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Relacdes entre pais e filhos com Paralisia Cerebral: stress parental
experienciado e mecanismos de coping utilizados
Resumo

A Paralisia Cerebral é uma perturbagdo cada vez mais eminente na
sociedade actual, afectando consideravelmente o dia-a-dia da crianca e a
dindmica das suas familias, pelas implicagbes motoras que lhe estéo
associadas. Em termos familiares, inicialmente ha um periodo de adaptagdo
ao diagnostico e, consequentemente, a todas as alteragBes no sistema, para
mais tarde dar espago a aceitacdo e ao reajustamento familiar. As familias
com criangas com necessidades especiais estdo, normalmente, sujeitas a
elevados niveis de stress, principalmente as maes que sdo, na maioria dos
casos, as principais responsaveis pelos cuidados das criangas. Os
mecanismos de coping a que cada familia recorre tém revelado ter um papel
importante na regulagdo do stress parental. Como consequéncia de todos 0s
ajustamentos a que a familia esta sujeita, a relagdo entre pais e filhos pode
vir a sofrer alteraces.

O presente estudo tem como objectivo estudar a dindmica de familias
com criangas com Paralisia Cerebral, particularmente os mecanismos de
coping utilizados e o stress parental experienciado.

A amostra é constituida por 120 pais de criancas com Paralisia
Cerebral, com idades compreendidas entre 1 més e 12 anos. Para avaliar 0s
mecanismos de coping e os niveis de stress parental sentidos, foram
utilizados a Escala de Avaliacdo Pessoal Orientada para a Crise em
Familia — F-COPES e o Indice de Stress Parental — PSI.

Os principais resultados revelaram: i) os pais que constituem a
amostra sentem maiores niveis de stress parental do que as maes; ii) as
caracteristicas da crianca que dificultam a aceitacdo e a vinculacdo
influenciam, em parte, 0 stress sentido pelos pais; iii) quanto mais
sintomatologia depressiva 0s pais apresentam e menor é o seu sentido de
competéncia, mais elevados sdo 0s niveis de stress experienciados; iv) 0s
problemas conjugais dos pais contribuem para niveis mais elevados de stress
parental; v) os pais de um nivel socioeconémico baixo experienciam niveis
mais elevados de stress do que os pais de um nivel socioeconémico médio
ou alto; vi) os pais indicam o isolamento social como responsavel por parte
do stress parental; vii) os pais de criangas do sexo feminino experienciam
niveis mais elevados de stress do que os pais de criangas do sexo masculino;
viii) as mées recorrem mais aos mecanismos de coping do que os pais; ix) 0s
pais de um nivel socioeconémico baixo recorrem mais aos mecanismos de
coping do que os pais de um nivel socioeconémico médio ou alto.

Considera-se que os resultados alcangados revelam-se importantes,
ndo s para a intervencdo psicologica a realizar com as familias que tém um
filho com Paralisia Cerebral, como para outros estudos nesta area.

Palavras chave: Paralisia Cerebral, relacdo pais-filhos, interaccéo,
stress parental, mecanismos de coping, familias.



Relations between parents and children with cerebral palsy:
parental stress experienced and coping mechanisms used
Summary

Cerebral palsy is a disorder increasingly prominent in today's society
affecting considerably the children’s day-by-day life and their family’s
dynamics, because the motor implications attached to it. In family terms,
initially there is a period of adjustment to the diagnosis and, consequently, to
any changes in the family system, to make room later for the acceptance and
family readjustment. Families with children with special needs are usually
subject to high levels of stress, especially mothers who are, in most cases,
the main carers of children. The coping mechanisms that each family uses
are revealed to have an important role in the regulation of parental stress. As
a result of all adjustments that the family is subject, the relationship between
parents and children may experience changes.

The present study aims to study the dynamics of families with
children with cerebral palsy, particularly those coping mechanisms used and
parental stress experienced.

The sample consists of 120 parents of children with cerebral palsy,
aged between 1 month and twelve years old. To assess the coping
mechanisms and the levels of parental stress, we used the Scale of
Assessment for Personal Oriented Family Crisis — F-COPES and the
Parental Stress Index — PSI.

The main results revealed: i) the fathers in the sample experience
higher levels of parental stress than mothers; ii) the parents experience
higher levels of parental stress when they felt less competent and have
difficulties in acceptance and bonding to child who has  difficult
characteristics; iii) more depressive symptoms and lower parents sense of
competence, the higher the stress levels experienced; iv) the parents' marital
problems contribute to higher levels of parental stress; v) the parents of a
low socioeconomic status experience higher levels of stress than parents of a
medium or high socioeconomic status; vi) the parents indicate social
isolation as responsible for a part of parental stress; vii) the parents of
female children experience higher levels of stress than parents of male
children; viii) the mothers use more coping mechanisms than fathers; ix) the
parents of a low socioeconomic status use more coping mechanisms than the
parents of a medium or high socioeconomic status.

It is considered that the results turn out to be important not only for
psychological intervention to do with families who have a child with
cerebral palsy, as other studies in this area.

Keywords: Cerebral Palsy, parent-child relationship, interaction,
parental stress, coping mechanisms, families.
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Introducéo

A Paralisia Cerebral é um conjunto de problemas motores que
resultam de uma lesdo cerebral estdtica e ndo progressiva ocorrida antes,
durante ou depois do nascimento (Capute & Accardo, 1996; Wood &
Rosenbaum, 2000; Carr et al., 2005; Rosenbaum et al., 2006; Ravn et al.,
2009).

O facto de se tratar de um diagndstico complexo e inesperado faz com
que os pais se sintam desiludidos, inseguros e, até, culpados. E comum que o
nascimento de uma crianga com necessidades especiais afecte ndo sé os pais,
como toda a familia. As familias “especiais” constituem, desde logo, uma
populacdo complexa e interessante de estudar, ndo apenas pelas implicacGes
dos problemas motores da crianca, mas por todas as alteracGes que o
diagndstico provoca na dindmica familiar.

Importa, portanto, abordar as relages entre pais e filhos em geral para
melhor entender a complexidade existente em familias com criangas com
Paralisia Cerebral. Um dos aspectos importantes desta complexidade diz
respeito ao facto do desenvolvimento da crianca ser, em parte, considerado
como um produto de interac¢fes dindmicas e continuas entre a crianca e a
sua familia. Deste modo, a relagdo que a crianga estabelece com os pais tem
uma importancia fulcral na promocao do seu desenvolvimento.

O processo de adaptacdo dos pais a criangca com diagnostico de
Paralisia Cerebral passa por diferentes fases, sendo, no inicio mais
frequentes o0s sentimentos de choque e descrenca, seguidos de
desapontamento, perda e tristeza, evoluindo para depressdo e/ou zanga,
podendo vir, ou ndo, mais tarde, a dar lugar a aceitacdo da situacdo. Os pais
com a sua experiéncia podem vir a estabelecer um novo conceito sobre os
individuos e familias com deficiéncia e, até, sobre a deficiéncia em geral
(e.g. Peterson et al., 1961 cit. in Pimentel & Menéres, 2003).

As necessidades particulares de uma crianca com Paralisia Cerebral
levam a que, muitas vezes, 0s pais se sintam menos competentes para 0
desempenho da parentalidade. Desta forma, a familia de uma crianca com
necessidades especiais tem os seus problemas intensificados pelas condicdes
impostas pela deficiéncia.

Para que a familia se consiga adaptar a nova situacdo e encontre
formas de lidar com as tarefas e as necessidades inerentes a deficiéncia da
crianga, é necessario o reajustamento das relagdes do sistema.

De facto a literatura revela que, as familias com criancas com
Paralisia Cerebral estdo mais vulneraveis ao stress. E de realcar que, na
maioria dos casos, sdo as mées as pessoas mais vulneraveis ao stress, pois
sdo as principais responsaveis pelos cuidados da crianca. Importa, também,
estudar os mecanismos de coping utilizados pelas familias para lidar com
esta experiéncia geradora de stress. As estratégias de coping sdo fortes
mediadores no stress parental e importa avaliar de que forma o seu uso altera
as familias com filhos com Paralisia Cerebral.

E nesta perspectiva que o objectivo desta investigagdo se insere no
estudo do tema genérico das interaccBes entre pais e filhos com Paralisia
Cerebral, incidindo na influéncia do stress e dos mecanismos de coping na

Relagbes entre pais e filhos com Paralisia Cerebral:
Stress parental experienciado e mecanismos de coping utilizados.
Catarina Penacho Cordeiro (e-mail:catarina_cordeiro88@hotmail.com) 2012



dindmica familiar.

Os pais de criancas com Paralisia Cerebral, com idade entre 1 més e
12 anos, que frequentavam terapias nos Centro de Paralisia Cerebral de
Coimbra e do Porto e na Associacdo de Paralisia Cerebral dos Acores,
constitui a populacdo-alvo deste estudo.

O seguinte trabalho encontra-se didivido em duas partes. A primeira
parte é constituida pelo enquadramento conceptual das teméticas e dos
constructos abordados na presente investigacdo. Realiza-se uma revisdo da
literatura pertinente que constitui a base de elaboracdo deste trabalho e que
permite fornecer um suporte tedrico e empirico para a realizacdo do estudo.
Nesta parte aborda-se a tematica da relacdo pais - filhos, enquadrando-se no
seio da Paralisia Cerebral, a temética do stress parental e das estratégias de
coping. Inicia-se esta parte com uma definicdo e caracterizacdo de Paralisia
Cerebral e é feita referéncia a dados estatisticos que sustentam a prevaléncia
desta perturbacdo neurodesenvolvimental. Estes dados permitem demonstrar
a sua pertinéncia como objecto de analise. De seguida, é referenciado o seu
impacto na relacdo entre pais e filhos.

A segunda parte é constituida pela investigacdo realizada neste
trabalho. Refere-se o objectivo estabelecido para o presente estudo,
seguindo-se a caracterizacdo da amostra e dos instrumentos utilizados para
recolha de dados: o questionario sociodemografico e dois instrumentos de
avaliagdo de resposta — Escala de Avaliagdo Pessoal Orientada para a Crise
em Familia — F-COPES (McCubbin, Olson & Larsen, 1981, versdo
portuguesa de Vaz Serra, Firmino, Ramalheira & Sousa Canavarro, 1990) e
o Indice de Stress Parental — PSI (Abidin, 1983, versdo portuguesa de
Santos, 1992). E também descrito o procedimento de recolha de dados da
amostra. Segue-se a apresentacdo dos resultados do estudo, bem como, a
discussdo dos mesmos.

Conclui-se este trabalho com uma reflexdo sobre a pertinéncia do
estudo e possiveis implicacbes para futuras investigacbes ou para
intervencdes psicoldgicas a realizar com esta populacao especifica.

| - Enquadramento conceptual

Introducéo

Em termos genéricos, pode-se classificar uma anomalia no
desenvolvimento do sistema nervoso central como uma perturbacédo
neurodesenvolvimental (e.g. Capute & Accardo, 1996; Mahone & Slomine
2008; Cascio, 2010). Alguns autores referem, em termos algo vagos, que,
frequentemente, tal anomalia ocorre antes do primeiro ano de vida; ou, pelo
menos, durante os trés primeiros anos de vida (Capute & Accardo, 1996).
Outros, pelo contrario, sdo mais especificos distinguindo as perturbacGes
neurodesenvolvimentais em trés grupos, conforme a altura em que as
anomalias ocorrem: pré-natais, peri-natais e pds-natais (Mantovani, 2007,
Mahone & Slomine, 2008).

Entre as perturbaces neurodesenvolvimentais, encontra-se a Paralisia
Cerebral, que sera o objecto de estudo desta dissertacdo. Como se vera de
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seguida, esta perturbacdo neurodesenvolvimental envolve alguns sistemas do
corpo, nomeadamente o Sistema Nervoso Central e causa impacto nos
movimentos do sistema muscular (Bobaths, 1984; Harper & Peterson, 2000;
Mantovani, 2007). Embora se trate de uma leséo cerebral (uma perturbacéo
neurodesenvolvimental) e ndo de uma leséo do sistema musculo-esquelético,
a Paralisia Cerebral tem, no entanto, um impacto importante no sistema
motor (Winter, 2007). Ainda em termos genéricos, esta perturbacdo
neurodesenvolvimental tem inicio na pequena infancia e persiste durante
toda a vida, ou seja, a perturbacdo ou problemas associados ndo se agravam
com o passar do tempo (Miller & Clark, 1998; Bax, 2000; Clayton et al.,
2003; Koman, 2004; Bax et al., 2005).

Definicao

Em meados de 1861, a Paralisia Cerebral passa a ser objecto de estudo
de livros e artigos por alguns dos mais eminentes médicos dos Gltimos cem
anos. No final do século XIX, Freud e William Osler contribuiram com
importantes perspectivas para esta condi¢do. Por volta de 1940, Carlson,
Crothers, Deaver, Fay, Perlstein, Phelps, MacKeith, Polani, Bax, entre
outros, ddo seguimento ao estudo desta perturbacdo (Bax et al., 2005;
Rosenbaum et al., 2006; Morris, 2007).

No entanto, s6 em 1964 é que Bax elaborou uma definicdo da
Paralisia Cerebral que se tornou classica, considerando-a “uma perturbagdo
dos movimentos e da postura devido a um defeito ou a uma lesdo no cérebro
imaturo” (Wood & Rosenbaum, 2000; Bax et al., 2005; Rosenbaum et al.,
2006; McLaughlin, 2007; Peeters et al., 2009).

Em 1992, Mutch juntamente com os seus colaboradores, modifica a
definicdo de Paralisia Cerebral. Este mesmo autor descreve a Paralisia
Cerebral como um termo associado a um grupo ndo-progressivo, mas muitas
vezes em mudanca, na qual o comprometimento motor € devido a uma lesdo
ou anomalia no cérebro num estadio precoce de desenvolvimento (Mutch et
al., 1992)

Mais tarde, para Bax et al. (2005) a ““ Paralisia Cerebral descreve um
grupo de perturbagdes permanentes do desenvolvimento do movimento e da
postura, causando limitacbes nas actividades que sdo atribuidas a
perturbacBes ndo-progressivas, que ocorrem num cérebro em
desenvolvimento, durante o desenvolvimento fetal ou na primeira infancia.
As perturbacbes motoras da Paralisia Cerebral sdo muitas vezes
acompanhadas por perturbacGes na sensagdo, cognicdo, comunicacgdo,
percepcado, e/ou comportamentos, e/ou por uma perturbagéo na apreensdo.”
(Rosenbaum et al., 2006).

Pode-se entdo afirmar que a Paralisia Cerebral ¢ um conjunto de
problemas motores resultantes de uma lesdo cerebral estatica e néo
progressiva ocorrida antes, durante ou depois do nascimento (Capute &
Accardo, 1996; Wood & Rosenbaum, 2000; Carr et al., 2005; Rosenbaum et
al., 2006; Ravn et al., 2009). Os danos cerebrais afectam o sistema motor,
produzindo um controlo motor anormal resultando em problemas no ténus
muscular, na forca e na fluidez dos movimentos. Consequentemente, as
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criancas ficam com pouca coordenacdo, falta de equilibrio, movimentos
anormais, ou com uma combinacdo destas caracteristicas (Capute &
Accardo, 1996; Butler & Darrah, 2001; Carr et al., 2005). Estas
perturbacBes, por sua vez, implicam perturbacbes na comunicagdo, no
funcionamento motor e, naturalmente, perturbac@es a nivel social (Cascio,
2010).

Segundo Miller e Clark (1998) os sujeitos com Paralisia Cerebral tém
outros tipos de problemas associados, incluindo problemas médicos. Apesar
de, nem todos estes problemas estarem relacionados com insuficiéncia
cerebral, na sua maioria tém natureza neuroldgica, mais prticularmente, a
Epilepsia, a Deficiéncia Mental, Problemas de Aprendizagem e Distdrbio de
Hiperactividade e Défice de Atencdo (Miller & Clark, 1998; Liptak &
Accardo, 2004; Rosenbaum et al., 2006; Bax et al., 2007).

As incapacidades motoras da Paralisia Cerebral sdo evidentes por
volta dos 18 meses de vida. Contudo, muitos pais ja estdo formalmente
informados do diagnostico, tendo ja recebido atencdo médica para algumas
dificuldades, antes mesmo das alteragdes do funcionamento motor se
tornarem evidentes (Bax et al., 2005; Platt et al., 2007).

Importa ainda referir que, na préatica é importante excluir da Paralisia
Cerebral todos os problemas de postura e movimento que tenham pouca
duracédo, que provém de uma doenca progressiva ou por estarem associados
a deficiéncia mental (Bax et al., 2005; McLaughlin, 2007). Também, devem
ser excluidos do diagndstico os problemas motores que aparecerem depois
dos 5 anos, pois sdo significativamente diferentes dos problemas motores da
Paralisia Cerebral (Miller & Bachrach, 1995).

Epidemiologia

No final do século XX, houve um aumento no nimero de pessoas
diagnosticadas com Paralisia Cerebral, por razdo da maior sobrevivéncia de
bebés pré-termo, muitos dos quais gravemente incapacitados (Holditch-
Davis et al., 1999; Platt et al., 2007). Actualmente, segundo varios autores
(e. g. Miller & Clark, 1998; Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2000;
Morris, 2007; Platt et al., 2007; Winter, 2007; Arnaud et al., 2008; Cansa et
al., 2008) o indice de pessoas com Paralisia Cerebral é de aproximadamente
2,5 por cada 1.000 partos de criangas vivas. Em crian¢as que nascem com
um peso inferior a 1.500g esse indice é de 5% a 15% e entre 20-25% destas
criancas apresentam outros distarbios durante o desenvolvimento (Miller &
Clark, 1998; Cansa et al., 2008). Em relacdo as causas da Paralisia Cerebral,
0 maior numero de casos verifica-se na Paralisia Cerebral congénita ou peri-
natal (Miller & Bachrach, 1995).

De acordo com resultados recentes apresentados por Cansa et al.
(2008), a Paralisia Cerebral € a incapacidade mais frequente depois da
Deficiéncia Mental. Na idade escolar estas crian¢as sdo duas vezes mais
comuns que criangas com Sindrome de Down. Segundo dados obtidos
posteriormente, a Paralisia Cerebral é a deficiéncia motora mais frequente na
infancia (Platt et al., 2007; Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral,
2009; Krageloh-Manna & Cansab, 2009; Ravn et al., 2009) com cerca de
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2,8% dos nados-vivos europeus (Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral
aos 5 anos de idade, 2009).

