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Estilos parentais em criancas com epilepsia

Resumo

Enquadramento: O conceito de “estilos parentais”, enquanto conjunto de atitudes dos pais
relacionadas com a educacdo dos filhos, responsével pelo clima emocional no contexto do qual
se estabelecem as relagGes entre ambos, é central no estudo da parentalidade. Os estilos parentais
podem ser influenciados ndo sé por caracteristicas dos pais, mas também pelo comportamento e
caracteristicas das criancas. Em criangas com epilepsia, os desafios parentais podem tornar-se
acrescidos. Objetivos: perceber qual o estilo parental predominante em pais de criancas com
epilepsia e as semelhancas/diferengas em comparagdo com pais de criangas sem desafios
desenvolvimentais conhecidos; compreender se os estilos parentais de pais de criangas com
epilepsia sdo diferentes em funcgdo de variaveis clinicas relativas a epilepsia; comparar funcGes
executivas de criancas com epilepsia com as de criancas sem desafios desenvolvimentais
conhecidos; perceber a relagdo entre estilos parentais e fungbes executivas. Método: Participaram
no estudo 25 criangas com epilepsia, com idades compreendidas entre 0s 2 e 0s 9 anos, e 0s seus
pais, que responderam a um protocolo constituido por um questionario sociodemografico, e pelas
versdes portuguesas do Questionario de Dimensdes e Estilos Parentais (QDEP) e do Inventario
de FuncGes Executivas - Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF), versdes pré-
escolar (BRIEF-P) e escolar (BRIEF-2). Foi também preenchido um questionario clinico. O
estudo recorreu a duas amostras de comparagao, uma para 0 QDEP (n = 23) e outra para 0 BRIEF
(n =75). Resultados: O QDEP revelou valores baixos de consisténcia interna. Na amostra clinica
0 estilo parental autoritativo surgiu como predominante, ndo se distinguindo esta amostra da
amostra de comparagéo relativamente a nenhum dos dois estilos parentais estudados. Os pais de
criangas sem comorbilidades reportaram usar mais o estilo autoritativo do que os de criangas com
comorbilidades. A comparagdo entre amostras no que diz respeito as fun¢fes executivas destacou
algumas diferencas estatisticamente significativas em escalas do BRIEF-2 (Memodria de trabalho
e Planeamento/Organizacéo), mas ndo do BRIEF-P. Um maior nivel de dificuldades nas funcdes
executivas mostrou-se relacionado com um maior recurso a um estilo parental autoritario.
Discusséo e conclusdes: O presente estudo contribui para uma melhor compreensdo dos estilos
parentais dos pais de criangas com epilepsia, podendo dar algumas pistas para a intervengéo com
estas criancas e familias, nomeadamente no sentido de promover o bem-estar de pais e filhos e
relagdes mais positivas entre eles. Por outro lado, aponta caminhos para investigacdes a realizar
no futuro.

Palavras-chave: epilepsia infantil; estilos parentais; fun¢des executivas
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Parenting styles in children with epilepsy

Abstract

Background: The concept of “parenting styles”, seen as a set of attitudes of parents related
to child rearing, responsible for the emotional context within which occur the interactions between
them, is central to the study of parenting. Parenting styles can be influenced not only by the
characteristics of the parents, but also by the behavior and characteristics of the children. In
children with epilepsy, parenting challenges can be increased. Objectives: to understand which is
the predominant parenting style in parents of children with epilepsy, and the
similarities/differences when compared to parents of children without known developmental
challenges; to understand whether the parenting styles of parents of children with epilepsy vary
as a function of clinical variables related with the condition; to compare executive functions of
children with epilepsy to those of children without known developmental challenges; to
understand the relationship between parenting styles and executive functions. Method: 25
children with epilepsy and their parents participated in the study. Children were aged between 2
and 9 years, and their parents answered a protocol consisting of a sociodemographic
questionnaire, and the Portuguese versions of the Parental Dimensions and Styles Questionnaire
(QDEP) and the Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF), preschool (BRIEF-
P) and school (BRIEF-2) versions. A clinical questionnaire was also completed. The study used
two comparison groups, one for the QDEP (n = 23) and one for the BRIEF (n = 75). Results: The
QDEP showed low values of internal consistency. In the clinical group, the authoritative parenting
style was predominant, and this group was not different from the comparison group in relation to
any of the two parenting styles studied. Parents of children without comorbidities reported using
the authoritative style more than parents of children with comorbidities. Comparison between
groups with regard to executive functions highlighted some statistically significant differences in
BRIEF-2 (Working Memory and Planning/Organization) but not BRIEF-P scales. A greater level
of difficulties in executive functions was related to a greater use of an authoritarian parenting
style. Discussion and conclusions: The present study contributes to a better understanding of the
parenting styles of parents of children with epilepsy, and may provide some clues for intervention
with these children and families, namely in order to promote the well-being of parents and
children as well as more positive relationships between them. On the other hand, it points out
ways for investigations to be carried out in the future.

Key words: childhood epilepsy; parenting styles; executive functions
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Introducéo

Calcula-se que, no mundo, existam cerca de 50 milhGes de pessoas com epilepsia,
condicdo que afeta individuos das mais variadas idades. No que toca a idade pré-escolar e escolar
estima-se que a taxa de criangas com essa patologia possa situar-se, na Europa, entre 3.2 e
5.1/1000 (Forsgren et al., 2005). A incidéncia da epilepsia é mais elevada em criangas mais novas,
diminuindo na adolescéncia, e é mais frequente em rapazes (Wirrell et al., 2011). A epilepsia é
um distarbio cerebral caracterizado pela ocorréncia de crises epiléticas de forma recorrente ou
duradoura, afetando o normal funcionamento do cérebro e acarretando consequéncias cognitivas,
psicoldgicas, sociais e/ou neurobioldgicas para a vida da pessoa (Fisher et al., 2005). O curso da
doenca pode ser influenciado por diversas varidveis clinicas que caracterizam a epilepsia, como
seja a idade de inicio, a etiologia, tipo de epilepsia, tratamento farmacoldgico e frequéncia de
crises (Forsgren et al., 2005).

As consequéncias cognitivas podem ocorrer a diferentes niveis, nomeadamente no
comprometimento das fungdes executivas que, por sua vez, pode ter um impacto negativo na vida
social, académica e funcional das criangas, dada a sua importancia para a concretizacdo de tarefas
do dia-a-dia (MacAllister et al., 2014). As funcGes executivas definem-se como aptidoes mentais
para formular objetivos, planear o modo de os alcancar e realizar planos eficazes essenciais a um
comportamento auténomo, criativo e social (Lezak, 1982). As fungdes executivas principais
incluem o controlo inibitério, a flexibilidade cognitiva e a memdria de trabalho (Diamond, 2013).

Quando uma crianga € diagnosticada com epilepsia ndo é apenas a crianca que tera de
lidar com a doenga, mas também quem esta ao seu redor, nomeadamente os pais, podendo a
condicédo da crianca trazer desafios acrescidos e especificos a parentalidade (Rodenburg et al.,
2007; Wirrell et al., 2008), com potencial impacto na qualidade da relacdo entre pais e filhos
(Rodenburg et al., 2007) e no desenvolvimento da crianga (Ordem dos Psicologos Portugueses,
2021). Neste sentido, é de particular relevancia o conceito de estilos parentais, definidos como
“uma constelacdo de atitudes em relagdo a crianga que lhe é comunicada e cria um clima
emocional no contexto do qual os comportamentos dos pais sdo expressos” (Darling & Steinberg,
1993, p. 488). Segundo Diana Baumrind, autora incontornavel neste dominio, existem trés tipos
de estilos parentais (1966, 1971): autoritario, permissivo e autoritativo.

E escassa a investigag&o sobre os estilos parentais em pais de criancas com epilepsia e as
eventuais diferengas, quando comparados com situa¢fes mais normativas, nomeadamente no que
toca a criangas de idade pré-escolar ou do 1° ciclo. Assim, aumentar o conhecimento cientifico
neste dominio podera contribuir para promover o bem-estar das criangas e dos seus pais, bem
como uma boa relacéo entre ambos.

Neste sentido, a presente investigacdo pretende compreender se ha diferencas nos estilos
parentais dos pais de criancas com epilepsia, quando comparados com 0s pais de criangas sem
desafios desenvolvimentais conhecidos, assim como perceber 0 modo como variaveis clinicas
especificas (e.g., presenca de comorbilidades) poderd influenciar esses estilos. Por outro lado,
pretende-se caracterizar as fungdes executivas de criangas com epilepsia e explorar se 0 maior ou
menor dominio destas funcGes estd ou ndo relacionado com o estilo parental que os pais adotam.

A presente dissertacdo encontra-se estruturada em seis partes. A primeira é dedicada ao
enquadramento conceptual, a partir de uma revisao da literatura no que diz respeito as tematicas
relevantes para o estudo (isto €, epilepsia, fungbes executivas e estilos parentais). Na segunda
parte apresentam-se 0s principais objetivos do estudo. A terceira parte diz respeito a metodologia,
nomeadamente aos procedimentos seguidos para a concretizacao da investigacdo, caracterizacao
da amostra, descricdo dos instrumentos utilizados para recolha de dados e procedimentos de
andlise de dados. Na quarta parte sdo descritos os resultados obtidos a partir da utilizacdo dos
instrumentos e na quinta sec¢do apresenta-se a discussdo dos resultados com base na revisao da
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literatura. Na sexta e Ultima parte surgem as principais conclus@es desta dissertacdo, com espacgo
para refletir acerca das limitacGes do estudo e para sugestdes de possiveis estudos futuros.
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| — Enquadramento conceptual
1.1 Epilepsia

Em todo o mundo existem cerca de 50 milhdes de pessoas que tém epilepsia, condigdo que
afeta desde os mais novos aos mais velhos. Na Europa, a prevaléncia em criancas em idade pré-
escolar e escolar varia entre 0s 3.2 e 0s 5.1/1000 (Forsgren et al., 2005). Trata-se de um distarbio
cerebral caracterizado por gerar crises epiléticas de forma recorrente ou duradoura, afetando o
normal funcionamento do cérebro e acarretando consequéncias cognitivas, psicoldgicas, sociais
e/ou neurobioldgicas para a vida de uma pessoa (Fisher et al., 2005). E uma condig&o neuroldgica
que pode ocorrer em qualquer momento da vida, sendo mais frequente em criangas e em adultos
mais velhos (Anderson et al., 2019; Institute of Medicine, 2012). Segundo a International League
Against Epilepsy (ILAE), a epilepsia é definida por uma das seguintes condic¢@es: a ocorréncia de
i) pelo menos duas crises epiléticas (espontaneas ou reflexas) com mais de 24 horas de intervalo;
ii) uma crise epilética (ndo provocada ou reflexa), acompanhada de uma probabilidade de novas
crises semelhante ao risco de recorréncia apds duas crises espontaneas, nos 10 anos seguintes; iii)
diagndstico de um sindrome de epilepsia (Fisher et al., 2014).

A classificacdo das crises epiléticas tem sido sujeita a alteragdes ao longo dos anos, tendo
a ILAE feito, em 2017, uma revisdo da classificacdo. A manifestagdo inicial da crise pode ser
focal, generalizada ou de inicio desconhecido. Uma crise focal ocorre em redes limitadas de um
hemisfério e pode ser diferenciada em fungdo do nivel de consciéncia, havendo crises focais sem
perturbacdo da consciéncia (antiga crise parcial simples) e crises focais com perturbagdo da
consciéncia (antiga crise parcial complexa). As crises focais podem distinguir-se, ainda, pela
presenca de sinais e sintomas iniciais motores ou ndo motores. As crises generalizadas séo crises
gue ocorrem bilateralmente, ou seja, nos dois hemisférios, e sdo subdivididas em crises motoras
e ndo motoras. Por ultimo, as crises de inicio desconhecido aquelas que ainda ndo podem ser
classificadas (Berg et al., 2010; Fisher et al., 2017). Em fungdo dos tipos de crises, a epilepsia
pode ser classificada de acordo com quatro tipos: epilepsia generalizada, epilepsia focal, epilepsia
focal e generalizada combinada e epilepsia desconhecida (Scheffer et al., 2017).

