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Resumo

Introdugio: A ocorréncia de diagndstico pré ou pos-natal de anomalia congénita (AC) num filho pode implicar mudangas na dindmica e no funcionamento da
familia, bem como ter um importante impacto no ajustamento individual dos pais. Objetivos: Este estudo teve como objetivos avaliar a sobrecarga parental e
ajustamento individual de pais de criangas com diagndstico de AC e compreender a variabilidade da adaptagao dos pais (sobrecarga e ajustamento individual) em
fungio dos determinantes da crianga. Métodos: A amostra foi constituida por 124 participantes (62 casais), pais de criangas com diagndstico de AC. O protocolo
de avaliagdo incluiu a Escala de Impacto Familiar, o Brief Symptom Inventory e o Instrumento de Avaliagio de Qualidade de Vida da Organizagio Mundial de Saude
(WHOQOL-Bref). Resultados: As maes reportaram maiores niveis de sintomatologia psicopatoldgica e menor percepgio de qualidade de vida. Encontraram-se,
ainda, efeitos significativos dos determinantes da crian¢a, nomeadamente da idade da crianga no ajustamento paterno e da percepgao de gravidade da anomalia
no ajustamento paterno e na sobrecarga materna. O conhecimento do diagndstico ap6s o nascimento e as anomalias cromossémicas mostraram-se, em ambos
os pais, correlacionados com maior percepgio de sobrecarga global e financeira. Conclusio: Os resultados salientam a complexidade do ajustamento dos pais
ao diagnostico de anomalia congénita de um filho, na qual interagem diversos fatores, em particular os associados com o diagndstico da crianga.
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Abstract

Background: The occurrence of a pre- or postnatal diagnosis of a congenital anomaly may imply changes in the family dynamics and functioning, and may have
an important impact on the parents’ individual adjustment. Objectives: This study aimed to assess the perceived burden and individual adjustment of parents
whose child has a congenital anomaly, and to examine the variability of parental adaptation (burden and individual adjustment) as a function of the child’s
characteristics. Methods: The sample comprised 124 parents (62 couples), whose child has a congenital anomaly. The assessment protocol included the Impact on
Family Scale, the Brief Symptom Inventory, and the World Health Organization quality of life instrument (WHOQOL-Bref). Results: Mothers reported higher
scores on psychopathological symptoms and lower scores on quality of life than fathers. A significant effect of child’s age in the paternal adaptation was found;
the perception of the severity of the anomaly was significantly associated with paternal adjustment and with maternal burden. In both parents, the timing of
diagnosis and the type of congenital anomaly were significantly correlated with global and financial burden. Discussion: These findings support the complexity of
the parents’ adaptation when parenting a child with a congenital anomaly, in which several factors interact, particularly those associated with the child’s diagnosis.
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econdmicas (e.g., problemas financeiros)!0. Porém, alguns estudos
sugerem que o ajustamento dos pais de uma crianga com diagnéstico
de deficiéncia é semelhante ao ajustamento dos pais de uma crianga
saudavels11.

A investigagao sustenta que a ocorréncia de um diagndstico de
deficiéncia/AC na crianga é vivenciada pelos pais de forma distinta.
As maes, assumindo o papel de principais prestadoras de cuidados,

Introducéo

A Organizagao Mundial de Satde define deficiéncia como qualquer
“problema nas fungdes ou na estrutura do corpo, tais como um desvio
importante ou uma perda’! (p. 13). Nessa defini¢do, enquadram-se as
anomalias congénitas (AC), que podem ser definidas como alteragdes
estruturais ou funcionais resultantes de altera¢des da morfogénese

(in utero) e que estdo presentes no momento do nascimento, e que
ndo sdo originadas por traumatismos durante o parto2.

A existéncia de uma crianga com um diagndstico de deficiéncia
ou AC na familia requer um conjunto de cuidados e exigéncias que,
para os pais, habitualmente os seus principais cuidadores, pode reper-
cutir na deteriora¢do do seu bem-estar3 e qualidade de vida (QdV)4,
em niveis mais elevados de sobrecarga e vulnerabilidade ao estresses,
sentimentos de depressdo e tristezas, desvalorizagdo e culpa’, bem
como sintomas de perturbagdo de estresse pds-traumaticos. Séo
também apontadas consequéncias no dominio do funcionamento
fisico (e.g., fadiga, exaustdo)?, das relagdes sociais (e.g., diminui¢do
das atividades de lazer, alteracdes nas relagoes com os familiares) e

parecem vivenciar de forma emocionalmente mais intensa a existén-
cia de um filho com deficiéncia, apresentando maiores dificuldades
de ajustamento!213. J4 os pais parecem ser mais afetados pelo estigma
e impacto social e financeiro da deficiéncia na familial4.

