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Resumo

Com o progresso e integracdo das TIC no dia-a-dia dos individuos e familias, as
dindmicas relacionais e os cenarios em que ocorrem sofreram alteragdes, no que se
configura atualmente como uma sociedade em rede. Contudo, a investigacdo sobre o seu
impacto na dindmica e qualidade de vida das familias é escassa e inconsistente. Este
estudo exploratdrio procura expandir a investigacdo acerca da utilizacdo das TIC nas
familias, focando os elementos de familias de pessoas com deficiéncia. Tem como
objetivo compreender o seu padréo de utilizacdo das TIC e as relagOes entre este e 0
funcionamento familiar e qualidade de vida familiar. O presente estudo envolveu 49
participantes, de 25 familias de pessoas com deficiéncia, entre os 13 e 0s 74 anos (M =
52, DP = 16.31). Os resultados demonstram que este grupo apresenta uma atitude
favoravel em relagdo as TIC, apoiado pelo elevado nimero de TIC utilizadas. Apesar da
média etaria da amostra, existe uma elevada utilizacdo da internet. Os participantes
referem quer aspetos negativos quer positivos das TIC, reconhecendo a sua
potencialidade na manutencéo e fortalecimento das relagdes familiares e, em simultaneo,
os conflitos em torno do tempo em familia ou das regras familiares. Os resultados
encontrados sugerem que a maior satisfacdo com as relacdes familiares, amigos e saude
estdo associadas a uma maior percecdo de recursos familiares e maior capacidade de
adaptacao nestas familias. Os resultados dos participantes em relagdo a alguns aspetos da
qualidade de vida familiar apresentam diferengas em comparagdo com a populagéo
portuguesa. Por fim, os participantes revelaram uma menor qualidade do funcionamento
familiar em relacdo a uma amostra normativa da populacdo portuguesa. Implicaces,

limitacOes e orientacOes para investigacOes futuras séo discutidas.

Palavras-chave: TIC, Funcionamento familiar, Qualidade de vida familiar, dindmica

familiar, Deficiéncia



Abstract

With the progress and integration of ICT’s in the individuals and families daily lives, the
relational dynamics and scenarios in which they occur suffered changes, in what we can
call a network society. However, the investigation about the impact of ICT’s in the family
dynamics and quality of life is scarce and inconsistent. This exploratory study seeks to
expand the investigation about ICT’s in families, focusing on the family members of
people with disabilities, with the goal of understanding their ITC’s patterns of use and its
association with the family functioning and family quality of life. The present study
involved 49 participants, from 25 families of people with disabilities, with ages between
13and 74 (M =52, SD = 16.31). The results show that this group have a favorable attitude
about ICT’s, supported by the high number of ICT’s used. Although the mean age of 52,
there is a high use of internet in this sample. The participants refer both negative and
positive aspects about ICT’s, recognizing its potential for the maintenance and
strengthening of family relationships and, simultaneously, the conflicts around family
time and rules. The findings suggest that a higher satisfaction with family or friends
relationships and health are associated with a higher perception of family resources and
higher adaptation in this families. The scores of participants in some aspects of family
quality of life differ from the results in a normative sample of the Portuguese population.
Finally, participants revealed lower family functioning than a normative sample of the
Portuguese population. Implications, limitations and future directions are further

discussed.

Keywords: ICT, Family Functioning, Family Quality of Life, Family Dynamic,
Disability
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1. Introducéo

“O homem nao sabe viver sendo relagdes, mas o que ele fabrica constantemente sao

estruturas.”
(Prata, 1983)

O avango das TIC catapultou para o nosso quotidiano uma miriade de aparelhos e
aplicacdes, que se desenvolvem e multiplicam num ritmo dificil de acompanhar pela
propria investigacdo. E certo, no entanto, que estas estruturas materiais ou virtuais contam
também, a semelhanca do discurso de Prata (1983), com um conjunto de ideias prévias
associadas, entre elas as necessidades de uma comunicacdo rapida e eficaz a longas
distancias, num reconhecimento da nossa condi¢do interdependente enquanto
humanidade. Estas ideias, posteriormente contribuintes para aquilo que podemos designar
por globalizacdo, foram as estruturas abstratas que reforcaram as TIC como mais uma
estrutura material e virtual construida pelo homem, a luz do movimento para uma
sociedade em rede. Contudo, apesar da materializacdo e penetracdo das tecnologias em
variados aspetos da vida dos individuos e respetivas familias, pouco se sabe sobre o seu

papel nas relacdes interpessoais (Stafford & Hillyer, 2012).

O corpo de investigacdo associado as tecnologias encontra duas terminologias distintas:
a) Tecnologias de Informagdo e Comunicacdo (TIC) e b) Comunicacdo Mediada por
Computador (CMC). Apesar de o termo CMC se enquadrar dentro do termo mais amplo
TIC, ambos radicam em linhas de investigacdo distintas, ainda que atualmente ambas
descrevam o mesmo fendmeno e estejam focadas nas vantagens e desvantagens das
interacbes mediadas (Stafford & Hillyer, 2012). No entanto, para além das vantagens e
desvantagens associadas as TIC, urge a compreensao dos processos, e nao apenas dos
resultados, de adocdo das TIC no seio familiar, area que ainda se encontra numa fase
preliminar (Bacigalupe & Lambe, 2011; Aponte & Pessagno, 2009). O presente estudo
de carécter exploratorio tem como objetivo estudar o impacto das TIC nas familias de
pessoas com deficiéncia e a sua relacdo com o funcionamento familiar e qualidade de
vida familiar. Esta dissertacdo esta enquadrada no projeto de doutoramento em curso
“TIC e Familia: Padrdes de utilizagdo, ciclo de vida e dinamica familiar" (financiado pela
FCT, SFRH/BD/109996/2015), de Joana Carvalho, com a orientacdo dos Professores

Doutores Ana Paula Relvas, Rita Francisco e Gonzalo Bacigalupe.



Enquadramento teorico

As Tecnologias de Informacdo e Comunicacgao

As Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TIC) assumem-se, nos dias de hoje,
vetores de transformacéo social e econdmica. Com o seu desenvolvimento e integracéo
no dia-a-dia dos individuos e familias, as dinamicas relacionais e 0s cenarios em que
ocorrem sofreram alteracGes, no que se configura atualmente como uma sociedade em
rede (Stafford & Hillyer, 2012; Stern & Messer, 2009). No quadro europeu, Portugal
encontra-se bem posicionado relativamente ao potencial para exploracdo de
oportunidades oferecidas pelas TIC. Por exemplo, de acordo com os dados mais recentes
do Relatorio Global de Tecnologias de Informacdo de 2015 (Dutta, Geiger, & Lanvin,
2015), em Portugal 62,1% da populacao utiliza internet e 62,3% das habitacdes possuem
ligacdo a internet. Tais dados traduzem, em parte, o papel das TIC como requisito na
maior parte dos dominios de vida dos individuos (Wehmeyer, Palmer, Smith, Davies, &
Stock, 2008).

O conceito “Tecnologias da Informacdo e Comunica¢do” integra a comunica¢do mediada
por computador, mas ndo so, albergando a utilizacdo de uma variedade de tecnologias
hardware (e.g., telemovel, computador, tablet’s, smartphones) mas também de
funcionalidades software permitidas pelas mesmas, como o uso do email, programas de
audio/videoconferéncia, blog’s, redes sociais ou navegagdo na internet (Rudi, Dworkin,
Walker, & Doty, 2014). As tecnologias existentes, e em constante desenvolvimento,
tornam clara a complexidade nas formas de interacdo possiveis entre individuos. Na
verdade, os padrdes de comunicacdo entre pessoas foram alterados, permitindo uma
ligagdo perpétua a rede, execucdo de multiplas tarefas online num determinado periodo
de tempo, e comunicagcdo com mudltiplos individuos simultaneamente e através de

diversos meios tecnoldgicos (Carvalho, Francisco & Relvas, 2015).

Funcionamento familiar eas TIC

Apesar de a investigacdo sobre a utilizagdo das TIC ter proliferado numa variedade de

settings (Stafford & Hillyer, 2012), s6 recentemente o0 seu impacto na unidade familiar



comecou a ser estudado (e.g., Bacigalupe, Camara, & Buffardi, 2014; Livingstone &
Bober, 2004; Mesch, 2006; Watt & White, 1999; Williams & Merten, 2011). Nas
familias, as TIC assumem-se como um novo elemento do nacleo familiar, integrado nos
processos e dindmica familiares (Bacigalupe et al., 2014). No entanto, a domesticacdo das
TIC ¢ um processo complexo no qual “as novas tecnologias e servigos, desconhecidos até
um certo ponto por definicdo, e portanto simultaneamente excitantes mas possivelmente
ameacadores e incompreendidos, séo colocados (ou ndo) sob o controlo por e a favor dos
utilizadores domésticos” (Silverstone & Haddon, 1996, p.60). Cabe aos utilizadores
destas tecnologias um papel ativo na sua incorporacéo dentro do seio familiar, tornando-
as (ou ndo) aceitaveis nesse contexto (Silverstone & Haddon, 1996). A conversdo da
familia as novas tecnologias €, num segundo plano, sinalizada pelas atitudes de utilizac&o,

como a localizacdo das TIC em casa ou 0 seu uso em publico (Haddon, 2006).

Vaérios aspetos do funcionamento familiar como a comunicagdo, tempo em familia,
manutencdo de fronteiras, coesdo, papéis, regras e conflitos intergeracionais tém sido alvo
de investigacdo, que procura compreender a forma como estes sdo afetados pelas TIC

(Carvalho et al., 2015), sem no entanto chegar a um consenso (Lanigan, 2009).

O grau de funcionalidade da familia deve ter em conta trés aspetos considerados
fundamentais: 0s recursos e a capacidade de adaptacdo da familia, a comunicacdo
familiar, e a sobrecarga de dificuldades a que se encontra sujeita (Stratton, Bland, Janes,
& Lask, 2010). Sendo as familias sistemas relativamente flexiveis, cabe a estas efetuar as
mudancas necessarias para se adaptar as diversas situacdes e dificuldades que ocorrem ao
longo das suas vidas, sendo esta capacidade uma caracteristica das familias funcionais
(Minuchin, 1974). Existem forcas intra e extra-familiares que podem representar fontes
de stress familiar, contribuindo para a sobrecarga sentida pelas familias (e.g., crise
economica, nascimento de uma crianga com deficiéncia, momentos de transi¢do na
familia), exigindo um esforco adaptativo a novas situacdes, que surge apoiado em
recursos que estas ativam (Ma, Wong, Lau, & Shuk Han, 2009). Estes recursos podem
ser pessoais (e.g., caracteristicas pessoais), recursos internos do sistema familiar como a
comunicacéo aberta ou apoio mutuo (McCubbin, Patterson, Bauman, & Harris, 1981), ou

apoios externos a familia (McCubbin & Patterson, 1983).

