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O Stress Parental de Pais-Cuidadores de Criancas e Adolescentes com
Paralisia Cerebral: Varidveis associadas

Resumo: A paralisia cerebral é uma condicdo cronica pediatrica cada
vez mais eminente na sociedade atual, tratando-se de um transtorno complexo
gue impacta a vida da pessoa que a possui, bem como a sua dindmica familiar
(Ribeiro, Porto, & VVandenberghe, 2013). Cuidar de uma crian¢a com paralisia
cerebral constitui uma fonte de stress devido as exigéncias de cuidados e a
obrigatoriedade de uma reorganizacdo individual, conjugal, familiar,
profissional e social (Canavarro & Ramos, 2007).

Neste sentido, 0 presente estudo pretende analisar a influéncia de
variaveis sociodemogréficas/clinica, individuais e familiares no stress
parental de pais-cuidadores de criancgas e adolescentes com paralisia cerebral.
Para tal, o protocolo de investigacao foi aplicado a 172 pais-cuidadores que
responderam aos seguintes instrumentos de autorresposta: Questionario de
Dados Sociodemograficos, indice de Stress Parental (ISP-VR), Escala de
Resiliéncia de Connor e Davidson (CD- RISC) e Systemic Clinical Outcome
Routine Evoluation (SCORE-15). Os resultados evidenciaram que o stress
parental (e respetivas dimensdes) é influenciado por variaveis de diferentes
niveis, designadamente, pelo estado civil do cuidador e pelo sexo do filho com
paralisia cerebral (variaveis sociodemograficas), pelas competéncias pessoais
e padrdes elevados de tenacidade, aceitagdo positiva da mudanga e relaces
seguras (variaveis individuais) e pelas dificuldades familiares (variavel
familiar). De um modo geral, este estudo contribui para a compreenséo sobre
os fatores que podem estar associados ao stress parental de pais-cuidadores de
criancas e adolescentes com paralisia cerebral, favorecendo assim o

desenvolvimento de estratégias preventivas e interventivas nesta area.

Palavras-chave: Paralisia cerebral; pais-cuidadores; stress parental;
criancas e adolescentes.



Parental Stress of Parent-Caregivers of Children and Adolescents with

Cerebral Palsy: Associated Variables

Abstract: Cerebral palsy is a chronic paediatric condition that is
increasingly prominent in today's society, as it is a complex disorder that
impacts the life of the person who has it, as well as their family dynamics
(Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Caring for a child with cerebral
palsy is a source of stress due to the demands that care entails and the
compulsory individual, marital, family, professional and social reorganization
(Canavarro & Ramos, 2007).

Therefore, this study aims to analyse the influence of
sociodemographic/clinical, individual and family variables on parental stress
in parent-caregivers of children and adolescents with cerebral palsy. To this
purpose, the research protocol was applied to 172 parent-caregivers who
answered the following self-answer instruments: Sociodemographic Data
Questionnaire, Parental Stress Index (PSI-SF), Connor and Davidson
Resilience Scale (CD-RISC) and Systemic Clinical Outcome Routine
Evaluation (SCORE-15). The results showed that parental stress (and its
dimensions) is influenced by variables at different levels, namely the
caregiver's marital status and the gender of the child with cerebral palsy
(sociodemographic variables), the caregiver’s personal skills and high
standards of tenacity, positive acceptance of change and safe relationships
(individual variables) and family struggles (family variable). In general, this
study contributes to the understanding of the factors that may be associated
with parental stress in parents-caregivers for children and adolescents with
cerebral palsy, thus fostering the development of preventive and

interventional strategies in this area.

Key Words: Brain paralysis; parent-caregivers; parental stress;
children and adolescents.
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Introducéo

Apesar da paralisia cerebral ser uma condigao cronica muito frequente
na infancia, a sua defini¢éo é debatida hd mais de 150 anos na comunidade
cientifica (Morris, 2007), sendo ainda hoje dificil defini-la com precisdo
(Kavcic & Vodusek, 2005). Na década de 80, a paralisia cerebral passou a ser
compreendida como uma condicdo heterogénea que abrange um grupo de
perturba¢Bes motoras ndo progressivas, frequentemente variaveis, decorrentes
de lesBes ou anomalias no cerébro que surgem nas fases iniciais de
desenvolvimento (Mutch, Alberman, Hagberg, Kodama, & Perat, 1992). No
inicio do século XXI, uma equipa de investigadores da Surveillance Cerebral
Palsy in Europe (SCPE) apontam para a existéncia de cinco elementos chaves
gue devem ser contemplados na definicdo de paralisia cerebral: (1) o facto de
ser um termo “guarda-chuva”, ou seja, um termo que agrupa uma série de
significacbes numa Unica categoria; (2) a natureza permanente mas nao
imutavel da paralisia cerebral; (3) a relagdo com uma perturbacdo do
movimento e/ou da postura e da funcdo motora; (4) tem origem numa
lesdo/anomalia ndo progressiva e, (5) a ocorréncia da lesdo/anomalia no
cérebro em crescimento (SCPE, 2000).

Sendo frequentemente diagnosticada no periodo fetal, neonatal ou na
primeira infancia, e persistindo ao longo da vida, a paralisia cerebral é
considerada uma condicdo crénica pediatrica (Ribeiro et al., 2013). Entende-
se por condicdo cronica pediatrica, qualquer doenca com duragdo superior a
trés meses, podendo eventualmente, ter ou ndo possibilidade de cura, sendo
que impde limitagOes significativas ao dia-a-dia da crianga, requerendo de
acompanhamento médico e de outros cuidados associados que ultrapassam as
necessidades de uma crianga saudavel com a mesma idade (van der Lee,
Mokkink, Grootenhuis, Heymans, & Offringa, 2007).

Face a um diagndstico que gera, mormente, incapacidade no individuo,
surge a inevitabilidade de um elemento adulto se destacar para assumir a
grande maioria dos cuidados ao portador de paralisia cerebral, prestando
suporte em contexto domiciliario (Carduff et al., 2016). Neste sentido, o
cuidador informal acaba por ser habitualmente um elemento familiar, sendo

geralmente a mée a assumir este papel (Ribeiro et al., 2013).
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No contexto familiar, o cuidado de uma crianca ou adolescente com
paralisia cerebral envolve uma série de desafios e, por conseguinte, o sistema
familiar carece de reajustamentos internos (Ribeiro et al., 2013). Com base na
revisdo da literatura é possivel afirmar que, no processo de cuidar, é necessario
aprender a cuidar e também a se cuidar. Deste modo, é relevante sublinhar que
o cuidador informal também necessita de cuidados, revestindo-se de especial
importancia que os profissionais de salde que lidam de perto com esta
problematica atendam as dificuldades e necessidades relacionadas a qualidade
de vida e a constituicdo subjetiva do bem-estar pessoal e familiar de quem
cuida (Santos et al., 2017).

Desta forma, o presente trabalho visa avaliar o stress parental de pais-
cuidadores de criancas e adolescentes' com paralisia cerebral, procurando
analisar a influéncia de caracteristicas sociodemograficas/clinica, individuais
e familiares no mesmo, de modo a contribuir para a investigagdo empirica

sobre as necessidades e recursos destes cuidadores.

| - Enquadramento conceptual

1.1. Vivéncia Familiar e Parental da Paralisia Cerebral

O nascimento de um filho é um dos acontecimentos mais importantes
na vida de um individuo, marcando uma fase de transicdo no seu ciclo
evolutivo familiar, constituindo-se como uma crise expectavel e normativa
(Relvas & Lourengo, 2001). No entanto, quando o nascimento desse filho é
marcado pelo diagnostico precoce de paralisia cerebral, esta transicdo podera
assumir um significado bastante diferente (Monteiro, Matos, & Coelho,
2002). Segundo Alarcédo (2006), o stress originario de problemas particulares,
ndo normativos, que correspondem a acontecimentos ndao esperados, como €
0 caso do nascimento de uma crianga com uma condicdo cronica pediatrica,
podera afetar fortemente a organizacao estrutural de um sistema familiar.