Causas

Como referem alguns autores (e.g. Camargo, 1986; Pellegrino, 1997;
Bax, 2000) as causas e origens mais comuns da Paralisia Cerebral sdo
infeccbes ou traumatismos que acontecem antes, durante ou ap6s o
nascimento. Desta forma, as causas pré-natais que ocorrem em 44% podem
ser infeccbes adquiridas pela mée durante a gravidez (e.g. rubéola,
toxoplasmose, sifilis, etc.), incompatibilidade sanguinea causada pelo factor
Rh ou por outros factores, exposicdo a raios X, efeitos colaterais durante a
gravidez. No momento do nascimento, podem ocorrer em 27% dos casos,
consequéncias nocivas para 0 bebé, tais como oxigenacao insuficiente do
cérebro (anoxia), apresentacao irregular da crianca, manobras de parto mal
sucedidas, uso inadequado de forceps, complicacBes cesarianas, partos
prolongados ou rapidos de mais, prematuridade e parto de gémeos. Quanto
as causas pds-natais, em cerca de 5% dos casos, destacam-se problemas que
podem ocorrer com a crianga logo depois do nascimento, tais como
acidentes vasculares, anoOxias por causas diversas, traumatismos cranio-
encefalicos, meningites e infeccdes adquiridas pelo bebé. H& ainda uma
associagdo entre a leséo cerebral e as gestagdes multiplas. Por fim, 24% das
causas séo desconhecidas.

Tipos de Paralisia Cerebral

A capacidade motora e coordenacdo variam muito de uma crianca
para outra e hd muito poucas declaracdes que sdo verdadeiras para todas as
criangas com Paralisia Cerebral. No entanto, tal como referem Miller e Clark
(1998), a Paralisia Cerebral pode ser classificada pelo tipo de problema no
movimento (espasticidade, atetose, ou hipotonico) ou pelas partes do corpo
envolvidas (apenas ambas as pernas ou s6 um braco e uma perna, ou todos
0s quatro membros).

Shevell et al. (2009) referem que na descricdo clinica de um caso de
Paralisia Cerebral o principal sinal neuroldgico é a espasticidade. Com base
nisto, o sistema de classificagdo utilizava a espasticidade para se referir a
localizacdo da perda da funcdo motora, nomeadamente utilizava termos
como a diplégia, dupla hemiplégia, quadriplégia e hemiplégia. A Paralisia
Cerebral era entdo classificada de acordo com a distribuicdo e qualidade da
incapacidade motora (Bax, 2000; Shevell et al., 2009). Contudo,
recentemente foi provado que a distincdo entre estes termos ndo é
suficientemente confiavel.

Por conseguinte, uma equipa de investigadores europeus fez uma
pesquisa baseada na populacdo e nos registos de Paralisia Cerebral
adoptando uma simples classificacdo dos tipos de Paralisia Cerebral
assegurando uma comparacdo de informagdo entre os centros. Esta
colaboracdo na pesquisa permitiu alcancar um consenso entre 0S
profissionais com diferentes opinifes e técnicas por causa de uma simples
classificacdo dos subtipos de Paralisia Cerebral dentro dos quatro grupos
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principais: unilateral espéstico, bilateral espastico, disquinético e ataxico.
Esta contituiu uma forma de promover a estandardizacdo da classificagdo
dos tipos de Paralisia Cerebral (Cansa et al., 2008). Desta forma, apos a
estandardizacdo de um sistema de classificagdo do sistema motor funcional
ter sido validada — Sistema de Classifica¢do do Funcionamento do Sistema
Motor (GMFCS), a relacdo entre os subtipos neuroldgicos e 0s niveis do
sistema GMFCS tornaram a Paralisia Cerebral mais definida (Wood &
Rosenbaum, 2000; Wu et al., 2004; Morris et al., 2006; Federacdo das
AssociacOes Portuguesas de Paralisia Cerebral, 2007; Shevell et al., 2009).

Interaccéo pais-filho
A relacdo entre pais e filhos é, naturalmente, uma realidade
complexa, na qual ambos os elementos desempenham o seu papel,
influenciando-se mutuamente. Porém, nem sempre este tipo de relacdo foi
considerado desta forma, tendo vindo com o tempo a complexificar-se
(Alarcéo, 2006).

Tal como refere Cunha (2004), durante alguns anos, a interacgéo entre
pais e filhos era vista como um sO processo, no qual a crianca era
considerada como um produto de técnicas de socializacdo dos seus pais.
Contudo, para Sameroff e Chandler (1975) as relagdes pais-filhos séo
reciprocas e a crianga afecta os pais tal como os pais afectam a crianga (cit.
in Laing et al., 2010). Do mesmo modo, Gronito (2008) afirma que as
caracteristicas individuais das criancas e dos pais, bem como, as suas
expectativas e representacdes influenciam os comportamentos e geram as
interaccdes.

No mesmo sentido, para Cunha (2004) a interaccdo refere-se a um
processo de reactividade diferencial em que diferentes individuos reagem a
estimulos ambientais semelhantes.

A interaccdo mée-crianca pode ser considerada um suporte para a
promogdo do desenvolvimento infantil e, entre os varios aspectos desta
interacgdo, o papel dos pais na determinacdo do desenvolvimento da crianca
é de fundamental importancia. Desta forma, os pais sdo importantes para
promover o desenvolvimento da crianca em seus diferentes aspectos
evolutivos e as suas expectativas em relagdo ao desempenho de seus filhos
em situagdes de aprendizagem podem ser determinantes (Cunha, 2004).

Segundo Brazelton e Cramer (1993), a tendéncia a excluir o pai da
relacdo mde-filho parece ter refelexos no facto de este ter vindo a ser
negligenciado em muitos estudos realizados ao longo de muito tempo. No
entanto, nos ultimos 30 anos, os estudos cientificos acerca do papel do pai,
sofreram uma transformacéo rapida e em diferentes areas. Por volta de 1976
comegaram a surgir alguns conceitos e alguns artigos sobre o papel de pai e
a reciprocidade da relacéo entre o pai e a crianca no desenvolvimento do
sistema familiar (Palkovitz, 2007). O rapido interesse e crescimento da
literatura acerca do papel do pai no processo desenvolvimental dos filhos
aparece associado a transformagdes sociais significativas, como sejam, as
(novas) configuracbes de familia, a participagdo macica da mulher no
mercado de trabalho, a reducdo da natalidade, o aumento exponencial do
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nimero de divorcios e as questdes de regulacdo do exercicio do poder
paternal, as mudancas na defini¢do de papel parental, ou ainda, as politicas
de apoio a familia e ao desenvolvimento e bem-estar da crianga (Palkovitz,
2007; Lima et al., 2009).

Segundo Pleck (2007) estudos recentes tém demonstrado que o
envolvimento do pai influencia a criangca em multiplos sentidos. Além dos
efeitos directos, o pai também influencia a crianca de forma indirecta ou por
mediagéo, especialmente por influenciar a mae. Desta forma, os efeitos da
influéncia do pai na crianca podem ser mediados por outros factores, tais
como, o estatuto do emprego do pai e as atitudes do proprio pai.

Tal como refere Palkovitz (2007), a descricdo dos efeitos do
envolvimento do pai no desenvolvimento da crianca reflecte a diversidade
que o préprio crescimento envolve, a integridade contextual e os maltiplos
niveis de sensibilidade que exige. Muitas pesquisas apontam para a
associacdo entre elevado carinho parental e um moderado auto-controlo,
com resultados positivos no desenvolvimento da crianga. Deste modo, o
envolvimento do pai ndo inclui apenas o tempo que o pai passa com a
crianga e as actividades que faz com esta, mas também o carinho
demonstrado, o suporte dado, as decisGes que toma e o controlo que exerce
na familia (Pleck, 1997; Pleck, 2007).

De acordo com alguns autores (e.g. Berlin et al., 1995; Poehlmann &
Fiese, 2001), o estabelecimento de uma boa interaccgao entre pai-filho é uma
guestdo importante para as maes nos primeiros meses de vida da crianca, tal
como a qualidade da interac¢do entre mae-filho tem importantes efeitos no
desenvolvimento deste Gltimo.

De acordo com Gronita (2008), logo apds o nascimento pais e maes
demonstraram diferencas na sua relacdo com o filho. Naturalmente, devido
ao facto de o pai ter uma personalidade diferente da mée, as interacgdes que
a crianca ird ter com o pai serdo diferentes das interaccdes que a crianga ira
ter com a mae, de forma potencialmente importante para o desenvolvimento
da crianca.

Tanto o pai como a mée (assim como outros adultos) contribuem para
0 desenvolvimento da crianga com objectos materiais e dinheiro, com a
socializacdo na familia e com a socializacdo na comunidade. No entanto, em
meédia, os pais, mais do que as maes, providenciam mais dinheiro e objectos
materiais. Ambos 0s pais conseguem ter niveis semelhantes de socializagao,
excepto no emprego e na familia, dado que os pais conseguem uma maior
socializacdo na comunidade, por via dos seus empregos, enquanto as maes
conseguem uma socializacdo na comunidade devido a uma maior rede
familiar (Pleck, 2007).

Em estudos efectuados sobre a sensibilidade e a relacdo pai-crianca,
verificou-se que existia uma associacao estatistica e significativamente mais
baixa, comparativamente com a que existia entre mae-crianca (Cassidy &
Shaver, 1999).

Para Lindsey et al. (2010) as semelhancas e diferengas no
comportamento da mae e do pai com os seus filhos estdo dependentes do
contexto particular das interacgdes entre pais-filhos. Desta forma, a
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qualidade da interaccdo pais-filhos estd muito ligada ao contexto onde esta
ocorre.

De acordo com Lindsey et al. (2010), no contexto de brincar, mées e
pais diferem no nimero de iniciativas e regras de educacdo que estabelecem
com a crianga. Contudo, ndo h& diferencas entre os pais e as mdes nas
estratégias de comunicagdo verbal no contexto de cuidar. Os pais, no geral,
tomam mais iniciativas e recorrem mais a ordens educativas para com a
crianca do que as maes. Por outro lado, as mées ddo mais lideranca a crianga
no brincar do que os pais. Quanto as respostas as iniciativas da crianca, as
mées demonstram estar mais interessadas do que os pais. O facto de os pais
serem mais assertivos com a crianca do que as maes, pode contribuir para o
desenvolvimento de um esquema de identificacdo da assertividade como um
componente do papel do género masculino. Em contrapartida, as mées usam
mais iniciativas indirectas e sdo muito submissas as iniciativas da crianga,
dando vantagem a crianga de relacionar tais comportamentos ao papel do
género feminino. Deste modo, estas diades pai-filho, mée-filho, pai-filha,
mée-filha, tém importantes consequéncias para o desenvolvimento dos
papéis do género.

Alguns estudos com pais americanos (enquanto figura masculina)
sugerem que os pais com filhos em idade pré-escolar, em relagdo aos filhos
rapazes, encorajam comportamentos que promovam a independéncia e a
assertividade, enquanto nas raparigas encorajam mais comportamentos de
cooperacdo e de relagdo (Cherry & Lewis, 1978 cit. in Lindsey et al., 2010).

Para Alexander (2005) parece também haver um processo diferente de
interaccdo entre rapazes e raparigas. Desta forma, comparando o tempo de
cuidados prestados a rapazes e raparigas com niveis de inseguranca
experienciados por estes, verificou-se que os cuidados recebidos durante
mais tempo estdo um tanto associados a elevada inseguranga nos rapazes e,
pelo contrario, os cuidados recebidos durante menos tempo estdo um tanto
associados a uma elevada inseguranga nas raparigas.

Deste modo, 0 comportamento organizado pelo sistema de cuidadores
e 0 contexto que o activa é diferente entre as maes e os pais. As
investigacOes tém demonstrado que os pais sdo perfeitamente capazes de ter
cuidados sensiveis mas acabam por estar menos envolvidos do que as maes
com as suas familias (Cassidy & Shaver, 1999). A maioria dos estudos sobre
as intervencg0es e programas de servicos sociais e de satde indicam as maes
como as principais responsaveis pela maioria dos cuidados da crianca
(Magill-Evan et al., 2006).

Segundo Cunha (2004), a cooperacdo entre a méde e a crianga na
interaccdo é um aspecto fundamental na compreensao da relacdo entre mae-
filho que, uma vez estabelecida, precocemente se torna suporte para a
ocorréncia de bons resultados em termos de desenvolvimento da crianca.
McCollurn e Hemmeter (1997) centraram-se na interacgdo entre ambos 0s
progenitores e os filhos. Segundo os autores, a crianga inicia a sua
experiéncia com 0 mundo num contexto de interac¢des entre pais-filhos. Os
pais, logo desde os primeiros dias e depois nos meses seguintes, estruturam
as accOes e iniciam os acontecimentos. Desta forma, constituem as figuras
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dominantes na relacdo com a crianca. A mée ao interagir com a crianca
adopta comportamentos e atitudes que influenciam o desenvolvimento da
crianga, como também é influenciada pela crianga numa via de dupla
interactividade. Deste modo, a interaccdo entre méae-filho pode ser
considerada como um importante suporte para a promocdo do
desenvolvimento infantil, nomeadamente, quando a mae apresenta uma
interaccdo adequada com a interaccdo da crianca (Cunha, 2004).

A interac¢do materna inclui duas variaveis, o envolvimento positivo e
a estimulagdo do desenvolvimento. O envolvimento positivo refere-se ao
aumento da proximidade, a comportamentos afectivos e a comportamentos
tacteis atraves dos quais a mée interage com a crianga. A estimulagdo do
desenvolvimento é a habilidade da méae para estimular o crescimento
cognitivo do filho através da fala, dos ensinamentos a crianca e através do
fornecimento de materiais adequados a idade da crianca (Lee et al., 2007).

Para alguns autores (e.g. Darwin, 1955 cit. in Arteche et al., 2011;
Tronick & Weinberg, 1997) o desenvolvimento de uma boa relagdo entre
mae-filho depende da capacidade da mae responder apropriadamente as
necessidades do seu filho. No entanto, caso a crianga demonstre poucas
respostas faciais, as maes reagem com mais ansiedade. Além disso, maes
gue sdo mais ansiosas sd0 menos capazes de avaliar as emocdes da crianca,
de ler a expressdo da crianca, além de serem menos responsivas na
interaccdo (Schmucker, 2005). Verifica-se, também, que a frequéncia com
que a mae toca no filho esté associada com a reciprocidade entre mae-filho e
a coordenacdo das interacgOes entre mée e a crianga (Ferber et al., 2008).

Tal como nas mées mais ansiosas, as maes potencialmente deprimidas
manifestam dificuldades em responder apropriadamente aos seus filhos. A
qualidade da relacdo entre mde-filho depende da capacidade da mée
conseguir responder as necessidades do seu filho, na sua maioria ndo
verbais. Contudo, é mais dificil para estas maes perceberem as expressdes
faciais dos seus filhos, afectando, a qualidade das interacgdes entre mae-
filho (Arteche et al., 2011).

Segundo Laing et al. (2010) a qualidade da relagéo entre pais-filhos,
particularmente a responsividade dos pais, também é importante para a
interaccdo entre pais-filhos e para o desenvolvimento sécio-emocional,
cognitivo e da linguagem da crianca.

Neste contexto, Wanamaker e Glenwick (1998) afirmam que para as
maes apenas 0 acreditar na sua capacidade de ser mae é um significante
preditor da percep¢do materna do ajustamento da crianga. Landy et al.
(1983) notaram que, comparativamente com as mades adultas, as mées
adolescentes interagem menos adequadamente com os seus filhos a nivel
verbal. Além disso, as maes adolescentes vivenciam elevados niveis de
frustracdo nas suas interacgdes com a crianga. Estas médes muitas vezes tém
expectativas irrealistas acerca do desenvolvimento de uma crianca e
demonstram ter pouca tolerdncia. Contudo, as maes adolescentes
demonstram elevadas interacgdes fisicas e demonstram afecto para com 0s
seus filhos. Assim, se for dado suporte a estas mées adolescentes é possivel
tornarem-se maes mais adequadas.
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Pimentel e Menéres (2003) afirmam que a fungdo parental é
directamente influenciada por factores intrinsecos aos pais (caracteristicas
individuais que determinam o Seu comportamento com a crianga), pelas
caracteristicas individuais da propria crianca (que determinam o
comportamento da mée) e pelo contexto sociocultural envolvente no qual a
interaccdo ocorre (Figueiredo, 2001; Pimentel & Menéres, 2003).

Neste sentido, evidéncias sugerem que pais de um estatuto socio-
econémico mais baixo passam menos tempo brincando com os seus filhos,
contrariamente aos pais de familias com um estatuto sécio-econémico medio
e alto (e. g. Hossain & Ropnarine 1994; Tamis-LeMonda et al., 2004;
Lindsey et al., 2010).

Quanto as caracteristicas da crianca, Gronito (2008) afirma que os
bebés, tal como os pais, reinem grandes recursos para estabelecer o
ajustamento importante na sua relacdo. Alguns investigadores, como Cassidy
e Shaver (1999), tém sugerido que as criangas possuem caracteristicas que
servem para activar os cuidadores — tém caracteristicas de “bebé” cativante.
Estes comportamentos, por sua vez, motivam 0s pais a responder, mesmo 0s
comportamentos aversivos (como por exemplo chorar) tipicamente motivam
0s pais a providenciarem cuidados para os eliminarem.

Um estudo realizado por Francis e Jones (1984) verificou que a
idade cronologica das criangas € um bom preditor para a tendéncia da
crianca iniciar a interaccdo. Notaram-se mais interaccGes por parte de
criancas com idades entre os 3 e 23 meses do que com criangas entre 1 el4
meses.

