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Qualidade de Vida de Pais-Cuidadores de Criancas e Adolescentes
com Paralisia Cerebral: Que Variaveis a Influenciam?

Resumo: Apesar do reconhecimento de que a qualidade de vida de
pais-cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral é afetada
pelos cuidados que o filho exige (Romeo et al., 2010; Santos, Biancardi,
Guare, & Jardim, 2010), é escassa a investigacao sobre os determinantes que
se encontram associados a essa perda da qualidade de vida (Mauricio, 2013).
O presente estudo tem como principal objetivo identificar carateristicas
sociodemograficas (sexo, idade, estado civil, nimero de filhos e nivel
socioecondmico), individuais (resiliéncia e stress parental) e familiares
(funcionamento familiar) que influenciam cada um dos dominios (Fisico,
Psicoldgico, Relagbes Sociais e Ambiente) da qualidade de vida (avaliados
através do WHOQOL-BREF) de pais-cuidadores de criangas e adolescentes
com paralisia cerebral. O protocolo de investigacdo foi aplicado a uma
amostra de 176 sujeitos, constituida por 149 maes e 27 pais, com idades
compreendidas entre 0s 24 e os 75 anos (M = 41.85; DP = 8.915). De um
modo geral, os resultados revelaram a influéncia do distress parental e dos
recursos familiares em todos os dominios da qualidade de vida. A influéncia
do nivel socioeconémico e das dificuldades familiares foi verificada em trés
desses dominios. Ao constatar a existéncia de um conjunto de varidveis
associadas aos diversos dominios da qualidade de vida destes pais-cuidadores,
este estudo contribui para o conhecimento nesta area, permitindo sugerir

implicagdes clinicas e futuras linhas de investigag&o.

Palavras-chave: Pais-Cuidadores; criancas/adolescentes; paralisia cerebral;
qualidade de vida.



Quality of Life of Parent Carers of Children and Adolescents with
Cerebral Palsy: Which Variables Influence It?

Abstract: Despite the recognition that the quality of life of parent
carers of children and adolescents with cerebral palsy is affected by the care
that the child requires (Romeo et al., 2010; Santos, Biancardi, Guare, &
Jardim, 2010), there is little research on the determinants associated with this
loss of quality of life (Mauricio, 2013). The present study has as its main
objective to identify sociodemographic (gender, age, marital status, number
of children and socioeconomic level), individual (resilience and parental
stress) and family characteristics (family functioning) that influence each of
the domains (Physical, Psychological, Social Relations and Environment) of
quality of life (assessed through the WHOQOL-BREF) of parent carers of
children and adolescents with cerebral palsy. The research protocol was
applied to a sample of 176 subjects, consisting of 149 mothers and 27 fathers,
aged between 24 and 75 years (M = 41.85; SD = 8.915). Overall, the results
revealed the influence of parental distress and family resources in all domains
of quality of life. The influence of socioeconomic status and family difficulties
was verified in three of these domains. Finding the existence of a set of
variables associated with the different domains of quality of life of these
parent carers, this study contributes to the knowledge in this area, allowing to

suggest clinical implications and future research lines.

Key Words: Parent carers; children/adolescents; cerebral palsy; quality of
life.
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Introducao

Embora a paralisia cerebral seja uma condi¢do crdnica bastante
frequente na infancia, apresentando uma tendéncia de aumento de prevaléncia
ao longo das ultimas décadas (Davis et al., 2009; Vargus-Adams, 2005;
Viehweger et al., 2008), a sua definicdo € debatida ha mais de 150 anos na
comunidade cientifica (Morris, 2007), sendo ainda hoje dificil defini-la com
precisdo (Kavcic & Vodusek, 2005). Desde a década de 80 que a paralisia
cerebral passou a ser compreendida como uma condicdo heterogénea que
abrange um grupo de perturbacfes motoras ndo progressivas, mas
frequentemente variaveis, decorrentes de lesdes ou anomalias no cérebro que
surgem nas fases iniciais de desenvolvimento (Mutch, Alberman, Hagberg,
Kodama, & Perat, 1992). No inicio do século XXI, uma equipa de
investigadores da Surveillance Cerebral Palsy in Europe (SCPE) aponta para
a existéncia de cinco elementos-chave que devem ser incluidos na definicéo
de paralisia cerebral, nomeadamente: (1) o facto de se tratar de um termo
“guarda-chuva”, agrupando uma série de significagdes numa Unica categoria;
(2) a natureza permanente, mas ndo imutavel da paralisia cerebral; (3) a
relagdo com uma perturbacdo do movimento e/ou da postura e da fungédo
motora; (4) a origem numa lesdo/anomalia ndo progressiva; (5) a ocorréncia
desta lesdo/anomalia no cérebro em crescimento (SCPE, 2000).

Diagnosticada no periodo fetal, neonatal ou na primeira infancia, e
persistindo ao longo da vida, a paralisia cerebral é considerada uma condicao
cronica pediatrica (Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Entende-se por
condicdo cronica pediatrica qualquer doenga com duragdo superior a trés
meses, que podera ou nao ter possibilidade de cura, e que impde limitagdes
significativas ao dia-a-dia da crianca, requerendo cuidados que ultrapassam
os de uma crianga saudavel da mesma idade (van der Lee, Mokkink,
Grootenhuis, Heymans, & Offringa, 2007).

Pais de criangas e adolescentes com paralisia cerebral sdo confrontados
com um conjunto de desafios, dos quais constituem exemplos: (1) reajustar os
seus planos e expetativas face as restricGes impostas; (2) lidar com os servi¢os
de satde, médicos e técnicos; (3) assumir um papel central no auxilio prestado
a crianga; (4) lidar com as alteracbes produzidas no sistema familiar

(Bradford, 1997). Deste modo, torna-se possivel afirmar que, pelas exigéncias
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que acarreta, 0 desgaste relacionado com esta condigdo crénica pediatrica
afeta ndo apenas o portador, como também os elementos do sistema familiar
que lhe prestam o apoio de que necessita (Mauricio, 2013).

Segundo Mauricio (2013), o interesse acerca da qualidade de vida de
cuidadores é bastante recente, verificando-se uma escassez de estudos
referentes as consequéncias ou efeitos patentes na vida de cuidadores
familiares. E certo que a maioria das investigacBes menciona um risco
aumentado de uma qualidade de vida e salide mental deterioradas (Romeo et
al., 2010; Santos et al., 2010), no entanto, pouco se sabe sobre as variaveis
que influenciam a qualidade de vida de cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com paralisia cerebral (Mauricio, 2013), justificando-se, assim,
a pertinéncia do presente estudo.

Neste sentido, esta investigacdo tem como principal propdsito
identificar determinantes sociodemograficos, individuais e familiares da
qualidade de vida de pais-cuidadores de criancas e adolescentes' com paralisia
cerebral. Através deste estudo, procura-se contribuir para a compreensao da
gualidade de vida de pais-cuidadores e para o desenvolvimento de acdes

interventivas que beneficiem a vida destes cuidadores.

| - Enquadramento Concetual

1.1. Cuidador e Prestacdo de Cuidados: Os Cuidadores Informais

Cuidar é um ato inerente a condi¢do humana (Leite, 2006), podendo ser
considerado a assisténcia a alguém com necessidade (Sousa, Figueiredo, &
Cerqueira, 2006). Segundo Sousa e colaboradores (2006), trata-se de uma
atividade complexa, que compreende dimensdes psicoldgicas, éticas, sociais,
demogréficas, clinicas, técnicas e comunitarias, que suplantam o carater
meramente assistencial.

E possivel identificar na literatura diversas definicdes quando nos
reportamos ao conceito de cuidador. De um modo geral, o cuidador é aquele
gue assume responsabilidades sobre um recetor de cuidados incapaz de

desempenhar diversas obrigacGes proprias das relagfes interpessoais

! Por uma questdo de parcimonia, ao longo do trabalho recorre-se ao termo
criangas para designar criangas e adolescentes. Sempre que for relevante, sera feita a
distin¢do entre os dois grupos etarios.
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(Gongalves-Pereira & Mateos, 2006), proporcionando suporte fisico,
psicoldgico e auxilio prético, quando necessario. Pretende-se, assim, colmatar
a incapacidade funcional, temporéria ou definitiva, de um individuo (Cassales
& Schroeder, 2012, citado em Coutinho, 2015). Dito de outro modo, 0
cuidador pode ser caraterizado como toda a pessoa que assume como fungéo
a assisténcia a um outro individuo que, por motivos tipologicamente
diferenciados, foi atingido por uma incapacidade, de grau variavel, que nao
Ihe permite cumprir, sem o recurso a outro(s), todos 0s atos necessarios a sua
existéncia, enquanto ser humano (Oliveira, Queirds, & Guerra, 2007).

Os cuidadores informais sdo frequentemente os familiares, amigos,
vizinhos ou outros, responsaveis pela organizacdo ou assisténcia e
fornecimento de cuidados ao individuo que deles necessita (Braithwaite,
2000). Ao contrario dos cuidadores formais (que prestam assisténcia no
ambito da sua profissao), os cuidadores informais nao recebem qualquer tipo
de remuneracdo pelos servicos levados a cabo, tratando-se, assim, de uma
prestacdo direta do apoio necessario as atividades de vida diaria da pessoa
dependente (Figueiredo, 2007), executada, preferencialmente, no domicilio
(Saraiva, 2011). Importa mencionar que, em Portugal, tem vindo a ser
discutido o estatuto do cuidador informal, tendo o Parlamento recentemente
aprovado por unanimidade, em votacao final global, o texto de substituicdo da
comissdo de Trabalho e Seguranca Social que define medidas de apoio ao
cuidador informal, resultante de uma proposta de lei e de contributos de
diversos partidos (Assembleia da Republica, 2019). O documento aprovado
junta diversas medidas, passando a reconhecer a existéncia dos cuidadores
informais e definindo, entre outros aspetos, um subsidio de apoio aos mesmos,
0 seu descanso e medidas especificas relativamente a carreira contributiva dos
cuidadores (Assembleia da Republica, 2019). A lei terd ainda de ser
promulgada pelo Presidente da Republica e o subsidio de apoio, ou 0 modo
como se realiza o requerimento para beneficiar desse estatuto, terd de ser
regulamentado em breve pelo Governo (Assembleia da Republica, 2019).