No caso da paralisia cerebral, o diagndstico € normalmente realizado

durante os dois primeiros anos de vida (Schwartzman, 2004). Dito de outra

! Por uma questdo de parcimonia, ao longo do trabalho recorre-se ao termo
criangas para designar criangas e adolescentes. Sempre que for relevante ser feita a
distin¢do entre os dois grupos etarios.
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forma, aquando do conhecimento do diagnostico, o par parental é confrontado
com a necessidade de uma reestruturacdo profunda relativamente aos papéis
que cada um representa (Monteiro et al., 2002). Inicialmente ha um periodo
de ajustamento face ao diagnostico ndo esperado e, posteriormente, a todas as
alteragdes que se sucederdo no sistema, seguir-se-a um periodo de adaptacao
familiar (Cordeiro, 2012). Gradativamente, a familia vai desenvolvendo
estratégias para se adaptar ao contexto e as necessidades da crianga com
paralisia cerebral, elaborando uma nova rotina (Baltor & Dupas, 2013).

O desenvolvimento de qualquer crianga é considerado um produto de
interacfes dindmicas e continuas entre a crianga e a sua familia (Morilla,
Caldas, Scarpellini, & Santos, 2017). A relacdo parental é seguramente uma
realidade complexa, na qual as interagGes de um influenciam mutuamente as
interacbes do outro (Morilla et al., 2017). Desta forma, a familia destas
criangas, considerando todas as caracteristicas da paralisia cerebral, torna-se
um elemento fulcral deste processo, tanto para proporcionar um ambiente
favoravel ao desenvolvimento, como para prestar cuidados (Morilla et al.,
2017).

Os elementos que constituem o sistema familiar devem investir na
adaptacdo a convivéncia com a condicdo cronica da crianga, uma vez que
padrGes rigidos de relacionamento podem afetar o desenvolvimento
emocional dos mesmos elementos (Castro & Piccinini, 2002). De acordo com
os dados da investigacdo, € importante que os pais estejam esclarecidos e
conscientes quanto as exigéncias do tratamento que a paralisia cerebral coloca,
correndo assim, menores riscos de depressdo e de padrdes elevados de stress,
visto que o comportamento dos pais afeta diretamente a crianca (Castro &
Piccinini, 2002).

Tal como tem vindo a ser referido, as exigéncias consequentes do
diagndstico destas criangas provocam uma reorganizagdo das rotinas e das
relacbes familiares, bem como ajustes no planeamento financeiro. Assim
sendo, a condicdo crdnica impacta a dindmica de toda a familia, impondo-lhe
uma adaptacdo as particularidades requeridas, como € o caso de presencas no
hospital, tratamentos com efeitos secundarios severos e a rutura com Varios
aspetos da vida quotidiana. Por exemplo, os cuidadores abandonam por vezes

a atividade profissional para se dedicarem a tarefa de cuidar (Dockertym
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Skegg, & Williams, 2003), ou diminuem a frequéncia de trabalho com o
proposito de acompanhar os seus filhos aos tratamentos (Eiser, Eiser, &
Stride, 2005).

Dependendo do nivel de severidade da paralisia cerebral pode ser
maior ou menor o risco de disturbio na qualidade da relagdo e interacdo com
os pais (Miranda, 2012). Alguns autores defendem que a independéncia
funcional da crianga é altamente preditiva da adaptagdo materna (Canning,
Harris, & Kelleher, 1996). Atendendo a severidade da paralisia cerebral,
existem cinco niveis de classificacdo baseados nas habilidades e na iniciativa
do movimento, com énfase particular nas capacidades de sentar e andar
(Palisano, Hanna, & Rosenbaum, 2000). Estes cinco niveis dividem-se em
dois grandes grupos consoante o comprometimento motor que o individuo
apresenta. Os niveis I, Il e Il estdo compreendidos no grupo de menor
comprometimento motor. Em contrapartida, 0s sujeitos que apresentam um
maior compromentimento motor, correspondem aos niveis IV e V de
severidade, e manifestam uma limitagdo motora grave, necessitando do
auxilio de uma cadeira de rodas para locomocao (Palisano et al., 2000). Na
pratica clinica, o efeito desta classificagdo inicia-se no momento em que é
estabelecido o diagnostico, facilitando, na grande maioria das vezes, a
compreensao das familias a respeito das habilidades atuais e do prognéstico,
tendo como resultado o planeamento de uma intervencdo dirigida as
necessidades futuras (Gorter, Ketelaar, Rosenbaum, Helders, & Palisano,
2008). Inevitavelmente, a familia tem de adequar as suas experiéncias e
expectativas a nova realidade. Esta adaptacdo depende ndo s6 dos recursos
disponiveis e das caracteristicas da familia, como também das caracteristicas
da crianca (Eiser et al., 2005).

Um dos principais desafios destas familias é lidar com os problemas
da crianca de forma eficaz, conciliando essa tarefa com as exigéncias da vida
didria (Mobarak, Khan, Munir, Zaman, & McConachie, 2000), precisando
adaptar-se as inumeras condi¢fes stressantes que se modificam em
intensidade e frequéncia ao longo do tempo (Ribeiro et al., 2013). As
investigacOes na &rea do stress tém demonstrado que a mae é, geralmente,o
elemento familiar sobre quem recaem um maior nimero de exigéncias (Castro

& Piccinini, 2002), sendo esta uma experiéncia desencadeadora de stress ao
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qual teré de se adaptar (Francischetti, 2006). Ou seja, em virtude do facto de
serem frequentemente as maes a principal figura parental a prestar cuidados,
sdo também elas o elemento familiar mais vulneravel ao stress (Ribeiro et al.,
2013).

De acordo com a reviséo da literatura efetuada, maes de criangas com
paralisia cerebral apresentam niveis mais altos de stress, ansiedade e
depresséo e pior qualidade de vida, quando comparadas com pais de criangas
saudaveis (Pousada et al., 2013).

Em sintese, o diagndstico de paralisia cerebral, tal como outras
condigdes cronicas pediétricas (e.g., diabetes, cancro) pode ser visto como um
acontecimento stressor, afetando ndo sé o desenvolvimento da crianga, como
também as relagdes familiares (Hamlett, Pellegrini, & Katz, 1992). A forma
como cada familia se ajusta e adapta a paralisia cerebral é, assim resultado de
um processo interativo entre as exigéncias e as capacidades da familia ao
longo do tempo (McCubbin & Patterson, 1983; Patterson, 1988).

1.2. Pais-Cuidadores: Complexidades e Desafios

O papel de cuidador é fundamental na prestacdo de cuidados
diferenciados as criangas com paralisia cerebral e também na sua manutencao
na sociedade, evitando a ocorréncia de exclusdo (Oliveira & Limongi, 2011).
Como referido anteriormente, o cuidador é habitualmente um elemento
pertencente ao sistema familiar (Carduff et al., 2016). Desta forma,
desempenhar o papel de cuidador informal da criangca com paralisia cerebral
envolve a intensificacdo do papel de pai/mée (Dixon-Woods, Young, &
Heney 2002). A sobreposicéo entre estes dois papéis, de pai/mée e de cuidador
informal, caracteristico das condi¢des cronicas prediatricas, conduziu a
escolha da expressdo “pais-cuidadores”, salientando desta forma a
intensificacdo do seu papel parental (Salvador, 2019).

Face o exposto, os cuidadores familiares sdo um grupo particularmente
vulneravel ao desenvolvimento de sindrome de burnout, sintomatologia
psicopatoldgica e niveis preocupantes de distress (Carduff et al., 2016). E
preciso considerar que o cuidado direcionado a estas criangas consome tempo
e energia, gerando nestes cuidadores dificuldades no planeamento e execucao

de projetos pessoais de curto e médio prazo, o que implicitamente
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compromete o seu bem-estar (Santana & Rabinovich, 2012).

Na grande maioria dos casos, estes cuidadores apresentam um grande
namero de insegurancas comuns (e.g., 0 medo de ndo serem capazes de dar
resposta as exigéncias que uma crianga com paralisia cerebral implica), bem
como uma sobrecarga de trabalho que é ampliada e intensificada a medida que
0 tempo passa (Santos et al., 2017). O facto das tarefas que s&o atribuidas ao
cuidador ndo terem, por vezes, orientacdo médica adequada nem suporte das
instituices de salde (Barbosa & Fernandes, 2009), faz com que estes pais-
cuidadores estejam expostos a um maior risco de desenvolver distirbios a
nivel da salde fisica e do bem-estar psicoldgico (Ribeiro et al., 2013).