Cassidy e Shaver (1999) referem que a harmonia na relacdo entre
pais e filhos estd sempre a mudar. Estas mudancas podem ocorrer como um
resultado de transigbes normais do desenvolvimento. Os pais também
experienciam mudancas na vida, tais como no casamento ou mudangas no
trabalho ou o nascimento de um outro filho, que podem alterar a sua
sensibilidade e resposta aos filhos. Em consequéncia, 0s pais que
encontraram facilmente uma resposta sensivel para o bebé dependente irdo
ter mais dificuldade com a autonomia do filho enguanto adolescente, em
parte porque as qualidades dos cuidados parentais que geram seguranga na
infancia (por exemplo quando a crianga comega a andar) séo diferentes das
implicadas em manter a confianca na adolescéncia. Deste modo, ha medida
que as criancas vao ficando mais velhas, as mées vao passar cada vez menos
tempo dando-lhes de comer, envolvendo-se, tendo contacto corporal,
olhando, embalando, gesticulando e tocando. Todavia, as maes falam e
brincam mais com os filhos & medida que estes se vao tornando mais velhos
(Holditch-Davis et al., 1999).

Em suma, as relacOes entre pais e filhos sdo alvo de varios estudos
para melhor compreender e intervir nesta realidade. Contudo, de acordo com
Magill-Evans et al. (2006) ha ainda pouca informagdo sobre a forma como
algumas intervencbes (tais como: massagem infantil, observagdo e
modelacdo do comportamento com a crianga, cuidados canguru, programas
pré-escolares, grupos de discussdo e programas de treino de pais) com o0s
pais de criangas pequenas influenciam o desenvolvimento da crianca.
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Interacc¢do pais-filho na Paralisia Cerebral

Naturalmente, é durante o periodo gestacional que os pais se preparam
para a chegada de uma crianca. Durante este periodo os pais criam fantasias
e espectativas acerca do bebé. Apesar de alguma angustia, o filho é
imaginado como uma crianga saudavel, normal, que venha a crescer como
qualquer outra crianca (Lopes et al., 2002).

Quando estes pais se deparam com a realidade do filho desejado ter
uma deficiéncia, surgem muitos sentimentos (Lopes et al., 2002), tais como
ansiedade, desamparo (‘helpless’) e frustragdo (Wanamaker & Glenwick,
1998). Além disso, 0s pais sentem-se menos competentes no papel parental
em comparagdo com pais de criangas sem deficiéncias motoras (Kazak &
Marvin, 1984).

Como é natural, o nascimento de um filho modifica a vida de uma
familia, nomeadamente do casal; mas quando este filho tem Paralisia
Cerebral, esta mudanca pode ainda ser maior, afectando toda a familia
(Fewell, 1986; Franga, 1994; Dantas et al., 2010).

De acordo com Assumpcao (1993), sendo a familia um sistema,
gualquer mudanca em um dos seus membros integrantes afecta todos 0s
outros. A familia de uma crianga com deficiéncia tem seus problemas
intensificados pelos muitos pré-requesitos, necessidades e atitudes que lhe
sdo impostos pela deficiéncia. Os pais poderdo passar por diferentes fases no
processo de adaptacdo a esta situacdo (e.g. Peterson et al., 1961 cit. in
Pimentel & Menéres, 2003): uma primeira fase de crise, com sentimentos de
choque e descrenca, a que se segue um periodo de desorganizacdo emocional
em que 0s sentimentos dominantes sdo de desapontamento, perda, tristeza,
depresséo e/ou zanga para, finalmente, se dar uma reorganizacdo emocional,
com aceitacdo da situacao e estabelecimento de uma nova concepgéo sobre a
deficiéncia em geral e sobre os individuos e familias com deficiéncia
(Pimentel & Menéres, 2003). Pode-se, assim, esperar que 0 tempo constitua
um factor que contribui para a resolucdo da reaccdo ao diagnostico
(Schuengel et al., 2009).

Segundo Marvin e Pianta (1996), no processo de descoberta da
crianca com Paralisia Cerebral, uma perspectiva de mudanca inesperada e
dramatica é forcada aos pais, principalmente a de terem de desistir de
poderem vir a chamar de “filho perfeito”. Na opinido destes autores, para os
pais, um diagndstico de que o seu filho tem Paralisia Cerebral pode causar
uma mudanca similar & reorganizagdo e integracdo de experiéncias de perda
ou outros traumas psicoldgicos. As reaccles ao diagnostico da crianca sao
bem resolvidas quando o pensamento, 0s sentimentos e as acgdes sdo
coerentes e focadas no presente, ou seja, na tarefa de cuidar da crianca com
deficiéncia. No entanto, uma reaccdo emocional ansiosa prolongada pode
interferir com a capacidade dos pais se avaliarem como cuidadores capazes
de cuidar dos seus filhos (Schuengel et al., 2009). De acordo com Schuengel
et al. (2009) o diagnostico de Paralisia Cerebral pode ser um acontecimento
que desencadeie elevados niveis de stress e ansiedade para qualquer pai.
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O nascimento de uma crianga com deficiéncia impde um elevado
stress emocional aos pais, podendo provocar alteracbes no seu
comportamento. As maes de criangas com deficiéncia, na maioria das vezes,
séo mais directivas, mais controladoras, tomam mais vezes a iniciativa na
sequéncia da interaccdo, quando comparadas com mées de filhos sem
deficiéncias. Note-se que o nivel de responsividade é mais influenciado pelo
nivel de funcionamento da crianca do que pela idade cronolégica. Schuengel
et al. (2009) referem que a natureza e a extensdo da deficiéncia séo
provaveis factores na reac¢do dos pais. Deste modo, verifica-se que a
gravidade da deficiéncia condiciona os padrbes de interaccdo na diade
(Marques, 1998).

As caracteristicas pessoais dos pais, as relacdes familiares e conjugais,
0 apoio social, os recursos financeiros e o temperamento da crianga sdo
alguns dos aspectos que exercem influéncia nos padrdes familiares,
nomeadamente na qualidade das interacgdes pais-criangas, nas expectativas
proporcionadas a crianga e cuidados de salde/seguranga providenciados pela
sua familia. No caso de haver uma crianca de risco ou com risco
estabelecido (homeadamente com Paralisia Cerebral), os padrdes familiares
sdo ainda influenciados por factores de stress decorrentes dessa situacéo,
mais particularmente, necessidades acrescidas de informag&o e de recursos,
mal-estar pessoal e familiar, diminuicdo da auto-estima e dos sentimentos de
competéncia (Pimentel & Menéres, 2003).

De uma forma geral, quando um membro da familia apresenta uma
deficiéncia, os outros membros também ficam afectados, isto ¢ “adoecem”, e
a familia experiencia uma crise. Assim, pode haver mudancas pelas quais a
familia inteira tenha que passar, pelo facto de ter uma crianga com uma
deficiéncia. Estas mudangas podem ser a nivel das interac¢fes extra-
familares mas também a nivel das dindmicas intra-familiares (Dantas et al.,
2010).

Desta forma, ser cuidador de uma crianga com Paralisia Cerebral
representa uma mudanca adicional no dia-a-dia da familia, além de incluir
outras questdes que estdo associadas com o facto de serem pais de criangas
saudaveis. Os pais descrevem a situacdo como sendo uma responsabilidade
de 24 horas por dia e um constante esforco para conseguir os melhores
cuidados e tratamentos médicos para a crianca. Muitas destas criancas
requerem cirurgia e esta situagdo representa uma grande mudanca na crianca
e Nos seus pais, especialmente quando a crianga possui uma linguagem pobre
ou ndo possui mesmo linguagem verbal, porque torna-se ainda mais dificil
compreeder 0 que se esta a passar com a crian¢a colocando assim, mais
responsabilidade nos pais (Iversen et al., 2008).

Pode-se, assim, afirmar que, um dos factores que esta interligado a
Paralisia Cerebral ¢é a repercussdo do diagnostico no seio familiar (Dantas et
al., 2010). A reaccdo a esta noticia depende de factores como o grau de
instrucdo, conceitos e preconceitos familiares, factores de ordem cultural,
bem como, o tipo de abordagem utilizada pela equipe de satde no inicio do
processo e ho acompanhamento da crianga.

A grande preocupagdo das mées com filhos com Paralisia Cerebral
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estd relacionada com a incerteza que envolve o futuro destas criangas. Para
fazerem frente a esta preocupacdo, investem na reabilitacdo da crianga,
investimento directamente influenciado pelas expectativas maternas e tendo
como caracteristicas a aprendizagem constante, a disponibilidade total, a
exigéncia, a multifuncionalidade materna e a luta em prol da crianca. Este
processo social basico afecta grandemente toda a forma de viver destas mées
(Franga, 1994).

Palisano et al. (2009), realizaram um estudo para perceber quais sdo
as necessidades das familias com criancas com ou sem Paralisia Cerebral.
De uma forma geral, as necessidades das familias diferem com o facto de
terem uma crianga auto-suficiente, ou ndo, ou se esta requer assisténcia
fisica e tecnoldgica para a sua mobilidade. A maioria das necessidades
expressas sdo de informacdo sobre os actuais e futuros servicos,
planeamento do futuro, ajuda na localizacdo de actividades comunitarias,
como também, o facto de os pais necessitarem de mais tempo para Si
préprios. A necessidade de informacdo, suporte, servicos da comunidade e
ajudas financeiras sdo a maioria das necessidades apontadas pelos pais de
criangas que usam cadeira-de-rodas.

Em relagdo a representacdo que as maes tém da relacdo com o seu
filho, Button et al. (2001) verificaram que quando a crianca tem o
diagnéstico de Paralisia Cerebral, as suas mdes descrevem menos
experiéncias de concordancia, mais preocupacdo e mais sofrimento na
relagdo com a criangca. Além disso, verificaram uma variacdo de
determinados aspectos na interac¢do e resolugdo de problemas com estas
criancas. De uma maneira geral, no que respeita a representacdo da sua
relacdo com o seu filho, os resultados demonstram que as maes de criancas
com deficiéncia diferem das mées de criangas com um desenvolvimento
normal. Verificou-se ainda, que as mées de criangas com Paralisia Cerebral
representam mais sofrimento e menos preocupagdo com a condescendéncia
do que as maes de criangas com Epilepsia ou sem diagnostico.

Em relagdo a imagem das maes, Flor e Curado (2007) estudaram as
representacdes maternas em jovens com Paralisia Cerebral e encontraram
uma imagem positiva, a qual estd associada uma personalidade materna
capaz de enfrentar todas as dificuldades encontradas ao longo do processo de
crescimento de um filho com Paralisia Cerebral. Quanto ao suporte materno,
a relacdo entre mée e filho é de uma grande intimidade e intensidade, sendo
a ac¢do da mée ao longo do desenvolvimento considerada um factor positivo
que contribui para a vivéncia de uma vida normal. A mae é considerada
facilitadora de alguma autonomia mas existe também a consciéncia de que é
confrontada com obstaculos relacionados com a mobilidade e com a
sociedade em geral que a impedem de proporcionar uma maior e verdadeira
autonomia a estes filhos.

De acordo com um estudo realizado com mdes de criangas com
Paralisia Cerebral, verificou-se que estas maes tém um nivel de preocupacédo
superior quando comparadas com outras maes de criangas sem problemas.
Mais particularmente, em relacdo as diferentes areas de desenvolvimento dos
seus proprios filhos, as preocupacfes sdo mais evidentes no respeitante ao
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desenvolvimento motor (devido ao facto de terem alguma incapacidade no
controlo motor, limitando a exploracdo do meio e, também, por ser a
caracteristica mais evidente) e menos evidentes ao nivel do desenvolvimento
social (aspecto de menor preocupacdo, assim como, a adaptacdo a escola)
(Gomes, 1998).

Comparativamente com as maes de criangas sem problemas, as maes
que tém filhos com Paralisia Cerebral também apresentam mais preocupagao
quanto ao futuro, nomeadamente, quanto aos problemas de salde. Estéo
mais centradas na deficiéncia ou nos problemas da crianga, tendo como
principal preocupagédo assegurar as necessidades basicas e de sobrevivéncia,
deixando para segundo lugar outro tipo de necessidades (Gomes, 1998).

De acordo com Arnaud et al. (2008), para os pais 0s determinantes
socioeconémicos estdo pouco associados a qualidade de vida. Os pais com
elevada escolaridade tendem a ter elevadas expectativas para com 0s seus
filhos e a diferenca entre as expectativas e a realidade influenciam
negativamente a avaliacdo da qualidade de vida dos seus filhos. Desta forma,
as mdes de criancas de nivel socioecondmico baixo sdo mais preocupadas
com as diferentes areas do desenvolvimento (e.g. motor, intelectual, etc.) do
que as maes de nivel socioeconémico alto (Gomes, 2008).

Também, evidéncias sugerem que pais de um estatuto socio-
econdmico mais baixo passam menos tempo brincando com os seus filhos,
contrariamente aos pais de familias com um estatuto socio-econémico médio
e alto (e. g. Hossain & Ropnarine 1994; Tamis-LeMonda et al., 2004;
Lindsey et al., 2010).

Aran (2007) refere num estudo realizado sobre o impacto de
diferentes estilos parentais na qualidade de vida em criancas com Paralisia
Cerebral, que este é um dos factores mais importantes que afecta os aspectos
psicossociais na qualidade de vida destas criancas.

Por conseguinte, estudos sobre os moldes de interaccdo entre mée e
filho, com ou sem Paralisia Cerebral, ttm sido cada vez mais frequentes.
Desde o inicio do periodo neonatal, a interaccdo providencia a primeira
oportunidade para a crianga interpretar os sinais da mde, enquanto a méae
aprende a interpretar e responder as necessidades da crianga (Satter, 1990).

De acordo com Laing et al. (2010), nas rela¢fes entre mae-filho de
criancas sem nenhuma deficiéncia € relativamente evidente o nivel 6ptimo
das interaccBes, comparativamente com relagdes entre mée-filho com
deficiéncia (ou que tenha nascido prematuramente), nas quais as maes sao
mais directivas e intrusivas. No entanto, estudos tém demonstrado que estes
comportamentos maternos sdo dirigidos para a crianca e apropriados, por
constituirem o ajustamento maternal aos sinais mais lentos e com menos
interaccdes diferenciadas, proprias de uma crianca com atraso no
desenvolvimento ou prematura. No entanto, pais responsivos caracterizados
por comportamentos de prontiddo, contingentes e apropriadamente
responsivos as necessidades da crianca, podem reduzir o impacto adverso da
prematuridade e satisfazer as fun¢Ges da crianga com deficiéncia, como por
exemplo, com Paralisia Cerebral.

De uma forma geral, as mées reagem ao nascimento de um filho com
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deficiéncia com ansiedade, dor, sentimentos de perda e separagéo,
desamparo, angustia, depressdo, stress e sintomas da perturbacdo de stress
pos-traumatico (Singer et al., 1999; Laing et al., 2010).

No contexto dos estudos sobre a interaccdo mée-filho, percebeu-se
que o nivel de escolaridade da mae é um factor que pode afectar as
interaccBes mae-filho. As maes com um elevado nivel de escolarizacdo
demonstram mais interac¢des positivas com os seus filhos com necessidades
especiais, do que maes de criangas saudaveis. Desta forma, em familias com
criangas dependentes de cuidados fisicos, as mdes com maiores niveis de
escolarizacdo podem estar mais prevenidas das necessidades de
desenvolvimento da crianga e, por sua vez, interagem mais com eles e
facilitam o desenvolvimento cognitivo mais apropriadamente, do que maes
com baixos niveis de escolarizagdo (Lee et al., 2007).

Para Holditch-Davis et al. (1999), a medida que a idade cronoldgica
da crianga vai aumentando, as maes vao passando menos tempo dando-lhes
de comer, envolvendo-se, estabelecendo contacto corporal, olhando,
embalando, gesticulando, tocando, entre outros. Contudo, as maes falam e
brincam mais com os filhos a medida que estes se vao tornando mais velhos.
Deste modo, para este autor, a influéncia mais importante na interaccdo mae-
filho é a idade da crianca.

Num estudo comparativo, verificou-se que & medida que as criangas
vao ficando mais velhas, a percentagem de tempo que a mde esta com a
crianca e 0 nimero de vocalizagBes da crianga vai ficando mais similar nos
grupos, quer haja ou ndo comprometimento neuroldgico (Holditch-Davis et
al., 1999).

Laing et al. (2010) verificou que as maes de criangas com problemas
no desenvolvimento, comparativamente com as maes de filhos sem
problemas, apresentam niveis mais baixos de comportamentos positivos —
tais como sensibilidade, estima positiva pela crianca e estimulacdo do
desenvolvimento cognitivo — e apresentam também elevados niveis de
comportamentos negativos — tais como comportamentos intrusivos e uma
estima negativa pela crianca. Sendo assim, elevados niveis de intrusdo sao
caracteristicos de excesso de proteccdo e estilos parentais com excesso de
controlo podem ser encontrados nas criangas mais vulneraveis devido a
deficiéncia ou pelo historial médico (e.g. bebés prematuros) (Thomasgard &
Metz, 1997; Stern et al., 2006). Laing et al. (2010) verificaram que elevados
niveis de intrusdo por parte da mde estdo associados a existéncia de
problemas no desenvolvimento da crianga.

De acordo com Laing et al. (2010) ha uma diferenga significativa
entre a qualidade da interaccdo entre mae-filho com ou sem problemas no
desenvolvimento. Nas criangas com problemas no desenvolvimento foi
encontrada uma grande relacdo entre a capacidade desenvolvimental da
crianca e os comportamentos de interacgdo da mée.

Deste modo, os elementos importantes para a interac¢do entre mées e
criangas com necessidades especiais incluem, quer factores da propria mae,
tais como sintomas depressivos e o nivel escolar da mée, quer factores da
propria crianca, tais como a severidade da doenca, quer factores do ambiente
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familiar, tais como o suporte do pai (Lee et al., 2007). O suporte paterno é
outro aspecto do ambiente familiar que também pode afectar as interaccoes
entre mde e filho, por poder facilitar estas interac¢bes, principalmente
guando o filho tem necessidades especiais (Lojkasek et al., 1990;
Traustadottir, 1991).

Como refere Lee et al. (2007), as mdes com criangas doentes,
nomeadamente com Paralisia Cerebral, ttm mais sintomas depressivos.
Porém, a percepcdo da mae de elevados niveis de suporte por parte do pai
ajuda em alguns casos de mées com poucos sintomas depressivos, mas nao
facilita o envolvimento positivo das mdes com elevados sintomas
depressivos.

Segundo um estudo de Tervo et al. (2006), nas criangas com Paralisia
Cerebral o sofrimento é frequente (61% dos pais reportaram semanalmente)
e estd associado ao comportamento e a consequéncias sociais. O género da
crianga constitui um factor de risco, na medida em que as raparigas revelam
maiores niveis de sofrimento que os rapazes, sobretudo de sofrimento
extremo.