A funcdo de cuidar encontra-se vinculada, de forma intima, & familia,
sistema que, desde sempre, é reconhecido como o principal contexto para a
promogdo e manutencao da independéncia e satde dos seus membros, sendo
considerada a primordial emissora de cuidados em situacGes de dependéncia

(Lage, 2005). O sistema familiar constitui o recurso mais acessivel a prestacao
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de suporte, 0 que pode dever-se, em determinadas ocasides, a inexisténcia ou
escassez de servigos que se encontrem organizados para esse efeito. Assim
sendo, o auxilio prestado por um elemento da familia ao individuo que dele
necessita constitui, na maioria das vezes, a base da sua assisténcia (Nogueira,
2003).

No caso de criangas, 0s cuidados sdo frequentemente levados a cabo
por um dos pais (Souza, Wegner, & Gorini, 2007), com destaque para a figura
materna que, na maior parte das vezes, se incumbe da atividade geralmente
sozinha (Karsch, 2003). Ainda assim, em diversos casos, a funcéo de cuidar
pode ser desempenhada pela avé (Raina et al., 2005). Segundo Sharma,
Chakrabarti e Grover (2016), a discrepancia de sexo relativamente a prestacao
de cuidados deve-se a tendéncia da sociedade para reconhecer os cuidadores
enguanto individuos do sexo feminino que possuem a capacidade de cuidar
daqueles que amam sem desconfortos fisicos. Esta disparidade entre 0 sexo
dos cuidadores na vivéncia da parentalidade podera estar associada ao facto
de as mulheres estarem designadas para lidar com as atividades de cuidado,
gue lhes sdo ensinadas dentro do sistema familiar, ao longo das geracdes
(Wegner & Pedro, 2010). Assim sendo, é possivel afirmar que as mulheres
constituem a maioria dos cuidadores; todavia, convém mencionar que a
propor¢do de homens que assumem a presente fungdo parece registar um
incremento (Sharma et al., 2016).

Em suma, os pais sdo reconhecidos como as principais figuras de
vinculacdo da crianca, sendo responsaveis pela prestacdo de cuidados
essenciais & sua sobrevivéncia e desenvolvimento. Sdo as figuras parentais
gue habitualmente garantem a sua prote¢do e seguranc¢a, sendo, a0 mesmo
tempo, fonte de conforto e apoio em situacdes de stress (Bowlby, 1969). Ao
longo do seu desenvolvimento, a crianga necessita dos cuidados dos pais
(Schulz & Tompkins, 2010). Contudo, a vulnerabilidade e a dependéncia
decorrente da condicdo crdnica pediatrica traduzem-se no aumento da
responsabilidade dos pais enquanto protetores do bem-estar do seu filho
(Dixon-Woods, Young, & Heney, 2002). Mais do que a adogdo de um novo
papel, ser cuidador informal da crianga com paralisia cerebral envolve o
incremento do papel de pai/mée (Dixon-Woods et al., 2002). A sobreposicdo
entre o papel de pai/méae e o papel de cuidador informal, que carateriza o

contexto das condicOes crdnicas pediatricas, no geral, e da paralisia cerebral,

Qualidade de Vida de Pais-Cuidadores de Criangas e Adolescentes com Paralisia
Cerebral: Que Variaveis a Influenciam?
Fabio André Ferraz Fernandes (e-mail: fernandesfabio646@gmail.com) 2019



em particular, justificou a escolha da expresséo pais-cuidadores neste projeto
de investigacdo e para nos referirmos aos pais de criangas com paralisia

cerebral, salientando desta forma a intensificagéo do seu papel parental.

1.2. Paralisia Cerebral: Da Crise a Adaptacao

Durante a sua evolucdo, o sistema familiar encontra-se exposto a
diversas crises, previsiveis, quando relacionadas com as etapas do ciclo vital,
ou imprevisiveis, quando nos reportamos a fontes de stress acidentais (Relvas,
2000). Ambos os tipos de crise podem afetar a estrutura e o padrdo habitual
de funcionamento da familia, originando, assim, uma transformacdo do
modelo relacional existente (Alarcdo, 2002). A crise emerge quando a
natureza e/ou o nimero de exigéncias supera as capacidades da familia,
provocando um desequilibrio, tal como é teorizado no modelo Family
Adjustment and Adaptation Response (FAAR; McCubbin & Patterson, 1983).

O nascimento de um filho constitui uma crise esperada (Minuchin,
1979). Quando esse filho apresenta paralisia cerebral, encontramo-nos na
presencga de uma crise inesperada, pelo que a familia sofre alteragfes no seu
dinamismo interno (Rizzo, 2001). Deste modo, o funcionamento familiar é
modificado devido a emergéncia de uma condicdo especial de um dos
elementos do sistema (Lefévre, 1985; Rolland, 1995), surgindo mudancas que
ocorrem de forma repentina e que sdo geradoras de conflitos e alteracdes
bruscas na rotina da familia, 0 que a incita a procurar respostas a diversas
questdes (Rizzo, 2001). Segundo Rizzo (2001), o choque inicial da, a pouco e
pouco, lugar a tristeza, o que favorece um processo de luto face a perda do
“filho normal” que era idealizado. Todavia, e simultaneamente ao decurso
desse processo, existe um bebé real que necessita de cuidados, o que “obriga”
a que o luto mencionado se transforme, tendo em vista a adaptacdo a nova
situacdo (Rizzo, 2001). E o equilibrio entre as exigéncias familiares e as
capacidades da familia, em interacdo com os significados familiares, que
conduzird a um nivel de ajustamento familiar e de adaptagdo (McCubbin &
Patterson, 1983). Dito de outro modo, 0 bom “encaixe” entre as exigéncias
psicossociais da condigdo cronica e o estilo de funcionamento familiar e os
seus recursos é o determinante primario do éxito ou fracasso deste processo
adaptativo (Rolland, 1994).
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1.3. Qualidade de Vida de Pais-Cuidadores de Criangas e Adolescentes
com Paralisia Cerebral

Segundo Kluthcovsky e Takayanagui (2007), a qualidade de vida tem
sido alvo de estudos a partir de diferentes pontos de vista, tais como satisfacéo,
felicidade, liberdade e realizacdo pessoal, percecdo de bem-estar e acesso a
eventos culturais e ao lazer. Embora ndo exista um consenso no que diz
respeito a sua defini¢do (Kluthcovsky & Takayanagui, 2007), a Organiza¢do
Mundial de Satde (OMS) carateriza a qualidade de vida como a “percecédo do
individuo sobre a sua posi¢cdo na vida, dentro do contexto dos sistemas de
cultura e valores nos quais estd inserido e em relacdo aos seus objetivos,
expetativas, padrfes e preocupacdes” (The WHOQOL Group, 1994, p. 28).
Entre as dimensdes consideradas nesta definicdo, salientam-se: a
subjetividade, a multidimensionalidade (que abrange as dimensdes fisica,
psicologica e social), a bipolaridade (com a presenca de aspetos de cariz
positivo e negativo) e, finalmente, a mutabilidade (envolvendo mudangas no
que concerne & percecdo da propria qualidade de vida em funcéo do tempo,
local e contexto cultural em que o0s sujeitos se encontram inseridos)
(Kluthcovsky & Takayanagui, 2007). Podemos afirmar que a varidvel em
questdo é influenciada pela salde fisica, estado psicologico, nivel de
independéncia, relagcfes sociais e meio ambiente (Seidl & Zannon, 2004; The
WHOQOL Group, 1995).

Segundo Brehaut e colaboradores (2004), apesar de ao longo dos anos
a atencdo dada a qualidade de vida de criangas com paralisia cerebral ter
aumentado, tem sido dada pouca atengdo a saude e qualidade de vida dos seus
pais. De um modo geral, cuidar de uma crianga ou adolescente com uma
condigdo cronica pediatrica associa-se a sentimentos positivos, dos quais o
amor, a felicidade, o privilégio e a superagdo constituem exemplos (Santos et
al., 2017). Segundo Santos e colaboradores (2017), a relacdo dos cuidadores
com o individuo cuidado poderd ser encarada, pelos primeiros, como motivo
de gratificagdo e valorizacdo pela prdpria vida; ainda assim, podera também
ser desafiador e exigente, podendo acarretar efeitos positivos e negativos na
vida de pais-cuidadores, tais como um maior nimero de sentimentos negativos
associados a sua saude e mais exigéncias relacionadas com a crianga (Wang
& Jong, 2004).

Um estudo realizado com pais de criancas e adolescentes com paralisia
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cerebral (Davis et al., 2009) revelou que diversos progenitores consideraram
possuir uma boa qualidade de vida, baseando as suas opinides na quantidade
de apoio recebido e nas suas atitudes. Contudo, outros pais descreveram a sua
gualidade de vida como pobre ou inexistente, devido ao facto de a maior parte
do seu tempo ser preenchido com os cuidados prestados, recebendo pouco
suporte social. A referida investigagdo refere ainda que os progenitores
indicaram que a sua qualidade de vida sofre alteragcdes, dependendo esta da
salde do filho e da sua capacidade de adaptacdo as condi¢cbes do mesmo
(Davis et al., 2009).