E reconhecido que diversas caracteristicas da crianga e relativas
ao seu diagndstico se constituem como fatores relevantes no ajusta-
mento parental ao diagndstico de deficiéncia/AC de um filho. Rela-
tivamente as variaveis sociodemograficas da crianga, os estudos tém
apontado resultados pouco consistentes; alguns estudos reportam
que pais de criancas mais velhas apresentavam melhor QdV's; outros
apontam maior sobrecarga entre as mées de criangas mais velhasts.
Mais recentemente, Lawoko e Soares!? ndo encontraram qualquer
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relacdo entre a idade ou o sexo das criancas e os sentimentos de
angustia e desesperanga parentais.

A investigagdo tem demonstrado que o tipo de deficiéncia/AC
parece ter papel relevante na adaptagao parentals”. Os estudos suge-
rem que as deficiéncias que tendem a ser mais dificeis de lidar sdo
aquelas que exigem maior nimero de tratamentos, hospitaliza¢des
constantes ou cuja gravidade exige cuidados mais especializados
por parte dos pais, especialmente das maes, habitualmente as prin-
cipais cuidadoras!”. Contudo, alguns estudos demonstraram que as
percepgoes dos pais acerca dos efeitos do diagnostico da crianga
ndo correspondem ao que seria de esperar diante do diagnostico da
crianga's. Por exemplo, Yuker!? salientou que as percepgdes diferem
e ndo se encontram, globalmente, associadas ao tipo ou a gravidade
da deficiéncia, o que pressuporia a possibilidade de nao haver asso-
ciagdo entre os indicadores médicos objetivos e o ajustamento dos
pais. Assim, mais importante que avaliar as capacidades da crian¢a
e o funcionamento familiar com base na gravidade da deficiéncia
seria avaliar os determinantes do impacto da deficiéncia/AC da
crianca na familia.

Alguns autores salientam ainda algumas especificidades, em
fung¢do do momento em que o diagnostico é conhecido. Skari et al.20
verificaram que os pais cujo diagnéstico foi conhecido no periodo
pré-natal, comparativamente aos que o conheceram no periodo
pds-natal, apresentavam niveis superiores de ansiedade e depressao.
Todavia, outro estudo constatou que uma porcentagem significativa-
mente superior de maes que conheceram o diagnéstico no periodo
pds-natal apresentava resultados indicadores de depressao clinica?!.
Segundo Nusbaum et al.22, conhecer o diagndstico no periodo pré-
-natal pode aumentar a percepgdo parental de controle dos acon-
tecimentos. A literatura existente sugere, ainda, a existéncia de um
impacto distinto em fung¢do do género, destacando que conhecer o
diagndstico no periodo pré-natal parece ter um efeito mais positivo
logo ap6s o nascimento, para os pais, e um efeito mais negativo, cerca
de seis meses apos o nascimento, para as maesz2.,

Em relagio ao tipo de deficiéncia, sdo escassos os estudos reali-
zados e os existentes tém mostrado resultados pouco consistentes.
Alguns autores demonstraram que os pais de criangas com sindrome
de Down apresentavam consequéncias no seu ajustamento menos
intensas do que os pais de criangas com autismo?s ou com atrasos
de desenvolvimento de causa desconhecida2s. Outros estudos repor-
taram que os pais de criancas com cardiopatias revelaram respostas
cognitivas negativas e problemas psicossociais mais intensos do que
pais de criangas com outros diagnosticos, como a fibrose quistica?”.

Diante do exposto, este estudo tem como objetivos avaliar o
ajustamento individual (sintomatologia psicopatoldgica e QdV) e
o impacto familiar (sobrecargas global e financeira) de pais e maes
de criangas com um diagndstico de AC e avaliar a influéncia dos
determinantes da crianga no ajustamento individual e sobrecarga
parental. De acordo com a revisdo da literatura, espera-se que as
mades apresentem maiores dificuldades de ajustamento que os pais,
assim como percepcionem maior sobrecarga. Espera-se ainda que
os determinantes da crianga estejam associados ao ajustamento
individual dos pais e percepgao de sobrecarga, particularmente os
seguintes: idade da crianga, percepgdo de gravidade da anomalia,
ocorréncia e nimero de hospitalizagdes, momento do conhecimento
do diagndstico (pré-natal ou pds-natal) e tipo de AC (tendo como
referéncia a classificagdo da European Surveillance of Congenital
Anomalies [EUROCAT])2. Em virtude da diversidade e da incon-
sisténcia dos resultados dos estudos, ndo estabelecemos qualquer
direcdo da associacdo entre as diferentes varidveis e os indicadores
de ajustamento individual e impacto familiar.