Relativamente aos sindromes de epilepsia, estas sdo caracterizadas considerando os tipos
de crises, EEG, idade de inicio, gravidade e outras caracteristicas tomadas em consideracao
conjuntamente (Berg et al., 2010; Scheffer et al., 2017). Assim, existem diversos sindromes, como
o0 Sindrome de Dravet, Sindrome de West, Epilepsia de Auséncias Infantil, Epilepsia de Auséncias
Juvenil, Epilepsia Miocl6nica Juvenil e Epilepsia Autolimitada com Pontas Centrotemporais
(Berg et al., 2010).

Também a classificacdo das causas (etiologia) foi reformulada com a revisdo da ILAE em
2017. Termos como “idiopatico”, “sintomatico” e “criptogénico” utilizados anteriormente foram
substituidos por um conjunto de seis grupos etiolégicos (Scheffer et al., 2017). Assim, a
classificagdo relativa a etiologia passou a distinguir: i) causa genética (antiga idiopatica) que,
como o nome indica, inclui as epilepsias de origem genética ndo colocando de parte fatores
ambientais; ii) causa estrutural (antiga sintomatica), que considera que existe outra condicao para
desenvolver epilepsia, como por exemplo, um trauma ou infe¢do, que implica que esta causa
resulte destas condicdes; iii) causa desconhecida (antiga criptogénica) na qual, como o nome
indica, ndo esta identificada a causa que fez com que a epilepsia se desenvolvesse; iv) causa
infeciosa, em que a epilepsia deriva de uma infecdo conhecida onde as crises séo sintomas
centrais; v) causa metabolica e vi) causa imunoldgica (que também se inseria na antiga
classificacdo no dominio da causa sintomatica), em que o sindrome deriva de um disturbio
metabdlico ou imunolégico, respetivamente (Berg et al., 2010; Scheffer et al., 2017).

No que diz respeito ao tratamento, a epilepsia tem como terapia inicial a prescricdo de
medicacdo antiepilética (Glauser et al., 2006). Esta deverd ser administrada, idealmente, em
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monoterapia comecando com uma dosagem mais baixa para controlo das crises sem efeitos
secundarios (Dulac, 2005). Existem varios tipos de medicacdo que se podem administrar tendo
em atengdo varios fatores, nomeadamente as caracteristicas relativas ao individuo (por exemplo,
idade, sexo e genética), a doenca (por exemplo, tipo de crise, sindrome e etiologia) e ao proprio
medicamento (por exemplo, comedicacfes e reacBes adversas) (Perucca et al., 2018). Caso a
medicacdo ndo seja eficaz no controlo das crises existem outras alternativas terapéuticas, como a
cirurgia, estimulacéo elétrica nervosa e dietas terapéuticas (Dalic & Cook, 2016).

Né&o obstante a epilepsia ser uma condi¢do neuroldgica crénica muitas vezes incapacitante,
na maioria dos casos €é controlavel e permite que as criangas e adolescentes vivam o seu dia-a-dia
com poucas limitag6es. Porém, é fundamental ter em consideracdo a forma como as criancas e
suas familias vdo enfrentar esta condicdo clinica, tendo em conta as comorbilidades que se
associam a muitas epilepsias, nomeadamente, problemas comportamentais, psicolégicos e de
aprendizagem. Estas comorbilidades podem depender de varios fatores, nomeadamente a idade
de inicio da epilepsia, o tipo de epilepsia, o tipo de crises, a frequéncia e duracéo das crises e 0
tratamento farmacologico (Austin & Caplan, 2007; Institute of Medicine, 2012). A respeito deste
Gltimo fator é de sublinhar que os medicamentos antiepiléticos podem provocar efeitos adversos
no funcionamento cognitivo, nomeadamente dificuldades a nivel da memdria, linguagem,
atencdo, evocacdo de palavras, concentracdo e raciocinio, ou a nivel comportamental, sendo
frequentes queixas de irritabilidade, baixa tolerancia a frustragéo, agressividade, instabilidade de
humor e sonoléncia (Anderson et al., 2019; Ijff & Aldenkamp, 2013; Yacubian, 2002).

Relativamente as dificuldades no funcionamento socioemocional sdo de assinalar a
ocorréncia de problemas internalizantes, como por exemplo, prevaléncia elevada de perturbacdes
da ansiedade e do humor e queixas somaticas (Rantanen et al., 2009; Rodenburg, Stams et al.,
2005). Neste ambito, o estudo de Austin e Caplan (2007) p6s em evidéncia que criangas com
epilepsia tém uma probabilidade 4.8 vezes superior de apresentar problemas comportamentais,
como problemas internalizantes e de atencdo, do que criancas da populagdo geral.

No que diz respeito as alteracdes cognitivas, estas centram-se, designadamente, ao nivel da
inteligéncia, da linguagem, memoria, atencéo e funcdes executivas (Andell et al., 2015; Anderson
et al., 2019; Filippini et al., 2013; Masur et al., 2013; Rantanen et al., 2009). Quanto as altera¢bes
da inteligéncia, os estudos evidenciam que existe um atraso do funcionamento intelectual das
criangas com epilepsia. Este pode traduzir-se em quocientes intelectuais (QI) com valores mais
baixos comparativamente a grupos de controlo, quer se situem ainda dentro de uma faixa
normativa (Rantanen et al., 2010), quer abaixo desta (Berg et al., 2008). No que diz respeito a
linguagem, algumas criancas, dependendo dos fatores anteriormente referidos, apresentam
dificuldades a nivel da recuperagdo lexical, descodificagdo fonoldgica, repeticdo de palavras e
compreensao (Filippini et al., 2013; Rantanen et al., 2010). Quanto as dificuldades ao nivel da
memoria, estas surgem na memoria a curto prazo para recordar e manipular informacdes o que,
por sua vez, também conduz a dificuldades na linguagem (Filippini et al., 2013; Rantanen et al.,
2010). Desta forma, as criangas ndo apresentam apenas défices em cada uma das fungoes
cognitivas, mas também na forma como estas interagem entre si (Filippini et al., 2013).
Relativamente aos problemas de atencdo, os estudos indicam que as criangas com epilepsia
apresentam mais dificuldades de atencdo (Rantanen et al., 2010). Criancas com esta condicédo
clinica podem apresentar perturbacdo de hiperatividade/défice da atencdo (PHDA), cuja
prevaléncia varia entre 5.3 e 64.9% (Pimentel & Cysneiros, 2017), sobretudo do subtipo desatento
(Dunn & Kronenberger, 2005; Hermann et al., 2007; Rodenburg, Stams et al., 2005). Para além
disso, a PHDA tem mais incidéncia em criangas com epilepsia com inicio precoce e esta associado
a varios problemas, como dificuldades de aprendizagem (Dunn & Kronenberger, 2005; Hermann
et al., 2007) e baixo desempenho cognitivo (Hermann et al., 2007), apresentando estas criancas
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baixo quociente intelectual, baixo desempenho a nivel da linguagem e das funcBes executivas
(Hermann et al., 2007). Relativamente as funcdes executivas, criancas com epilepsia e PHDA
apresentam prejuizo na inibicdo (diminuicdo da capacidade de modular emogdes e
comportamentos), flexibilidade cognitiva e memdria de trabalho e, ainda, dificuldades em iniciar,
planear, organizar e resolver problemas (Hermann et al., 2007).

Devido as alteragdes cognitivas que ocorrem nas criangas com esta condi¢éo clinica podem,
também, ocorrer problemas de aprendizagem, cuja prevaléncia varia entre 6 e 50%, consoante a
gravidade dos problemas de aprendizagem considerados (Lhatoo & Sander, 2001).

As funcdes executivas sdo importantes para a realizacdo de tarefas do dia-a-dia, podendo
0 seu comprometimento ter um impacto negativo na vida social, académica e funcional das
criancas (MacAllister et al., 2014). Assim, uma vez que as fungdes executivas sdo uma area
particularmente afetada nas criangas com epilepsia, sera importante analisar esta tematica de uma
forma mais detalhada, sendo esse o objetivo do subtdpico seguinte.

1.1.1 Funcdes Executivas em Criangas com Epilepsia

As fungdes executivas definem-se como aptiddes mentais para formular objetivos, planear
como alcancar esses objetivos e realizar planos eficazes essenciais a um comportamento
autonomo, criativo e social (Lezak, 1982). Segundo Diamond (2013), existem funcdes executivas
principais, sendo elas a inibicdo, flexibilidade cognitiva e memoria de trabalho que, ao serem
utilizadas simultaneamente, configuram as funcbes de nivel superior, como o raciocinio,
planeamento e resolucdo de problemas. O controlo inibitorio ou a inibicéo ¢é a capacidade de uma
pessoa controlar de forma automatica a atencdo, comportamentos, pensamentos e/ou emogdes
vindas de impulsos ou estimulos, a fim de realizar determinada acdo, podendo alterar as suas
escolhas perante as necessidades (Diamond, 2013). A flexibilidade cognitiva ¢é a capacidade de a
pessoa mudar de tarefa para tarefa, ou seja, inibir uma tarefa e ativar outra (Diamond, 2013). Por
altimo, a meméria de trabalho € a capacidade de codificar e monitorizar a informacéo que é
recebida e de verificar qual a informag&o importante que se encontra armazenada, mantendo-a e
renovando-a quando é necessario (Miyake et al., 2000).

Na idade pré-escolar, alguns estudos empiricos sugerem que a memdoria de trabalho assume
um papel central no desempenho das fungdes executivas (estrutura de um unico fator), enquanto
outros estudos sugerem que a memoria de trabalho e os processos de inibicdo podem configurar
uma estrutura de dois fatores que se ajusta melhor aos dados obtidos nestas idades (Miller et al.,
2011). Em relagdo a idade escolar e adulta, 0 modelo que melhor se ajusta aos dados obtidos
nessas idades é uma estrutura de trés fatores, incluindo, assim, as trés fungdes referidas
anteriormente: inibi¢cdo, memoria de trabalho e flexibilidade cognitiva (Lehto et al., 2003). As
funcdes executivas séo independentes entre si, mas ocorrem interligadas de modo a permitirem
ao ser humano iniciar um comportamento, inibir uma acdo, estabelecer metas, organizar,
desenvolver planos e realiza-los de modo eficaz para concluir metas definidas, monitorizar uma
acdo e reter a informagdo na memdria de trabalho (Gioia et al., 2001; Lezak, 1982; Miyake et al.,
2000).

As fungdes executivas desempenham um papel fundamental no desenvolvimento humano,
quer a nivel social, quer a nivel intelectual, ou a nivel psicoldgico (Diamond, 2013; Sun & Buys,
2012). O seu desenvolvimento inicia-se por volta dos 12 meses de idade, prolongando-se até ao
comeco da idade adulta. Com inicio aos 12 meses de idade e com o seu ponto mais alto de
desenvolvimento por volta dos 3 aos 5 anos, surge a primeira funcdo executiva: a inibicdo. De
seguida, depois dos 12 meses, atingindo o ponto mais alto de desenvolvimento depois dos 3 anos,
surge amemoria de trabalho. E por Gltimo, de forma mais acentuada entre 0s 5 e 0s 7 anos, comega
a desenvolver-se a flexibilidade cognitiva (Dias & Seabra, 2013).
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O comprometimento das fungBes executivas € muito evidente em criancas e adolescentes
com perturbacdes do neurodesenvolvimento como, por exemplo, a PHDA e as perturbagfes do
espetro do autismo, e em perturbagdes neuroldgicas, como € o caso da epilepsia (Dias et al., 2010).
Em criancas com epilepsia os défices nas funcdes executivas podem estar associados a varios
fatores como a idade de inicio, frequéncia das crises, tipo de epilepsia, tipo de crises e tratamento
farmacologico (MacAllister et al., 2012, 2014). O comprometimento das fungBes executivas
associa-se a dificuldades cognitivas, emocionais e comportamentais nas criancas e adolescentes,
acarretando um conjunto de problemas no seu dia-a-dia como, por exemplo, em aspetos
relacionados com a memdria, tomada de decisdo, planeamento, comportamento social, raciocinio,
adaptacdo da resposta, organizacdo e controlo inibitério (Anderson, 2002; Dias et al., 2010;
MacAllister et al., 2014; Strauss et al., 2006). No que diz respeito ao tipo de epilepsia, a literatura
salienta que a epilepsia autolimitada com pontas centrotemporais se associa a um défice nas
fungdes executivas, nomeadamente um elevado comprometimento no controlo inibitorio e na
flexibilidade cognitiva (Banaskiwitz et al, 2017; Neri et al., 2012; Ramos et al, 2022; Zanaboni
et al., 2021). Apesar dos poucos estudos que existem, € possivel verificar que criangas com
epilepsia do lobo temporal apresentam défices nas funcbes executivas como, por exemplo, no
planeamento, resolucdo de problemas, flexibilidade cognitiva, memoria de trabalho, controlo
emocional e controlo inibitério (Campiglia et al., 2014; Culhane-Shelburne et al., 2002;
Guimardes et al., 2007; Rzezak et al., 2007). As criancas com epilepsia do lobo frontal apresentam
défices na flexibilidade cognitiva, planeamento e controlo inibitério comparativamente as
criangas com epilepsia de auséncias e do lobo temporal (Hernandez et al., 2002). Também ¢é de
ter em consideracdo que criangas com epilepsia do lobo frontal de inicio precoce apresentam
défices mais significativos na memoria de trabalho, flexibilidade cognitiva e automonitorizacdo
(Lutonetal., 2010). Criancas com epilepsia de auséncias apresentam uma velocidade de resolugédo
de problemas mais lenta (D’Agati et al., 2012), défices na resolucdo de problemas e na
atencdo/inibicdo comportamental, comparativamente a criangas saudaveis (Conant et al., 2010).