A revisao empirica da literatura demonstrou que existe um conjunto de
variaveis que tém influéncia na qualidade de vida de pais-cuidadores de
criangas com paralisia cerebral. No que diz respeito ao sexo do cuidador,
torna-se possivel afirmar que, em comparacdo com os cuidadores do sexo
masculino, o0s cuidadores do sexo feminino apresentam valores
significativamente superiores ao nivel do desgaste associado as exigéncias da
prestacdo de cuidados (Mauricio, 2013; Monteiro, Matos, & Coelho, 2004;
Rivera et al., 2006). Numa revisdo de estudos empiricos realizada por Raina e
colaboradores (2004), duas investigacOes revelaram que maes de criangas
doentes apresentavam uma menor saude fisica e emocional e maiores niveis
de distress do que os pais homens. O numero de filhos parece constituir-se
como um fator que ajuda a explicar o desgaste materno, pelo menos a nivel
fisico (Sousa & Pires, 2003).

Relativamente a idade, um estudo levado a cabo com cuidadores
familiares de criangas e jovens com paralisia cerebral concluiu que a qualidade
de vida se encontra mais deteriorada no grupo dos cuidadores mais velhos
(com idade igual ou superior a 40 anos), observando-se a mesma tendéncia
nos estudos com a populagdo geral (Mauricio, 2013). De acordo com outros
estudos, a qualidade de vida dos individuos tem tendéncia a decrescer com o
avancgar dos anos, sendo a diminui¢do funcional expetavel & medida que a
idade aumenta (Gameiro et al., 2010).

No que concerne ao nivel socioeconémico, uma investigacao conduzida
com cuidadores informais de criancas e adolescentes com paralisia cerebral
concluiu que a qualidade de vida era mais influenciada pela condigéo
socioecondmica e escolaridade dos cuidadores, do que pela fungdo motora

grossa dos filhos (Almeida, Fonseca, Gomes, & Oliveira, 2013). O nivel
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socioecondmico pode constituir-se como uma das principais variaveis
associadas ao funcionamento fisico e/ou psicoldgico do cuidador informal
familiar (Raina et al., 2004), pelo que dificuldades financeiras por parte dos
prestadores de cuidados constituem um importante fator na sua salde
emocional (Anderson, Dumont, Jacobs, & Azzaria, 2007; Bradley et al.,
2009).

Ao nivel do stress parental, podemos afirmar que pais de criangas com
paralisia cerebral demonstram maiores niveis de stress do que pais de criangas
sem esta condicdo cronica pediatrica (Ribeiro et al., 2013). Segundo Ribeiro
e colaboradores (2013), problemas comportamentais e distarbios psicol6gicos
e emocionais por parte dos filhos constituem os fatores que mais contribuem
para o stress parental, influenciando, assim, a salde fisica e psicol6gica dos
cuidadores (Raina et al., 2005).

Segundo Zanon e Batista (2012), a rotina stressante que os cuidadores
experienciam (e que adquire maior “peso” quando existe pouco conhecimento
relativamente & condi¢do dos filhos e ao tratamento), contribui para o
aparecimento de ansiedade e depressdo entre 0s mesmos, apresentando este
grupo de sujeitos uma maior taxa de sintomatologia, quando comparados com
a populacdo geral (Zarit, 2004). A avaliacdo da qualidade de vida dos
cuidadores de criancas com paralisia cerebral sugere resultados semelhantes
aos evidenciados em sujeitos que prestam cuidados a individuos com cancro
infantil, doenga pulmonar obstrutiva cronica, esclerose multipla e artrite
idiopatica juvenil (Brehaut et al., 2004; Bruns, Hilario, Jennings, Silva, &
Natour, 2008; Francischetti, 2006; Zarit, 2004), embora os dominios
maioritariamente afetados sejam distintos (Zanon & Batista, 2012).

Apesar das adversidades, ha evidéncia de que muitos cuidadores de
criancas com incapacidades superam as dificuldades, mantendo com sucesso
as fungdes associadas a familia e alcangando um “novo equilibrio”, sendo por
isso considerados resilientes (Patterson, 2002). O suporte e conforto que
muitas mées encontram na religiosidade (Oliveira et al., 2008), a satisfacdo
com o suporte social e com o papel enquanto pai/mae, o vinculo afetivo
pai/mée-filho, o sentimento de participar de forma ativa na vida social,
desempenhando atividades de lazer, o trabalho remunerado, o bom
funcionamento familiar e o apoio do cbnjuge (Ribeiro et al., 2013; Ribeiro,

Sousa, Vandenberghe, & Porto, 2014), parecem constituir-se fatores que
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favorecem a resiliéncia por porte dos cuidadores (Raina et al., 2005).

Em Portugal, uma investigagdo recente concluiu que a qualidade de
vida de cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral ndo
diferia da qualidade de vida de pais com filhos sem condigdes cronicas de
salde (Regateiro, 2015). Resultado idéntico foi constatado noutro estudo
portugués, em que cuidadores de criangas e adolescentes com esta condicdo
cronica e pais de criangas sem condicdes cronicas de saude relataram uma
qualidade de vida semelhante entre si (Carona, Pereira, Moreira, Silva, &
Canavarro, 2012).

Il - Objetivo

O objetivo geral da presente investigacdo consiste em identificar
varidveis sociodemogréaficas (sexo, idade, estado civil, nimero de filhos e
nivel socioecondmico), individuais (resiliéncia e stress parental) e familiares
(funcionamento familiar) associadas a cada um dos dominios (Fisico,
Psicoldgico, Relagbes Sociais e Ambiente) da qualidade de vida de pais-

cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral (cf. Figura 1).

lll - Metodologia

Na presente seccdo encontram-se descritas, de modo sequencial, as
diferentes etapas adotadas, de modo a responder ao objetivo previamente
definido. Primeiramente, serdo descritos os procedimentos de investigagdo e
recolha da amostra, bem como a carateriza¢cdo da mesma. Seguidamente,
encontrar-se-a a descricdo de cada um dos instrumentos que integram o
protocolo de investigacdo. Finalmente, serdo apresentados os procedimentos

estatisticos realizados.
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Sexo
L Idade
Variaveis
. - Estado civil
Sociodemograficas
Numero de filhos
Nivel socioeconémico

Resiliéncia Individual
Fator 1. Competéncia Pessoal, Padrdes Elevados e Tenacidade
Fator 2. Confianga nos seus Instintos, Tolerancia a Afetos Negativos

|

e Efeitos Fortalecedores do Stress Qualidade de Vida

Fator 3. Aceitagdo Positiva da Mudanca e Relag6es Seguras Dominio Fisico

o o . Dominio Psicol6gico
Variaveis Individuais

Dominio Relagdes Sociais

Stress Parental Dominio Ambiente

Dimensao 1. Distress Parental
Dimenséo 2. Interac¢&o Disfuncional Mae/Pai-Crianca
Dimenséao 3. Crianca Dificil

S\

_ %
Funcionamento Familiar
L - Subescala 1. Recursos Familiares
Variaveis Familiares
Subescala 2. Comunicag¢édo na Familia
Subescala 3. Dificuldades Familiares /

Figura 1. Mapa concetual do estudo
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3.1. Procedimentos de Investigacdo e Recolha da Amostra

A presente investigacdo integra um estudo mais alargado acerca de
cuidadores Portugueses e Brasileiros de criancas e adolescentes com paralisia
cerebral, no ambito de um projeto de Pés-Doutoramento? em Psicologia da
Salde, da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade
de Coimbra (FPCEUC) e da Universidade do Estado do Para, no Brasil. Mais
especificamente, pretende-se compreender o processo de interacdo entre
possiveis fatores de risco e de protecdo nos cuidadores em questdo,
procedendo-se ainda ao estudo transcultural que permite comparar esses
resultados em Portugal e no Brasil. De notar que a maioria dos procedimentos
de investigacdo e recolha da amostra foram encetados antes do inicio do
presente estudo, colaborando os mestrandos huma fase posterior do processo.

No sentido de se obter a autorizagdo para a recolha da amostra foram
estabelecidos contactos, via e-mail, com os Diretores de diversas Associacdes
de Paralisia Cerebral (APC’s), tendo-se obtido a colaboracdo de diversas
InstituicBes de diferentes zonas do pais (cf. Figura 2). A recolha da amostra
ocorreu entre mar¢o e dezembro de 2018, tendo sido convidados para
participar no estudo 0s sujeitos que cumprissem 0s seguintes critérios de
inclusdo: (1) ser cuidador informal de uma crianca ou adolescente com
paralisia cerebral; (2) o portador da paralisia cerebral ter uma idade
compreendida entre um e 19 anos. Convém referir que a amostra de
conveniéncia foi convidada a participar no estudo pela equipa técnica de cada
APC, sendo fornecidas aos sujeitos as informages gerais relativas ao projeto
de investigacdo, as quais seriam aprofundadas e complementadas aquando do
encontro dos mesmos com a investigadora principal. Os profissionais das
equipas mencionadas procediam a redacdo de um relatério onde constava a
faixa etaria dos portadores de paralisia cerebral, bem como a disponibilidade
horaria dos cuidadores para a resposta ao protocolo, relat6rios esses entregues
aos Diretores das referidas APC’s que, posteriormente, comunicavam com a
investigadora, informando-a dos dados obtidos. Nas datas agendadas, a