Quando exercida num longo periodo de tempo a responsabilidade de
cuidar, torna-se uma grande fonte de stress (Ribeiro et al., 2013). As
alteragdes das rotinas e o tempo despendido no cuidado ao outro podem
interferir nos aspetos da vida pessoal, familiar e social do cuidador e, por
conseguinte, gerar impacto na qualidade de vida deste (Barbosa & Fernandes,
2009). Para além disso, tem de existir uma grande flexibilidade na gestdo e
planeamento do seu proprio tempo (Ribeiro el al., 2013). A sobrecarga diaria
resultante das exigéncias desta condigdo crdnica, entendidas como um
conjunto de necessidades a serem constantemente atendidas, podem
repercutir-se em sentimentos negativos, pondo em risco a felicidade e o
desenvolvimento futuro da familia (Francischetti, 2006).

A necessidade de cuidados constantes, como o vestir e a alimentacéo,
os tratamentos multidisciplinares dos quais estas criangas e adolescentes
necessitam, bem como as consultas frequentes em diversas areas (e.g. terapia
da fala, psicoterapia, etc), entre outras inimeras tarefas, implicam uma série
de alteracBes na sua vida pessoal, profissional e financeira, traduzindo-se
numa reducdo do tempo livre dos cuidadores principais (Wallander, Pitt, &
Mellins, 1990).

Resumindo, a literatura na &rea das condic¢Ges cronicas pediatricas,
evidencia o papel multifacetado de cuidadores informais desempenhado pelos
pais de criangas com paralisia cerebral, tornando-se neste sentido
especialmente relevante a existéncia deste estudo, o qual pretende contribuir
para o reconhecimento da complexidade e dos desafios do papel de pais-

cuidadores no processo de adaptacdo a paralisia cerebral.
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1.3. Stress Parental na Prestacdo de Cuidados aos Filhos

O stress parental é definido como “uma reacdo psicolédgica oponente,
face as exigéncias de ser pai ou mae e perante 0 medo de ndo conseguir
responder adequadamente, podendo gerar sentimentos negativos acerca da
crianca e/ou de si proprio” (Deater-Deckard, 1998, citado em Crnic & Low,
2002, p. 248). Assim sendo, este tipo de stress apresenta-se como um
desestabilizador das fungdes parentais, e de acordo com alguns autores,
influencia as praticas do cuidado, repercutindo-se em maes mais propensas a
serem violentas, negligentes e a reforgarem os problemas de comportamento
dos filhos (Ribeiro, Sousa, Vandenberghe & Porto, 2014). O stress parental
pode apresentar-se de diversas formas, atrdves de sentimentos como a
ansiedade, depressdo, stress pds-traumatico, obsesses e compulsdes e ainda,
queixas somaticas (Vrjimoet-Wiersma, Egeler, Koopman, Lindahl Norberg,
& Grootenhuis, 2009).

Abidin (1992) refere que o stress parental & determinante no
comportamento dos pais, dependendo deste uma diversidade de fatores, entre
0s quais se destacam as caracteristicas dos pais, das criangas e do meio, 0s
quais poderdo funcionar ou ndo como indutores de stress. De acordo com
Abidin (1992), o stress parental é o melhor preditor de saude e bem-estar dos
pais, quando comparado com outros tipos de stress (e.g., stress profissional),
sendo assim merecedor de atencdo na presente investigacéo.

Também Cronin, Becher, Christians, Maher e Dibb (2015) corroboram
estas afirmagdes, postulando que o stress parental é definido pelo stress que
0s pais vivenciam, ndo apenas por cuidarem de um filho, mas também pelas
circunstancias sociais, do meio e das responsabilidades da vida diéria. Neste
sentido, o stress parental pode ser intensificado: (1) pelas caracteristicas dos
pais/cuidadores (e.g., idade, estado civil, estratégias de coping, e
autopercecdo); (2) pelas caracteristicas da crianca (e.g., idade, grau de
severidade, presenca de problemas emocionais e de comportamento); (3) pelo
funcionamento familiar; (4) pelo vinculo estabelecido entre os pais e a crianga;
(5) fatores sociais como € o caso do suporte social; (6) fatores econémicos
(e.g., emprego); e ainda, (7) pelo contexto cultural (Abidin 1992; Margis,

Picon, Cosner, & Silveira, 2003). Para além dos fatores referidos, Cronin et
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al. (2015) mencionam a existéncia de fatores ecoldgicos e contextuais,
incluindo a localizagdo geografica, raca e etnicidade, como tendo impacto no
nivel de stress e na satde fisica e mental dos pais-cuidadores de criangas com
paralisia cerebral. Ainda a este propdsito, varios estudos indicam que o
trabalho remunerado reduz o stress parental (Ribeiro et al., 2014),
contribuindo o desemprego para uma pior satide mental dos pais (Sawyer et
al., 2011). Também quanto maior for o nivel socioeconémico, menor o nivel
de stress parental e maior a autoestima parental (Silva & Aiello, 2009);

Contrariamente ao que tem vindo a ser afirmado, ha estudos sobre o
stress parental que ndo apresentam diferencas significativas em fungdo do
sexo dos pais (Costa, 2011), outros indicam ainda que a idade das figuras
parentais também ndo afeta o stress parental (Silva, 2012). H4 também estudos
gue referem que os pais solteiros vivenciam niveis de stress mais elevados em
comparagdo com os casados (Caldwell, Horne, Davidson, & Quinn, 2006) e
que quanto melhor a relacéo do casal, menor o nivel de stress parental (Siman-
Tov & Kaniel, 2010).

Relativamente ao contexto familiar, ha autores (e.g., Singer et al., 1999)
gue afirmam que ambientes familiares mais contentores, aquando da presenca
de um elemento com paralisia cerebral, estdo diretamente relacionados com
uma parentalidade mais positiva e niveis mais baixos de stress por parte da
figura materna.

Em suma, dada a relevancia do stress parental na prestacéo de cuidados
aos filhos, no presente estudo esta varidvel assume um papel fulcral,
procurando-se de seguida descrever os estudos empiricos focados no stress
parental e nas situacdes especificas em que os filhos sdo portadores de

paralisia cerebral.

1.3.1. Stress Parental e Paralisia Cerebral: Evidéncia
Empirica

Num estudo realizado na Europa, em 2011, com 818 pais de criangas
com paralisia cerebral, constatou-se que 36% dos pais apresentam niveis
elevados de stress parental, o que revela um resultado elevado quando
comparado com os 5% da populacdo geral (Parkes, Caravale, Marcelli,
Franco, & Colver, 2011). Com base na literatura, parece existir uma

associacdo entre o stress parental e a gravidade da condicdo fisica (Raina et
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al., 2005). Alguns autores defendem que os pais de filhos com leve
comprometimento motor apresentam niveis mais elevados de stress parental
(Park et al., 2012). Contudo, ha investigacbes que refutam este facto,
afirmando que o nivel de comprometimento motor dos filhos ndo explica a
manifestacdo de stress parental (Ribeiro et al., 2014).

Na area de paralisia cerebral hd autores que afirmam que o stress
parental diminui com o aumento da idade dos filhos, considerando que pais
com filhos em idade escolar apresentam niveis mais elevados de stress, devido
as mudangas na rotina dos cuidados diarios (Margis et al., 2003). Verifica-se
também que diferencas nos niveis de stress parental podem estar mais
relacionadas com a perce¢do que os pais tém da condicdo crdnica pediatrica,
do que com as caracteristicas da crianga ou o grau de comprometimento motor
(Pianta, Marvin, Britner, & Borowitz, 1996).

De acordo com a revisdo bibliografica efetuada, alguns dos
determinantes do stress parental vivenciado por mées com filhos com paralisia
cerebral sdo o apoio do parceiro e a satisfagdo conjugal (Button, Pianta, &
Marvin, 2001). Para além disso, ha estudos que afirmam que, as mées acabam
por se envolver demasiado na vivéncia do cuidar criando com a crian¢a uma
relacdo de dependéncia, acabando por ndo estar tdo disponiveis para as
necessidades da restante familia (Miranda, 2012).

No entanto, é de notar que nem todas as maes experienciam este mal-
estar no que concerne a adaptacdo. Algumas, pelo contrério, parecem
evidenciar um bom ajustamento ao diagndstico dos seus filhos, apesar de se
entender este grupo como a minoria (Monteiro et al.,2002). A maneira como
0s progenitores enfrentam situacfes stressantes varia. Mesmo que possam
compartilhar histérias semelhantes, estes diferenciam-se pelo facto de alguns
possuirem recursos facilitadores de superacéo de crise (Pinheiro, 2004).

