduzido impacto dos
fatores demograficos e dos eventos da vida no bem-estar deve-se ao facto de que nenhuma
circunstancia € totalmente objetiva, funcdo dos processos psicolégicos (cognitivos e
emocionais) que estao subjacentes a sua avaliacao.

Perante tal situacdo, os investigadores apostaram no estudo da relacdo entre os
fatores intrinsecos a pessoa (cognicdo e emocao) e o bem-estar subjetivo, dando origem as
denominadas abordagens top-down (Giacomoni, 2004), a distin¢do entre as pessoas mais e
menos felizes (Lyubomirsky, 2001, cit. in Figueiras, 2009).

A abordagem top-down (de cima para baixo) do bem-estar subjetivo entende que a
pessoa avalia as suas experiéncias de vida quer positiva quer negativamente, e sdo essas
interpretagdes da vida que véo influenciar as suas interagbes momentaneas com o mundo.
Por outras palavras, existe uma inclinacdo global para experienciar as coisas de modo
positivo, sendo gue essa inclinacdo influencia 0 modo e 0 momento como a pessoa interage
com o0s outros e com o mundo em geral (Giacomoni, 2002, 2004; Silva, 2009).

Os autores Simdes et al. (2000 cit. in Nunes, 2009) destacam a filosofia de Kant
como teoria subjacente as abordagens top-down, que considera que cada pessoa € a
personagem ativa e organizadora da sua propria experiéncia, contrariamente ao ser passivo
e a tabula rasa, defendida por Locke. Portanto, as determinantes primarias do bem-estar
subjetivo deverdo ser as interpretacfes subjetivas que a pessoa faz as circunstancias
objetivas.

A investigacdo, atualmente, tende a privilegiar a abordagem top-down, onde
salienta o papel primordial da personalidade na predicdo do bem-estar subjetivo (DeNeve
& Cooper, 1998 cit. in Nunes, 2009; Diener & Tov, 2006 cit. in Figueiras, 2009). A pessoa
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é a peca fundamental, pois é ela que constrdi o seu proprio bem-estar: busca e vivencia as

suas proprias experiéncias, avaliando-as pessoal e individualmente, refletindo a sua propria

personalidade (Nunes, 2009).

Teorias base-topo (bottom-up)

Teorias topo-base (top-down)

O bem-estar subjetivo aparece-nos como efeito
cumulativo de experiéncias agradaveis.

O bem-estar subjetivo aparece-nos como tendéncia geral
do sujeito para experienciar acontecimentos de forma
positiva.

O bem-estar subjetivo é visto como efeito.

O bem-estar subjetivo € visto como causa.

Sujeito percecionado como passivo.

Sujeito percecionado como ativo.

As variaveis sociodemogréficas aparecem-nos
como preditoras do bem-estar subjetivo.

A personalidade surge como preditora do bem-estar
subjetivo.

Corrente filoséfica subjacente: filosofia
atomista de Locke, que opinava que a mente era
uma tabua rasa, em que nada esta escrito e que €
moldada pela experiéncia.

Corrente filosofica subjacente: filosofia do tipo
kantiano, que considera 0 sujeito, ndo como um ser
passivo, ndo como uma tabua rasa, mas como intérprete
ativo e organizador da experiéncia. O conhecimento &,
nesta perspetiva, uma sintese de um elemento a priori
(independente da experiéncia) e de um elemento a
posteriori (dependente da experiéncia).

Quadro 4 - Teorias do bem-estar subjetivo

Nota. Carochinha, J. (2009). Trabalho e novas formas de organizagdo do trabalho: para além do hedonismo e da

eudaimonia (p. 39). Tese de Doutoramento apresentada a Universidade de Santiago de Compostela, Santiago de

Compostela.

1.3.4.2.

Teoria de Hedonic Treadmill

A teoria de hedonic treadmill (adaptacdo heddnica) é marcadamente influenciada

pelas investigagOes de Brickman e Campbell (1971 cit. in Diener, Lucas, & Scollon, 2006

in Figueiras, 2009). Nesta teoria leva-se ao extremo a ideia de adaptacdo. O sistema

emocional de uma pessoa se ajusta aos contextos em que esta inserido. Nao nega que apés

0s eventos existe um ganho ou perda de bem-estar, mas ap0s um determinado periodo a

pessoa regressa ao seu estado anterior (Amado, 2008; Gémez et al., 2007). H& uma reacgéo

temporaria as circunstancias da vida, boas ou mas, seguida de uma adaptacdo as mesmas,

voltando posteriormente a um ponto neutral definido geneticamente, set point —

impossibilitando a pessoa de ser mais feliz (Figueiras, 2009).

34




Sendo assim, esta teoria abarga duas situagdes importantes dos processos de
adaptacédo: por um lado, a procura de circunstancias externas positivas, como por exemplo
comprar um carro novo ou ganhar um prémio, pode proporcionar um elevado bem-estar,
apenas transitoriamente; por outro lado, a presenca de situacdes de vida negativas também
pode provocar uma diminuigdo transitoria do bem-estar (Diener & Oishi, 2005 cit. in
Figueiras, 2009).

Todavia muitas criticas foram feitas a esta teoria da adaptacao.

Ap0s recentes investigacdes e apesar de algumas constatacfes decorrentes da teoria
da hedonic treadmill se manterem intactas, Diener e colaboradores (2006 cit. in Figueiras,
2009) apontam a necessidade de atualizar o0 modo como entendemos a adaptacdo e a
procura do bem-estar. De facto, novos dados empiricos disponiveis permitiram identificar
importantes altera¢fes. Diener, Lucas e Scollon (2006 cit. in Amado, 2008) propdem nao
menos do que cinco:

1. O estado base (set point) das pessoas ndo € neutro, pois a maioria das

pessoas reporta afeto positivo, satisfagdo com a vida e bem-estar acima dos valores

neutrais.
2. N&o s0 o set point é em geral positivo, como varia de pessoa para pessoa.
3. A existéncia de um set point implica a visdo do bem-estar subjetivo como

uma entidade singular, algo inconcebivel dado que estd dividido em varios campos —
satisfacdo com a vida e afetos positivos e negativos — cujos estados bases sdo diferentes e
podem caminhar em diregdes diferentes (por exemplo, a pessoa pode estar mais feliz com
0 seu emprego e mais infeliz com a sua vida familiar).

4. Os niveis de base, ou seja, do bem-estar subjetivo podem alterar-se de
forma permanente.

5. A adaptacdo ndo ocorre de um modo semelhante para todas as pessoas.

Apesar destas apreciacdes, a ideia de adaptacdo é extremamente importante para o
bem-estar subjetivo bem como a ideia de que € dificil mudar o set point das pessoas
(Diener et al., 2006 cit. in Amado, 2008).

1.3.4.3. Teorias Télicas

As teorias télicas, cunhadas por Diener (1984 cit. in Amado, 2008) relacionam-se
com 0s niveis de aspiracdo da pessoa. Colocam as metas como o principio da felicidade.

As pessoas tém objetivos/metas ou necessidades na vida, fins conscientes que orientam 0s
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seus comportamentos e sé quando esses objetivos ou necessidades sdo atingidas é que a
pessoa alcanca a felicidade (Sousa, 2010; GOomez et al., 2007). Diener et al. (1999)
mencionam que o que determina a felicidade ndo é somente a presenca de objetivos, mas o
seu tipo, 0 sucesso ou o estado de desenvolvimento dos mesmaos.

Nas teorias de necessidade, observamos que a pessoa s é feliz quando consegue
preencher necessidades inatas ou aprendidas. As teorias dos objetivos referem-se aos
desejos especificos dos quais a pessoa tem consciéncia e 0s quais ela procura ativamente
para atingir a felicidade (Sousa, 2010).

Sheldon e Elliot (1999 cit. in Vieira & Jesus, 2010) afirmam que as metas sdo
suscetiveis de conduzir ao bem-estar subjetivo quando estas estdo em harmonia com o
«eu» da pessoa, pelo que tém um duplo papel. Por um lado, a congruéncia das metas
promove um maior esforco da pessoa no sentido de as alcancar, elevando, assim, a
probabilidade de as atingir. Por outro lado, a conquista das metas leva a um aumento do
bem-estar subjetivo, que sera tanto maior quanto maior a harmonia entre as metas e 0 «eu».

Diener e Fujita (1995 cit. in Amado, 2008) estudaram de que forma é que a
presenca de recursos materiais e fisicos influenciava o bem-estar subjetivo, concluindo que
apenas eram importantes quando relacionados com os objetivos da pessoa. Exemplificaram
referindo que um elevado rendimento é pouco Util a pessoa se 0s seus objetivos sao
independentes do poder monetério, ou ainda, o aspeto fisico da pessoa € importante se 0s
seus objetivos aspiram por uma vida profissional ligada a moda. Observaram, entdo, que 0s
objetivos/metas ajudam a perceber o fraco poder preditivo dos recursos em relacdo a
felicidade. Existe uma vasta literatura explorando a relacdo entre objetivos e bem-estar,
(Oishi & Diener, 2001; Sheldon & Kasser, 2001 cit. in Amado, 2008). Os estudos de
Sheldon e Elliot (1999 cit. in Vieira & Jesus, 2010) confirmam que ha uma maior
probabilidade de as pessoas alcancarem as metas pessoais quando estas estdo de encontro
com os seus interesses, valores e necessidades. Investem nelas todo o esforco para a sua
obtencdo e, consequentemente, a sua concretizacdo eleva o nivel de bem-estar subjetivo.
Por outro lado, quando as metas pessoais ndo representam o0s interesses, valores e
necessidades da pessoa, esta tende a ndo investir grande esforco, limitando as hipdteses de
concretizagdo e afetando a sua felicidade e a sua satisfagdo com a vida. Assim, os dados
sugerem que a motivacao, em especial a motivagéo intrinseca, assume um papel crucial no
bem-estar subjetivo (Gomez et al., 2007; Vieira & Jesus, 2010).
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No entanto, essa relacdo é complexa, dependendo dos recursos, cultura e
congruéncia entre a situacdo da pessoa e 0s seus objetivos, entre outros fatores (Amado,
2008).

1.3.5. Componentes do bem-estar subjetivo.

A relacdo entre o bem-estar subjetivo e as diversas varidveis tem vindo a
incrementar-se a medida que o tempo passa. Inicialmente, esta relacdo centrava-se em
variaveis circunstanciais (isto é, sociodemograficas, acontecimentos externos);
presentemente passou a enfatizar os processos psicolégicos presentes nessa avaliacdo
subjetiva (Diener et al., 1999). As variaveis demograficas, como anteriormente ja se
referiu, tendem a contribuir modestamente para o bem-estar subjetivo ao contrario das
variaveis intrapessoais, mais substanciais. (Fonseca, Santos, Tap, & Vasconcelos, 2004;
Vasconcelos, Tap, Santos, & Fonseca, 2004 cit. in Santos, 2008).

Argyle, citado em Diener e colaboradores (1999), sustem a ideia de que os fatores
contextuais e as variaveis demograficas tais como a idade, sexo, raca e educacdo sao
relevantes, mas ndo suficientes para dar conta do fenémeno do bem-estar porque apenas
explicam entre 15% e 20% da variancia do bem-estar subjetivo. Por isso é que o interesse
de muitos autores se voltou para os fatores subjetivos (Gomez et. al, 2007).

Para Diener et al. (1997), temas como bem-estar subjetivo, satisfacdo com a vida e
qualidade de vida tém sido campos de pesquisa onde se investigam como as pessoas
avaliam as suas vidas, abrangendo varios indicadores como vida satisfatoria, satisfacdo no
casamento, auséncia de depressdo e ansiedade, emocdes e estados de humor positivos.

Novo (2003) refere que os planos de investigacdo focaram o interesse na
compreensdo das variaveis e processos psicologicos envolvidos no bem-estar subjetivo, do
modo como a pessoa interpreta e vive, subjetivamente, os acontecimentos. Deixou-se,
progressivamente, de reconhecer quem ¢é feliz para centrar as investigacbes na
identificacdo de quando, porqué e como as pessoas sdo felizes e quais 0s processos que
atuam sobre o0 bem-estar subjetivo.

O bem-estar subjetivo, segundo os psicélogos que adotaram a visdo hedonica, é
mais do que apenas sentir-se bem aqui e agora, € um conceito demasiado complexo que
ndo se reduz a uma simples formula. Envolve uma diversidade de experiéncias de prazer
quer fisico quer mental, uma satisfacgdo com a vida (Alves, 2008). Ndo importam,

diretamente, as virtudes e defeitos das pessoas. Trata-se de uma posi¢do segundo a qual a
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felicidade é composta pela experiéncia de prazer versus desprazer, incluindo todos os
juizos sobre 0s aspetos bons e maus da vida (Amado, 2008).

Ainda ndo existe consenso entre os investigadores quanto a composi¢do do bem-
estar subjetivo. Sabe-se, no entanto, que ndo tem uma dimensdo Unica, nem existe apenas
um indicador que possa permitir a apreensao do que significa estar feliz (Cerqueira, 2009;
GOmez et al., 2007). Diener define bem-estar subjetivo como uma entidade
multidimensional, ndo monolitica, que integra diferentes componentes e que exibe padrbes
unicos de relacdo com diferentes variaveis internas e externas (Diener & Fugita, 1995;
Lucas et al., 1996 cit. in Nunes, 2009).

Verificamos, ainda, que a maior parte dos pesquisadores em bem-estar subjetivo
considera o0s construtos do bem-estar subjetivo propostos por Andrews e Withey (1974 cit.
in Costa & Pereira, 2007; Alves, 2008): satisfacdo com a vida, afeto positivo e afeto
negativo. As investigacdes em que os participantes foram adultos (Andrews & Withey,
1976; Argyle, 1987; Campbell, Converse, & Rodgers, 1976; Diener, 1984 cit. in Huebner,
1994) concluiram que os trés construtos anteriormente nomeados séo os trés fatores fortes
de bem-estar subjetivo. O primeiro — satisfacdo com a vida — é considerado uma resposta
cognitiva e avaliativa da qualidade de vida da pessoa adulta, segundo os seus padroes
pessoais exclusivos enquanto os outros dois — afeto positivo e afeto negativo - sdo
definidos pelas respostas afetivas (a frequéncia de sentimentos como a alegria ou a tristeza)

H& quem apenas faca a divisdo do bem-estar subjetivo em duas componentes,
embora 0s construtos sejam os anteriormente referidos: a componente cognitiva, relativa
aos juizos sobre a satisfacdo com a vida e a componente afetiva que engloba as reagdes
emocionais - afeto positivo e afeto negativo (Arthaud-Day, Rode, Mooney, & Near, 2005;
Frey & Stutzer, 2004; Lyubomirsky, 2008 cit. in Silva, Matos, & Diniz, 2010; Diener,
Oishi, & Lucas, 2003). Ainda gue haja uma correlacdo importante entre as componentes, a
satisfacdo com a vida € uma componente mais marcadamente cognitiva, sendo que as
experiéncias afetivas constituem a componente de cariz mais emocional, sendo esta Gltima
organizada a partir de duas dimensdes distintas — afeto positivo e afeto negativo — e ndo de
uma Unica dimensdo bipolar (Diener & Emmons, 1984; Diener, Smith, & Fujita, 1995 cit.
in Nunes, 2009).

O dominio cognitivo é considerado o mais estavel, pois designa o0s aspetos
intelectuais, racionais e de “leitura” da realidade; 0 dominio afetivo é mais instavel, pois
refere-se a sentimentos e emocGes mais sujeitas a efemeridade e a transformacéo (Frey &
Stutzer, 2004; Lyubomirsky, 2008 cit in Borges, Matos, &Diniz, 2010).
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Nos ultimos anos surgiu um novo componente, a satisfacdo com diferentes
dominios da vida (Diener, 2000; Diener, Scollon, & Lucas, 2004 cit. in Amado, 2008).
Esta diz respeito a avaliacdo que a pessoa faz de dominios especificos da sua vida, como o
casamento, o trabalho ou a saude. No entanto, o que se verifica é que muitos estudos sobre
0 bem-estar subjetivo ndo utilizam esta quarta componente (Amado, 2008; Gomez et al.,
2007).