Uma outra variavel clinica de extrema importancia na epilepsia, com impacto ao nivel das
fungdes executivas, relaciona-se com a idade de inicio das crises. Assim, verifica-se que o inicio
precoce das crises tem maior impacto nas fungGes cognitivas do que em situagfes com inicio
tardio (Hermann et al., 2002; Hgie et al., 2006), ocasionando um elevado comprometimento do
controlo inibitdrio, flexibilidade cognitiva e memoria de trabalho (Zanaboni et al., 2021).

No que diz respeito ao impacto do tratamento farmacoldgico frequentemente séo
reportados efeitos secundarios que comprometem a velocidade de resolugdo de problemas, assim
como défices no controlo inibitério (MacAllister et al., 2012). A nivel da frequéncia das crises,
também é notdrio um défice nas funcgBes executivas quando a frequéncia é elevada, apresentando
as criancas uma velocidade de resolucéo de problemas mais lenta (van den Berg et al., 2021; Haie
et al., 2006; MacAllister et al., 2012).

Assim, as criancas com epilepsia demonstram vulnerabilidades cognitivas, de
aprendizagem e comportamentais que, por sua vez, acarretam um impacto ao nivel académico e
socioemocional, diminuindo a sua qualidade de vida (Conde-Guzén et al., 2020; Schraegle &
Titus, 2016). Ao nivel académico, as competéncias das criancas podem ser prejudicadas devido,
por exemplo, a problemas de meméria e atencdo, provocando dificuldades de aprendizagem
quanto a compreensdo da leitura e aritmética. Ao nivel socioemocional, as criangas podem
apresentar baixas competéncias de interacdo social devido ao comprometimento das func¢Ges
executivas, uma vez que um défice no controlo inibitério podera afetar a regulacdo emocional e
comportamental, que por sua vez terd impacto na relagio com o0s outros. Assim, 0
comprometimento da perce¢do emocional e social e da compreenséo dos pensamentos e emogoes
dos outros e da propria pessoa dificulta a criacdo de novas relagfes. Estas criancas podem, ainda,
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apresentar niveis baixos de autonomia e de independéncia, devido a restricdes impostas
externamente (Conde-Guzdn et al., 2020; Schraegle & Titus, 2016; Seidenberg et al., 1986; van
den Berg et al., 2021).

1.2 Estilos Parentais

A parentalidade traz grandes desafios aos pais e/ou cuidadores de criancas, pois é esperado
que estes consigam dar-lhes seguranca, salde, amor, carinho, atencdo, orientacdo perante
qualquer circunstancia, que estimulem as suas competéncias e lhes transmitam valores, para além
de todas as outras tarefas que a vida lhes exige (Ordem dos Psicologos Portugueses, 2021). Esses
desafios colocados pela parentalidade e 0 modo como os pais/mées/cuidadores os enfrentam
podem influenciar a postura parental que adotam, ou seja, 0 seu estilo parental. Segundo Pedro e
colaboradores (2015), os estilos parentais s@o centrais na parentalidade, dado o forte impacto que
tém no ajustamento socioemocional das criangas. Podem ser definidos por “uma constelagdo de
atitudes em relagdo a crianga que lhe € comunicada e cria um clima emocional no contexto do
qual os comportamentos dos pais sdo expressos” (Darling & Steinberg, 1993, p. 488).

Na literatura sobre parentalidade o comportamento dos pais em relacao aos seus filhos tem
sido concetualizado através de duas dimensdes fundamentais: o controlo/exigéncia (quer
psicologico, quer comportamental) e o calor/afetividade/aceitacdo/responsividade (Gray &
Steinberg, 1999). Com base nestas dimens@es, Diana Baumrind, autora incontornavel neste
dominio, definiu trés tipos de estilos parentais (1966, 1971): autoritario, permissivo e autoritativo.
O estilo autoritario € caracterizado pela autora como sendo pautado pela obediéncia e pela
restricdo da autonomia da crianga, atribuicao de tarefas domésticas de modo a incutir-lhe respeito
pelo trabalho, e ndo incentivo da expressdo verbal, estabelecendo regras rigidas e sendo pouco
afetuoso. O estilo permissivo prima pela aceitacdo das a¢Oes e vontades da crianca por parte dos
progenitores ou cuidadores, ndo havendo punicdo nem exigéncias no que diz respeito ao trabalho
domeéstico, ndo sendo imposto o cumprimento de regras nem exercido controlo sobre a crianga, a
qual se permite que regule as proprias tarefas, tendo os pais ou cuidadores uma postura passiva.
Por altimo, o estilo autoritativo é caracterizado pela promog&o da expressao verbal da crianca, da
sua capacidade para pensar e da sua autonomia, sendo sensivel as caracteristicas e interesses desta
e fornecendo afeto, ao mesmo tempo que se estabelecem limites claros e se promove a sua
responsabilidade e obediéncia.

Diversos estudos tém demonstrado como os estilos parentais, autoritativo, permissivo e
autoritario, ttm uma importante influéncia no comportamento e desenvolvimento das criangas
(Larzelere et al., 2013; Nanthamongkolchai et al., 2007). Neste contexto, o estilo autoritativo € o
que se mostra mais relacionado com resultados positivos para a crianca. Assim, quando
comparadas com as criangas que sdo educadas segundo estilos autoritarios ou permissivos,
aquelas cujos pais adotam um estilo parental autoritativo apresentam maior competéncia no que
diz respeito & autonomia, tomada de decisdo, responsabilidade, gestdo de tempo e resolucédo de
problemas, assim como apresentam um desenvolvimento social e autoperce¢do mais positivos e
vantagem em termos de salde mental (Klein & Ballantine, 2001). Estas criancas sdo mais alegres,
mais orientadas para 0 sucesso, amigaveis e cooperativas, usam 0 raciocinio e sdo mais
autoconfiantes (Baumrind, 1975; Klein & Ballantine, 2001; Nanthamongkolchai et al., 2007).
Contrariamente, as criangas educadas por pais autoritarios sdo mais submissas, ndo orientadas
para o sucesso, mas com um desempenho razoével na socializagdo (Baumrind, 1975). Por altimo,
as criancas educadas por pais permissivos sao mais passivas, retraidas, submissas, e apresentam
fraca responsabilidade, independéncia e orientacéo social (Baumrind, 1975).

Por sua vez, 0s comportamentos e caracteristicas dos filhos também podem influenciar os
comportamentos e atitudes dos pais, com efeitos na relagdo entre pais e filhos (Laukkanen et al.,
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2014). Sameroff (2009), atraves do seu modelo transacional, defende que o desenvolvimento das
criancas é influenciado pelas interacdes das mesmas com 0 meio em que estdo inseridas, ao
mesmo tempo que esse meio também ¢é influenciado pelas criangas, ocorrendo assim interacoes
de forma interdependente. E o caso, por exemplo, de pais negligentes ou abusivos, que n&o
abusam ou negligenciam todos os seus filhos, dirigindo os maltratos aos filhos com um
temperamento dificil, mas ndo aos seus irmaos. Ainda de acordo com Sameroff (2009), as
criancas e 0 meio vao-se adaptando e mudando por influéncia matua quando algo de novo ocorre,
havendo, assim, uma transacéo. Deste modo, o modelo transacional permite perceber que, durante
0 seu desenvolvimento, as criangas e o ambiente interagem entre si de forma bidirecional e ttm a
capacidade de se adaptar mutuamente. Na relacdo entre pais e filhos também é notéria uma
bidirecionalidade de influéncias, ou seja, 0 modo como os pais lidam com os filhos influenciara
0 comportamento dos filhos e vice-versa (Sameroff, 2009).

1.2.1 Estilos Parentais em Pais de Crian¢cas com Epilepsia

As criangas com especificidades desenvolvimentais, como é o caso da epilepsia, colocam
desafios acrescidos a parentalidade (Rodenburg et al., 2007; Wirrell et al., 2008), os quais podem
ter impacto, quer em varidveis parentais, quer na relagdo entre pais e filhos (Rodenburg et al.,
2007). Uma das variaveis parentais mais estudadas neste ambito é o stress parental. Assim, méaes
de criangas com epilepsia apresentam elevado stress parental sentindo-se sobrecarregadas, com
pouco apoio ao nivel do papel de cuidadoras e por parte do seu companheiro, isoladas social e
emocionalmente e sem identidade prépria (Wirrell et al., 2008). Esta relacdo entre stress parental
e problemas de comportamento nas criancas é bidirecional, isto é, o stress parental/familiar
contribui para problemas de comportamento de criangas com epilepsia de dificil controlo com
medicacdo, assim como os problemas de comportamento das criangas tem impacto negativo sobre
o stress parental (Wirrell et al., 2008). No estudo de Rodenburg e colaboradores (2007), focado
na epilepsia persistente, constata-se que o stress parental aumenta com 0 modo como 0s pais
percecionam o estado funcional da crianca (incluindo o comportamento geral da crianca e 0s
problemas de comportamento provenientes da sua condi¢do), a depressdo parental e o
temperamento infantil dificil. Os mesmos autores demonstraram que niveis elevados de stress
parental estdo relacionados com baixa qualidade da relagdo entre pais e filhos, baixo apoio
parental e controlo comportamental, e elevado controlo psicolégico. Pelo contrario, niveis baixos
de stress parental estdo relacionados com elevado apoio social, satisfagdo conjugal e coesdo
familiar.

A percecdo de falta de experiéncia para cuidar dos filhos com epilepsia e a constante
vigilancia a que o0s pais se sentem obrigados devido as crises e dificuldades
neurocomportamentais das criancas leva a que a salde mental dos pais possa ser comprometida
a varios niveis. Neste sentido, tém sido demonstrados sintomas de ansiedade (Jones & Reilly,
2016), assim como sintomas de depressdo, sentimentos de perda, desamparo e falta de confianca
no seu papel de pai/mée e em si proprios (Akay et al., 2011; Cushner-Weinstein et al., 2008; Jones
etal., 2019).

Por outro lado, os pais de criancas com epilepsia também apresentam preocupacdes
acrescidas com os seus filhos, a diferentes niveis. Por exemplo, ao nivel da educacéo, as criangas
podem suscitar apreenséo nos pais quando apresentam dificuldades na escola, nomeadamente ao
nivel da aprendizagem, dificuldades estas que, por sua vez, podem condicionar as oportunidades
de emprego na vida adulta e ter impacto na sua independéncia (Farrace et al., 2013; Murugupillai
et al., 2016). Ao nivel da vida social, preocupam-se de que forma a doenga poderd afetar o
relacionamento com outras pessoas (Farrace et al., 2013; Murugupillai et al., 2016). E ao nivel
pessoal, as inquietacBes dos pais podem centrar-se sobre a construcdo da autoimagem negativa
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do filho, por este ndo perceber, por exemplo, que estd doente e que tem de frequentar consultas
ou tomar medicacdo (Murugupillai et al., 2016).