Em resumo, para promover a saude, quer fisica, quer mental dos pais-
cuidadores, e prestar melhores servigos de assisténcia a crianga portadora de
paralisia cerebral e respetiva familia, é essencial o reconhecimento das
dificuldades evidenciadas pelos pais, contribuindo entdo para a prestacéo de
apoio (Alaee, Shahboulaghi, Khankeh, & Kermanshahi, 2015).
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Il - Objetivos

A presente investigagdo tem como objetivo geral avaliar a influéncia de
variaveis sociodemograficas e clinica, individuais e familiares no stress
parental de pais cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

Mais concretamente, foram delineados 0s seguintes objetivos especificos:

2.1. Analisar a influéncia de variaveis sociodemograficas relativas ao
cuidador (sexo, idade, escolaridade, situacdo laboral, nivel
socioecémico, estado civil, e numero de filhos) e a crianca com
paralisia cerebral (sexo e idade), e do grau de severidade da
paralisia cerebral (varidvel clinica) no stress parental e em cada
uma das suas dimensdes (Distress Parental, Interacdo Disfuncional

Progenitor-Crianca e Crianca Dificil).

2.2.Verificar a influéncia da resiliéncia individual e dos respetivos
fatores (Fator 1 - Competéncia pessoal, padrbes elevados e
tenacidade; Fator 2 - Confianga nos seus instintos, toleréncia a
afetos negativos e efeitos fortelecedores do stress; Fator 3 -
Aceitacdo positiva da mudanca e relagbes seguras) no stress
parental e em cada uma das suas dimensGes (Distress parental,

Interagdo disfuncional progenitor-crianga, e Crianga dificil).

2.3.Explorar a influéncia do funcionamento familiar, em particular das
subescalas Recursos familiares, Comunicacdo na familia, e
Dificuldades familares no stress parental e em cada uma das suas
dimensdes (Distress parental, Interacdo disfuncional progenitor-

crianca, e Crianga dificil)
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lll - Metodologia

3.1. Caracterizacdo da amostra

O presente estudo conta com a participagdo de 172 pais-cuidadores de
criangas com paralisia cerebral. A amostra é maioritariamente constituida pelo
sexo feminino (n = 146; 84.9%) com idades compreendidas entre os 24 e 75
anos (M = 41.28; DP = 8.19). A grande maioria dos sujeitos encontram-se
casados (n = 106; 61.6%), empregados (n = 145; 88.4%), com 0 ensino
secundario concluido (n = 53; 31%), e tém mais do que um filho (n = 110;
62,9%). Conforme a Tabela 1, a maior parte dos sujeitos apresenta um nivel
socioecondmico médio (n = 76; 44.2%).

Relativamente & caracterizagdo das criangas com paralisia cerebral, a
maior parte sdo do sexo masculino (n = 107; 62.2%), 57.3% tém idade entre
1 e 9 anos (criancas) e 42.7% idade entre os 10 e os 19 (adolescentes)?. Face
ao grau de severidade, uma maior percentagem de sujeitos apresenta um nivel

ligeiro, classificados no nivel | (n = 59; 34.7%).

3.2. Procedimentos de selecdo e recolha da amostra

O presente estudo esté integrado num projeto de P6s Doutoramento em
Psicologia da Salde realizado pela Professora Doutora Juliana Maciel de
Queiroz (investigadora principal) - Universidade do Estado do Para (Brasil),
orientado pela Professora Doutora Luciana Sotero da Faculdade de Psicologia
e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra. O referido projeto
pretende realizar um estudo comparativo entre Portugal e o Brasil, que visa
compreender o processo de interacdo entre variaveis individuais (stress
parental e resiliéncia), familiares (funcionamento familiar e qualidade vida) e
contextuais (nivel socioecondémico, rede de apoio, entre outras) na vida dos

cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.

2 O intervalo etério assumido para a diferenciacéo entre criancas e adolescentes
teve por base a categorizacdo etaria definida pela Organizagdo Mundial de Saude
[World Health Organization (WHO), 1989].
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17

Variaveis Categorias

Sociodemogréaficas/clinica

Amostra Total

n %

Sexo Feminino 146 84.9
Masculino 26 15.1

Estado Civil Solteiro(a) 11 6.4
Casado(a) 106 61.6
Uni&o de facto 34 19.8

Divorciado(a)/separado(a) 17 9.9

Recasado(a)/nova unido 1 0.6

de facto

Vitvo(a) 3 1.7

Situacgao Laboral Empregado(a) 145 88.4
Desempregado(a) 19 11.6

Nivel Socioeconémico Baixo 75 43.6
Médio 76 44.2

Elevado 21 12.2

Habilitag6es Literarias 4° Ano 13 7.6
6° Ano 24 14.0

9° Ano 34 19.8

12° Ano 53 31.0

Licenciatura 28 16.4

Mestrado 15 8.8

Doutoramento 1 0.6

Outro 3 1.8

Ndmero de Filhos 1 62 37.1
2 79 47.3

3 16 9.6

4 5 3.0

5 1.2

6 1.2

7 1 0.6

Sexo da Crianga Feminino 65 37.8
Masculino 107 62.2

Grupos Etarios Crianca 98 57.3
Adolescente 73 42.7

Grau de Severidade | 59 34.7
1l 21 12.4

1] 8 4.7

\Y 26 15.3

\Y, 56 32.9
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Quando foram iniciados os trabalhos no @mbito da dissertacdo de
mestrado, a amostra do projeto mais abrangente jaA se encontrava a ser
recolhida pela investigadora principal (de mar¢o a dezembro de 2018). Por
essa razdo, os mestrandos ndo colaboraram na definicdo e preparacdo do
protocolo de investigacdo, nem nos contactos iniciais com as diversas
AssociacOes de Paralisia Cerebral (APC) convidadas a colaborar no estudo.
Ainda assim, os alunos tiveram a oportunidade de participar na fase final do
processo de recolha de dados, tendo-se deslocado & Associacdo de Paralisia
Cerebral de Braga em novembro de 2018, assistindo a uma entrevista com um
pai-cuidador. Importante referir que, a informagdo relativa ao grau de
severidade da crianca com paralisia cerebral, fornecida pelo instrumento
Gross Motor Function Classification System (GMFCS), era cedida antes de
cada entrevista pela equipa de profissionais de salde especializados que
integravam as diversas APC’s, e ndo pelos cuidadores.

No &mbito de uma melhor integragdo no projeto, em dezembro de
2018, os mestrandos fizeram uma visita institucional & Associag&o de Paralisia
Cerebral de Coimbra, mais concretamente a Quinta da Conraria, conhecendo
0 espago fisico e a equipa multidisciplinar que a associacdo dispGe, tendo
como objetivo uma maior aproximagéo aquele que é o trabalho realizado com
individuos com paralisia cerebral.

Os critérios de inclusdo da amostra foram os seguintes: 1) pais ou maes
com filhos com paralisia cerebral e 2) os filhos com paralisia cerebral terem
idades compreendidas entre 0 1 e 19 anos.

Do protocolo de investigagdo, para além dos instrumentos que serdo
apresentados seguidamente, consta 0 Consentimento Informado com
informacbes relativas ao objetivo do estudo, respeitando sempre a
confidencialidade e o anonimato dos participantes e o cariz voluntario da

participacéo.
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1 Legenda:
T hn 1- APC Viana do Castelo (n = 6)
.2 W -4 L 2- APC Braga e Guimaraes (n = 42)
3 s 3-  APC Porto (n = 26)
i 4-  APC VilaReal (n = 4)
5- APC Coimbra (n = 53)
5,‘ 6- APC Leiria (n =12)

7- APC Lisboa (n = 6)
8- APCBeja(n=5)
9- APC Faro (n =18)

Figura 2. Distritos onde foi realizada a recolha de dados

3.3 Instrumentos

Para a recolha dos dados do presente estudo recorreu-se a utilizacdo dos
seguintes instrumentos de autorresposta: Questionario de Dados
Sociodemograficos, indice de Stress Parental (ISP-VR), Escala de Resiliéncia
de Connor e Davidson (CD-RISC) e Systemic Clinical Outcome Routine
Evoluation (SCORE-15).