Em suma, verifica-se ser importante ajudar as familias de criancas
com Paralisia Cerebral a desenvolverem expectativas realistas em relacdo ao
desenvolvimento destas (Harper & Peterson, 2000), as dificuldades que
experienciam e as emogdes que sentem.

Stress parental

Segundo Vaz Serra (2000), ha por vezes circunstancias que saiem da
rotina e que exigem uma nova adaptagdo. Quando sdo semelhantes a
ocorréncias antigas que o individuo ultrapassou com éxito, 0 caso nao passa
de um pequeno sobressalto adaptativo e ocasional. Nessas alturas, o
individuo tende a aplicar estratégias idénticas as anteriores, com que se saiu
bem, e o problema fica resolvido. Porém, uma situacdo nova nem sempre €é
assim tdo simples e, por vezes, o individuo ndo sabe o que deve fazer, surge
entao o stress.

Por defini¢do “um individuo sente stress quando considera que nédo
tem aptidGes e recursos (pessoais ou sociais) para superar o grau de
exigéncia que dada circunstancia lhe estabelece e que é considerada
importante para si”’ (Vaz Serra, 2000; Vaz Serra, 2005).

De acordo com o mesmo autor, o stress intenso e prolongado é
prejudicial para o ser humano. Quando um individuo atravessa
circunstancias sucessivas que, para si, sdo indutoras de stress, estas vao
tendo um efeito aditivo. Quando assim acontece, o individuo torna-se mais
sensivel aos acontecimentos desagradaveis e passa a reagir com mais
facilidade e de forma mais intensa perante os mesmos (Vaz Serra, 2000).

Como evidenciam alguns autores (Goldstein et al., 1996), para a
maioria dos pais o nascimento de um filho é um acontecimento que
desencadeia stress.

Alarcdo (2006) refere que o stress proveniente de problemas
particulares, ndo normativos, que correspondem aos acontecimentos
inesperados, podem afectar fortemente a organizagdo estrutural de um
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sistema familiar, como é o caso do nascimento de uma criangca com
deficiéncia, nomeadamente com Paralisia Cerebral. Este acontecimento leva
a que a familia tenha que organizar os seus padrdes transaccionais para
poder responder funcionalmente ao stress provocado por esta situagéo.
Britner et al. (2003) enfatizam a perspectiva de que o sistema familiar
responde de vérias formas ao stress do diagndéstico da crianca, através dos
varios dominios do funcionamento familiar.

De acordo com Wanamaker e Glenwick (1998) o stress relacionado
com a educacdo de uma crianca com deficiéncia fisica pode ter um profundo
efeito no funcionamento familiar. O facto de ser uma criangca com
deficiéncia fisica, atrasando o seu desenvolvimento em algumas areas (tais
como: social, emocional, motora ou cognitiva) em relacdo as criancas da
mesma idade, provoca frequentemente sentimentos de ansiedade e frustracao
por parte dos pais e necessidade de ajuda.

Deste modo, estar responsavel pelos cuidados de um membro da
familia que tem uma doenga fisica (tal como a Paralisia Cerebral) é muitas
vezes uma experiéncia que provoca muito stress (Horton & Wallander,
2001).

Os pais quando recebem o diagnostico de que o seu filho tem Paralisia
Cerebral vivenciam elevados niveis de stress e ansiedade. Porém, dar
solucbes para esta reacgdo inicial pode ajudar os pais a focarem-se nas
mudangas e nas necessidades dos seus filhos. Na maioria dos casos, 0s pais,
com o tempo, conseguem resolver os sentimentos relativos ao facto do seu
filho ter o diagndstico de Paralisia Cerebral. No entanto, os pais de criangas
mais severamente afectadas podem precisar de um suporte mais especifico,
em que a idade da crianca é apontada como fazendo a diferenca no processo
de resolugéo dos pais (Schuengel et al., 2009).

Segundo Perehudoff (1990), o stress sentido durante a transicdo
normal para a parentalidade é composto por uma situacdo na qual os pais
deixam de conseguir controlar o seu bebé. Além disso, a propria rotina do
hospital, a incerteza de que o bebé ira sobreviver, podem levar a ansiedade e
dificuldade em estabelecer uma relagcdo com a crianca.  Deste modo, é de
esperar que as mdes experienciam mais stress e alteragbes nos papéis
parentais durante as hospitaliza¢es dos seus filhos (Miles et al., 1999; Miles
etal., 2002).

Em sintese, para alguns autores (e.g. Britner et al., 2003; Skok et al.,
2006) o stress parental (especialmente no dominio da crianca) é mais
elevado nas familias com criangas com necessidades especiais do que nas
familias com criangas sem problemas. As médes das criangas com Paralisia
Cerebral, comparativamente com mdes de criancas sem deficiéncia,
apresentam um risco mais elevado de poder vir a desenvolver perturbacBes
ao nivel da salde mental e bem-estar psiquico. Porém, nem todas
experienciem consequéncias negativas no que diz respeito a adaptacdo
conseguindo, pelo contrério, evidenciar um bom ajustamento a deficiéncia
dos seus filhos (Monteiro et al., 2004).

Em algumas familias com criancas com necessidades especiais,
elevados niveis de stress podem ou nao estar directamente relacionados com
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a deficiéncia da crianca (Gallagher et al., 1983). O stress parental pode ser
mais elevado e mais vinculado a natureza da deficiéncia, depois do periodo
pré-escolar, devido as mudancas na rotina dos cuidados diarios ou devido a
outras influéncias (Orr et al., 1993). Verifica-se, ainda, que diferengas no
stress parental, no comportamento e na adaptagdo podem estar mais
relacionadas com a percepcdo da deficiéncia do que com as caracteristicas
da crianca ou da severidade da deficiéncia (Pianta et al., 1996).

Num estudo realizado por Reilly e Skuse (1992) observaram que as
interaccBes verbais eram escassas nas refeicGes de criancas com Paralisia
Cerebral com problemas de alimentagdo. Desta forma, criangas com
Paralisia Cerebral e suas mées poderdo correr o risco de terem distdrbios na
interaccdo durante as refeicdes, devido a desigualdade no padrdo das
interacgdes ou devido a escassez de comunicacao. Se a refei¢do passar a ser
encarada como uma coisa mais carinhosa, as interac¢cGes aumentam, com as
mées encorajando o seu filho novamente, que se torna, assim, mais atencioso
e directivo.

No mesmo sentido, verifica-se que as mées de criangcas medicamente
mais frageis exibem mais stress parental do que as mdes com filhos
saudaveis (Goldberg et al., 1986). Os pais de criangas com deficiéncia que
descrevem maiores niveis de stress, muitas vezes descrevem menos
gualidade de vida em todos os dominios. Os estudos indicam que factores,
como a severidade da deficiéncia da crianga, podem influenciar a forma
como os pais descrevem a qualidade de vida. Mais especificamente, os pais
referem que a qualidade de vida da crianca com Paralisia Cerebral esta
fortemente associada com a deficiéncia (Arnaud et al., 2008).

Num estudo efectuado por Sheehan et al. (1997) com criangas com
problemas neurolégicos (nomeadamente com Paralisia Cerebral),
verificaram que as maes que tém sentimentos nédo resolvidos em relacéo ao
diagndstico do seu filho descrevem elevados niveis de stress.

Sabe-se, também, que o stress dos pais de criangas com deficiéncias
esta associado com a dificuldade no acesso a seguranga social, beneficios e
oportunidades educacionais e vocacionais (Blacher & Haltton, 2001).

A comparacgdo entre mdes e pais mostra que mais mées do que pais
referem sentimentos de exaustdo nos cuidados do seu filho. Na maioria dos
casos, € a mae que tem a responsabilidade dos cuidados diarios da crianca e,
portanto, enfrenta mais stress nos cuidados da crianga (Heaman, 1995).

Essa situacdo acaba também por ser apontada pelos pais como um
factor de stress no casamento (Heaman, 1995). O periodo de ajustamento
dos pais a deficiéncia parece ser mais dificil nos casos de doenca cronica na
infancia, mas ndo esta necessariamente associado com 0 aumento da
incidéncia dos divdrcios (Sabbeth & Leventhal, 1984). De acordo com
Kazak e Marvin (1984), nas familias de criancas com necessidades especiais
os efeitos do stress manifestam-se mais na parentalidade do que na relagdo
conjugal. Algumas pesquisas concluem que o menor envolvimento do pai
(talvez como um resultado do aumento do trabalho fora de casa) influencia
negativamente o casal (Britner et al., 2003). No entanto, segundo Kazak e
Clark (1986), os pais de criangas com mais incapacidades, muitas vezes,
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descrevem maior satisfacdo conjugal do que pais de criangas com menos
incapacidades. Por outro lado, as maes que descrevem niveis mais elevados
de satisfacdo conjugal descrevem menos stress parental (Britner et al.,
2003). Alguns investigadores afirmam que um ambiente familiar com um
elevado suporte por parte do pai esta relacionado com uma parentalidade
mais positiva e baixos niveis de stress por parte da méde (Gallagher et al.,
1983; Singer et al., 1999).

Os pais tradicionalmente trabalham fora de casa e passam menos
tempo com a crianca do que as maes. Desta forma, 0s pais sentem menos
stress e culpa comparativamente as mées (Webster-Stratton, 1988). Todavia,
Wanamaker e Glenwick (1998) verificaram, com base num estudo, que maes
e pais tém percepcdes similares do stress parental e do comportamento do
seu filho.

De acordo com Barlow et al. (2007) os pais de criangas com Paralisia
Cerebral correm um maior risco de desenvolver stress psicossocial e de
duvidar das suas proprias capacidades na exigéncia dos cuidados a prestar
aos seus filhos. No entanto, a avaliacdo cognitiva da situagdo e o0s
mecanismos de coping poderdo servir de mediadores ao stress.

Deste modo, 0 stress percepcionado pelos pais e restantes familiares
da crianca com Paralisia Cerebral esta relacionado com a percepgdo destes
aos niveis de suporte social (Almeida & Sampaio, 2007).

Mecanismos de coping

Lazarus e Folkman (1984) “referem que o coping representa 0s
esforcos cognitivos e comportamentais realizados pelo individuo para lidar
com exigéncias especificas, internas ou externas, que sdo avaliadas como
ultrapassando os seus recursos”. Monat e Lazarus (1985) “mencionam que o
coping se relaciona com esforcos feitos pelo ser humano para lidar com as
situacdes de dano, de ameaca e de desafio quando ndo tem disponivel no seu
reportério de comportamentos uma rotina ou uma resposta automatica para
confrontar a situacdo” (cit. in Vaz Serra, 2006).

As estratégias para lidar com situagdes indutoras de stress podem ser:
busca da resolugao de problemas (na qual o individuo procura encontrar uma
solucdo para as dificuldades com que se defronta); através do controlo das
emoc¢Oes evocadas pelo stress (a pessoa procura esbater as emocdes
desagradaves que esta a sentir, como por exemplo, ansiedade, desespero,
culpa, vergonha e outras) e a obtencdo de apoio social (Vaz Serra &
Pocinho, 2001; Vaz Serra, 2006).

Sendo assim, o termo coping refere-se as estratégias que séo utilizadas
para lidar com as ocorréncias indutoras de stress. Deste modo, ndo existem
estratégias de coping forcosamente eficazes ou ineficazes; o grau de eficacia
depende dos recursos que o individuo apresenta e do problema com que se
defronta (Vaz Serra & Pocinho, 2001). De uma forma geral, as estratégias de
coping sdo utilizadas pelo ser humano para lidar com as ocorréncias
indutoras de stress (Vaz Serra, 2000).

O coping é definido como “um esfor¢o especifico pelos quais os
individuos ou os membros de uma familia funcionam como um todo” para
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diminuir ou lidar com a demanda/ situacdo da familia e adquirir
competéncias para lidar com a situagdo associada com a demanda”. A
adaptagdo da familia ¢ definida como “o resultado dos esforgos da familia
para trazer um novo nivel de equilibrio, harmonia e funcionalidade a
situacdo de crise da familia” (McCubbin & McCubbin, 1996).

De acordo com Vaz Serra e Pocinho (2001), h& estudos que revelam
que um individuo com estratégias de coping adequadas costuma sentir que
tem um bom controlo das situagfes com que se depara, gosta de confrontar e
resolver activamente os problemas, utiliza mecanismos redutores de estados
de tensdo que ndo sdo lesivos da sua salde e da sua pessoa, ndo permitindo
gue a vida quotidiana seja interferida pelos acontecimentos indutores de
stress e ndo tem tendéncia a deixar-se responsabilizar pelas consequéncias
negativas das ocorréncias.

As familias de criancas com necessidades especiais poderdo ser
consideradas especialmente vulneraveis. Estes pais, muitas vezes perante o
isolamento social que pode exigir uma crianga com deficiéncia séo levados a
um decréscimo nos contactos familiares (Kazak, 1989). De acordo com
alguns autores (e.g. Gallagher et al., 1983; Kazak & Marvin, 1984) o suporte
informal e familiar sdo importantes nestas familias, talvez mais do que o
suporte profissional ou de alguns servicos.

Embora a Paralisia Cerebral tenha um impacto significante na familia
e 0 nascimento e os cuidados continuados de uma crianga com esta
perturbacdo neurodesenvolvimental provocarem stress para muitas familias,
algumas destas familias tém fortes estratégias de coping e outras precisam de
muito mais suporte para promover a adaptacao da familia (Lin, 2000).

Nas familias com criancas com necessidades especiais 0 que €
especialmente importante é que a familia se consiga adaptar ao
desenvolvimento da crianga ou consiga encontrar alternativas as tarefas ou
objectivos do desenvolvimento comum (Britner et al., 2003).

Ha& estudos que apontam para o facto de as familias mais numerosas
terem menos stress quando possuem mais filhos, além da crianca com
deficiéncia (Pereira, 1996). O facto de ter de lidar com varios filhos podera
levar os pais a utilizar estatégias de resolucdo de problemas (Gronito, 2008).

As percepcOes das maes relativamente as caracteristicas da crianca,
bem como, as auto-percepcdes relativamente a competéncia, apoio familiar e
rede social de apoio, parecem influenciar decisivamente os sentimentos de
stress maternos (Sarimski, 1997).

Heaman (1995) realizou um estudo para descrever o stress percebido
e estratégias de coping dos pais que tém uma criangca com deficiéncias no
desenvolvimento e examinou semelhancas e diferengas entre maes e pais na
percepcao de stress e estratégias de coping. De uma maneira geral, 0s pais
apontam o dinheiro como um factor de stress: as mades estdo preocupadas
acerca do dinheiro para os prazeres além dos necessarios, enquanto 0s pais
estdo mais preocupados com ter dinheiro para suportar as necessidades da
familia.Neste estudo, um vasto nimero de mées revela recorrer a estratégias
gue envolvem procura de suporte social (e.g. informacdo e emocdes) e
restabelecimento positivo (criar um significado positivo, dimenséo
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religiosa). O stress por preocupagdes associadas com o facto de a crianca ter
direitos governamentais que lhe fornecam os cuidados fundamentais, esta
presente mais nas maes do que nos pais. Na maioria dos casos, sdo as maes
que tem maior preocupac¢do com os cuidados de saude e necessidades fisicas
da crianga, enquanto 0s pais estdo mais preocupados com as despesas da
crianca.

Estudos anteriores tém identificado o stress e o suporte social como
dois factores fortemente relacionados com o bem-estar da populagéo geral e,
em particular, nas mées que cuidam de criancas com deficiéncia ou com uma
doenca crénica (Jarama et al., 1998). O suporte social consiste em medidas
de bem-estar, incluindo a auto-estima, o afecto materno, um ambiente
familiar positivo e atitudes parentais positivas (e.g. Cutrona & Troutman,
1986). O suporte social pode servir como proteccao as situages negativas e
de stress (e.g. situacBes de stress parental, depressdo) e pode promover a
adaptacéo e ajuda na intervencdo (McBride, 1991; Shonkoff et al., 1992).

A esperanga e 0 suporte social estdo associados negativamente ao
stress destas mées. Quando o stress é elevado, a percepcdo de esperanca
modera a relagdo entre o stress relacionado com a deficiéncia e a ma
adaptacdo. Deste modo, em condi¢cbes de muito stress, as mdes que
descrevem niveis mais elevados de esperanca vivenciam menos stress do
que quando descrevem menores niveis de esperanca (Horton & Wallander,
2001).

Mé&es que recebem um significante suporte social experienciam
elevados niveis de bem-estar. Além disso, elevados niveis de suporte social
materno esta relacionado com baixos niveis de depressdo e stress parental
(Skok et al., 2006). Wanamaker e Glenwick (1998) estudaram 67 criancas
com Paralisia Cerebral e verificaram que elevados niveis de suporte materno
estdo relacionados com baixos niveis de depressdo, stress parental e
elevados niveis de satisfacdo parental.

Alguns estudos confirmam que a educagdo dos pais, 0 suporte social
informal e o stress sdo os melhores preditores do coping. Pelo contrario, a
idade da crianca, severidade da incapacidade e a salde dos pais, ndo
contribuem significativamente para 0os comportamentos de coping. (Azar &
Badr, 2010).

A literatura acerca do suporte social de pais com criangas com
deficiéncias fisicas indica que estes pais ttm um maior nimero de relagcoes
insatisfatorias, como por exemplo, muitas vezes tém de combater/enfrentar
organizagdes sociais e profissionais com o objectivo de receberem
assisténcia para os seu filho, o suporte conjugal pode ser insuficiente, os
amigos e membros da familia podem rejeitar a crianca com deficiéncias
fisicas, as oportunidades sociais sdao muitas vezes restringidas e o suporte
social para despesas médicas pode ser dificil de obter (Bristol et al., 1988;
Selingamn & Darling, 1989; Knoll, 1992).