Cada constructo pode ser dividido em subconstrutos como demonstra 0 esquema

ilustrativo de Diener e colaboradores (1999, p. 277):

Afeto Afeto Satisfacdo Dominio
de de
Positivo Negativo Vida Satisfacéo
Alegria Culpa e Vergonha Desejo de mudar de vida Trabalho
Exaltacéo Tristeza Satisfacdo com a vida atual Familia
Contentamento Ansiedade e Preocupacéo Satisfacdo com o passado Lazer
Orgulho Raiva Satisfagdo com o futuro Saude
Amizade Stresse Financas
Felicidade Depressao Self
Extase Inveja Visdo de pessoas importantes Proprio
da vida da propria pessoa grupo

Quadro 5 - Subconstrutos do bem-estar subjetivo.

Nota. Adaptada de: Diener et al. (1999). Subjective Well-Being: Three Decades of Progress (p.277). Psychological
Bulletin.

Embora seja reconhecida a evolucdo no sentido da progressiva racionalizacdo e
clarificacdo de conceitos, Novo (2003) ressalta na sua obra algumas lacunas identificadas
no dominio da concetualizacdo do bem-estar subjetivo, da qual destacamos o facto de
existir uma proliferacdo de termos para avaliar construtos potencialmente semelhantes, a
existéncia de diferentes medidas de operacionalizacdo de cada um deles e a escassez de
precisao e de validade das medidas.

No presente trabalho, para além dos indicadores anteriormente apontados -

satisfagcdo com a vida e tonalidade emocional (referente aos afetos positivos e negativos) -,
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avaliaremos também o suporte social e a salde mental (este ultimo indicador também
apelidado de: qualidade de vida relacionada com a salde). Estas duas ultimas variaveis tém
sido estudadas a partir de algum dos seus subconstrutos (Ribeiro, 1999; Gaspar, Ribeiro,
Matos, Leal, & Ferreira, 2009).

1.3.5.1. Satisfa¢éo com a Vida

E um construto de caracteristicas cognitivas do bem-estar subjetivo, tendo a ver
com a avaliacdo e valorizacdo que a pessoa faz em relacdo a varios dominios da sua vida,
presentes e/ou passados, bem como em relacdo as suas expetativas quanto a Vvarios
dominios do futuro (Goncalves, 2006).

E um autorrelato, um julgamento cognitivo sobre a vida, de acordo com critérios
proprios da pessoa (Shin & Johnson, 1978 cit. in Albuguerque & Trdccoli, 2004). Segundo
Lucas, Diener e Suh (1996 cit. in Gongalves, 2006), esse julgamento € realizado
ponderando as situacdes agradaveis e desagradaveis da propria pessoa — a sua vivéncia real
—com o minimo de influéncia emocional no momento da avaliacgéo.

Relativamente ao alcance que este julgamento cognitivo sobre a vida pode atingir,
Pereira (1997 cit. in Gongalves) destaca duas situacdes: se a pessoa alcangou a meta a que
se havia proposto, considera-se que a satisfacdo € plena ou de sucesso; se apenas parte
dessa meta foi atingida, estamos perante uma satisfacao parcial ou de resignacéo.

A avaliacdo que a pessoa faz relativamente a satisfacdo com a vida, pode seguir
rumos distintos (Pereira, 1993, 1995a, 1995b, 1997 cit. in Gongalves, 2006):

o Pode avaliad-la como um todo: faz uma reflexdo sobre a totalidade dos
dominios de necessidades, aspiracGes ou expetativas. Aqui, 0 avaliador pode ter em conta,
simultaneamente, a salde, a educacdo, a familia, a alimentacdo, os bens materiais, entre
outros;

o Pode avaliar um dominio de sua vida na sua totalidade: focaliza a sua
reflexdo sobre varios aspetos de um dominio. Por exemplo, o local, os colegas e o horario
podem ser aspetos a avaliar quando a pessoa faz uma reflexdo sobre a satisfacdo com o
trabalho;

o Pode avaliar apenas um aspeto particular de determinado dominio de vida,
como por exemplo, relacionamento, convivéncia, cumplicidade e outros, relativamente aos

colegas de trabalho.
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Pesquisadores debrucaram os seus estudos na possivel relacdo entre o grau de
satisfacdo e a felicidade ou o bem-estar. Glatzer (1987 cit. in Gongalves, 2006) concluiu

que o primeiro ndo interfere no segundo e apontou varias situacfes possiveis:

o A pessoa pode estar satisfeita sem experimentar felicidade, tornando-a
confiante;
o A pessoa pode estar satisfeita, mas sentir-se infeliz, tornando-a resignada

perante a vida;

o A pessoa pode estar satisfeita e sentir-se feliz, tornando-a realizada;

o A pessoa pode estar insatisfeita e sentir-se infeliz; aqui estaremos perante
alguém a experienciar sensacfes de frustracdo (Pereira, 1995b, 1997 cit. in Gongalves,
2006).

Naturalmente que julgamentos autoavaliativos mudam com a passagem do tempo,
concluindo assim que, para além do construto satisfacdo com a vida ser multidimensional,
é também dinamico (Albuquerque & Trdccoli, 2004).

Estudos comparativos entre criancgas e adolescentes tém constatado que as criancas,
experienciam mais positivamente a satisfacdo com a vida em geral. Para além disso, alguns
estudos divulgaram diferencas estatisticamente significativas relativamente ao género,
etnicidade e estatuto socioeconémico (Huebner, Valois, Paxton, & Drane, 2005 cit. in
Santos, 2008).

1.3.5.2. Tonalidade Emocional — Afetos Positivos e Negativos

Afeto é 0 nome que se da ao conjunto de humores e emocdes que representam as
avaliacbes das proprias pessoas sobre as circunstancias que ocorrem em suas vidas
(Giacomoni, 2002). A emocdo é o resultado de um processo que transforma um evento
num evento avaliado. A avaliacdo pode ser o resultado automatico de um estimulo ou o
resultado de um julgamento cognitivo de significado do evento/estimulo (Frijda 2000 cit.
in Semedo, 2010).

Dimenséo emocional refere-se a frequéncia e a intensidade de emocdes positivas e
negativas vivenciadas pelas pessoas (Lyubomirsky, 2008 cit. in Silva et al., 2010; Cole,
Peeke & Dolezal, 1999 cit. in Ballesteros, Medina, & Caycedo, 2006).

As emocdes dao respostas a eventos, alteram ou mantém os estados desejados,

tornando-se autorreguladoras das situagdes vivenciadas (Semedo, 2010). Conforme refere
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Damasio (2003, cit. in Semedo, 2010), “a emogédo consiste numa variagdo psiquica e fisica,
desencadeada por um estimulo, subjetivamente experimentada e automaética e que coloca
num estado de resposta ao estimulo, ou seja, as emogdes sdo formas de avaliar o ambiente
que nos rodeia e de reagir de forma adaptativa” (p. 23).

Os afetos positivos patenteiam 0 quanto a pessoa se sente entusiasmada, alegre e
atenta; ha quem os define como emogdes prazerosas - alegria, &nimo, vaidade, otimismo,
entre outros. (Gongalves, 2006). Altos niveis de afeto positivo representam um estado de
alta energia, total concentracdo e satisfacdo, enquanto baixos niveis de afeto positivo séo
caracterizados por tristeza e letargia (Nunes, 2007).

Os afetos negativos exprimem-se pela disposicdo em experimentar sentimentos e
emocOes desagradaveis — culpabilidade ou vergonha, tristeza, ansiedade, depressdo
(Nunes, 2007). Espelham sentimentos como afogo, raiva, desinteresse e alienacdo
(Gongalves, 2006). Ao contrério dos afetos positivos denominados de afetos prazerosos,
aos afetos negativos ha quem designa de afetos desprazerosos (Gongalves, 2006). Esta
nomenclatura surge dado que “os adjetivos positivo e negativo possuem agregadas as
ideias de desejaveis e moralmente superiores ou inferiores” (Giacomoni, 2002, p.27).
Baixos niveis de afeto negativo representam um estado de calma e serenidade (Watson,
Clark,& Tellegen, 1988 cit. in Giacomoni, 2002).

Quanto a relacdo existente entre afeto positivo e negativo ndo existe um consenso
nos modelos. Alguns estudos indicam um modelo unidimensional outros um modelo
multidimensional do afeto (Crocker, 1997; Killgore, 2000 cit. in Remédios, 2010) e
revelam que os dois afetos variam inversamente em relacdo a frequéncia de ocorréncia
(Diener & Emmons, 1984; Diener, Larsen, Levine, & Emmons, 1985; Larsen & Diener,
1987; Pereira & Engelmann, 1993; Schimmack & Diener, 1997 cit. in Gongalves, 2006;
Green & Salovey, 1999 cit. in Remédios, 2010). Outro grupo de estudos defende que os
afetos sdo influenciados pelas medidas utilizadas (Egloff, 1998 cit. in Remédios, 2010),
pelas questdes culturais ou de género (Bagozzi, Wong, & Yi, 1999 cit. in Remeédios, 2010)
ou pela amplitude temporal a que se referem os relatos (Diener & Emmons, 1985 cit. in
Remédios, 2010). A maioria dos estudos apoia um modelo de afeto de dois fatores
independentes (Bradburn, 1969; Kercher, 1992; Watson & Clark, 1994; MacLeod,
Andersen, & Davies, 1994; Goldstein & Strube, 1994; Smith & Christensen, 1996;
Crocker, 1997; Billings, Folkman, Acree, & Moskowitz, 2000; Potter, Zautra, & Reich,
2000; Lucas et al., 1996 cit. in Remédios, 2010; Diener & Emmons, 1985; Diener, 1984
cit. in Giacomoni, 2002; Diener et al., 1999). Segundo Diener (2000 cit. in Remedios,
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2010), os afetos positivos e negativos sdo componentes importantes e distintas do bem-
estar subjetivo que deverdo ser observadas pela investigagdo em separado.

O bem-estar subjetivo geral ao longo da vida de uma pessoa & o resultado da
frequéncia dos afetos positivos mais do que a intensidade dos mesmos (Balancho, 2010).

A intensidade do afeto tem sido utilizada como indicador de bem-estar subjetivo,
referindo-se a forga de sua ocorréncia. A frequéncia do afeto corresponde ao nimero de
vezes que ocorre um tipo de afeto, durante periodos de tempo. (Pereira, 1997 cit. in
Gongcalves, 2006). Alguns estudos realizados (Diener et al., 1997; Diener et al., 1999;
Diener et al., 2003) apontam que, falando-se de emocgdes, prioriza-se a frequéncia das
experiéncias de cunho emocional e ndo a intensidade das mesmas por serem escassas as
situacOes de grande intensidade emocional, e por, mesmo no caso de se verificarem, estas
poderem acarretar custos.

Segundo Diener e Lucas (2000 cit. in Giacomoni, 2002), as apreciacgdes realizadas
relativamente ao bem-estar baseiam-se, especialmente, na frequéncia de afeto positivo e
menos na intensidade do mesmo. Eles argumentam que emogdes positivas intensas sao
menos importantes do que experiéncias de bem-estar de longo prazo. Outras pesquisas
(Diener, Larsen, Levine, & Emmons, 1985; Larsen & Diener, 1987; Schimmarck &
Diener, 1997 cit. in Giacomoni, 2002; Diener, 1984; Pereira, 1997; Myers, 2000 cit. in
Gongcalves, 2006) apontam que a frequéncia de ocorréncia de afeto positivo e a de afeto
negativo tem sido utilizada como melhor indicador do bem-estar subjetivo do que sua
intensidade de ocorréncia (Gongalves, 2006). Uma pessoa que vivencia, intensamente,
afetos positivos também apresenta, da mesma forma, tendéncia em experienciar afetos
negativos, situacdo que podera explicar o efeito pequeno da intensidade de afetos nos
julgamentos de bem-estar global (Giacomoni, 2002).

Em 1998, Barbara Fredrickson desenvolveu a teoria broaden-and-build (ampliacédo
e construcdo) para explicar as razdes pelas quais as emocGes positivas sdo Uteis para
promover a salde e o bem-estar da espécie humana (Batista, 2009). Portanto, a nossa
qualidade de vida (saude, bem-estar, relagdo com os outros, ...) depende das influéncias
das emoc0es (Lelord & André, 2002 cit. in Semedo, 2010) que tém uma fun¢do adaptativa
e efeitos fisiologicos diferentes e complementares (Batista, 2009). Por outras palavras, o
afeto positivo e 0 bem-estar geral produzem um estado de alargamento cognitivo, que
permite as pessoas explorar de modo confiante 0 ambiente e abordar novos objetivos, e

consequentemente, construir recursos pessoais importantes e duradouros (Sousa, 2010).
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Fredrickson (2001 cit. in Batista, 2009) considera que as emocdes negativas estdo
associadas formas de agir especificas que diminuem e focalizam os pensamentos em agdes
concretas enquanto as emocg0es positivas aumentam os repertorios de pensamento e acdo
das pessoas mediante a expansdo do leque de emocgGes e conhecimentos que surgem na
mente contribuindo, assim, para a construcdo de recursos pessoais — fisicos, intelectuais e
sociais - importantes. Em outro estudo, Fredrickson (2002 cit. in Batista, 2009; Semedo,
2010) considera que as emocgOes positivas sdo fundamentais para a saude das pessoas
porque facilitam o comportamento saudavel no presente ao expandirem 0s repertorios de
pensamento e atengdo, preparam as pessoas para enfrentar as situagcdes negativas de
maneira criativa e inovadora e desenvolvem na pessoa recursos pessoais e sociais, fatores
protetores (teis para promover a saude no futuro.

As emocdes positivas atuam fisiologicamente sobre os efeitos nefastos das emocdes
negativas, ampliam a atencdo e a criatividade, contribuem claramente para despertar a
resiliéncia perante situac@es criticas (medo, ansiedade, fobia, stresse...) € correlacionam-se
com o desenvolvimento do sistema imunitario (Fredrikson, 2003; Fredrikson, 2009 cit. in
Semedo, 2010).

Em suma, as emocg0es positivas promovem a salde fisica, intelectual e psicossocial,
aumentando a capacidade de recuperacdo e do otimismo, que podem ajudar a desfazer os
efeitos danosos das emocgbes negativas sobre a mente e o corpo (Nunes, 2007). O
otimismo reflete antecipacdo e expetativas de acontecimentos positivos na vida e esta
relacionado com a extroversao e estados emocionais positivos (Santos, 2008).

As pessoas otimistas resistem melhor ao impacto de acontecimentos negativos do
que as que sdo pessimistas (Seligman, 2002 cit. in Santos, 2008; Seligman &
Csikzentmihalyi, 2000) bem como se ajustam mais favoravelmente a importantes

mudancas na vida e ao stresse da vida diaria (Hasan & Power, 2002, cit. in Santos, 2008)

1.3.5.3. Suporte Social

Uma das primeiras definigdes de suporte social deve-se a Cobb (1976 cit. in Coelho
& Ribeiro, 2000), que o considerou como a informagéo que conduz a uma das trés classes:
1) Informacéo que faz com que a pessoa acredite que ela é amada e que as pessoas se
preocupam com ela.
2) Informacdo que conduz a pessoa a acreditar que € estimado e que tem valor.

3) Informacéo que leva a pessoa a crer que pertence a uma rede de relagdes.
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Todavia, a definicdo mais utilizada de suporte social é a de Sarason, Levine,
Basham e Sarason (1983) que julgam o suporte social como a disponibilidade de uma
pessoa que se preocupa com outra, que a valoriza e que demonstra gostar dela, uma pessoa
em quem se pode depositar confianca. Constitui uma interface entre a pessoa e 0 sistema
social do qual ela faz parte e é considerado uma importante dimensdo do desenvolvimento
(Garmezy & Masten, 1994 cit. in Siqueira, Betts, & Aglio, 2006). E um processo dinamico
e complexo que envolve transacfes entre a pessoa e as outras pessoas, em diversos
microssistemas nos quais circula, como familia, amigos, escola, abrigo (Siqueira et al.,
2006).