Método

Participantes

A amostra foi composta por 124 participantes (62 casais), pais de
criangas com diagndstico de AC. Foram considerados os seguintes
critérios de inclusdo: a) casais que foram pais de uma crianga com

diagndstico de pré-natal ou pos-natal de AC e que estavam casados ou
vivendo em unido de fato; b) crianca com idade inferior a 6 anos; c)
idade dos pais superior a 18 anos; d) nivel de compreensdo adequado
para o preenchimento dos questionarios.

Instrumentos

Ficha de dados sociodemogrdficos: incluia os dados sociodemograficos
e questdes relativas ao contexto familiar/relacional.

Ficha de dados relativos ao diagnéstico: incluia informagdes sobre
as caracteristicas demograficas e clinicas da crianga (tipo de AC,
momento do diagndstico, causas da anomalia, ocorréncia e nimero
de hospitaliza¢des). O tipo de AC foi classificado tendo em conta o
sistema de classificacio da EUROCAT?s, que considera anomalias de
diferentes sistemas, entre os quais o sistema cardiaco (cardiopatias),
o sistema nervoso central, o sistema urinario (uropatias), o sistema
respiratério, mas também anomalias dos membros, anomalias
orofaciais, anomalias cromossOmicas, entre outras. Incluia, ainda, a
avaliagao da percepgdo parental acerca da gravidade do diagnostico
(“Qual é a sua opinido acerca da gravidade da anomalia diagnosticada
ao bebé?”, respondida numa escala analdgica visual de 0 = nada grave
a 100 = extremamente grave).

Escala de Impacto Familiar (EIF)?. A EIF consiste numa medida
do impacto da doenga/deficiéncia da crianga na familia, que avalia a
sobrecarga (impacto familiar global) de uma forma unidimensional.
E constituida por 15 itens, respondidos numa escala de resposta de
quatro pontos, desde 1 (Discordo muito) a 4 (Concordo muito). De
acordo com as recomendagdes dos autores, um conjunto adicional
de quatro itens que avaliam a sobrecarga financeira foi também
utilizado. Na presente amostra, o valor do a de Cronbach foi de 0,90
para as mées e 0,92 para os pais. A consisténcia interna do fator de
sobrecarga financeira foi de 0,82 para as maes e de 0,83 para os pais.

Brief Symptom Inventory (BSI-18). O BSI-18 é constituido por
18 itens, organizados em trés dimensdes: Ansiedade, Depressio,
Somatizagdo e um indice de gravidade geral (IGG). Os itens sdo
respondidos numa escala de quatro pontos correspondente ao grau
em que o individuo sentiu os sintomas nos dltimos sete dias (entre
0 - Nada - e 4 - Extremamente). Na presente amostra, os valores de
consisténcia interna variaram entre 0,87 (Ansiedade — pais) e 0,91
(Depressao — mées).

World Health Organization Quality of Life — versdo abreviada
(WHOQOL-Bref)31. O WHOQOL-Bref é um instrumento de ava-
liagdo da QdV constituido por 26 itens, respondidos numa escala de
cinco pontos, que se encontram organizados em quatro dominios:
Fisico, Psicolégico, Relagoes sociais e Ambiente. Inclui, ainda, uma
faceta sobre QdV geral, avaliada por meio de dois itens (QdV em
geral; percepcdo geral da saude). Resultados mais elevados refletem
uma melhor percep¢ao de QdV. Na presente amostra os valores
de a de Cronbach variaram entre 0,65 (Psicolégico - pais) e 0,80
(Psicoldgico — maes).

Procedimentos

A amostra deste estudo foi recolhida de dois modos distintos. Pri-
meiro, foi realizado um levantamento das utentes da Maternidade
Doutor Daniel de Matos dos Hospitais da Universidade de Coimbra
(MDM-HUC), que receberam o diagnéstico de AC no bebé no
periodo pré ou pds-natal, ha pelo menos seis meses. Aos casais que
preenchiam os critérios de inclusao, foi enviada uma carta solicitando
o preenchimento do protocolo de investigagao e o reenvio dos pro-
tocolos preenchidos para a MDM-HUC. Segundo, foram efetuadas
pesquisas em foruns de debate e partilha sobre a temética e contou-
-se, ainda, com a colaboragio das seguintes associagdes de apoio a
pais de criangas com trissomia 21: Associagao Olhar 21, Associagdo
Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 e Associagio de Viseu de
Portadores de Trissomia 21. Aos pais que preenchiam os critérios
de inclusdo e que mostraram disponibilidade para participar na in-
vestigacdo, foi pedido que enviassem a sua morada, tendo o restante
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processo sido realizado de modo semelhante ao das utentes da MDM-
-HUC. No total, foram enviados 244 protocolos de avaliagdo (122
casais), tendo 144 retornado preenchidos (taxa de resposta de 59%).
Foram excluidos 10 protocolos porque apenas a mae preencheu os
questiondrios e excluiram-se 10 protocolos referentes a cinco casais
cujo filho tinha idade superior a 6 anos.