3.3.1. Questionério de Dados Sociodemograficos

O questionério de dados sociodemograficos criado especificamente
para esta investigacdo contém a recolha de dois tipos de informagéo: dados do
cuidador e da familia (e.g., sexo, relagdo familiar do cuidador com a crianca,
idade, escolaridade, profissdo, estado civil e nimero de filhos) e dados da

crianca com paralisia cerebral (e.g.,sexo, idade e grau de severidade).
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3.3.2. Indice de Stress Parental (ISP-VR; versao original de Abidin,
1993; versdo portuguesa de Santos, 2011)

O ISP-VR (Santos, 2011) é um questionario amplamente utilizado
para a avaliacdo do stress parental, inclusive em estudos com pais de criangas
com paralisia cerebral (Ribeiro et al., 2014), permitindo avaliar o stress
parental percebido pelos pais, auxiliando na identificagdo de fontes e de
diferentes tipos de stress que a parentalidade acarreta (Santos, 2011). E
constituido por 36 itens subdivididos em trés diferentes dominios, cada um
com 12 itens: (1) Distress parental (avalia as exigéncias dos filhos que causam
sofrimento e restriguem a partipagdo social dos pais); (2) Interacéo
disfuncional progenitor-crianca (avalia a insatisfacdo parental com as
interacfes com a criancga); e (3) Crianca dificil (avalia as perce¢des parentais
das capacidades autorreguladoras da crian¢a) (Santos, 2011).

Para cada item existe uma escala de resposta tipo Likert com cinco
opgdes de resposta (de 1 “concordo completamente” a 5 “discordo
completamente™). A pontuag&o total varia de 36 a 180, sendo que resultados
mais elevados equivalem a menos stress parental (Santos, 2011). De notar que
0 instrumento contempla 4 itens negativos (14, 22, 32 e 33).

No presente estudo, tanto a pontuacdo total da escala, como a pontuagéo
de cada dimenséo indicam valores de a <.70, 0 que traduz um bom nivel de

consisténcia interna (Pestana & Gajeiro, 2008).

3.3.3. Escala de Resiliéncia de Connor e Davidson (CD-RISC;
versao original de Connor & Davidson, 2003; versdo portuguesa de Faria-
Anjos, Ribeiro, & Ribeiro, 2008, citado em Almeida, 2016)

O CD-RISC é um instrumento que avalia e quantifica a resiliéncia
individual, constituido por 25 itens respondidos através de uma escala de
Likert de cinco pontos em que 0 corresponde a “N&o verdadeira” e 4 a “Quase
sempre verdadeira”, tendo o individuo que indicar até que ponto concorda
com as afirmac@es e em que medida estas se aplicam a sua realidade e a si no
altimo més (Connor & Davidson, 2003). O resultado total do instrumento
varia entre 0 e 100, correspondendo a resultados mais elevados um maior nivel

de resiliéncia (Connor & Davidson, 2003). E uma escala que apresenta boas
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propriedades psicométricas, podendo ser administrado tanto a populacéo
clinica como a populacéao geral (Connor & Davidson, 2003).

Na versdo original da Connor-Davidson Resilience Scale foram
identificados os seguintes cinco fatores: Competéncia pessoal, padrdes
elevados e tenacidade (fator 1); Confianga nos seus instintos, tolerancia a
afetos negativos e efeitos fortalecedores do stress (fator 2); Aceitagdo positiva
da mudanga e relagdes seguras (fator 3); Controlo (fator 4); Influéncia
espiritual (fator 5) (Connor & Davidson, 2003).

No estudo da adaptacdo da escala para a populagédo portuguesa (Faria-
Anjos, Ribeiro, & Ribeiro, 2008, citado em Almeida, 2016) apenas foram
encontrados 4 fatores: Competéncia pessoal, padrdes elevados e tenacidade
(fator 1), Confianga nos seus instintos, tolerancia a afetos negativos e efeitos
fortaleceores do stress (fator 2), Aceitacdo positica da mudanca e relagdes
seguras (fator 3), e Influéncia espiritual (fator 4), mantendo a escala um bom
indicador de consisténcia interna com um alfa de Cronbach para o total da
escala de .89 (Faria-Anjos et al., 2008, citado em Almeida, 2016).

Neste estudo a escala apresentou um bom nivel de consisténcia interna
revelando um a total de .88. A subescala da Influéncia espiritual ndo foi
analisada nos resultados por apresentar um nivel baixo de consisténcia interna
(.45). No entanto, as restantes subescalas foram mantidas por apresentarem
um bom alfa de Cronbach (>.70) (Pestana & Gajeiro, 2008).

3.3.4. Systemic Clinical Outcome Routine Evoluation (SCORE-
15; versdo original de Stratton, Bland, Janes, & Lask, 2010; verséo
portuguesa de Vilaga, Silva, & Relvas, 2014)

O SCORE-15 ¢é uma escala de autorresposta que tem como objetivo
avaliar vérios aspetos do funcionamento familiar e pode ser utilizado com
sujeitos com mais de 12 anos (Vilaga, Silva, & Relvas, 2014). Contempla trés
dimensOes: Recursos familiares, Comunicacdo na familia e Dificuldades
familiares (Vilaca et al., 2014). A primeira se refere-se aos recursos e a
capacidade de adaptacdo da familia, a segunda avalia a comunica¢do no

sistema familiar, e a terceira, remete-se para a sobrecarga das dificuldades no
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sistema familiar (Vilaga et al., 2014).

A cada dimensdo correspondem cinco intens. Os itens sdo cotados
numa escala de Likert com cinco niveis de resposta: 1 “Descreve-nos muito
bem”, 2 “Descreve-nos bem”, 3 “Descreve-nos em parte”, 4 “Descreve-nos
mal” e 5 “Descreve-nos muito mal” (Vilaga et al., 2014).

Relativamente a cotacdo, quer para o total da escala como para as
dimensdes, esta podera ser feita através de dois métodos: 1) recorrendo a
inversdo dos itens negativos (2, 4,5, 7, 8,9, 11, 12, 13 e 14) ou 2) analisando
0s itens negativos sem proceder a sua inversdo, somando 0s cinco itens
correspondentes a cada dimensdo e divindo esse valor por cinco (Vilaga et
al.,2014). Em termos de interpretacdo, pontuagdes mais baixas correspondem
a um melhor funcionamento familiar.

No presente estudo, o calculo da consisténcia interna permitiu apurar
gue o total da escala apresenta um bom indicador de consisténcia interna (o =
.89), bem como as diferentes dimensGes Recursos familiares (o = .84),
Comunicagdo na Familia (oo = .82) e Dificuldades Familiares (a = .78)
(Pestana & Gajeiro, 2008).

3.4 Analises Estatisticas

O registo, tratamento e analise estatistica dos dados recolhidos foram
realizados com recurso ao programa Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 22. Num momento inicial, para “limpeza” da base de
dados, procedeu-se a recodificacdo de missings, seguindo-se a inversdo dos
itens negativos, passando-se posteriormente aos calculos correspondentes dos
totais das escalas e respetivas dimensdes. Para a realizacdo da andlise, foi
necessario proceder-se ao agrupamento de algumas variaveis, como é o caso
do estado civil, nimero de filhos, grau de severidade da paralisia cerebral.
Todas estas varidveis foram recodificadas numa variavel dicotomica. Esta
recodificacdo foi o primeiro passo indispensavel para a realiza¢do das analises
estatisticas que se pretendiam efetuar. A varidvel estado civil foi recodificada
“com companheiro” e “sem companheiro”; para 0 nimero de filhos a
recodificacdo passou a ser “com apenas um filho” e “com mais do que um
filho”; para o grau de severidade agrupou-se o nivel I, Il e 1l corresponden-

te a criangas com leve comprometimento motor e o nivel IV e V que integra
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as criancas com nivel de comprometimento motor elevado. Foi criada uma
nova variavel com o Nivel Socioeconémico (NSE) (baixo, médio e elevado)
(Simdes, 1994), tendo-se de posteriormente agrupado o nivel médio e elevado.