O funcionamento familiar, num sentido amplo, refere-se a qualidade da vida em familia,
na dimens&o sistémica e diadica (Shek, 2002) e integra 0s processos relativos a estrutura
familiar, comunicacdo, adaptabilidade, coesdo e resolucdo de problemas na familia

3



(Wang & Zhao, 2013). Por exemplo, ao nivel da comunicacdo familiar um estudo revela
que a utilizacdo das TIC pelos pais € dindmica e, a par das alteracdes dos formatos nos
padrdes de comunicacdo, o email, as redes sociais, Skype e servicos de mensagens de
texto sdo as tecnologias mais populares para estes pais se manterem em contacto com a
familia alargada (Rudi, Dworkin, Walker, & Doty, 2014). Por outro lado, membros mais
confortdveis com a utilizacdo das TIC podem ganhar um poder de decisdo
desproporcional e provocar alteragdes na dinamica familiar. Por exemplo, a elevada
capacidade de utilizacdo destas por parte dos adolescentes resulta numa influéncia

acrescida nas decisdes familiares (Belch, Krentler, & Willis-Flurry, 2005).

As tecnologias organizam as vidas num plano individual mas também familiar, com um
papel na gestdo das atividades diarias em familia (Devitt & Roker, 2009; Hertlein, 2012)
e partilha de atividades online entre pais e filhos (Stevenson, 2011). A investigacdo sobre
0 impacto das TIC no tempo em familia tem encontrado resultados inconsistentes. Por
exemplo, existem estudos que sugerem que a utilizacdo da Internet pode reduzir o tempo
das conversacdes domeésticas (e.g., Nie & Erbring, 2002; Kayany & Yelsma, 2000).
Contrariamente, outras investigacdes sugerem que essa utilizacdo pode ser benéfica para
as relacOes familiares, oferecendo-lhes uma forma alternativa de interagéo entre 0s seus
membros (e.g., Howard, Rainie & Jones, 2001; Wellman, Haase, Witte, & Hampton,
2001), promovendo o fortalecimento de lacos e economia de tempo na comunicagdo
familiar (Chesley & Fox, 2012), bem como a manutenc¢édo de proximidade entre membros,

apesar da distancia geografica (Bacigalupe & Lambe, 2011).

De acordo com Lanigan (2009), as inconsisténcias encontradas em relacdo ao tempo em
familia podem dever-se a limitagdes relacionadas com a natureza dos dados recolhidos, a
falha em considerar variaveis familiares e individuais, ou diferencas na conceptualizacao

do conceito.

Familias com Pessoas Portadoras de Deficiéncia

O termo “deficiéncia” € um conceito em evolugdo que “resulta da interagao entre pessoas
com deficiéncia e barreiras comportamentais e ambientais que impedem uma plena e
eficaz participagdo destas na sociedade, de forma igualitaria” (Preambulo da Convencéo

sobre os Direitos de Pessoas com Deficiéncia, 2007, p. 1). A incapacidade é um termo



mais amplo que engloba as deficiéncias, limitacdes para realizar, ou restricdes para
participar em determinadas atividades, integrando os aspetos negativos da interacéo entre
um individuo (com um problema de salde) e os fatores contextuais onde se enquadra
(Leonardi, 2006). O reconhecimento do papel da familia no suporte a pessoas com
deficiéncia e no apoio a decisdes criticas sobre as suas vidas tornou a unidade familiar
num dos aspetos centrais a ter em conta, ndo s6 a nivel legal mas também dos servi¢os
prestados a este grupo, num movimento sistémico que respeita a amplitude das

necessidades envolvidas (Samuel, Rillotta, & Brown, 2012).

As familias séo sistemas sociais constituidos por um elevado nimero de interagdes e,
como tal, eventos que afetam um elemento v&o reverberar na familia como um todo
(Minuchin, 1974). A existéncia de uma pessoa portadora de deficiéncia na familia tem
um efeito em todos os membros desta e estende-se a todos os aspetos da vida familiar
(Byrne & Cunningham, 1985; Fiamenghi & Messa, 2007). No entanto, o0 encontro entre
os diversos fatores envolvidos na deficiéncia e as caracteristicas das proprias familias
resulta numa heterogeneidade elevada (Keltner & Ramey, 1992, cit. por Coelho &
Coelho, 2001), que dificulta a compreensdo acerca da mutua interacdo entre si. A
diversidade no que respeita ao nivel econémico, social e cultural destas familias, bem
como as idiossincrasias que caracterizam a propria dindmica familiar, que sofrem
alteracdes ao longo do tempo e diferentes situacdes, limita a generalizacao dos resultados
das investigacGes, sinalizando um cuidado acrescido na interpretacdo dos mesmos
(Coelho & Coelho, 2001).

O estudo da prestacdo de cuidados e deficiéncia esta naturalmente ligado a abordagem
sistémica, uma vez que estas pessoas vivem fortes relacbes de interdependéncia (Leipoldt,
2004). A deficiéncia torna esta interdependéncia explicita nas familias e comunidade
envolvente, na medida em que estas pessoas integram redes de membros familiares,
amigos e profissionais e os desafios que apresentam podem fortalecer ou condicionar 0s
individuos e familias (McDaniel & Pisani, 2012).

A investigacdo tem demonstrado que estas familias apresentam caracteristicas
particulares. Por exemplo, as potenciais consequéncias, a longo prazo, de cuidar de uma
crianga portadora de deficiéncia em casa incluem stress psicologico e emocional,
isolamento social, reducdo das atividades em familia e restricdes financeiras (Farasat &
Hewitt-Taylor, 2007). Enfrentam problemas praticos relativos ao cuidado do membro
portador de deficiéncia (Beresford & Oldman, 2000) e, como resultado das exigéncias de
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prestacdo de cuidados, é dificil para o principal cuidador manter um emprego pago
(Sharma, 2002a) ou ainda investir em atividades diarias como ir as compras ou efetuar as
limpezas domésticas (Harris, 2008). Prestar cuidados a uma pessoa com deficiéncia

requer tempo, dinheiro e capital social (Coleman, 1988).

Um dos aspetos que tem sido investigado é o papel do pai nestas familias. Os resultados
demonstram que o menor envolvimento do pai com o filho portador de deficiéncia esta
relacionado com um sentimento geral de infelicidade (Glenn, 2007). Glenn (2007)
descreve um modelo conceptual que vai ao encontro dos resultados previamente obtidos,
no qual ambos os pais sdo “apanhados” num ciclo relacional negativo, que da origem e
reforca um padrdo especifico em que a mée, ndo se sentindo apoiada pelo marido no
cuidado e desenvolvimento do filho com deficiéncia, se torna critica em relacdo ao
parceiro, o que resulta em conflito, precipitando o seu afastamento da vida familiar,
deixando a mée a sentir-se ainda menos apoiada. O nivel de stress em ambos 0s pais
relaciona-se frequentemente com a qualidade da relagéo conjugal (Hess, 2008), sendo que
um maior nivel de qualidade da relacdo conjugal se traduz em niveis de stress parental
mais baixos (Kersh, 2006). Em relacdo as maes, 0s niveis de stress experienciados por
estas diminuem se estiverem mais satisfeitas com a contribuicdo dos parceiros na
prestacdo de cuidados a crianca com deficiéncia, independentemente do nivel de suporte

real fornecido (Simmerman, Blacher, & Baker, 2001).

O estigma social em relacdo a deficiéncia, a falta de informacdo sobre como lidar com
esta, a perda da crianca “normal” imaginada, as diferencas encontradas entre pai € mae
relativamente a percecao da existéncia de um filho com deficiéncia, bem como a auséncia
de progresso no desenvolvimento deste, sdo alguns dos obstaculos com os quais estas
familias aprendem a lidar (Coelho & Coelho, 2001). No entanto, a identidade familiar
pode ser enriquecida pela presenca de uma crianga com deficiéncia, com o potencial de

aumentar a coesdo entre os membros e o envolvimento afetivo (Coelho & Coelho, 2001).

Nufiez (2003) descreve varios fatores de risco nestas familias, no entanto conclui que os
conflitos familiares ndo surgem como resultado direto da deficiéncia, mas sim das
possibilidades de adaptacao da familia a situagdo. Assim, apesar de serem uma populagao

em risco, tal ndo significa que este se concretize.

A investigacdo com familias de criancas portadoras de deficiéncia tem avancado, no

entanto existe uma lacuna no que toca aos restantes grupos etarios. Estudos com adultos



portadores de deficiéncia sdo escassos (McDaniel & Pisani, 2012). Alguns dos estudos
encontrados sdo muito recentes e focam as rela¢Ges de irmédos adultos com o irméo ou
irmd portadora de deficiéncia (Rosseti & Hall, 2015), dos cunhados com estes
(Vanhoutteghem, Van Hove, D’haene & Soyez, 2014) , ou nos aspetos de transi¢éo para
uma vida de autonomia, por parte do individuo adulto com deficiéncia, em relacdo a
familia (Isaacson, Cocks & Netto, 2014; Mill, Mayes & McConnell, 2009).

Funcionamento familiar em familias de Pessoas com deficiéncia

O funcionamento familiar pode ser afetado por situagfes consideradas stressantes pela
familia, transicOes nas etapas de desenvolvimento e tensGes intra-familiares (Greeff,
2000). Quando as familias experimentam stress (e.g., eventos adversos, traumaticos ou
mudancas de vida positivas ou negativas), entram num periodo de ajustamento
(Openshaw, 2011). Esta situacdo requer que a familia se adapte e altere a forma como
funciona, em resposta a um stressor (Olson & Gorall, 2003; Olson, Russell, & Sprenkle,
1980). As dificuldades encontradas pelas familias na reorganizacdo das relacbes
familiares, como resposta ao nascimento de uma crianca portadora de deficiéncia, podem
estar relacionadas com ansiedade, superprotecéo e rigidez (Lardieri, Blacher, & Swanson,
2000). As familias rigidas que ndo alteram o seu funcionamento interno em resposta a um
evento stressante, podem ter mais dificuldades em cuidar de uma crianga com deficiéncia
(Olson et al., 1980). Assim, estas familias podem precisar de ajuda, de forma a reorganizar

as suas vidas rumo a uma adaptacgéo positiva (Heiman, 2002).

O foco no funcionamento familiar é fundamental para compreender as interaces
entre os pais e os filhos portadores de deficiéncia (Santamaria, Cuzzocrea, Gugliandolo
& Larcan, 2012). Cuzzocrea, Rosalba Larcan e Westh (2013) sugerem que 0 stress
parental permanece constante nestas familias, em comparac¢ao as familias “normativas”,
provavelmente pelo facto de os filhos continuarem a ser percecionados como criancas,
independentemente da sua idade. Este € um aspeto importante quando se presta atencao
a organizacdo das familias em termos de desenvolvimentos no seu ciclo de vida. Nas
familias de pessoas com deficiéncia, a experiéncia do ciclo vital familiar pode implicar
um prolongamento, reducdo ou mesmo a ndo experiéncia de alguns estadios (DeMarle &
Le Roux, 2001). Podem experienciar, por exemplo, a suspensao das expectativas quanto

as normais transic¢des no ciclo de vida, como a noticia de que a crianga ndo desenvolvera
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algumas das capacidades essenciais para uma vida autdbnoma, fora de casa (Brotherson et
al., 1995, cit. por DeMarle & Le Roux, 2001). Apesar de todas as familias construirem a
sua prépria linha de desenvolvimento a medida que progridem no ciclo vital, a existéncia
de uma pessoa com deficiéncia pode significar a entrada numa linha diferente das
restantes familias (Thomas, Thomas & Trachtenberg, 1993, cit. por DeMarle & Le Roux,
2001), com o potencial de incluir alguns aspetos comuns (e.g., entrada e saida de
elementos da familia, realizacdo de tarefas e mudancas estruturais na familia) mas
também distintos (entrada do filho no secundario ou faculdade). As diferencas na linha
de desenvolvimento entre as familias ditas “normativas” e as familias com uma pessoa
portadora de deficiéncia podem levar as ultimas a experienciar um sentimento de
descontinuidade, tornando o luto da perda (do filho imaginado, do desenvolvimento
normal esperado e de uma vida autdbnoma para este) mais prolongado (DeMarle & Le
Roux, 2001). O processo de adaptacdo a presenca de uma crianca com deficiéncia €, no
entanto, dindmico e nunca concluido, pois a medida que os filhos crescem, novas

situacOes exigem novas adaptacdes (Martins & Couto, 2014).