Para ndo correr o risco de excluir algumas das suas dimensbes, Castro e
colaboradores (1997, cit. in Azédo, 2010) consideram o suporte social um construto
multidimensional que engloba todos os recursos facultados pelas outras pessoas. Refere-se
a informacdo, ajuda e compreensdo estabelecidas com familiares, amigos, pares e
profissionais (Letourneau, 2004 cit. in Azédo, 2010) que permitem enfrentar melhor os
desafios, as pressdes e caréncias a curto prazo, tornando-se uma mais-valia para 0 bem-
estar das pessoas (Caplan & Killilea, 1976, cit. in Guterres, 2002). A definicdo anterior
podera ser completada por Coventry, Gillespie, Heath, e Martin (2004, cit. in Gaspar et al.,
2009) que definem o suporte social como algo presente no ambiente social de cada pessoa,
onde existem relacBes sociais e relagbes interpessoais entre 0os membros da rede social.
Moreira e Melo (2005) referem que fazem parte dessa rede social, o ndcleo familiar, os
servicos informais e a ajuda proporcionada por servi¢os comunitarios.

Caplan (1974 cit. in Guterres, 2002) entende o termo «suporte» como a totalidade
das relacdes sociais que disponibilizam auxilio informal e formal a pessoa de modo a lidar
com 0s seus problemas e acontecimentos de vida, a partilhar atividades e/ou a prestar ajuda
material.

O apoio informal, referido anteriormente, é aquele que é fornecido,
simultaneamente, pelas pessoas e pelos grupos sociais nas atividades didrias em resposta a
acontecimentos de vida normativos e ndo-normativos. As fontes de suporte social formais
abarcam as entidades organizadas para apoiar as pessoas mais necessitadas como, por
exemplo, as organizagdes sociais formais (hospitais, servicos de saude, programas
governamentais...) € os proprios profissionais (médicos, assistentes sociais, psic6logos...)
(Dunst & Trivette, 1990 cit. in Ribeiro, 1999).

Brugha (1993 cit. in Guterres, 2002) também destaca a importancia da palavra

«suporte» que nos transmite, indiscutivelmente, aspetos positivos. Refere-se ao suporte
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social como os aspetos das interrelagfes sociais que concedem um efeito benéfico a sadde
fisica e psicologica da pessoa. N&o interessa que 0s outros satisfacam as necessidades
materiais da pessoa, mas sobretudo que haja muita confianca, intensidade e reciprocidade
nas interacoes e réasseguramento do valor proprio.

Seeman (1996 cit. in Azédo, 2010) associa ao suporte social, aspetos mais
qualitativos: na base da salde de qualquer pessoa encontra-se a qualidade das suas
interacdes efetivas e ndo apenas 0 seu numero ou disponibilidade. Quanto a esta Ultima,
Moreira e Melo (2005) acrescentam que o facto das pessoas se mostrarem disponiveis nao
significa que elas apoiem ou que o apoio dispensado seja Util; dai, a considerarem que o
suporte social comporta uma dimensdo subjetiva de satisfacdo relativamente ao
cumprimento das funcdes de apoio. Como destaca, entdo, Ribeiro (1999), o suporte social
refere-se a uma experiéncia pessoal e ndo a um conjunto objetivo de interacGes e trocas.

Os resultados obtidos em varias pesquisas no ambito social (Berkman, 1984; Bruhn
& Philips, 1984; Cassel, 1976; Cobb, 1976; Cohen, 1988; Kaplan et al., 1977; Taylor, 1990
cit. in Ribeiro, 1999) reiteram a ideia de que o suporte social é importante, tanto para a
salide como para as doencas, apesar de ndo existir consenso quanto a sua constituicdo: ha
qguem investigue aspetos objetivos do social tais como, nimero de amigos, frequéncia de
contactos, intensidade de contactos, existéncia ou ndo de amigos intimos, de redes sociais;
hd quem opte por pesquisar aspetos subjetivos como a percecdo que a pessoa tem da
adequacao e da satisfacdo com a dimensao social da sua vida.

A percecdo que as pessoas tém do apoio social esta dependente de um conjunto de
situacBes como por exemplo 0 que acontece nas intera¢fes sociais, a capacidade da pessoa
em transmitir as suas caréncias e em pedir amparo a sua rede social, bem como os estilos
cognitivos (Matos & Ferreira, 2000 cit. in Moreira, 2010). A percecdo de que existe um
nimero de pessoas disponiveis a quem se pode recorrer caso se necessite e o grau de
satisfacdo relativamente a esse suporte disponivel parecem ser 0s aspetos essenciais para a
concetualizacdo da percecdo de suporte social (Barrera, 1986 cit. in Moreira, 2010). O
suporte social percebido é aquele que foi recebido e percecionado por alguém (Cramer,
Henderson, & Scott, 1997 cit. in Domingues, 2010, Gaspar et al., 2009; Ribeiro, 1999).
Refere-se a avaliacdo que a pessoa realiza quanto aos varios dominios da sua vida e quanto
a disponibilidade dispensada por aqueles que fazem parte da sua rede social. Um elevado
suporte social percebido estara na origem da resolucdo das situacfes/emocdes negativas, e
consequente, mediacdo do bem-estar subjetivo (Gaspar et al., 2009) bem como sera a

forma necessaria para proteger a saude (Ribeiro, 1999).
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Ribeiro (1999), parafraseando Rodin e Salovey (1989) refor¢a que “o suporte social
alivia o stress em situacdo de crise. Pode inibir o desenvolvimento de doencas e, quando o
individuo esta doente tem um papel positivo na recuperagao da doenga” (p.547).

Os sistemas de suporte social sdo considerados meios possiveis para enfraquecer 0s
impactos do stresse visto que orientam a pessoa na forma como ha de fazer face a
adversidade, ajudam na prossecucdo das imposicOes da situacdo, facultam recursos,
materiais e capacidades, e aconselham (Moreira e Melo, 2005).

Nesta Gtica, 0 suporte social € concebido como um processo transacional em que a
pessoa interage constantemente com o meio sempre em mutacgéo, influenciando-o e sendo
por ele influenciado (Lazarus & Folkman, 1986 cit. in Santos, Ribeiro, & Lopes, 2003).

As situacdes de stresse s constituirdo um problema se a pessoa ndo conseguir lidar
adequadamente com elas, mesmo recorrendo a estratégias de coping (Pereira, 1991 cit. in
Galinha, 20006), isto ¢ “esforgos cognitivos e comportamentais, em constante mudancga, que
o individuo mobiliza para enfrentar exigéncias internas e/ou externas que sao percebidas
pelo sujeito como superiores aos seus recursos” (Lazarus & Folkman, 1986 cit.in Azédo,
2010, p.47).

A investigagéo sustenta a existéncia de uma forte correlacdo entre o apoio social e a
salde, sugerindo que o apoio social tem efeitos mediadores na protecdo da salde e
desempenha um papel protetor ao longo de todo o ciclo vital (Ribeiro, 1999). Os estudos
que investigaram os efeitos do suporte social na salde constataram quatro situacées:

1. O suporte social funciona como mediador do stresse, presente em todas as pessoas,
e por isso, faculta-lhes recursos sociais para enfrenta-lo.

2. A auséncia de suporte social gera stresse.

3. A perca de suporte social também promove stresse.

4. O suporte social prepara a pessoa para enfrentar as vicissitudes da vida seja na
presenca seja na auséncia de stresse (Singer & Lord, 1984 cit. in Azédo, 2010).

Dado que esta investigacdo incide sobre o bem-estar de criangas e adolescentes,
procuramos verificar quais as informacg6es cientificas disponiveis quanto ao suporte social
em relagdo a estas idades.

Squassoni (2009 cit. in Silva, 2010) relacionou niveis de satde mental com o
suporte social em criangas e adolescentes em situacao de risco e constatou que ha conexdes
adversas entre estes dois fatores: quanto maiores 0s niveis de suporte social percebidos por

estes jovens, menores sao as dificuldades que eles apresentam.
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Gaspar e colaboradores (2009) verificaram que o relacionamento quer emocional
quer social é fundamental para a construgdo das representacdes internas da crianca acerca
do mundo e dos outros; portanto, o suporte social torna-se imprescindivel na vida de uma
pessoa: no seu comportamento e futura adaptacéo social. Constataram ainda que uma boa
interacdo entre pais e filhos desencadeia um maior entusiasmo e interesse pelos outros
microssistemas que rodeiam a crianga, promovendo a sociabilidade. Wilhjalmsson (1994
cit. in Ribeiro, 1999) verificou que nos adolescentes, 0s pais constituem a principal fonte
de suporte social.

Ribeiro (1994 cit. in Ribeiro, 1999), relativamente a populacdo portuguesa,
reforcou a partir de um estudo com jovens em que correlaciona varias medidas suscetiveis
de avaliar diferentes dimensGes de suporte social, fornecidas por varios agentes, que a
fonte de suporte social mais importante é a familia. Gray e Holden, (1992 cit. in Abbeduto,
Seltzer, Shattuck, Krauss, Orsmond, & Murphy, 2004) consideram as mées mais
responsaveis e preparadas para enfrentar os desafios associados & deficiéncia de seus
filhos.

Com relagéo ao suporte familiar, a organizacdo mundial de satde (2001 cit. in Silva
2010) refere que a auséncia de cuidados, afetos e atencdo por parte da familia pode
aumentar a probabilidade de que as criancas e adolescentes que dela fazem parte
manifestem distarbios mentais e comportamentais em qualquer fase do seu
desenvolvimento. Alguns autores reiteram esta situacdo: € o caso de Lovisi, Milani,
Caetano, Abelha, & Morgado, 1996 cit. in Silva, 2010) que constataram que a auséncia
deste suporte pode predispor 0s jovens a apresentar distlrbios psicolégicos e/ou
psiquiatricos ao submeterem-se a eventos stressantes. O apoio social pode ser encarado
como um fator protetor na adolescéncia, contribuindo para o funcionamento adaptativo dos
jovens (Dryfoos, 1997 cit.in Remédios, 2010).

Gaspar e colaboradores (2009) constataram a partir de diversos estudos (Caldera &
Hart, 2004; Harris, 2000; KiviJarvi, Voeten, Niemela, Raiha, Lertola, & Piha, 2001,
Palmer & Hollin, 2001; Pelchat, Bisson, Bois, & Saucier, 2003; Rohner & Veneziano,
2001 cit. in Gaspar et al. 2009) que a rejeicdo por parte dos pais pode causar problemas no
ajustamento psicossocial, tais como autoconceito e autoestima negativos, instabilidade
emocional, ansiedade, rejeicdo social e emocional, agressividade, externalizacao,
delinquéncia, consumo e abuso de alcool e drogas, dificuldades escolar e cognitivo e

distlrbios mentais.
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A deficiéncia dos filhos afeta o bem-estar das familias. Estas encontram-se
frequentemente sujeitas a desafios distintos das familias com criangas sem deficiéncias,
desenvolvendo, por isso, um percurso de vida “atribulado” (Stone-homem, 1997 cit. in
Abbeduto et al., 2004).

S&o varios os autores que defendem que um jovem que usufruir de uma ajuda nas
dificuldades inevitaveis do seu desenvolvimento desenvolvera a possibilidade de um maior
bem-estar (Bizarro, 1999; Chu et al., 2010 cit. in Remédios, 2010). King, Huebner, Suldo e
Valois, numa das suas investigacbes (2006) concluiram que é fundamental o
desenvolvimento de intervencdes que se centrem no apoio crescente aos adolescentes, de
forma a melhorar a satisfacdo escolar e a reduzir os problemas comportamentais em varios
contextos. Neste sentido, serd de esperar que, quanto maior a satisfacdo com o suporte
social, maior sera o bem-estar subjetivo da crianca ou do adolescente, destacando a
influéncia do apoio familiar, do apoio social (por exemplo, relacionamento e aceitacdo dos
pares, da integracdo social e do envolvimento em atividades e grupos sociais) e apoio
escolar (rendimento académico, expetativas, adaptacao e satisfacao) (Colarossi, 2001 cit. in
Santos, 2008).

Para que o suporte social seja considerado positivo, a familia, a escola e outros
contextos que envolvem a crianca portadora de défice cognitivo deverdo influenciar
positivamente.

Muitas investigacdes assumem que 0 bom ajustamento de uma pessoa na vida
adulta é fruto da qualidade das relacbes entre os colegas quando eram jovens. A
dificuldade em estabelecer relagdes com os colegas na infancia e na adolescéncia podera
estar na origem da delinquéncia e varios tipos de perturbacdo comportamental entre os
adolescentes e jovens adultos (Silva, 2004 cit. in Remédios, 2010). Estudos realizados por
Chu e colaboradores (2010 cit. in Remédios, 2010) concluiram também que a relacéo entre

0 apoio social e 0 bem-estar intensifica com a idade (Remédios, 2010).

1.3.5.4. Saude Mental

Atualmente, a salde € vista pelas pessoas como algo que lhes proporciona uma vida
efetiva e permite a manutencdo do seu funcionamento, conduzindo ao bem-estar. Desta

forma, os modelos tradicionais que concetualizam a salde como auséncia de doenca

tornam-se redutores e, portanto, inadequados.
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O conceito de saude tem evoluido, sofrendo alteragcdes que sdo inerentes a propria
histéria do Homem e a todos os avangos tecnoldgicos que se tem vindo a sentir. Urge,
entdo, um conceito mais dinamico definindo a saide como uma construcdo permanente de
cada pessoa e de cada comunidade, atraves do desenvolvimento das suas potencialidades
(Carrondo, 2006). E nesta altura, que o conceito de bem-estar surge consistentemente
associado ao conceito de saude e que se generalizou a saude mental (Terris, 1975;
O’Donnel, 1986 cit. in Galinha & Ribeiro, 2005). Pois, sdo dois conceitos que se apresentam
interligados, arriscando dizer indissocidveis, dado que a salde condiciona inegavelmente o
bem-estar e este, por sua vez, baliza a percecdo que a pessoa tem da sua saude (Carochinho,
2009). A avaliacdo das percecBes de bem-estar subjetivo positivo de uma pessoa é
considerada fundamental para uma abordagem positiva e preventiva da saide mental
(Huebner, 1994).

O conceito de satde ndo deve ser entendido apenas a nivel dos sintomas somaticos,
mas engloba também as percecdes individuais a nivel do bem-estar psicolégico e fisico,
como as pessoas gerem a sua relagdo com as outras pessoas e varias funcGes do seu
quotidiano. Esta satde percebida é denominada qualidade de vida relacionada com a satde
(Gaspar & Matos, 2008) ou saude mental: constructo que engloba componentes do bem-
estar e funcdes fisicas, emocionais, mentais, sociais e comportamentais.

De acordo com a OMS (2001, cit. in Silva, 2010), “satide mental ¢ um estado de
bem-estar em que o individuo é capaz de perceber suas potencialidades e habilidades; lidar
com 0s stresses presentes em sua vida; trabalhar produtivamente; e contribuir com a
comunidade em que vive” (p.16); é quando uma pessoa ou grupo é capaz, por um lado, de
concretizar desejos e satisfazer necessidades e, por outro, de viver em determinado meio
ambiente. A salde é, portanto, vista como um recurso para a vida diaria, abarcando 0s
recursos sociais e pessoais, bem como as capacidades fisicas (Ryff & Singer 1998 cit. in
Remédios, 2010).

A salde mental tem sido um conceito do interesse da psicologia, focalizando-se nos
seus fatores positivos, em vez de apenas se interessar pelas perturbages; esta para além da
auséncia de perturbacdes mentais (Galinha & Ribeiro, 2005). Ultrapassa-se o reducionismo
da perspetiva biomédica na promocdo da saude para, assim, dar lugar ao modelo
biopsicossocial e integrado da funcionalidade e incapacidade humana, enfatizando as
experiéncias de vida e as necessidades reais da pessoa (Galinha & Ribeiro, 2005). Este

modelo, de acordo com Straub (2005 cit. in Calvetti, Muller, & Nunes, 2007), explica que
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0S comportamentos se caracterizam por processos bioldgicos, psicoldgicos e sociais;
enfatiza a influéncia mdtua entre esses aspetos no desenvolvimento humano.