Neste contexto, a relacdo entre pais e filhos pode comportar desafios especificos em
familias com criangas com condi¢des cronicas, como é o caso da epilepsia. Assim, através de uma
meta-analise de estudos sobre as relagbes entre pais e filhos e comportamentos parentais em
familias de criangas com e sem uma doenca cronica, Pinquart (2013) concluiu que os pais de
criancas com doenga cronica apresentam dificuldades em encontrar niveis adequados de protecéo,
controlo e afetividade parental, assim como em construir um relacionamento com os seus filhos
mutuamente positivo.

Relativamente aos estilos parentais, a investigacdo tem mostrado que os pais de criangas
com epilepsia tendem a exercer uma parentalidade autoritaria, tendo para com os seus filhos uma
atitude parental rigida e excessivamente punitiva, em vez de uma parentalidade autoritativa (Akay
et al., 2011; Rodenburg, Meijer et al., 2005). Estes resultados vao ao encontro dos estudos sobre
familias de criangas com doenca cronica em geral, que ressaltam igualmente niveis altos de
parentalidade autoritaria, exigéncia elevada (controlo e monitorizacéo) e baixa responsividade
(calor emocional) por parte dos pais destas criangas (Pinquart, 2013).

Ao nivel do controlo, tem sido demonstrado que as maes e pais de criangas com epilepsia
séo sobreprotetores e tém dificuldade em estabelecer limites, sendo mais tolerantes (Rodenburg,
Meijer et al., 2005, 2013). Por outro lado, também é relatado que as médes podem ser mais rigidas,
punitivas, controladoras e restritivas comparativamente a mdes de criangas sem estas
caracteristicas (Akay et al., 2011; Rodenburg, Meijer et al., 2005). Pelo seu lado, os pais (homens)
séo considerados punitivos e, quando as criancas sofrem de alguma psicopatologia, colocam-lhes
algumas restricdes em atividades ldicas tais como, por exemplo, andar de bicicleta, praticar
natacao ou mesmo brincar ao ar livre (Rodenburg, Meijer et al., 2005). Estas restri¢ces tendem a
ser tanto menores quanto melhor for o estado funcional da crianga, e mais acentuadas se a crianga
for do sexo feminino e tiver elevada frequéncia de crises (Rodenburg et al., 2013). Os pais e maes
tendem a ser mais cuidadosos e a dar mais apoio aos filhos com epilepsia (Akay et al., 2011),
enquanto as maes destas criangas s&o muito envolvidas no plano emocional (Rodenburg, Meijer
etal., 2005).

A sobreprotecdo pode trazer consequéncias negativas para a crianga como, por exemplo,
menos competéncias sociais, maior dependéncia em relacéo a familia, dificuldade em estabelecer
relagdes e imaturidade emocional (Ellis et al., 2000). Estas caracteristicas, por sua vez, podem
levar a que a crianga tenha mais dificuldades em adaptar-se ao meio, diminuindo a sua qualidade
de vida (Ellis et al., 2000). Austin e Caplan (2007) mostraram, também, que uma relagdo entre
pais e filhos negativa (sobreprote¢do ou rejeicao) e o stress familiar estdo associados a problemas
de comportamento na crianca. A maneira particular como 0s pais se relacionam com a crianca
pode estar ligada a sentimentos de inseguranga e medo por parte destes, por exemplo em relagéo
a ocorréncia de crises (Fernandes & Souza, 2001) ou & duragdo da doenca (Akay et al., 2011).

Il - Objetivos

Esta investigacdo tem como objetivo geral analisar os estilos parentais de pais de crian¢as
com epilepsia. Mais especificamente, este objetivo geral subdivide-se nos seguintes objetivos
especificos:

i) perceber qual o estilo parental mais caracteristico de pais de criangas com epilepsia
(permissivo, autoritario ou autoritativo).

i) comparar os estilos parentais de pais de criangas com epilepsia com 0s de pais de
criancas sem desafios desenvolvimentais particulares.

iii) compreender se varidveis clinicas relacionadas com a epilepsia influenciam os estilos
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parentais.

iv) comparar as funcbes executivas de criancas com epilepsia com as fungbes executivas
de criangas sem desafios desenvolvimentais particulares.

v) compreender se as funcdes executivas destas criancas se relacionam com o0s estilos
parentais.

Il - Metodologia
3.1 Procedimento de Recolha dos Dados

Para a planificagéo do estudo e recolha de dados das criangas com epilepsia e dos seus pais
(amostra clinica), comecou por se realizar uma reunido entre a coordenadora do Centro de
Desenvolvimento da Crianga (CDC) do Hospital Garcia de Orta, a coordenadora dos servicos de
Psicologia e as orientadoras das dissertacfes pela Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacéo de Coimbra (FPCEUC) / CINEICC (Centro de Investigacdo em Neuropsicologia e
Interveng@o Cognitivo-Comportamental), uma das quais é a psicologa responsavel pela consulta
de epilepsia do mesmo hospital. O projeto foi entdo submetido & Comisséo de Etica do Hospital
Garcia de Orta e Comisséo de Etica e Deontologia da Investigacdo (CEDI) da FPCEUC.

Depois da aprovacdo das respetivas comissdes de ética, foi elaborada uma lista de criangas
que reuniam os critérios de inclusdo no estudo, com o objetivo de organizar os protocolos de
recolha de dados (carta para os pais (cf. Anexo I), consentimento informado (cf. Anexo II) e
questionarios). A preparagao dos protocolos foi realizada pela mestranda no CDC, contemplando
duas modalidades de recolha: i) envio para os pais das crian¢as por correio; ou ii) entrega em
mao, antes ou depois de uma consulta.

No momento da recolha de dados, o primeiro contacto com os pais foi sempre realizado
por um elemento da equipa do CDC, sempre que possivel presencialmente, aproveitando uma
vinda da familia a uma consulta, sendo-lhes explicado o objetivo do estudo e a importancia da
participacdo no mesmo. Caso 0s pais aceitassem participar era-lhes entregue o protocolo que
podiam responder no hospital ou levar para casa e devolvé-lo mais tarde.

Nos casos em gue ndo foi possivel fazer o contacto presencialmente, o elemento da equipa
da consulta de Psicologia entrou em contacto com os pais por via telefonica, de modo a informa-
los que estava a decorrer um estudo e qual o seu objetivo geral e a solicitar a sua participagéo.
Nos casos em que 0s pais concordaram em participar, o protocolo foi enviado por correio. Foi,
igualmente, solicitada pela psicologa do servico autorizagdo para a cedéncia do numero de
telemével a um elemento da equipa de investigacdo, para que 0s pudesse contactar
posteriormente. Neste segundo contacto telefénico o estudo foi explicado aos pais em pormenor,
bem como o procedimento de entrega do consentimento informado e dos questionarios (por
correio, num envelope previamente enderecado e selado, por email ou presencialmente no CDC).

Uma semana apds o envio do protocolo pelo correio, os pais foram contactados novamente
para esclarecer alguma davida que tivesse surgido ao completar os questionérios e para o
preenchimento do questionario sociodemografico. A informacao necessaria ao preenchimento do
questionario clinico foi recolhida no CDC atraveés das fichas clinicas dos pacientes.

O procedimento da recolha de dados das amostras de comparacéo foi feito em momentos
distintos. Relativamente ao Questionario de Dimensdes e Estilos Parentais (QDEP), foi
elaborado uma carta aos pais (cf. Anexo I1l) e um consentimento informado (cf. Anexo 1V) para
poder ser entregue aos pais de criangas de forma a terem conhecimento do estudo que estava a
ser realizado e darem autorizagdo para participarem. A devolucdo do questionario foi feita
presencialmente, dentro de um envelope selado ou através de email. Em relagdo ao questionario
Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF), o procedimento da recolha de dados
foi feito a partir de dados recolhidos anteriormente.
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3.2 Amostra
3.2.1 Selecdo da Amostra

Para a realizacdo deste estudo, a selecdo da amostra clinica teve como critérios de inclusdo
ser pai ou mée de uma crianca com epilepsia, em idade pré-escolar e escolar (entre 0s 2 € 0s 9
anos de idade). A recolha dos dados foi realizada entre marco e maio de 2022, junto de pais ou
mées de criangas com epilepsia, acompanhadas em consulta pela equipa do Centro de
Desenvolvimento da criangca (CDC) do Hospital Garcia de Orta, em Almada. De acordo com os
critérios definidos foi elaborada uma lista com 30 potenciais participantes, ficando a amostra
composta por 25 participantes, uma vez que nem todos chegaram a entregar 0s questionarios
preenchidos (a taxa de resposta foi de 83%).

A selecdo das amostras de comparacdo foi feita por conveniéncia, sendo o critério de
inclusdo ser pai ou mae de uma crianga sem nenhum desafio desenvolvimental conhecido, em
idade pré-escolar ou inicio da idade escolar. A recolha de dados de comparacéo para 0 QDEP
ocorreu entre abril e maio de 2022, procurando-se participantes nos distritos de Coimbra, Tomar,
Lisboa e Faro. No que diz respeito a amostra de comparagdo para 0 BRIEF, esta consiste num
recorte da amostra de afericdo do questiondrio para a populacdo portuguesa, composto
especificamente por criangas que frequentam um agrupamento de escolas do concelho de
Alcochete, selecionado pela sua proximidade geografica relativamente ao Hospital Garcia de
Orta.

3.2.2 Caracterizagdo das Amostras

Na Tabela 1 é possivel verificar que a amostra clinica é constituida maioritariamente por
criangas do sexo masculino (56.0%). Quanto as idades, o maior nimero de criangas encontra-se
na faixa etaria dos 6 aos 9 anos e a maioria frequenta o 1° ciclo (60.0%). A quase totalidade
frequenta um estabelecimento escolar, existindo apenas uma crian¢a que fica em casa, aos
cuidados dos av6s. No que diz respeito ao nimero de irmaos, é notdrio que a maioria tem apenas
um irmao (60.0%) e dentro da fratria quase metade das criangas com epilepsia ocupa a segunda
posicdo. Foi, igualmente, possivel apurar que todas estas criangas sdo residentes na regido de
Lisboa e Vale do Tejo.

Por seu turno, a amostra de comparacdo que respondeu ao QDEP é constituida por 23
criangas residentes na regido de Coimbra, Tomar, Lisboa e Faro, e caracteriza-se por ser
maioritariamente feminina (56.5%), com idades entre 0s 3 e 0s 7 anos (M = 4.96, DP = 1.43),
havendo predominancia de criancas na faixa etéaria dos 3 aos 5 anos (60.8%), que frequentam o
jardim-de-infancia (78.3%). Quanto aos irmaos, a maioria tem apenas um (52.2%) e ocupa a
segunda posicao na fratria (34.8%). Comparando esta amostra com a amostra clinica, regista-se,
ao nivel da idade, uma diferenca estatisticamente significativas (t(46) = 2.95, p = .01),
demonstrando que a média de idades das criancas com epilepsia é superior a da amostra de
comparag&o. Relativamente ao sexo, ndo existem diferencas estatisticamente significativas (y*(1)
=.75,p=.39).