investigadora deslocava-se as InstituicGes, tendo ao seu dispor uma sala

2 Projeto de Pés-Doutoramento desenvolvido por uma das co-orientadoras
desta Dissertacdo de Mestrado (Professora Doutora Juliana Queiroz), com a
supervisdo da Professora Doutora Luciana Sotero, também orientadora da presente
Dissertacéo.
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reservada para a aplicacdo do protocolo, sendo nesse espago que, previamente,
era fornecido um conjunto de informacdes relativas a duracdo aproximada do
preenchimento do instrumento, aos objetivos do estudo, ao respeito pela
confidencialidade e pelo anonimato, e ao carater voluntario da colaboracéo.
Neste seguimento, em virtude do carater anénimo e confidencial dos dados
[American Psychological Association (APA), 2010], o consentimento
informado foi solicitado aos participantes através da colocagdo de uma cruz
no espaco destinado para o efeito. Importa mencionar que os mestrandos
tiveram a oportunidade de assistir ao preenchimento do protocolo de
investigacdo por parte de um pai-cuidador, aquando de uma visita a APC de
Braga, em novembro de 2018. De notar que a informagédo clinica relativa ao
grau de severidade de cada crianca com paralisia cerebral, fornecida pelo
instrumento Gross Motor Function Classification System (GMFCS), era
cedida antes de cada entrevista pela equipa de profissionais de salde
especializada que integra cada APC. Em dezembro do mesmo ano, oS
mestrandos fizeram uma visita institucional & Associacdo de Paralisia
Cerebral de Coimbra, mais concretamente a Quinta da Conraria, com o
objetivo de conhecer o espaco, 0 modo de funcionamento e a equipa
multidisciplinar de que a Associacdo dispde. Desse modo, foi possivel
conhecer o trabalho que é efetuado pelos profissionais de salde com

individuos portadores de paralisia cerebral.

Legenda:
1 - APC de Viana do Castelo (n = 6)
2 - APC de Braga (n = 27)
3 - APC de Guimarées (n = 15)®
S 4 - APC do Porto (n = 27)
o= 5 - APC de Vila Real (n = 4)
6 - APC de Coimbra (n = 54)
Bl s < 7 - APC de Leiria (n = 13)
8 - APC de Lisboa (n = 6)
- K 9 - APC de Beja (n =5)
9 10 - APC de Faro (n =19)

10

Figura 2. Distritos onde foi realizada arecolha da amostra

3 Apesar de Guimarédes ser uma cidade pertencente ao distrito de Braga, optou-
se pela disting@o entre as duas APC’s, no sentido de uma melhor discriminagdo do
namero de entrevistas realizadas em cada local.
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3.2. Caraterizacao da Amostra: Pais-Cuidadores e Filhos com Paralisia
Cerebral

Na Tabela 1 apresenta-se a caraterizacdo da amostra, a qual é
constituida por 176 sujeitos: 149 maes e 27 pais, com idades compreendidas
entre 0s 24 e 0s 75 anos (M = 41.85; DP = 8.915). A maioria dos participantes
encontra-se empregada (n = 145; 86.3%), possui 0 ensino secundario (n = 54;
30.9%), é casada (n = 110; 62.5%) e tem mais do que um filho (n = 107,
62.9%). Importa ainda referir que a maioria dos cuidadores se insere nos
niveis socioecondmicos médio (n = 78; 44.3%) e baixo (n = 77; 43.8%).

Tabela 1. Caraterizagdo da amostra: Variaveis relativas ao pai-cuidador

Variaveis Categorias Amostra total
sociodemogréficas
n %
Sexo Feminino 149 84.7
Masculino 27 15.3
Estado civil Solteiro(a) 11 6.3
Casado(a) 110 62.5
Unido de facto/unido estavel 34 19.3
Divorciado(a)/separado(a) 17 9.7
Recasado(a)/nova uniéo de facto 1 0.6
Viavo(a) 3 1.7
Situacdo laboral Empregado(a) 145 86.3
Desempregado(a) 19 11.3
Reformado(a) 4 2.4
Nivel Baixo 7 43.8
socioeconémico Médio 78 44.3
Elevado 21 11.9
Habilitagbes 4° Ano 14 8.0
literérias 6° Ano 25 14.3
9° Ano 34 19.4
12° Ano 54 30.9
Licenciatura 29 16.6
Mestrado 15 8.6
Doutoramento 0.6
Outro 3 18
Ndmero de filhos 1 63 37.1
2 81 47.6
3 16 9.4
4 5 2.9
5 2 1.2
6 2 1.2
7 1 0.6
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A Tabela 2 apresenta a caraterizacdo dos filhos portadores de paralisia
cerebral. Tal como é possivel verificar, 57.4% tém idade entre um e nove anos
(criancgas) e 42.0% idade entre 10 e 19 anos (adolescentes)®. A amostra é
representada, na sua maioria, pelo sexo masculino (n = 110; 62.5%). No que
concerne ao grau de severidade, predominam os portadores de paralisia
cerebral de nivel |, correspondente ao nivel mais ligeiro (n = 60; 34.5%). Neste
seguimento, importa referir que, atendendo a severidade da condigdo cronica
de saude, existem cinco niveis de classificagdo baseados nas habilidades e na
iniciativa do movimento, com énfase nas capacidades de andar e sentar
(Palisano et al., 2000). Estes cinco niveis dividem-se em dois grandes grupos,
consoante 0 comprometimento motor que o indviduo apresenta. Os niveis I,
Il e 111 estdo compreendidos no grupo de menor comprometimento motor. Em
contrapartida, 0s sujeitos que apresentam um maior comprometimento motor
correspondem aos niveis 1V e V de severidade, manifestando uma limitacéo
motora grave e necessitando do auxilio de uma cadeira de rodas para

locomocdo (Palisano et al., 2000).

Tabela 2. Caraterizacdo da amostra: Variaveis relativas ao filho com paralisia cerebral

Variaveis Categorias Amostra total

sociodemograficas e

clinicas
n %
Sexo Feminino 66 375
Masculino 110 62.5
Severidade | 60 345
1l 21 12.1
] 8 4.6
[\ 28 16.1
Y, 57 32.8

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

Para a realizagdo do estudo recorremos a utilizacdo dos seguintes
instrumentos de autorresposta: (1) Questionario Sociodemogréafico e de Dados
Complementares (2) World Health Organization Quality of Life - Bref
(WHOQOL-BREF) (3) Escala de Resiliéncia de Connor-Davidson (CD-
RISC) (4) indice de Stress Parental - Versio Reduzida (ISP-VR) (5) Systemic
Clinical Outcome Routine Evaluation (SCORE-15).

3.3.1. Questionéario Sociodemografico e de Dados Complementares

O questionario foi especificamente desenvolvido para esta
investigagdo, com o objetivo de caraterizar os sujeitos da amostra, abarcando
a recolha de informacéo relativa a diversos dados sociodemograficos (e.g.,
sexo, idade, habilitacbes literarias, profissdo, estado civil) e dados
complementares relativos a crianga com paralisia cerebral (e.g., sexo, nivel de

severidade da paralisia cerebral).

3.3.2. World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-
BREF; The WHOQOL Group, 1998; versao portuguesa de Vaz-Serra et al.,
2006)

O WHOQOL-BREF ¢ a versdo abreviada do World Health
Organization Quality of Life - 100 (WHOQOL-100) e destina-se a avaliar a
qualidade de vida de individuos adultos, podendo ser utilizado na populagao
clinica (com qualquer tipo de patologia) e também na populagdo geral. O
instrumento, podendo ser aplicado através das modalidades de
autopreenchimento ou de entrevista, € composto por 26 itens, sendo negativos
os itens 3, 4 e 26. Os 26 itens encontram-se organizados em quatro dominios:
(1) Fisico; (2) Psicoldgico; (3) Relagdes Sociais; (4) Ambiente. Cada um
desses dominios é constituido por um conjunto de facetas (e.g., dominio Fisico
- dor e desconforto; dominio Psicoldgico - sentimentos positivos; dominio
RelacGes Sociais - relacdes pessoais; dominio Ambiente - seguranga fisica),
incluindo ainda uma faceta acerca da qualidade de vida geral. Cada faceta é
avaliada através de uma pergunta, correspondente a um item, a excec¢do da
faceta sobre a qualidade de vida em geral, que é avaliada através de dois itens,
um correspondente & qualidade de vida em geral e outro sobre a percecéo geral

da saude. As questdes encontram-se formuladas para quatro escalas de

Qualidade de Vida de Pais-Cuidadores de Criangas e Adolescentes com Paralisia
Cerebral: Que Variaveis a Influenciam?
Fabio André Ferraz Fernandes (e-mail: fernandesfabio646@gmail.com) 2019



20

resposta do tipo Likert (de cinco pontos): intensidade, capacidade, frequéncia
e avaliacdo. Em termos de interpretacdo, valores mais elevados correspondem
a uma melhor qualidade de vida, devendo os resultados obtidos ser analisados
em funcdo das pontuagdes obtidas nos quatro dominios que compdem o
instrumento, ndo existindo uma pontuacéo total.

Nos estudos de adaptacdo do WHOQOL-BREF para o contexto
portugués (Vaz-Serra et al., 2006), o conjunto dos dominios apresentou uma
consisténcia interna razoavel (o = .79); individualmente, obteve-se uma boa
consisténcia interna nos dominios Fisico (a = .87) e Psicoldgico (o = .84);
relativamente ao dominio Ambiente, verificou-se uma consisténcia interna
razoavel (a =.78); no dominio Relagdes Sociais obteve-se um valor abaixo do
ideal (a = .64), ainda que aceitavel, optando-se, assim, pela inclusdo do
dominio em questdo; quando se consideram as 26 questdes que compdem o
instrumento, a sua consisténcia interna é muito boa (o = .92).

No presente estudo obteve-se uma consisténcia interna razodvel no
dominio Fisico (o = .789) ¢ uma boa consisténcia interna nos trés restantes
(-804 < o < .822); no conjunto das 26 questdes obteve-se uma consisténcia
interna muito boa (a = .926), considerando os valores de referéncia propostos

por Pestana e Gageiro (2008).

