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Resumo

O objectivo deste estudo consiste em investigar quais sao as representacdes
cognitivas da Paralisia Cerebral (PC) em casais com filhos com esta condigdo e como
estas podem influenciar 0 coping € O stress parental.

Foi delineado um estudo exploratorio transversal no qual participaram 73
casais de Pais (pais e mées) com filhos utentes de um Centro de Reabilitagdo de PC,
numa amostragem de conveniéncia. Qs Pais foram inquiridos através de
questionério, num tmico momento de avaliagdo. As representagdes da PC foram
estudadas através do Revised Tllness Perception Questionnaire (IPQ-R), as
estratégias de coping utilizando o Brief-COPE e O stress parental com recurso a0
Questionnaire on Resources and Stress (QRS-F).

Os resultados sugerem a aplicabilidade da abordagem cognitiva das
representagdes de doenca para a PC, tendo em conta as associagbes encontradas entre
as suas diferentes componentes, semelhantes a oufras investigaces relativas a
doencas cronicas.

Pais e mies revelam padroes de associagio muito semelhantes entre as varias
componentes das representagdes da PC do filho, embora as mées possuam uma
percepgao emocional mais negativa da situacdo. Os resultados mostram qué 0 mais
forte preditor de stress parental € a representagido das consequéncias da PC. A
representagio do controlo de tratamento e da coeréneia da doenga explicam, em
percentagens mais baixas, algumas dimensdes de stress parental. A negagao ¢ a inica
estratégia de coping capaz de predizer o stress parental. Os resultados revelam, ainda,
que as representagoes da PC do filho, partithadas positivamente no seio do casal, tém
um menor impacto ao nivel do stress parental do que representagoes discordantes ou

partilhadas negativamente.



Os resultados obtidos séo, na globalidade, aliciantes € deixam antever a possibilidade
de delinear intervengdes com casais de Pais, com base na abordagem das
representagdes da PC dos filhos. Estas terdo como objectivo facilitar a adaptacdo
psicologica dos Pais a uma situagdo com um impacto devastador, como é o

nascimento de um filho com deficiéncia.



INTRODUCAO

Actualmente, a experiéncia de parentalidade, especialmente nas sociedades
mais desenvolvidas, € normalmente desejada e criteriosamente planeada. Ainda
assim, ¢ talvez por este motivo, a gravidez surge como um acontecimento
extremamente stressante. Toda a atengdo, investimento € expectativas dos pais sdo
dirigidas para a crianca que vai nascer. Os pais comegam 2 idealizar e a vincular-se
a0 seu filho, mesmo antes do nascimento. Quando nasce, raramente corresponde ao
bebé sonhado pelos pais. Com as interacg®es precoces, pais € bebé vio-se ajustando
mutuamente & nova situagao.

Quando um filho nasce com problemas neurologicos a distancia entre 0 bebé
idealizado e o bebé real torna-se aterradora. O processo de ajustamento psicologico
complica-se. A experiéncia traumatica do nascimento de uma crianga com PC tem
um impacto psicologico devastador nos pais. Sentimentos de choque, negagéo, culpa,
vergonha, medo e incerteza sio frequentes apos O diagnostico da deficiéncia do filho.
Este acontecimento provoca um estado de extrema ansiedade, 10 qual o sistema de
construtos dos pais € abalado. Torna-se dificil compreender o presente € prever o
futuro.

O processo de adaptagdo comega imediatamente, mas a descoberta da
deficiéncia do filho esta no principio. Os pais iniciam a procura de informagao sobre
os sintomas do filho, as causas O prognostico e as orientagdes do tratamento. No caso
da PC, no qual as causas sdo muitas vezes desconhecidas (sintomas diversificados,
prognostico indefinido e sem possibilidade de cura), o processo de construgdo de um
modelo cognitivo acerca da deficiéncia pode tornar-se problematica e demorar anos

apos o diagnostico (Davis, 1993). Muitas vezes 0s pais criam expectativas irrealistas



acerca da situagfio e procuram uma cura milagrosa; outras vezes culpabilizam-se pelo
sucedido; outras ainda entram em litigio com o0s técnicos, nd0 aderindo as propostas
de intervencdo. Muitos pais sdo resilientes e adoptam estratégias adequadas para
lidar com a situagdo, outros, porém referem grandes dificuldades de ajustamento
psicologico ¢ experimentam elevados niveis de stress. InvestigagBes nesta area
tornam-se importantes no sentido de desenvolver programas de intervengdo para
ajudar os Pais de fihos com deficiéncia, a enfrentar o stress € desenvolverem
adequadas estratégias de coping. Estudos recentes mostram que o nivel de stress
percepcionado pelos Pais ¢ influenciavel por um grande mimero de factores (Martin,
1995). Os investigadores nas sreas da deficiéncia e do stress abandonaram ja 0s
modelos lineares de explicagao destes complexos fenomenos em favor dos
transacionais e multifactoriais. Tém focalizado a atengio na discussdo dos efeitos da
deficiéncia no individuo, na familia e na comunidade (Knussen & Cunningham,
1988). Baseada na abordagem das cognigdes de doenca de Leventhal (1984, 1985),
levanta-se a questdo: que papel terdo as representagdes dos Pais sobre a PC do filho
no processo de ajustamento psicologico.

Se as representagdes da PC dos Pais tém implicagdes no coping € stress
parental, entio podera ser possivel intervir nos Pais de modo a facilitar a sua
adaptagdo a situagdo de deficiéncia dos filhos, com menor sofrimento e maior
capacidade de gerir o stress.

Com base neste pressuposto, o presente estudo pretende explorar, em casais
de Pais de filhos com PC, como se relacionam as seguintes variaveis: representagio

da PC, estratégias de coping e stress parental.
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Paralisia Cerebral

Conceito

No decorrer dos processos de crescimento € maturagao de uma crianga
ocorrem grandes alteragoes. Os movimentos simples e automaticos do recém-nascido
alteram-se, tornando-se variados e complexos. Para Bobath & Bobath (1978), um
casal de clinicos que dedicou ioda a sua vida ao estudo da PC, a crianga com PC
também se desenvolve, mas segundo um ftmo mais lento, devido ao atraso na
maturagio do seu cérebro. Ocorre um desvio do desenvolvimento normal € O
aparecimento de uma actividade motora anormal. O desenvolvimento da crianga ndo
¢ apenas mais lento do que o de outras criancas, mas tambem mais desordenado e

disfuncional, como resultado de uma lesdo.

O conceito de PC tem um alcance de certa forma artificial, uma vez que as
causas, mecanismos € consequéncias das lesdes cerebrais sio multiplas. A natureza
das condigdes que constituem a PC, sdo extremamente heterogéneas. Varios sdo 08
autores que, relativamente 3 definicdo de PC, tém polemizado as questdes de caracter
terminologico, face & dificuldade de estabelecer um conceito claro e preciso para esta
patologia.

Berhrman, Vaughan e Nelson (1987) definem PC como qualquer déficit
motor central N30 Progressivo, referente a acontecimentos ocorridos nos periodos pre
ou peri-natal. Aicardi e Bax (1992), mais especificos, definem PC como uma
alteragio ou perturbagio do movimento e da postura, causada por um processo
patologico néo progressivo no cérebro imaturo. Para estes autores, a auséncia de

progressio da patologia cerebral pode nao ser absoluta porque o decurso natural das
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lesBes ocorridas durante O periodo pré ou peri-natal (cicatrizagéo, atrofia progressiva,
etc) pode prolongar-se pelo periodo pos-natal.

Para Hall e Hill (1996) o termo Paralisia Cerebral € objecto de muita
confusdo. Dever-se-ia falar, segundo estes autores, ndo em Paralisia Cerebral como
uma condigio especifica ¢ Gnica masseria mais COTTECto falar em ‘“paralisias
cerebrais”. Assim, definem PC como uma perturbagdo persistente, mas nao
‘nalteravel, da postura e/ou do movimento, devido a uma lesdo ndo progressiva do
cérebro, adquirida durante uma fase de rapido desenvolvimento do cérebro.

Grande parte da confusdo em torno da definigio de PC decorre de inameras
associagbes abusivas, cOmo 0 facto do conceito incluir um vasto leque de condigdes,
desde uma ligeira hemiplegia (comprometimento de um hemicorpo) com ligeiro peso
na vida da crianga, até graves tetraplegias (comprometimento de todo o corpo),
associadas a profundos déficits de aprendizagem.