A insatisfacdo com o suporte social, associada ao stress de cuidar de
uma crianga com deficiéncia fisica, pode resultar em frustracdo, sentimentos
de incompeténcia nos papéis parentais e disfuncionamento da interaccao
pais-filhos (Durnas, 1986; Kirkham et al., 1986; Stoneman & Crapps, 1988).
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Ao contrério, elevados niveis de satisfacdo de suporte social materno estdo
relacionados a baixos niveis de depressdo e stress parental e elevados niveis
de satisfacdo parental. Elevados niveis de depressdo estdo relacionados a
elevados niveis de stress parental e baixos niveis de satisfacdo parental. Para
0s pais, elevados niveis de stress estdo relacionados a baixos niveis de
satisfacdo parental e elevados niveis de desajustamento da crianca. Para as
maes, elevados niveis de stress parental e depressdo estdo relacionados a
baixos niveis de satisfacdo de suporte social, de satisfacdo parental e de
eficAcia parental. As maes descrevem que 0 stress parental estd
negativamente relacionado a satisfacdo e eficicia parental. O aumento de
stress nas maes faz com que se sintam menos satisfeitas com o papel da
maternidade e menos capazes de manusear a crianca. Uma relacdo
significativamente negativa também foi encontrada entre a descri¢do do
stress parental e a satisfacdo do suporte social. Mées que vivenciam elevados
niveis de stress parental descrevem menos mecanismos de coping a nivel
cognitivo (auto-eficacia) e externos (apoio social), do que as maes que
descrevem menos stress (Wanamaker & Glenwick, 1998).

Algumas pesquisas afirmam que estratégias de coping positivas e um
adequado suporte social podem predizer ou facilitar a adaptacdo familiar
(Bristol, 1984; Lin, 2000). Lin (2000) obteve resultados em que a adaptacao
familiar é explicada em 57% por duas variaveis de coping — avaliagdo
positiva da familia e suporte espiritual.

As estratégias de coping e a adaptacdo da familia diferem quando a
crianca e a familia estdo em diferentes estddios do ciclo da vida. As
estratégias de coping que a familia usa para lidar com as tarefas do dia-a-dia
podem também variar consoante o estadio de desenvolvimento (Lin, 2000).

Pais que possuem um adequado suporte financeiro, social e emocional
irdo ter mais interacgbes positivas com o0s seus colegas, menos stress
parental e sentem-se mais confortaveis no papel de pais (Wanamaker &
Glenwick, 1998).

A severidade da deficiéncia ndo esta significativamente relacionada
com o bem-estar materno. Porém, a percepcdo de stress e a percepcao de
suporte social estdo significativamente relacionados com o bem-estar
materno. Deste modo, o suporte social tem um significante papel na
moderacdo do impacto de stress nas maes de criancas com Paralisia Cerebral
(Skok et al., 2006).

Segundo um estudo feito por Monteiro et al. (2004), as médes de
criangas com Paralisia Cerebral, em comparacdo com méaes de criancas sem
deficiéncia, parecem apresentar menores graus de satisfacdo com a vida no
emprego, na salde, no projecto de vida e no bem-estar pessoal e social.
Além disso, apresentam-se como estando pouco apoiadas socialmente e
como tendo estratégias globais de coping mais pobres. No entanto, parecem
ter mais facilidade na resolucdo de problemas.

A literatura sobre as relagfes entre a crianga com deficiéncia e a
familia sugerem que a informacao sobre o proprio funcionamento da familia
e a ecologia social (qualidade no casal, stress parental e suporte social)
podem estar relacionados com a natureza e severidade da condicdo da
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crianca. Medidas como a satisfacdo do casal, o stress parental e o suporte
social sdo frequentemente utilizadas como indicadores do funcionamento
familiar ou da inadaptacdo aos acontecimentos da vida (Britner et al., 2003).

Num estudo efectuado por Almeida e Sampaio (2007) sobre o stress e
suporte social nas familias de pessoas com Paralisia Cerebral, verificaram
gue os cuidadores de criangas com movimentacdo auténoma tém uma
percepcdo de maior suporte social em relacdo as actividades sociais,
comparativamente com os cuidadores de pessoas sem mobilidade auténoma.
No entanto, ndo se verificaram diferencas significativas entre os cuidadores
de pessoas que se alimentam sozinhas daquelas que ndo o conseguem,
verificando-se 0os mesmos resultados em relagdo a utilizacdo autébnoma da
casa de banho. Assim, confirmaram haver uma correlacéo entre o stress e 0
suporte social.

Por outro lado, este mesmo estudo verificou que o apoio social e 0
coping parecem estar, de uma forma positiva, associados significativamente
a adaptacdo. Além disso, verifica-se que a contribuicdo do apoio social
(30,6%), do coping (17,3%) e gravidade/impacto (22,8%) da deficiéncia
explicam a adaptacdo materna (Monteiro et al., 2004). No entanto, mesmo
guando o pai de uma crianca com Paralisia Cerebral grave fornece mais
suporte, o stress maternal ndo é afectado (Button et al., 2001).

Barlow et al. (2007) avaliaram o impacto de um Programa de Treino e
Suporte (TSP), que consistia em ensinar habilidades basicas de massagens a
pais cuidadores de criangas com Paralisia Cerebral. Este programa consistia
em 8 sessdes, tendo no final todos os pais verificado mudangas nos seus
filhos. Os resultados mostraram, ainda, melhorias nos pais, nomeadamente, a
nivel da ansiedade, depressdo, percepcdo de stress, auto-eficacia, auto-
eficAcia em manusear o seu filho em termos de bem-estar psicossocial e em
termos de satisfacdo com a vida. Além disso, a maioria dos pais revelou ter
gostado de dar massagens, tendo alguns se sentido mais calmos (depois de as
darem) e até dormiram melhor. Os pais notaram nos seus filhos mudangas a
nivel do bem-estar emocional (por exemplo, as criangas aparentemente
mostravam-se mais calmas). Alguns pais notaram melhorias na comunicacao
nado-verbal, tais como: sorrisos, contacto ocular e gestos. Quanto aos niveis
de stress sentidos pelos pais (maioritariamente pelas mées), os resultados
sugerem que este programa pode ser uma forma de os aliviar. Pode entdo
concluir-se que os pais de criangas com Paralisia Cerebral encontraram
beneficios no TSP, em termos de bem-estar psicossocial e também sugerem
varios beneficios notados nos seus filhos.

Como foi possivel saber, o nascimento de uma crianga com
deficiéncia afecta toda a adindmica familiar (Gronito, 2008). Desta forma, a
adaptacdo por parte dos pais por terem um filho com Paralisia Cerebral tem
sido estudada sobre o ponto de vista de varias perspectivas, nomeadamente o
stress e o coping (Rentinck et al., 2007; Schuengel et al., 2009).
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Il - Objectivos

1. Introducdo

Como ¢ sabido, ndo existe em investigacdo cientifica um Unico
método ou abordagem, uma Unica forma de abordar o objecto de estudo,
dado que os métodos em investigacdo variam conforme o problema e a
disciplina (Pinto, 1990). De forma mais particular, a investigagdo em
Psicologia, conforme recordam alguns autores (e.g. Ribeiro, 1999; Moreira,
2007; Almeida & Freire, 2008), pode ser (em diferentes graus) de natureza
mais quantitativa ou mais qualitativa, laboratorial ou de campo (no terreno),
de indole transversal ou longitudinal.

Entre as varias formas de se fazer pesquisa cientifica, o método
experimental é, talvez, o mais conceituado (Kerlinger, 1979; Pinto, 1990).
Porém, como recorda Pinto (1990), nem sempre é possivel utilizad-lo em
ciéncias sociais e humanas, em especial em Psicologia, principalmente
guando existem razBes de ordem deontolégica, ou outras (o proprio facto de
existirem varidveis que ndo podem ser manipuladas, como o sexo, a idade, a
existéncia de uma determinada doenca, entre outros) (Reuclin, 1979;
Poeschl, 2006).

Tendo em conta que o método experimental nem sempre é 0 mais
adequado a uma determinada investigacdo, recorre-se a outros métodos
alternativos a este paradigma, nomeadamente a investigacdo néo-
experimental (Almeida & Freire, 2008).

Segundo Kerlinger, “a pesquisa ndo experimental, ou ex post facto, é
qualquer pesquisa na qual ndo seja possivel manipular variaveis ou designar
aleatoriamente sujeitos ou condigdes” (Kerlinger, 1979, p. 130; Kerlinger,
1986). Este tipo de pesquisa é utilizada quando o experimentador esta
perante uma situacdo em que quer conhecer a relacdo existente entre duas ou
mais varidveis, mas ndo pode manipular as presumiveis variaveis
independentes (ou porque sdo variaveis organismicas, ou devido a alguma
razao de ordem ética ou técnica) (Alferes, 1997). Nestes casos, a variavel
independente ndo é manipulada, mas sim seleccionada pelo investigador
apo6s o facto (a mudanca variavel) ter ocorrido (Ribeiro, 1999), ou seja,
guando estamos perante um fendmeno que ja ocorreu, somos confrontados
com o desagraddvel facto de que ndo podemos ter o controlo real das
possiveis causas (Kerlinger, 1986). Todavia, este tipo de pesquisa é mais
vulnerdvel a conclusbes erroneas, comparativamente a pesquisa
experimental (Kerlinger, 1979; Kerlinger, 1986).

De acordo com Almeida e Freire (2008), o plano correlacional é um
dos paradigmas da pesquisa ndo-experimental. Este tem como objectivo
descrever a relacdo entre duas ou mais variaveis num determinado momento.
E de referir que ndo se trata da descrigdo das variaveis individuais, mas das
suas relacbes (a maior parte das vezes sem atribuicdo de causalidade)
(Monteiro, 2007; Almeida & Freire, 2008). Em suma, este método pretende
determinar se dois acontecimentos se encontram relacionados (Poeschl,
2006). Deste modo, propde um ponto de vista muito natural da questdo a
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pesquisar porque o investigador ndo influencia e ndo manipula as variaveis
(Field, 2009).

De acordo com Pinto (1990) este tipo de pesquisa pode servir para
estabelecer previsdes, embora o grau de previsdo seja, as vezes, bastante
impreciso, mesmo face a uma forte correspondéncia entre as variaveis.
Efectuar uma previsdo néo €, no entanto, estabelecer uma relacdo de causa-
efeito. Isto significa que numa determinada fase de conhecimento € possivel
efectuar previsdes com relativo sucesso desconhecendo-se a causa ou causas
subjacentes a presenca de uma variavel. A determinacdo da causa de um
fendmeno so é possivel a partir da investigacdo experimental.

Por conseguinte, promove a intervencdo de variagbes muito mais
globais e gerais que as suscitadas em laboratorio, pois sdo essas as variagdes
encontradas na natureza. Deste modo, tendo-se aceite este caracter global
(que ndo deixa de ter inconvenientes) pode-se estudar os factos, tais como
decorrem em condigdes “naturais” (Reuclin, 1979).

2. Obijectivo

Se o estudo da interaccdo entre pais e filhos é sempre uma matéria
complexa, a existéncia de um filho com o diagnéstico de Paralisia Cerebral
torna-a ainda mais complexa, nomeadamente devido a dindmica particular
gue um sujeito com Paralisia Cerebral impde a familia, ou as inimeras
variaveis que lhe estdo associadas (por exemplo, os cuidados extra que estes
sujeitos exigem, as dificuldades na comunicacéo, entre outras) (Flores, 1999;
Lin, 2000; Monteiro, 2004).

O presente trabalho, inserindo-se na tematica genérica da interaccéo
entre pais e filhos, em familias onde existe pelo menos um filho com
Paralisia Cerebral, tem como objectivo principal estudar o stress e 0s
mecanismos de coping nestas familias; mais concretamente, pretende
descrever o impacto do nascimento dum filho com Paralisia Cerebral na
dindmica da familia, manifestado no stress experienciado e no uso de
mecanismos de coping que utilizam para lidar com este stress.

Em termos gerais, previsivelmente pode-se afirmar que pais de
criangas com Paralisia Cerebral experimentem niveis elevados de stress e
recorram com elevada frequéncia a mecanismos de coping (para lidar com o
stress), o que devera influenciar a relacdo com os seus filhos.

Efectivamente, tal como tém feito notar diversos autores (Wanamaker
& Glenwick, 1998; Monteiro, 2000; Britner et al., 2003) os agentes de stress
ligados ao impacto de um filho com Paralisia Cerebral, assim como as
variaveis ligadas ao coping, influenciam os niveis de stress vivenciados
pelos pais, afectando deste modo as interac¢Bes familiares.

3. Hipoteses
De forma a responder ao objectivo proposto para este trabalho,
anteriormente referido, foram efectuados os seguintes estudos com as
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respectivas hipéteses’. As hipéteses foram formuladas com base em estudos
encontrados ao longo da revisdo bibliografica e nos manuais dos intrumentos
utilizados no presente trabalho.

Estudo 1. Estudo das caracteristicas dos pais e do filho com Paralisia
Cerebral que influenciam o stress parental.

H1. As mées apresentam niveis mais elevados de stress parental do
gue 0s pais.

H2. Os pais/médes mais novos tendem a experienciar mais stress do
gue os pais mais velhos.

H3. Os pais/maes do nivel socioecondmico baixo apresentam niveis
mais elevados de stress do que os pais de nivel socioeconémico médio ou
alto.

H4. Os pais/maes de criancas mais velhas (com idades superiores a 6
anos) experienciam niveis mais elevados de stress que os pais/mdes de
criangas mais novas (idades iguais ou inferiores a 6 anos).

H5. Os pais/maes solteiros experienciam niveis mais elevados de
stress do que os pais que tém uma relacdo (matrimonial ou de unido de
facto).

H6. Os pais/maes com filhos do sexo feminino experienciam niveis
mais elevados de stress do que os pais/méaes com filhos do sexo masculino.

H7. Os pais/mées experienciam mais stress parental quando tém
dificuldade em aceitar e vincular-se a filhos que apresentam caracteristicas
dificeis.

Estudo 2. Estudo das caracteristicas dos pais e do filho com Paralisia
Cerebral que influenciam o uso pela familia de mecanismos de coping.

H 8. As maes utilizam mais mecanismos de coping do que 0s pais.

H 9. Os pais/médes mais novos recorrem menos aos mecanismos de
coping do que os pais mais velhos.

H10. Os pais/maes de um nivel socioeconémico baixo recorrem com
menor frequéncia a mecanismos de coping do que os pais de um nivel
socioecondmico médio ou alto.

Estudo 3. Estudo do impacto para os pais do nascimento de um filho
com Paralisia Cerebral e como estes lidam com o stress gerado.

H11. Os pais/mdes que recorrem menos aos mecanismos de coping
tém niveis mais elevados de stress parental.

H12. Quanto mais isolada se sente o pai/mde e menos recorre a
mecanismos de coping, mais stress experiencia.

! Importa ainda acrescentar que, este estudo foi efectuado com pais e mées de
criancas com o diagnostico de Paralisia Cerebral e que, por uma questdo de
conveniéncia de exposicao, referir-se-a adiante apenas “pais e mies”, sabendo que

se tratam sempre de pais e mées de criangas com Paralisia Cerebral.
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H13. Os pais/mdes com niveis mais elevados de sintomatologia
depressiva e com uma menor percepcdo de competéncia parental
experienciam niveis mais elevados de stress.

H14. Os problemas conjugais dos pais contribuem para niveis mais
elevados de stress parental.

lll - Metodologia

Descrevem-se de seguida as caracteristicas sociodemograficas dos
individuos que constituem a amostra em estudo, o0s instrumentos de
avaliacdo utilizados no protocolo administrado, os procedimentos de recolha
de dados e os procedimentos estatisticos realizados.

1. Descri¢do da amostra

A amostra foi constituida com 120 pais de criangas com Paralisia
Cerebral, de idades compreendidas entre 1 més e os 12 anos. Todos os dados
foram recolhidos no Centro de Paralisia Cerebral de Coimbra, na Associagado
de Paralisia Cerebral de Sdo Miguel e no Centro de Reabilitacdo de Paralisia
Cerebral do Porto.

Os participantes, na sua maioria foram mulheres (80.8%), com idades
compreendidas entre 0s 29 e 0s 42 anos. A maioria dos individuos estavam
casados ou a viver em unido de facto. Em relagdo ao nivel de escolaridade, a
maioria dos casos encontrava-se ao nivel do 3.° Ciclo (26.7%) e era do nivel
socioeconémico baixo (68.3%). Quanto ao agregado familiar® a larga
maioria dos sujeitos (cerca de 81%) refere um agregado familiarcom 3 ou 4
pessoas.

Quadro 1. Caracterizagéo dos pais

Amostra Global (N = 120)

M DP
Idade 35.87 6.93
N %
Género
Feminino 97 80.8
Masculino 23 19.2
Estado Civil
Solteiro 15 12.5
Casado 90 75.0
Vidva 1 0.8
Divorciado 13 10.8
Recasado 1 0.8
Nivel de escolaridade
1.2 Ciclo 11 9.2
2.°Ciclo 29 24.2

2 0 nivel socioeconémico foi avaliado através da classificacdo de Simdes

(1994), que estratifica os sujeitos em trés categorias (Baixa, Média e Alta).
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N %
3.°Ciclo 32 26.2
Secundério 29 24.2
Licenciatura 17 14.2
Mestrado 1 0.8
Doutoramento 1 0.8
Agregado Familiar
1 2 .16
2 4.2
3 56 46.7
4 42 34.2
5 14 11.7
6 1 .8
7 1 .8
Nivel Socioeconémico
Baixo 82 68.3
Médio 27 22.5
Alto 11 9.2

No que se refere a caracterizagdo do filho com Paralisia Cerebral, a
maioria das criangas sdo do sexo masculino, na sua maioria entre 0s 2 e 0s 8
anos de idade, a frequentar instituicdes (tais como Creches) ou familiares
(por exemplo, amas e avo6s). Todos estdo diagnosticados com Paralisia
Cerebral, na sua maioria sem problemas associados (70%).

Quadro 2. Caracterizac¢do das criangas

M DP
Idade 5.41 3.28
N %
Género
Feminino 52 43.3
Masculino 68 56.7
Problemas associados
N&o 84 70.0
Sim 36 30.0
Escolaridade
Jardim de Infancia 26 21.7
1.°Ciclo 39 325
2.°Ciclo 11 9.2
Outros 44 36.7

Foram também recolhidas informac@es acerca da forma como afecta
no dia-a-dia da familia o facto de existir uma crianga com Paralisia Cerebral.
Entre os varios aspectos possiveis deste impacto, foram apenas recolhidas
algumas informacdes. Mais particularmente, em relagdo ao facto de ser
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necessario haver alteragdes na casa de forma a estar mais adaptada a crianca,
(apenas 8.3% referem terem-no feito); em relacdo a percepgdo por parte dos
pais de gque a crianca com este diagndéstico, de alguma forma, limita a sua
vida (35.8% dos pais referem que acontece as vezes); quanto a organizacdo
das férias (77.5% referem ndo haver dificuldades); e por fim, quanto a
percepcdo dos pais na influéncia da crianca com Paralisia Cerebral nos
outros filhos, nomeadamente quanto ao stress (37.5% referem n&o ser um
factor de stress).