De seguida, foram realizadas analises descritivas para a caracterizagdo
sociodemografica da amostra, e de modo a conhecer a fiabilidade dos
instrumentos realizaram-se analises de consisténcia interna para determinar o
alfa de Cronbach. Por forma a, cumprir 0s objetivos anteriormente
mencionados foram realizadas analises de regressdo linear multipla
hierarquica para apurar os efeitos das varidveis referentes ao cuidador, crianga
e familia no stress parental. Assim sendo, foram criados trés diferentes blocos:
no primeiro bloco foram inseridas as variaveis que correspondem ao cuidador
(sexo, idade, situagdo laboral, NSE, estado civil, e o nimero de filhos), e
varaveis associadas a crianca (sexo, idade, e grau de severidade); no segundo
bloco inseriram-se os fatores relativos a escala que avalia a resiliéncia
individual (CD-RISC) e no ultimo bloco as subescalas que avaliam o
funcionamento familiar (SCORE-15).

Para assegurar as condicOes de aplicabilidade da regressdo acima
referida, foram verificados 0s seguintes pressupostos: 1) a analise da
multicolinearidade, verificando-se que os valores de tolerancia se
encontravam suficientemente afastados de O e os Variance Inflation Factors
(VIF) inferiores a 5; e 2) a analise da independéncia dos residuos (Durbin-

Watson), onde se verificaram valores proximos de 2.

IV —Resultados

4.1. Influéncia de Variaveis Sociodemograficas e Clinica,

Individuais e Familiares no Stress Parental

4.1.1. Stress Parental (score global)

No que diz respeito ao resultado total do Stress parental, os resultados
mostraram a adequabilidade do modelo de regressdo, Z (15,136) = 7.217, p
<.001. Como é possivel constatar na Tabela 2, o fator Competéncia pessoal,
padrdes elevados e tenacidade, o fator Aceitacdo positiva da mudanca e

relacbes seguras, e a subescala Dificuldades familiares encontram-se
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significativamente associados ao Stress parental, explicando 44.3% da
variancia total (considerando o R?)

No que se refere a escala da resiliéncia, o fator Competéncia pessoal,
padrdes elevados e tenacidade apresenta uma associacdo significativamente
positiva com a dimens&o analisada, no modelo 2 e 3, quer isto dizer que, maior
competéncia pessoal e padrdes elevados de tenacidade corresponde a menor
Stress parental. Relativamente, ao fator Aceita¢cdo positiva da mudanca e
relacdes seguras, no modelo 2 e 3, é possivel verificar também uma associacao
positiva o que significa que uma maior aceitacdo da mudanca e relacoes
seguras encontram-se associadas a um menor Stress parental. Relativamente
ao funcionamento familiar, subescala Dificuldades familiares, revela também
uma associacao significativamente negativa, ou sejw, um menor nimero de

Dificuldades familiares corresponde a menor Stress parental.

4.1.2. Distress Parental

Face a dimensdo Distress parental os resultados mostraram a
adequabilidade do modelo de regressdo, Z (15,136) = 7.157, p < .001. Como
se pode constatar na Tabela 3, o sexo do filho, o estado civil do cuidador, o
fator Competéncia pessoal, padrdes elevados e tenacidade e o fator Aceitagdo
positiva da mudanca e relagdes seguras estdo significativamente associados
ao Distress parental, explicando 44.1% da variancia total (atendendo ao R?).

Relativamente a variavel sexo do filho, nos trés modelos em questéo,
podemos constatar uma associacdo significativamente positiva entre a
variavel e o Distress parental, o que permite afirmar que o facto de o portador
de paralisia cerebral ser do sexo feminino se associa a um menor Distress
parental. O estado civil revela uma associagdo significativamente negativa
com o Distress parental, tanto no modelo 2 como no modelo 3, 0 que quer
dizer que os cuidadores que possuem companheiro vivenciam um maior
Distress parental. No que se refere ao fator Competéncia pessoal, padroes
elevados e tenacidade, tanto no modelo 2 como no 3, os resultados apontam
para uma associagéo significativamente positiva, sugerindo que quanto maior
0 numero de Competéncias pessoais e padrdes elevados de tenacidade menor
sera o Distress parental. Por fim, os resultados relativos ao fator Aceitagdo

positiva da mudanga e relacbes seguras, revelam uma associacdo
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significativamente positiva, 0 que sugere que uma maior aceitacdo positiva da

mudanca e relaces seguras se associa a um menor Distress parental.

4.1.3. InteracBes Disfuncionais Progenitor-Crianca

Em relacdo a dimenséo InteragGes disfuncionais progenitor-crianca da,
0s resultados revelaram a adequabilidade do modelo de regresséo, Z (15, 136)
=4.901, p <.001. Analisando a Tabela 4, é possivel verificar que as variaveis
significativamente associadas as Interacdes disfuncionais progenitor-crianca
sdo o fator Aceitagdo positiva da mudanga e relagdes seguras e a subescala
Dificuldades familiares, explicando o modelo 35.1% da variancia total
(comprovado no R?).

No modelo 2 o fator Aceitacdo positiva da mudanca e relagBes seguras
demonstra uma associacdo significativamente positiva com a dimenséo
avaliada, o que quer dizer que quanto maior a aceitagdo positiva da mudanca
e relagdes seguras menor serdo as interacdes disfuncionais. Analisando os
resultados da subescala Dificuldades familiares, verifica-se uma associagao
negativa, isto é, quanto menos dificuldades familiares menores serdo as

InteragGes disfuncionais progenitor-crianga.

4.1.4. Crianca Dificil

Considerando a dimensdo Crianca dificil os resultados indicaram a
adequabilidade do modelo de regressao, Z (16,134) = 2.693, p = .001. Através
da andlise da Tabela 5 é possivel verificar que, o fator Aceitagdo positiva da
mudanca e relacbes seguras é a Unica varidvel que se encontra
significativamente associada a dimenséo Crianca dificil, esclarecendo 24.3%
da variancia total (atendendo ao R?).

Verifica-se uma associacdo positiva entre este fator e dimensdo em
guestdo, podendo-se concluir que uma maior aceitagdo positiva da mudanca e
relacdes seguras encontra-se associada a menor stress na dimensdo Crianga
dificil.
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
B t p B t p B t p
Variaveis Sexo -.022 -.020 .984 -.041 -.579 .564 -.053 -.784 435
Sociodemograficas/ Idade -.094 -1.016 311 -.095 -1.244 .216 -.046 -.618 .537
Clinica Situac&o Laboral .064 789 431 .066 .959 339 .052 795 428
Nivel Socioeconémico .057 .662 .509 -.010 -.144 .886 -.069 -.956 341
Estado Civil -.099 -1.192 .235 -097  -1.407 .162 -090 -1.336 184
Ndmero de Filhos -.010 -124 .901 -.090 -1.311 192 -.128 -1.934 .055
Sexo do Filho .156 1.902 .059 .087 1.261 .209 .087 1.308 .193
Idade do Filho -.033 -.350 727 .058 .730 467 .075 .983 .327
Grau de Severidade -.041 -.492 .624 -.097 -1.379 .170 -.073 -1.086 279
Variaveis Individuais  Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padroes .292 3.109 .002* .208 2.250 .026*
Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, -.018 -.191 .849 -.004 -.048 .962
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitacdo Positiva da Mudanga e 371 4.122 .000** 271 2.915 .004*
Relagbes Seguras
Variaveis Familiares  Funcionamento Recursos Familiares -130  -1.633 .105
Familiar ) »
Comunicagéo na Familia .014 124 .901
Dificuldades Familiares -.267 -2.547 .012*

*p <.05
**p<.001
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
B t p B t p B t p
Variaveis Sexo -.055 -.671 .503 -.095 -1.402 163 -.104 -1.534 127
Sociodemograficas/ Idade -.101 -1.125 .263 -.105 -1.418 .158 -.084  -1.122 .264
Clinica Situago Laboral .027 .334 739 .031 462 .645 .020 312 756
Nivel Socioeconémico .059 .702 484 -.005 -.071 .944 -.027 -.373 .710
Estado Civil -171 -2.125 .035 -160  -2.397  .018* -145  -2.153  .033*
Numero de Filhos -.008 -.095 .924 -085 -1.284 .201 -101  -1.525 .130
Sexo do Filho .219 2.745 .007* 141 2.120 .036* .145 2.181 .031
Idade do Filho -.016 -.168 .867 .071 .929 .355 .073 .948 .345
Grau de Severidade -.029 -.357 722 -.087  -1.287 .200 -078  -1.150 .252
Variaveis Individuais  Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padroes .375 4.144  .000** .327 3.539 .001*
Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, -.091 -1.011 314 -.084 -.915 .362
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitagdo Positiva da Mudanga e .340 3.917 .000** .280 3.009 .003*
Relagbes Seguras
Variaveis Familiares ~ Funcionamento Recursos Familiares -.132 -1.656 .100
Familiar
Comunicagao na Familia .032 .290 a72
Dificuldades Familiares -111 -1.056 .293