Por outras palavras, o que se pretende com o modelo biopsicossocial € intervir ndo s6
eliminando os sintomas de doenga, mas sobretudo procurar que uma pessoa atinja um estado
de satde mental o mais completo possivel, desenvolvendo o que ha de mais positivo nela
(Gilman & Huebner, 2003; Cloninger & Zohar, 2011; Hage et al., 2007 cit. in Dinis, 2011).
Esta forma de agir assemelha-se a teoria desenvolvida por Antonovsky (1987 cit. in
Carrondo, 2006) - Human salutogenesis Theory - que defende que os estudos cientificos
devem centrar-se nas condicGes e fatores que favorecem a salde. Neste sentido, tém sido
realizadas diversas tentativas de construcdo de um conceito mais dindmico, entendendo a
salide como a reacdo satisfatéria do organismo humano as condi¢Ges do meio ambiente em
que vive, verificando-se quando existem equilibrio e harmonia ao nivel da satisfacdo das
necessidades humanas basicas e da adaptacdo (Antonovsky, 1996).

O conceito de bem-estar, apesar de ndo se assumir como uma medida absoluta para
medir a saude mental, € uma condicdo essencial para a mesma (Galinha, 2008 cit. in
Remédios, 2010). Tém sido explorados varios aspetos de extrema importancia para a
melhoria da salde mental, nomeadamente a autoestima, a aceitacdo de si e as relacfes
positivas com os outros (Novo, 2003). Existem varias formas de potenciar a saude fisica e
mental, e assim, alcancar um bom desenvolvimento pessoal; no entanto, todas elas tém um
ponto em comum: a relagdo do self com o mundo interpessoal (Dagnan & Waring, 2004;
Jahoda et al., 2006 cit. in Dagnan, 2008).

Atualmente, parece ser consensual o entendimento da saude, numa Visdo
multidimensional, que ndo sO inclui o bem-estar fisico, manifestado por uma percecao
positiva do corpo, auséncia de sinais e sintomas de doenca, etc., mas também o bem-estar
subjetivo, onde se inclui, entre outras, a alegria, a felicidade e a satisfagdo com a vida, e
ainda, o desempenho, a autorrealizacdo e a capacidade de investir na vida (Bengel,
Strittmatter, & Willmann, 1999 cit. in Carrondo, 2006).

Alguns autores referem que QVRS em adultos pode ndo ser idéntica em criangas e
adolescentes. Adultos e criangas podem ndo enfatizar as mesmas dimensdes, pois
dependem das expetativas que cada pessoa tem para a sua vida (Robitail et al., 2006).

Sdo diversos os fatores de risco ao desenvolvimento favoravel e saudavel - salde
mental e qualidade de vida - das pessoas, nomeadamente fatores de ordem familiar (baixo
estatuto econdémico, conflito familiar, pais com doenca mental, desorganizacéo,

comunicacgdo dificil, dimensdo da familia); fatores emocionais (abuso, apatia, imaturidade,
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stresse, baixa autoestima, descontrolo); fatores ligados a escola/emprego (fracasso,
desmotivacdo, desinteresse, isolamento, bullying, problemas interpessoais, defice de
competéncias sociais, atraso de desenvolvimento); e fatores ecoldgicos (vizinhanga,
desemprego, pobreza extrema, injustica racial ou outra forma de discriminacéo) (Baum &
Posluszny, 1999; Matos & Sardinha, 1999 cit. in Santos, 2008).

Estudos realizados a volta de criangcas e adolescentes corroboram com o que
anteriormente se referiu, acrescentando aos fatores de risco, entre outros: baixo peso ao
nascer, lesdes cerebrais, dificuldade de acesso a salde e educacdo, pertencer a familias
monoparentais (Sapienza & Pedromonico, 2005; Brasil, 2002 cit. in Silva, 2010).

Uma vez identificados os fatores de risco, podem vir a ser o ponto de partida para
as estratégias e acdes de promocdo da saude (Muuss & Porton, 1999; Nutbeam, 1998;
Resnick et al., 1999 cit.in Santos, 2008).

Por abranger aspetos tdo diversos, a qualidade de vida torna-se um desfecho
especialmente Util na avaliacdo das pessoas com incapacidades. Duas pessoas com 0O
mesmo grau de incapacidade podem apresentar variacao ao nivel da sua qualidade de vida,
(Canha, 2010) por diferenca, por exemplo, na rede de apoio social, nas condi¢fes do
ambiente em que vivem ou mesmo por apresentar diferentes expetativas quanto a seus
objetivos de vida (Mattevi, 2009).

1.3.6. Metodologias de avaliacdo do bem-estar subjetivo.

O bem-estar subjetivo € um conceito que diz respeito a como e porque € que as
pessoas avaliam suas vidas positivamente. Também é considerada a avaliacdo subjetiva da
qualidade de vida (Diener, 1996 cit. in Giacomoni, 2004).

Segundo Pickart e Knight (2005), a avaliacdo da qualidade de vida relacionada com
a saude (QVRS) pode ser feita partindo de trés perspetivas: a perspetiva do paciente-
paciente (autoavaliagdo do paciente), a perspetiva do intermediario-paciente (0
intermediario avalia o paciente como ele pensa que o paciente se avaliaria a si proprio) e a
perspetiva do intermediario-intermediario (o intermediario avalia o paciente na sua
opini&o).

Transpondo estas perspetivas para este estudo, o paciente € a crianga/adolescente

(ou aluno) em avaliacéo e o intermediario (proxy) € o pai ou a mée.
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1.3.6.1. Autoavaliacdo (Autorrelato)

O bem-estar subjetivo é um construto multidimensional (corroboram varias
dimensGes, nomeadamente fisica, psicoldgica, social e espiritual), influido pelo tipo de
personalidade do avaliado e pelos seus conspectos cognitivos; € um compdsito subjetivo
(capacidade de lidar com os problemas) e dindmico, que se altera @ medida que o tempo
passa (Secchi & Strepparava, 2001 cit. in Oliveira & Pimentel, 2006); portanto, € um
instrumento de auxilio fundamental para os clinicos e investigadores para perceberem
como as pessoas se sentem acerca do seu bem-estar geral (Pickart & Knight, 2005).

Como fonte mais apropriada para avaliar a qualidade de vida encontra-se a que é
realizada pela prépria pessoa em avaliacdo (Pierre, Wood-Dauphinée, Korner-Bitensky,
Gayton, & Hanley 1998; Sneeuw, Aaronson, Sprangers, Detmar, Wever, & Schornagel
1998; Stancliffe, 2000 cit. in Oliveira & Pimentel, 2006), a autoavaliagdo, ponto de vista
da pessoa relativamente & compreensdo da sua saiude ou bem-estar (Pickart & Knight,
2005). Quando se propde a uma crianca o0 preenchimento de um questionario para que
avalie aspetos da sua vida, devemos refletir em que medida ela € capaz de o fazer de forma
fiavel, isto €, se tem capacidade para interpretar as questdes propostas, se ndo esta
debilitada, ou ainda, se tem nocdo do conceito de saude (Marra, Levine, McKerrow, &
Carleton, 1996 cit. in Gaite Pintado, 2008).

Foram ja realizados alguns estudos neste sentido, onde foram destacados aspetos
que podem influenciar a aplicabilidade ou ndo de alguns questionarios: a idade da crianca,
por exemplo (Gaite Pintado, 2008). Aos cinco anos, as criangas estdo apenas preparadas
para transmitir opinides validas sobre aspetos concretos do seu estado de satde, como por
exemplo afirmar se tem dor ou ndo. Entre os nove / dez anos, ja estardo aptas para
responder sobre dominios de cariz mais subjetiva, como a sua conduta ou autoestima
(Landgraf & Abetz, 1996 cit. in Gaite Pintado, 2008).

O nivel de compreensdo da linguagem também constitui um entrave para que
criangas mais jovens possam preencher certos questionarios. Deve ter-se em conta o nivel
de leitura (compreenséo) da crianca em avaliacdo (Landgraf & Abetz, 1996; Rebok et al.
2001; Juniper, Guyatt, Feeny, Griffith, & Ferrie, 1997 cit. in Gaite Pintado, 2008).

As diferencas individuais ao nivel por exemplo das habilidades cognitivas e da
compreensdo que a crianga tem do seu estado de saude influenciam a escolha da crianga
(Matza, Swensen, Flood, Secnik, & Leidy, 2004 cit. in Gaite Pintado, 2008).
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InvestigacOes recentes mostram que as criangas sdo capazes de relatar o seu bem-
estar e a sua capacidade funcional, se o questionario for apropriado para a idade e nivel
cognitivo das criancas. Em criancas mais novas, as dificuldades ao nivel da leitura e da
escrita sdo outro impedimento que se resolve através de questionarios adaptados, como por
exemplo, questionarios com diferentes categorias de resposta, com “smiles” ou
pictogramas (Santos, 2008; Gaspar & Matos, 2008).

Quando as criancas requerem a ajuda dos pais aquando do preenchimento do
questionario, € muito provavel que a escolha das respostas seja influenciada. A solucdo
alternativa é a aplicacdo do questionario por um entrevistador/investigador, preparado para
ajudar na interpretacdo dos itens sem, no entanto, influenciar (Juniper, 1996 cit. in Gaite
Pintado, 2008).

Para identificar em criancas a sua capacidade para ler e compreender os itens
propostos em escalas de avaliagdo, Cummins e Lau (2005 cit. in McGillivray, Lau,
Cummins, & Davey, 2009) criaram um instrumento constituidos por telas onde se
observam blocos, degraus e faces que permitem avaliar na crianca competéncias ao nivel

da ordem de magnitude, da referéncia concreta e da referéncia abstrata, respetivamente.

1.3.6.2. Heteroavaliacéo

Quando se verificam entdo situacGes de pessoas com dificuldades cognitivas e de
comunicagéo, problemas de compreensao, incapacidade desenvolvimental, ou doentes com
grande debilidade fisica (Sneeuw et al., 1998; Stancliffe, 2000, cit. in Oliveira & Pimentel,
2008), os informantes secundarios (intermediarios/proxies) sdo um recurso alternativo.
Também podem ser utilizados para reforcar o nimero da amostra de um estudo, tornando
as conclusdes do mesmo mais fiaveis (Jardim, Barreto, & Giatti, 2010). Muitas vezes, dado
a gravidade da situagcdo do avaliado, os informantes secundarios “estdo envolvidos
diariamente no cuidado ao doente, existindo uma partilha das crencas, receios, dores,
condicGes sociais, performance fisica e 0 que experimenta durante o processo de doenca e
terapéutica. Esta informacdo é valiosa para o médico, uma vez que pode facilitar e
aumentar a eficacia das decisoes” (Oliveira & Pimentel, 2008, p.127). A auséncia de um
diagnostico pormenorizado acerca de uma pessoa pode deturpar as tomadas de decisdes
clinicas, tornando, assim, o ponto de vista alternativo — um familiar, por exemplo —
imprescindivel (Pickart & Knight, 2005).
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O parecer dos investigadores difere quando se avalia a concordancia entre o
autorrelato das criancas e o relato de outros informantes sobre essas mesmas criangas
(Davis, 2007 cit. in Santos, 2008; Robitail, Simeoni, Ravens-Sieberer, Bruil, & Auquier,
2007). No entanto, diversos estudos concluiram que existe uma concordancia moderada,
variando segundo o genero, a idade e outras condigdes (Chang & Yeh, 2005; Sung et al.,
2004 cit. in Santos, 2008; Varni, Limbers, & Burwinle, 2007; Wallander, Schmitt, & Koot,
2001).

Na literatura existente, o termo intermediario é sindénimo de palavras utilizadas
como informante substituto, informante secundario ou proxy, definidas como as pessoas
que facultam informacGes sobre alguém a avaliar (Jardim et al., 2010). H& quem também
os descrimina de cuidador informal, fonte alternativa de informacdo (Oliveira & Pimentel,
2006). Pais, professores, médicos poderdo ser escolhidos a colaborar nesse sentido (Gaite
Pintado, 2008).

A avaliacdo da QVRS, feita pelos intermediarios, pode ser Util para substituir ou
complementar a autoavaliacdo. O ponto de vista pelo qual o intermediario é abordado de
forma a avaliar o paciente é um aspeto subtil, mas ainda assim importante (Pickart &
Knight, 2005). A resposta fornecida pelo intermediario ao preencher um inquérito pode
basear-se em duas perspetivas (Jardim et al., 2010): a do intermediario-paciente e a do

intermediario-intermediario.

1.3.6.2.1. Perspetiva intermediario-paciente.

A perspetiva intermediario-paciente corresponde aguela em que o intermediario
avalia o paciente como ele pensa que o paciente se avaliaria (Pickart & Knight, 2005).
Comparada com a autoavaliacdo do paciente, este ponto permitird avaliar a habilidade do
intermediario em compreender o seu paciente (Jardim et al., 2010). E uma fonte alternativa
para obter um juizo suplementar sobre uma pessoa - 0 intermediario focaliza o seu ponto
de vista no corpo e mente do paciente (Pickart & Knight, 2005).

Glaser, Davies, Walker e Brazier (1997), em investigacOes, relatam que o0s
informantes que tém um maior contacto com a crianga (como 0s pais) costumam realizar

uma avaliagdo mais fidedigna a percecgéo infantil.
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1.3.6.2.2. Perspetiva intermediério-intermediario.

A perspetiva intermediario-intermediario consiste em avaliar o paciente segundo o
que o intermediario pensa, focaliza o0 seu ponto de vista nele proprio (Pickart & Knight,
2005). Expande a visdo fornecida pelo paciente aquando da sua autoavaliacdo, o que se
torna atil em diversas situagdes, nomeadamente em estudos sobre a qualidade de vida de
pessoas com debilidades cronicas (Jardim et al., 2010). Segundo Pickart e Knight (2005,
p.2), “a perspectiva do intermediario-intermediario pretende, de forma propositada, uma
avaliacdo da QVRS que possa divergir das préprias percepcbes do paciente sem
comprometer a validade de cada constructo”, fornecendo informagdes que expandam e/ou

clarifiguem o ponto de vista do paciente.

1.3.6.2.3. Vantagens e inconvenientes no recurso ao intermediario.

Segundo Pickart e Knight (2005), o intermediario fornece informacao valida que
pode aproximar-se ou distanciar-se, em maior ou menor escala, da autoavaliacdo do
paciente em relacdo a sua QVRS. No entanto, como em qualquer linha de atuacéo,
verificam-se vantagens e inconvenientes (Freeny, Juniper, Ferrie, Griffith, & Guyatt, 1998
cit. in Gaite Pintado, 2008).

Entre as vantagens, encontra-se o facto de o intermediario poder substituir a crianca
evitando, assim, que se percam informacdes Uteis, embora a percecdo do intermediario
possa ndo corresponder a realidade (Gaite Pintado, 2008). A obtencdo de uma perspetiva
do intermediario pode ajudar os profissionais de salde quando se pretende uma visao
abrangente da experiéncia do paciente, que inclui informacdo que este Gltimo pode estar
impossibilitado ou relutante em expressar (Pickart & Knight, 2005); pode ser muito jovem,
apresentar comprometimento cognitivo, estar muito debilitado ou possuir uma disfuncao
que o impeca de responder (Jardim et al., 2010).