Hall e Hill (1996) bem como Lefévre e Diament (1980) s@o muito criticos
relativamente a definigdo de PC, por o conceito ser impreciso, permitir inimeros mal
entendidos e criar controvérsia. Segundo aqueles autores, associa-se e confunde-se a
espasticidade (tipo de tonus muscular anormalmente elevado) ou a crianga espastica
com a PC. No entanto, esta é apenas uma das suas formas. Exemplo deste facto €o
importante grupo “Spastics Society”, sediado em Inglaterra e responsavel por
importantes trabalhos na rea da neurologia infantil. Por outro lado, a PC aparece
muito vulgarmente cOMO gin6onimo de lesdo cerebral & nascenca, ndo sendo
frequentemente esta a sua causa.

Na sua defini¢do, o termo PC refere-se apenas ao deficit motor. Mesmo
considerando que em PC graves nio seja obrigatoria a existéncia de deficit mental, as

dificuldades de aprendizagem sjo muito comuns nestas criancas. Também a este
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respeito existem divisdes. Algumas autoridades na especialidade consideram como
PC casos em que o deficit mental é preponderante, outros clinicos excluem-nos.
Utilizam como critério de diagnostico o atraso mental e desvalorizam o deficit motor.

Bobath & Bobath (1978), consideram ser dificil muitas vezes, 0 diagnostico
precoce de PC. Muitos casos ligeiros podem ser considerados normais, a nivel motor
na primeira infancia, apresentando apenas um atraso do desenvolvimento. Estes
sinais iniciais de atraso do desenvolvimento podem levar a um diagnostico isolado de
atraso mental, se ndo existirem sintomas obvios de alteragdes motoras.

Na fase do diagnostico sdo frequentemente agrupados como PC certas
condicBes resultantes de lesBes progressivas cerebrais, tais como a hidrocefalia ou 0s
tymores travados ou tornados reversiveis pelo tratamento, deixando sequelas
neurologicas. Por outro lado, a definigdo exclui criangas mais velhas que tenham
adquirido lesdes cerebrais e doengas progressivas, muito embora as necessidades de
cuidados que apresentam terem muito em comum com as observadas nas criangas
com PC.

O termo PC e a condi¢do que O conceito define, continuam a levantar alguma
polémica entre 0S diferentes autores. Em Setembro de 1990, numa reunido cientifica
realizada em Brioni com representantes da Tnternational Cerebral Palsy Society
(ICPS), World Heath Organization (WHO) e International Child Neurology Society
(ICNS), considerou-se que deveria manter-se 0 termo PC, apesar da grande
heterogeneidade de situagdes clinicas que 0 conceito engloba. Ainda que agrupe
uma série de situagdes clinicas diversas, no aspecto clinico e etiologico, apresenta a0
nivel da intervengdo factores comuns que justificam a continuidade do termo

(Andrada, 1997). Confrontados com a dificuldade de clarificag@o do conceito, 08
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especialistas parecem preferir centrar-se na procura de melhores solugbes para a
intervengdo na PC.

Lefévre e Diament (1980), citando a este respeito um importante especialista
nesta area, afirmam: “ podemos ndo saber muito bem o que € a PC, mas vamos

procurar saber cuidar da melhor forma os seus portadores”.

Incidéncia

Todos os autores s30 undnimes em considerar, que a incidéncia de PC varia
consoante os periodos ¢ local onde os dados s&o colhidos. Parece ndo existirem
duvidas que a incidéncia ¢ bastante mais elevada nos paises menos desenvolvidos.
Nestes as causas mais comuns, €m especial as peri-natais, s&o susceptiveis de
prevengao.

Nos paises ocidentais, segundo Hensleigh, Fainstat € Spencer (1986), a
incidéncia tem-se mantido estavel, entre 1,5 e 2,5 por 1000 nascimentos vivos. Estes
nimeros ndo tém, segundo Aicardi e Bax (1992), reflectido a grande diminui¢do da
mortalidade neonatal verificada nos ultimos 20 anos. A queda da mortalidade
neonatal, reflexo dos avangos dos cuidados da neonatalogia nestes paises, ndo se fez
acompanhar de uma reducio das causas de deficiéncia na infancia.

Hagberg, B; Hagberg,G e Olow (1982), nos seus estudos epidemiologicos,
referem uma baixa incidéncia de PC por anoxia e ictericia neonatal, a0 mesmo tempo
que revelam um aumento das sequelas pré-termo.

Hall e Hill (1996) referem que 75 a 40% dos casos encontram-se entre 0S
recém nascidos que pesam menos de 2500g. Entre 8 a 20% sdo atribuidos a anoxia

neonatal e 10% por acontecimentos pos-natal. Estes autores referem também
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diminuigdo da prevaléncia de PC em criangas com Peso a nascenca superior a 2500g,
mas um aumento da prevaléncia de casos de baixo peso a nascenga.

Existem diferencgas substanciais nos dados relativos & incidéncia de casos de
PC nos EUA, que em alguns estudos apontam para incidéncia na ordem dos 5,9 por
1000, enquanto que Outros dados apontam para valores sobreponiveis com 08 dados
europeus. Lefévre e Diament (1980) admitem que & dificil concluir se existem mais
casos de PC nos EUA que na Europa, ou se esta inflagio se devera a diferentes
critérios de diagnostico.

Relativamente a Portugal, ndo existem dados disponiveis que nos possam
assegurar qual o nimero preciso de individuos com PC, ou qual a incidéncia da PC
na nossa populagdo, no entanto podemos esperar que o5 numeros ndo se afastem

muito dos dados encontrados em estudos europeus.

Classificacio (Tipos: Manifestacdes Clinicas)

Face a grande variabilidade de formas clinicas em PC, os sistemas de
classificagio diversificaram-se, € de certa forma nenhum deles ¢ perfeitamente
satisfatorio. A classificacdo patologica, ¢ impraticavel, de facto poucos casos sdo
submetidos a autopsia. Por outro lado lesdes diferentes podem produzir quadros
clinicos idénticos. A classificacdo etiologica também ndo parece ser util uma vez que
factores etiologicos idénticos originam lesoes muito diferentes € consequentemente
também quadros clinicos muito dispares.

Deste modo, as classificagdes clinicas parecem Ser as mais adequadas uma
vez que estabelecem alguma correlagdo entre 0 envolvimento neurologico, a

intervengdo € O prognostico. Por vezes a natureza mutavel dos sintomas € sinais
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durante Os primeiros anos de vida tornam a classificagdo clinica dificil. Em muitos
casos os padrdes posturais e de movimento alteram-se completamente apresentando
formas iniciais hipotonicas ou distonicas, passando a formas espasticas ou ataxica.

Os critérios de classificagio mais frequentemente utilizados baseiam-s€ na
alteraciio de tonus muscular exibido (espastico, atetoide, ataxico, hipotonico) € a area
do corpo comprometida (tetraparésia — envolvimento dos quatro membros;
hemiplegia — envolvimento de um hemicorpo; © diplegia — membros inferiores mais
comprometidos que 0S membros Superiores). Ajcardi e Bax (1992) definem os 5
maiores tipos de PC:

Hemiplégia- caracteriza-se  principalmente pela parésia unilateral e
espasticidade. Quase sempre desproporcional, na medida em que o membro superior
normalmente mais afectado. Com © crescimento ¢ habitual o lado lesado softer
atrofia tornando-se a marcha mais dificl e acentuando-se a possibilidade de
deformidades da coluna € bacia devido & assimetria.

A face raramente esta comprometida. As sincinésias sdo frequentemente presentes
(movimentos involuntarios com o lado afectado, quando sdo pedidos movimento
com o lado sdo). A epilepsia € a maior complicagdo e foi encontrada em 27 a 44%
dos casos, no entanto em cerca de 80% sio medicados com sucesso(Aicardi &
Bax,1992). E referido atraso mental em cerca de 18 a 50 por cento dos casos. Sendo
a prevaléncia fortemente correlacionada com 2 presenga de epilepsia. A prevaléncia
esta ainda correlacionada com 2 severidade da hemiplégia. Deficiéncias na fala e
linguagem estao também relacionados com a gravidade do atraso mental.