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

A CD-RISC foi desenvolvida por Connor e Davidson (2003) e permite
avaliar e quantificar a resiliéncia individual. Carateriza-se por ser uma escala
de autorresposta, constituida por 25 itens, podendo ser aplicada a populacGes
clinicas e a populagdo geral. A sua versdo original, estudada numa amostra
americana, divide-se em cinco fatores: (1) Competéncia Pessoal, Padrdes
Elevados e Tenacidade; (2) Confianga nos seus Instintos, Tolerancia a Afetos
Negativos e Efeitos Fortalecedores do Stress; (3) Aceitacdo Positiva da
Mudanca e RelacBes Seguras; (4) Influéncia Espiritual; (5) Controlo. No
estudo de adaptacdo para a populacdo portuguesa, a analise fatorial do
instrumento ndo corroborou o modelo de cinco fatores, emergindo como
independentes apenas quatro (Faria-Anjos et al., 2008, citado em Almeida,

2016). Assim, o fator referente ao Controlo foi integrado no fator 1 que passou
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a refletir a nogdo de competéncia pessoal, de padrdes elevados, de controlo e
de persisténcia (Faria-Anjos et al., 2008, citado em Almeida, 2016).

Na versdo portuguesa usada no presente estudo, o fator Competéncia
Pessoal, Padrdes Elevados e Tenacidade, composto por nove itens, refere-se
ao sentido de poder e adesdo a um objetivo, face a situacBes de adversidade
(e.g., Eu sou capaz de me adaptar quando ocorrem mudancas); o fator
Confianca nos seus Instintos, Tolerdncia a Afetos Negativos e Efeitos
Fortalecedores do Stress, também composto por nove itens, remete para a
capacidade de manter a calma e ser rapido na tomada de decisdo perante
situacGes de stress (e.g., Eu consigo lidar com qualquer coisa que aconteca
na minha vida); o fator Aceitacdo Positiva da Mudanca e Relacbes Seguras,
com quatro itens, diz respeito a capacidade de adaptabilidade do sujeito (e.g.,
Eu tenho pelo menos uma relagéo forte e segura que me ajuda quando estou
sob stress); o fator Influéncia Espiritual, constituido por trés itens, avalia a fé
em Deus e no destino (e.g., Quando ndo existem solucdes dbvias para 0os meus
problemas, por vezes o destino ou Deus podem ajudar). Os itens sdo cotados
numa escala de Likert com cinco niveis de resposta, desde 0 (Nao verdadeira)
a 4 (Quase sempre verdadeira), através da qual o individuo avalia o seu nivel
de concordancia com as afirmac@es e em que medida as mesmas se aplicam a
si e a sua realidade, durante o ultimo més. Em termos de interpretag&o,
pontuagdes mais elevadas correspondem a maior resiliéncia (Connor &
Davidson, 2003).

Nos estudos de adaptacdo da CD-RISC para o contexto portugués
(Faria-Anjos et al., 2008, citado em Almeida, 2016), a escala total apresentou
uma consisténcia interna muito boa (a = .90); por sua vez, obteve-se uma boa
consisténcia interna nos fatores Competéncia Pessoal, PadrGes Elevados e
Tenacidade (a = .86) e Confianga nos seus Instintos, Tolerancia a Afetos
Negativos e Efeitos Fortalecedores do Stress (o = .81); o fator Influéncia
Espiritual apresentou uma consisténcia interna razoavel (o = .70); o fator
Aceitacdo Positiva da Mudanca e Relagdes Seguras foi 0 Gnico que apresentou
um alfa de Cronbach um pouco abaixo do valor ideal e adequado em termos
de precisdo (> .7). Contudo, ndo foi excluido do instrumento ou do estudo,
tendo em conta que a analise da correlacdo dos itens do fator com o total
apresentou bons indicadores de precisdo (> .3) e o alfa de Cronbach da escala

completa revela valores muito bons de precisdo, o que reforca os bons
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indicadores psicométricos da escala (Faria-Anjos et al., 2008, citado em
Almeida, 2016).

No presente estudo obteve-se uma boa consisténcia interna (.807 < a <
.878), quer na escala total, quer no fator Competéncia Pessoal, PadrGes
Elevados e Tenacidade; o fator Confianga nos seus Instintos, Tolerancia a
Afetos Negativos e Efeitos Fortalecedores do Stress revelou uma consisténcia
interna razoavel (a = .738); no fator Aceitacdo Positiva da Mudanca e
Relagbes Seguras obteve-se um alfa de Cronbach semelhante ao do estudo de
adaptacgdo para Portugal (o = .633), servindo a justificagdo supramencionada
para a sua inclusdo nesta investigacdo; por sua vez, o fator Influéncia
Espiritual foi excluido, tendo em conta que apresentou uma consisténcia

interna considerada inadmissivel (o = .452) (Pestana & Gageiro, 2008).

3.3.4. indice de Stress Parental - Versio Reduzida (ISP-VR; Abidin,
1993; versdo portuguesa de Santos, 2011)

O ISP-VR (Santos, 2011) é um questionario amplamente utilizado para
a avaliagdo do stress parental, inclusive em estudos com pais de criangas com
paralisia cerebral (Ribeiro et al., 2014), permitindo avaliar o stress parental
percebido pelos pais e auxiliando na identificacdo de fontes e de diferentes
tipos de stress que a parentalidade acarreta (Santos, 2011).

O questionario de autorresposta contém um total de 36 itens (sendo
negativos os itens 14, 22, 32 e 33) que se distribuem por trés dimens@es, cada
uma com 12 itens. As trés dimens@es dizem respeito: (1) ao Distress Parental
- refere-se ao sofrimento e angustia experienciados pelo progenitor ao exercer
0 seu papel de pai/mée e também ao modo como as exigéncias do filho podem
restringir a sua participacdo social (e.g., Eu sinto-me preso pelas minhas
responsabilidades de pai/mée); (2) a Interacdo Disfuncional entre Pai/Mde e
Crianca - avalia as representaces que o progenitor tem acerca do seu filho, a
sua interacdo com a crianca e até que ponto os filhos correspondem as
expetativas dos pais (e.g., O/A meu/minha filho/filha n&o sorri tanto quanto a
maioria das criangas); e (3) a Crianca Dificil - foca algumas carateristicas
comportamentais do filho e 0 modo como essas causam impacto nos pais (e.g.,
O/A meu/minha filhoffilha faz coisas que me incomodam profundamente).
Neste seguimento, convém referir que, para a presente investigacdo, foi

utilizada uma verséo do instrumento em que os itens sdo cotados numa escala
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de Likert com cinco niveis de resposta, desde 1 (Concordo Completamente) a
5 (Discordo Completamente). Em termos de interpretacdo, pontuacdes mais
elevadas correspondem a menores nives de stress parental.

No presente estudo obteve-se uma boa consisténcia interna, quer na
escala total, quer na dimensdo Distress Parental (.850 < a < .897); nas
restantes dimens@es verificou-se uma consisténcia interna razoavel (.718 < a
<.771) (Pestana & Gageiro, 2008).

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

O SCORE-15 permite avaliar o funcionamento familiar, em contexto
clinico e ndo clinico, caraterizando-se por ser um questionario de
autorresposta, acessivel e de rapida aplicacdo (Vilaca et al., 2014). Contém na
sua totalidade 15 itens, sendo negativos os itens 2, 4,5, 7, 8, 9, 11, 12, 13 e
14. Os itens do instrumento encontram-se distribuidos por trés subescalas,
tendo cada uma delas cinco itens. As subescalas em questdo sdo: (1) Recursos
Familiares - refere-se aos recursos e a capacidade de adaptacdo da familia
(e.g., Na minha familia, falamos uns com os outros sobre coisas que tém
interesse para nos); (2) Comunicagdo na Familia - avalia a comunicagéo no
sistema familiar (e.g., Na minha familia muitas vezes ndo se diz a verdade uns
aos outros); e (3) Dificuldades Familiares - remete para a sobrecarga das
dificuldades no sistema familiar (e.g., Sentimos que € dificil enfrentar os
problemas do dia-a-dia). A cotacdo dos itens é efetuada através de uma escala
de Likert com cinco niveis de resposta, desde 1 (Descreve-nos: Muito bem) a
5 (Descreve-nos: Muito mal). No que concerne a interpretacdo, pontuacdes
mais elevadas correspondem a um pior funcionamento familiar (Vilaga et al.,
2014).

Nos estudos de adaptacdo do SCORE-15 para a populacdo portuguesa
(Vilaga et al., 2014), a escala total apresentou uma boa consisténcia interna (o
= .84), bem como cada uma das subescalas: Recursos Familiares (o = .85),
Comunicag¢do na Familia (o = .83) e Dificuldades Familiares (o = .82).

No presente estudo obteve-se uma boa consisténcia interna, quer na
escala total, quer nas subescalas Recursos Familiares e Comunicagdo na

Familia (.821 < a <.890); na subescala Dificuldades Familiares foi obtida uma
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consisténcia interna razoavel (a = .776), tendo como referéncia os valores

propostos por Pestana e Gageiro (2008).

3.4. Anélises Estatisticas

O registo, processamento e analise estatistica dos dados recolhidos
foram realizados com recurso ao software Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS - versdo 22). De seguida, serdo apresentados alguns dos
procedimentos considerados necessarios para a concretizagdo do presente
trabalho.

Em primeiro lugar, foram categorizadas as variaveis relativas ao sexo,
idade, estado civil, nimero de filhos e nivel socioeconémico dos participantes;
no que diz respeito a ultima, foram consideradas as habilitagbes literarias e a
profissdo dos sujeitos, atendendo a concetualizagcdo de Simdes (2000). A
variavel recebeu a designacdo de nivel socioeconémico.