A amostra de comparagao que respondeu ao BRIEF é constituida por 75 criangas residentes
na zona de Alcochete (regido de Lisboa e Vale do Tejo) e caracteriza-Se por ser maioritariamente
masculina (53.3%). Em relacdo as idades, as criancas tém entre 3 e 10 anos, havendo um
predominio de criangas com 4 anos (36%; M = 5.85, DP = 2.27). Relativamente ao
estabelecimento de ensino que frequentam, hd uma distribuigdo equitativa entre o pré-escolar e o
1° ciclo (50.7 % das criancas esta no 1° ciclo). A comparacdo das duas amostras nao assinala
diferencas estatisticamente significativas entre ambas, nem ao nivel do sexo (¥*(1) = .05, p = .82)
nem da idade (t(98) = 1.36, p = .18).
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Tabela 1

Caracterizagdo sociodemografica das criangas com epilepsia (N = 25)

N %
Sexo
Masculino 14 56.0
Feminino 11 44.0
Idade
[2-5[ 8 32.0
[6-9] 17 68.0

M = 6.56; DP = 2.22; Min: 2; Max: 9

Estabelecimento escolar

Nao frequenta 1 4.0

Jardim de Infancia 9 36.0

1° ciclo 15 60.0
Numero de irmé&os

0 4 16.0

1 15 60.0

2 ou mais 6 24.0

Posicdo na fratria

Filho anico 4 16.0
Primeira 3 12.0
Segunda 12 48.0
Terceira ou superior 6 24.0

Através da observacdo da Tabela 2, pode comprovar-se que a idade das mées esta
compreendida entre os 33 e 0s 48 anos (M = 39.95, DP = 4.15) e a idade dos pais entre 0s 35 e 0s
53 anos (M = 43.10, DP = 4.92). O estado civil predominante, quer das méaes, quer dos pais, é
casado/unido de facto (66.7%). As habilitagdes literarias das maes distribuem-se igualmente entre
as categorias Basico, Secundario e Superior (33.3%), enquanto no caso dos pais existe uma maior
percentagem com o nivel Basico (42.9%) e menor com ensino Superior (23.8%). No que diz
respeito ao nivel socioeconémico das familias (classificacdo adaptada a partir de Almeida, 1988,
considerando-se a média dos niveis socioeconémico da mae e do pai), é possivel verificar que
estas se encontram maioritariamente num nivel médio (57.1%).

1 A classificagéo de Almeida (1988), ajustada baseia-se com base na profissdo e habilitacGes escolares, e considera trés

niveis socioeconémicos:

Nivel socioeconémico baixo: trabalhadores assalariados, por conta de outrem, trabalhadores néo especializados da
industria e da construgdo civil, empregados de balcdo no pequeno comércio, continuos, cozinheiros,
empregados de mesa; empregadas de limpeza, pescadores, rendeiros, trabalhadores agricolas, vendedores
ambulantes, trabalhadores especializados da industria (mecéanicos, eletricistas), motoristas; até ao 12° ano de
escolaridade obrigatdria.

Nivel socioeconémico médio: profissionais técnicos intermédios independentes, pescadores proprietarios de
embarcacgles; empregados de escritério, de seguros e bancarios; agentes de seguranga, contabilistas;
enfermeiros, assistentes sociais; professores do ensino primario e secundario; comerciantes e industriais; do
9° a0 12° ano de escolaridade; cursos médios e superiores ou pés-graduacdes e mestrados.

Nivel socioecondmico elevado: grandes proprietarios e empresarios agricolas, do comércio e da industria; quadros
superiores da administragdo publica, do comércio, da industria e de servigos, profissdes liberais (gestores,
médicos, magistrados, arquitetos, engenheiros, economistas, professores do ensino superior); artistas, oficiais
superiores das forgas militares e militarizadas; pilotos de aviagao; psicologos; do 4° ano de escolaridade (de
modo a incluir grandes proprietarios e empresarios) a licenciatura (mestrado ou doutoramento).
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Tabela 2

Caracterizagdo sociodemografica dos pais (N = 21)

N %
Idade Mae
[28 - 39 10 47.6
[40 — 48] 11 52.4

M = 39.95; DP = 4.15; Min: 33; Max: 48
Estado Civil Mae

Solteira 4 19.0

Casada/Unié&o de facto 14 66.7

Divorciada/Separada 3 14.3
HabilitagGes literarias Mae

Basico 7 333

Secundario 7 333

Superior 7 33.3
Idade Pai

[35 — 45] 12 57.1

[46 — 53] 9 42.9

M = 43.10; DP = 4.92; Min: 35; Max: 53
Estado Civil Pai

Solteiro 5 23.8

Casado/Uniéo de facto 14 66.7

Divorciado/Separado 2 9.5
Habilitagbes literarias Pai

Basico 9 42.9

Secundario 7 33.3

Superior 5 23.8
Nivel Socioeconémico familiar

Baixo 7 33.3

Médio 12 57.1

Elevado 2 9.5

Relativamente as mées e aos pais da amostra de comparacdo para o QDEP, esta é
caracterizada, igualmente, por uma maior taxa de maes na faixa etaria dos 28 aos 39 (60.9%) e de
pais na faixa etaria dos 35 aos 45 anos (73.9%). Ao nivel das habilitacGes literarias, tanto as mées
(69.6%) como os pais (47.8%) tém maioritariamente o ensino superior. O nivel socioecondémico
familiar é maioritariamente médio (60.9%). Comparando esta amostra com a amostra clinica
quanto ao nivel socioeconémico familiar, verificamos ndo existirem diferencas estatisticamente
significativas, ndo havendo assim uma associa¢do entre a amostra e o nivel socioecondmico
familiar (x*(2) = 1.30, p = .52).

A caracterizacdo da amostra de comparagéo para 0 BRIEF permitiu constatar que as maes
possuem habilitacbes maioritariamente ao nivel do ensino superior (23.7%) e os pais do ensino
secundario (37.3%). No que diz respeito ao nivel socioeconémico familiar, este €
maioritariamente médio (60.0%). Comparando as duas amostras em funcdo do nivel
socioeconomico familiar, ndo existem diferencas estatisticamente significativas, o que significa
que no existe uma associagio entre a amostra e o nivel socioeconémico familiar (*(2) = 2.42, p
=.30).
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Tabela 3

Caracterizagéo clinica das criangas com epilepsia (N = 25)

N %

Tipo Epilepsia

Focal 18 72.0

Generalizada 5 20.0

Desconhecida 2 8.0
Etiologia

Estrutural 1 4.0

Genética 13 52.0

Desconhecida 11 44.0
Frequéncia crises

Mais de uma por més 2 8.0

Mais de uma por ano 4 16.0

Uma ou menos por ano 1 4.0

Sem crises 18 72.0
Idade inicio Epilepsia

Oao lano 7 28.0

2 aos 4 anos 8 32.0

5 anos ou mais 9 36.0

M = 3.46; DP = 2.36

Duragéo ativa

Até 6 meses 6 24.0
7 a 12 meses 5 20.0
13 a 24 meses 6 24.0
25 meses ou mais 8 32.0
M =17.50; DP = 13.28
Tratamento farmacolégico
Sem medicagdo 7 28.0
Monoterapia 16 64.0
Politerapia 2 8.0
Comorbilidades
Sim 16 64.0
N&o 9 36.0

A Tabela 3 apresenta as caracteristicas clinicas da amostra de criangas com epilepsia. Tal
como se pode observar, o tipo de epilepsia mais frequente nesta amostra é o focal (72.0%) e a
“etiologia” mais frequente € a genética (52.0%). Também ¢ possivel comprovar que a maioria das
criangas, ndo apresenta crises hd mais de 6 meses (72.0%). Relativamente & idade de inicio da
epilepsia, ndo existe diferenca assinalavel no que diz respeito a distribuicdo do nimero de criangas
pelas faixas etérias, embora se encontre uma maior percentagem de criangas em que as crises se
iniciaram a partir dos 5 anos (36.0%) e em que a duracdo ativa das crises prevalece por 25 meses
ou mais (28.0%). Em relacdo ao tratamento farmacoldgico, verifica-se que grande parte das
criancas faz apenas um tipo de medicacdo (64.0%). Verifica-se uma percentagem elevada de
criangas com comorbilidades (64.0%), nomeadamente perturbacdo especifica da aprendizagem,
atraso global do desenvolvimento psicomotor, perturbacdo da linguagem, défice de motricidade
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fina, atencdo e fungdes executivas, perturbacio de ansiedade e perturbacdo do desenvolvimento
intelectual.

3.3 Instrumentos

3.3.1 Questionario Sociodemografico
Para este estudo foi construido um questionario sociodemogréfico de modo a completar
alguma informacdo que ndo estava incluida nos restantes questionarios, contendo questdes
relativamente a crianca (e.g., se frequentava alguma creche, jardim de infancia ou escola), aos
pais (e.g., idade e estado civil) e & familia (e.g., nimero e idade dos irmdos; composi¢do do
agregado familiar). Neste questionario inclui-se também uma pergunta sobre se consideravam
gue a condicdo clinica do(a) filho(a) influenciava ou alguma vez tinha influenciado 0 modo como

lidavam com ele(a) e, em caso afirmativo, de que forma).

3.3.2 Questionario Clinico
O questionério clinico foi também construido de forma a obter informagdo relevante
relativamente a condicdo clinica da crianga (e.g., tipo de epilepsia, sindrome, etiologia, idade de
inicio, frequéncia das crises, data da Ultima crise, tratamento farmacoldgico e comorbilidades
associadas).

3.3.3 Questionario de Dimensdes e Estilos Parentais

O Questionario de Dimensdes e Estilos Parentais (QDEP; Parenting Styles and
Dimensions Questionnaire, PSDQ), foi desenvolvido por Robinson e colaboradores em 2001,
traduzido para portugués por Carapito e colaboradores, em 2008, e validado para a populagdo
portuguesa por Pedro e colaboradores em 2015. O questionario é constituido por 32 itens
respondidos através de uma escala de Likert de 5 pontos (1 = “Nunca” - determinada situacéo néo
ocorreu nenhuma vez - a 5 = “Sempre” - determinada situacéo ocorreu todas as vezes). Os itens
distribuem-se por trés escalas, alinhadas com os estilos parentais definidos por Baumrind (1971,
1991), isto €, Autoritativo, Autoritario e Permissivo. A escala do estilo parental Autoritativo
(constituida por 15 itens) subdivide-se, ainda, em trés subescalas (cada uma com 5 itens): Ligacao,
Regulacdo e Autonomia. Por sua vez, a escala do estilo parental Autoritario (constituida por 12
itens) subdivide-se, igualmente, em trés subescalas (cada uma com 4 itens): Coercdo Fisica,
Hostilidade verbal e Punicdo. Na sua versdo portuguesa o instrumento apresenta valores
adequados de validade convergente e discriminante. Quanto a consisténcia interna, o estudo
portugués apresentou valores adequados para os fatores autoritativo e autoritario (o = .88 € o =
.73, respetivamente). J& o fator permissivo revelou um valor mais baixo (a = .62), ainda que todos
os valores se situem préximo dos do instrumento original (Pedro et al., 2015). Para a amostra do
presente estudo os valores de alfa inicialmente obtidos para as escalas (Autoritativo, Autoritario
e Permissivo) foram demasiado baixos (.44, .61 e .21, respetivamente), tendo-se procedido a
exclusdo de alguns itens, com o objetivo de tornar as subescalas mais consistentes. Assim, da
escala correspondente ao estilo parental Autoritativo foram excluidos sucessivamente os itens 5,
7,9, 11 e 31, e da escala relativa ao estilo parental Autoritario foram retirados os itens 2, 16, 19
e 28, itens estes cujas correlagdes com a escala respetiva eram inferiores a .20. Com a exclusdo
destes itens os valores de alfa ficaram iguais a .70 (Autoritativo) e .66 (Autoritério). A escala
correspondente ao estilo parental Permissivo néo foi incluida no estudo, devido ao seu baixo valor
de consisténcia interna.