Diplégia Espastica - E hoje uma das formas mais comuns de PC com cerca
de 41% dos casos. O quadro de PC é caracterizado pelo envolvimento dos dois lados
do corpo em que OS membros inferiores s€ encontram mais afectados que OS
membros superiores. Existe sempre compromisso dos membros superiores ainda que
ligeiro e dificilmente detectavel. A epilepsia € relativamente rara observada em cerca
de 16% a 27% dos casos ( Aicardi & Bax,1992) e relativamente facil de controlar.

O funcionamento intelectual na maioria dos casos nio esta afectado, segundo
Hagberg (1975) 69% dos casos apresentam inteligéncia normal ou “porderline”. Os

niveis de inteligéncia mais baixos estdo associados a um maior comprometimento
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dos membros superiores € em Casos de maior severidade. A fala ¢ normal em 50%
dos casos, estando as perturbagdes relacionadas com atrasos na aquisigdo e disartria
(Lefévre, 1980).

Diplégia Atdaxica — 5 a 7% dos casos de PC. Inicialmente marcada pela
hipotonia, progressivamente da lugar a espasticidade e aumento dos reflexos
osteotendinosos. Antes do primeiro ano de vida a incoordenagio € tremor tornam-se
aparentes na posigio de sentado. Podem ndo adquirir marcha independente € a
utilizagdo dos membros superiores pode estar comprometida pela ataxia. E comum a
fala stacatto, € 0 nivel mental é normal em 70% dos casos.

Tetraplegia — 5% dos casos de PC. Considerada uma das formas mais graves
por envolver 0s quatro membros. B caracterizada pela espasticidade bilateral,
predominante nos membros superiores, pode estar associada a distonia. A aquisigdo
da fala esta muito afectada, com disartria ou ausente. Sdo frequentes as dificuldades
de alimentagdo, com perigo de aspiragfio. Esta muitas vezes associada a atraso
mental severo e microcefalia.

PC Ataxia — Segundo 08 estudos de Hagberg esta forma de PC representa
cerca de 10 a 15% de todos 0s casos de PC. As manifestagOes deste tipo de PC, n@o
sio muito Obvias até ao primeiro ou segundo ano de vida. A maioria das criangas
apresenta uma hipotonia nos primeiros tempos de vida. Tém dificuldade em assumir
e manter a posi¢io de sentado devido a instabilidade do tronco. Verifica-se uma
incoordenagd@o entre OS movimentos do tronco € membros inferiores, a marcha €
ataxica e evidenciam tremor intencional quando tenta agarrar objectos. O tonus
muscular ¢ variavel embora dominado pela hipotonia. Nalgumas criangas 2 ataxia
envolve 0s quatro membros apresentando dismetria e tremor intencional. Cerca de
metade apresenta algum grau de comprometimento intelectual, sendo no entanto raro
atraso mental severo. A fala € disartrica e escandida.

Forma Disquinética (extrapiramidal ou atetose) — Relativamente a esta forma
clinica existe uma certa confusdo na sua denominagdo, termos como atetose, corea,
distonia ou disquinésia s&o empregados para casos similares na opinido de Aicardi &
Bax (1992). A caracteristica dominante da PC disquinética/disténica ¢ a incapacidade
para organizar € executar adequadamente movimentos intencionais, coordenar
movimentos automaticos e manter a postura. O resultado destas incapacidades
iraduz-se na persisténcia de reflexos primitivos, € a espasticidade esta muitas vezes

associada. O controle do tonus muscular é frequentemente deficiente, dificultando o
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assumir da posigio de pé e a deambulagiio. Apenas uma minoria tem marcha
independente. Apresentam dificuldades de degluticio e muitas vezes ndo chegam a
desenvolver uma mastigagio eficaz. A fala encontra-se comprometida com muita
frequéncia, assim como deficit auditivo. A aparéncia geral das criangas ¢ chocante
devido as hipercinésias especialmente intensas na face, com contracgoes bizarras
especialmente quando tentam falar. Quando adquirem possibilidade de marcha
assumem muitas vezes posturas algo grotescas, 0 que leva a que sejam vistos COmMO

atrasos mentais.

Causas

A PC representa uma entidade clinica bastante heterogenea causada por lesdo
do sistema nervoso, quando este se encontra ainda numa fase de desenvolvimento.
Este tipo de lesdes tem habitualmente uma etiologia multifactorial para os quais
contribuem ndo so6 a vulnerabilidade do feto mas também as questdes ambientais ou
factores de risco durante gravidez, parto e puerpério. Muitas vezes as causas variam
de acordo com os diferentes tipos de PC. Consideram-se trés ordens de factores
etiologicos: 0s pré-natais (antes do nascimento), os péri-natais (durante 0 parto) € 0s
pos-natais (apos o nascimento). Os estudos de Hagberg e Vonwendt (1989) referem
que 11% das causas dos individuos com PC sio péri-natais, 30% de causa pré-natal,
7% causa pos-natal, mantendo-se 5% dos casos com causa desconhecida ou pouco
obvia.

Factores Pré-natais — Acardi (1992) considera que sio os mais importantes,
muito embora em grande parte a causa exacta se mantenha desconhecida. 0
nascimento pré-termo ¢ o factor etiologico mais forte. Nos estudos de Hagberg e
Vonwendt, 43% dos casos de PC nascem prematuramente, 36% dos casos nascem de

baixo peso. Outro factor importante & o atraso de crescimento intra-uterino. Muitas
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vezes os factores pré e péri-natais s&o concorrentes, no entanto OS mecanismos
responséaveis pela PC nos atrasos de crescimento intra-uterino sio em grande parte
indeterminados.

As malformagdes cerebrais constituem uma das maiores causas de PC,
embora a sua frequéncia néo seja exactamente conhecida.
As infecgBes durante a gravidez sdo outro dos factores causais das quais se destacam
a rubéola, toxoplasmose ¢ a sifilis. Outras infecgoes virais e bacteriologicas, tais
como a parotidite, hepatite, gripe € malaria, tém sido referidas embora ndo
claramente comprovadas.

Factores toxicos € medicamentosos podem ser causas de deficiéncias durante
a gravidez. O tabaco ¢ O alcool podem ter um papel preponderante tanto no
favorecimento de parto prematuro, como factor predisponente a lesdes cerebrais.

Factores fisicos como as radiagdes radioactivas ou por RX, podem originar
malformagdes de varios 0Orgdos ¢ sistemas. A radioterapia tem graves efeitos,
nomeadamente pode provocar microcefalias graves. A mal nutricio durante 2
gravidez pode afectar o desenvolvimento das estruturas cerebrais DO feto e
consequentes deficiéncias na crianga. Doengas graves na mie sdo potenciais factores
pré-natais de deficiéncias na crianca, destacam-se: cardiopatia, toxémia, diabetes,
hemorragias e descolamento da placenta. A incompatibilidade Rh pode originar
ictericia neonatal e favorecer 0 aparecimento de lesdes graves.

Grande parte das encefalopatias congenitas sio de causa desconhecida, 0O
entanto lesdes extremamente Zraves como hidrocefalia, extensas parencefalias €
atrofias corticais podem ocorrer por causas pré-natais e resultarem em graves casos

de PC (Lefévre e Diament,1980).
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Factores péri-natais — Estes factores prendem-se com acontecimentos do
parto e periodo neonatal. O parto traumatico € a asfixia eram tradicionalmente 0S
factores atribuidos a PC, actualmente sd0 questionados e posta em causa a validade
destes pressupostos. Com efeito, hoje s6 uma pequena minoria dos casos de PC, se
devem 2 accdo destes factores. Alguns estudos tém comprovado esta ideia, Nelson e
Ellenberg (1987) na sua amostra de casos de PC, encontraram €m 67% Apgar normal
e exame neurologico sem alteragdes no periodo neonatal. SO 13% das criancas
nascidas de termo com PC tinham Apgar igual ou inferior a cinco, e evidenciavam
sinais neurologicos anormais no periodo neonatal. Os autores concluem, que a
maioria das criangas com PC ndo tém historia de causas péri-natais. Muito dos casos
em que se considera ter havido dificuldades e sofrimento no parto devem-se segundo
Pellegrino (1997), a malformacdes cerebrais pré-existentes. Sabe-se no entanto que
as condicBes de assisténcia a0 parto dependem muito do desenvolvimento € cuidados
de saade e cada pais.