Posteriormente, foi possivel verificar a presenca de missings, 0s quais
ocorrem maioritariamente devido a fatores ndo controlaveis por parte do
investigador (e.g., lapso dos participantes em responder a uma gquestdo), sendo
considerados aleatérios (Meyers, Gamst, & Guarino, 2013). Assim, procedeu-
se & imputagdo dos valores através do software SPSS, valores esses que, sendo
inferiores a 20%, ndo seriam suscetiveis de enviesarem os dados (Pestana &
Gageiro, 2008).

No que concerne & utilizagdo do WHOQOL-BREF, do ISP-VR e do
SCORE-15, efetuou-se inicialmente a inversdo dos itens negativos, de modo
a conseguir calcular os dominios do WHOQOL-BREF, as dimensdes e a
escala total do ISP-VR e as subescalas e a escala total do SCORE-15.

De seguida, foram realizadas analises descritivas de modo a caraterizar
a amostra e os resultados obtidos em cada um dos instrumentos aplicados.

Com a finalidade de cumprir o objetivo anteriormente apresentado,
foram efetuadas analises de regressdo linear multipla hierarquica com dois
modelos para averiguar o efeito das variaveis sociodemogréficas (sexo, idade,
estado civil, nimero de filhos e nivel socioecondmico), inseridas no primeiro
modelo, e das dimensdes da resiliéncia, stress parental e funcionamento
familiar, colocadas no segundo modelo, em cada dominio (Fisico,
Psicoldgico, RelacBes Sociais e Ambiente) da qualidade de vida dos

cuidadores. Neste seguimento, importa referir que, relativamente ao estado
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civil, sujeitos casados, em unido de facto/unido estavel e recasados/nova unido
de facto, foram inseridos num grupo definido por cuidadores com
companheiro, e os restantes, isto é, divorciados/separados e vilvos, noutro
grupo, designado por cuidadores sem companheiro. Por sua vez, no nimero
de filhos, foram criados dois grupos, um relativo a cuidadores com apenas um
filho e outro que remete para aqueles com mais do que um. No que diz respeito
ao nivel socioecondémico, sendo uma varidvel categdrica que apresenta trés
niveis, teria sido justificavel a criacdo de duas variaveis auxiliares ou Dummy
para realizar a regressao linear maltipla; porém, dada a menor frequéncia de
participantes no nivel socioeconomico elevado, procedeu-se ao seu
agrupamento com o nivel médio, com o intuito de se obter uma distribuicéo
mais equilibrada dos sujeitos.

Com vista a assegurar as condicdes de aplicabilidade da regressao linear
maltipla, foram averiguados (para todas as regressoes efetuadas) os seguintes
pressupostos: (1) a independéncia dos residuos com recurso ao teste de
Durbin-Watson, verificando-se valores proximos de 2; (2) a
multicolinearidade, constatando-se que os valores da tolerancia foram
suficientemente afastados de 0 e os da Variance Inflation Factor (VIF)

inferiores a 5.

IV - Resultados

4.1. Influéncia de Variaveis Sociodemograficas, Individuais e Familiares
na Qualidade de Vida

4.1.1. Dominio Fisico

No que respeita ao dominio Fisico da qualidade de vida, os resultados
mostraram a adequabilidade do modelo de regressdo, Z (14,151) = 10.30, p <
.001. Como se verifica na Tabela 3, o nivel socioeconémico, o fator Aceitacdo
Positiva da Mudanca e Rela¢Ges Seguras, a dimensdo Distress Parental e as
subescalas Recursos Familiares e Dificuldades Familiares encontram-se
significativamente associados ao dominio Fisico da qualidade de vida,
explicando 48.8% da variancia total (atendendo ao R?). Especificamente, e
tendo em conta o nivel socioeconémico, verificou-se uma associagao positiva
entre a variavel e o dominio em questdo, em ambos os modelos, o que significa

que cuidadores com um nivel socioeconémico médio/elevado apresentam
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2
B t p B t p
Variaveis Sexo .011 .146 .884 .001 .020 .984
Sociodemograficas
Idade -.078 -1.018 .310 -.004 -.062 951
Estado civil -.078 -1.015 312 .021 .338 .736
Numero de filhos -.035 -.449 .654 -.061 -.990 .324
Nivel socioeconémico .233 2.995 .003** 125 1.984 .049*
Variaveis Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padrbes .138 1.566 119
Individuais Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, .008 .095 .924
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitagéo Positiva da Mudancga e -.206 -2.315 .022*
Relacdes Seguras
Stress Distress Parental .397 4.886 .000***
P tal . .
arenta Interagdo Disfuncional entre .036 425 672
Pai/Mé&e e Crianca
Crianca Dificil .083 1.114 .267
Variaveis Funcionamento Recursos Familiares -.164 -2.312 .022*
Familiares Familiar . -
Comunica¢éo na Familia .104 1.023 .308
Dificuldades Familiares -.320 -3.199 .002**

*p <.05; * p <.01; **p<.001.
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uma melhor qualidade de vida fisica. Relativamente a Aceitacdo Positiva da
Mudanca e Relagdes Seguras, foi verificada uma associacdo negativa entre as
variaveis, significando que uma menor aceitacdo positiva da mudancga e menos
relagOes seguras se encontram associadas a uma melhor qualidade de vida
fisica. No que concerne ao Distress Parental, foi observada uma associagdo
positiva entre as varidveis, o que equivale a afirmar que menos distress se
encontra associado a uma melhor qualidade de vida fisica. No que toca aos
Recursos Familiares, verificou-se uma associacao negativa entre as variaveis,
0 que significa que mais recursos se encontram associados a uma melhor
qualidade de vida fisica. Foi igualmente verificada uma associagdo negativa
entre as Dificuldades Familiares e 0 dominio em causa, podendo constatar-se
gue menos dificuldades estdo associadas a uma melhor qualidade de vida

fisica.

4.1.2. Dominio Psicoldgico

No que respeita ao dominio Psicologico da qualidade de vida, os
resultados mostraram a adequabilidade do modelo de regresséo, Z (14,151) =
16.62, p < .001. Como se verifica na Tabela 4, o nimero de filhos, o fator
Competéncia Pessoal, Padrdes Elevados e Tenacidade, as dimensdes Distress
Parental e Crianca Dificil e as subescalas Recursos Familiares e Dificuldades
Familiares encontram-se significativamente associados ao dominio
Psicologico da qualidade de vida, explicando 60.6% da variancia total
(atendendo ao R?). Especificamente, e tendo em conta o nimero de filhos,
verificou-se uma associagdo positiva entre a variavel e 0 dominio em questao,
0 que significa que cuidadores com mais do que um filho apresentam uma
melhor qualidade de vida psicoldgica. Relativamente a Competéncia Pessoal,
Padrdes Elevados e Tenacidade, foi verificada uma associagéo positiva entre
as variaveis, significando que mais competéncias pessoais, padrdes elevados
e tenacidade se encontram associadas a uma melhor qualidade de vida
psicologica. No que concerne ao Distress Parental, foi observada uma
associagdo positiva entre as varidveis, o que equivale a afirmar que menos
distress se encontra associado a uma melhor qualidade de vida psicologica.
No que toca a Crianga Dificil, foi verificada uma associagao positiva entre as
variaveis, o que significa que percecdo de menor stress parental na dimensao

em causa se encontra associada a uma melhor qualidade de vida psicolégica
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2
B t p B t p
Variaveis Sexo .003 .043 .966 -.019 -.365 .715
Sociodemograficas
Idade -.016 -.207 .836 .056 1.014 312
Estado civil -.084 -1.075 .284 .018 .326 745
Numero de filhos .149 1.887 .061 116 2.146 .033*
Nivel socioeconémico .044 .559 577 -.064 -1.157 .249
Variaveis Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padrbes .317 4.094 .000***
Individuais Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, .024 321 .749
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitagéo Positiva da Mudancga e -.122 -1.554 122
Relacdes Seguras
Stress Distress Parental 414 5.809 .000***
P tal . .
arenta Interagdo Disfuncional entre -.023 -.302 .763
Pai/Mé&e e Crianca
Crianca Dificil .166 2.539 .012*
Variaveis Funcionamento Recursos Familiares -.134 -2.157 .033*
Familiares Familiar L -
Comunica¢éo na Familia .106 1.189 .236
Dificuldades Familiares -.229 -.2.607 .010**

*p <.05; * p <.01; **p<.001.
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por parte dos cuidadores. Em relagéo aos Recursos Familiares, verificou-se
uma associacao negativa entre as variaveis, significando que mais recursos se
encontram associados a uma melhor qualidade de vida psicoldgica. Foi
igualmente verificada uma associacdo negativa entre as Dificuldades
Familiares e o dominio em causa, podendo constatar-se que menos

dificuldades estéo associadas a uma melhor qualidade de vida psicoldgica.