A avaliacdo feita pelos intermediarios tem sido objeto de estudo ao nivel da
fiabilidade e validade das informacdes obtidas. Uma maneira de testar, entdo, essa validade
é comparar as respostas do intermediario com as do avaliado (paciente) (Stancliffe, 2000,
cit. in Oliveira & Pimentel, 2008). Se por um lado, alguns estudos consideram alto o grau
de concordancia nas respostas proporcionadas por ambos (Landgraf & Abetz, 1996 cit. in
Gaite Pintado, 2008), outros mostram que a compatibilidade entre as informacGes dadas

pelo paciente e pelo intermediario altera, dado a influéncia de diversos fatores,
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nomeadamente a natureza do item dos questionarios, a idade e a escolaridade do
informante secundério (Fraga-Maia & Santana, 2005; Milne, Mulder, Beelen, Schoefield,
Kempen, & Aranda, 2006; Magaziner, Basset, Hebel, & Gruber-Baldini, 1996 cit. in
Jardim, Barreto, & Gongalves, 2009; Pickard & Knight, 2005). Outros ainda concluiram
que ao responder a0 mesmo questionario, pais e filhos baseiam as suas respostas em
diferentes experiéncias ou raciocinios, usam diferentes processos de resposta e interpretam
os itens de forma diferente (Davis, Nicolas, Waters, Cook, Gibbs, Gosch, & Ravens-
Sieberer, 2007). A correlagdo entre as opc¢des escolhidas por pais e filhos é maior quando
se valorizam aspetos fisicos observaveis, ou seja, é esperado um maior acordo entre pais e
filhos na medicdo da condi¢cdo de saude do que na QVRS (Eiser & Morse, 2001 cit. in
Gaite Pintado, 2008; Gaspar & Matos, 2008). Em dominios mais subjetivos, aspetos
sociais e psicologicos - ndo acessiveis ao intermediario - esta € mais baixa (Pickart &
Knight, 2005). Nédo existem certezas quanto a influéncia ou ndo da idade da crianga nos
resultados obtidos (Guyatt et al., 1997; Eiser & Morse, 2001 cit.in Gaite Pintado, 2008)
como também o seu sexo ou o tipo de enfermidade que a afeta.

A conclusdo de diversos estudos é que existe uma concordancia moderada entre a
opinido do préprio e a dos pais, variando segundo o género, a idade e outras condi¢des
(Chang & Yeh, 2005; Sung et al. 2004 cit. in Gaspar & Matos, 2008; Varni, Limbers, &
Burwinle, 2007; Wallander, Schmitt, & Koot, 2001).

Estudos recentes defendem que os resultados obtidos nas investigacfes acerca da
QVRS do filho, perspetivada pelos pais, podem ser influenciados pelo conhecimento que
tém de outros meninos, pelas expetativas que criam em relacdo ao filho, pela sua propria
situacdo (Eiser & Morse, 2001; Wiedebusch, Pollmann, Siegmund, & Muthny, 2008;
Wheeler, Skinner, & Bailey, 2008; van den Tweel et al., 2008 cit. in Gaite Pintado, 2008)
bem como pelo pais onde se realiza o estudo (Robitail, Simeoni, Ravens-Sieberer, Bruil, &
Auquier, 2007 cit. in Gaite Pintado, 2008).

Em suma, cada crianga tem uma perspetiva Unica das suas experiéncias e, portanto,
em primeiro lugar, é necessario ouvi-la. Criangas com idade préxima dos seis anos s&o
capazes de preencher questionarios apropriados e/ou adaptados acerca da sua satde. No
entanto, apesar de se priorizar a autoavaliacdo e de existirem discrepancias em relacéo a
opinido dos pais, ndo se deve excluir as informagdes transmitidas por estes, dado ser a
fonte alternativa mais apropriada quando os filhos estdo gravemente doentes ou séo muito

pequenos (Roizen et al., 2007).
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Robitail e colaboradores (2006) alertam que as criancas e adolescentes podem ter
expetativas para as suas vidas diferentes das dos pais e que se ndo compartilham com os
mesmos, afeta a avaliagdo dos pais em relacdo aos seus filhos.

Ressaltando que a percecdo das pessoas sobre a sua qualidade de vida varia e €
dindmica como elas, torna-se importante conhecer a perce¢cdo das pessoas com défice
cognitivo bem como a percecdo que os cuidadores tém relativamente a qualidade de vida
de seus filhos, pois possibilita a elaboracao de politicas de atendimento que, efetivamente,
correspondam as necessidades desses grupos (Carr, Gibson, & Robinson, 2001).

Apesar de se verificarem diversos fatores que influenciam a concordancia ou nao
dos resultados, certas conclusdes continuam inconsistentes (Pickart & Knight, 2005). Nos
casos em que se necessite de recorrer a outra pessoa para avaliar criancas e/ou pacientes, é
importante considerar a condicdo de saude do intermediario e a perspetiva utilizada
(Jardim et al., 2010).

Tem sido preocupacdo de pesquisadores a sobrecarga sentida por cuidadores
responsaveis por populacGes de diversos tipos, nomeadamente idosos com deméncia
(Garrido & Almeida, 1999; Garrido & Menezes, 2004 cit. in Saviani, 2005), pacientes com
doencas crénicas (Medeiros, 1998; Bocchi, 2004 cit. in Saviani, 2005), como também
pessoas com algum tipo de deficiéncia (Oliveira et al., 2004 cit. in Saviani, 2005) e mais
especificamente, com défice cognitivo (Walden, Pistrang, & Joyce, 2000; Nufiez, 2003;
Pruchno &Meeks, 2004; Shu, Lung, & Huang, 2002 cit. in Saviani, 2005). Neste ultimo
caso, tem-se constatado que a pessoa com défice cognitivo é causadora de stresse na vida
familiar originando mudancas significativas na qualidade de vida dos cuidadores (Saviani,
2005). Cummins (2001 cit. in Saviani, 2005), na revisdo que fez da literatura, corrobora
com o que anteriormente foi referido: os cuidadores tendem a desenvolverem stresse
profundo, depressao, e consequente reducdo da sua qualidade de vida.

Os cuidadores e/ou progenitores sentem uma sobrecarga que acaba por influenciar a
vida de toda a familia da pessoa com deficiéncia. Segundo Silva e Dessen (2001), eles
sofrem pressbes constantes quer vindas do meio social que geram sentimentos
desagradaveis, quer devido ao tempo gasto em cuidados, com 0s recursos financeiros
despendidos e com os limites sociais e psicologicos que aparecem devido a deficiéncia.

Emocdes, stresse e expetativas de pais e mées séo fatores decisivos no bem-estar da

familia.
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1.4. Bem-Estar Subjetivo em Alunos com Défice Cognitivo na Perspetiva dos Pais

A felicidade ou bem-estar subjetivo, termo utilizado ao longo deste trabalho, é um
componente considerado primordial para se ter uma vida saudavel (Diener, Scollon, &
Lucas, 2003 cit. in Siqueira & Padovam, 2008). O bem-estar subjetivo é, entdo, algo de
muito importante para o funcionamento individual tornando-se, com o0 movimento da
psicologia positiva (anteriormente desenvolvido), objeto de variadissimos estudos. (Marujo
etal., 2007).

Apesar de as pessoas ndo pararem para avaliar os seus momentos de felicidade ou
de completa realizagdo pessoal, elas sdo diariamente confrontadas com situacgdes
desafiantes que promovem a sua integridade fisica, emocional e social. Investigadores de
diversos paises procuram descobrir o quanto as pessoas se consideram felizes ou em que
medida sdo capazes de realizar plenamente suas potencialidades (Siqueira & Padovam,
2008).

Segundo Huebner (1994), a avaliacdo do bem-estar subjetivo é muito importante
para o funcionamento da pessoa, dai ter surgido imensos estudos que se preocupam com a
diferenciagdo entre a natureza e as fontes do bem-estar subjetivo positivo e negativo
(Chamberlain, 1988; Costa & McRae, 1980; Diener, 1984; Larsen & Diener, 1992;
Watson, Clark, & Tellegen, 1988 cit. in Huebner, 1994); do papel dos processos subjetivos
no desenvolvimento da psicopatologia (Lazarus, 1991; Schlosser, 1990 cit. in Huebner,
1994); e da importancia intrinseca desta variavel na prépria pessoa (Veenhoven, 1991 cit.
in Huebner, 1994) para uma abordagem positiva e preventiva da salde mental.

E importante que se faca este tipo de avaliacio/estudos para determinar as areas
menos boas, valorizar as melhores e proporcionar a todos, com e sem deficiéncia, o direito
de viver uma vida boa (Schalock et al., 2002).

Atualmente, a avaliacdo das percecdes de bem-estar subjetivo de uma pessoa é
considerada fundamental e inclui uma avalia¢do cognitiva da satisfacdo com a vida e uma
avaliacdo afetiva das emocdes e dos estados de humor experimentados pela pessoa (Gémez
et al., 2007). A aplicacdo das medidas de bem-estar subjetivo é muito indicada na area que
investiga o desenvolvimento das criangas com necessidades educativas especiais e com
séries disturbios emocionais (Giacomoni, 2002). McGillivray, Lau, Cummins, & Davey
(2009) confirmaram 0 que o0 senso comum nos levaria a pensar: sendo o bem-estar

subjetivo fundamental para criangas e jovens sem deficiéncias, assume-se como primordial
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em criangas e jovens com deéfice cognitivo, passando pela identificacdo e compreensdo das
suas necessidades basicas e na adequacdo das intervences.

Canha (2010) acrescenta que as criancas e jovens que apresentam uma limitacao
seja fisica, mental, emocional ou social, enfrentam dois tipos de problemas: os normais do
dia a dia bem como os que estdo associados a limitacdo. Esta investigadora exemplifica
através das limitacGes acrescidas em criangas e jovens com paralesia cerebral baseando-se
num estudo (Evans & Stoddart, 1994 cit. in Liptak, O"Donnell, Conaway, & Cameron,
2001) onde verifica que a sua saude, bem-estar e qualidade de vida estdo dependentes da
interacdo de varios fatores, desde saude e funcionalidade, doenca, respostas
comportamentais, envolvimento fisico e social (familia, escola, amigos,...), entre outros.

A escola inclusiva (subjacente estdo todos os que lidam diretamente com criancas e
adolescentes com NEE) tem um papel fundamental no bem-estar subjetivo dos alunos com
limitacOes/deficiéncia dado que tem como dever, promover o potencial de funcionamento
biopsicossocial (DGIDC, 2008). Os alunos passam grande parte da sua vida na escola e
necessitam de apoio para o desenvolvimento de competéncias adaptativas para viverem e
trabalharem em comunidade. Portanto, é na escola que grande parte das competéncias se
denvolve: satisfacdo das necessidades pessoais, interrelacGes sociais, comunicacdo com
outras pessoas, entre outras (M. 1., Silva, 2010).

A par da familia, a escola € um dos contextos onde as relacBes afetivas se
manifestam de diversas formas. Se os elementos da comunidade educativa tratam a crianca
e 0 adolescente com carinho, reconhecem 0s seus direitos e se mostram atenciosos, a
crianca e adolescente, com ou sem deficiéncia, experimenta um bem-estar subjetivo
positivo. Giacomoni (2002), na investigacdo sobre os dominios de vida que satisfazem
melhor a crianca/adolescente, obteve resultados consistentes de que a familia, o lazer, a
amizade, o self, a satisfacdo de necessidades basicas materiais, a satisfacdo de desejos, a
escola e um ambiente harmonico sdo dominios imprescindiveis para que sinta satisfacdo
com a vida positiva e vivencie emogdes positivas.

Apesar de o bem-estar subjetivo ser iminentemente subjetivo (experiéncia
individual) pode ser objetivamente medido de vérias formas. A autoavaliacdo é bastante
valorizada pelos investigadores considerando que se trata do procedimento mais adequado
quando o que se quer € avaliar aspetos psicossociais.

Diener e Lucas (2000 cit. in Siqueira & Padovam, 2008) consideram o bem-estar
subjetivo como um conceito que requer autoavaliagdo, ou seja, ele s6 pode ser observado e

relatado pela propria pessoa e ndo por terceiros. Consoante essa Vvisao, ndo € conveniente
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avaliar o bem-estar subjetivo por meio de indicadores externos a pessoa, pois cada um
avalia sua prépria vida aplicando concecdes subjetivas e, nesse processo, apoia-se em suas
préprias expetativas, valores, emocdes e experiéncias de vida. Ha quem tenha comprovado
que as pessoas avaliam o seu bem-estar tendo em conta as situagfes mais recentes.
Apresentam maior bem-estar quando experimentam recentemente um evento agradavel ao
passo que situacdes desagradaveis diminuem o seu bem-estar (Cummins, Eckersley,
Pallant, Vugt & Misajon, 2002).

No estudo de McGillivray e colaboradores (2009), em que pretendiam avaliar o
bem-estar pessoal em adultos com défice cognitivo leve a moderado, foi aplicada uma
escala de autoavaliacdo que apurou que as pessoas com defice cognitivo ndo tém uma
qualidade de vida diferente das pessoas sem défice cognitivo que pode ser explicado
teoricamente pela Teoria de hedonic treadmill — o sistema emocional da pessoa adapta-se
aos contextos em que se encontra inserido.

Outros estudos onde o principal objetivo era avaliar a QVRS em criangas e
adolescentes com ou sem condi¢Bes cronicas de salde corroboram com o que
anteriormente foi verificado. Ficou testado que, apesar de se tratar de um construto
abstrato, subjetivo, esta populacdo estd apta a descrever os aspetos da sua qualidade de
vida, e assim, proporcionar informacdo importante e valida (Detman et al., 2006).

Num estudo realizado por Griffin e Huebner em 2000, em que o0 que pretendiam era
comparar o nivel de satisfacdo com a vida entre um grupo de adolescentes com sérios
distarbios emocionais ¢ um grupo de controle, dito “normal”, encontraram-se diferencas
entre os dois grupos. Os adolescentes com disturbios relataram menor nivel de satisfacdo
guando relacionada com o dominio dos amigos e um nivel superior quando a relacdo era
com a familia, enquanto os adolescentes do grupo de controle consideraram como
preditores de satisfacdo de vida global os dominios self, amigos e familia (Giacomoni,
2002).

Em estudos (Dagnan & Sandhu, 1999; Dagnan & Waring, 2004; Dagnan & Jahoda,
2006; Hedley & Young, 2006; Jahoda et al., 2006 cit. in Dagnan, 2008) onde o objetivo era
avaliar a saude mental em pessoas com e sem défice cognitivo constatou-se que as pessoas
com esta problematica apresentam maior taxa ao nivel de problemas de saide mental.

Quando as pessoas com defice cognitivo reconhecem que sdo tratadas
negativamente ou de forma diferente durante longos periodos de tempo, sua auto-imagem e

auto-avaliacdo encontram-se afetadas. H4& uma grande quantidade de pesquisa que
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confirma que as pessoas com défice cognitivo experienciam mais situa¢fes negativas de
vida, discriminacéo e estigmatizacdo (Jahoda et al., 2006 cit. in Dagnan, 2008).

Criancas com tenra idade, doentes ou portadoras de limitacBes cognitivas
acentuadas podem ndo ser capazes de corresponder aos instrumentos de avaliacdo
administrados (De Civita et al., 2005 cit. in N. M. Silva, 2009). Em investiga¢cdes em que
se apurou que a qualidade de vida em criangas com defice cognitivo leve era superior a de
criancas com défice cognitivo grave (Kraemer, Mcintyre, & Blacher, 2003; Mcintyre,
Kraemer, Blacher, & Simmerman, 2004; Schalock & Keith, 1993; Schalock, Lemanowicz,
Conroy, & Feinstein, 1994 cit. in Nota, Soresi, & Perry, 2006) constaram-se as seguintes
razdes: elevada dificuldade de expresséo, reduzida capacidade em compreender as suas
necessidades e avaliar o nivel de satisfacdo com as condi¢es de vida.

Nestas situaces, uma forma de obtermos informacdes € recorrer aos Seus
cuidadores (Wallander, Schmitt, & Koot, 2001; Cummins, 2002; Varni, Limbers, &
Burwinkle, 2007) que, na maioria das vezes, sdo os pais, mantendo a consciéncia de que
ndo se trata da Otica da crianca que esta a ser avaliada, mas a perspetiva que 0s pais
acreditam ser a da crianca (Schlarmann, Metzing-Blau, & Schnepp, 2008) influenciada
pelas suas proprias expetativas e percepcdes — heteroavaliagéo.

Num estudo de investigacdo (Gaspar & Matos, 2008) em que o objetivo principal
foi avaliar a qualidade de vida em criancas e adolescentes e suas familias, verifica-se que
alguns autores consideram que a opinido dos pais em relacdo a QVRS de seus filhos €
bastante semelhante a dos préprios filhos (embora sempre com valores mais baixos)
quando se trata do funcionamento fisico e do comportamento (aspetos externos e
observaveis, como por exemplo a condicdo de salde), ao contrario do que acontece quando
0 que estd em causa Sdo aspetos menos observaveis, ou seja, aspetos sociais e emocionais
(internos).