Embora sem dados epidemiologicos muito precisos, Andrada (1997) ¢é da
opinido que em Portugal as condigdes péri-natais sao ainda muito adversas,
desempenhando apesar de tudo um papel importante na etiologia da PC. Factores
como traumatismo obstétrico, parto demorado com sofrimento fetal, manobras
obstétricas pouco adequadas, distocias, circular de cordiio e parto pélvico, continuam
a representar uma grande preponderancia etiologica dos casos de PC no nosso pais.

A hipoxia neonatal permanece como factor causal importante pelo facto de
grande parte dos partos complicados néo serem assistidos correctamente por
pediatras e frequentemente sujeitos a manobras de reanimagio inadequadas. Por
outro lado, e ainda segundo Andrada, o parto pélvico pode ser causa, ndo so de

lesBes por hipoxia, mas dar lugar a lesdes medulares devido ao estiramento cervical e
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plexo lombo-sagrado. No parto distécico podem ainda verificar-se lesdes ao nivel do
plexo braquial.

Embora a capacidade de salvar a vida no pré-termo tenha melhorado muito, a
anoxia neonatal e outro tipo de complicagdes que surgem nestes casos continuam a
constituir um factor importante de morbilidade. No sentido de se evitar situagdes de
graves lesdes cerebrais a Academia Americana de Pediatria impds um limite maximo
de reanimagdo dos recém-nascidos de 10 minutos em caso de morte aparente. Este
continua a ser um problema e uma decisdo dificil para a neonatologia, sabe-se que
muitas destas criancas podem sobreviver, mas outras ficario com sequelas graves €
irreversiveis.

A prematuridade, hipoglicemia, sindroma de dificuldade respiratoria,
desequilibrio hidroelectrolitico grave e infecgdes péri-natais, tais como sepsis €
meningite sdo também factores importantes. A prematuridade representa um factor
importante como potenciador do risco de lesdes do SNC por anoxia, ictericia ou
hemorragia. A prematuridade perece ser responsavel predominantemente pelo quadro
de PC de diplegia espastica, mas podem ocorrer outras sequelas neurologicas €
deficiéncia mental. Sdo ainda frequentes, nos prematuros, sequelas como deficiéncia
visual e deficiéncia auditiva. Estas sequelas sdo decorrentes ndo da prematuridade
em si, mas de complicacdes a que 0 prematuro € mais susceptivel, tais como ao
arrefecimento, hipoxia, hipoglicemia e ictericia.

Lefévre e Diament (1980) acentuam o factor prematuridade como
responsavel por grande percentagem de lesdes. Referindo os estudos de Swaiman,
concluem que metade das criangas nascidas de baixo peso (de 1000 a 1500g) tém PC,
atraso mental e/ou epilepsia. Lembra ainda que factores de ordem obstétrica podem

ser responsaveis pela prematuridade, tais como O descolamento prematuro da
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placenta e incompeténcia do istmo cervical. A idade materna tem aqui grande
importéncia uma vez que gestantes com mais de 40 anos apresentam uma incidéncia
duas vezes superior a mées jovens.

Lefévre e Diament (1980) apontam relativamente a0$ factores péri-natais
duas tendéncias, alguns autores dio importancia decisiva 3s hemorragias
intracranianas como causa de lesBes cerebrais no plano cortical e subcortical,
enquanto que outros acreditam que a andxia € elemento preponderante.

Factores pos-natais — De entre estes factores, destacam-s¢ OS traumatismos
cranio-encefalicos, anoxia cerebral, meningencefalites bacterianas, as encefalopatias
desmielinizantes pos-infeciosas € pos-vacinais, € 0S Processos vasculares. As
hidrocefalias ndo diagnosticadas e tratadas adequada e precocemente podem tambem
originar deficiéncia.

Outro factor que pode comprometer O desenvolvimento da crianga € deixar
sequelas neurologicas sdo as intoxicagbes por metais pesados, monoxido de carbono,
organofosforados e barbitaricos que as criangas podem ingerir.

As convulsdes febris na crianga que ocorrem com alguma frequéncia dos 6 meses a0s
4 anos, se forem muito prolongadas (mais de 10 minutos) podem originar lesdes
cerebrais irreversiveis.

Embora sejam multiplas e muitas vezes concorrentes as causas possiveis da
PC, parece evidente que de alguma forma, muitos dos factores de risco podem ser
minorados. Assim na prevengao da PC é importante evitar as causas do nascimento
pré-termo, melhorar os cuidados de assisténcia durante a gravidez e no parto, ©

diagnosticar precocemente ¢ minorar possiveis factores pos-natais.
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Consequéncias

Uma entidade com uma t20 grande variedade de formas € manifestagdes
clinicas, tem consequéncias muito distintas quer na gravidade como 1as
complicagdes associadas. Encontramos cOm frequéncia associado as perturbagdes
motoras do movimento € da postura, défice sensorial. Algumas criancas apresentam
nivels variaveis de défice auditivo ou visual, ou ainda perturbagdes da sensibilidade.

Sio frequentes também as perturbagdes da linguagem e fala, comprometendo
as possibilidades destas criangas poderem recorrer a formas de interac¢do verbal,
uma vez que outros tipos de comunicagdo sdo ja muito prejudicadas pelo maior ou
menor compromisso motor, inerente 4 PC. Outras formas de perturbagdes
perceptivas € cognitivas somam-se muitas vezes a lesdo motora. O desenvolvimento
global da crianca nos primeiros anos de vida e a capacidade de poderem integrar um
percurso escolar e educacional normal ficam desde logo comprometidos.

A epilepsia esta presente numa percentagem significativa de criangas com
PC, e em muitos €asos ¢ de dificil controlo farmacologico, tendo consequéncias
nitidas no bem-estar € desenvolvimento das criangas.

Decorrentes destas complicagdes ou originadas por perturbagdes neurologicas
inerentes a PC, algumas criangas apresentam alteracOes emocionais e de
comportamento, criando padrdes de relacionamento € interacgio extremamente
alterados, com as pessoas que |he estdo proximas. Algumas destas dificuldades
podem ser atribuidas a falta de experiéncias € interac¢do com O meio, uma vez que a
deficiéncia motora condiciona em grande medida o leque de trocas que 2 crianga
pode realizar desde os primeiros tempos de vida.

Segundo Andrada (1997), as lesoes cerebrais originam nao s a perda de

fungdo ou disfungdo, mas podem também desorganizar as funcdes autonomas,
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prejudicando  as experiéncias sensorio-motoras normais, &0 importantes 1nOS
primeiros anos de vida. Estas lesdes cerebrais precoces no feto e no recém-nascido
podem impedir © desenvolvimento normal das estruturas do Sistema Nervoso
Central.

Como ¢ evidente os quadros de paralisia cerebral sdo extremamenie
heterogéneos e podem variar muito em termos de gravidade motora bem como em
complicagdes adicionais que foram referidas atras. Assim a gravidade da PC, pode ir
de uma ligeira disfungdo motora que implicard poucas limitacSes na vida de um
individuo, até uma dependéncia total de terceiros, denotando uma incapacidade de
apreensdo do mundo e de resposta a qualquer estimulo. E obvio que 0 prognostico de
uma crianca com PC depende ndo sO das caracteristicas da crianga € da lesdo, mas
também ¢ em grande medida dos recursos do meio, que incluem familia, resposta
educacional e intervengao terapéutica adequada.

As consequéncias da PC parecem ndo estar unicamente relacionadas com a
gravidade da lesdo neurologica e suas complicagdes, mas decorrem também da forma
como crianca, familia e comunidade conseguem lidar com a deficiéncia, € como

podem minimizar as suas consequérncias.

Intervencdo

O termo tratamento continua a ser genericamente utilizado na designagdo da
intervengdo em programas de reabilitagdo de criancas com PC. Revela no entanto ser
desadequado, principalmente porque induz a ideia de possivel cura. Especialmente
nos pais, esta crenga no tratamento, dificulta de certa forma a adaptacio destes &

sitnacdo de deficiéncia da crianca. Leva muitas vezes OS pais a recorrerem a
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intmeros especialistas ou a insistirem em preencher O dia dos filhos com sessOes
continuas de terapia.

Para Aicardi (1992) tratamento implica cura, € ¢é importante enfatizar aos pais

que apenas S€ podera modificar as manifestagdes clinicas da PC. Nio existe
tratamento curativo para a PC, por se estar na presenca de uma lesdo persistente.
A maior parte dos autores anglo-saxonicos utilizam o termo “management” em VeZ
de tratamento. Consiste em ajudar a crianga a conseguir alcangar O potencial maximo
em termos de crescimento € desenvolvimento. Com efeito a intervengdo nas criangas
com PC, tem como funcio potenciar € promover um desenvolvimento € adaptacdo
mais harmoniosos.