Todos os participantes foram informados dos objetivos do es-
tudo, tendo sido pedido que respondessem de forma espontinea e
sincera e tendo sido assegurados a confidencialidade e 0 anonimato
das respostas aos questionarios. O presente estudo foi aprovado pela
Comissio de Etica dos Hospitais da Universidade de Coimbra, EPE.

Analises estatisticas

O tratamento estatistico dos dados foi realizado por meio do pro-
grama Statistical Package for the Social Sciences (SPSS - v. 17.0).
Recorreu-se ao teste do qui-quadrado para comparagdo de dados
categoriais e ao teste t de Student para comparagao das variaveis
de natureza continua. Recorremos, ainda, a analise multivariada da
varidncia (MANOVA) de medidas repetidas com o género como fator
intrassujeitos e os indicadores de ajustamento individual e sobrecarga
como variaveis dependentes. Quando aplicével, recorreu-se aos testes
nao paramétricos de Mann-Whitney e de Kruskall-Wallis. Na exis-
téncia de diferencas significativas, as comparagdes post hoc tiveram
em conta a corre¢do de Bonferroni (ajustada para p < 0,008). As
correlagoes de Pearson ou de Spearman foram utilizadas para avaliar
a associagdo entre variaveis de natureza continua. A magnitude dos
efeitos foi analisada por meio do d de Cohen e o V de Cramer: efeito
pequeno: d de Cohen > 0,20, V de Cramer > 0,01; efeito médio: d
de Cohen > 0,50, V de Cramer > 0,03; efeito grande: d de Cohen >
0,80, V de Cramer = 0,05)3.

Resultados

Caracterizagdo sociodemogréafica da amostra

Na tabela 1 encontram-se descritas as caracteristicas sociodemografi-
cas da amostra. Globalmente, os pais tinham uma duragdo média da
relagdo conjugal de nove anos. Os pais e maes da presente amostra
ndo se distinguiram nas varidveis demograficas, com exce¢do das
habilitagoes literarias, mais elevadas entre as maes (p = 0,036).

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemogréafica da amostra (n = 62 casais)

Maes Pais
(n=62) (n=62) t dde Cohen
M (DP) M (DP)
Idade 34,76 (5,13) | 35.21(6.02) 0,44 0,08
Habilitagdes literarias | 13,33 (3,89) | 11.78 (4.09) -2,12* 0,39
Durggéo da relagao 8.92 (593)
conjugal
n% | n(%) 2 V de Cramer
Situacdo profissional
Empregado 57(91,9) 58 (95.1) 0.50 0.06
Desempregado 5(8,1) 3(4.9)
Residéncia
Rural 28 (45,2)
Urbano 34 (54,8)
*p<0,05.

Caracterizagao das varidveis relativas as criangas

Na tabela 2 encontram-se as caracteristicas relativas as criancas.
Globalmente, estas tinham uma idade média de 25,48 meses (DP
= 18,85) e eram maioritariamente do sexo masculino (53,3%). O
diagnéstico foi conhecido no periodo pré-natal em 67,7% dos casos

e os diagnosticos mais frequentes foram as uropatias (33,9%). Cerca
de 42% das criangas ja foram hospitalizadas e o nimero médio de
hospitalizag¢des foi de 1,76 (DP = 1,23; amplitude: 1-6). A percepgao
de gravidade da AC da crianga ndo se distinguiu entre pais e maes,
tim = 0,31, p = 0,758 [Maes: M (DP) = 47,98 (30,36); Pais: M (DP)
= 49,71 (30,78)].