3.3.4 Behavior Rating Inventory of Executive Function
O Inventéario de Funcdes Executivas - Behavior Rating Inventory of Executive Function
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(BRIEF) avalia os comportamentos associados as funcdes executivas das criancas e foi
preenchido pelos pais. Foram utilizadas duas verses em funcao da idade da crianca: BRIEF-P e
BRIEF-2, que na versdo original apresentam niveis de consisténcia interna elevados (valores de
a entre .87 e .97) (Gioia et al., 2003, 2015). A versédo pré-escolar ou BRIEF-P (Gioia et al., 2003)
destina-se a criancas dos 2 aos 6 anos de idade, com uma Unica versao para pais e professores,
originalmente desenvolvido por Gioia e colaboradores, em 2003 (Gioia et al., 2003) e traduzida
para a versao portuguesa por Seabra-Santos e colaboradores em 2019, tendo em 2021 sido
aprovadas pela comissdo de ética, a sua validacio e normalizagdo. E um instrumento constituido
por 63 itens, distribuidos pelas escalas de Inibicdo, Flexibilidade, Controlo Emocional, Memoria
de Trabalho, Planeamento/Organizacdo, que se organizam em trés indices mais gerais
(Autocontrolo inibitorio, Flexibilidade e Metacognicdo emergente) e, ainda, num resultado que
entra em conta com as respostas a totalidade das questdes (Compdsito Executivo Global). O
sistema de resposta consiste numa escala de Likert de trés pontos (1 = “Nunca”; 2 = “As vezes”;
3 = “Muitas Vezes”), a qual indica a frequéncia dos comportamentos nos ultimos 6 meses (Gioia
etal., 2003), sendo um resultado mais elevado indicador de mais dificuldades ao nivel das funcbes
executivas. Na sua versdo original este instrumento tem valores adequados de validade
convergente e discriminante (Gioia et al., 2003). A escala foi traduzida para portugués por Seabra-
Santos e colaboradores em 2019, estando atualmente em curso os estudos de validacdo para a
populacdo portuguesa. No presente estudo foram obtidos valores de alfa para as respetivas escalas
iguais a .85 (Inibicéo), .65 (Flexibilidade), .86 (Controlo Emocional), .86 (Memoria de Trabalho),
.80 (Planeamento/Organizacdo) e .95 (Compdsito Executivo Global).

A versdo para criangas e jovens, ou BRIEF-2, aplicada dos 5 aos 18 anos de idade, com
versOes distintas para os pais e para professores, foi originalmente desenvolvida por Gioia e
colaboradores, em 2015 e traduzida para a versdo portuguesa por Pereira e colaboradores, em
2019. E um instrumento constituido por 63 itens organizados de acordo com as seguintes escalas:
Inibicdo, Automonitorizacédo, Flexibilidade, Controlo Emocional, Inicia¢do, Conclusdo da tarefa,
Memoéria de Trabalho, Planeamento/Organizacdo, Monitorizacdo da tarefa e Organizagdo de
materiais. Estas permitem o calculo de trés indices (Regulagdo Comportamental, Regulagéo
Emocional e Regulagéo Cognitiva), os quais, por sua vez, ddo origem a um Composito Executivo
Global. Os itens sdo respondidos de acordo com uma escala de Likert de trés pontos (1 =“Nunca”;
2 =“As vezes”; 3 = “Muitas Vezes”), a qual indica a frequéncia dos comportamentos nos altimos
6 meses. No presente estudo foram analisadas somente as escalas com equivaléncia no BRIEF-P,
para as quais se obtiveram valores de alfa iguais a .79 (Inibig&o), .90 (Flexibilidade), .85 (Controlo
Emocional), .88 (Memoria de Trabalho), .85 (Planeamento/Organizacdo) e .97 (Compdsito
Executivo Global). A transformacéo dos resultados brutos em resultados estandardizados T, de
ambas as versdes, foi feita recorrendo as normas americanas.

3.4 Anaélise de Dados

O tratamento estatistico dos dados da presente investiga¢do foi desenvolvido recorrendo ao
programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versdo 25.0. A consisténcia interna dos
questionéarios foi estimada através do coeficiente alfa de Cronbach. Foram feitas analises
exploratérias através de estatisticas descritivas (média, desvio-padrdo, minimo, maximo e
frequéncias), com vista a uma caracterizacdo geral das amostras, tanto clinica como de
comparagdo. De forma a comparar a amostra clinica e as de comparagdo na caracterizacdo, foram
feitos teste t de Student, no caso de variaveis continuas (idade), e teste Qui-quadrado para
variaveis categoriais (sexo e nivel socioecondmico familiar). Previamente, foi feita a
recodificacdo de variaveis no sentido de obter uma maior uniformidade na distribui¢do por
categorias. Foram, igualmente, usadas estatisticas descritivas para analisar os resultados obtidos
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no QDEP. Para comparar a amostra clinica com as amostras de comparacdo quanto aos estilos
parentais e quanto as fungdes executivas e para perceber se diferencas nas variaveis clinicas
estavam associadas a diferencas nos resultados obtidos no QDEP foram realizadas analises
estatisticas paramétricas, com o teste t de Student para amostras independentes. As analises foram
repetidas recorrendo a testes ndo-paramétricos (U de Mann-Whitney) tendo conduzido a
resultados idénticos, pelo que optdmos por apresentar, no capitulo seguinte, os resultados obtidos
através de estatisticas paramétricas, especificando-se as situacdes em que os dois tipos de analise
conduziram a resultados diferentes. Para o estudo das relacdes entre os resultados obtidos no
QDEP e os resultados obtidos no BRIEF calculou-se o coeficiente de correlagdo de Pearson (teste
paramétrico) e o coeficiente de correlacdo de Spearman (teste ndo paramétrico).

Alguns itens de ambos os instrumentos foram sujeitos a imputa¢Ges quer na amostra
clinica quer nas de comparagdo, sempre que faltava preencher menos de 10% dos itens de cada
sujeito, sendo as imputacdes feitas consoante o valor mais frequente do conjunto dos itens da
escala respetiva.

IV - Resultados

A apresentacdo dos resultados segue 0s objetivos da presente dissertagdo. Em primeiro
lugar sdo apresentadas as analises estatisticas descritivas relativas ao QDEP e realizada uma
comparagdo entre a amostra clinica e a amostra de comparacéo, relativamente aos resultados do
QDEP. Em seguida é feita uma analise do impacto das variaveis clinicas nos resultados do QDEP.
Segue-se uma comparacao entre a amostra clinica e a de comparagdo em relacdo aos resultados
do BRIEF. Por ultimo, é feita uma andlise da relacéo entre fungbes executivas das criangas com
epilepsia e os estilos parentais dos seus pais.

4.1 Caraterizagdo dos Estilos Parentais na Amostra Clinica e Comparacgao
entre Amostras

Na Tabela 4 é possivel observar as estatisticas descritivas dos resultados do QDEP tendo
em conta os dois fatores analisados neste estudo. Constata-se que o estilo Autoritativo é aquele
que apresenta um valor médio mais elevado (M = 4.36, DP = .41). Assim, os pais da amostra
clinica recorrem maioritariamente a um estilo parental autoritativos, na relagdo com os seus filhos.
Nove pais (36%) responderam a questdo sobre se a condi¢do clinica do(a) filho(a)
influenciava ou alguma vez tinha influenciado o modo como lidavam com ele(a) e de que forma.
A andlise qualitativa destas respostas permite salientar que os pais demonstram ser mais
protetores e vigilantes devido a ocorréncia de crises noturnas ou apenas ao facto de os filhos terem
esta condicdo clinica. Por exemplo, os pais relatam que, devido a ocorréncia de crises noturnas
passaram a dormir com os filhos com o receio de que tais crises ocorressem, chegando a
perguntar-lhes se se estavam a sentir bem. Também hé relatos sobre acompanhar o banho das

criancas devido a possibilidade de ocorréncia de crises.

Tabela 4
Caraterizacao dos estilos parentais da amostra clinica e comparacé&o entre amostras (QDEP)
Amostra clinica Amostra d~e
comparagao
Minimo Maximo M DP M DP t p
Autoritativo 3.50 5.00 4.36 41 4.24 .57 .86 .40
Autoritario 1.13 3.25 191 .53 1.98 .39 -.49 .63
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Comparando as médias dos resultados da amostra clinica e da amostra de comparac¢éo no
QDEP respondido pelos pais das criancas ndo se evidenciam diferengas estatisticamente
significativas quanto ao estilo Autoritativo, t(45) = .86, p = .40, nem quanto ao estilo Autoritéario,
t(45) = -.49, p = .63, demonstrando que estes estilos parentais sdo usados de modo semelhante
nas duas amostras, sendo o estilo parental autoritativo o que se destaca em ambas.

4.2 Variaveis Clinicas e Resultados no QDEP

Como se pode verificar na Tabela 5, ¢ tendo em conta a variavel “comorbilidades”, o
estilo Autoritativo é aquele que apresenta um valor médio mais elevado, quer as criangas
apresentem comorbilidades (M = 4.23, DP = .37), quer ndo (M = 4.59, DP = .39). No que diz
respeito & comparagdo entre os estilos parentais em func¢do da variavel “comorbilidades” ¢
possivel verificar que existe uma diferenca estatisticamente significativa quanto ao estilo parental
autoritativo, sendo este menos utilizado por pais cujas criangas apresentam comorbilidades.
Contudo, esta diferenca esbate-se (p = .06) quando recorremos a um teste ndo paramétricos (U de
Mann-Whitney). Relativamente ao estilo Autoritério, ndo se observa diferenga estatisticamente

significativa entre os dois grupos (com e sem comorbilidades).

Tabela 5
Presenca de comorbilidades e resultados no QDEP

M DP t p
Autoritativo -2.26* .03
Com comorbilidades 4.23 .37
Sem comorbilidades 4.59 .39
Autoritario .26 .80
Com comorbilidades 1.93 .53
Sem comorbilidades 1.88 .57

*p<.05

A Tabela 6 apresenta os resultados tendo em conta a variavel “frequéncia de crises”? . Tal
como se pode verificar, o estilo Autoritativo é aquele que apresenta um valor médio mais elevado,
quer para as criancas que apresentam crises (M = 4.29, DP = .43), quer para as que nao apresentam
(M =4.50, DP = .37), ndo havendo diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos
guanto aos estilos parentais.

Tabela 6

Ocorréncia de crises e resultados no QDEP

M DP t p
Autoritativo -1.16 .26
Com crises 4.29 .43
Sem crises 4.50 .37
Autoritario 1.05 .30
Com crises 1.99 .51
Sem crises 1.75 .57

2 Para perceber o impacto da variavel “frequéncia de crises” nos estilos parentais, foram agrupados os dados das

criangas que ainda apresentam crises numa categoria denominada “com crises” e manteve-se outra categoria com a
designagéao “sem crises”.
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4.3 Comparacao entre Amostras quanto aos Resultados no BRIEF

Na Tabela 7 é apresentada a comparacdo entre as medias dos resultados obtidos pela
amostra clinica e amostra de comparacdo no BRIEF, quer separadamente para o BRIEF-P
(criancas com 2 a 6 anos) e BRIEF-2 (criangas com 6 a 9 anos), quer no conjunto. Perante os
dados relativos ao BRIEF-P, é possivel observar que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas entre as duas amostras, nem no Composito de Fun¢des Executivas, t(35) = .03, p =
.98, nem em cada escala individualmente.

Relativamente aos dados do BRIEF-2, também é possivel verificar que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas no Compoésito de Fun¢des Executivas, t(51) = 1.76, p =
.09, mas ao nivel das escalas observam-se diferencas nas escalas Memodria de trabalho e
Planeamento/Organizacao, sendo de salientar que a escala Inibicdo se encontra no limiar da
significancia estatistica. A utilizacdo do teste ndo-paramétrico (U de Mann-Whitney) permitiu
detetar, para além das diferencas significativas ja referidas, uma outra ao nivel da escala Inibicéo,
t(51) = 2.02, p = .05. Se atentarmos nas médias para as duas amostras, verificamos que a amostra
clinica apresenta sistematicamente médias superiores, ndo s6 no Composito de Funcdes
Executivas, mas também em todas as escalas.

Por altimo, da andlise conjunta dos dados ndo ressaltam diferengas estatisticamente
significativas, nem no Composito de FuncGes Executivas, t(98) = 1.46, p = .15, nem considerando
cada escala individualmente. Ainda assim, também neste caso verificamos que a amostra clinica
apresenta sistematicamente médias superiores, ndo s6 no Composito de Func¢es Executivas, mas
também em todas as escalas.