De facto, estas familias lidam diariamente com responsabilidades de prestacdo de
cuidados e exigéncias emocionais (Beresford, 1994; Roberts & Lawton, 2001) e a
natureza permanente do problema pode influenciar o funcionamento familiar (Llewellyn,
McConnell, Thompson, & Whybrow, 2005). Por exemplo, as mées de crian¢as com
défice intelectual relatam um fardo social mais elevado do que as maes de criancas com
incapacidade fisica (Tangri & Verma, 1992), especialmente a medida que as criangas
crescem (Cuzzocrea & Larcan, 2005).

Qualidade de Vida Familiar e Portadores de Deficiéncia

O conceito Qualidade de Vida (QOL,; quality of life) tem sido alvo de muita investigacao.
E um construto multidimensional, que inclui aspetos objetivos e subjetivos, que varia
dependendo da situacdo pessoal e coletiva da pessoa em diferentes paises (Schalock et
al., 2002). No campo da deficiéncia, como resultado de uma mudanca de paradigma, que
resultou no reconhecimento da familia como unidade de importancia central no suporte
ao elemento com deficiéncia, o conceito Qualidade de Vida Familiar (FQOL; family
quality of life) emergiu como extensdo da QOL (Aznar & Castafién, 2005; Hoffman,

Marquis, Poston, Summers & Turnbull, 2006; Poston et al., 2003). Esse reconhecimento
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promoveu o interesse na investigacdo da FQOL em diferentes culturas (Brown, Hong,
Shearer, Wang & Wang, 2010; Davis & Gavidia-Payne, 2009). Em comparac¢do com a
investigacdo existente acerca da QOL em pessoas portadoras de deficiéncia, a literatura

existente em relacdo a FQOL nessa populacéo € ainda limitada (Summers et al., 2005).

A FQOL pode ser definida como “um sentido dindmico de bem-estar da familia,
coletivamente e subjetivamente definido e informado pelos seus membros, no qual os
niveis individual e familiar interagem” (Zuna et al., 2010, p. 262, cit. por Wang & Kober,
2011). Apesar de tudo, este conceito ndo é facil de ser estudado, dada a sua natureza
complexa (Hu, Wang & Fei, 2012). A FQOL tem os principios e conceitos de base da
QOL individual, como o holismo, variabilidade, dominios de bem-estar, uma perspetiva
ao longo de toda a vida, e uma preocupacdo em promover o bem-estar das familias
(Jokinen & Brown, 2005, cit. por Werner et al., 2009).

Alguns dominios da FQOL parecem ser mais importantes do que outros para as familias
com um membro portador de deficiéncia (Werner et al., 2009). Os resultados encontrados
no estudo de Werner et al. (2009) séo Uteis para compreender a relacdo destas familias
com a FQOL.: o suporte de outros foi considerado reduzido, o que € consistente com a
falta de suporte préatico da familia, amigos e vizinhos, demonstrada num estudo anterior
(Brown et al., 2006b, cit. por Werner et al., 2009). No entanto, o fendmeno pode néo ser
linear, sendo possivel que estas familias sintam desconforto em pedir ajuda, ndo querendo
representar um fardo, ser alvo de apreensdo ou rejeicdo por parte dos outros (Werner et
al., 2009); o bem-estar financeiro nestas familias foi considerado baixo entre os
participantes, 0 que encontra suporte na literatura (Brown et al., 2010; Brown, Anand,
Fung, Isaacs & Baum, 2003). O bem-estar financeiro é um preditor das pontuac@es de
satisfacdo das familias na FQOL, a par com a severidade da deficiéncia (Cantrell, 2007;
Hu, Wang & Fei, 2012). Os valores elevados encontrados no dominio FQOL das relac6es
familiares podem indicar uma énfase destas familias na unidade familiar (Cagran,
Schmidt & Brown, 2011; Meral, Cavkaytar, Turnbull & Mian, 2013).

Como potenciais preditores da FQOL nas familias com pessoas portadoras de deficiéncia,
salientam-se as caracteristicas sociodemogréaficas das familias como os rendimentos
familiares e o estatuto socioeconémico (Cantrell, 2007; Park, 2001), idade das criancas

(Jokinen, 2008) e o tipo ou extensdo da deficiéncia (Hu et al., 2012).



Por fim, é de salientar ainda o estudo de Werner et al. (2009), que analisou a FQOL antes
e depois de a pessoa portadora de deficiéncia ser integrada numa residéncia a tempo
inteiro. As familias relatam que antes do regime residencial do familiar com deficiéncia,
asua vida “girava” em torno deste, a ponto de se tornar um desafio viver uma vida normal.
Apobs a colocagdo do familiar portador de deficiéncia numa residéncia a tempo inteiro, a

FQOL destas familias registou melhorias.

As questdes relativas ao porqué de as familias dos individuos portadores de deficiéncia
salientarem alguns aspetos da FQOL em detrimento de outros, e que fatores influentes
podem estar a mediar ou moderar a satisfacdo com a FQOL, ainda ndo estdo
satisfatoriamente respondidas (Wang & Kober, 2011).

TIC e as Familias de Pessoas com deficiéncia

Ao promover uma melhor qualidade de vida e acesso a servi¢cos (Braddock, Rizzolo,
Thompson & Bell, 2004), as TIC assumem-se tdo importantes para a populacdo geral
quanto para as familias com pessoas portadoras de deficiéncia. O ajustamento a uma vida
com deficiéncia pode ser influenciado por fatores culturais como a linguagem, crencas,

papéis familiares, papéis de género e pela dinamica familiar (Smart, 2009).

A utilizacdo de tecnologia nesta populacdo pode ser considerada um outro aspeto de
ajustamento as suas necessidades e tem vindo a ser estudada ao longo dos anos,
nomeadamente atraveés dos esforcos de Wehmeyer e colegas (Tanis et al., 2012;
Wehmeyer et al., 2006, 2011). No que concerne as Tecnologias Auxiliares (TA) como
recurso das familias para as necessidades da pessoa com deficiéncia (Parette, Meadan,
Doubet, & Hess, 2010), a amplitude do termo resulta numa sobreposi¢cdo com o amplo
conceito TIC. Encontramos assim algumas TA’s que se enquadram na categoria TIC, com
um maior ou menor grau de modificacdo para servir as particularidades da pessoa com
deficiéncia. No entanto, os estudos focam a utilizacdo das TA’s na perspetiva da pessoa
com deficiéncia ou como recurso das familias para o auxilio desta nestas circunstancias
(e.g., Dove, 2012; Ehrlich, Carlson, & Bailey, 2003; Johnston et al., 2014; Parette &
Scherer, 2004). N&o foram, no entanto, encontrados estudos relativos aos padrbes de
utilizacdo por parte das respetivas familias destas pessoas, no que respeita as TIC

frequentemente utilizadas pela populacéo geral. Numa época em que 0s pais se tornaram
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utilizadores recorrentes das TIC (Dworkin, Connell, & Doty, 2013), entender os meios e
os fins dessa utilizagdo representa um progresso para a compreensdo do impacto das
mesmas nestas familias, bem como uma janela para novas formas de comunicacéao entre
a familia e a comunidade envolvente. Tal passo pode resultar numa reintegracdo destas
familias, muitas vezes isoladas (Farasat & Hewitt-Taylor 2007), num espaco fisico e
digital comum. No paradigma atual, que se traduz numa mudanca de foco da pessoa
portadora de deficiéncia para a respetiva familia (Samuel, Rillotta, & Brown, 2012),
conhecer os habitos de utilizacdo das TIC é de grande utilidade para os servigos de apoio
aos quais estas familias recorrem, a fim de desenvolver e redesenhar os sistemas de
comunicacgdo, tornando-os mais eficazes e adequados as necessidades de cada unidade
familiar (Parette, Meadan, Doubet, & Hess, 2010).

Em suma, os estudos sobre o impacto das TIC em familias sdo ainda escassos, huma
época em que as tecnologias se articularam com varios aspetos da vida pessoal e familiar.
O rapido progresso das tecnologias disponiveis exige também um estudo dos padrdes de
utilizacdo das tecnologias mais recentes nas familias (Rudi, Dworkin, Walker, & Doty,

2014), muito diferentes daquelas que eram utilizadas antes do novo milénio.

Em familias com pessoas portadoras de deficiéncia, o estudo das TIC tem focado a
utilizacdo das TA na perspetiva da pessoa com deficiéncia, esquecendo a familia. Tendo
em conta que a familia é considerada uma unidade central para a pessoa com deficiéncia
e um foco dos servicos de apoio nestas condig¢des, a compreensdo do papel das tecnologias
junto desta assume-se um importante contributo. No &mbito da FQOL, em comparacao
com a abundancia de estudos relativos a QOL, a investigacdo com estas familias é ainda
limitada (Gin et al., 2013) e diferentes aspetos do funcionamento familiar neste contexto
encontram inconsisténcias (Lanigan, 2009). A escassa investigacdo com foco em familias
de adultos com deficiéncia (Martins & Couto, 2014; McDaniel & Pisani, 2012) da conta
da necessidade de olhar para o continuo desenvolvimento das familias, estudando-as em

diferentes etapas do seu ciclo de vida.

O presente estudo

Considerando que a investigacdo sobre o impacto das TIC nas familias é ainda pouco

explorada, e esta lacuna é ainda mais saliente em relacdo as familias de pessoas com
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deficiéncia, o presente estudo pretende explorar os padrdes de utilizagdo das TIC, o
funcionamento familiar e qualidade de vida familiar, bem como a interagdo entre eles

neste grupo. Assim, as questdes que guiam este estudo exploratdrio sdo as seguintes:
Q1) Quais os padrdes de utilizacdo das TIC em familias de pessoas com deficiéncia?
Q2) Qual a percecédo do impacto das TIC junto destas familias?

Q3) Como se relacionam a utilizagdo e percecdo das TIC, o funcionamento familiar e a
qualidade de vida nestas familias?

Q4) Existem diferencas no funcionamento familiar e da FQOL destas familias, quando

comparadas com os resultados de familias portuguesas da populacdo em geral?