Tabela 2. Caracterizagdo das varidveis relativas a crianga (n = 62)

n %

Conhecimento do diagnéstico da crianga

Periodo pré-natal 42 67,7

Periodo pés-natal 20 32,3
Diagnéstico da crianca

Cromossdmicas 1k 17,7

Uropatias 21 33,9

Cardiopatias 10 16,1

QOutras? 20 32,3
Hospitalizagbes/Internamentos

Sim 26 41,9

N&o 36 58,1

= Na categoria “Outras” encontram-se criangas com diferentes diagnésticos, incluindo anomalias
do sistema digestivo (n=5), anomalias do sistema nervoso central (n=2), anomalias do sistema
respiratorio (n = 3), anomalias dos membros (n = 5) e outras anomalias (n = 5). Dada a baixa
representatividade de cada uma dessas categorias, optou-se pelo agrupamento numa dnica
categoria.

Caracterizagao do ajustamento e da sobrecarga parental

Em relagdo a sintomatologia psicopatoldgica, verificou-se um efeito
multivariado do género significativo [lambda de Wilks = 0,76, F; <5 =
6,08, p = 0,001, 7,2= 0,24]. Os testes univariados mostraram efeitos
significativos nas trés dimensdes e no IGG, verificando-se que as
maes apresentam valores mais elevados de sintomatologia psicopa-
tologica (Tabela 3).

Relativamente & QdV; registrou-se um efeito multivariado signi-
ficativo do género [lambda de Wilks = 0,44, F; 5, = 14,68, p < 0,001,
11,2= 0,56]. Os efeitos univariados foram significativos para todas as
dimensoes de QdV. As maes apresentam pior QdV do que os seus
companheiros, com exce¢ao do dominio Fisico e da Faceta geral.

Quanto a sobrecarga parental, o efeito multivariado nao se
mostrou significativo [lambda de Wilks = 0,96, F, 5, = 1,39, p =
0,258, 7,2= 0,05].

Tabela 3. Caracterizagdo do ajustamento individual e sobrecarga dos pais

Maes (n=62) | Pais (n=62)
M (DP) mpop) | 0w

Sintomatologia psicopatoldgica

Somatizagdo 0,53(0,76) | 0,34(0,60) 4,61* 0,07

Depressao 0,74 (0,98) 0,48 (0,71) 6,04* 0,09

Ansiedade 093(0,95 | 047(065) |18,16*** | 0,23

IGG 0,73(0,82) | 043(059) | 11,88** 017
Qualidade de vida

Fisico 75,23 (12,85) | 69,15(13,72) | 10,47** 0,15

Psicoldgico 73,52 (14,57) | 78,92 (11,97) | 6,87* 0,10

Relagdes sociais 71,91(17,15) | 78,83(10,81) | 11,11** 0.15

Ambiente 65,47 (11,53) | 72,58 (14,81) | 14,93*** 0,20

Faceta geral 72,58 (14,10) | 65,93 (12,05) | 11,73** 0,16
Impacto familiar

Sobrecarga global 25,02(7,76) | 24,84 (7,60) 0,05 0,001

Sobrecarga financeira 6,83(2,90) 7,21 (2,68) 0,09 0,002

*p<0,05 **p<0,01; *** p<0,001.
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Determinantes da crianga no ajustamento individual e
sobrecarga materna

As correlagoes entre a idade da crianga, a ocorréncia e o nimero
de hospitaliza¢des e os indicadores de ajustamento individual e
sobrecarga materna nao se revelaram significativas. A percepgdo da
gravidade da anomalia ndo se correlacionou significativamente com
o ajustamento individual. No entanto, uma percepg¢do de maior gra-
vidade correlacionou-se significativamente com a maior sobrecarga
global e financeira (Tabela 4).

Tabela 4. Coeficientes de correlagdo entre a idade e a percepgao de
gravidade da deficiéncia e os indicadores de ajustamento individual e
sobrecarga parental

Maes Pais
Idade ‘ Gravidade | Idade ‘ Gravidade

Sintomatologia psicopatoldgica

Somatizagao 0,05 012 0,10 0,38**

Depress@o 0,13 0,15 0,27* 0,35**

Ansiedade 0,13 0,08 014 0,35**

IGS 012 0,13 019 0,39**
Qualidade de vida

Fisico 0,01 -0,07 -0,20 0,24

Psicolégico -0,09 -0,07 -0,01 0,19

Relagdes sociais -0,02 0,03 -0,30* -0,39%*

Ambiente 0,13 -0,04 0,17 -0,42%%

Faceta geral 0,15 0,06 -0,22 -0,32*
Impacto familiar

Sobrecarga global 0,04 0,36 012 0,27*

Sobrecarga financeira 0,08 0,26* 0,12 0,25

*p<0,05 **p<0,01.