Reabilitagio definida por De Lisa (1988) apresenta-se cOmo sendo O processo
de ajuda a um individuo no sentido deste atingir 0 seu méaximo potencial nos
dominios fisico, psicologico, social, proﬁssiénal, lazer e educacional consistente com
o grau de deficiéncia do individuo. No caso da PC, sdo importante um diagnostico e
intervengdo precoces no sentido de se tirar partido da maior plasticidade do cérebro
da crianca (Andrada, 1997). Esta autora defende que a actuagdo precoce com
técnicas adequadas deve ir no sentido de se aproveitar e tirar 0 maior partido da
plasticidade cerebral no controlo neuro-motor global e favorecer as experiéncias
inerentes aos varios estadios da crianga.

Infimeros autores, métodos € técnicas 530 propostos na tentativa de moderar €
minorar as perturbagdes presentes nas diversas formas de PC. No entanto alguns
estudos embora com insuficiéncias metodologicas tém mostrado ndo existirem
diferencas no desempenho motor entre criancas sujeitas a intervencdo com técnicas
especificas € criancas que ndo sao sujeitas a intervengio (Wrigth e Nicholson

referidos por Lefévre € Diament, 1980).



Tendo em conia a variedade de manifestacdes clinicas da PC a sua
abordagem apresenta um grande desafio a0s servicos de saade. Parece ser hoje do
consenso geral dos autores, que uma crianca com um quadro neurologico cronico €
complexo exige a abordagem de uma equipa multidisciplinar num centro
especializado. Aicardi (1992) considera baseando-se em Bax € Whitmore (1991), que
a equipa de técnicos minima requerida na abordagem da PC, deve incluir a pediatria,
fisioterapia, terapia ocupacional, terapia da fala, psicologia, enfermagem
comunitaria, servigo social e técnicos de educacio. A forma como estas equipas
funcionam varia consoante a idade da crianga, sendo dado énfase a determinadas
sreas do desenvolvimento da crianga.

Durante as idades pré-escolares as criancas podem frequentar um centro pré-
escolar ou centros de desenvolvimento normalmente articulados com unidades
hospitalares. Nas idades escolares estas criangas podem frequentar escolas de ensino
especial ou serem integradas no ensino regular. As grandes dificuldades surgem
quando os jovens se tornam adolescentes € terminam OS S€US estudos. Na maioria dos
paises ndo encontraram ainda estruturas € servicos de apoio adequados a
necessidades dos jovens € adultos com PC.

A intervengio da equipa de reabilitagio n&do parece esgotar-se nos aspectos da
recuperagdo motora, este ¢ apenas um dos vectores provavelmente dos que se pode
esperar menor sucesso. A equipa multidisciplinar deve avaliar e planear um plano de
intervencdo conjunto em que O grande objectivo deve ser a melhoria da qualidade de
vida da crianga € sua familia. Ao longo do tempo 2 intervengdo pode envolver
diferentes técnicos de acordo com as necessidades, € 0S objectivos também se

poderdo modificar.
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A intervencdo terapéutica tem por objectivos promover O maximo uso €
controlo dos movimentos, prevenir deformidades e encorajar a aprendizagem, O
brincar, a comunicagio € 0 desenvolvimento da socializacdo (Hall e Hill, 1996).

O papel dos terapeutas € tdo vasto que pode ir desde a estimulagio
perceptivo-motora, sensorial, manuseamento aconselhamento & familia sobre as
formas de pegar € posicionar a crianga, sugestdo de equipamento para a mobilidade,
sentar, banho e alimentagdo. Preocupam-se com 05 aspectos € problemas de
alimentacio e comunicagao, desenvolvendo sistemas alternativos possibilitando a
expressdo destas criangas.

Para os pais a capacidade de andar parece ser O passaporte para uma vida
normal, o papel do fisioterapeuta, pode set importante na escolha do auxiliar e treino
de marcha, mas também mostrar que a crianga pode continuar a necessitar de uma
cadeira de rodas para a sua méxima independéncia. O terapeuta ocupacional pode
ajudar os pais na escolha dos brinquedos de forma a desenvolver 2 coordenagdo
motora da crianga, ou a adaptar utensilios para 2 alimentacdo e outras actividades da
vida diaria.

A cirurgia ortopédica tem sido utilizada em alguns casos COMO forma de
controlar assimetrias € prevenir possiveis deformidades. Para Hall (1996) tem sido
dificil avaliar ©0s resultados de tais intervengdes, devido as variagOes das
manifestacdes ao longo do tempo. Também 2 neurocirurgia tentou propor algumas
intervencdes dirigidas a PC. Nos anos 70, os implantes cerebelares estiveram em
voga (Aicardi, 1992), sem grandes resultados, e mais recentemente 2 rizotomia
dorsal tem tido alguns resultados na redugio da espasticidade em casos muito

selectivos. Os resultados das terapias farmacologicas tém sido na sua maioria
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desencorajadoras. Por outro lado, algumas técnicas de feedback visual tém tido
resultados interessantes no auto controlo motor.

Muitas criancas com PC tém dificuldades de aprendizagem, dificuldades que
emergem especialmente quando estas atingem a idade escolar. B importante avaliar
com rigor os niveis de funcionamento intelectual, 0 mais cedo possivel de forma a se
poder intervir e encaminhar de forma adequada. No entanto a avaliagdo destas
capacidades em criancas com Zraves deficiéncias, com dificuldades de verbalizago,
e com pouco controlo dos movimentos dos membros superiores, nem Sempre ¢ uma
tarefa facil.

Problemas emocionais © de comportamento constituem outra das areas de
importante foco de intervencgio na PC. Aicardi (1992) refere que alguns estudos
apontam para uma incidéncia de problemas de comportamento seis Vezes superior na
populagdo com PC, que na populagdo normal. Este autor defende que esta populagdo
devido 4 lesdo cerebral pode ser mais vulneravel a este tipo de problemas, no entanto
a familia tem certamente um papel importante na génese destas perturbagdes. Para
este autor existem pontos de crise nas familias onde o stress pode ser demasiado. O
periodo de pré e de diagnostico, a entrada na escola, ¢ a constatagio que a crianga
ndo tem um funcionamento © acessibilidade igual as outras criancas na escola
regular, o atingir da puberdade € a dificuldade de independéncia dos jovens adultos.
A familia e a crianga necessitam de maior suporte € apoio nestas fases.

Andrada (1997) defende que a participagéo dos pais e da familia alargada €
essencial para dar continuidade ao programa de intervencdo da crianga em casa. Diz
ainda que o apoio e orientagio aos pais sdo um aspecto fundamental, devendo estes
fazer parte integrante da equipa de reabilitagio, através da troca de experiéncias e de

conhecimentos com 08 técnicos.
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Sabemos, cOmO € essencial para a colaboragdo nos programas de reabilitagdo,
que Os pais se adaptem & situagdo € desenvolvam mecanismos de ajustamento
cficazes. Pais em sofrimento excessivo, ndo conseguem fer uma ideia clara dos
beneficios das orientagdes que 08 profissionais advogam, ndio conseguem interagir de
forma adequada com a crianca, e todos 0s esforcos de intervengdo se tornam
inglorios.

Se & verdade que a familia das criangas com PC e 0s pais em particular tém
um papel preponderante no processo de habilitacdo do filho, eles proprios estéo
sujeitos a impacto fortissimo ao nivel da vivéncia psicologica do que representa ter
um filho com PC. Parece evidente, que para ajudar OS pais, se torna necessario
conhecer methor o pProcesso de ajustamento a uma situagio inesperada de um

diagnostico de deficiéncia de um filho.