2. Metodologia

2.1. Participantes

Participaram no estudo 25 familias de pessoas portadoras de deficiéncia, em duas fases
do ciclo vital familiar: Familias com Filhos Adolescentes (26.5%) e Familias com Filhos
Adultos (73.5%). A amostra é constituida por 49 participantes, familiares de uma pessoa
portadora de deficiéncia, com idades compreendidas entre os 13 e os 74 anos (M = 52
anos, DP = 16.31). Vinte participantes sdo do sexo masculino (40,8%) e 36 participantes
do sexo feminino (59,2%), sendo a maioria de etnia Branca/Caucasiana (97,9%).

A amostra é heterogénea quanto ao tipo de deficiéncia do familiar dos participantes. Os
exemplos de deficiéncia mais frequentes s@&o o atraso global do desenvolvimento
psicomotor, o défice mental (com graus de incapacidade entre 66% a 80%), diferentes
sindromes (e.g., Down, Prader Willi) e paralisia cerebral. Relativamente ao grau de
parentesco para com a pessoa portadora de deficiéncia, os pais constituem a maior parte
da amostra, tendo participado também irméos da pessoa com deficiéncia. A maioria dos
participantes sdo casados (66,7%), 14 participantes solteiros (29,2%) e 2 divorciados
(4,2%).

Relativamente a escolaridade, a amostra forma um grupo heterogéneo, desde o 4° ano até
ao ensino superior, com um elevado numero de participantes com o 12° ano (31,9%) ou

com a Licenciatura (23,4%). Relativamente a situacdo laboral, 15 participantes
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encontram-se reformados (38,5%), 17 participantes estdo empregados a tempo integral
(43,6%), 3 a tempo parcial (7,7%) e 4 desempregados (10,3%).

No que respeita ao rendimento médio mensal das familias, a amostra € homogeénea, sendo
que a maioria dos participantes aufere um rendimento entre 800 e 2000 euros (51,1%),
22,2% tem rendimentos entre 2000 e 3500 euros, 20% inferiores a 800 euros e 6,7%

superiores a 3500 euros.

2.2. Instrumentos

Neste estudo foi utilizado um protocolo de investigacdo constituido por trés
instrumentos, com o objetivo de avaliar quantitativamente os principais construtos em
estudo (Padrdes de Utilizacdo das TIC, Funcionamento Familiar e Qualidade de Vida

Familiar), para além de um questionario sociodemogréfico.

Questionario Sociodemogréafico. Construido especificamente para este estudo,
pretende recolher dados sociodemograficos dos participantes (e.g., sexo, idade,
escolaridade, pais de residéncia), bem como dados relativos ao familiar portador de

deficiéncia (e.g., sexo, idade, tipo de deficiéncia, grau de severidade).

Emerging Technologies & Families Survey (ETEF)©. E um questionario
desenvolvido por Bacigalupe e colegas (2014) e utilizado, na sua versdo original, para
medir a adocdo das TIC entre os profissionais de terapia familiar e a sua perce¢édo acerca

do impacto das TIC nas familias que acompanham.

A versdo utilizada neste estudo corresponde a uma versdo adaptada por Carvalho,
Francisco, Bacigalupe e Relvas (2014), que visa a utilizacdo deste instrumento junto das
proprias familias. O instrumento pretende recolher informacao quanto ao nimero de TIC
utilizadas pelo respondente, bem como o contexto de utilizagéo e o tempo gasto em cada
uma dessas tecnologias. Integra uma escala do impacto das TIC na familia (EITF), em
que o participante assinala o seu grau de concordancia numa escala de Likert de 5 pontos,
relativamente a 5 itens de impacto positivo (e.g., “As TIC promovem uma boa
comunicacgdo na familia”) e 5 itens de impacto negativo (e.g., “As TIC interferem com as
regras familiares). No presente estudo, a EITF apresenta niveis de consisténcia interna

aceitaveis (0=.76). Quando dividimos a EITF em duas subescalas (positiva e negativa)
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obtivemos niveis de consisténcia interna ainda mais elevados (EITF Negativa a=.85 e

EITF Positiva a=.78).

~

O ETEF inclui uma escala dicotomica (“Sim” ou “N&o”) com situa¢des relacionadas com
as TIC, com as quais j& se confrontaram na sua familia (ETT), contendo 3 itens relativos
a aspetos positivos das TIC (e.g., “Utilizacdo das TIC para contatar a familia distante”) e
9 itens relativos a situagdes negativas (e.g., “Discussdes sobre o tempo de utilizagdo das
TIC”). Por fim, inclui ainda a escala de Atitudes face as TIC (AT), aos quais 0s
participantes respondem com base numa escala de Likert com 5 opg¢des (“Concordo
Totalmente” a “Discordo Totalmente™), que avaliam a utilidade e a facilidade de
utilizacdo das TIC percebidas pela familia, bem como a inten¢do de utilizacdo destas no

futuro. O nivel de consisténcia interna da AT ¢ aceitavel (a=.76).

Assim, a analise do ETEF neste estudo teve como objetivos: (a) descrever os padrbes de
utilizacdo das diferentes tecnologias por parte dos participantes quanto ao tipo de
tecnologias usadas, a frequéncia, finalidade e contexto de utilizacdo das tecnologias mais
populares; (b) compreender o impacto das TIC na dindmica familiar através da escala
EITF; (c) analisar, de uma lista de temas relacionados com as TIC na familia (ETT),
aqueles que ocorrem com mais frequéncia; (d) compreender as atitudes dos membros da
familia perante as TIC (utilidade percebida, facilidade de utilizacdo percebida e intengédo

de utilizacdo no futuro) através da escala AT.

Systemic Clinical Outcome Routine Evaluation (SCORE -15; Stratton, Bland,
Janes, & Lask, 2010; versdo portuguesa de Vilaca, Silva e Relvas, 2014), é um
questionario de autorresposta com 15 itens desenvolvido por Stratton e colaboradores
(2010), e tem como objetivo avaliar varios aspetos do funcionamento familiar sensiveis
a mudanca terapéutica, numa base consistente com a abordagem sistémica. Destina-se
aos varios elementos da familia, com pelo menos 12 anos e é utilizado para fins clinicos
e de investigacdo. A versdo portuguesa de Vilaga et al. (2014) apresenta uma boa
consisténcia interna relativamente a escala global (a=.84) e nas respetivas dimensoes.
Recursos Familiares (RF), avalia 0s recursos e a capacidade de adaptagdo da familia
(0=.85),; Comunicacdo na Familia (CF), que avalia a comunicagdo no sistema familiar
(0=.83); e as Dificuldades Familiares (DF), que avalia a sobrecarga das dificuldades na
familia (0=.82). Cada uma destas dimensdes é constituida por 5 itens respondidos com
base na questao “Como diria que cada afirmagao descreve a sua familia?”. As respostas

sdo dadas numa escala de Likert,de 1 a5 (de 1 “Descreve-nos Muito Bem” a 5 “Descreve-
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nos Muito Mal”). Este instrumento tem como vantagem ser breve, ndao requerendo muito
tempo para a sua concretizacdo por parte dos participantes. Para fins de investigacao,
como é 0 caso, este questionario sera util para identificar aspetos em que 0s sujeitos

demonstram mais dificuldades no seu dia-a-dia familiar.

No presente estudo, o score global apresenta um nivel de consisténcia interna inferior a
.70 (0=.68), que reflete um pobre indice de precisdo, muito diferente do encontrado na
versao portuguesa (0=.84). Quanto as respetivas subescalas, a RF (0=.84) ¢ a CF (0=.86)
apresentam bons niveis de consisténcia interna, muito semelhantes aos valores
encontrados na versao portuguesa (o =.85 ¢ o =.83, respetivamente), 0 que ndo acontece
com a DF (a=.63), que apresenta um valor muito diferente na verséo de adaptagio

portuguesa (a =.82) e que se configura um baixo indice de preciséo.

Escala de Qualidade de Vida Familiar (Quality of Life — QOL, Olson & Barnes,
1982; Versdo Portuguesa de Cunha & Relvas, 2014). Este instrumento, desenvolvido por
Olson e Barnes (1982) avalia a qualidade de vida familiar. Inicialmente constituido por
dois formuléarios a ser preenchidos por pais e filhos. A versdo portuguesa de Cunha e
Relvas (2014) utilizada neste estudo é uma versdo reduzida que resulta num formulério
composto por quatro dimensdes: Familia Amigos e Saude (FAS), Tempo, Media e
Comunidade (MC) e Bem-estar financeiro (BF).
A versdo reduzida utilizada (QOL-VR) é constituida por 20 itens, perante 0s quais 0
participante deve responder a questao “Qual o seu nivel de satisfacdo com?”. As respostas
sdo dadas numa escala de Likert de 5 pontos (de 1 “Insatisfeito” a 5 “Extremamente
Satisfeito”).

2.3. Procedimentos

Recolha de dados

Foi construido um protocolo em formato papel a ser distribuido pelas familias (Apéndice
A), juntamente com uma ficha de dados sobre a pessoa com deficiéncia (Apéndice B).
Recorrendo a CERCI Lisboa — Cooperativa de Educacéao e Reabilitacdo de Cidaddos com
Incapacidades, CRL —, um envelope com quatro exemplares do protocolo, o
consentimento informado para o estudo e uma ficha de dados sobre a pessoa portadora de

deficiéncia foi enviado a 100 familias que recorrem aos servicos da instituigao.
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O primeiro contacto formal com a instituicdo envolveu a producdo de uma carta em que
descrevemos o0s objetivos do estudo, pedimos a colaboracdo da CERCI Lisboa e a
autorizacdo para divulgar o projeto junto das familias dos utentes. Esta carta foi enviada
como anexo por email a direcdo da CERCI Lisboa (Apéndice C). Apds autorizacao por
parte da CERCI Lisboa, os envelopes e respetivos protocolos foram enviados as familias
pelo servigo de correio interno, através do qual a CERCI contacta com estas. Os
questionarios foram entdo preenchidos pelas familias, devolvidos por correio interno e
recolhidos pelo investigador principal. A recolha de dados foi realizada em Junho de
2015. Como a dimensdo da amostra se mantinha reduzida, foi emitida uma notificacao
pela CERCI Lisboa, através de correio interno, as familias a quem ja tinham sido enviados
protocolos, numa tentativa de recolher os restantes ndo devolvidos. Considerando que
foram devolvidos 28 protocolos, dos quais 25 estavam efetivamente preenchidos, a taxa
de adesédo foi de 25%, 0 que no grupo em questdo é compreensivel, uma vez que 0 acesso

a uma amostra desta natureza é dificil per se.

2.4. Analise de Resultados

O primeiro passo consistiu em introduzir os dados no programa Statistical
Package for Social Sciences (SPSS), com o objetivo de analisar as variaveis em estudo
quanto as frequéncias e correlacdes entre estas. Algumas das variaveis do SETF© foram
introduzidas como variavel discreta dicotdmica, atribuindo diferentes significados aos
valores 0 e 1. No conjunto de questfes sociodemogréaficas do instrumento, a variavel Sexo
recebeu o valor 0 para 0 sexo Masculino, e 0 1 para 0 Feminino. Para as varidveis
“Tecnologias Utilizadas”, “Finalidade de Utiliza¢ao”, “Contexto de Utiliza¢ao” e “Temas
relacionados com as TIC”, foram atribuidos os valores 0 e 1 refletindo a presenca (1) ou

auséncia (0) da variavel.