O ajustamento individual ndo variou em fun¢do do momento
do conhecimento do diagndstico. Porém, a sobrecarga financeira
[Mann-Whitney U = 246,00, p = 0,008] e a global [Mann-Whitney
U = 292,00, p = 0,054] foram mais elevadas quando o diagnéstico
ocorreu no periodo pds-natal.

Nao se registraram diferengas nos indicadores de ajustamento
individual em fungio das categorias diagnosticas. Observaram-se,
porém, diferencas relativamente a sobrecarga global e financeira
(Tabela 5). A maior sobrecarga observou-se nas mées de criangas
com doengas cromossdmicas e a menor, nas maes de criangas com
cardiopatias. Os testes post hoc mostraram a existéncia de diferen-
¢as na sobrecarga financeira entre as doengas cromossomicas e as
uropatias (p < 0,001), entre as doengas cromossdmicas e as cardio-
patias (p = 0,002) e entre as doengas cromossdmicas e outras AC (p
<0,001). Em relagio a sobrecarga global, os post hoc nao revelaram
diferengas significativas.
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Determinantes da crianga no ajustamento individual e
sobrecarga paterna

A maior idade da crianga correlacionou-se com uma maior de-
pressao e menor QdV no dominio das relagdes sociais. A correlagao
entre a idade da crianga e a sobrecarga néo foi significativa.

A correlagio entre a percepgio da gravidade da AC e a generali-
dade das dimensdes avaliadas foi significativa. Uma maior percep¢ao
de gravidade paterna correlacionou-se com maior sintomatologia
psicopatoldgica, menor QdV e maior sobrecarga global (Tabela 4).
Relativamente a ocorréncia de hospitalizagdes, ndo se verificaram
correlagdes significativas. Um maior nimero de hospitalizagoes
mostrou-se positivamente associado a maior somatizagao (rho = 0,42,
p =0,037) e maior sobrecarga total (rho = 0,40, p = 0,050).

Quanto ao momento do conhecimento do diagndstico, ndo se
observaram diferengas nos indicadores de ajustamento individual,
mas a sobrecarga global e financeira revelou-se mais elevada quando
o conhecimento do diagnoéstico ocorreu no periodo pés-natal [So-
brecarga global: Mann-Whitney U = 273,50, p = 0,036; sobrecarga
financeira: Mann-Whitney U = 252,50, p = 0,014].

Relativamente as categorias de diagndstico, apenas se observaram
diferengas nas dimensdes de sobrecarga (Tabela 5), mais proeminente
nas doengas cromossdmicas. Os testes post hoc mostraram a existén-
cia de diferengas na sobrecarga global entre doengas cromossomicas
e as cardiopatias (p = 0,001). Relativamente a sobrecarga financeira,
observaram-se diferencas entre as doengas cromossdmicas e as uro-
patias (p = 0,001), entre as doengas cromossdmicas e as cardiopatias
(p < 0,05) e entre as doengas cromossdmicas e outras anomalias
congénitas (p < 0,001).

Discussao

No presente estudo procurou-se conhecer o impacto do diagnostico
de AC de um filho no ajustamento dos pais e examinar a sua variabili-
dade em fungdo das caracteristicas da crianga. Os resultados sugerem
que as maes apresentam um ajustamento individual mais deteriora-
do, comparativamente aos pais, mas nao se verificam diferencas na
percepgao de sobrecarga associada ao diagndstico; ao contrario do
que acontece com o ajustamento individual, a percepgao de sobre-
carga materna e paterna surge como uma variavel influenciada pelos
determinantes da crianca.

Globalmente, os resultados deste estudo corroboram os estudos
revistos. As maes apresentaram mais dificuldades de ajustamento
emocional do que os pais, com niveis mais elevados de sintomatologia
psicopatoldgica e uma QdV inferior. Essas diferencas sdo congruentes
com os resultados de outros estudos!213e parecem relacionar-se com
o papel distinto que cabe as figuras materna e paterna, enquanto
prestadores de cuidados. Por assumirem a maior parte dos cuidados
a criangal7, as maes experienciam maior fadiga, maior dependéncia
do filho e uma liberdade mais restrita, podendo todos esses aspectos
contribuir para um pior ajustamento emocional.