Erhart, Ellert, Kurth e Ravens-Sieberer (2009) avaliaram a QVRS de criancas sem
problematicas na percecdo dos proprios e na percecdo de seus pais. Concluiram que as
percecdes diferem ligeiramente com valores maiores para 0s pais, no que respeita ao tema
Dificuldades e Capacidades.

Schwimmer, Burwinkle e Varni (2003) reforcam esta ideia ao constatarem que 0S
relatos das criancgas diferem daqueles fornecidos pelos pais, associando isso ao facto de que
a visdo da crianca € baseada em suas percecdes e estados internos, enquanto a dos pais é
realizada por observacGes de comportamentos das criancas. Estas diferengas ja se

encontram descritas por outros investigadores (Theunissen et al., 1998 cit. in Bernal, 2010;
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Eiser & Morse, 2001; Riley, 2004 cit. in Roizen et al., 2007; L6pez, Escribano, Cantanero,
Luque, & Garcia, 2010; Wallander, Schmitt, & Koot, 2001).

Cummins (2002), na introducdo do seu artigo, reforca a ideia de que ha a
necessidade de se recorrer a um proxy/intermediario (cuidador) ao querer avaliar o bem-
estar subjetivo das criancas portadoras de défice cognitivo uma vez que nos deparamos
com limitagGes substanciais a varios niveis: a complexidade das questdes presentes nas
escalas de medicdo e as capacidades diminuidas dessas pessoas. Acrescenta ainda que o
relato das mesmas torna-se menos confiavel e valido.

Segundo Saviani-Zeoti e Petean (2008), dar voz a pessoas portadoras de deficiéncia
ndo é pratica comum, e no caso de pessoas com défice cognitivo, a situacdo agrava-se, pois
sabe-se que, grande parte apresenta dificuldades de compreensdo e limitacbes e/ou
incapacidades ao nivel da percecao de sua situacdo clinica. No entanto, no seu estudo com
adultos portadores de défice cognitivo leve, estas investigadoras constataram que se trata
de pessoas capazes de falar da propria vida, de expressar a sua satisfacdo com a vida,
contradizendo assim estudos que defendiam o contrario. Para além disso, também
verificaram que a diferenca que existe entre o autorrelato e o relato dos cuidadores no que
respeita a satisfacdo que os seus filhos (neste caso, adultos) sentem em relacdo a sua
qualidade de vida ndo ¢ estatisticamente significativa.

Corroborando com isso, também se encontra um estudo comparativo entre a
percecdo de criangas com doengas cronicas sobre a sua QVRS e a percecdo que 0s pais e
médicos que os acompanham tém em relacdo a mesma (Roizen et al., 2007). Observa-se,
entdo, que essas avaliacOes (percecdes) apresentam valores diferentes na maioria das
analises, no entanto a correlacéo entre os valores individuais das crian¢as com 0s de seus
pais é aceitavel.

Num estudo de McKenna et al. (2006 cit. in Lépez et al., 2010), foi observado algo
inovador: a diferenca entre a opinido dos pais e a opinido dos préprios filhos existe em
criangas com doencas cronicas, mas também em criancas sem doencas cronicas.

Para Eiser e Morse (2001 cit. in Roizen et al., 2007), no caso das criangas doentes,
0s pais visionam as patologias com um impacto mais negativo do que a propria crianga
compreende. Estudos concluem que o facto de os pais de criangcas com doengas crénicas
sofrerem influéncias de fatores como o excesso de cuidado, medos e preocupacdes em
relacdo a doenca do filho, tornam as suas percecdes piores do que as das proprias criancas
(Puig et al., 2008 cit. in Bernal, 2010).
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Nem sempre o0s progenitores lidam convenientemente com as situagdes
provenientes de se ter uma crianca diferente na familia, variando as atitudes ora de
condescendéncia ora de impaciéncia e, as vezes, percecionando o préprio filho de forma
depreciativa (Petean, 1995 cit. in). Dai a necessidade de se ter em conta e de se avaliar 0s
aspetos psicoemocionais dos pais de criangas com defice cognitivo (Silva & Dessen,
2001). De acordo com a revisdo feita por Cummins (2001 cit. in Saviani, 2005), os
cuidadores de pessoas com defice cognitivo exibem maior propensdo a desenvolverem
stresse profundo, depressdo, com uma diminui¢do subjetiva em sua qualidade de vida,
afetando consequentemente o bem-estar da familia (Silva & Dessen, 2001).

Num estudo em que os respondentes foram as mées de criangas com e sem défice
cognitivo ligeiro (Albuquerque, 1996), verificou-se que as maes consideram que seus
filhos com défice cognitivo evidenciam mais défices de atencdo e comportamentos de
irrequietude, nem sempre revelam ser uma fonte de satisfacdo pessoal, apresentam mais
reacches emocionais negativas e/ou comportamentos de oposicdo e desobediéncia,
afastam-se da imagem do filho que esperavam ter, colocam constantes desafios a familia.
Também se autocriticam avaliando-se como menos capazes de cuidarem de seus filhos,
como apresentando dificuldades na compreensdo das necessidades dos seus filhos bem
como beneficiando de menos apoio da parte do conjuge e possuindo uma salde mais
debilitada.

Num estudo que se assemelha a este visto os respondentes a escala sobre a QVRS
terem sido os pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista em compara¢do com
pais de criancas neurotipicas, ficou comprovado estatisticamente que existem diferencas
significativas em todos os dominios (Kuhlthau et al., 2010 cit. in Bernal, 2010). Limbers,
Heffer e Varni (2009 cit. in Bernal, 2010) observaram menor qualidade de vida das
criancas com Sindrome de Asperger em comparacao com criangas saudaveis na perspetiva
dos pais.

Tendo em conta o que anteriormente foi referido, apesar da perspetiva das criancas
ser fundamental e de existir alguma discrepancia com a dos seus pais, Roizen et al. (2007)
concluem que esta Gltima ndo deve ser desconsiderada. O relato de intermediarios nédo
pode ser descartado. Este tipo de relato é imprescindivel para obter informacgdes sobre a
qualidade de vida de algumas criancas, incapazes de as fornecer (Bullinger et al., 2006;
Eiser & Morse, 2001; Matza et al., 2004; Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The Canadian
Pediatric Epilepsy Network, 2003; Theunissen et al., 1998 cit. in Silva, 2009; Wallander,
Schmitt, & Koot, 2001; Erthart et al., 2009).
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Para além dos pais e outros familiares, acreditamos também que os profissionais da
educacdo ou da saude, presentes no quotidiano das criancas e adolescentes, sdo grandes
contribuidores para o melhoramento da qualidade de vida destas. Quanto a isso, Eiser e
Morse (2001, cit. in Bernal, 2010), averiguaram que 0s relatos dos pais aproximam-se mais

do autorrelato dos filhos do que os relatos dos clinicos e professores.

1.5. Objetivo

Sendo o bem-estar subjetivo um compdsito imprescindivel para a obten¢do de uma
vida saudavel, a sua avaliacdo em criancas/jovens faz todo o sentido. No entanto, certas
criancas e jovens apresentam limitacdes cognitivas que Ihes impedem de se auto-avaliar ao
nivel da sua satisfacdo com a vida, da afetividade emocional, do suporte social e da sua
salde mental. Nestes casos, recorre-se a perspetiva dos proxies.

A investigagcdo ao nivel dos proxies tem valorizado essencialmente a comparagao
dos indicadores dos pais e dos filhos, verificando-se que a de proxies de diferentes grupos
(com e sem limitacdes) ndo tem sido tdo explorada.

Portanto, determinou-se como objetivo fundamental deste estudo avaliar a percegéo
de pais (proxies) de alunos com e sem défice cognitivo relativamente ao bem-estar
subjetivo de seus filhos.

Nesse sentido testaram-se as seguintes hipdteses:

Ho: A percecdo dos pais em relacdo ao bem-estar subjetivo de seus filhos é idéntica,

tenham eles défice cognitivo ou néo;

Hi: A percecdo dos pais em relagdo ao bem-estar subjetivo de seus filhos com défice
cognitivo distingue-se da dos pais de jovens sem défice cognitivo;

H,: Os alunos com défice cognitivo estdo menos satisfeitos com a vida do que os alunos

sem défice cognitivo, na perspetiva dos pais;

Hs: Os alunos com défice cognitivo experienciam uma tonalidade emocional menos

positiva do que os alunos com défice cognitivo, na perspetiva dos pais;

H,4: Os alunos com défice cognitivo estdo menos satisfeitos com o suporte social do que 0s

alunos sem défice cognitivo, na perspetiva dos pais;
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Hs: Os alunos com défice cognitivo apresentam uma saude mental menos positiva do que

os alunos sem défice cognitivo, na perspetiva dos pais.

2. Metodologia

Este € um estudo do tipo ex post facto prospetivo, de acordo com a tipologia de
Montero & Léon (2007).

2.1. Participantes

A parte empirica deste estudo foi desenvolvida através de aplicacdo de um conjunto
de quatro escalas, dirigido aos pais (proxies).

Participaram neste estudo 80 pais de alunos dos 1°, 2° e 3° ciclos e secundario, 32
com filhos com défice cognitivo e 48 com filhos sem défice cognitivo (Tabela 1),
provenientes de escolas dos concelhos de Braga, Esposende, Barcelos, Viana do Castelo,

Paredes, Vila Nova de Gaia, Oliveira de Azeméis, Famalicdo, Santo Tirso, Porto e Chaves.

Tabela 1. Distribui¢do da amostra por género

Com défice cognitivo (n=32) sem défice cognitivo (n=48)
masculino feminino masculino feminino
Frequéncia(n) 12 20 18 30
Percentagem(%) 37,5% 62,5% 37,5% 62,5%

Dos 32 pais de alunos com défice cognitivo, 12 alunos sdo do género masculino
(37,5% do grupo experimental) e 20 do género feminino (62,5%). Apesar do nimero de
pais de alunos sem défice cognitivo (grupo de controle) ser superior, a percentagem é
equivalente: 18 pais de alunos de sexo masculino (37,5%) e 30 pais de alunos de sexo
feminino (62,5%).
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Tabela 2. Média e desvio padrdo da idade no grupo total e por género de alunos com défice cognitivo cujos
respondentes foram os proxies

Total (n=32) Masculino (n=12) Feminino (n=20)

Min.  Max. M DP  Min Maéx. M DP  Min Max. M DP

Idade 4 17 10,56 3,131 4 17 10,75 3519 5 14 10,45 2,964

No grupo experimental, participaram 32 pais cujos filhos com défice cognitivo
tinham entre os 4 e os 17 anos, perfazendo uma média de aproximadamente 11 anos
(M=10,56), com desvio-padrao (DP) de 3,131. No grupo de controle, eram 48 pais cujos 0s
filhos sem défice cognitivo também entre 4 e 17 anos, apresentando a média de idade de
9,71 e 0 desvio-padrdo indica 3,20.

Relativamente ao género dos alunos com défice cognitivo, os de sexo masculino
(n=12), tém idades compreendidas entre os 4 e os 17 anos, sendo a média de
aproximadamente 11 anos (M=10,75) com desvio-padrdo de 3,519 e as alunas (n=20)
encontram-se entre os 5 anos de idade e os 14, expondo uma média de 10,45 (préximo dos

10 anos) com um desvio-padrdo de 2,964.

Tabela 3. Média e desvio padrdo da idade no grupo total e por género de alunos sem défice cognitivo cujos
respondentes foram os proxies

Total (n=48) Masculino (n=18) Feminino (n=30)
Min. Max. M DP Min. Méx. M DP Min. Max. M DP
Idade 4 17 9,71 32 4 17 994 3,78 5 15 9,57 2,861

Comparando com a tabela 3, a variacdo de idades dos alunos sem défice cognitivo é
semelhante para o género masculino (4 — 17) com uma média de 9,94 e desvio-padréo de
3,780. Relativamente ao sexo feminino, a idade maxima varia atingindo os 15 anos, com
uma média também préxima dos 10 anos (M=9,57), exibindo assim um desvio-padrdo de
2,861.
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Conclui-se que apesar do numero de alunos entre os grupos diferirem, as idades
minimas e méximas sdo semelhantes, a excecdo da idade maxima das alunas sem défice
cognitivo. A média de idade varia de aproximadamente 11 anos para os alunos com défice
cognitivo e 10 para o outro grupo, embora a amostra feminina do grupo experimental se

aproxime também dos 10.

2.2. Instrumentos

O bem-estar subjetivo foi avaliado numa perspetiva compdsita de Vvarios
indicadores: escala breve de satisfacdo com a vida (EBSV), escala breve de satisfacdo com
0 suporte social (ESSS), escala de tonalidade emocional (ETE) e escala breve de saude
mental (KIDSCREEN 10).

2.2.1. Escala breve de satisfacdo com a vida (EBVS) — versao proxy.

A EBSV é uma escala que avalia a satisfagdo com a vida. Foi desenvolvida por
Huebner, em 1997.

Neste estudo, foi aplicada a adaptacdo portuguesa da escala (por Paulo Moreira,
Universidade Lusiada do Porto), na versao Proxy. As diferencas existentes entre esta e a
que se aplica aos proprios alunos verificam-se na formulacdo das declaracdes. Por
exemplo, em vez de se ler “A minha vida familiar (em termos do grau em que estou
satisfeito) é...”, 1é-se “A satisfacdo do seu filho ou sua filha com... A Vida Familiar é...”.

E constituida por seis itens e cada um avalia uma dimensdo diferente: familia,
amigos, escola, self, ambiente onde vive, vida em geral. Para cada um dos itens, o sujeito
deve assinalar a possibilidade de resposta, numa escala de Likert com sete graus de
intensidades, “Horrivel”, “Infeliz”, “Insatisfatoria”, “Em parte satisfatoria e em parte
insatisfatoria”, “Satisfatoria”, “Agradavel”, “Fantastica” - apresentadas numa escala tipo

Likert de 0 a 6, em que O corresponde a “Horrivel” e 6 a “Fantastica”.

2.2.2. Escala de tonalidade emocional (ETE) — versao proxy.

A ETE é uma escala que avalia a tonalidade emocional da pessoa, ou seja, a sua

afetividade positiva e negativa. Foi desenvolvida por Rocha e Moreira, em 2010, baseada
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na escala de Watson, Clark e Tellegen (1988) cujo nome é Positive and Negative Affect
Schedule. Neste estudo, foi aplicada esta escala, na versdo Proxy. A Unica diferenca
verifica-se na frase introdutéria ao autopreenchimento da mesma. Em vez de se ler “Em
que medida sentiu as seguintes emogoes durante as ultimas semanas”, verifica-se “Em que
medida considera que o seu filho ou sua filha sentiu as seguintes emocdes ou sentimentos
durante as Gltimas semanas”.

Tal como a original, esta escala, constituida por itens que descrevem uma emocao
ou um sentimento, avalia duas dimensdes: os afetos positivos englobando um total de 12
itens (como por exemplo, “Entusiasmado”) e os afetos negativos, num total de 15 itens
(“Triste”). A escala é, entdo, formada por 27 itens.

O respondente deve assinalar a op¢do que mais se aplica ao seu filho numa escala
tipo Likert de cinco pontos, variando entre “Nada ou muito ligeiramente” (1) e

“Extremamente” (5).

2.2.3. Escala de satisfacdo com o suporte social (ESSS) — versao proxy.

A ESSS avalia a satisfacdo sentida pela pessoa relativamente ao suporte social
percebido. Foi desenvolvida por Gaspar e colaboradores, em 2009 (Gaspar et al, 2009).
Neste estudo, foi aplicada a mesma escala, no entanto na versao Proxy, isto €, com as
adaptacdes ao nivel da pessoa. Por exemplo, em vez de estar “Os amigos ndo me procuram
tantas vezes quantas eu gostava”, encontramos “Os amigos ndo o(a) procuram tantas vezes
quantas ele(a) gostava”.