O segundo passo envolveu a anélise das correlacdes entre todas as variaveis. O coeficiente
de correlagéo de Spearman foi utilizado em todas as correlagdes, uma vez que a amostra
é reduzida (N = 49), ndo apresentando uma distribuicdo normal, o que exige um
tratamento ndo parameétrico dos dados. A forca das correlacdes foi avaliada com base na
proposta de Cohen (1992): resultados iguais ou superiores a .60 significam correlacfes

fortes, entre .40 e .60 moderadas e entre .20 e .40 fracas.
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O terceiro passo da analise envolveu a comparacgdo das médias nos resultados do SCORE-
15 e do QOL-VR com as médias encontradas na literatura. Os resultados da amostra no
QOL-VR foram comparados com os resultados obtidos no estudo de adaptacdo do
instrumento por Cunha e Relvas (2014) e os resultados obtidos no SCORE-15 foram

comparados com uma amostra de pais de adolescentes (Francisco & Pedro, 2015).

3. Resultados

3.1. Utilizagdo das TIC

3.1.1. Descrigéo das tecnologias utilizadas

Os participantes registam um numero significativo de tecnologias usadas (M = 5,04; DP
= 2,82) e diversidade na sua utilizacdo. O telemovel surge como a TIC mais popular, com
85,7% dos participantes a referir a sua utilizacdo, seguida do telefone fixo (77,6%), o
computador portatil (61,2%), o email (59,2%), a internet (57,1%), as redes sociais
(36,7%) e o Tablet (34.7%).

Quadro 1

Percentagens para cada TIC utilizada pelos membros das familias

TIC’s utilizadas pelas Familias Total (%)
Telemovel 85.7
Telefone Fixo 77.6
Computador Portatil 61.2
Email 59.2
Internet 57.1
Redes Sociais 36.7
Tablet 34.7
Computador de Secretéaria 28.6
Smartphone 26.5
Videoconferéncia 245
Pagina Web/Blog 6,1
Videojogos 4.1
Ebook’s 2
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3.1.2. Frequéncia de Utilizacdo das TIC

Relativamente a frequéncia de utilizacdo das TIC, com uma base diaria de utilizagédo (de
“até 30 minutos por dia” a “mais de 12 horas por dia”) encontram-se o Tablet (92.3%, n
=13), o Smartphone (92.4%, n = 13), a Internet (80.6%, n = 26), as Redes Sociais (80.1%,
n = 15), o Computador Portéatil (61.9%, n = 29), o Telemovel (61.4%, n = 44) e o Email
(55%, n = 29). A tecnologia com um uso menos frequente (“1 vez por semana” a “5 a 6

vezes por semana”) ¢ 0 Telefone Fixo (75%, n = 36).

3.1.3. Finalidade de Uso

Quanto a finalidade no uso das tecnologias, para fins Profissionais/Académicos, 0s
participantes referem utilizar principalmente o Email (76%, n = 25), o Computador
Portétil (64%, n = 25), a Internet (60%, n = 25) e 0 Smartphone (66.7%, n = 12). Para fins
Social/Entretenimento, as tecnologias mais populares sdo o Tablet (92.3%, n = 13), o
Smartphone (66.7%, n = 12), o Computador Portatil (52%), as Redes Sociais (84.6%, n
=13) e a Internet (48%). J& para Informagdo, as TIC mais utilizadas s&o a Internet (68%),
o Smartphone (58%) e o Computador Portatil (48%). As tecnologias mais utilizadas para
Comunicacédo sdo o Telefone Fixo e o Telemovel (56.8%, n = 37; 65.1%, n = 43). A

utilizacdo das TIC para Compras e Terapéutica/Salde ndo é expressiva.

3.1.4. Contexto de Utilizacéo

Em relacdo ao contexto de utilizacdo das TIC, verificou-se que a maioria € utilizada no
Trabalho/Escola e Casa (Sala). O Telefone Fixo (n = 35) é utilizado maioritariamente em
Casa, na sala (74.3%). O Telemovel (n = 42) é utilizado principalmente em contexto de
Trabalho/Escola (45.2%) e Movel (45.2%), sequido da sua utilizacdo em Casa, na sala
(38,1%). O Smartphone (n = 13) regista uma utilizacdo mais elevada em contexto de
Trabalho/Escola (69,2%), em Casa na sala (61.5%) e Mdvel (46.2%). O Computador
Portatil (n = 27) € utilizado principalmente em Casa, na sala (74.1%) e Trabalho/Escola
(37%). O Tablet (n = 12) é utilizado significativamente no contexto Casa, na sala (83,3%)
e no Quarto (33.3%). O Email (n = 26) regista valores elevados de utilizagdo em Casa, na

sala (73,1%) e no Trabalho/Escola (61,5%). As Redes Sociais (n = 12) registam valores
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mais elevados de utilizacdo em Casa, na sala (83,3%) e no Quarto (41,7%). A Internet é

utilizada principalmente em Casa, na sala (80%) e no Trabalho/Escola (64%).

3.1.5. Impacto das Tecnologias na Familia (EITF)

Os valores médios dos participantes na subescala EITF Positiva (M = 2.75, DP = 0.70) e
Negativa (M = 2.81, DP = 0.77) sdo muito préximos, mostrando valores ligeiramente

acima do ponto medio.

3.1.6 Situacdes familiares relacionadas comas TIC (ETT)

A utilizagdo das TIC para gestdo de atividades quotidianas foi assinalada por 54.8% dos
participantes. Quanto a utilizacdo das TIC para contactar a familia distante, 51.2% dos
participantes referiu ja o ter feito. No entanto, uma elevada percentagem de participantes
revelou ja se ter confrontado, na sua vida familiar, com discussdes sobre o tempo de
utilizacdo das TIC (40.5%).

3.1.7 Atitudes dos participantes perante as TIC (AT)

Os valores médios dos participantes na escala AT (M = 2.13, DP = 0.68) demonstram

valores ligeiramente abaixo do ponto médio.

3.2. CorrelacOes entre variaveis

No quadro 2 s&o apresentadas as correlagdes entre as variaveis em estudo, bem

como a estatistica descritiva.

A etapa do ciclo familiar apresenta uma correlagdo moderada com a EITF
Positiva. Os rendimentos medios mensais encontram uma relacéo fraca com o Bem-estar
Financeiro da QOL. A escolaridade correlaciona-se moderadamente com o numero de

tecnologias utilizadas.
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A dimensdo do SCORE-15 Recursos Familiares apresenta uma correlacéo
negativa moderada com a dimensdo FAS e uma forte relacdo positiva com a dimensao
Tempo da QOL. Na dimensdo Media e Comunidade da QOL registou-se uma correlagéo

negativa fraca com a EITF Negativa.
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Quadro 2

Matriz de correlagGes entre todas as escalas dos instrumentos e variaveis demograficas (ETEF-SCORE15-QOLVR-Demografia)

Amplitude 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
1.ECF 3-4 -
2.ldade 13-74 49™ -
3.ESC 1-8 .03 .04 -
4 RMM 0-3 .36" A5 33" -
5.RF 5-22 -.13 -.15 -.15 -.02 -
6.CF 5-23 .02 A2 =11 -12 42" -
7.DF 5-18 .06 .00 .02 -.20 41 75" -
8.FAS 11-24 19 .01 -.06 .18 -.50™ -.30 -.38" -
9.T 5-25 .15 .25 -.16 .03 -67 -.22 -43™ 37 -
10.MC 7-21 .09 -.13 .30 .06 -.09 .10 A1 15 .30 -
11.BF 5-22 .08 .03 .29 .36" -.16 12 -.05 39" 41 .50™ -
12.NTU 1-10 -.18 =11 457 .19 24 -.15 .05 -.09 -.10 .06 .04 -
12.EITFP 5-22 .55 39" 15 .08 -.09 -13 .00 .28 .16 .09 .04 .16 -
13.EITFN 5-22 -.23 -.13 .19 -11 .03 .20 31 .10 -.18 -.34" .07 .04 12 -
Média 52 9.40 10.65 11.18 17.65 15.09 14.30 12.50 5.04 2.75 2.81
DP 16.31 4.11 4.47 3.54 3.09 4.22 3.16 4.25 2.82 .70 7

Notas. ** p < .01, * p < .05; ECF = Etapa do Ciclo Familiar; ESC = Escolaridade; RMM = Rendimento Médio Mensal; RF = Recursos Familiares; CF = Comunicacdo
Familiar; DF = Dificuldades Familiares; FAS = Familia, Amigos e Salde; T = Tempo; MC = Media e Comunidade; BF = Bem-estar Financeiro; NTU = Numero de TIC’s
Usadas; EITFP = Escala de Impacto Positivo das Tecnologias na Familia; EITFN = Escala de Impacto Negativo das Tecnologias na Familia
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3.3. Comparacédo de médias

SCORE-15

Os resultados dos participantes (n = 29) na escala completa do SCORE-15 foram
comparados com as medias existentes nos resultados de uma amostra de pais de
adolescentes (N = 427) na populacdo portuguesa (Francisco & Pedro, 2015). A média
global encontrada nos resultados da amostra em estudo apresenta diferencas significativas
(p =.00) em relagdo a amostra de pais adolescentes, revelando um funcionamento familiar
mais negativo. Relativamente as suas dimensdes, a comunicacao familiar apresenta uma
média muito proxima da amostra na populacdo portuguesa (p =.74), 0S recursos
familiares apresentam um valor idéntico (p =.99) e as dificuldades familiares um valor

préximo dessa mesma amostra (p =.59), ndo existindo portanto diferencas significativas.

Quadro 3

Comparacao das médias de escala completa e dimensdes do SCORE-15 com uma amostra
de pais de adolescentes na populagdo portuguesa (Francisco & Pedro, 2015)

Resultados SCORE-15 (n=29) (N =435)

t M DP M DP
Comunicacdo Familiar .32 10.65 4.47 10.44 4.20
Recursos Familiares -.00 9.40 411 9.41 3.37
Dificuldades Familiares .53 11.18 3.54 10.90 4.36
Total 6.72%** 31.39 15 21.29 8.21

Nota. *** p <.001

QOL-VR

A média encontrada na nossa amostra (n = 29) quanto a escala completa do QOL-VR (M
= 58.13, DP = 10.79) é significativamente diferente da encontrada na amostra da
populacédo portuguesa (p =.02). Quanto a dimenséo Familia, Amigos e Saude e Bem-estar
Financeiro, ambas registam diferencas significativas em comparagdo com a amostra na

populacdo portuguesa (p =.03 e p =.03, respetivamente). As dimensbes Tempo e Média e
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Comunidade apresentam valores semelhantes aos encontrados na populacdo portuguesa

(p =.36 e p =.22, respetivamente).

Quadro 4

Comparacdo das meédias de escala completa e dimens6es do QOL-VR com uma amostra

da populacéo portuguesa (Cunha & Relvas, 2014)

Resultados QOL-VR (n=29) (N =254)

t M DP p M DP
Familia, Amigos e Salde -2.25 17.65 3.09 .03 18.89 3.20
Tempo -91 15.09 4.22 .36 15.70 4.05
Média e Comunidade -1.22 14.30 3.16 22 14.93 3.07
Bem-Estar Financeiro -2.25 12.50 4.25 .03 13.92 4.30
Total -2.41 58.13 10.79 .02 62.97 11.31

4. Discussao dos Resultados

O presente estudo teve como principais objetivos a) analisar os padrdes de
utilizacdo das TIC nos membros das familias de pessoas com deficiéncia, descrevendo o
namero de TIC, frequéncia, contexto e finalidade de utilizacdo destas; b) avaliar a
percecdo do impacto das TIC nestas familias; ¢) compreender como se relacionam a
utilizacdo e percecdo das TIC com o funcionamento familiar e a qualidade de vida
familiar; d) comparar o funcionamento familiar e a qualidade de vida familiar nestas

familias, com os resultados das familias portuguesas na populagéo geral.