Tabela 5. Comparacdo da sobrecarga parental em fungdo da categoria diagnéstica

Cromossomicas Uropatias Cardiopatias QOutras e
(n=11) (n=21) (n=10) (n=20)
Mae
Sobrecarga global 30,36 (6,96) 23,62 (6,53) 21,80(7,79) 25,40 (8,24) 9,35**
Sobrecarga financeira 10,55 (2,94) 6,05 (2,06) 5,50(2,22) 6,45 (2,44) 17,86***
Pai
Sobrecarga global 30,45(5,34) 24,15(6,82) 18,90 (5.90) 25.40(8,18) 14,14%*
Sobrecarga financeira 10,18 (1,33) 6,90 (2,71) 540(2,12) 6,80 (2,26) 19,06***

**p<0,01; ***p<0,001.
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Contrariamente ao esperado, verificou-se que pais e méaes tém
percepgdes similares de sobrecarga associada ao diagnostico. Apesar
da participa¢ao mais ativa da mulher como prestadora de cuidados
e da concepgao social do pai como sustentabilidade da familia, sus-
citando maior pressdo e responsabilidades financeiras, esses fatores
ndo se refletiram na percepgéo de sobrecarga associada ao diagnos-
tico. Esses dados, conjugados com os resultados do ajustamento
individual, sugerem que os dois membros do casal tendem a avaliar
de forma semelhante o impacto associado ao diagndstico, embora
esse impacto se possa manifestar diferencialmente em termos de
ajustamento individual.

O ajustamento parental ao diagndstico de deficiéncia/AC de
um filho tem sido conceitualizado como o resultado de transagoes
entre multiplos fatores, entre os quais as caracteristicas da crianga e
as percepg¢Oes parentais®. Assim, verificou-se que os pais de criangas
mais velhas apresentam niveis mais elevados de depressao e pior
QdV, especialmente no dominio das relagoes sociais. As diferencas
desenvolvimentais em relagdo aos seus pares acentuam-se com a
idade da crianca®, o que poderd intensificar a preocupagio desses
pais em relagdo a aceitagdo social da criangass e de toda a familial4.
Esse fato, aliado a sobrecarga financeira e ao humor depressivo
sentidos pelos pais, constitui-se como obstéculo relevante a socia-
lizagdo, podendo resultar em isolamento e, por conseguinte, numa
diminui¢io da sua QdV.

Eram esperadas correlagdes significativas entre a percepgio da
gravidade da AC e o ajustamento individual dos pais. Contudo, tal
ndo se verificou em relacdo as maes. Uma hipdtese explicativa desse
fato serd que, independentemente da gravidade que as maes percep-
cionam, a existéncia do diagndstico em si tem um grande impacto,
por corresponder a perda da crianca saudével®. Porém, entre os pais,
uma major percepgao de gravidade correlacionou-se com piores
resultados na sintomatologia psicopatolégica e nos dominios relagdes
sociais e ambiente, bem como na faceta geral de QdV. Esses resultados
podem estar relacionados com o fato de os pais apresentarem maior
vulnerabilidade aos estigmas associados a deficiéncia e uma maior
preocupagdo com o modo como esta poderia influir na imagem,
estatuto e relacdes sociais da familial4. Adicionalmente, para pais
e mades, a percep¢do de gravidade do diagnodstico correlaciona-se
positivamente com a percepg¢do de sobrecarga; esses resultados sdo
congruentes com a literatura, uma vez que deficiéncias percebidas
como tendo maior gravidade tém geralmente repercussdes maiores
nos planos individual e familiar, traduzindo-se numa maior sobrecar-
ga. Porém, dada a natureza correlacional deste estudo, é igualmente
possivel que pais com maiores dificuldades de ajustamento possam
sobrestimar a gravidade do diagndstico do seu filho. A inclusdo de
uma avaliagdo da gravidade da AC baseada em critérios médicos
(mais objetiva) pode ser um contributo importante para ajudar a
esclarecer essa questao.

O momento em que o diagnostico foi conhecido apenas influen-
ciou significativamente a percepgao de sobrecarga parental, ndo se
registrando diferengas no ajustamento individual. Contrariamente
ao observado no estudo de Hunfeld et al.24, verificamos niveis supe-
riores de sobrecarga global e financeira maternas e paternas quando
o conhecimento do diagndstico ocorreu no periodo pds-natal. Nesse
periodo, os pais teriam uma menor percep¢io do grau de controle
e de preparacdo para lidarem com os acontecimentos circundantes
ao diagnostico da crianga?, o que podera explicar a associagdo en-
contrada. Por outro lado, é possivel que a qualidade e o acesso aos
cuidados pré-natais, fatores frequentemente relacionados com o
nivel socioecondmico, possam ter influéncia nos resultados. Por esse
motivo, consideramos pertinente que se considerem essas varidveis
em investigag¢des futuras.