Quadro 3. Alteracdes no dia-a-dia da familia.

N %

Casa Adaptada

N&o 110 91.7

Sim 10 8.3
Crianca limita a vida dos pais

Né&o 38 31.7

As vezes 43 35.8

Sim 39 32,5
Dificuldade Organizar Férias

Né&o 93 77.5

Sim 27 22.5
Stress nos outros filhos

N&o existem outros filhos 40 333

Nenhum 45 37.5

Ligeiro 34 28.3

Severo 1 .8

2. Instrumentos

Neste trabalho foi utilizado um protocolo constituido por fichas de
dados sociodemogréficos e dois instrumentos de avaliagdo de resposta:
Escala de Avaliagdo Pessoal Orientadas para a Crise em Familia — F-
COPES (McCubbin, Olson & Larsen, 1981, versdo portuguesa de Vaz Serra,
Firmino, Ramalheira & Sousa Canavarro, 1990); e o indice de Stress
Parental — PSI (Abidin, 1983, versdo portuguesa de Santos, 1992). A
administracdo deste protocolo demorava aproximadamente 30 minutos.

Escala de Avaliacdo Pessoal Orientadas para a Crise em Familia —
F-COPES (McCubbin, Olson & Larsen, 1981, versdo portuguesa de Vaz
Serra, Firmino, Ramalheira & Sousa Canavarro, 1990).

O F-COPES é um inventdrio de auto-resposta, que tem de ser
respondido, pelo menos, por um dos elementos da familia.E constituido por
29 itens que avaliam variaveis relacionadas com estratégias de coping da
familia, nomeadamente atitudes e comportamentos efectivos de resolugdo de
problemas, que a familia desenvolveu para resolver ou responder a
problemas e dificuldades. Estas estratégias englobam recursos familiares,
sociais e comunitarios (Martins, 2008).
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Esta escala é de resposta de tipo Likert, de cinco pontos (1 a 5), na
qual um resultado elevado corresponde a um valor também mais elevado de
estratégias de coping (Martins, 2008).

Na versdo original o inventario tem cinco factores, agrupados em duas
dimensdes: interna (reenquadramento e aceitagéo passiva) e externa (procura
de suporte social e espiritual e a mobilizacdo da familia para conseguir e
aceitar ajuda). Estas estratégias englobam, ndo so6 os recursos familiares, mas
também os recursos sociais e comunitérios. Deste modo, é possivel obter
dois indicadores: resultado total de estratégias de coping e resultado por
factor (Martins, 2008).

Na adaptacdo para a populagdo portuguesa, optou-se pela solucdo de
sete factores, uma vez que a consisténcia interna das dimensdes que a
abrange o permite (> 0,70). Esta opgdo explica uma maior percentagem de
variancia (58,77%) do que a de 5 factores (51,1%) (Martins, 2008).

Na amostra do presente estudo, obteve-se uma consisténcia interna
satisfatoria o = .79 em todas as dimensdes do instrumento.

indice de Stress Parental — PSI (Abidin, 1983, versao portuguesa de
Santos, 1992)

O Parenting Stress Index (PSI) é um questionario para aplicacdo aos
pais. Este instrumento permite avaliar dois dominios principais de fontes de
stress na relacdo pais-filhos: caracteristicas da crianga (“Dominio da
Crianga”) e caracteristicas da figura parental (“Dominio dos Pais”). Estes,
por sua vez, integram diversas subescalas, as quais possibilitam a
identificacdo de fontes especificas de stress no sistema pais-crianga (Santos,
1992; 2003).

A adaptacdo portuguesa do PSI inclui 108 itens (54 em cada Dominio,
mais 0s 24 itens referentes a escala de stress de vida). Estes itens encontram-
se  divididos pela subescala do  “Dominio da  Crianca”
(Distraccdo/Hiperactividade, Reforco aos Pais, Humor, Aceitacéo,
Maleabilidade de Adaptacdo e Exigéncia) que avaliam aspectos do
temperamento da crianga e as percep¢les que 0s pais tém impacto das
caracteristicas da crianca neles proprios; enquanto que outros encontram-se
nas subescalas do “Dominio dos Pais” (Sentido de Competéncia,
Vinculagdo, Restricdo do Papel, Depressdo, Relacdo com Marido/Mulher,
Isolamento Social e Saude) que avaliam algumas caracteristicas pessoais dos
pais e variaveis do contexto familiar que influenciam a habilidade para
responder adequadamente as tarefas e exigéncias associadas com o ser
mée/pai (Abidin, 1995).

Este instrumento mostrou-se especialmente relevante para os trés
primeiros anos de vida, apesar de ter sido usado com criangas até aos 12
anos. Porém a faixa etaria abrangida foi alargada, estando hoje
estandardizado para ser utilizado com pais de criancas de idades
compreendidas entre um més e 0s 12 anos (Santos, 2003).

As respostas sdo dadas de acordo com uma escala tipo Likert de cinco
pontos (1 a 5), na qual os resultados mais elevados sao indicadores de niveis
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de stress altos (Santos, 2003)

A versdo portuguesa desta escala apresenta valores de consisténcia
interna que variam, para as subescalas do “Dominio da Crianca”, entre .60
(Humor) e .72 (Aceitacdo); para as do “Dominio dos Pais” a variacdo é entre
.57 (Vinculacdo) e .80 (Restricdo do Papel) (Santos, 2003). Na amostra deste
estudo, obteve-se uma boa consisténcia interna o = .90 em todas as
dimensdes do instrumento.

Na versdo portuguesa foi integrada uma nova subescala (Autonomia),
no entanto dada a sua fraca consisténcia interna, esta foi retirada do
instrumento (Santos, 2003).

3. Procedimentos de recolha de dados

Para este estudo, foi pedida a autorizagdo a Direccdo do Centro de
Paralisia Cerebral de Coimbra, a Direccdo da Associacdo de Paralisia
Cerebral de S. Miguel e, por fim, a Direccdo do Centro de Reabilitacdo de
Paralisia Cerebral do Porto, com o objectivo de obter autorizagdo para a
administracdo dos protocolos, explicitando os objectivos do estudo e a
amostra pretendida.

Apos ter sido concedida a autorizagdo, procedeu-se ao contacto com
0s pais das criangas com Paralisia Cerebral que se encontravam a frequentar
cada um dos Centros. A estes foi apresentado o projecto, nomeadamente 0s
seus objectivos e o direito a confidencialidade das respostas.

Os critérios de inclusdo neste estudo foram ser pai ou mde de uma
crianga com Paralisia Cerebral com idade inferior a 12 anos.

IV - Resultados

Foi utilizado o Statistical Package for Social Science (SPSS — versdo
17.0) para o tratamento estatistico dos dados, nomeadamente para a
execucdo dos calculos necessarios para as estatisticas descritivas e
inferenciais.

Nesta investigacdo foram realizadas comparagdes entre grupos (mées
e pais de criancas com Paralisia Cerebral) mas também intra-grupos, com o
intuito de testar as hipoOteses anteriormente portuladas apurando se se
verificam diferencas estatisticamente significativas no que concerne ao
constructo avaliado nesta investigacdo, relacdes entre pais e filhos com
Paralisia Cerebral, nomeadamente quanto aos niveis de stress parental e
mecanismos de coping utilizados.

Em primeiro lugar, foi analisada a consisténcia interna em ambos 0s
instrumentos, na qual verificou-se uma boa consisténcia interna o = .89,
tendo o PSI obtido melhores resultados do que o F-COPES.

De seguida, a amostra foi caracterizada em relacdo a variaveis
sociodemograficas. Para tal foi necessario o calculo de frequéncias, médias e
desvios-padréo.

Por fim, a relagdo entre pais e filhos com Paralisia Cerebral foi
estudada com recurso ao PSI (para os niveis de stress parental) e ao F-
COPES (para 0s mecanismos de coping).

Primeiramente, foi realizado um estudo com base no stress parental.
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Ao longo do estudo foi feita uma comparagdo de médias para 0 sexo dos pais
através do teste Mann-Whitney e através do teste T-Student um comparacao
de médias para a idade dos pais, estado civil dos pais, idade da crianca e
sexo da crianca. Quanto ao nivel socioecondémico procedeu-se a uma
correlagdo. Para as caracteristicas da crianga que dificultam a aceitagdo e a
vinculagdo influenciando o stress sentido pelos pais, recorreu-se a uma
regressdo linear maltipla.

Em segundo lugar, procedeu-se ao estudo com base nos mecanismos
de coping. Para tal, foram comparadas as médias para 0 sexo dos pais
através do teste de Mann-Whitney. Em seguida, foram feitas correlaces
para a idade dos pais e para o nivel socioeconémico dos pais.

No Gltimo estudo realizado procedeu-se ao estudo do stress parental
e dos mecanismos de coping na relacdo pai-filnos. De forma a relacionar os
mecanismos de coping e o stress parental e, também, os mecanismos de
coping e o isolamento social foram realizadas correlagdes. De seguida,
realizou-se regressdes lineares multiplas para medir as caracteristicas da
crianca que dificultam a aceitagcdo e a vinculagdo influenciando o stress
sentido pelos pais e para medir de que forma os sintomes depressivos e
sentido de competéncia afectam o stress parental. Po fim foi realizada uma
regressdo linear simples para de que forma os problemas conjugais dos pais
contribuem para niveis mais elevados de stress parental.

De seguida, procedeu-se a analise descritiva e inferéncial dos dados,
apresentando os seus resultados.

1. Estudo das caracteristicas dos pais e do filho com Paralisia
Cerebral que influenciam o stress parental.

Neste estudo, efectuou-se uma andlise dos factores que influenciaram
0s niveis de stress, obtidos através das repostas ao PSI, percepccionados
pelos pais/mées na relagdo pais-filhos com Paralisia Cerebral. De seguida
apresentam-se os resultados da analise efectuada.

H1. As mées apresentam niveis mais elevados de stress parental do
gue os pais.

No que diz respeito a primeira hipotese (ver Quadro 4.), regista-se a
comparagdo dos resultados médios de stress entre o grupo das médes e dos
pais, feita através do teste ndo paramétrico de Mann-Whitney.

Quadro 4. Comparacéo de médias entre os niveis de stress e 0 sexo dos pais.

Stress
M DP U p
Maes (97) 343.08 57.90 .02
] 766.50
Pais (23) 371.95 38.67

Como base nos resultados obtidos os niveis de stress dos pais (M =
371.95; DP = 38.67) sdo mais elevados do que os niveis de stress na maes
(M = 343.08; DP = 57.90) sendo esta diferenca estatisticamente
significativa, U = 766.50, p < .05. Mais precisamente, esta diferenca
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estatisticamente significativa verificou-se nas seguintes subescalas:
Vinculagdo” (M = 28. 60; DP = 2.14; U = 649.000, p < .05), “Restri¢do do
Papel” (M = 29.82; DP = 4.85; U = 608.000, p < .05), “Relagdo
Marido/Mulher” (M =29.91; DP =5.47; U = 738.000, p < .05), “Isolamento
Social” (M = 25.13; DP = 3.93; U = 682.500, p < .05) e “Saude” (M = 16,
91; DP =2.93; U = 677.000, p < .05).

Quadro 5. Comparacéo de médias entre as caracteristicas da crianga e o stress parental

Stress
M DP U P
Vinculagéo Mées (97) 25.84 4.49 .002
649.000
Pais (23) 28.60 2.14
Restricdo do Papel Maes 23.49 9.70 .001
608.500
Pais 29.82 4.85
Relacao Mées 25.62 7.55 .012
) 738.000
Marido/Mulher
Pais 29.91 5.47
Isolamento Social Mées 22.17 7.99 .004
682.500
Pais 25.13 3.93
Saude Maes 14.61 3.64 .003
677.000
Pais 16.91 2.93

H2. Os pais/médes mais novos tendem a experienciar mais stress do
gue os pais mais velhos.

Para se proceder a comparacdo deste dois grupos de pais, foram
criadas duas categorias (pais com idade menor ou igual a 35 anos e pais com
idade superior a 35 anos). Através do teste T-Sdudent para amostras
independentes, verificou-se (ver Quadro 6) que ndo hd uma relagdo
estatisticamente significativa entre os dois grupos t (118) = -.510, p >. 05,
tendo-se obtido os seguintes resultados para pais com idade menor ou igual a
35 anos (M = 345.96; DP = 50.41) e para 0s pais com idade superior a 35
anos (M = 351.18; DP = 60.83).

Quadro 6. Comparagdo de médias entre os niveis de stress e a idade dos pais,

Stress
M DP t df p
Idade
< 35 anos (59) 345.96 50.41
-.510 118 .264
> 35 anos (61) 351.18 60.83

H3. Os pais/mées do nivel socioeconémico baixo apresentam
niveis mais elevados de stress do que os pais de nivel socioecondémico
médio ou alto.

Para analisar a relacdo entre a varidvel socioeconémica e 0s niveis
de stress parentel, recorreu-se a uma correlacdo. Quanto aos resultados
obtidos, verifica-se que existe uma relacdo estatisticamente significativa
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entre o nivel socioecondémico e o stress parental, p < .05.

Quadro 7. Correlagéo entre o nivel socioeconémico e o stress parental.

NSE Stress
NSE .212*
p .020
Stress .212*
p .020

* Correlagdo é significativa para p < 0.05.

H4. Os pais/maes de criancas mais velhas (com idades superiores
a 6 anos) experienciam niveis mais elevados de stress que 0s pais/maes
de criangas mais novas (idades iguais ou inferiores a 6 anos).

Para relacionar a varidvel stress com a varidvel idade da crianca, foi
necessario criar uma categoria de forma a dividir a idade da crianca em dois
grupos — o grupo das criangas mais novas (com idade inferior ou igual a 6
anos) e o grupo das criangas mais velhas (com idade entre os 7 e 0s 12 anos).
Através do teste T-Student para amostras independentes, foi realizada uma
comparacdo entre as idades da crianca e os resultados de stress. Os
resultados obtidos (ver Quadro 8) foram mais elevados nas criangas com
idade inferior a 6 anos (M = 351.02, DP = 6.21) do que nas criangas entre 0s
7 e 0s 12 anos (M = 343.00, DP = 8.88). Contudo, esta diferenca nao é
significativa t (118) = .721, p > .05. No entanto, verifica-se uma maior
tendéncia no sentido das criangas mais novas serem responsaveis por
maiores niveis de stress parental do que as criancas mais velhas.

Quadro 8. Comparagdo de médias entre os niveis de stress e a idade da crianga.

Stress
M DP t df p
Idade
<6 anos 351.02 6.21
721 118 AT73
> 6 anos 343.00 8.88

H5. Os pais/mées solteiros experienciam niveis mais elevados de
stress do que os pais que tém uma relacdo (matrimonial ou de unido de
facto).

Na comparacgdo dos niveis de stress com o estado civil dos pais, foi
necessario dividir a amostra em duas categorias, a categoria dos pais
solteiros (que incluia pais com o estado civil solteiro, divorciado ou vitvo) e
a categoria dos pais em relacdo (que incluia os pais com o estado civil
casado ou em unido de facto). Através do teste T-Student para amostras
independentes, foi realizada uma comparacéao entre o estado civil dos pais e
0s niveis de stress parental. De acordo com o quadro seguinte (ver Quadro
9), os resultados obtidos na comparacdo entre os pais que tém uma relacdo
(M = 348.51; DP = 5.86) e os pais solteiros (M = 348.93; DP = 10.45), em
relacdo aos niveis de stress parental, ndo sdo significativos t (118) = -.036, p
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> .05, dado que as médias sdo muito semelhantes.

Quadro 9. Comparagéo de médias entre os niveis de stress e o estado civil dos pais.

Stress
M DP t df p
Estado Civil
Relacao 348.51 5.86
-.036 118 972
Solteiro 348.93 10.45

H6. Os pais/maes com filhos do sexo feminino experienciam niveis
mais elevados de stress do que os pais/mdes com filhos do sexo
masculino.

Por fim, foram comparados 0s niveis de stress parental entre os pais
terem um filho do sexo masculino ou do sexo feminino. Através do teste T-
Student para amostras independentes, foi realizada uma comparacéo entre o
sexo das criangas e 0s niveis de stress parental. Com base no Quadro 10, 0s
resultados obtidos para 0s niveis de stress parental no caso de os pais terem
um filho do sexo feminino (M = 360.82; DP = 6.99) e no caso de 0s pais
terem um filho sexo masculino (M = 339.27; DP = 7.05), verificou-se
estatisticamente significativa t (118) = 2.128, p < .05.

Quadro 10. Comparagdo de médias entre os niveis de stress e o género da crianga.

Stress
M DP t df p
Género da Crianca
Feminio 360.82 6.99
2.128 118 .035
Masculino 339.27 7.05

H7. Os pais/mées experienciam mais stress parental quando tém
dificuldade em aceitar e vincular-se a filhos que apresentam
caracteristicas dificeis.

Na amostra estudada foi testada uma regressao entre os resultados das
subescalas que dizem respeito, quer a caracteristicas da crianca consideradas
dificeis, quer a dificuldades dos pais no seu papel parental (Maleabilidade de
Adaptagdo”, “Aceitagdo”, “Sentido de Competéncia”’e “Vinculagdo”) e 0
resultado de stress parental total. Os resultados obtidos (ver Quadro 11)
revelam que estas caracteristicas da crianca que dificultam a aceitagdo e a
vinculagio [R* = .789; F4.115= 112.272; p = .000] explicam 78% do stress
parental, sendo que a variavel que mais explica o stress parental € o
“Sentido de Competéncia” (f = .412; p = .000).

Quadro 11. Regresséo linear multipla entre as caracteristicas da crianga e o stress parental.

Stress

B Std. Error B p

Vinculagao 2.535 .633 .195 .000
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B Std. Error B p
Aceitacao 1.466 410 .183 .000
Sentido de 3.468 437 412 .000
Competéncia
Maleabilidade 2.052 .269 .379 .000

de Adaptacéo

2. Estudo das caracteristicas dos pais e do filho com Paralisia
Cerebral que influenciam o uso pela familia de mecanismos de coping.