4.1.3. Dominio Rela¢bes Sociais

No que respeita ao dominio Rela¢es Sociais da qualidade de vida, 0s
resultados mostraram a adequabilidade do modelo de regressao, Z (14,151) =
10.62, p < .001. Como se verifica na Tabela 5, o nivel socioeconémico, a
dimensdo Distress Parental e a subescala Recursos Familiares encontram-se
significativamente associados ao dominio Relagdes Sociais da qualidade de
vida, explicando 49.6% da variancia total (atendendo ao R?). Especificamente,
e tendo em conta o nivel socioecondémico, verificou-se uma associagdo
negativa entre a varidvel e o dominio em questdo, o que significa que
cuidadores com um nivel socioeconémico baixo apresentam uma melhor
qualidade de vida, quando nos reportamos as suas relacGes sociais.
Relativamente ao Distress Parental, foi verificada uma associacdo positiva
entre as variaveis, significando que menos distress se encontra associado a
uma melhor qualidade de vida ao nivel das relagdes sociais. No que concerne
aos Recursos Familiares, foi observada uma associacdo negativa entre as
variaveis, o que equivale a afirmar que mais recursos se encontram associados

a uma melhor qualidade de vida no dominio em causa.
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Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2
B t p B t p
Variaveis Sexo .108 1.371 172 .088 1.461 .146
Sociodemograficas
Idade -.061 -.783 435 .026 423 673
Estado civil -.087 -1.118 .265 .018 297 767
Ndmero de filhos .095 1.212 .227 .055 .892 374
Nivel socioeconémico -.089 -1.127 .261 -.208 -3.322 .001%**
Variaveis Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padrbes .061 .694 .489
Individuais Individual Elevados e Tenacidade
Confianga nos seus Instintos, -.122 -1.436 .153
Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress
Aceitagéo Positiva da Mudancga e 124 1.400 .164
Relacdes Seguras
Stress Distress Parental .354 4.389 .000***
P tal . .
arenta Interagdo Disfuncional entre .106 1.250 .213
Pai/Mé&e e Crianca
Crianca Dificil .051 .696 .488
Variaveis Funcionamento Recursos Familiares -.196 -2.773 .006**
Familiares Familiar L -
Comunica¢éo na Familia -.090 -.897 371
Dificuldades Familiares -.043 -.433 .666

*p <.05; * p <.01; **p<.001.

Qualidade de Vida de Pais-Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral: Que Variaveis a Influenciam?
Fabio André Ferraz Fernandes (e-mail: fernandesfabio646@gmail.com) 2019



31

4.1.4. Dominio Ambiente

No que respeita ao dominio Ambiente da qualidade de vida, os
resultados mostraram a adequabilidade do modelo de regresséo, Z (14,151) =
10.10, p < .001. Como se verifica na Tabela 6, o estado civil, o nivel
socioecondmico, a dimensdo Distress Parental e as subescalas Recursos
Familiares e Dificuldades Familiares encontram-se significativamente
associados ao dominio Ambiente da qualidade de vida, explicando 48.4% da
variancia total (atendendo ao R?). Especificamente, e tendo em conta o estado
civil, verificou-se uma associacdo negativa entre a variavel e o0 dominio em
guestdo, o que significa que cuidadores com companheiro apresentam uma
melhor qualidade de vida ambiental. Relativamente ao nivel socioecondmico,
foi verificada uma associacdo positiva entre as variaveis, em ambos o0s
modelos, significando que cuidadores com um nivel socioeconémico
médio/elevado apresentam uma melhor qualidade de vida ambiental. No que
concerne ao Distress Parental, foi observada uma associagao positiva entre as
variaveis, o que equivale a afirmar que menos distress se encontra associado
a uma melhor qualidade de vida ambiental. No que toca aos Recursos
Familiares, verificou-se uma associacdo negativa entre as variaveis, 0 que
significa que mais recursos se encontram associados a uma melhor qualidade
de vida ambiental. Foi igualmente verificada uma associagdo negativa entre
as Dificuldades Familiares e 0 dominio em causa, podendo constatar-se que
menos dificuldades estdo associadas a uma melhor qualidade de vida

ambiental.
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Tabela 6. Variaveis associadas ao dominio Ambiente da qualidade de vida

Variaveis explicativas Modelo 1 Modelo 2
B t p B t p

Variaveis Sexo .009 114 .909 -.025 -417 .678
Sociodemograficas

Idade -.080 -1.051 .295 -.012 -.183 .855

Estado civil -.152 -2.007 .046* -.056 -.909 .365

Numero de filhos -.008 -.102 .919 -.046 -.742 .459

Nivel socioeconémico 241 3.136 .002** .143 2.260 .025*%
Variaveis Resiliéncia Competéncia Pessoal, Padrbes 144 1.619 .107
Individuais Individual Elevados e Tenacidade

Confianga nos seus Instintos, -.043 -.505 .614

Tolerancia a Afetos Negativos e
Efeitos Fortalecedores do Stress

Aceitacéo Positiva da Mudanga e -.019 -.208 .835

Relacdes Seguras

Stress Distress Parental .304 3.716 .000***

P tal . .
arenta Interagdo Disfuncional entre .076 .884 .378

Pai/Mé&e e Crianca

Crianca Dificil .042 .563 574
Variaveis Funcionamento Recursos Familiares -.253 -3.539 .001***
Familiares Familiar L -

Comunica¢éo na Familia .187 1.837 .068

Dificuldades Familiares -.269 -2.678 .008**

*p <.05; * p <.01; **p<.001.

Qualidade de Vida de Pais-Cuidadores de Criancas e Adolescentes com Paralisia Cerebral: Que Variaveis a Influenciam?
Fabio André Ferraz Fernandes (e-mail: fernandesfabio646@gmail.com) 2019



33

V - Discusséo

O presente trabalho de investigacdo teve como objetivo principal a
identificacdo de variaveis que influenciam a qualidade de vida de pais-
cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, procurando,
assim, contribuir para o conhecimento nesta area.

De um modo geral, os resultados revelaram a influéncia do distress
parental e dos recursos familiares em todos os dominios da qualidade de vida.
A influéncia do nivel socioecondmico e das dificuldades familiares foi
verificada em trés desses dominios. Os resultados serdo apresentados pela
seguinte ordem: variaveis sociodemograficas, individuais e, por fim,

familiares.

5.1. Variaveis Sociodemograficas

No que diz respeito as varidveis sociodemogréaficas, constatou-se que
pais-cuidadores com companheiro apresentam uma melhor qualidade de vida
ambiental. Este resultado corrobora as descobertas de diversas investigacdes,
na medida em que a existéncia de um par parental podera prestar auxilio, ndo
apenas nos cuidados relativos a crianga, como também na ocupacao de outras
tarefas ou, até mesmo, na divisdo de “obrigacdes” (Euzébio & Rabinovich,
2006). O predominio de cuidadores casados parece representar um potencial
de fortalecimento e apoio quando o cuidado é dividido entre os cdnjuges
(Améndola, Oliveira, & Alvarenga, 2011), dai que 0os mesmos revelem que
podem contar com 0s companheiros para comprar medicamentos, marcar
consultas e assumir, de certo modo, parte da tarefa de cuidar (Costa, Pinto,
Fiuza, & Pereira, 2013). Apesar disso, convém salientar que alguns estudos
apresentam dados que reportam mudancas negativas na qualidade de vida
conjugal dos cuidadores de criangas com paralisia cerebral (Sa & Rabinovich,
2006), relatando algumas mées esquecerem-se de si e dos parceiros devido
aos cuidados que o filho com a condicao cronica de saide acarreta (Rosset,
2009).

Relativamente ao nimero de filhos, os resultados evidenciaram que pais
com mais do que um filho apresentam uma melhor qualidade de vida
psicologica. Segundo Lemos (2015), a presenca de mais do que um filho,
sobretudo de filhos mais velhos, podera constituir uma fonte de suporte para
0s pais, auxiliando-os na prestagéo de cuidados ao irmdo, sempre que exista
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necessidade para tal. Este estudo ndo corrobora os dados de investigacGes
anteriores que defendem que as mées poderdo enfrentar problemas com outros
filhos, que se sentem abandonados e “cobram” essa falta de aten¢do, ndo
sendo as explicacOes detalhadas acerca das necessidades do irméo suficientes
para diminuir a sensa¢do de abandono, dado considerarem que o vivenciado €
a auséncia completa por parte da mae (Miller, 1995). Segundo alguns autores,
a presenca de apenas um filho encontra-se significativamente associada a
maiores niveis de psicopatologia nos progenitores (Monteiro et al., 2004), o
gue de facto ndo é corroborado neste estudo.

No que concerne ao nivel socioeconémico, verificou-se que pais com
um nivel socioecondémico médio/elevado possuem uma melhor qualidade de
vida nos dominios Fisico e Ambiente. Os resultados nestas dimensfes da
gualidade de vida reforcam a hipotese de diversos autores, que sugerem a
existéncia de associacOes significativas entre um estatuto socioeconémico
mais elevado e uma melhor saude, pelo menos em termos fisicos (Mauricio,
2013). Uma maior estabilidade financeira permite enfrentar despesas de saude
e de cuidados adicionais, algo que familias com meios socioeconémicos
escassos terdo mais dificuldade em conseguir (Sloper, 1999). Segundo Sloper
(1999), o baixo nivel socioeconémico parece constituir uma fonte de stress,
na medida em que impede ou dificulta o0 acesso a recursos humanos,
hospitalares, institucionais, entre outros. Contudo, neste estudo constatou-se
que pais-cuidadores com um nivel socioeconémico baixo apresentam uma
melhor qualidade de vida no dominio Relag6es Sociais. Tendo em conta que
pais-cuidadores com mais dificuldades financeiras necessitam de maior
suporte por parte de terceiros e que o dominio Relagdes Sociais diz respeito
as relacBes pessoais e ao apoio social, o resultado poderé justificar-se pelas
especificidades deste dominio. Outros estudos revelam ainda que mées de
criancas com necessidades especiais tendem a isolar-se socialmente,
diminuindo o auxilio que poderiam receber por parte da sociedade (Monteiro
et al., 2004; Sousa & Pires, 2003).

Em sintese, o nivel socioeconémico dos pais-cuidadores parece
constituir-se como um determinante sociodemografico relevante, na medida
em que influencia a maior parte dos dominios da qualidade de vida.