*p <.05
*p<.001
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
B t p B t p B t p
Variaveis Sexo .037 437 .662 .009 115 .909 -.003 -.040 .968
Sociodemograficas/ Idade -.137 -1.490 .138 -.141 -1.691 .093 -.080 -1.000 319
Clinica Situacéo Laboral .086 1.058 .292 .079 1.064 .289 .069 977 331
Nivel Socioeconémico .080 927 .355 .023 .299 .765 -.050 -.645 .520
Estado Civil -.031 -.370 712 -.039 -514 .608 -.047 -.648 .518
Numero de Filhos .032 .389 .698 -.031 -.419 .676 -078  -1.088 .278
Sexo do Filho .084 1.034 .303 .039 .516 .607 .030 425 671
Idade do Filho -.038 -.403 .688 .038 437 .663 .068 .823 412
Grau de Severidade -.084 -1.002 .318 -.129 -1.688 .094 -.099 -1.359 176
Variaveis Individuais  Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padrdes 179 1.751 .082 .093 .935 .351
Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, .073 .720 AT73 .083 .836 405
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitagdo Positiva da Mudanga e 274 2.801 .006* .182 1.809 .073
Relagbes Seguras
Variaveis Familiares  Funcionamento Recursos Familiares -.048 -.556 579
Familiar
Comunicagao na Familia .004 .036 971
Dificuldades Familiares -.353 -3.120 .002*

*p <.05
**p<.001
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
B t p B t p B t p
Variaveis Sexo .023 .259 .796 -.006 -.077 .938 -.017 -.210 .834
Sociodemograficas/ Idade .004 .045 .964 .008 .086 .932 .053 .601 .549
Clinica Situacéo Laboral .053 .633 .528 .059 742 .459 .045 .580 .563
Nivel Socioeconémico .004 .044 .965 -.043 -.524 .601 -.098 -1.163 247
Estado Civil -.031 -.369 712 -.034 -.422 .674 -.023 -.290 72
Ndmero de Filhos -.048 -.570 .570 -.106 -1.336 .184 -.141 -1.810 .072
Sexo do Filho .073 .866 .388 .028 .355 723 .031 .398 .691
Idade do Filho -.031 -.321 749 .033 .359 .720 .047 .518 .605
Grau de Severidade .007 .082 .935 -.028 -.341 734 -.006 -.079 .937
Variaveis Individuais  Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padrdes .158 1.457 .147 .077 .070 481
Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, -.014 -.127 .899 .004 .036 971
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitagdo Positiva da Mudanga e .309 2.979 .003* .208 1.900 .060
Relagbes Seguras
Variaveis Familiares  Funcionamento Recursos Familiares -.140 -1.495 137
Familiar
Comunicagao na Familia -.005 -.038 .969
Dificuldades Familiares -.223 -1.811 .072

*p <.05
**p<.001
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V - Discusséo

A vivéncia parental e familiar de pais com filhos com paralisia cerebral
tem sido alvo de estudo, no entanto, foi possivel perceber que a literatura
existente apresenta uma grande variabilidade de resultados, por vezes
contraditérios. No que se refere especificamente ao stress parental, Raina et
al. (2005) afirmam no seu estudo que o nivel de severidade da criangca com
paralisia cerebral estd associado a niveis mais altos de stress nos pais-
cuidadores. Todavia, Ribeiro et al. (2014) contraria este facto, demonstrando
que o nivel de comprometimento motor do filho com paralisia, ndo explica as
manifestacBes de stress por parte dos pais. Neste sentido, o presente estudo
pretende clarificar no contexto portugués a vivéncia do stress parental de pais-
cuidadores de criancas com paralisia cerebral.

Os principais resultados obtidos mostraram que ha variaveis
sociodemograficas, individuais e familiares que se encontram associadas ao
stress parental e as respetivas dimensdes avaliadas. Mais concretamente, a
dimenséo da resiliéncia individual Aceitagdo positiva da mudanca e relacdes
seguras revelou-se fulcral, estando significativamente associada a todas as
dimensdes do stress parental, incluindo o score total. Ainda a respeito da
resiliéncia individual, a Competéncia pessoal, padroes elevados e tenacidade,
e ao nivel do funcionamento familiar a subescala Dificuldades familiares,
mostaram ser varidveis associadas a duas das quatro dimensdes do stress
parental. No que se refere as caracteristicas sociodemograficas, o estado civil
do cuidador e o sexo da crianga com paralisia cerebral evidenciaram-se como

variaveis determinantes do distress parental.

5.1. Variaveis Sociodemogréficas e Clinica

Os resultados do presente estudo revelaram que o estado civil do
cuidador e o sexo da crianga influenciam o nivel de stress parental de pais-
cuidadores. No que diz respeito ao estado civil, os resultados obtidos
revelaram que cuidadores com companheiro(a) vivenciam um maior distress

parental quando comparados com cuidadores sem companheiro(a). Contudo,
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este resultado ndo corrobora as conclusdes do estudo de Burack et al. (1998),
segundo o qual mdes solteiras experienciam mais stress do que mées com
companheiro, afirmando que uma relacdo conjugal tem um efeito redutor no
stress experienciado por cuidadores de criangas com paralisia cerebral. Por
outro lado, ainda a este propésito, Monteiro, Matos, e Coelho (2004) néo
encontraram diferencas estatisticamente significativas entre grupos de mées
casadas vs. maes separadas/divorciadas. Esta incongruéncia nos resultados
dos estudos empiricos faz deste resultado um dado curioso, podendo ser alvo
de estudo numa investigacdo futura. De certa forma, o resultado obtido neste
trabalho pode, eventualmente, fazer equacionar que o stress parental dos pais-
cuidadores dependerd mais da qualidade da relagdo conjugal, do que
propriamente do facto de ter ou ndo companheiro.

Referente ao sexo da crianga com paralisia cerebral, o presente estudo
revela que o facto de a crianga ser do sexo feminino est4 associado a um menor
stress parental. A literatura ndo refere esta associagdo, ndo havendo estudos
que comprovem ou refutem a averiguacao exposta. Ainda assim, Monteiro et
al. (2004) constatam que, o sexo femino esta significativamente associado a
maior psicopatologia por parte das mées na subescala ansiedade do teste Brief
Symptom Inventory (BSI).

Embora na presente investigacdo o sexo do cuidador ndo mostre uma
associacdo com o stress parental, o estudo de Deater-Deckard (1998),
corrobora este facto, ndo tendo igualmente encontrado diferencgas entre sexos.
Apesar disto, ha estudos que referem que quando comparados pais e maes,
estas apresentam maiores niveis de stress parental (Ribeiro et al., 2014). De
notar que, o resultado obtido neste estudo possa estar condicionado pela
constituicdo da amostra, dado que esta é constituida essencialmente por maes.

A idade do cuidador n&o se revelou uma varidvel determinante do stress
parental, havendo estudos que apontam para resultados congruentes com esta
constatacdo. Nomeadamente, o estudo de Burack, Hodapp, e Zigler (1998)
que verificou que a idade materna ndo estd associada a adaptagdo,
funcionamento familiar, nem com a salde mental da mé&e. Por oposicéo,
Abidin (1992) refere a idade do cuidador como um dos fatores que influencia
0 stress parental.

No que concerne ao nivel socioeconémico, ndo foi observada neste
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estudo a relevancia desta variavel, o que sugere que o stress parental ndo se
encontra associado ao nivel socioecnémico dos pais-cuidadores. Apesar disso,
a informacéo bibliogréafica analisada é bastante contraditoria, embora alguma
dela sugira que o nivel socioecnémico influencia o stress parental, esta ¢ uma
associagdo fraca ou muito pouco significativa (Monteiro et al., 2004).
Essencialmente, esta relagdo é visivel em estudos que abarcam paises em
desenvolvimento, onde estes ainda carecem de infraestruturas adequadas ou
fontes de apoio formais para familias de criancas com condigdes cronicas de
salde (Burack et al.,1998).