Neste estudo, efectuou-se uma anélise dos factores que influenciaram
0 uso pela familia de mecanismos de coping, medidos através das respostas
ao F-COPES. Abaixo apresentam-se os resultados da analise afectuada.

H 8. As méaes utilizam mais mecanismos de coping do que os pais.

Com base nos resultados obtidos com a comparagéo do grupo de maes
com o do pais, através do teste ndo paramétrico de Mann-Whitney (ver
Quadro 12), verificou-se haver diferencas estatisticamente significativas
entre 0s grupos, sendo que as maes obtiveram resultados superiores aos pais
na subescala “Reformulagdo” (M = 22.92; DP = 4.62; U = 668.500, p < .05),
“Suporte Espiritual” (M = 6.51; DP = 2.28; U = 659.500, p < .05) e
“Avaliacdo Passiva” (M = 7.57; DP = 3.28; U = 797.000, p < .05).

Quadro 12. Comparacao de médias entre os niveis de stress e as subescalas do coping.

Stress
M DP u p
Reformulacao
Méaes 22.92 4.62 668.500 .033
Pais 20.34 3.24
Suporte Espiritual
Méaes 6.51 2.28 659.500 .002
Pais 4.95 1.55
Avaliagdo Passiva
Méaes 7.57 3.28 797.000 .033
Pais 5.95 3.43

H 9. Os pais/m&es mais novos recorrem menos aos mecanismos de
coping do que os pais mais velhos.

Para se proceder a comparacdo deste dois grupos de pais foram
criadas duas categorias (pais com idade menor ou igual a 35 anos e pais com
idade superior a 35 anos). Através de uma correlacdo, verificou-se (ver
Quadro 13) que ndo ha uma relacdo estatisticamente significativa entre os
dois grupos, p >. 05.
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Quadro 13. Correlacéo entre os mecanismos de coping e a idade dos pais

Idade dos Pais Coping
Idade dos Pais .062
p .506
Coping .062
p 506

H10. Os pais/maes de um nivel socioeconémico baixo recorrem
com menor frequéncia a mecanismos de coping do que os pais de um
nivel socioecondmico médio ou alto.

Para analisar que influéncia tem a variavel nivel socioeconémico no
uso de estratégias de coping, foi realizada uma correlacao.

Quadro 14. Correlagdo entre os mecanismos de coping e o nivel socioeconémico.

Coping Nivel socioeconémmico
Coping -.250**
p .006
Nivel socioeconémico -.250**
p .006

** Correlacéo é significativa para p < 0.01

Como se verifica no quadro anterior, hd uma relacdo estatisticamente
significativa entre as duas varidveis, p < .01. Deste modo, quanto mais
elevado for o nivel socioecondmico das familias, menos recorrem a
mecanismos de coping.

3. Estudo do impacto para os pais do nascimento de um filho com
Paralisia Cerebral e como estes lidam com o stress gerado.

Neste estudo, efectuou-se uma analise das relagdes entre os factores
gue influenciaram os niveis de stress experinciados pelos pais e 0 uso pela
familia de mecanismos de coping. De seguida apresentam-se 0s resultados
da andlise efectuada.

H11. Os pais/maes que recorrem menos aos mecanismos de coping
tém niveis mais elevados de stress parental.

De forma a analisar como os mecanismos de coping influenciam os
niveis de stress parental, foi realizada uma correlagdo. Com base nos
resultados obtidos, verificou-se que ndo existe uma relacdo estatisticamente
significativa entre 0 uso de mecanismos de coping e o stress parental, p <
.05.

Quadro 15. Correlagéo entre os niveis de stress parental e mecanismos de coping.

Coping Dominio da Crianca Dominio dos Pais
Coping -.056 -.053
P 544 564
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Coping Dominio da Crianca Dominio dos Pais
Dominio da Crianca -.056 .606**
p .544 .000
Dominio dos Pais -.053 .606**
p .564 .000

** Correlacao é significativa para p < 0.01

No entanto, através de uma correlacdo entre o stress parental e as
escalas do F-COPES — “Suporte Social”, “Reformulagdo”, “Suporte
Espiritual”, “Aceitar Ajuda” e “Avaliagdo Passiva” (ver quadro 16)
verificou-se que existe uma relacdo estatisticamente significativa entre a
subescala “Avaliagdo Passiva” e o stress parental, p <0 .01.

Quadro 16. Correlagao entre as subescalas do coping e o stress parental.

Stress Suporte Reformulacdo  Supotre Aceitar  Avaliagéo

Social Espiritual  Ajuda Passiva
Stress -.018 122 -.100 -.084 -.273
p .848 .185 277 .366 .003
Suporte -.018 .365** .319** .506** .321%*
Social
p .848 .000 .000 .000 .000
Reformulagao 122 .365** .582** .485** 439
p .185 .000 .000 .000 .000
Suporte -.10 .319** .582** .365** .596**
Espiritual
p 277 .000 .000 .000 .000
Aceitar Ajuda -84 .506** 439** .365** A426*
p .366 .000 .000 .000 .000
Avaliagéo -.273% .321%* 439** .596** 426%*
Passiva
p .003 .000 .000 .000 .000

**Correlagao é significante para p <0 .01

H12. Quanto mais isolada se sente 0 pai/mae e menos recorre a
mecanismos de coping, mais stress experiencia.

No estudo desta hipotese, foi analisada, através de uma correlacdo, a
relacdo entre os niveis de stress na subescala “Isolamento Social” e os
mescanismos de coping utilizados pelos pais.

Quadro 17. Correlacéo entre os mecanismos de coping e o “Isolamento Social’.

Isolamento Social Coping
Isolamento Social -.026
p 776
Coping -.026
p 776

Segundo os dados do quadro anterior, a relacdo entre a subescala
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“Isolamento Social” e o coping, ndo € estatisticamente significativa, p > .05.
Porém, verifica-se uma maior tendéncia para quanto menos a familia
recorrer aos mecanismos de coping maior sera o seu isolamento social.

Foi também, estudada uma regressdo entre a subescala “lsolamento
Social” e o stress parental. Os resultados obtidos (ver Quadro 18) revelam
gue esta subescala [R2 = 471, Fu.u1s= 107.036; p = .000] explica 47% do
stress parental (8 = .690; p = .000).

Quadro 18. Regresséo linear simples entre o “Isolamento Social” e o stress parental.

Stress
B Std. Error B p
Isolamento Social 5.151 .498 .690 .000

H13. Os pais/maes com niveis mais elevados de sintomatologia
depressiva e com uma menor percepcdo de competéncia parental
experienciam niveis mais elevados de stress.

Na amostra estudada foi testada uma regressdo entre as subescalas
“Depressdo” e “Sentido de Competéncia” e o stress parental. Os resultados
obtidos (ver Quadro 19) revelam que estas subescalas [R? = .719; Fean=
153.208; p = .000] explicam 71,9% do stress parental, sendo que a variavel
gue mais explica o stress parental ¢ o “Sentido de Competéncia” (8 = .533;
p =.000).

Quadro 19. Regresséo linear multipla entre a “Depressao”, “Sentido de Competéncia” e stress.

Stress
B Std. Error B p
Sentido de Competéncia 4.472 467 .533 .000
Depresséo 2.580 317 453 .000

H14. Os problemas conjugais dos pais contribuem para niveis
mais elevados de stress parental.

Na amostra estudada foi testada uma regressdo entre a subescala
“Relacdo Marido/Mulher” e o stress parental. Os resultados obtidos (ver
Quadro 20) revelam que esta subescala [R? = .486; Fa.118= 113.696; p =
.000] explica 48.6% do stress parental (5 =.701; p =.000).

Quadro 20. Regresséo linear simples entre a “Relagdo Marido/Mulher” e o stress parental.

Stress
B Std. Error B p
Relac&o Marido/Mulher 5.298 497 .701 .000

V - Discusséo

Naturalmente, que o nascimento de um filho é uma experiéncia de
grande alegria, mas a0 mesmo tempo, uma experiéncia que causa medos e
inseguranga na maioria dos pais. Em muitos casos, os pais descrevem um
tempo gestacional mais ou menos tranquilo, cheio de esperanca e de
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curiosidade pela nova vida que vem a caminho (Lopes et al., 2002). No
entanto, quando s&o confrontados com um filho com deficiéncia,
nomeadamente com o diagnostico de Paralisia Cerebral, o dia-a-dia dos pais
sofre algumas mudangas. O facto de estes pais, muitas vezes ndo saberem o
que significa este diagnostico, se sentirem culpados por ndo terem
conseguido ter um filho “normal”, ndo se sentirem capazes de cuidar de uma
crianca com problemas, entre muitos outros sentimentos, leva-os a
vivenciarem uma crise familiar (Marvin & Pianta, 1996; Pimentel &
Menéres, 2003).

Tal como o nascimento de um filho, a relagdo entre pais e filhos é um
processo complexo, sobretudo quando um dos seus membros tem Paralisia
Cerebral. A interaccdo entre pais e filhos é um sistema reciproco, no qual 0s
pais influenciam os filhos, assim como os filhos influenciam os pais
(Sameroff & Chandler, 1975 cit. in Laing et al., 2010). Nas familias com um
filho com Paralisia Cerebral, nem sempre esta interaccdo é tdo linear,
exigindo por parte dos pais mais iniciativa e uma maior frequéncia nas
interaccdes para com a crianga (Laing et al., 2010).

Sendo assim, estes pais estdo desde o nascimento da criangca com
Paralisia Cerebral sob elevados niveis de stress e durante muito mais tempo
(Horton & Wallander, 2001; Schuengel et al., 2009). Mais particularmente,
as maes destas criangas, pois sdo, na maioria dos casos, as principais
responsaveis pelos cuidados de toda a familia e especificamente da crianca
com Paralisia Cerebral (Magill-Evans et al., 2006).

Com certeza que, para estas familias, o recurso a determinados
mecanismos de coping podera reduzir algum stress e auxiliar as interac¢des
entre pais e filhos, principalmente, entre pais e criancas com Paralisia
Cerebral.

Com base na amostra de pais de criangas com Paralisia Cerebral
verificaram-se algumas diferencas entre pais e méaes em relagdo as dindmicas
gue estes estabelecem, mais precisamente, quanto aos niveis de stress
vivenciado e quanto aos mecanismos de coping a que recorrem,
maioritariamente, 0s pais experienciam mais stress e as maes utilizam mais
estratégis de coping.

Durante muitos anos, houve uma tendéncia a excluir o pai da relacéo
pais-filhos, tendo levado a um menor nimero de estudos sobre a relacdo pai-
filhos (Brazelton & Cramer, 1993). No entanto, desde ha muito tempo é
notério um reconhecimento do papel que a figura paterna desempenha no
desenvolvimento da crianca (Palkovitz, 2007). Muitos estudos indicam as
maes como as principais responsaveis pela maioria dos cuidados da crianca
(Magill-Evan et al., 2006). Heaman (1995) efectuou uma comparacao entre
maes e pais e verificou que as maes referem mais sentimentos de exaustéo
nos cuidados da crianca, comparativamente com os pais, pois na maioria dos
casos, sdo as principais responsaveis pelos cuidados diarios da crianca,
estanto mais vulneraveis ao stress. Os pais como passam mais tempo fora de
casa, acabam por sentir menos stress e culpa que as maes (Webster-Stratton,
1990; Wanamaker & Glenwick, 1998). Segundo Cassidy e Shaver (1999)
parece haver uma maior associacdo a sensibilidade na relacdo mae-filho
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comparativamente com a relacdo pai-filho. Deste modo, eram esperados
resultados mais elevados de stress para as maes, dado serem, na maioria dos
casos, as principais responsaveis pelos cuidados a prestar a crianca, estando
mais vulneraveis as condi¢fes geradoras de stress. Porém, obteve-se niveis
mais elevados de stress nos pais, mais particularmente em relacdo as
caracteristicas associadas aos proprios pais. Com base neste resultado,
parece haver, por parte do pai, uma maior preocupagdo quanto as suas
capacidades para lidar e cuidar de um filho com Paralisia Cerebral.
Manifestam, assim, uma maior preocupacdo por ndo se sentirem
suficientemente proximos emocionalmente dos seus filhos, em responder de
forma positiva as interac¢bes da crianca, em conseguir apoiar fisica e
emocionalmente a méde, como também, preocupacdo quanto ao sentirem
isolamento social e quanto a sua saude (fisica), capaz de satisfazer as
exigéncias associadas ao seu papel de pai. Este resultado pode dever-se: a
discrepéncia do nimero de sujeitos entre o grupo das maes (93 sujeitos) e o
grupo dos pais (27 sujeitos); ao facto de que os pais que aceitaram participar
da amostra serem 0s pais mais participativos nos cuidados, sendo também
mais preocupados; ao facto de a mae e o pai terem personalidades diferentes
e como tal interpretarem de forma diferente a realidade, resultando
percepcOes de relevancia diferentes; ao facto de as mées estarem a ser mais
defensivas e receosas, ndo admitindo a existéncia de uma série de problemas
e preocupacdes existentes.

De facto, com alguma frequéncia, os pais de criangas com deficiéncia
gue descrevem niveis elevados de stress, descrevem menos qualidade de
vida em todos os dominios (Arnaud et al., 2008). Segundo Wanamaker e
Glenwick (1998) elevados niveis de stress parental estdo relacionados a
baixos niveis de satisfacdo parental e a elevados niveis de desadaptacdo da
crianca. Deste modo, em algumas familias, elevados niveis de stress podem,
ou ndo, estar directamente relacionados com a deficiéncia da crianga
(Gallagher et al., 1983). Com base no estudo efectuado, verificou-se que
para 0s pais a caracteristica que mais condiciona os niveis de stress é o facto
de se sentirem mais, ou menos, competentes no seu papel de mae/pai. Desta
forma, as caracteristicas referentes a personalidade da crianga e as limitagdes
gue apresenta e as expectativas que os pais tinham face a ela, afectam a
forma como os pais se percepcionam como competentes no cuidar e no
interagir com uma crianga com Paralisia Cerebral. Assim, na medida em que
aumenta o stress por parte dos pais, aumenta também o stress na interaccao
pais-filhos, ou seja, mais afectada ¢ a relacdo dos pais com a crianca. Mais
precisamente e de acordo com Santos (2003), o stress sentido pode estar
associado a caracteristicas que tornam a tarefa de ser pai/méde mais dificil
devido: a incapacidade da crianca se ajustar a sua condi¢do, sentindo-se 0s
pais muitas vezes frustrados nas suas tentativas para desenvolver uma
relacdo com a crianca; a auséncia de reforgo por parte da crianca que pode
afectar o vinculo entre mée/pai e a crianca; as caracteristicas da criancga que,
devido a sua condi¢do, ndo sdo concordantes com as expectativas dos pais; 0
facto de a figura parental ndo ter um sentimento de proximidade emocional
com a criancga, o0 que pode levar a um padrdo de interaccdo muito frio ou por
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uma incapacidade real ou percebida da figura parental para observar e
compreender 0s sentimentos e/ou necessidades da crianca. Deste modo, as
fontes de stress e a potencial disfuncdo na relacdo pais-filhos podem estar
relacionadas com dimensdes do funcionamento da figura parental.

Tal como afirmam alguns autores (e.g. Figueiredo, 2001; Pimentel &
Menéres, 2003) a funcdo parental é directamente influenciada pelas
caracteristicas dos pais, da crianca e pelo contexto sociocultural no qual a
interacgdo ocorre. De acordo com Pereira (1996), os pais com um nivel
etario baixo, que tém uma menor preparacao para a educagdo dos filhos e
menos experiéncia de vida, manifestam maiores niveis de stress face a
deficiéncia. No presente estudo, também eram esperados resultados mais
elevados de stress nos pais mais novos, comparativamente com 0s pais mais
velhos. Com base em Barlow et al. (2007), os pais de criangas com Paralisia
Cerebral correm um maior risco de desenvolver stress psicossocial e
duvidam das suas proprias capacidades para responder a exigéncia dos
cuidados dos seus filhos. Todavia, com base na amostra, verificaram-se
niveis de stress semelhantes entre pais mais novos e pais mais velhos, sendo
ligeiramente mais elevados para os pais com idade acima dos 35 anos,
embora ndo sendo significativa esta diferenga.

Outro aspecto que importa estudar € a influéncia do estatuto
socioecondmico das familias. Para Arnaud et al. (2008) os determinantes
socioecondmicos estdo pouco associados a qualidade de vida. Os pais de
elevada escolaridade tendem a ter elevadas expectativas para com 0s seus
filhos e a diferenca entre as expectativas e a realidade influenciam
negativamente a avaliacdo da qualidade de vida dos filhos. Pela descricdo
dos pais no estudo efectuado com a nossa amostra, verificou-se que existe
uma relagéo estatisticamente significativa entre o nivel socioecondmico e 0s
niveis de stress parental, no sentido em que niveis mais mais baixos
experienciam niveis mais elevados de stress parental. De acordo com King
et al. (1999), algumas familias estdo mais vulneraveis ao stress levando a um
detrimento do seu bem-estar da salde fisica e psicoldgica, afectando o
funcionamento familiar.

Em relacdo ao estado civil dos pais, eram esperados niveis mais
elevados de stress parental nos pais solteiros, comparativamente com o0s pais
gue tém uma relacdo (que estdo casados ou em unido de facto). No entanto,
ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos. Deste modo, verifica-se que, para a amostra estudada, o estado civil
ndo é um factor que influencie muito os niveis de stress parental.

Conforme afirma Lee et al. (2007), as mées de criancas com Paralisia
Cerebral experienciam muitos sintomas depressivos. O facto de os pais
estarem sujeitos a maiores exigéncias devido a situacdo de terem um filho
com Paralisia Cerebral, leva a que experienciem maiores niveis de stress,
afectando-os a nivel emocional (Marques, 1998; Lee et al., 2007). Guralnick
(1997) refere que a depressao é uma fonte de stress suficientemente grande
para que os padrfes de interacgdo pais-filhos sejam afectados. Muitos pais
descrevem  sentir-se  deprimidos (ndo  necessariamente  depressdo
clinicamente significativa), tristes, culpados, insatisfeitos consigo proprios e
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com as circunstancias da vida. De uma forma geral, sentem dificuldade em
mobilizar energias fisicas e psiquicas necessarias para satisfazer as
responsabilidades associadas ao seu papel de mée/pai (Santos, 2003). Tal
como era esperado, os resultados obtidos demonstraram haver uma relacéo
entre o stress parental, os sentimentos depressivos e 0 sentido de
competéncia. Contudo, para os pais da amostra é o facto de se sentirem mais
ou menos competentes no seu papel parental que influencia mais os niveis de
stress. No entanto, importa ter em conta, segundo Laing et al. (2010), que a
depressdo materna deve ser considerada como uma possivel contribuicdo
para a existéncia de problemas na interacgdo entre mde-filho em criancas
com deficiéncia.