Esta escala € multidimensional e é constituida por 15 afirmagdes que séo
apresentadas para autopreenchimento. O sujeito deve assinalar o grau em que concorda
com a afirmagdo, numa escala de Likert com cinco graus de intensidades, “concordo
totalmente”, “concordo na maior parte”, “nao concordo nem discordo”, “discordo a maior
parte” e “discordo totalmente”. A pontuagdo de cada afirmagdo/item varia entre 1 e 5, em
que 5 corresponde a concordo totalmente e 1 a discordo totalmente.

A andlise desta escala revela que esta apresenta boa consisténcia interna — o alpha

de Cronbach para a escala total € de 0.70 (Gaspar et al., 2009).
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2.2.4. Escala breve de saide mental (KIDSCREEN 10) — vers&o proxy.

A KIDSCREEN 10 avalia a saude mental e bem-estar das criancas e adolescentes
(Gaspar et al., 2009). Esta medida unidimensional representa um resultado global de todas
as dimensoes das versdes maiores, KIDSCREEN 52 e do KIDSCREEN 27, criados durante
0 desenvolvimento de um projeto da Comunidade Europeia levado a cabo por Ravens-
Sieberer e colaboradores para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a saude
(Ravens-Sieberer et al., 2008 cit. in Dinis, 2011).

Nos diversos paises Europeus, a escala apresenta boas qualidades métricas (Gaspar
et al., 2009). Os criadores dos instrumentos KIDSCREEN também produziram a versdo
Proxy, para pais e/ou cuidadores das criancas e adolescentes.

E composta por 10 itens, cada um avaliando uma das 10 dimensdes que descrevem
a Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QVRS): saude e atividade fisica;
sentimentos; estado de humor geral; auto-percecdo; tempo livre; familia e ambiente
familiar; questdes econdmicas; amigos; ambiente escolar e aprendizagem; e provocacao.

Para cada um, existe uma possibilidade de respostas, tipo Likert, que vai desde 1
para “nunca” até 5 para “sempre”. Um valor baixo neste instrumento reflete sentimento de
infelicidade, insatisfacdo e desadequacéo face aos diversos contextos da vida das criangas e
adolescente ao contrario de uma cotacdo elevada que indicia uma sensacao de felicidade,
percecdo de adequacdo e satisfagdo com os seus contextos (Gaspar et al., 2009).

Dadas as caracteristicas promissoras de medida do KIDSCREEN, a versdo
portuguesa proporciona uma avaliacdo valida e de confianca no que se refere a QVRS em

criancas e adolescentes portugueses (Gaspar et al., 2009).

2.3. Procedimentos

2.3.1. Recolha de dados.

Foi elaborado um pedido formal (consentimento informado) dirigido a diregdo das
varias escolas para que nos autorizasse a inclusdo de seus alunos neste estudo. Uma vez
que o que se pretende é avaliar o bem-estar subjetivo de alunos na perspetiva do proxy
(neste caso, pais), seguiu-se o pedido formal aos pais para que colaborassem preenchendo
as quatro escalas anteriormente definidas. Cada um preencheu em casa visto as limitacOes

encontradas ao nivel de compatibilidades de horarios entre todos os intervenientes.
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O anonimato foi conseguido atraves da atribuicdo de um codigo a cada participante.
A sele¢do dos pais participantes dependeu da aplicagdo as criancas e adolescentes
com défice cognitivo do pre-teste de Cummins e Lau (2005), adaptado para portugués por
Moreira e Oliveira (2010), que permitiu que se identificasse os alunos com limitagcdes ao

nivel da compreensao.

2.3.2. Analise de dados.

Todas as analises foram feitas usando o Statistical Package for Social Sciences
(SPSS), versao 18.0 para Windows.
Por os dados ndo cumprirem os critérios para o uso de testes paramétricos, utilizou-

se o teste de Mann-Withney para diferenca de médias.

3. Resultados

A percecdo dos pais dos alunos com défice cognitivo (grupo experimental)
diferencia-se da dos pais dos alunos sem défice cognitivo (grupo de controle). Na Tabela 4,
observamos que o grupo experimental evidencia valores mais baixos do que o grupo de
controle no que respeita as variaveis: BES total (M=198,2711 / M=211,7653 com
DP=16,07507 / DP=18,18485), ESSS negativo (M=12,1583 / M=15,3260 com
DP=2,85682 / DP=3,77886), ETE positiva (M=39,5659 / M=47,2911 com DP=6,76416 /
DP=9,84534), ETE total (M=103,3490 / M=115,8952 com DP=14,01809 / DP=13,84575),
EBSV (M=27,4779 | M=29,3735 com DP=4,53495 / DP=4,99671) e KIDS (M=36,0589 /
M=39,2006 com DP=3,96903 / DP=4,35101). Os pais dos alunos com défice cognitivo
apresentam médias superiores nos indicadores: ESSS total (M=31,3853 / M=27,2960 com
DP=4,93361 / DP=5,66305) e ETE negativa (M=26,8436 / M=21,3958 com DP=9,06480 /
DP=7,04617).

Na Tabela 5, confirmam-se todas as hipdteses com excecdo da Hy, Verificou-se que
ha diferenca estatisticamente significativa entre a perce¢do do grupo experimental e a do
grupo controle (p = 0,001) no que respeita o bem-estar subjetivo (BES total).
Relativamente aos restantes indicadores, também se confirmam diferencas estatisticamente

significativas, a exce¢do do indicador ESSS positivo (p = 0,469).
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Tabela 4. Média e desvio padrdo das dimensdes do bem-estar subjetivo de alunos com e sem défice cognitivo

na perspetiva do proxy

Com défice cognitivo Sem défice cognitivo
N M DP N M
BES total 32 198,2711 16,07507 48 211,7653 18,18485
ESSS negativo 32 12,1583 2,85682 48 15,3260 3,77886
ESSS positivo 32 13,5436 4,64944 48 12,6219 3,62660
ESSS total 32 31,3853 4,93361 48 27,2960 5,66305
ETE negativa 32 26,8436 9,06480 48 21,3958 7,04617
ETE positiva 32 39,5659 6,76416 48 47,2911 9,84534
ETE total 32 103,3490 14,01809 48 115,8952 13,84575
EBSV 32 27,4779 4,53495 48 29,3735 4,99671
KIDS 32 36,0589 3,96903 48 39,2006 4,35101

Nota. BES: bem-estar subjetivo; ESSS: suporte social; ETE: tonalidade emocional; EBSV: satisfacdo com a vida; KIDS:

salide mental

Tabela 5. Teste de Mann-Whitney para diferenca de médias entre alunos com e sem défice cognitivo na

perspetiva do proxy

Com défice cognitivo Sem défice cognitivo U z p

Mean Sum of Mean Sum of

Rank Ranks Rank Ranks
BES total 30,19 966,00 47,38 2274,00 438 -3,241 ,001*
ESSS - negativo 29,13 932,00 48,08 2308,00 404 -3,587 ,000*
ESSS - positivo 42,80 1369,50 38,97 1870,50 694,5 -,725 ,469
ESSS total 50,53 1617,00 33,81 1623,00 447 -3,158 ,002*
ETE - negativa 49,75 1592,00 34,33 1648,00 472 -2,914 ,004*
ETE - positiva 27,83 890,50 48,95 2349,50 362,5 -3,986 ,000*
ETE - total 28,64 916,50 48,41 2323,50 388,5 -3,729 ,000*
EBSV 33,70 1078,50 45,03 2161,50 550,5 -2,142 ,032*
KIDS 30,22 967,00 47,35 2273,00 439 -3,241 ,001*

Nota (*) P< 0.05. BES: bem-estar subjetivo; ESSS: suporte social; ETE: tonalidade emocional; EBSV: satisfacdo com a

vida; KIDS: satide mental
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Os proxies (pais) dos alunos com défice cognitivo consideram que os seus filhos
possuem menor bem-estar global, experienciam uma tonalidade emocional menos positiva,
uma menor satisfacdo com a vida em geral e apresentam saude mental menos positiva. Em
contrapartida, percecionam que os seus filhos estdo mais satisfeitos com o suporte social

global e consideram que eles vivenciam mais emogdes negativas.

4. Discussao dos Resultados

A compreensdo do bem-estar subjetivo em criancas e adolescentes com défice
cognitivo tem implicagcOes importantes para a promog¢do da sua qualidade de vida. A
percecdo dos proxies € um recurso utilizado quando se verifica que a pessoa em avaliag¢ao
ndo apresenta capacidade para autoavaliar o seu proprio bem-estar. Os pais sao
cientificamente considerados os proxies mais confiaveis quando a questdo respeita 0 bem-
estar subjetivo de seus filhos.

Neste estudo, dadas as limitacbes cognitivas dos participantes, verificadas através
da adaptacdo em portugués do pré-teste de Cummins e Lau (2005), aplicou-se as escalas de
avaliacdo do bem-estar subjectivo, verséo proxy.

Em estudos onde a comparacéo € feita entre a autoavaliacdo (percecdo dos proprios
alunos) e a heteroavaliacdo (percecdo de proxies sobre os alunos) levanta-se algumas
questdes quanto a confiabilidade, uma vez que ndo é possivel saber até que ponto 0s
técnicos, auxiliares e pais tém um verdadeiro conhecimento das reais aspiracdes e desejos
das pessoas em causa (Custédio, 2011). Nesta investigacdo, a situacdo entre 0 grupo
experimental e o grupo de controle encontra-se equiparada dado que a percec¢do €, nos dois
casos, dos proxies (pais).

Os resultados alcancados neste estudo permitem algumas apreciac6es e conclusdes
relevantes e com implicagdes significativas a nivel da investigacao.

De acordo com a literatura cientifica bem como o senso comum de quem observa
diariamente criancgas e adolescentes com défice cognitivo, colocou-se a hipotese para este
estudo de que a perce¢do dos pais em relagdo ao bem-estar subjetivo dos filhos com défice
cognitivo teria um impacto distinto da percecdo dos pais dos filhos sem défice cognitivo
(H;). Constatou-se que existem diferencgas estatisticamente significativas entre os dois
grupos, observando-se valores mais baixos no bem-estar subjetivo global em criangas e
jovens com défice cognitivo. No entanto, estes resultados podem estar relacionados com o

facto dos pais dessas criangas percecionarem partindo do conhecimento que tém de outros
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meninos, das expetativas que concebem em relagdo ao filho, da sua propria condicdo de
salde (Eiser & Morse, 2001; Wiedebusch, Pollmann, Siegmund, & Muthny, 2008;
Wheeler, Skinner, & Bailey, 2008; van den Tweel et al., 2008 cit. in Gaite Pintado, 2008).

As situacBes mencionadas anteriormente acontecem dependendo da perspetiva
utilizada: intermediario-paciente (pais - filhos) ou intermediario-intermediario (pais -pais)
(Jardim et al., 2010). O intermediario, neste caso o pai ou a mée, tem maior probabilidade
de se deixar influenciar se optar pela perspetiva intermediario-intermediario, em que o pai
ou a mae avalia o bem-estar do seu filho segundo o que pensa, focaliza o seu ponto de vista
nele proprio (Pickart & Knight, 2005).

Estudos cientificos concluem que, sendo os pais os intermediarios que mais
contactam com a crianca, a avaliacdo € mais fidedigna, mais proxima da percecdo dos
filhos (Glaser, Davies, Walker, & Brazier, 1997). Andresen, Vahle e Lollar (2001), num
estudo em que comparam a percec¢do de trés proxies — pais, amigos e técnicos de salde -
em relacdo a uma pessoa com défice cognitivo, concluiram que a percecdo dos pais € a que
se aproxima mais da opinido do filho, sobretudo quando diz respeito a indicadores
observaveis.

No entanto, ndo € tdo linear quanto isso. Muitos estudos que integram a literatura,
sdo contudo, vagos ou ambiguos acerca do ponto de vista obtido do intermediario: realcam
que a falta de clareza nas instrucBes fornecidas ou a sua auséncia permite que o
intermediario opte por uma das perspetivas anteriormente discutidas ou que até recorra as
duas (Ankri et al., 2003; Adelman et al., 2004; Knight et al., 2001; Tamin, McCusker, &
Dendukuri, 2002; Weinfurt et al., 2002 cit. in Pickart & Knight, 2005; Glaser et al., 1997).

As escalas deste estudo podem implicar que os pais dos alunos com e sem défice
cognitivo completem as questdes como se fossem o filho a responder (intermediario-
paciente), mas também pode implicar que o facam na sua opinido (intermediario-
intermediario), sendo no entanto, uma possibilidade quer para o grupo experimental quer
para o grupo de controle. A avaliacdo dos pais em relacdo ao que os filhos pensam torna-se
um desafio dado que a visdo da propria pessoa a ser avaliada baseia-se em suas percecoes e
estados internos enquanto o pai ou a mée avaliam partindo da observacdo dos
comportamentos dos filhos (Schwimmer, Burwinkle, & Varni, 2003).

Como anteriormente se disse, a condicdo de saude do proxy pode interferir
negativamente na percecdo que tem do bem-estar subjetivo da pessoa que se encontra aos
seus cuidados. Silva (2009) correlacionou a qualidade de vida e saide mental de criancas e

adolescentes com epilepsia e dos seus pais e, constatou que estas se correlacionam
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positivamente, destacando o dominio psicoldgico da qualidade de vida dos pais como
maior preditor da qualidade de vida dos filhos. Giacomoni (2002) no estudo em que
avaliou o que uma crianca precisa para ser feliz reforca a importancia da familia
classificando-a como promotora de bem-estar subjetivo infantil, uma vez que é a familia
que supre as necessidades da crianga, a varios niveis, ao longo do seu desenvolvimento.
Wilson, Armstrong, Furrie e Walcot (2009), num estudo em que avaliam
comparativamente a saide mental de pessoas com e sem transtornos, concluiram que as
familias tém um papel fundamental e protetor, com significancia em pessoas com
perturbagdes. Lewinshohn, Rohde, Seeley, Klein e Gotlib (2003 cit. in Wilson et al., 2009)
constataram que uma das razdes do transtorno de depressdo em adolescentes era a fraca
relacdo com a familia reforcando a necessidade de apoios a esse nivel como estratégia de
remediacao.

Ainda relacionado com a percecdo dos pais em relacdo aos filhos, existem estudos
gue mencionam que pais de alunos com défice cognitivo apresentam variabilidade de
sentimentos: ora relatam sofrimento ora apontam aspetos positivos (Hastings & Taunt,
2002 cit. in Lloyd & Hastings, 2009). Lloyd e Hastings (2009) acrescentam que a percecao
que as maes revelam dos seus filhos com défice cognitivo é positiva quando conseguem
controlar o comportamento dos filhos ou quando acreditam que a culpa da deficiéncia dos
filhos é do destino.

Concluimos que, em proximas investigacdes deste tipo, dever-se-a averiguar o
bem-estar do proxy antes de solicitar a sua percecdo sobre o bem-estar de seu filho,
tornando os resultados mais confiaveis.

As restantes quatro hipdteses formuladas reforcam a ideia de que os pais dos alunos
com déefice cognitivo percecionam pior bem-estar subjetivo global de seus filhos,
nomeadamente ao nivel de trés indicadores que o compdem: satisfacdo com a vida,
tonalidade emocional e saide mental, reservando pela positiva o restante construto —
satisfacdo com o suporte social. Portanto, confirmam-se estatisticamente as hipoteses dois,
trés e cinco (Hz, Hs Hs).