Os membros das familias com uma pessoa portadora de deficiéncia utilizam um
namero significativo de TIC, sendo o telemdvel, o computador portatil, o email e a
internet 0os meios mais populares. Apesar da inclusdo das novas TIC, que se assumem
novos formatos de comunicacdo (Stern & Messer, 2009) no seio familiar, tecnologias
tradicionais como o telefone fixo encontram ainda uma elevada percentagem de

utilizagdo, para fins de comunicacédo. Este resultado pode ser explicado pela constituicéo
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da amostra, com a presenca de um elevado nimero de participantes na faixa sénior,

reformados.

Todavia, a elevada percentagem de participantes que utilizam a internet (57,1%)
apresenta-se semelhante a encontrada na populacéo portuguesa (62.1%, Dutta, Geiger, &
Lanvin, 2015).

Apesar de um nimero mais reduzido de participantes mencionar a utilizacéo das
redes sociais e tablets, a percentagem de utilizacdo das mesmas, ainda que reduzida,
constitui-se importante e dd conta de duas recentes tecnologias emergentes nestas

familias, presentes essencialmente no espaco doméstico e com uma utilizacédo diaria.

A utilizagdo das TIC nos tradicionais contextos tais como trabalho/académico e
em casa, na sala, sdo ainda os mais frequentemente assinalados, ndo se registando uma
percentagem significativa de utilizacdo fora destes espacos. O email, o computador
portatil e a internet assumem-se como importantes ferramentas de trabalho, em contexto
académico ou profissional. J& o smartphone emerge como uma TIC orientada para
diversos fins, o que decorre possivelmente das multiplas funcionalidades suportadas pelo
aparelho. O telemével e o smartphone registaram uma utilizacdo elevada em contexto
movel, o que se deve possivelmente a natureza portatil destas TIC, que se configuram,

nos dias atuais, apéndices (Stafford & Hillyer, 2012) facilmente transportados.

Os resultados relativamente ao impacto das TIC na vida familiar revelam uma
opinido englobante dos riscos e beneficios associados a estas. Os participantes
consideram que as TIC podem ter um impacto quer positivo, quer negativo no

funcionamento familiar.

Relativamente ao impacto negativo é de referir a presenca da afirmagéo “As TIC
reduzem o tempo passado em familia”. A concordancia com esta afirmacgéo nao significa
que tal aconteca nestas familias e os participantes podem responder apenas com base na
sua percecdo acerca de uma ideia generalizada, atualmente tdo difundida nos media. No
entanto, igualmente relevante é o elevado nimero de participantes que referem discussdes
sobre o tempo de utilizacdo das TIC na familia, na escala de temas relacionados com as
TIC. A literatura apresenta inconsisténcias quanto ao impacto das TIC no tempo investido
nas relagdes familiares (Bargh & McKenna, 2004; Lanigan, 2009). No entanto, Nie
(2002) contribui com a ideia de que o tempo é uma comodidade limitada, e que quanto

mais tempo uma pessoa despende com as TIC, menor o envolvimento noutras atividades.
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E, portanto, uma questdo de deslocacdo do tempo. Contudo, muitas das TIC, pelas
funcionalidades que oferecem, sdo utilizadas para comunicagdo com familiares e amigos.
Quando observamos os resultados, verificamos que as TIC utilizadas principalmente para
comunicacdo séo o telefone fixo e o telemdvel, pelo que as restantes TIC mais populares
entre os participantes, sdo usadas para fins de entretenimento e profissional/académico, e
ndo de forma expressiva para comunicacao. Podemos assim considerar a hipotese de que
0 padrdo de utilizagdo das TIC, quando ndo priorizam a comunicacdo, possam interferir

com o funcionamento familiar ao nivel da comunicacdo e do tempo passado em familia.

Quanto ao impacto positivo das TIC na familia, salientado pelos participantes, a
escala contém também um item relativo as TIC enquanto promotoras de uma boa
comunicacdo na familia e outro que assenta no contributo das TIC para a coesao familiar,
0 que se revela importante, sendo que 0s aspetos positivos encontrados nao colidem
necessariamente com 0s negativos. As TIC podem apresentar potenciais riscos e
beneficios e, nestas familias, para as quais as redes de suporte se revelam tdo importantes,
pode acontecer que algumas TIC sirvam para se manterem conectados as mesmas, como
familiares, amigos distantes, ou servicos de saude, e por isto o impacto positivo seja
referido, paralelamente ao impacto negativo sentido no ambiente nuclear. Podemos
pensar em dois niveis distintos: o impacto positivo/negativo das TIC na familia nuclear,
e 0 impacto positivo/negativo da utilizacdo destas pela familia nuclear em relacdo a
familia alargada e rede social. Na escala sobre o impacto das TIC, alguns itens,
nomeadamente os referentes ao impacto negativo, podem levar os participantes a focar-
se mais na familia nuclear, em contraste com o impacto positivo, cujos itens podem estar

a levar os participantes a uma maior consideracdo da familia alargada e redes de suporte.

Os participantes salientaram o contributo das TIC para a gestdo de atividades
quotidianas na vida familiar e para o contacto com a familia distante, resultados esses que
suportam a ideia, presente na literatura, acerca das potencialidades das TIC como recurso
na manutencdo e fortalecimento das relagGes familiares (Chesley & Fox, 2012; Devitt &
Roker, 2009; Wellman et al., 2001), mesmo além das fronteiras geogréaficas (Bacigalupe
& Lambe, 2011). O ciclo de vida da familia representa um importante fator na forma
como a tecnologia € incorporada na familia, pelo que em estadios mais tardios, como é o
caso da amostra em estudo, é esperado que as TIC sejam utilizadas como ligacao a fontes
de suporte externas e para comunicacdo com a familia alargada (Watt & White, 2000;
Whitty, 2002).
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No geral, os participantes demonstram uma atitude favoravel face as TIC, o que
encontra apoio quando observamos a consideravel média de TIC utilizadas. Os
participantes consideram-nas faceis de utilizar, Uteis para o seu desempenho a nivel
profissional/académico e como parte integrante do seu futuro. Consideram-nas, no
entanto, uma potencial distracédo, colocando em evidéncia uma desvantagem associada a
estas. O significado subjetivo que os participantes atribuem as TIC é um fator importante
na adog&o e padrdes de interagcdo associados com a tecnologia (Lanigan, 2009).

A relacdo positiva encontrada entre a fase do ciclo de vida da familia e a EITF positiva
pode significar que quanto mais avancado o estadio no ciclo familiar, maior o impacto
positivo das TIC que os participantes percecionam nas suas familias. No entanto, as
familias com filhos adultos constituem a maioria desta amostra, com apenas 26,5% de
familias com filhos adolescentes. A associacdo entre estas variaveis ndo pode ser

convenientemente interpretada, considerando a reduzida dimensdo da amostra.

A par dos resultados descritos na literatura (Gell, Rosenberg, Demiris, LaCroix & Patel,
2015), a escolaridade mais elevada esta associada a uma utilizagdo das TIC entre os
participantes. Também os rendimentos médios mensais mais elevados estdo
positivamente correlacionados com um maior bem-estar financeiro na qualidade de vida,
apesar de a relacdo ser fraca. Contudo, os resultados encontram apoio por parte da
investigacdo existente, que aponta para os rendimentos familiares como preditores da
qualidade de vida familiar em familias com pessoas portadoras de deficiéncia (Cantrell,
2007; Park, 2001).

Quanto ao funcionamento familiar e a qualidade de vida familiar, encontramos varios
resultados interessantes. O grau de satisfacdo com a familia, amigos e salde esta
negativamente associado aos recursos familiares, de forma moderada. Contudo, devemos
tomar em consideracdo que resultados mais elevados no SCORE-15 representam, na
realidade, menor qualidade no funcionamento familiar. Assim, os resultados sugerem
que, nestas familias, uma maior satisfacdo nas relagdes familiares, amigos e saude esta
moderadamente associada a uma maior percecdo de recursos familiares e maior
capacidade de adaptagdo. Considerando a investigacdo existente sobre as familias de
pessoas com deficiéncia, os valores elevados encontrados ao nivel das relages familiares
podem ainda indicar a importancia que estas atribuem & unidade familiar (Cagran,
Schmidt & Brown, 2011; Meral, Cavkaytar, Turnbull & Mian, 2013), a qual sai reforgcada
pelos processos de identificagdo familiar e, em simultaneo, de diferenca, na medida em
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que todos estdo envolvidos na conquista de uma vida “normal”, apesar da existéncia de

uma pessoa com deficiéncia (Coelho e Coelho, 2001).

Os recursos familiares encontram-se fortemente relacionados com a satisfacédo
quanto ao tempo para o proprio, para a familia e para a lida da casa, 0 que sugere que a
existéncia de forcas que a familia pode ativar estdo associadas a uma maior satisfacéo
com o tempo disponivel para a familia, para cada elemento, e para as tarefas domésticas.
Quando comparados os resultados quanto ao grau de satisfacdo com o tempo disponivel,
com a populacdo portuguesa, encontramos valores semelhantes, contrariamente ao que
seria de esperar de acordo com alguns estudos, que indicam que, a par das exigéncias
colocadas aos familiares que prestam cuidados a pessoa com deficiéncia, surgem
dificuldades em investir em atividades diarias, como a ida as compras ou a lida da casa
(Harris, 2008). Contudo, a explicacao para os resultados encontrados pode fundamentar-
se, em parte, na permanéncia, em horario diurno, das pessoas com deficiéncia nestas
familias num centro educacional e de reabilitacdo (CERCI Lisboa). Este fator esta
descrito no estudo de Werner et al. (2009), em que as familias relataram melhorias na
qualidade de vida familiar quando a pessoa portadora de deficiéncia se encontrava numa
residéncia a tempo inteiro. A CERCI Lisboa representa, neste caso, um recurso externo
destas familias que as alivia no cuidado a pessoa com deficiéncia, aumentando o tempo

disponivel para outras atividades.

A comunicacdo na familia ndo se encontra relacionada significativamente com um maior
grau de satisfacdo com a familia, os amigos e a salde, contrariamente ao esperado
teoricamente, na medida em que a comunicacao é um aspeto facilitador do funcionamento
familiar (Lanigan, 2009; Souza, 2003, cit. por Carvalho, 2009) e essencial para que 0s
membros da familia entendam as necessidades e perce¢des uns dos outros, revelando-se
central na promoc¢édo de relagdes e da FQOL (Wisawatapnimit, 2009). No entanto, a
comunicacdo na familia ndo encontrou correlagdo com nenhuma outra variavel neste
estudo, o que pode estar relacionado com o reduzido tamanho da amostra.