No que toca ao sexo dos pais-cuidadores, esta variavel ndo manifestou

influéncia nos dominios da qualidade de vida. Este resultado corrobora uma
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investigacdo levada a cabo por Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee e Hong
(2001) que constatou ndo existirem diferencgas entre pais e mées no que diz
respeito ao bem-estar fisico ou psicoldgico de pais-cuidadores de criangas
com condic¢Bes crdnicas pediatricas. Apesar disso, convém salientar que
diversos estudos evidenciam que, quando comparados com os cuidadores do
sexo masculino, os cuidadores do sexo feminino apresentam indices
superiores de desgaste relacionado aos desafios que a prestagdo de cuidados
acarreta (Monteiro et al., 2004; Rivera et al., 2006).

No que diz respeito a idade dos pais-cuidadores, foi verificado que esta
variavel ndo se associou aos dominios da qualidade de vida. Neste sentido, 0
resultado encontrado corrobora uma investigacdo realizada por Oliveira e
Limongi (2011) que avaliou a qualidade de vida de pais-cuidadores de
criangas e adolescentes com sindrome de Down. O referido estudo verificou
que ndo existem diferengas entre os grupos de cuidadores na comparagdo das
suas faixas etarias. Os resultados obtidos contrariam, assim, uma investigagdo
realizada com cuidadores familiares de criangas e jovens com paralisia
cerebral que determinou que a qualidade de vida se encontra mais deteriorada

no grupo dos cuidadores mais velhos (Mauricio, 2013).

5.2. Variaveis Individuais
Ao nivel da resiliéncia individual, observou-se que pais com mais
competéncias pessoais, padrdes elevados e tenacidade apresentam uma
melhor qualidade de vida psicoldgica. Tais resultados confirmam os dados de
uma investigacao que determinava, entre outros objetivos, medir a resiliéncia
em cuidadores de criangas com paralisia cerebral, relacionando-a igualmente
com a depressdo (Vasconcelos, Ricciardi, Tamega, Almeida, & Pereira,
2015). Segundo Vasconcelos e colaboradores (2015), nesse estudo foi
possivel concluir que a maioria dos cuidadores evidenciou elevada resiliéncia,
sugerindo, assim, que 0s mesmos demonstram uma capacidade positiva de
adaptacdo face a condicdo da crianca. Adicionalmente, correlacionando 0s
valores da depressdo com a competéncia pessoal e a aceitacdo de si mesmo e
da vida, foi observado que quanto maior o indice de depressdo, menor é a
percecdo de competéncia pessoal e a aceitacdo de si mesmo e da vida

(Vasconcelos et al., 2015).
No presente estudo foi também constatado que pais-cuidadores com
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uma menor aceitagdo positiva da mudanca e menos relagbes seguras
demonstram uma melhor qualidade de vida fisica. Estes resultados parecem
contraditorios, sendo dificil encontrar uma justificacdo que permita
compreender a relagdo inversa entre estas variaveis. Neste sentido, sugere-se
a realizagéo de futuras investigagcdes que possam esclarecer este dado.

No que respeita ao stress parental, comprovou-se que pais com menos
distress parental apesentam uma melhor qualidade de vida em todos os
dominios. Os resultados do presente estudo corroboram, assim, uma
investigacdo com cuidadores familiares de criangas e jovens com paralisia
cerebral, onde foi observada uma associacdo negativa entre o distress do
cuidador e os diversos dominios da sua gqualidade vida (Mauricio, 2013). De
acordo com esse estudo, quanto menores sdo as dificuldades psicolégicas
(sofrimento e sintomatologia psicopatolégica), melhores os relatos de
qualidade de vida do cuidador (Mauricio, 2013). Por sua vez, pais-cuidadores
que percecionam os seus filhos como criangas menos dificeis evidenciam uma
melhor qualidade de vida psicol6gica. Os resultados corroboram, assim, uma
investigacdo conduzida na Jordania com pais de criangas com paralisia
cerebral, que verificou que progenitores com filhos que apresentam mais
problemas emocionais e comportamentais se encontram mais propensos a
experienciar ndo so niveis mais elevados de stress e depressdo, como também

niveis mais reduzidos de apoio familiar (Al-Gamal & Long, 2013).

5.3. Variaveis Familiares

No que toca as variaveis familiares, os resultados obtidos permitem
afirmar que pais com mais recursos familiares apresentam uma melhor
gualidade de vida em todos os dominios. Por sua vez, foi igualmente
verificado que pais com menos dificuldades familiares demonstram uma
melhor qualidade de vida fisica, psicoldgica e ambiental. Os resultados
obtidos reforcam as conclusfes de Raina e colaboradores (2005), na medida
em que um melhor funcionamento familiar se encontra associado a uma
melhor salde fisica e psicoldgica de pais de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral.

Em suma, estes resultados sugerem que deve ser dada ateng&o tanto aos
recursos, como as dificuldades familiares, de modo a contribuir para a

promocao de competéncias de adaptacéo e resolucdo de problemas. Importa,
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assim, identificar os processos essenciais que capacitam as familias para
enfrentar a condigdo cronica da crianca, de modo a fortalecerem-se como

unidade familiar.

5.4. Implicagdes, Limitacdes e Sugestbes de Estudos Futuros

A literatura revela que o ato de cuidar implica diversas adaptacdes
fisicas, sociais, cognitivas e emocionais, refletindo-se num processo
complexo e desgastante para o cuidador informal familiar que frequentemente
acaba por acarretar comprometimentos na sua prépria sadde (Santos et al.,
2017). A investigacéo acerca da viviéncia parental e familiar torna-se bastante
pertinente no que diz respeito a familias em que um dos seus elementos possuli
uma condicdo cronica de saude que implica a sua dependéncia. Torna-se,
assim, importante compreender que determinantes poderdo encontrar-se
associados a uma melhor qualidade de vida do cuidador, na medida em que o
conhecimento acerca de fatores de vulnerabilidade podera ter implicagdes ao
nivel da prevencao e/ou da intervenc¢do junto dos cuidadores (Monteiro et al.,
2004).

Torna-se fundamental, provavelmente, que os profissionais de salde
conhegam as carateristicas de pais-cuidadores de filhos com paralisia cerebral
que demonstram maior influéncia nos dominios da sua qualidade de vida,
capacitando-os para os desafios que a condicdo cronica de salde acarreta.
Programas de prevencdo e/ou de intervencédo direcionados para a promogao
de salde dos cuidadores deverao ser implementados, com a finalidade de dota-
los de competéncias necessarias ao exercicio complexo da parentalidade
nestas circunstancias, disponibilizando espa¢os que permitam a troca de
experiéncias entre pais-cuidadores. Neste sentido, a inclusdo ou participagdo
da figura parental masculina poderd ser essencial, na medida em que foi
possivel comprovar que ter companheiro se encontra associado a uma melhor
gualidade de vida ambiental. De igual forma, programas de prevencéo e/ou de
intervengdo para o distress parental revelar-se-iam fundamentais, uma vez que
foi verificada a sua influéncia em todos os dominios da qualidade de vida dos
pais-cuidadores.

Este estudo apresenta como principal limitacdo a constituicdo da
amostra, existindo algumas diferencas no que concerne ao numero de
elementos que compdem uma variavel importante para a investigacao, isto €,
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0 sexo do cuidador. A discrepancia entre pais e mées podera de alguma forma
ter enviesado os resultados que nos mostram que o sexo do cuidador néo se
encontra associado a nenhum dominio da qualidade de vida.

Tendo em conta que a religiosidade podera constituir uma fonte de
suporte e conforto para muitas mées (Oliveira et al., 2008), a excluséo do fator
Influéncia Espiritual (referente ao instrumento destinado a avaliar a resiliéncia
individual), devido a uma baixa consisténcia interna, poderé assumir-se como
outra limitacdo. Assim sendo, a utilizacdo da escala em investigacdes
posteriores requer uma atencédo redobrada, a fim de melhorar a sua fiabilidade.

Relativamente a futuras investigacGes, poderia ser importante a recolha
de uma amostra heterogénea, na qual se encontrem representadas, de forma
equitativa, diferentes carateristicas dos sujeitos, de forma a constituir uma
maior representatividade da populacdo portuguesa. Adicionalmente, seria
também relevante a realizacdo de uma andlise que atendesse & percecéo da
familia como um todo, considerando, assim, uma perspetiva mais alargada de

cada elemento do sistema acerca da sua qualidade de vida familiar.

VI - Conclusdes
Com a presente investigacao pretende-se contribuir para a compreensao
da qualidade vida de pais-cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia
cerebral, em Portugal, aprofundando conhecimentos acerca da mesma, de
modo a possibilitar futuramente desenvolver a¢des preventivas e interventivas
que beneficiem a sua vida. Para tal, procurou-se identificar varidveis de
natureza sociodemogréfica, individual e familiar associadas aos dominios da
gualidade de vida dos cuidadores em questdo. Os resultados obtidos permitem
afirmar que o nivel socioeconémico dos cuidadores, o estado civil e 0 nimero
de filhos constituem variaveis sociodemograficas que influenciam a qualidade
de vida de pais-cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral.
No que diz respeito a determinantes individuais, ao nivel da resiliéncia
verificou-se que a competéncia pessoal, padrdes elevados e tenacidade e a
aceitacdo positiva da mudanca e relagbes seguras se encontram também
associadas a qualidade de vida dos cuidadores. No que concerne ao stress
parental, observou-se que o distress parental e a crianga dificil influenciam a
gualidade de vida dos pais.
Relativamente as variaveis familiares, constatou-se que 0s recursos
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familiares e as dificuldades familiares se encontram associados a qualidade de
vida de pais-cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral. Por
fim, importa ressaltar que o distress parental e os recursos familiares
influenciam todos os dominios da qualidade de vida, e o nivel socioeconémico

e as dificuldades familiares influenciam trés dos seus dominios.
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