A satisfacdo com a vida é um construto de caracteristicas cognitivas do bem-estar
subjetivo, tendo a ver com a avaliacéo e valorizacdo que a pessoa faz em relagcéo a varios
dominios da sua vida, presentes e/ou passados, bem como em relacdo as suas expetativas
quanto a varios dominios do futuro (Gongalves, 2006); é a capacidade de assimilacdo de

informagdes positivas sobre o self e de adaptagéo as perdas (Cerqueira, 2009).
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Nesta pesquisa, foi estatisticamente significativa a diferenca entre a perce¢ao que 0s
pais de alunos com e sem défice cognitivo tém relativamente a satisfacdo com a vida de
seus filhos, este ultimo grupo apresentando escores mais elevados. Apesar da diferenca, 0s
dois grupos revelam, segundo os pais, satisfacdo com a vida. Estes resultados foram
consistentes com os resultados de pesquisas anteriores. McGillivray, Lau, Cummins e
Davey (2009), com a implementagdo de uma nova escala de avaliacdo da satisfacdo com a
vida (Personal Wellbeing Index — Intellectual Disability -PWI-ID), observaram resultados
anteriormente alcancados em outras pesquisas: as pessoas com e sem défice cognitivo
consideram-se satisfeitas com a vida de um modo geral. Cummins (1995 cit. in
McGillivray et., 2009) observou que as pessoas com e sem défice cognitivo relatam niveis
de satisfacdo com a vida muito semelhantes, em torno de 75 pontos na escala de 0 a 100.

Esta investigacdo corrobora com estas constatacdes dado que, apesar dos valores
médios de satisfacdo serem superiores na perspetiva de pais de alunos sem défice
cognitivo, os alunos com limitagcGes também apresentam escores positivos.

Seria importante averiguar quais os dominios de vida mais valorizados pela crianca
e adolescente na perspetiva de ambos 0s pais, visto que a avaliacdo da satisfacdo com a
vida é algo de subjetivo (Diener et al., 1999). Griffin e Huebner (2000 cit. in Giacomoni,
2002), ao comparar o nivel de satisfagdo com a vida em adolescentes com e sem disturbios
emocionais, avaliaram que os adolescentes com distarbios apresentavam valores reduzidos
em relacdo ao dominio dos amigos. Em contrapartida, a familia foi o dominio com valores
mais elevados. Os adolescentes sem distlrbios emocionais apresentaram escores elevados
no que respeita os dominios do self, amigos e familia.

A satisfacdo com a vida positiva € sinénimo de contentamento, concretizacdo das
suas aspiracOes (Diener et al., 1999; Diener, Suh, & Oishi, 1997). Advém de uma
variedade de situacBes adaptativas, nomeadamente ao nivel intrapessoal, interpessoal,
vocacional, da satde e educacional (Marques et al., 2007 cit. in Marques, Pais-Ribeiro, &
Lopez, 2008). E vista de duas formas: como o resultado da concretizagio de um desejo, de
uma meta, como também a atitude a adotar para o desenvolvimento de outros
comportamentos e atitudes positivas (Huebner, 2004 cit. in Marques, Pais-Ribeiro, &
Lopez, 2008). As teorias télicas de Diener (1984 cit. in Amado, 2008) defendem estas duas
situacOes: a definicdo de metas promove um maior esfor¢co da pessoa no sentido de as
alcancar, elevando assim a probabilidade de as atingir; e a conquista das metas leva a um
aumento do bem-estar subjetivo, que sera tanto maior quanto a harmonia entre as metas e o

self. Esta harmonia podera estar na base da variagdo existente entre o grupo experimental e
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0 grupo de controle. De acordo com Queirds (2007 cit. in Ribeiro, 2008), uma pessoa com
défice cognitivo apresenta caracteristicas proprias associadas a presenga de perturbacfes
no comportamento adaptativo, nomeadamente incapacidade em perspetivar o futuro bem
como limitacdes ao nivel dos interesses (ndo sdo tdo ambiciosos) (Barbosa, 2007 cit. in
Ribeiro, 2008).

A satisfagdo com a vida engloba varios dominios, nomeadamente a escola,
considerado primordial no desenvolvimento da crianca e do adolescente. Estudos recentes
(ACT, 2009; Gouveia et al., 2008 cit. in Simdes, Matos, Tomé, & Ferreira, 2010) reforcam
a ideia de que na base da satisfacdo positiva com a vida estd a concretizacdo das
aspiracdes, das metas, dos objetivos dos alunos.

Tonalidade emocional € o construto que envolve os afetos positivos e negativos
vivenciados pelas pessoas (Lyubomirsky, 2008 cit. in Silva et al., 2010), afetos esses que
funcionam como resposta a eventos, alteram ou mantém os estados desejados, tornando-se
autorreguladores das situagdes vivenciadas (Semedo, 2010).

Neste estudo, verificam-se quer no grupo experimental (com défice cognitivo) quer
no grupo de controle (sem défice cognitivo) que os valores médios da variavel “afetos
positivos” (ETE positivo) sobrepdem-se aos valores médios da variavel “afetos negativos”
(ETE negativo). Nos dois grupos foram privilegiadas sensa¢Ges/emogdes positivas em
detrimento de sensacdes mais desagradaveis. Conclui-se, entdo, que os participantes deste
estudo consideram que seus filhos, com ou sem limitacGes, vivenciam os dois tipos de
afetos, inclinando-se no entanto para experienciar os eventos diarios de modo positivo
(Giacomoni, 2002, 2004; Silva, 2009), como defendem as teorias do bem-estar subjetivo:
teorias top-down, teorias de hedonic treadmill e teorias télicas. Todas elas apontam para
gue a pessoa adote uma atitude positiva perante as circunstancias da vida, procure alcancar
circunstancias externas positivas, satisfagdo com a vida e bem-estar, e se adapte as
situacdes vivenciadas nos varios dominios da vida.

Apesar desta avaliagdo equiparada ao nivel da predominancia dos afetos positivos,
os pais de alunos com défice cognitivo percecionam pior tonalidade emocional global em
seus filhos. Recordando a literatura, talvez tenha a ver com a leitura que a crianga ou
adolescente com défice cognitivo faz das circunstancias da sua vida, do reduzido nimero
de objetivos/metas “tracadas”, das limitacbes que apresenta ao nivel do comportamento
adaptativo. Damaésio (2003 cit. in Semedo 2010) reforca a ideia de que as emogdes sdo

formas de adaptagéo aos desafios que o0 ambiente coloca a pessoa.
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Silva e Schneider (2007) apontam como fator primordial ao bom desenvolvimento
afetivo, a qualidade dos estimulos do ambiente. Acrescentam ainda que as ligagdes afetivas
sdo as primeiras formas de relacionamento da crianca com o mundo a sua volta e que
comecam entre a crianca e os adultos que cuidam dela. As emocg6es manifestadas pela
crianca dependem da forma como o adulto a faz se sentir. E o adulto bem como as
situacOes ambientais proporcionadas a crianca que satisfazem as necessidades basicas de
afeto, apego, seguranca, disciplina e comunicacao, pois é nessas situacfes que a crianca
estabelece vinculos com outras pessoas.

A saude mental ou QVRS € um construto que interfere positiva ou negativamente
no bem-estar das pessoas. E a percecdo intra e interpessoal que varia consoante o estado
em que cada pessoa se sente (ou sente 0 outro) doente ou ndo, em funcdo das situacbes
diarias da sua vida (OMS, 1986 cit. in Santos, 2008).

Sabe-se que as pessoas com limitagdes graves sdo mais propensas em experienciar
problemas de salde mental durante as suas vidas do que a populagdo em geral (Hunt &
Tartelou-Lord, 1998 cit. in Sheely & Nind, 2005). Sinason (1994 cit. in Sheely & Nind,
2005) corrobora com esta ideia quando conclui que a QVRS diminui quando aumenta a
gravidade da deficiéncia.

E razoavel supor que as pessoas com NEE sejam mais vulneraveis aos desafios da
salde mental do que a populacdo em geral. Este desabafo do senso comum foi comprovado
nesta investigacdo ao verificar que pais de alunos com défice cognitivo percecionam a
saude mental de seus filhos de forma mais negativa do que pais de alunos sem défice
cognitivo.

As criangas e jovens com défice cognitivo podem, quando verificam auséncia de
apoios quer familiares quer sociais, apresentar alguns aspetos psicossociais que afetam a
sua saude mental. Canha (2010) refere alguns desses aspetos relacionando-os com a
auséncia de intervencdes sociais, e consequente, falta de participacdo do jovem com
deficiéncia: sentimento de isolamento social, baixa autoestima, pobre autoconceito, falta de
esperanga no futuro (King, Baldwin, Currie, & Evans, 2006 cit. in Canha, 2010), aceitagdo
social, saude fisica, aceitacdo da deficiéncia, participagdo, boa ligagdo a escola, acesso aos
servigos, saude dos pais, etc (Davis et al., 2009 cit. in Canha, 2010), relacbes sociais e
aptiddes de relacionamento interpessoal (Bertrand, Morier, Boisvert, & Mottard, 2001 cit.
in Canha, 2010).

H& quem tenha verificado (Dykens, 2000 cit. in Emerson, 2003) que criancas e

adolescentes com défice cognitivo quando comparados com criangas e adolescentes sem
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défice cognitivo apresentam-se como muito suscetiveis a transtornos psiquiatricos. Outro
estudo entre adolescentes com e sem deficiéncias (Wilson et al., 2009) comprova a
constatacdo anterior: os adolescentes com deficiéncias tém mais tendéncia em desenvolver
transtornos de ansiedade e depressdo afetando o bem-estar em geral e desenvolvendo
problemas interpessoais e de comportamento (Lewinshohn et al., 2003 cit. in Wilson et al.,
2009). Verificam ainda que esses jovens com depresséo tinham relacGes mais pobres com a
familia, reduzido apoio social, e consequentemente, menor satisfacdo com a vida. A
literatura indica que todos esses fatores tém sido associados aos adolescentes e adultos com
limitacdes.

Outra situacdo que pode estar na origem do resultado deste estudo quanto a salde
mental é o facto da crianca e adolescentes ndo transmitir aos pais as suas expetativas de
vida, devido as suas caracteristicas proprias de funcionalidade, limitando a correta
percecdo dos pais em relacdo ao bem-estar dos seus filhos (Robitail et al., 2006).

O suporte social é entendido como um processo de interrelacionamento entre
pessoas ou grupos de pessoas que nas suas relacbes trocam apoio emocional, material e
afetivo, criando vinculos de amizade que promovem o bem-estar mutuo, e
consequentemente a satde (Pietrukowicz, 2001 cit. in Silva, M. D., 2010).

Apesar de se verificar, neste estudo, diferenca estatisticamente significativa no
construto “suporte social total”, os resultados também apontam para um diferenca nao
significativa no seu subconstruto “suporte social positivo”.

Para além disso, os pais de alunos com défice cognitivo consideram que 0s seus
filhos se encontram mais satisfeitos com o suporte social. Este resultado ndo é congruente
com os resultados de outros estudos.

Heward (2003 cit. in Freitas & Del Prette, 2009) concluiu que as pessoas com
défice cognitivo podem comprometer seriamente o seu relacionamento com as outras
pessoas por apresentarem limitagfes cognitivas, pobre desenvolvimento da linguagem e
problemas de comportamento. Gresham e MacMillan (1007 cit. in Freitas & Del Prette,
2009) verificaram que as criangas com défice cognitivo evidenciam limitagGes ao nivel das
habilidades sociais: verifica-se menor aceitacdo/maior rejeicdo dos seus pares. Outros
destacam os problemas comportamentais como causa das dificuldades de interacdo social
(Bramlett et al., 1994; Pereira, 2007; Rosin-Pinola, 2006 cit. in Freitas & Del Prette, 2009).
H& quem também diga que os jovens com deficiéncia tém maior predisposi¢do para
desenvolverem depressao e soliddo por ndo apresentarem competéncias sociais ao nivel da

interacdo com os seus pares (Heiman & Margalit, 1998 cit. in Canha, 2010).
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Em contrapartida, Gresham, Sugai e Horner (2001 cit. in Canha, 2010) verificaram
que os jovens com deficiéncia avaliam-se a eles proprios como mais aptos no
relacionamento social que os jovens sem deficiéncia, apesar de também se considerarem
mais s0s e depressivos. Este paradoxo € explicado pela tendéncia das pessoas com défice
cognitivo ligeiro avaliarem positivamente a sua capacidade de relacionamento social a
partir dos elogios e encorajamentos que recebem dos adultos, resultado de um mau
julgamento da sua competéncia social.

O resultado obtido ao nivel da satisfacdo com o suporte social positivo
percecionada pelos pais dos alunos com défice cognitivo podera estar na origem do receio
dos respondentes em relagdo ao que possam pensar com o preenchimento da escala. A
familia é considerada parte integrante e relevante do progresso educativo da crianca,
vulgarmente considerada o ndcleo central onde acontecem emocdes e afetos positivos e
negativos entre todos os elementos, e que influencia na determina¢do do comportamento
humano e na formacéo da personalidade da crianca (Buscaglia, 1997 cit. in Fiamenghi &
Messa, 2007). Assim sendo, resultados baixos poderdo pér em causa a qualidade dos
vinculos familiares.

Em suma, é de realgar que a sumula dos niveis positivos obtidos pelo grupo
experimental e pelo grupo de controle retrata a presenca de bem-estar subjetivo em ambos
0S grupos.

O suporte social € talvez um indicador que mais importa em jovens com défice
cognitivo, tornando-os mais felizes, e consequentemente, com qualidade de vida.
Squassoni (2009 cit. in Silva, 2010) relacionou, por exemplo, niveis de satde mental com o
suporte social em criancas e adolescentes em situacao de risco e constatou que ha conexdes
adversas entre estes dois fatores: quanto maiores 0s niveis de suporte social percebidos por

estes jovens, menores sao as dificuldades que eles apresentam.

A escassez de estudos com a problematica idéntica ou semelhante a este estudo foi
uma das limitagbes encontradas. A discussdo dos resultados baseou-se sobretudo do
enquadramento tedrico deste estudo bem como da literatura existente em relacdo ao bem-
estar subjetivo entre criangas/adolescentes ou entre criangas/adolescentes e pais.

A congruéncia dos resultados permite considerar que O recurso ao Proxy na
avaliacdo do bem-estar subjetivo entre dois grupos distintos — com e sem deficiéncia - €
igualmente sensivel a captacdo das diferencas de valores. Robitail et al., (2006), em

estudos em que correlacionou as respostas entre criangas (de idades, géneros e
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probleméticas diferentes) e pais aplicando o KIDS, constataram confiabilidade deste
instrumento para todas as dimensoes.

Estando perante uma alternativa viavel no que respeita a avaliacdo do bem-estar
subjetivo, recomendam-se mais estudos deste tipo no sentido de a tornar ndo apenas viavel,
mas sim confiavel, para além de ser uma mais-valia na eficcia da intervencdo e a
promocdo da salde e do bem-estar. Importante ainda, e ja anteriormente apontado, seria
aconselhavel averiguar se as diferencas assinaladas entre um grupo e outro séo ao nivel dos
mesmos subconstrutos, e por isso, passar a avaliar cada item das escalas aplicadas.

A situacdo psicoldgica dos proxies, neste caso, os pais, € um indicador a ter em
conta em proximas investigacdes dado que se verificou que pode afetar uma adequada
avaliacdo. Estudos revelam, por exemplo, que o facto de as mées ficarem, geralmente,
responsaveis pela maior parte dos cuidados adicionais dispensados a crianca com défice
cognitivo, elas sofrem niveis mais alto de stresse (Dyson, 1997; Hornby, 1995; Lamb &
Billings, 1997; Sloper & cols., 1991 cit. in Silva & Dessen, 2001), e consequentemente
podem afetar a perspetiva da méde em relacdo ao bem-estar subjetivo de seu filho.

As interacOes e as relacdes entre as criancas e adolescentes com défice cognitivo e
0S seus progenitores é outra situacdo que carece de atencdo e conhecimento aquando de
estudo deste tipo (Silva & Dessen, 2001).

Terminadas essas consideracdes e a guisa de conclusdo, considera-se que foram
encontradas respostas as indagacdes estabelecidas e constatou-se que, por se tratar de um
tema de grande complexidade onde muitas variaveis se encontram envolvidas, varias
questBes e duvidas foram ampliadas. Desta forma, fica aqui a certeza de que este trabalho
contribuiu principalmente para suscitar e/ou levar a reformulacdo de questdes importantes
sobre a problematica do bem-estar subjetivo, envolvendo a percecdo dos pais em relacdo

aos filhos portadores de défice cognitivo.
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