Relativamente as categorias de diagnostico, maes e pais re-
gistraram piores resultados na percepg¢do de sobrecarga quando a
deficiéncia da crianca correspondia a uma anomalia cromossomi-
ca. Esses dados vém reforgar as indicagdes de que o ajustamento
familiar varia em fun¢do da categoria diagnéstica da crianga. No
nosso estudo, as anomalias cromossomicas correspondiam a casos
de trissomia 21; em virtude das dificuldades no processo interativo

dessas criangas (e.g., menor vigilancia, capacidade de resposta mais
reduzida, aparecimento tardio do sorriso), esses pais sofrem de al-
gumas dificuldades de vinculagdo com os seus filhos¥, que podem
contribuir para uma percep¢ao negativa inicial da crianga e uma
maior sobrecarga parental.

Consideramos importante referir algumas limitagdes desta
investigagdo, que poderao justificar algumas precaugdes na inter-
pretacdo dos resultados. O tamanho da amostra e o procedimento
de amostragem (conveniéncia) poderdo limitar a generalizagio das
conclusdes. Por outro lado, o recrutamento dos participantes por via
de servigos de satide e associagdes implica que estes se beneficiam de
acompanhamento especifico; a generalizagdo dos resultados a pais
que ndo se beneficiam desses recursos deve ser cuidadosa. Também
a taxa de participagdo, embora consideremos ser devida ao proce-
dimento utilizado para solicitar a participagdo no estudo (envio dos
questiondrios por correio, auséncia de contato presencial), deve ser
um fator a ter em conta no que respeita a generaliza¢io dos resultados
obtidos. Metodologicamente, a natureza transversal do estudo cons-
titui também uma limita¢do, na medida em que ndo permite fazer
inferéncias quanto a existéncia de relagdes causais entre as variaveis
estudadas e as variagdes do ajustamento dos casais ao longo do tempo.

Finalmente, importa fazer uma referéncia a utilizagao exclu-
siva de casais neste estudo (excluindo pais solteiros, divorciados
ou vitvos). Apesar de os nossos resultados nao poderem ser ge-
neralizados a pais com outras situacdes relacionais, a opgao por
incluir apenas casais deve-se ao fato de as exigéncias associadas a
monoparentalidade (e.g., pais solteiros) acarretarem um conjunto
de desafios e exigéncias especificas. Essas especificidades podem nao
ser adequadamente representadas quando incluidas num grupo de
pais casados/unidos de fato, tendo em conta que o foco do presente
estudo sao os determinantes do ajustamento associados a crianga, e
néo os determinantes dos pais.

Assim, pensamos ser relevante a realizagdo de trabalhos com
amostras alargadas e mais representativas, com desenhos de inves-
tigagdes longitudinais e a existéncia de grupo de controle, bem como
considerar grupos especificos de pais (e.g., familias monoparentais).
Esses estudos contribuirdo para o estudo mais especifico e rigoroso
do ajustamento parental a deficiéncia de um filho.

Apesar dessas limitagdes, consideramos que o presente estudo
providencia informagao e reflexdes interessantes quanto a natureza
da sobrecarga parental. Por exemplo, ao identificar os determinantes
da crian¢a que podem contribuir para o pior ajustamento emocional
dos pais, este estudo potencia, assim, a identificagao de grupos mais
vulnerdveis, o que constitui o primeiro passo para uma interven¢ao
preventiva. Perante os resultados alcangados, consideramos de grande
interesse estudar ndo s6 as maes, mas também os pais, o que, dada a
escassez de estudos que incorporam a perspectiva da figura paterna,
releva a importancia deste estudo.

Finalmente, os resultados encontrados remetem para a perti-
néncia de uma avaliagdo compreensiva dos pais que inclua varios
indicadores de ajustamento, incluindo os que reflitam a experiéncia
especifica associada ao diagnéstico, como a sobrecarga e manifesta-
¢Oes emocionais e comportamentais dos pais. Ressalta-se igualmente
a importéncia da identificagdo de possiveis fatores de risco e/ou de
protecao para o desenvolvimento de situagdes de risco emocional,
de forma a permitir a sinalizagdo dos pais que possam estar mais
vulneraveis ao desenvolvimento de respostas desadaptativas. S assim
estardo reunidas as condigdes para uma intervengao eficaz e adequada
as necessidades especificas desses pais, com vista a um ajustamento
saudavel ao diagndstico dos seus filhos. Por outro lado, dado que no
presente estudo constatamos que as maes apresentam, em geral, pior
ajustamento, acreditamos que estas, ainda que nio negligenciando
0s pais, devem ser alvo de maior atencio clinica e de maior apoio
por parte de estruturas de apoio social e mental.
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