Tabela 7
Comparagédo entre amostra clinica e amostra de comparac¢édo quanto aos resultados no BRIEF

Amostra clinica Amostra de comparagao
M DP M DP t p

BRIEF-P (2 a 6 anos)

Composito de F. Executivas 52.60 12.03 52.51 8.42 .03 .98
Inibicao 50.90 10.71 53.19 8.74 -.70 49
Flexibilidade 49.60 7.38 47.11 6.79 -.62 .55
Controlo emocional 48.90 11.14 48.35 9.01 .16 .87
Memoéria de trabalho 54.10 11.72 54.41 11.13 -.08 .94
Planeamento/Organizagao 47.60 10.62 51.43 8.57 -1.19 .24
BRIEF-2 (6 a 9 anos)

Composito de F. Executivas 58.53 10.98 53.50 8.71 1.76 .09
Inibicdo 57.87 8.71 51.55 10.79 2.02 .05
Flexibilidade 56.53 14.88 54.79 12.01 .45 .66
Controlo emocional 56.00 10.14 52.87 10.10 1.02 .31
Memodria de trabalho 58.53 11.61 51.74 9.00 2.28 .03
Planeamento/Organizagao 57.53 10.21 51.79 7.57 2.25 .03
BRIEF (2 a 9 anos)

Composito de F. Executivas 56.16 11.55 53.01 8.53 1.46 .15
Inibicdo 55.08 9.97 52.36 9.80 1.20 .23
Flexibilidade 53.76 12.71 51.00 10.46 1.08 .28
Controlo emocional 53.16 10.91 50.64 9.78 1.08 .28
Memodria de trabalho 56.76 11.62 53.05 10.12 1.53 13
Planeamento/Organizacao 53.56 11.30 51.61 8.03 .94 .35
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4.4 Correlagcdes entre os Resultados do QDEP e do BRIEF na Amostra Clinica
Como se pode verificar na Tabela 8, a correlacdo entre o estilo Autoritativo e as fungdes
executivas da crianga ndo é estatisticamente significativa (r = -.08, p = .72), demonstrando que
ndo existe uma relacdo entre as duas variaveis. Pelo contrario, a correlacdo para o estilo
Autoritario é estatisticamente significativa (r = .46, p = .02), demonstrando a existéncia de uma
relacdo entre as fungdes executivas e 0 estilo parental autoritario, isto é, quanto maior a disfungéo
ao nivel das fungdes executivas da crianca, maior serd a tendéncia para a utilizagdo de um estilo
parental autoritario.

Tabela 8

Coeficiente de correlagdo de Pearson entre os resultados do o QDEP e o BRIEF

Funcdes executivas

Coeficiente de Pearson p
Autoritativo -.08 72
Autoritario .46* .02

*p<.05

V — Discusséo

A presente dissertacdo teve como principal objetivo compreender qual o estilo parental
predominante em pais de criancas com epilepsia, nomeadamente quando comparados com pais
de criangas sem desafios desenvolvimentais conhecidos. Pretendeu-se, igualmente, perceber qual
a relagdo entre os estilos parentais e algumas variaveis clinicas relativas a epilepsia. Finalmente,
constitui objetivo deste estudo caracterizar as fungdes executivas de criangas com epilepsia, em
comparagdo com uma amostra de criangas sem desafios desenvolvimentais conhecidos, bem
como compreender se existia ou ndo relagdo entre os estilos parentais e as fungdes executivas
destas criangas.

Os dados foram recolhidos com recurso ao Questionario de Dimensdes e Estilos Parentais
— versdo portuguesa (QDEP), que demonstrou ter uma baixa consisténcia interna para a nossa
amostra clinica (valores de alfa iguais a .44, .61, .21, respetivamente para as escalas relativas ao
estilo Autoritativo, Autoritario e Permissivo), o que levou a necessidade de excluir alguns itens
das escalas correspondentes aos estilos parentais Autoritativo e Autoritario e a totalidade da escala
do estilo Permissivo. Tais resultados baixos ao nivel da consisténcia interna podem dever-se ao
facto de a amostra clinica ter dimensdes reduzidas e ser pouco heterogéneo, o que se reflete em
niveis mais baixos de consisténcia interna (Pallant, 2001). Um outro aspeto que podera ter
contribuido para a fraca consisténcia interna do questionario na nossa amostra é o efeito da
desejabilidade social, que constitui uma ameaca a validade dos resultados (Weiner & Greene,
2008). Assim, uma vez que a recolha dos dados foi feita no estabelecimento hospitalar onde as
criangas sdao acompanhadas e onde os profissionais de salde e os pais se conhecem, pode ter
havido um maior receio por parte destes de serem julgados pelas suas atitudes parentais, querendo
passar uma boa impressao aos profissionais de salde.

Este efeito da desejabilidade social também pode ter sido responsavel pelas respostas
encontradas neste questionario, cujos resultados mostram que o estilo parental predominante nos
pais das criancas com epilepsia é o estilo autoritativo. Este resultado esta em desacordo com
alguma literatura sobre estilos parentais de pais de criancas com epilepsia, que sugere que pais
destas criancas com esta patologia recorrem mais a uma parentalidade autoritéria,
comparativamente a pais de criangas normativas (Akay et al., 2011; Rodenburg, Meijer et al.,
2005). No estudo de Pinquart (2013), sobre comportamentos parentais de crian¢as com e sem
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doenca crdnica, é relatado que os pais teriam mais dificuldades em encontrar niveis adequados de
protecdo, afeto e controlo, e de construir um relacionamento positivo com os seus filhos, o que
podera apontar para a predominancia de um estilo parental autoritario. Dado 0 acompanhamento
psicolégico que € disponibilizado aos pais das criancas com epilepsia no servico onde os dados
foram recolhidos, o resultado obtido no nosso estudo pode dever-se, igualmente, ao facto de os
pais destas criancas se sentirem informados e esclarecidos sobre a doenga dos filhos, ndo
desenvolvendo crencas irracionais geradoras de receios e inseguranga, relacionadas, por exemplo,
com o uso de medicamentos e o impacto desta ao nivel psicoldgico, comportamental e social,
melhorando a adaptacdo a doenga (Fernandes & Souza, 2001) e contrariando a dificuldade em
estabelecer relacdes apoiantes e amistosas entre pais e filhos (Akay et al., 2011).

No que diz respeito a relacdo entre os estilos parentais e a existéncia de comorbilidades,
como, por exemplo, perturbacdo especifica da aprendizagem e do desenvolvimento intelectual,
os resultados confirmam que nas criangas que apresentam menos comorbilidades existe maior
probabilidade de os pais utilizarem, para com elas, estilos parentais autoritativos. Esta concluséo
vai ao encontro do que Rodenburg e colaboradores (2013) relatam do seu estudo sobre
parentalidade e restricGes na epilepsia infantil, isto €, quanto melhor for o estado funcional das
criangas, menos restrigdes serdo impostas pelos pais. Este resultado permite inferir que os pais
podem praticar um estilo parental autoritativo quando os seus filhos apresentam poucas ou
nenhumas comorbilidades, colocando-lhes limites claros, mas tendo também em atencao as suas
caracteristicas e interesses, exercendo menos sobreprotecdo e promovendo a sua autonomia.

Ja no que diz respeito a relacdo a presenca de crises no presente e os estilos parentais, na
amostra clinica, os resultados evidenciam que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas entre criangas com e sem crises, ou seja, ndo existe uma relagdo entre ter ou ndo
crises no presente e o estilo parental exercido pelos pais. Essa diferenca poderia, eventualmente,
emergir caso a amostra fosse mais humerosa ou se a maioria das criangas apresentasse crises,
sendo que, na amostra clinica do presente estudo, a maioria das criangas ndo apresenta crises ha
mais de 6 meses. Por conseguinte, 0s pais parecem orientar os seus estilos em relacdo aos filhos
com epilepsia, mais pela presenga ou auséncia de comorbilidades, do que pela ocorréncia ou ndo
de crises, no presente.

Os dados obtidos no Inventario de Fungbes Executivas - Behavior Rating Inventory of
Executive Function, mostram que, quer a versdo BRIEF-P, quer a BRIEF-2, apresentam niveis de
consisténcia interna moderados a elevados, sendo muito semelhantes aos coeficientes obtidos nos
estudos originais americanos (Gioia et al., 2003, 2015). No que diz respeito aos resultados obtidos
no BRIEF, é de salientar que ndo existem diferencas significativas entre as duas amostras, nem
quanto ao Compodsito de FungBes Executivas, nem para cada escala, quando se agregam 0s
resultados da versdo BRIEF-P com a versdo BRIEF-2. Contudo, se atentarmos nas médias das
duas amostras, verificamos que a amostra de criangas com epilepsia obtém resultados médios
sistematicamente superiores, quando confrontada com a amostra de comparacao.

Quando se desagrega a amostra em funcdo da versdo da escala usada, a qual tem
correspondéncia com a idade das criangas, verifica-se que na versdo pré-escolar do BRIEF ndo
sdo encontradas diferencas significativas entre as duas amostras. J& na versdo aplicada a criangas
em idade escolar, BRIEF-2, verificamos que os resultados s&o sistematicamente superiores na
amostra clinica, indicando a presenca de mais problemas nas fungdes executivas, sendo
encontradas  diferengas  significativas nas escalas Memdria de trabalho e
Planeamento/Organizacao e uma diferenca marginalmente significativa na escala Inibicéo.

Ao comparar os resultados obtidos pelos dois grupos de criangas com epilepsia avaliadas
através do BRIEF-P versus BRIEF-2, é notorio que cada uma das escalas no BRIEF-2 apresenta
uma média mais elevada que a equivalente do BRIEF-P. Este dado assinala que, apesar de a
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Inibicdo, Memoria de Trabalho e Flexibilidade se desenvolverem na idade pré-escolar, o seu
maior potencial serd atingido a partir da idade escolar, tornando-se os défices mais evidentes com
0 aumento da idade, dado o maior nivel de exigéncia a que as criangas estdo expostas,
nomeadamente ap6s a entrada no 1° ciclo. Por sua vez, as fungfes executivas estdo associadas ao
desempenho académico e, caso estejam comprometidas, podem influenciar a forma como a
crianga se desenvolve na escola, ocasionando dificuldades ao nivel da escrita, leitura,
comportamentos na sala de aula e memorizacdo, entre outras (Best et al., 2009).

As diferencas encontradas nalgumas das escalas de funcBes executivas em criangas em
idade escolar vao ao encontro do que é reportado na literatura, ou seja, as criangas com epilepsia
apresentam défices em diferentes funcBes executivas, como controlo inibitério, controlo
emocional e memdria de trabalho (Campiglia et al., 2014; Guimaraes et al., 2007; MacAllister et
al., 2012, 2014; Rzezak et al., 2007; Strauss et al., 2006; Zanaboni et al., 2021). Estes défices
podem estar relacionados com varios fatores, como a idade de inicio da epilepsia, tipo de
epilepsia, tratamento farmacologico e frequéncia das crises. Embora o estudo das relagdes entre
as funcBes executivas e as variaveis clinicas da epilepsia se encontre fora do &mbito do presente
trabalho, andlises futuras poderéo clarificar estas relagoes.

Na presente investigacdo comprovou-se que existe uma relagdo entre os estilos parentais e
as fungdes executivas nestas criancgas, ou seja, quanto maiores as dificuldades das criancas ao
nivel das fungbes executivas, maior tendéncia terdo os pais para recorrer ao estilo parental
autoritario. E embora ndo tenha sido encontrada na literatura uma referéncia direta a esta ligacao,
nomeadamente em criancas com epilepsia, este resultado vai ao encontro da ideia segundo a qual
0 comportamento dos filhos tem influéncia no modo como os pais lidam com eles (Laukkanen et
al., 2014). Mais especificamente, estes resultados levam-nos a supor que, neste caso, as criancas
que apresentam défices nas funcbes executivas podem influenciar o modo como os pais lidam
com elas no seu dia-a-dia, impondo mais limites e regras. Por outro lado, poderemos colocar como
hip6tese que os estilos parentais podem, por seu turno, influenciar o desempenho das fungdes
executivas dos filhos. Embora, tanto quanto é do nosso conhecimento, ndo existam estudos sobre
este topico em criancas com epilepsia, noutras sem especificidades desenvolvimentais
demonstrou-se que os pais que praticam um estilo parental autoritativo permitem que 0s seus
filhos tenham um desenvolvimento das fungBes executivas positivo, promovendo a sua
autonomia, que é importante para a sua autorregulacdo e desenvolvimento social e académico
(Sosic-Vasic et al., 2017). Estudos futuros poderdo esclarecer se o stress e a ansiedade, variaveis
muito associadas a pais de criangas com epilepsia, tm algum papel na mediagéo da relacdo entre
estilos parentais e fungdes executivas, ou seja, se 0 stress e a ansiedade interferem no modo como
0s pais lidam com os filhos e se contribuem para promover ou para prejudicar as fungbes
executivas dos mesmaos.