A satisfacdo quanto aos amigos, saude e familia , bem como quanto ao tempo para a
familia, para si e para as tarefas domésticas, encontra-se associada a sobrecarga das
dificuldades. Faz sentido que quanto mais elevada for a satisfagdo nas relacGes e com o
tempo disponivel, menor a sobrecarga de dificuldades sentidas pela familia. Uma hip6tese
para a relacdo encontrada entre a satisfagdo nas relacfes e a sobrecarga na familia pode

dever-se as preocupacdes que assolam estas familias, nomeadamente os pais da pessoa
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com deficiéncia, relativamente ao futuro do filho (Franco & Apolonio, 2002). Esta
preocupacao pode encontrar alivio na confianga de uma rede de suporte (familia e amigos)
que podem assumir responsabilidades, bem como o grau de satisfacdo com a saude,
indicador de que poderdo continuar a estar presentes para as necessidades da pessoa com
deficiéncia num futuro proximo. Ja a permanéncia em horario parcial do familiar com
deficiéncia na CERCI Lisboa pode, mais uma vez, revelar-se um fator que em muito
contribui para a satisfacdo quanto ao tempo disponivel para cada membro da familia, e
aliviar a sobrecarga familiar.

Por fim, o impacto negativo das TIC na familia encontra relacdo com a o grau de
satisfacdo relativamente a qualidade dos media (e.g., revistas e jornais) e a comunidade
(e.g., seguranga). Niveis mais elevados de satisfacdo quanto aos media e comunidade
parecem resultar numa perce¢do de impacto negativo das TIC mais reduzida. No entanto,
além de a relacdo encontrada ser fraca, seria de esperar que a relacéo inversa se verificasse
entre o grau de satisfagdo com os media e comunidade e o impacto positivo das TIC na
familia, contudo tal ndo ocorre. Apesar de ndo existirem dados que tornem possivel
especular sobre a relacdo entre estas varidveis, mais uma vez o tamanho reduzido da
amostra pode ser um fator a ter em consideracao.

Os participantes destas familias revelam uma menor qualidade do funcionamento
familiar em relagdo ao encontrado num grupo de pais adolescentes da populagéo
portuguesa, 0 que pode estar relacionado com a forma como as familias se reorganizam
perante a existéncia de uma pessoa com deficiéncia, dado que na melhor das condicdes,
a presenca de uma pessoa com deficiéncia requer um ajustamento significativo por parte
da familia (Tait & Mundia, 2012). Este é, portanto, um acontecimento com o qual as
familias lidam, ndo um problema a ser ultrapassado, pois a sua natureza € permanente
(Llewellyn et al., 2005), enquanto a adolescéncia é uma etapa transitoria nas familias.
Cuzzocrea et al. (2013) sugerem que o facto de a pessoa com deficiéncia continuar a ser
percecionada como crianca, independentemente da sua idade, pode explicar os niveis
constantes de stress parental, em comparagao a familias “normativas”. Numa amostra de
familias portuguesas de pessoas com deficiéncia, a principal dificuldade apontada foi a
deficiéncia, sendo que as familias relataram sentir dificuldades até tarde no ciclo vital
familiar (Carvalho, 2009). Os resultados no funcionamento familiar devem, contudo, ser
lidos com cautela, uma vez que as medidas de escala completa apresentam um baixo valor

de consisténcia interna nesta amostra, revelando-se um pobre indice de precisao.
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Os resultados da qualidade de vida familiar junto desta populacao encontram semelhancas
e diferencas com a populacdo portuguesa. Existem diferencgas significativas em relagéo a
escala completa da qualidade de vida familiar, ao grau de satisfagdo com a familia, amigos
e salde, e ao bem-estar financeiro, em comparacdo com a populacdo portuguesa.
Contudo, de acordo com o que foi possivel apurar e com base na literatura (Summers et
al., 2005 cit. por Samuel, Rillotta, & Brown, 2012), ndo existe registo da utilizacdo do
instrumento QOL-VR em familias de pessoas com deficiéncia. Para fins de comparacgao
com outras variaveis e respeito pelas caracteristicas destas familias, seria mais adequada
a utilizacdo de outros instrumentos, como o Family Quality Of Life Scale (Beach Center
on Disability, 2012). No entanto, além de néo existir uma versdo portuguesa deste tltimo,
a sua utilizacdo invalidava a comparacdo com os resultados obtidos na populacdo

portuguesa.

ImplicacOes e LimitagcGes do estudo

As TIC, no contexto da globalizacao, oferecem oportunidades de conhecimento, acesso e
participagdo dos individuos e institui¢des (Alexandru, lanculescu, Parvan & Jitaru, 2007),
numa rede de interdependéncias complexa. Se as redes de interdependéncia se assumem
inerentes a vivéncia do século XXI, é também uma garantia de que no principio desta
corrente de ligacbes se encontra a familia, como estrutura fundamental para o
funcionamento e estabilidade das sociedades (Brown & Brown, 2003 cit. por Samuel et
al., 2012). A investigacédo acerca da adocdo e utilizagdo das TIC nas familias de pessoas
com deficiéncia apresenta-se como mais um esforco sistémico de compreensdo das
interdependéncias inerentes a um nivel intra e extra-familiar. Pela importancia que as
redes de suporte assumem no quotidiano destas familias, a exploracdo das potencialidades
das TIC como pontes de ligacdo a um espaco digital comum, partilhado pela populagédo
geral, podem revelar-se um proximo passo em tempos de inclusdo. Necessario sera dizer
que, apesar de as TIC revelarem riscos e beneficios que devem ser estudados, é (util
relembrar que estes ndo sdo caracteristicas inerentes das mesmas. Da mesma forma que
os conflitos familiares ndo surgem como resultado direto da deficiéncia (Nufez, 2003),
mas sim das possibilidades de adaptacdo da familia a situacdo, os riscos associados as
TIC também estdo dependentes da forma como estas sdo integradas, interagindo com os

mecanismos da familia e dos seus membros, que podem necessitar de reajustes para retirar
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o melhor proveito deste “novo membro”. A existéncia de recursos por si s6 nao ¢
suficiente, sendo necesséria a acdo humana para a ativagdo desses recursos em proveito
préprio ou dos outros. Se a funcdo dos servicos de suporte a estas familias passa pelo
reconhecimento das suas forcas e por uma melhoria do funcionamento familiar e
qualidade de vida familiar (Samuel et al., 2012), o recurso as TIC presentes no quotidiano
da familia pode revelar-se uma peca chave, levando 0s servigos a repensar 0S Seus
sistemas de apoio e comunicacédo (Parette, Meadan, Doubet, & Hess, 2010).

O estudo apresenta algumas limitacbes, nomeadamente na dimensdo da amostra, que se
assume reduzida e impossibilitou a interpretacdo dos resultados em procedimentos
estatisticos importantes, como a regressdo linear. Também a unidade de analise ficou
comprometida, sendo as 25 familias um nimero amostral insuficiente que nos obrigou a
optar por uma analise dos participantes individualmente. Por fim, a utilizacdo da QOL-
VR, apesar de relevante para uma compara¢do com a populagdo portuguesa, ndo se
assume como o instrumento mais adequado atendendo as caracteristicas das familias de
pessoas com deficiéncia, como por exemplo a satisfacdo destas com o suporte prestado a
familia e ao membro com deficiéncia. No entanto, a utilizacdo da QOL-VR contribui com
dados para o estudo do comportamento do instrumento junto deste grupo.

Os resultados neste estudo exploratério contribuem com importantes orientacGes para
estudos futuros. Em investigacdes posteriores, sera Gtil ampliar a amostra e comparar 0s
padrdes de utilizacdo das TIC nestas familias com os da populacdo portuguesa em geral,
se disponiveis. A investigacdo beneficiaria de uma compreensdo mais ampla acerca da
forma como as TIC sdo um recurso para estas familias e, recorrendo a uma amostra mais
representativa, compreender as diferentes interagcdes com as TIC ao longo do ciclo de
vida que, neste grupo, apresenta caracteristicas idiossincraticas. Um estudo com um maior
namero amostral também permitira uma analise estatistica mais aprofundada, orientada
para a construcdo de um modelo que deixe explicitos os efeitos mediadores ou
moderadores, se existentes, entre os padrbes de utilizacdo das TIC, o funcionamento
familiar e a qualidade de vida familiar, ndo esquecendo a selecdo de instrumentos
adaptados a estas familias. Em paralelo, abrem-se portas ao estudo da utilizacéo das TIC
pelos proprios servicos de suporte e ao encaixe entre a utilizagdo por parte destes e dos

utentes, maximizando a resposta as necessidades destas familias.
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Apéndice A
Protocolo de investigacado
Dados sociodemograficos:
1. Sexo: [ Masculino O Feminino
2. Idade: ___ anos
3. Pais onde reside:

O Portugal. Em que distrito?
O Outro. Qual?

4. Com que etnia se identifica?

O Branca/Caucasiana | Asiatica
O Africana O Cigana
0 Caucasiana-africana 0 Outra. Qual?

5. Nivel de escolaridade (concluido):
O 42 ano

0 Licenciatura
O Mestrado
[ Doutoramento
[ Outro:
6. Estado civil:
[1 Solteiro(a) [1 Recasado(a)/nova unido de fato
0 Unido de fato [1 Divorciado(a)
[1 Casado(a) [1  Vilvo(a)

7. Assinale os membros que pertencem a sua familia nuclear (membros do agregado familiar que
participam em atividades comuns, por ex. refeigdes diarias, férias, despesas).
Caso viva sozinho(a) assinale apenas a quadricula, ndo precisa de colocar a sua idade.

[J Sozinho(a)

[] Mae Idade
0 Pai Idade
[1 Irmdo1l Idade
0 Irmao 2 Idade
0 Irmao3 Idade
[l Irmado4 Idade
[1 Cénjuge/Companheiro(a) Idade
[1 Filho1 Idade
[1 Filho?2 Idade
0 Filho3 Idade
[] Filho4 Idade
0 Filho5 Idade
[1 Outro(s). Especificar parentesco (ex., avo, tia, neto): Idade
Idade
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8. Caso atualmente ndo viva com a sua familia nuclear (ex. estudante; emigrante; institucionalizado),

refira com quem vive.