Impacto da Paralisia Cerebral nos Pais

O nascimento de uma crianca ¢ geralmente antecipado com grande excitagdo
por toda a familia e em especial pelos seus pais, que se apressam a fazer planos para
o filho saudéavel que estd para nascer. Quando s&o confrontados com uma crianga
com deficiéncia, a dor € frustragio dominam OS sentimentos de um momento que
esperavam feliz e gratificante. Os desejos € expectativas dos pais sdo drasticamente
devastados colocando sérias ameagas a sua auto-estima. Se o filho nasce com
deficiéncia, o seu diagnostico produz um inevitavel impacto nos pais. Peterson
(1988) afirma que este acontecimento da origem a uma desorganizagao psicologica,
em que OS pais experimentam profundos sentimentos de perda do bebé imaginario,

bem como uma série de reacgdes emocionais, caracterizadas por choque inicial,



29

incerteza no diagnostico, negagdo da existéncia da deficiéncia, culpabilidade, zanga,
raiva e depressdo ao verem O desenvolvimento do seu filho, distanciar-se do das
outras criangas. Os pais véem a sua imagem propria destruida, ao sentirem a sua
incapacidade de gerarem um filho maravilhoso e uma ferida reacende a
vulnerabilidade do seu amor-proprio.

Face 4 ameaca da perda do filho normal os pais adoptam com frequéncia uma
percepcdo distorcida da realidade, que mais ndo é que o resultado das suas defesas
psicologicas (Ross, 1973). A ansiedade e a culpa atraem defesas ainda mais
primitivas como a negagdo, que evita o reconhecimento da discrepincia existente
entre o filho saudavel e o filho lesado. Os pais tentardo manter a todo o custo o mito
de que o seu filho nada tem. Podem ndo reconhecer de forma realista as limitagdes
do filho e insistir que faga tudo o que fazem as outras criangas. O grande desafio dos
pais esta no equilibrio entre reconhecer a diferenca e o que é normal no seu filho.

Brazelton & Cramer (1989) avancam com diferentes cenarios possiveis: 08
pais podem negar o problema do filho, ou desenvolver sentimentos de culpa, de
depressdo ou conflito no casal, por acharem serem a causa do problema. Podem
ainda atribuir a causa da deficiéncia aos técnicos € 1O limite rejeitarem o filho.
Altschuler (1997) considera que um filho com doenga crénica ou deficiéncia,
provoca um forte impacto ao nivel do relacionamento entre os varios elementos da
familia, limitacdes nas suas actividades e objectivos, aumento das tarefas e
comprometimentos, aumento dos encargos financeiros, adaptagbes na casa,
isolamento social, preocupacdes médicas, diferentes experiéncias escolares, €
iristeza. Estas dificuldades sio persistentes ao longo do curso de vida das criangas,

especialmente nos estadios em que O atraso de desenvolvimento ¢ mais notorio.
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Para além destes factores, alguns autores (Kysela, McDonald, Reddon e
Gobeil-Dwyer, 1988; Parry, 1993; Hill, 1990; Qarimski & Hoffmann, 1993)
estudaram o impacto que 0S programas de reabilitacio dos filhos tém 1os pais.
Alguns estudos mostram mesmo que certos programas podem mesmo Ser fonte de
stress para Os pais, se considerados demasiado exigentes. Alguns pais tevelam
estratégias de coping compensatorias de stress levando-os a aderirem a programas de
ﬁsioterapia intensivos. Os autores consideram que OS programas de intervengao
precoce devem ter em conta, o modo como podem reduzir o stress parental e
favorecer estratégias de coping adequadas.

Existe uma vasta literatura na area do Stress e Coping em pais de criangas
com atraso mental, 0 mesmo j4 ndo se verifica em relagio a deficiéncia motora
(Martin, 1995). A crianca com PC pode encerrar um vasto numero de perturbagdes,
quer fisicas quer mentais e emocionais com impacto significativo nos pais. Os
estudos que incidem em pais de criangas com PC, mostram ainda grandes
incongruéncias nos seus resultados, em relagdes aos factores que influenciam as

estratégias de coping e O Stress parental.

Stress e Coping

Stress psicologico, segundo Lazarus € Folkman (1984) corresponde a uma
relagiio particular entre a pessoa € O ambiente, que é avaliada pelo individuo como
esgotando ou excedendo 0s seus recursos € colocando em risco o seu bem-estar.
Coping nesta perspectiva corresponde a0 processo pelo qual cada individuo gere as
exigéncias da relagdo individuo/ambiente que s&o percepcionadas como stressantes,
bem como as emogdes que esta Zera. stress e coping estabelecem entre si uma

estreita relacdo.
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Shontz (1975) aplicando estas nocdes & doenga, descreve trés fases de coping
ap6s o diagnostico de uma doenga cronica. Uma fase inicial de choque, caracterizada
por desorientagdo € sentimentos de indiferenca em relagdo & situagdo. Segue-se uma
reacgdo de defrontar, predominando 0s sentimentos de perda, luto e desamparo. A
terceira fase a que o autor denominou refraimento caracteriza-se pela negagao do
problema e suas consequéncias. Para o autor sO apos estas fases 0 individuo passa
gradualmente a enfrentar a doenga & medida que a realidade se impdem. SO entdo 0
processo de coping pode tornar-se adaptativo, fazendo frente a doenga.

Moos e Schaefer (1984) consideram a doenga fisica cOmo crise numa
abordagem aos mecanismos de resposta & doenga. Nesta perspectiva definem trés
processos no coping, quando 0 individuo é confrontado com a doenca fisica. No
processo avaliagdo cognitiva, 0 individuo avalia a gravidade e © significado da
doenca, num segundo processo - tarefas adptativas - 0S autores descrevem sete
tarefas gerais € relacionadas com a doenga com que O individuo tem de lidar ,
finalmente o processo das competéncias de coping, que os autores categorizam em
coping focalizado na avaliacdo, coping focalizado no problema € coping focalizado
na emoc¢ao.

A presenca de uma crianca com deficiéncia representa um factor sistematico
e recorrente de stress para a familia, o restabelecimento do equilibrio, requer uma
adaptagédo individual proveniente de factores externos como internos (Rauh, 1989).
No entanto sabemos que nem todos os individuos respondem da mesma forma a
doenca. Sabemos também que diferentes estratégias de coping, nao sdo na sua
esséncia boas ou mas, todas elas cumprem uma fungdo a seu tempo, ou podem ser

mais apropriadas para uma circunstincia do que outra.
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Numa breve revisio de estudos sobre coping em pais de criangas com
deficiéncia, verificamos a maioria dos estudos utilizam a medida de stress parental
como forma de averiguar quais 0S tipos de estratégias de coping mais adaptativas ou
mais adequadas de lidar com a situacio de ter um filho com deficiéncia. Martin
(1995) utilizou esta medida para estudar mées de criancas com deficiéncia
procurando factores demograficos predictores de stress. Sjobu (1994) estudou pais de
criancas com paralisia cerebral utilizando medidas de qualidade de vida dos pais,
satisfagio conjugal relacionadas com estratégias de coping. Miller, Gordon, Daniele
e Diller (1992) estudaram 08 mecanismos de coping em pais de criangas com
deficiéncia fisica e concluiram, que as estratégias centradas na emocgdo estdo
relacionadas com o aumento de stress psicologico, enquanto que estratégias
centradas no problema estao associadas com a sua diminuigdo.

Outros estudos tentam explorar de que forma as variaveis demograficas,
ambientais e caracteristicas da crianca influenciam o stress parental. Existe uma
grande disparidade no que se refere 4 influéncia das variaveis demograficas sobre o
stress € na adopgdo de estratégias de coping. As variaveis mais estudadas s@o o
estatuto socio economico, idade dos pais e estrutura familiar. Os estudos de Bekman
(1983), Bradshaw e Lawton (1978) e Friedrich (1979), mostram que O estatuto socio
econdmico, a idade dos pais € 0 tamanho da familia esta relacionado com o stress nas
mies de crianca com deficiéncia.

Fergunson ¢ Watt (1980) referem por seu lado que apenas a classe social esta
relacionada com O stress maternal. Ainda Friederich (1979) ndo encontrou relagdo
entre a educacdio € O Siress maternal. Segal (1985) no entanto mostrou que a
educagio maternal € 0 rendimento economico tem correlagio positiva com a atengdo

dada aos processos de interacgao mie/crianga.
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Martin (1995), verificou que mies mais novas, solteiras € com baixos
rendimentos apresentam mais elevados niveis de stress © adoptam estratégia de
coping menos eficazes de Tidar com a situagao.