VI - Conclusbes

Os estilos parentais constituem um tema de estudo relevante, dada a sua centralidade no
exercicio da parentalidade, com grande impacto no ajustamento socioemocional das criangas, no
seu comportamento e desenvolvimento (Larzelere et al., 2013; Nanthamongkolchai et al., 2007;
Pedro et al., 2015). Sendo assim, é importante perceber qual o estilo parental a que os pais
recorrem, de modo a ajuda-los de forma mais eficaz a encontrarem respostas para as dificuldades
gue possam enfrentar com os seus filhos, sobretudo quando estes apresentam uma especificidade
desenvolvimental como a epilepsia, que acrescenta mais desafios a parentalidade.

O presente estudo permitiu retirar algumas conclusdes interessantes e obter uma visdo mais
clara sobre possiveis investigacfes a realizar no futuro. Salientam-se, em particular, dois
resultados com potenciais implicac¢fes clinicas. Por um lado, foi fundamental perceber que as
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comorbilidades de uma crianca com epilepsia podem ter influéncia no estilo parental,
nomeadamente levando os pais a adotar menos o estilo autoritativo. Por outro lado, 0s nossos
resultados permitiram-nos compreender que as fungdes executivas das criangas estéo relacionadas
com o estilo parental, mostrando, especificamente, que mais dificuldades ao nivel das fungdes
executivas estdo relacionadas com a adocdo de um estilo parental mais autoritario. Tendo em
conta que o estudo se centrou numa amostra clinica, estes elementos dardo ferramentas para 0s
profissionais de salde conseguirem intervir melhor junto de pais e criancas, no futuro. Mais
concretamente, estes resultados sugerem que o papel do psicélogo no acompanhamento de
criangas com epilepsia e suas familias pode ser crucial, nomeadamente na identificago precoce
das familias que apresentem tendéncia para adotar estilos parentais mais autoritarios. A realizacao
de programas de intervencao neste ambito permitira melhorar o ajustamento e bem-estar destas
criangas e familias.

Este estudo também apresenta algumas limitagcBes. A primeira esta relacionada com o
tamanho reduzido das amostras, sobretudo da amostra clinica, assim como a sua homogeneidade
no que diz respeito ao local de recolha (apenas num hospital), o que limita a possibilidade de
generalizar os resultados obtidos. Uma amostra mais numerosa poderia fazer sobressair mais
diferencas significativas, algumas das quais séo ja evidentes, mesmo com um ndmero reduzido
de criancas. Ligada a esta limitacdo salienta-se o facto de, tendo os dados sido obtidos
inteiramente através de questionarios de autorresposta e por intermédio de profissionais que lidam
diretamente com estas familias, poder ter ocorrido o efeito da desejabilidade social, que podera
ter distorcido as respostas dos pais as questdes, enviesando os resultados. Ainda relativamente ao
tamanho reduzido da amostra, é possivel inferir outra limitagdo que se prende com a opcéo de
recorrer a um teste estatistico paramétrico, que faz ressaltar uma diferenca no estilo parental
autoritativo em funcdo da presenca de comorbilidades, diferencga esta que ndo é encontrada com
recurso a estatistica ndo-paramétrica. Uma segunda limitag&o reside no facto de ser uma amostra
heterogénea no que diz respeito ao tipo de epilepsia, ndo sendo possivel retirar conclusdes mais
especificas relacionadas com o tipo de epilepsia. Em terceiro lugar salientamos o facto de o
QDEP, ndo avaliar uma variavel importante dos estilos parentais, que é a sobreprotecdo, néo
permitindo uma caracterizagdo desta varidvel, bastante realcada na investigacdo sobre a
parentalidade de criancas com doenca cronica. Relativamente ao QDEP destacam-se também os
valores baixos de consisténcia interna, que levaram a redugdo do numero de itens e inviabilizaram
0 recurso a escala relativa ao estilo parental permissivo. Uma quarta limitacdo prende-se com o
facto de a média das idades da amostra de comparacdo do QDEP ser inferior a da amostra clinica,
0 que limita a possibilidade interpretativa deste estudo. Por Gltimo, constituiu uma limitagéo o
facto de os questionarios BRIEF ndo terem ainda normas para as criangas portuguesas, tendo-se
recorrido as normas americanas do estudo original, para o presente estudo.

InvestigacOes futuras poderdo contribuir para corrigir estas limitages. Nomeadamente,
amostras de maiores dimensdes e mais heterogéneas quanto ao local de recolha poderdo ampliar
a caracterizacado dos estilos parentais, através do recurso a todas as escalas e subescalas do QDEP
e em funcdo de diferentes tipos de epilepsia. Seria, igualmente, interessante perceber se 0s
educadores e professores tém a mesma percecdo que os pais no que diz respeito as funcdes
executivas das criangas, uma vez que passam longos periodos de tempo com elas. A relagdo entre
estilos parentais e fungdes executivas em familias de criangas com epilepsia, sendo um dos
principais contributos deste estudo, poderia ser aprofundada, especificamente no que diz respeito
ao sentido da causalidade entre estas duas variaveis e a possibilidade de existéncia de eventuais
variaveis mediadoras da relagéo (e.g., saide mental dos pais).

Em suma, e apesar das limitacfes relatadas anteriormente que, sendo superadas, podem
apontar caminhos no que diz respeito a proximas investigacGes, esta dissertacdo contribui para
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uma melhor compreensdo da relacdo dos estilos parentais com outras varidveis, como as
comorbilidades e funcbes executivas de criangas com epilepsia, podendo apoiar intervencdes no
sentido de melhorar a relagéo pais-crianca.
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Anexo | — Carta explicativa aos pais das criancas com epilepsia
Exmos. Pais:

Encontra-se a decorrer no Centro de Investigacdo em Neuropsicologia e Intervengéo
Cognitivo-Comportamental (CINEICC), da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias de
Educacdo daUniversidade de Coimbra (FPCEUC), um projeto de investigacdo que visa
validar para a populacdo portuguesa um conjunto de versdes de um Inventéario de Fungbes
Executivas, o BRIEF (Behavior Rating Inventory of Executive Function ou Inventério de
Avaliacdo Comportamental de Fungdes Executivas). As funcBes executivas, que tém um
papel importante no desempenho académico e no funcionamento social e emocional de
criancas e jovens, englobam um conjunto diversificado de competéncias, tais como:
selecionar as tarefas adequadas para alcancar um objetivo e/ou para tomar decisGes; planear,
organizar e alternar as estratégias para a resolugdo de um problema; ou autorregular
comportamentos.

O Centro de Desenvolvimento da Crianca Torrado da Silva do Hospital Garcia de Orta
associou-se a este projeto, contribuindo para a validagao deste questionario em grupos de
criangas com desafios desenvolvimentais particulares, como é o caso de criangas com
epilepsia. Simultaneamente, pretendemos compreender se as fungdes executivas destas
criangas serelacionam ou ndo com 0 modo como os pais lidam com elas, no seu dia-a-dia.

Para a concretizagdo deste estudo vimos solicitar a sua participacdo, através do
preenchimento de dois breves questionarios: 0 BRIEF e o Questionario de Dimensdes e
Estilos Parentais, o que tomard no maximo 20 minutos. Solicitamos, igualmente, que
autorize o educador de infancia/ professor/a do seu filho/a responder também ao questionario
BRIEF.

Os dados recolhidos s&o confidenciais e tratados de forma a manter o anonimato. A
identidade dos seus filho/a ndo € solicitada e apenas a equipa de investigacdo deste projeto tera
acesso a informacdo recolhida. A participacdo é totalmente voluntéaria. Os dados recolhidos
serdo tratados unicamente no &mbito do projeto, de forma global, e serdo guardados durante
5anos, salvaguardando as devidas condigdes de seguranca.

Se pretender obter qualquer esclarecimento adicional podera contactar a investigadora
Ana Filipa Lopes através do email: anafilipalopes@hgo.min-saude.pt

Informacdo mais detalhada sobre este projeto encontra-se disponivel em:
https://staff.fpce.uc.pt/calbuguerque/Projeto BRIEF _Informacao_Participantes.pdf

Se concordar em participar, por favor, assine e devolva a folha seguinte.

Pela Equipa de Investigacdo

Ana Filipa Lopes
Maria Jodo Seabra-Santos
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Anexo Il — Consentimento informado para os pais das criancas com epilepsia

FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo-assinado/a

estou de acordo que o/a meu/minha filho/a ou educando/a

participe no estudo que esté a ser desenvolvido pelo CINEICC da Universidade de Coimbra, em
colaboragé@o com o Centro de Desenvolvimento da Crianga Torrado da Silva, do Hospital Garcia
de Orta, Inventarios de Fungdes Executivas: Estudos de validagdo e normalizagdo com o BRIEF.
Nesse sentido, concordo em colaborar, respondendo a dois breves questionarios, bem como
autorizo que o/a educador/a de infancia / professor/a preencha o questionario BRIEF relativo
ao/a meu/minha filho/a, neste &mbito.

Foi-me fornecida uma explicagdo integral da natureza e objetivos do estudo e concedida a
possibilidade de colocar questdes e clarificar todos o0s aspetos que me parecerem pertinentes. Foi-
me garantido que a identidade do/a meu/minha filho/a ndo é solicitada e que os dados
permanecerdo confidenciais. Concordo que os dados sejam analisados pelos investigadores

envolvidos no estudo, sob a autoridade delegada pela Coordenadora do Projeto.

A Mae/ O Pai
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Anexo lll - Carta explicativa aos pais da amostra de comparacéo (QDEP)

Exmos. Pais:

No ambito da realizacdo de dissertacOes de Mestrado em Psicologia Clinica Sistémica e da
Saude, a decorrer na Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educagdo da Universidade de
Coimbra, em colaboracdo com o Centro de Desenvolvimento da Crianga Torrado da Silva do
Hospital Garcia de Orta, pretendemos compreender 0 modo como as maes e 0s pais de criangcascom
desafios desenvolvimentais particulares (por exemplo, criancas com epilepsia ou criancas nascidas
pré-termo) lidam com os seus filhos, no seu dia-a-dia. Para tal, necessitamos de um grupo de
comparagao, constituido por mées/pais de criangas do mesmo leque etério (3 a 7 anos)mas sem
desafios particulares. E nesse sentido que pedimos a sua colaboragéo, através do preenchimento do
Questionario de Dimensdes e Estilos Parentais, 0 que tomara cerca de 10 minutos.

Os dados recolhidos séo confidenciais e tratados de forma a manter o anonimato. A sua
identidade ou a do seu filho/a ndo séo solicitadas e apenas a equipa de investigacdo deste projeto
tera acesso a informacéo recolhida. A participacdo é totalmente voluntéria. Os dados recolhidos
serdo tratados unicamente no ambito do projeto, de forma global, e serdo guardadosdurante 5 anos,
salvaguardando as devidas condi¢des de seguranca.

Se pretender obter qualquer esclarecimento adicional podera contactar a orientadora, Maria
Jodo Seabra Santos, através do email: seabramj@fpce.uc.pt
Se concordar em participar, por favor, assine e devolva a folha seguinte.

A orientadora

(Prof? Associada da FPCEUC)
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Anexo IV — Consentimento informado para os pais da amostra de comparacéo (QDEP)

CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo-assinado/a, estou de acordo em participar no estudo que esta a ser desenvolvido na
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacao da Universidade de Coimbra, em colaboracdocom
0 Centro de Desenvolvimento da Crianga Torrado da Silva, do Hospital Garcia de Orta, sobre
dimens0es e estilos parentais em méaes/pais de criangas com desafios desenvolvimentais. Nesse
sentido, concordo em colaborar, respondendo a um breve questionario.

Foi-me fornecida uma explicacdo integral da natureza e objetivos do estudo e concedida a
possibilidade de colocar questdes e clarificar todos os aspetos que me parecerem pertinentes. Foi-
me garantido que a minha identidade e a do/a meu/minha filho/a n&o séo solicitadas e queos dados
permanecerdo confidenciais. Concordo que os dados sejam analisados pelosinvestigadores

envolvidos no estudo.

A Mae/ O Pai
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