9. Assinale a distancia geografica (aproximada) a sua familia nuclear (Por exemplo, se estiver

emigrado num pais Africano e o seu conjuge residir em Portugal devera selecionar a resposta 'mais de 500km’)

mesma casa [l Entre 100-500km
[1 Mais de 500km
[1  Entre 10-100km

10. Assinale a distancia geografica (aproximada) a que se encontra da sua familia alargada (ex.

avos, netos, primos, filhos auténomos):

- Elementos descendentes (ex. netos, filhos auténomos):

[  Nenhuma, vivemos na mesma localidade J
[] Até 10km [
[

- Elementos colaterais (ex. irmdos, primos):

[l  Nenhuma, vivemos na mesma localidade [l Entre 10-100km
[J Até 10km (] Entre 100-500km
[1 Mais de 500km

11. Assinale o rendimento médio mensal (aproximado) do seu agregado familiar (isto é, a soma

dos rendimentos de todos os elementos do agregado familiar):

[0 Menos de 800€
[1 Entre 800€ e 2000€

[l Entre 2000€ e 3500€
(1 Acima de 3500€

12. Profissdo. Qual:

13. Situagdo laboral atual:

O Empregado a tempo parcial
O Empregado a tempo integral
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ETEF/SETFO

(G. Bacigalupe, 2011; Traducdo e Adaptacdo por J. Carvalho, R. Francisco, G.
Bacigalupe, & A.P. Relvas, 2014)

1. Utiliza alguma das seguintes TIC (Techologias de Informacdo e Comunicac¢édo)?
Coloque uma cruz nas TIC’s que utiliza.

Telemoével

I I B B

eBooks

Telefone fixo

Smartphone (ex. Android; iPhone)
Computador de secretéria
Computador portatil
Tablet (ex. iPad)

OooooOoogdg

Videojogos

Email

Redes sociais (ex. Facebook)
Videoconferéncia (ex. Skype)
Pagina web ou blog pessoal
Internet  (ex.
sites)

navegar noutros

(se ndo marcou com uma cruz nenhuma das TIC’s assinaladas, avance diretamente

para a questédo 5)

2. Se marcou uma ou mais TIC’s anteriormente, com que frequéncia as utiliza?
Para cada uma das TIC que selecionou na alinea anterior, indigue com um X a

frequéncia com que a(s) utiliza.

ETEF2.2 Telemovel

ETEF2.3 Smartphone

(ex. Android; iPhone)

ETEF2.4 Computador
de secretéria

ETEF2.6 Tablet (ex.
iPad)
ETEF2.7 eBooks

ETEF2.8 Videojogos

ETEF2.9 Emall

ETEF2.11
Videoconferéncia (ex.
ETEF2.12 Pagina web

ou blog pessoal
ETEF2.13 Internet (ex.
navegar noutros sites)

1-2 vezes

por
semana

3-4 vezes

por
semana

5-6 vezes

por
semana

30-60m por

dia

1-3h por
dia

3-6h por
dia

6-9h por
dia

9-12h por
dia
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3. Com que finalidade utiliza essencialmente esta(s) TIC?
TIC’s Social/ Comunicacdo = Compras Terapéutica/

Entretenimento Saude

Telefone fixo

Telemovel

Smartphone (ex.
Android; iPhone)

Tablet (ex. iPad)
e-books
Videojogos
Email
Redes sociais (ex.

Facebook)

Pagina web ou blog
pessoal

Internet (ex. navegar
noutros sites)
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4. Em que contexto(s) utiliza maioritariamente esta(s) TIC?

TIC’s Trabalho/Escola Casa Casa Espacos Movel
(sala) (quarto) de Internet

Telefone fixo
Telemovel
Smartphone (ex. Android; iPhone)

Computador de secretéaria

Tablet (ex. iPad)

e-books
Email
4.10 Redes sociais (ex. Facebook)

Videoconferéncia (ex. Skype)

Internet (ex. navegar noutros sites)

5. Em que medida concorda com as seguintes afirmacdes relativamente as
tecnologias de informagédo e de comunicagéao (TIC)?

Concordo
Totalmente
Concordo
discordo
Discordo
Discordo totalmente

N&o concordo nem

As TIC reduzem o tempo passado em familia

As TIC interferem com as regras familiares
As TIC melhoram a coeséo familiar

As TIC colocam em risco a privacidade familiar
As TIC interferem na intimidade familiar

As TIC acompanham as mudancas da familia ao longo do tempo

As TIC tornam a familia mais vulneravel
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6. Dos seguintes temas relacionados com as TIC, assinale aqueles com que ja

se confrontou na sua vida familiar.

1. Discuss@es sobre o tempo de utilizacdo das TIC

3. Contato e troca de informacdes com pessoas estranhas por parte dos menores
4. Criancas isoladas nos seus quartos a utilizar as TIC
5. Utilizacdo das TIC para contatar a familia distante

6. Falta de limites entre a vida familiar e profissional/académica-escolar

8. Utilizacdo das TIC para enfrentar situagdes dificeis de resolver cara a cara

9. Dependéncia da internet, dos videojogos ou do telemdvel

10. Gestéo de atividades quotidianas (ex., coordenar horarios, combinar transportes, fazer

pagamentos)

7. EupensoqueasTIC...:

Concordo Totalmente
Concordo
N&o concordo nem
discordo

... sdo faceis de utilizar

... podem ser uma distragao

Discordo

SIM

Discordo totalmente
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SCORE - 15 (Stratton et al., 2010; verséo portuguesa de Vilaga et al., 2014)

Solicitamos que nos descreva a forma como vé a sua familia neste momento. Quando

dizemos “a sua familia” referimo-nos as pessoas que vivem em sua casa. Como diria

gue cada afirmacao descreve a sua familia?

Descreve-nos

Descreve-nos

Descreve-nos

Descreve-nos

Descreve-nos

Muito bem Bem Em parte Mal Muito mal
1 2 3 4 5
1. Na rr,1inha familia, falamos uns com os outros sobre coisas que tém interesse 1 2 3 4 5
para nés
2. Na minha familia muitas vezes néo se diz a verdade uns aos outros 1 2 3 4 5
3. Todos nds somos ouvidos na nossa familia 1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
5. Sentimos que é dificil enfrentar os problemas do dia-a-dia 1 2 3 4 5
6. Confiamos uns nos outros 1 2 3 4 5
7. Sentimo-nos muito infelizes na nossa familia 1 2 3 4 5
8. Na minha familia, quando as pessoas se zangam, ignoram-se intencionalmente | 1 2 3 4 5
9. Na minha familia parece que surgem crises umas atras das outras 1 2 3 4 5
| 10. 1 2 3 4 5
11. As coisas parecem correr sempre mal para a minha familia 45% em parte 1 2 3 4 5
12. As pessoas da minha familia sdo desagradaveis umas com as outras 1 2 3 4 5
13. Na minha familia as pessoas interferem demasiado na vida umas das outras 1 2 3 4 5
14. N 1 2 3 4 5
15. Somos bons a encontrar novas formas de lidar com as dificuldades 1 2 3 4 5
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QOL D. Olson, L. Barnes 1982

Versédo Portuguesa de S. Almeida, D. Cunha & A. P. Relvas, 2013

Instrucdes: Leia a lista de “possibilidades de resposta” uma de cada vez. Em seguida,

decida acerca da forma como se sente em relacdo a cada uma das questbes. De

acordo com o seu grau de satisfacdo, assinale com uma cruz (x) a classificacdo mais

indicada (1, 2, 3, 4, ou 5) a frente do tépico em questédo. Obrigado.

8
L Sl o
20 182
o| | 8| | ©
Qual o seu nivel de satisfagdo com: -E 2l cl =2l E
HEEIE
28|32
Al o] 9] [ 16
1
2 | O seu casamento FAS
3 | Os seus amigos FAS
4 | Arelacdo com os seus familiares (tios, tias, avos, etc.)FAS
5 | A sua propria saide FAS
6 | Espaco para as suas proprias necessidades Tempo
7 | Quantidade de tempo livre tempo
8
9 | Tempo para a familia tempo
10 | Tempo para a lida da casa tempo
11
12 | A qualidade dos jornais e revistas Media e Comunidade
13 | As escolas na sua comunidade MC
14 '(\:Ac():ndigﬁes oferecidas pela sua comunidade para fazer as suas compras quotidianas
15 | A seguranga na sua comunidade MC
16 | O seu nivel de rendimentos B.F
17 | Dinheiro para as necessidades familiares B.F
18 | A sua capacidade para lidar com as emergéncias financeiras B.F
19 | Nivel de poupanca B.F
20

Caso esteja disponivel para colaboracgdes futuras neste projeto, por favor, indique, o seu

contacto telefonico ou email:

Obrigado!
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Apéndice B
Ficha de dados sobre a pessoa portadora de deficiéncia:

O preenchimento de dados nesta ficha refere-se exclusivamente a(s) pessoa(s)
portadora(s) de deficiéncia na sua familia e deve ser preenchido apenas por um membro
da familia (pai, mae ou responsavel pela pessoa). Esta informacdo (confidencial) sera util
para o estudo, a fim de podermos ter uma maior compreensao acerca das familias em
questéo.

1. ldade:
2. Sexo:M__ F__

3. Tipo de deficiéncia (indicacdo do diagnostico, se tal estiver determinado
medicamente):

4. Grau de severidade: reduzido  moderado__ elevado

5. Presenca de sintomas especificos da deficiéncia? Sim__ Ndo_

6. Se respondeu Sim, quais?

7. O campo de dados seguinte refere-se a si:

Dados sobre si proprio(a):

Idade:
Sexo: M__F__
Grau de parentesco com a pessoa portadora de deficiéncia:

Muito obrigado por responder as questdes acima.

No envelope encontra varios protocolos (conjunto de questionarios) que pedimos que
entregue a todos os elementos da familia com quem vive, com mais de 12 anos, e
excluindo o elemento da familia portador de deficiéncia.

Obrigado pela colaboragéo de toda a familia!
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Apéndice C
A Diregdo da CERCI Lisboa

Exmos. Senhores,

O meu nome é Angelo Simdes e estou a terminar o Mestrado em Psicologia
Clinica Sistemica na Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa (FPUL). Neste
momento esta a ser desenvolvido, por uma equipa desta Faculdade e da Faculdade de
Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra, um projeto de
investigacdo sobre a relacdo entre as tecnologias de informacédo e comunicagéo (TIC) e a
dindmica familiar. Para todas as familias, as TIC sdo um veiculo para a comunicacdo que
requer uma continua aprendizagem, flexibilidade e adaptacdo (Bacigalupe & Lambe,
2011).

O estudo para o qual pedimos a colaboracdo da vossa instituicdo insere-se nesta
tematica, especificamente junto de familias com pessoas portadoras de deficiéncia. Este
envolve o preenchimento de um protocolo de investigacdo constituido por questionarios
que avaliam a utilizacdo das TIC pela familia, o funcionamento e a qualidade de vida
familiar (ver Anexo). Este deve ser preenchido por todos os elementos da familia com
mais de 12 anos de idade.

Neste sentido, vimos por este meio pedir a colaboragdo da CERCI Lisboa e a
autorizacdo para divulgar o projeto junto das familias dos utentes, de forma a recrutar
familias que queiram participar na investigacdo, através do preenchimento do referido
protocolo. Podem ainda ser realizadas entrevistas com as familias que se disponibilizarem
para tal, de forma a aprofundar alguns aspetos contemplados nos questionarios.

O presente estudo ndo tem um retorno direto para as familias dos utentes, no
entanto, os resultados desta investigacdo poderdo ser muito Uteis a fim de compreender o
impacto das TIC na dindmica destas familias especificas. Tais resultados poderdo ajudar
os profissionais de salde e as familias a reconhecer o papel das TIC ao longo do seu ciclo
de vida. Os resultados do presente estudo podem ser divulgados junto da vossa instituicao,
caso desejem, depois da apresentacao publica da tese.

Para esclarecimentos adicionais sobre o projeto podem contatar-me através do e-

mail [ @ gmail.com ou telemovel [ R

Agradecendo desde ja a vossa colaboragdo, com os melhores cumprimentos,

Angelo Simdes
(aluno de Mestrado Integrado)
Rita Francisco

(orientadora da dissertacdo de Mestrado)
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