No que concerne a diferencas entre pais e maes, Krauss (1993) verificou que
o stress dos pais esta mais relacionado com o temperamento do filho e com a sua
relacio com este. S&0 mais sensiveis aos efeitos do ambiente familiar. As maes tém
como maior fonte de Stress as consequéncias da sua capacidade como mies €
parecem ser mais afectadas pelas redes sociais de suporte. Heaman (1995) encontrou
também diferencas nas estratégias de coping entre pais e maes.

Relativamente as caracteristicas das criangas as investigagdes continuam a
oferecer-nos dados contraditorios. Sloper e Turner (1993) verificaram que 2
deficiéncia fisica e os problemas de comunicagdo sio factores de risco na adaptagio
das mies, enquanto que OS pais se centram nos problemas de alimentacdo € no
género da crianga. Alguns estudos mostram que O stress parental difere de acordo
com a natureza da deficiéncia (Holroyd e MacArthyur, 1976), maes de criancas
autistas experimentam mais stress que mies de criangas com Sindroma de Down.

Brashaw e Lawton (1978) ndo encontraram relagdo entre a gravidade da
deficiéncia da crianga e O Stress vivido pela familia. Minnes (1991) refere que o grau
de deficiéncia pode ter um efeito oposto, podendo existir nos pais de criangas em que
deficiéncia € mais grave, menor dificuldade em a aceitar por ser tdo obvia, do que em
situagOes em que a deficiéncia é mais ligeira.

A idade da crianga com deficiéncia parece ser um factor determinante no
nivel de stress vivido pelos pais. Segundo Minnes (1991) alguns estudos mostram
maior stress e disfuncionamento familiar associado ao crescimento da crianga. No

entanto outros estudos sugerem que 05 pais de criangas mais velhas experimentam
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menos stress por terem tido mais tempo de adquirir estratégias de coping mais
oficazes. Esta variavel prende-se em grande medida com o ciclo de vida e a idade dos
pais.

InGmeras variaveis quer ass_ociadas s caracteristicas da crianga, da
deficiéncia e ambientais, parecem ter impacto nos pais. A grande disparidade e
divergéncia de resultados, observados nas diferentes investigagdes, levam-nos 2
abordar as questdes do coping e stress parental numa outra perspectiva. As cognicOes
de doenca demonstraram em varios estudos com doenca cronica, ter influéncia sobre
o stress e estratégias de coping do paciente. Perece-nos verosimil que as cognigdes
que Os pais possam ter sobre a condigdo de deficiéncia do seu filho, possa da mesma
forma ter um forte impacto na adaptac@o psicologica destes. Segundo Minnes (1991),
a percepgdo que OS pais tém do seu flho deficiente, constitui uma variavel
importante na mediagio do stress parental. Segundo a autora a percepgdo que a
familia tem acerca do nascimento e dos acontecimentos relacionados com a crianga

com deficiéncia, sdo factores que afectam a resposta parental.

Representacdo da Deficiéncia do Filho

As percepgdes dos pais parecem constituir uma parte vital no processo de
adaptagdo a doenga ou deficiéncia. Hall e Hill (1996) referem que o stress emocional
dos pais estd muitas vezes relacionado com as suas construgdes (representagdes) de
que causaram Ou nao preveniram a doenca, ou ainda que deveriam ser capazes de
eliminar a doenga ou deficiéncia, mas ndo conseguem. Sugerem os autores queé O
diagnostico altera as crengas fundamentais que os pais tém acerca do seu filho, com
grandes consequéncias na forma como estes se constroem a Si mesmos, na sua

competéncia, podendo diminuir a capacidade de lidar com a situacdo.
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Quando os pais recebem a informagdo de que O seu filho tem uma doenga ou
uma deficiéncia independentemente do conhecimento que possuam acerca do
assunto, iniciam imediatamente um processo de elaboragdo de uma representagio da
doenga ou da deficiéncia. Os pais iniciam uma busca de informagdo acerca dos
sintomas, das causas, do prognostico e tratamento. Este processo varia muito de pais
para pais de acordo com o conhecimento anterior, com a sua capacidade e acesso a
informagdo e outras caracteristicas  (Davis, 1993). Davis defende que as
preocupagdes dos pais ndo sdo estaticas, os pais adaptam-se constantemente “as
metamorfoses preceptivas”.

Perceber o sentido da deficiéncia, extensdo, severidade, etiologia ¢
prognostico constitui a preocupagao inicial apos a determinacdo do diagnostico.
Ainda segundo este autor, OS pais diferem muito na sua capacidade de adaptacdo,
mesmo quando tém uma informagdo realista acerca do futuro. Muitos pais poem em
causa a sua capacidade de lidar com O stress, tristeza, desilusdo € exploram 0s
aspectos etiologicos da deficiéncia (tera sido culpa sua? quando terdio sido
negligentes?).

A imediata reac¢do ao diagnostico médico é procurar tratamento € cura paraa
doenca. O grande problema comega aqui precisamente neste contexto, ndo existe
cura e relativamente ao tratamento sera mais correcto falar-se em intervengdo no
sentido de ajudar a crianca a alcancar O MmAxXimo potencial em termos de
desenvolvimento.

Este tipo de percepgdes levam muitas vezes 0S pais a decidir ndo ficar com a
crianga e a rejeitarem O SCU Glho. Muitos pais ndo aderem 208 programas de
intervencdo do seu filho por terem percepgdes erradas acerca da deficiéncia do seu

filho, outros pelo contrario insistem em programas de intervencdo ininterruptos na
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expectativa irrealista da cura milagrosa do seu filho e procuram preencher todo o
tempo do seu dia em consultas e tratamentos.

Estas constatagdes parecem Ser concordantes com a abordagem do estudo das
representagdes de doenga levadas a cabo com doentes cronicos. O estudo das
representagdes de doenga, tem sido um dos focos de grande investimento ao nivel da
investigago na area da psicologia da saude.

Muitas investigagdes tém-se centrado na construgdo de modelos e teorias, que
possam explicar comportamentos € fenoémenos psicologicos complexos. Para Ribeiro
(1998) a eficacia destes modelos ¢ variavel consoante a area a que € aplicado, e
existe uma necessidade de aperfeigoamento constante para que s€ satisfacam as
necessidades especificas para cada objectivo.

Também relativamente a deficiéncia vérios modelos se tém vindo a suceder,
na tentativa de tentar explicar as relagdes entre doenga, incapacidade e deficiéncia. A
Organizagdo Mundial de Saide (OMS, 1980), definiu conceitos que Mmumeras vezes
se confundem ou utilizam indiferenciadamente. A sua traducdo e utilizagdo na lingua
portuguesa levanta porventura ainda maiores dificuldades, uma vez que nem, sempre
& facil uma correspondéncia dos termos, e por outro lado nesta 4rea, ndo tem havido
no nosso pais preocupagdo em uniformizar conceitos € definir regras de
classificagdo.

A OMS define assim Incapacidade (disability) como qualquer restrigdo ou
falta de capacidade (resultante de uma deficiéncia) para realizar uma actividade de
forma ou a um nivel considerado normal para um Ser humano. Distingue deste
conceito deficiéncia (impairment) € desvantagem (handicap). Deficiéncia define
como qualquer perda ou alteragio de uma estrutura ou de uma funcdo psicologica,

fisioldgica ou anatomica. Desvantagem representa uma desvantagem para um dado
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individuo, resultante de uma deficiéncia ou incapacidade, que limita ou impede 0
desempenho de um papel (dependendo da idade, sexo e factores sociais e culturais)
para o individuo.

Johnston (1997) citando Orbell, apresenta os trés modelos de representagdo de
deficiéncia/incapacidades mais importantes. O Modelo Biolégico ou “Médico ”, que
se aproxima muito do modelo da OMS, representa incapacidade, como resultado da
faléncia de uma parte do corpo ou sistema. Prop0e que incapacidade se deve a uma
deficiéncia fisica que por sua Vez ¢ deve a uma doenca ou perturbagao. Martin et al
(1988) defende que 2 diferentes padrdes de deficiéncias correspondem diferentes

padrdes de incapacidade, associadas a diferentes doencas.

Figura 1l : Modelo de Incapacidade da OMS (in Johnston, 1997)

doenga ou deficiéncia desvantagem

perturbacio

incapacidade

O Modelo dos Constrangimentos ambientais, vé "incapacidade” ndo
directamente relacionada com a gravidade da deficiéncia, mas antes relacionada com
as facilidades ou impedimentos queé O meio impde nO desempenho de uma
actividade. Por ultimo o terceiro modelo, o Modelo Psicoldgico, tepresenta a
incapacidade baseado em construtos comportamentais € motivacionais, em que O
desempenho observado € resultado de um processo motivacional.