A anélise da varidvel nimero de filhos ndo se mostrou determinante do
stress parental. Contudo, os investigadores Monteiro et al. (2004) verificaram
que, a presenca de apenas um filho, esta significativamente associada a
menores niveis de psicopatologia. No mesmo sentido, Wallander, Varni,
Babani, Banis, e Wilcox (1989), concluiram que um agregado familiar menor
podera predizer um melhor funcionamento e adaptacdo dos membros
constituintes desse mesmo agregado.

Apesar de no presente estudo a idade do filho com paralisia néo se ter
revelado associado stress parental, Ribeiro, Vandenberghe, Prudent, Vila, e
Porto (2016) reportam que os problemas sentidos pelos pais aumentam
quando crianca entra na escola, sendo considerada uma altura critica. Nesta
fase, os pais-cuidadores passam a ter de lidar com problemas relacionados
com o preconceito e a inclusdo, constituindo um periodo de grande incerteza
para 0s progenitores. Em contrapartida, quando a crianca entra na
adolescéncia, os pais encontram-se habitualmente dotados de um maior
namero de recursos e mais aptos para resolver problemas relacionados com o

diagnostico, tornando-se pais mais confiantes (Ribeiro et al., 2016).

5.2. Variaveis Individuais e Familiares

Os fatores da escala de resiliéncia individual foram o0s que se mostraram
mais influentes no stress parental, especialmente o fator Aceitacéo positiva da
mudanca e relagbes seguras, o qual se refere a capacidade de adaptabilidade
do sujeito (Lucas, 2012). Também o fator Competéncia pessoal, padrGes
elevados e tenacidade, que avalia o sentido de poder e adesdo a um objetivo

quando defrontados com situacBes de adversidade, € uma varidvel que
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influencia o stress parental (Lucas, 2012). Estes fatores mostram o quanto a
aceitacdo positiva e a competéncia pessoal sdo determinantes muito
importantes do bem-estar do cuidador. Estes resultados corroboram de certo
modo os autores que defendem que a adaptagdo parental destes pais esta
relacionada com condutas resilientes, em que se observa a capacidade de lidar
com as adversidades, com superacéo e transformacao pessoal (César, 2015).
A resiliéncia é assim entendida como a capacidade do individuo retornar da
adversidade mais fortalecido e com mais recursos, constituindo um processo
ativo de resisténcia, autorreparagcdo e crescimento em resposta a crises e
desafios, podendo resultar na combinagéo de atributos individuais e familiares
(Noronha, Cardoso, Moraes, & Centa, 2009).

Ao dar um novo significado a situacBes stressantes, essas situaces
capacitam o individuo a enfrentar de maneira mais satisfatoria futuras
situagBes stressoras, pois uma situacdo de sofrimento ou conflito pode
fortalecer o individuo diante de outras situacdes semelhantes, gerando um
menor nivel de stress (Deslandes & Jungueira, 2003). Logo, é possivel inferir
gue pais-cuidadores resilientes sdo mais propensos a adotar posturas
adaptativas a lidar com o stress e capacidades de superacao das dificuldades,
garantindo a crianga um melhor cuidado (Martins, 2014).

Relativamente as varidveis familiares, a subescala Dificuldades
familiares remete-nos para a sobrecarga das dificuldades no sistema familiar,
mostrando o presente estudo que quanto menores forem as dificuldades
familiares, menor sdo as interagfes disfuncionais progenitor-crianca. Na
presente investigacdo, a comunica¢do na familia ndo se mostra uma variavel
significativa no stress parental. Contudo, ha estudos que apontam uma maior
probabilidade de stress por parte dos pais-cuidadores quando as criangas
apresentam dificuldades na comuniagéo (Parkes et al., 2011).

Outros estudos com cuidadores de criancas com paralisia cerebral
revelaram que o funcionamento familiar pode afetar o bem-estar do cuidador,
direta ou indiretamente (Raina et al., 2005). Todavia, os resultados obtidos ao
nivel do funcionamento familiar no presente trabalho ndo corroboram esta
conclusdo. O estudo de Phipps e colaboradores (2005) numa populagéo
pediatrica mostrou que o funcionamento familiar € um dos preditores de

sofrimento vivenciado pelos cuidadores. A divergéncia de resultados neste
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dominio implica assim a continuidade das investigagdes que abordem o

impacto do funcionamento familiar no bem-estar dos pais-cuidadores.

5.3. Implicacbes, Limitacdes e Sugestdes de Estudos Futuros

Atendendo aos resultados apresentados, salienta-se que pais-cuidadores
precisam desenvolver uma atitude de adaptacédo e de resiliéncia, face a um
conjunto de modificacBes que ocorrem nas suas vidas pessoais e familiares
apos o diagndstico de paralisia cerebral (Santos et al., 2017).

Neste sentido, programas de intervencdo e/ou prevencdo dirigidos a
promogdo de satde dos cuidadores devem ser incrementados, com o propo6sito
de minimizar as experiéncias de tensdo sentidas pelos pais, procurando
aumentar a capacidade de aceitagdo positiva e adaptagdo a condicdo cronica
pedidtrica, visando ativar uma rede social de relagbes seguras. Assim, dota-
los de competéncias necessarias ao exercicio particularmente complexo da
parentalidade nestas circunstancias, oferecendo espagos seguros para a troca
de experiéncias entre pais-cuidadores (Santos et al., 2017).

Contudo, o presente estudo apresenta algumas limitagcGes. Em primeiro
lugar no que diz respeito a composi¢do da amostra. Ou seja, ha uma grande
discrepancia no que toca ao sexo do cuidador, sendo a amostra constituida
maioritariamente por maes. Face a isto, é importante que em investigacoes
futuras se procure constituir amostras mais igualitarias no que diz respeito ao
sexo dos cuidadores.

Uma outra limitacdo refere-se a eliminacdo do fator Influéncia
espiritual (fator 4) na analise dos dados, devido a sua baixa consisténcia
interna. Tal podera ser justificado pelo facto de o fator ser composto apenas
por trés itens (Lucas, 2012), sugerindo-se a realizacdo de estudos futuros que
possam desenvolver mais estudos psicométricos nesta dimensdo do CD-RISC.

A realizagdo deste estudo permitiu ainda levantar algumas questdes
pertinentes para investigagdes futuras, nomeadamente perceber de que forma
a qualidade da relacdo conjugal pode interferir no subsistema parental e,
consequentemente, estudar a relagdo desta variavel com o stress parental. Em
estudos futuros, realga-se ainda a importancia de fazer uma analise

considerando a familia como um todo, visto que as relagdes que estabelecem
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entre si séo bidirecionadas e influenciam-se mutuamente, permitindo desta
forma obter a percecdo de cada um dos elementos constituintes do agregado e

também da familia por inteiro.

VI - Conclusdes

Este estudo apresenta contribui¢cGes importantes para a investigacao
portuguesa e para os profissionais de saude que lidam com pais-cuidadores de
criancas com paralisia cerebral, realcando a importancia de trabalhar e
investigar os processos de resiliéncia dos individuos e respetivas familias.

A literatura ressalta que o ato de cuidar implica diversas adaptacoes
fisicas, sociais, cognitivas e emocionais, refletindo-se num processo bastante
complexo e desgastante para o cuidador informal que geralmente acaba por
acarretar comprometimentos na sua propria saude (Santos et al,. 2017). E
importante perceber que variaveis poderdo estar associados a uma trajetdria
mais adaptativa do cuidador, na mediada em que, o conhecimento de fatores
desencadeadores de stress poderd ter grandes implicacdoes quer ao nivel da
prevencdo quer da intervencgdo junto dos cuidadores (Monteiro et al., 2004).

Desta forma, a presente investigacdo veio contribuir para um melhor
conhecimento das varidveis que influenciam o stress parental e as respetivas
dimensdes (e.g., estado civil do cuidador e a nivel da resiliéncia individual o
fator Aceitagdo positiva da mundanca e relacGes seguras) dando pistas para o
planeamento da intervencéo clinica com pais-cuidadores de criangas com
paralia cerebral. Os resultados evidenciados reportam aspetos importantes
para a préatica clinica, sendo fundamental que os profissionais de saude
estejam informados sobre as caracteristicas dos préprios cuidadores e do filho
com paralisia cerebral que tém maior influéncia nos niveis de stress parental,
empoderando estes pais-cuidadores capacitando-os para as exigéncias
requeridas pela condi¢do cronica pediatrica, com a finalidade de melhor se

adaptarem a realidade que vivem.
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