A luz dos resultados de grande parte das investigacdes feitas nesta
area, o stress parental é, assim, mais elevado nas familias com criangas com
necessidades especiais do que nas familias com criangas sem problemas (e.g.
Britner et al., 2003; Skok et al., 2006). Neste contexto, a relagdo conjugal,
com o nascimento de um filho com Paralisia Cerebral, passa a ser mais
afectada devido aos niveis de stress a que 0s pais estdo sujeitos (Pimentel &
Menéres, 2003). Todavia, este facto ndo significa estar directamente
associado ao aumento da incidéncia de divorcios nestas familias (Sabbeth &
Leventhal, 1984). Para Kazak e Marvin (1984), os efeitos do stress parental
manifestam-se mais na parentalidade do que na relagdo conjugal. Com base
nos resultados obtidos neste estudo, verifica-se que, hd uma relacdo entre os
niveis de stress parental e a relacdo conjugal, mais particularmente, os pais
que experienciam stress na relacdo conjugal experienciam niveis elevados de
stress parental. De acordo com Santos (2003) estes resultados podem revelar
gue os pais sentem falta de apoio activo e emocional da outra figura parental,
principalmente na &rea da educagdo. Em muitos casos, a relagdo entre a mae
e 0 pai esta, habitualmente, percepcionada como negativa e a falta de apoio
matuo na area do cuidado a crianca, pode levar a uma relagdo disfuncional
entre o casal. Deste modo, é importante realcar que o0 apoio do outro conjuge
tem um papel relevante na moderacdo do stress parental do outro pai/mée.
Segundo alguns autores (e.g. Gallagher et al., 1983; Singer et al., 1996) um
ambiente familiar com um elevado suporte do pai esta relacionado com uma
parentalidade mais positiva e baixos niveis de stress por parte da mae.

Embora a Paralisia Cerebral tenha um impacto significante na familia
e 0 nascimento e os cuidados continuados de uma crianga com esta
perturbacdo neurodesenvolvimental provocarem stress para muitas familias,
algumas destas familias tém fortes estratégias de coping e outras precisam de
muito mais suporte para promover a adaptacdo da familia (Lin, 2000). De
uma maneira geral, o que é especialmente importante é que a familia se
consiga adaptar ao desenvolvimento da crianca ou consiga encontrar
alternativas as tarefas ou objectivos do desenvolvimento comum (Britner et
al., 2003). Heaman (1995) realizou um estudo para descrever o stress
percebido e as estratégias de coping dos pais que tém uma criangca com
deficiéncias no desenvolvimento e examinou semelhancas e diferencas entre
maes e pais na percepcdo de stress e estratégias de coping. Na maioria dos
casos, sdo as maes que tém maior preocupacdo com os cuidados de saude e
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necessidades fisicas da crianga, enquanto os pais estdo mais preocupados
com as despesas da criangca. Como era esperado, no presente estudo,
verificou-se que as mées recorrem mais aos mecanismos de coping do que 0s
pais. Mais precisamente, verificou-se uma relacdo estatisticamente
significativa no recurso ao apoio espiritual, a capacidade de redefinir
situacBes causadoras de stress e a capacidade de lidar com o préprio stress.

Muitas familias com criangas com Paralisia Cerebral, devido as
condigdes dos filhos, encontram-se socialmente isoladas dos seus pares,
familiares e outros sistemas de apoio emocional (Santos, 2003). Deste modo,
eram esperados niveis mais elevados de stress, quanto mais isolados
socialmente estivessem 0s pais € quanto menos recorressem aos mecanismos
de coping. Com base nos resultados, ao contrario do que era esperado, ndo se
verificou uma relagdo estatisticamente significativa entre o isolamento social
e a utilizacdo dos mecanismos de coping. No entanto, verificou-se que parte
do stress parental se deve ao isolamento social. De acordo com Barlow et al.
(2007), os pais de criangas com Paralisia Cerebral estdo mais vulneraveis a
desenvolver stress psicossocial.

Segundo Pereira (1996), um estatuto socioeconémico elevado (maior
rendimento, nivel de educacdo/instru¢cdo dos membros da familia e o nivel
social resultante de um salério mais elevado) permite a existéncia de um
maior nimero de recursos para enfrentar a deficiéncia, na medida em que
dispGe de maior capacidade para pagar servi¢os e custear um nivel mais
elevado de educagdo. Contudo, apenas o estatuto ndo garante melhores
competéncias. De acordo com o autor, a maioria das familias de estatuto
socioecondmico mais baixo sdo constituidas por mais elementos, pelo que
podem possuir uma rede de recursos mais extensa. Assim, consoante o nivel
socioecondmico das familias espera-se que recorram mais ou mMenos aos
mecanismos de coping. Mais precisamente, segundo os dados obtidos neste
estudo, quanto mais elevado for o nivel socioeconémico das familias, menos
recorrem a mecanismos de coping.

Wanamaker e Glenwick (1998) afirmam que para as maes apenas 0
acreditar na sua capacidade de ser mde é um significante preditor da
percepcdo materna do ajustamento da crianca. Landy et al. (1983) notaram
gue, comparativamente com as mées adultas, as maes adolescentes
interagem menos adequadamente com os seus filhos a nivel verbal. Além
disso, as maes adolescentes vivenciam elevados niveis de frustracdo nas suas
interaccBes com a crianca. Estas mdes muitas vezes tém expectativas
irrealistas acerca do desenvolvimento de uma crianca e demonstram ter
pouca tolerancia. No estudo realizado, era esperado que 0s pais mais novos
recorressem mais aos mecanismos de coping, comparativamente com os pais
mais velhos e, tal como se verificou para o stress parental, ndo se verifica
uma relacdo estatisticamente significativa entre a idade dos pais e a
utilizagdo dos mecanismos de coping.

Para Holditch-Davis et al. (1999) a influéncia mais importante na
interaccdo mée-filho é a idade da crianga. O stress parental pode ser mais
elevado e mais vinculado a natureza da deficiéncia, depois do periodo pré-
escolar, devido as mudancas na rotina dos cuidados diarios ou devido a
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outras influéncias (Orr et al., 1993). Deste modo, eram esperados niveis
mais elevados de stress nos pais de criancas mais velhas (de niveis de
escolaridade superiores a Pré-primaria). Contudo, os resultados obtidos
revelaram ndo haver uma relagéo estatisticamente significativa entre o stress
parental e a idade da criangca. No entanto, os resultados tendem a ser de
acordo com o esperado.

Segundo Tervo et al. (2006), o género da crianga constitui um factor
de risco, na medida em que o0s pais reportam as raparigas como estando
sujeitas a niveis de sofrimento mais elevados que os rapazes. Assim, foi feito
um estudo para comparar niveis de stress parental conforme o sexo da
crianca, tendo-se obtido uma relagdo estatisticamente significativa. Desta
forma, elevados niveis de stress parental estdo relacionados com os pais
terem um filho do género feminino e niveis mais baixos de stress parental ao
facto de os pais terem um filho do sexo masculino.

De acordo com Barlow et al. (2007) os pais de criangas com Paralisia
Cerebral estdo mais vulneraveis a desenvolver stress psicossocial. Este autor
sugere a avaliacdo cognitiva da situacdo e 0s mecanismos de coping como
possiveis mediadores no processo de stress. Com base nos resultados obtidos
na amostra estudada, ndo se verifica uma relacdo estatisticamente
significativa entre os niveis de stress parental e 0s mecanismos de coping.
No entanto, importa referir que existe uma relacdo estatisticamente
significativa entre os niveis de stress e a capacidade de iniciativa da familia.
Mais particularmente, os pais quando perante o stress adoptam uma atitude
passiva quando ndo se sentem capazes de lidar com o proprio stress. Deste
modo, quanto mais activos forem os pais a resolverem o0s problemas,
menores serao 0s niveis de stress experienciados.

Os resultados apresentados nesta investigagdo convergem
demonstrando a importancia de uma boa interaccdo entre os pais e os filhos
com Paralisia Cerebral, nomeadamente com baixos niveis de stress parental
e com mecanismos de coping capazes de ajudar as familias a resolverem os
seus problemas, diminuindo os niveis de stress. O facto de estas familias
estarem mais vulneraveis ao stress faz diminuir a frequéncia e a qualidade
das interagdes entre pais e filhos com Paralisia Cerebral, afectando ndo s6 o
desenvolvimento da criangca mas os proprios pais (por exemplo, a nivel da
sua saude, equilibrio emocional, conjugal) e toda a restante familia
(principalmente os irméaos).

Todavia, apesar da proficuidade dos resultados encontrados, esta
investigacdo contém algumas limitacbes que devem ser consideradas na
interpretacdo destes resultados. Em primeiro lugar, este estudo ndo permite
relacdes de causalidade (Field, 2009). Em segundo lugar, apesar do tamanho
da amostra (N=120) ser satisfatorio, existe uma acentuada discrepancia de
namero entre os sujeitos femininos (mé&es) e sujeitos masculinos (pais). Em
terceiro lugar, o facto de a amostra possuir apenas pais de criangas com
Paralisia Cerebral, 0 que ndo permitiu a comparagdo com pais de criancas
sem deficiéncia. Em quarto lugar, o facto de ndo terem sido estudadas as
diferencas da severidade da Paralisia Cerebral na interaccdo com os pais,
nomeadamente a sua influéncia nos niveis de stress parental e no uso de

Relagbes entre pais e filhos com Paralisia Cerebral:
Stress parental experienciado e mecanismos de coping utilizados.
Catarina Penacho Cordeiro (e-mail:catarina_cordeiro88@hotmail.com) 2012



46

mecanismos de coping. Em quinto lugar, ndo foram estudados os pais com
filhos com mais de 12 anos. Por fim, ndo foi possivel estudar a influéncia do
namero de filhos nos niveis de stress parental e no uso de mecanismos de
coping, devido ha auséncia de dados.

Considera-se que todos os resultados que se tem obtido nos diferentes
estudos realizados, no seu conjunto, indicam ser importante uma intervencao
a nivel parental, a nivel familiar e a nivel conjugal. No entanto, o que é
importante para todos os sistemas é uma intervencdo que inclua o
desenvolvimento de competéncias que permitam o melhor ajustamento de
toda a familia ao diagnostico de Paralisia Cerebral.

Muitos pais referem a escassez de informacdo quando é feito o
diagnostico ao filho. Os pais que experienciam esta situacdo necessitam de
informagéo, ndo apenas do que significa ter um filho com Paralisia Cerebral,
mas também acerca da forma como devem interagir com ele. Deste modo,
seria oportuno o desenvolvimento de programas de intervengéo parental com
estratégias praticas para as familias (por exemplo, como lidar com ele em
publico, como torna-lo mais independente), consultas clinicas, workshops,
conferéncias e grupos de apoio. E igualmente importante, ajudar os pais a
resolverem sentimentos negativos associados a noticia de ter um filho com o
diagndstico de Paralisia Cerebral.

Como se pode encontrar na pesquisa bibliografica efectuada, as maes
sdo, na maioria dos casos, as principais responsaveis pelos cuidados da
crianca (muitas vezes colocando o pai hum plano a parte), facto este que
torna necessario o desenvolvimento de programas que estimulem a
interacgdo entre o pai e a crianga com Paralisia Cerebral.

Por outro lado, é importante uma constante preocupagdo para uma
maior integragdo destas criangas na nossa sociedade, ndo so nas escolas, mas
também em outras instituicdes do dia-a-dia em comunidade, nas tarefas
diarias da familia e da comunidade (por exemplo, levar a crianca as compras,
a praia, ao parque, as festas da localidade, aos grupos paroquiais, grupos
desportivos). E importante que os programas de intervencdo incentivem a
integracdo na sociedade destas criancas e de toda a sua familia, evitando que
se sintam socialmente isoladas. Para isso, € necessario haver um maior apoio
social para com estas familias.

Em préximas investigagdes podera ser importante efectuar um estudo
de natureza longitudinal, em que se avaliam os pais de criancas com
Paralisia Cerebral ao longo das varias etapas do desenvolvimento, quer da
crianca, quer da familia. Este estudo podera fornecer uma melhor ilustracéo
sobre o impacto e a adaptacéo ao diagnostico na dinamica familiar, ao longo
do desenvolvimento da crianca. Outro aspecto que podera ser explorado é a
influéncia nesta adaptacdo do tipo de Paralisia Cerebral da crianga. Mais
precisamente, consoante o nivel de limitacdo da crianca, a dinamica familiar
ird ser mais ou menos afectada.

A constituicdo de uma amostra maior de pais do sexo masculino
poderd ser importante para ultrapassar algumas limitacGes relativas a
constituicdo de sub-grupos.

Devo ainda chamar a atencdo para o facto de com o aumento dos
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cuidados neonatais, houve um aumento de criangcas prematuras
sobreviventes. No entanto hd uma grande percentagem destas criangas que
mais tarde é diagnosticada como tendo Paralisia Cerebral. Como se verifica,
h& custos da evolugdo da ciéncia para cada uma destas familias. Importa
assim, salientar a importancia de estudos futuros no sentido de melhor se
conhecer e comprender as implicacBes do diagnostico de Paralisia Cerebral,
com vista a um melhor auxilio e intervencdo, quer para as criangas com esta
perturbacdo neurodesenvolvimental, quer para com as suas familias.

VI - Conclusbes

O corrente trabalho, cujo tema genérico é a interac¢do entre pais e
filhos, em familias onde existe pelo menos um filho com Paralisia Cerebral,
tem como objectivo principal estudar o stress e 0s mecanismos de coping
nestas familias; mais concretamente, pretende descrever o impacto do
nascimento dum filho com Paralisia Cerebral na dindmica da familia,
manifestado no stress experienciado e no uso de mecanismos de coping que
utilizam para lidar com este stress.

Deste modo, perceber os factores que influenciam a qualidade da
interacgdo entre os pais e os filhos com Paralisia Cerebral traz informagéo
essencial para o desenvolvimento de intervengfes com esses pais e essas
criancas. Os resultados obtidos, através dos estudos realizados, mostraram
gue niveis elevados de stress parental sdo experienciados maioritariamente
por pais: do género masculino, de baixo nivel socioeconémico, com filhos
com Paralisia Cerebral do sexo feminino, com dificuldade em aceitar e
vincular-se a filhos que apresentam caracteristicas consideradas dificeis,
com sintomatologia depressiva e fraco sentido de competéncia, que sentem
algum isolamento social e tém problemas na relagcdo conjugal. Em relacdo
aos mecanismos de coping, as familias com criangas com Paralisia Cerebral
que mais recorrem a estes sdo: maes, de nivel socioecondémico baixo, que
procuram suporte espiritual, conseguem reavaliar as situagdes de stress de
modo a torna-las possiveis de resolucdo ou tomam uma atitude passiva
perante o stress.

Com base nos estudos efectuados, nota-se, por parte dos pais, uma
maior preocupacdo quanto as suas capacidades para lidar e cuidar de um
filho com Paralisia Cerebral. Manifestam uma maior preocupacao por ndo se
sentirem suficientemente proximo emocionalmente do seu filho, por
responder de forma positiva as interacgdes da crianga, por conseguir apoiar
fisica e emocionalmente a mée. Revelam, ainda, preocupacdo quanto ao seu
isolamento social e quanto a sua saude (fisica), capaz de satisfazer as
exigéncias associadas ao seu papel de pai. Neste sentido, para os pais, a
caracteristica que mais condiciona os niveis de stress é o facto de se
sentirem mais ou menos competentes no seu papel de mée/pai. Sendo assim,
as caracteristicas referentes a personalidade da crianca e as expectativas que
0s pais tinham face a ela, afectam a forma como 0s pais se percepcionam
como competentes no cuidado e no padrdo de interaccdo com o seu filho.
Assim, na medida em que aumenta o stress por parte dos pais aumenta
também o stress na interaccdo pais-filhos, ou seja, mais afectada é a relagédo
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dos pais com a crianga.

Tal como era esperado, os resultados obtidos demonstraram haver
uma relacdo entre o stress parental, sentimentos depressivos e sentido de
competéncia. Embora aos sentimentos depressivos contribuam para o stress
parental, como indicam outros resultados, também neste estudo, para os pais
da amostra, é o facto de se sentirem mais ou menos competentes no seu
papel parental que influencia mais os niveis de stress.

Apesar de ndo haver, na amostra estudada, uma relagéo entre o stress
parental e a utilizacdo de mecanismos de coping, encontrou-se uma relacao
entre o stress e a avaliacdo que os pais fazem das suas capacidades para lidar
com as dificuldades, ou seja, quanto mais passivos perante os problemas
mais stress experienciam.

Tal como para o stress parental, foi estudado uma comparagéo entre
pais e maes em relacdo ao uso de mecanismos de coping. Como era
esperado, verificou-se que as maes recorrem mais aos mecanismos de coping
do que os pais. Mais precisamente, verificou-se que usam mais o0 recurso ao
apoio espiritual, a capacidade de redefinir situagdes causadoras de stress e a
avaliagdo da sua capacidade de lidar com os problemas.

Concluindo, este trabalho contribuiu para uma melhor compreenséo
da dindmica familiar, quando estamos perante uma familia com um filho
com Paralisia Cerebral. Os resultados encontrados demonstram que, de
facto, a interaccdo entre pais e filhos com Paralisia Cerebral € afectada por
elevados niveis de stress parental a que estes pais estdo sujeitos. No entanto,
é importante perceber quais séo os factores que influenciam a aceitagdo da
perturbacdo do filho por parte dos pais para, no futuro, poder ser feita uma
melhor intervencdo. E de referir que neste processo é de suma importancia o
estabelecimento de um bom diagnostico para uma melhor aceitagdo e
adaptacdo a deficiéncia.
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