Para Johnston, o modelo de Incapacidade da OMS adoptado nos dominios

médicos e da reabilitagdo ¢ determinado pela deficiéncia, resultado de uma doenga
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ou perturbagdo. Este modelo segundo a autora € redutor e incapaz de explicar a
totalidade do processo espacialmente variaveis psicologicas envolvidas discrepancias
observadas em estudos nesta srea. Por seu lado o modelo de auto-regulagdio de
Leventhal defende que as representagdes mentais influenciam o coping. O coping
afecta o comportamento e portanto o modo como se manifesta a incapacidade. Deste
modo integrados no modelo da OMS estes factores poderdo moderar o impacto da
deficiéncia na incapacidade.

O modelo de Leventhal tem por base tedrica a abordagem social cognitiva,
esta area de estudo investiga O significado de satde e doenga como experiéncia
individual (Figueiras, 2000). Esta nova perspectiva realga o papel importante que as
crencas do paciente desempenham nos comportamentos relacionados com a saude.

Conner (1993), refere duas linhas de modelos de cogni¢do social que tém sido
aplicados a psicologia da Satde. Por um lado, os modelos de atribuiciio causal que se
preocupam com explicagOes individuais das causas dos acontecimentos, relacionados
com a sande e a segunda linha de modelos, que tenta examinar os varios aspectos das
cognigdes individuais, no sentido de prever resultados e comportamentos de saude
futuros.

Varios modelos tém surgido e sucessivamente se aperfeigoando na tentativa
de explicar os comportamentos relacionados com a satide. O modelo das crengas de
sanide ¢é talvez um dos mais importantes © mais antigos. Defende este modelo que 0
que leva um individuo a implementar um determinado comportamento de saude € a
percepgdo que tem da probabilidade de vir a ter uma doenga particular € também a
sua percepgio da gravidade das consequéncias de contrair essa doenga.

Novas teorias foram surgindo como forma de colmatar algumas fragilidades,

acrescentando outros factores € expandindo os modelos. Podemos referir a Teoria da
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Motivagio Protectora de Rogers, a Teoria da Accio Racional de Fishbein, e da
Accdo Planeada (Ajzen 1985)., a Teoria da Auto-Eficacia (Bandura, 1977) e do
Locus de Controlo (Wallston et al, 1978) entre as mais importantes.

Leventhal encontrando insuficiéncias nas teorias € modelos anteriores, uma
vez que considera sustentarem uma relagdo linear entre a percepciio de
vulnerabilidade e as mudangas de comportamento. O autor enfatiza o papel das
crencas pessoais € dos modelos individuais de doenga, na adopgdo de
comportamentos relacionados com a satde. Defende que as teorias implicitas que
cada doente constroi sobre a sua doenga, medeiam as Tespostas comportamentais as
ameagas de saude. Leventhal com o seu trabalho de investigagdo, tem tentado
compreender como 0s individuos avaliam as ameagas de saude através da construcéo
das suas proprias representagdes ou percepgdes, as quais influenciam os seus padrdes
de coping. Defende o estudo das representacdes de doenga, como estratégia para a
compreensdo dos comportamentos ¢ coping com a doenca.

Através de diversas investigagoes (Leventhal et al 1980; Lan &
Hartman,1983; Meyer et al.1985; Bishop,1987) recorrendo a metodologias diversas €
em diferentes populagdes identificam cinco componentes, segundo as quais se
organiza cognitivamente a experiéncia de doenga. Estas componentes s20, a
identidade, causa, duragéo, consequéncia de estar doente e controlo/cura. Identidade
refere-se ao “rotulo” atribuido a doenca e aos sintomas a ela associados. Causa
refere-se a0 factor que o sujeito sente ser responsavel pela doenga. Duracdo diz
respeito & dimens&o temporal da doenga, ou seja as expectativas que O doente tem
acerca do curso da doenca (doenga aguda, cromica ou ciclica). Consequéncias,
referem-se as expectativas que 08 individuos tém acerca dos efeitos (sequelas) da

doenca nas suas vidas. Por Galtimo a cura/controlo, refere-se as crengas que 08 doentes
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tém acerca da possibilidade de cura e de que forma tem poder de controlo sobre a
doenga.

De acordo com Leventhal e Diefenbach (1991) um conjunto de sintomas
levara a um diagnostico inicial ou a um rétulo de identidade. Inversamente a partir de
um rétulo, um individuo esperaré experimentar um certo numero de sintomas.

Lau e Hartman (1983), reportando os sujeitos a Ultima vez que estiveram
doentes, obtiveram nas suas investigag3es, resultados que ddo suporte aos
componentes do modelo de Leventhal. Comprovam que identidade e consequéncias
sio as componentes mais fortes do modelo, sendo a dimensdo temporal menos
mencionada.

Por outro lado Bishop e Converse (1986) recorrendo ao modelo de prototipo
(no qual grupos de sintomas sdo associados a uma doenga), chegaram & conclusdo
que um prototipo elevado (em que seis sintomas s3o considerados previamente
associados 4 mesma doenga) leva mais facilmente a0 nome de uma doenga que um
prototipo reduzido (em que apenas dois dos seis sintomas se consideram associados a
mesma doenga. Estes resultados reforcam o papel da componente identidade nas
representagdes de doenga.

Integrando o conceito de representagio de doenca no modelo de auto-
regulagio do comportamento de doenca, Leventhal defende que um individuo
perante uma ameaca do seu estado de sa(ide responde na tentativa de restabelecer o
seu estado de normalidade (Ogden 1999). Este modelo pretende compreender como
as pessoas se adaptam e gerem as ameagas de sa(ide especificas. Por um lado, baseia-
se no conteado das representacdes de doenga, coping e ponderagdo (appraisal,
também traduzido por apreciagdo, por alguns autores). Por outro lado interessa-se

pela descrigio do processo envolvido na construgdo das representagdes de doenga.
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Leventhal et al (1980, 1984) defende que as crengas de satide dos individuos
estruturam-se, tendo por base trés fontes principais: factores culturais (como a
linguagem utilizada em contextos culturais e a organizagio dos servigos de saude);
um segundo factor na génese das representagdes individuais de doenca relaciona-se
com as informagdes vindas de outras pessoas quer sejam profissionais de satide ou
leigos; por tUltimo as representagdes de doenca derivam da experiéncia pessoal de
doenca. Os individuos respondem as doencas de acordo com as suas teorias
implicitas da sua doenga, baseados nos seus proprios modelos de doenga.

No modelo de auto-regulagio o processamento da informagao de resposta as
ameagas de saude, da-se no chamado modelo paralelo (Leventhal, 1980). Os pontos
fundamentais deste modelo sdo, a relativa independéncia no processamento da
representagdo cognitiva de perigo (ameaca de doenca) e o processamento de medo, e
por outro lado a separagdo da representacdo da ameaca de doenga dos procedimentos
para a execugdo de respostas de protecgdo (Weinman e Petrie, 1997).

Por outras palavras, segundo este modelo a resposta cognitiva dos doentes aos
sintomas /doenga e a resposta emocional associada ¢ processada em paralelo. Este

processo paralelo desenvolve-se em trés fases: representagdo, coping e ponderagdo

(fig. 2).



Figura 2 : Modelo de Auto-regulagdo de Leventhal
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Neste modelo o individuo é considerado como um activo interveniente na

resolucdo de problemas. Na primeira fase representagdo/interpretagdo o individuo

a0 ser confrontado com alteracBes no seu estado de saiide (através da percepgdo dos

sintomas ou mensagens sociais) tenta dar um sentido ao problema. Iréo desenvolver-

se cognicdes de doenga construidas de acordo com as dimensdes: identidade, causa,

consequéncia, duragio/dimensdo temporal, cura/controlo. Estas representacdes

cognitivas, irdo permitir ao individuo dar sentido ao problema de modo a considerar

as estratégias de coping mais adequadas. No entanto para além da representagédo

cognitiva, também se desenvolve uma resposta ou representagdo emocional como

consequéncia desta percepgdo de sintomas e das mensagens sociais, que

desempenham um papel importante na adopcio das estratégias de coping.

Na segunda fase denominada de coping, ocorre quando a ac¢do ¢ planeada e

executada. Existem inameras formas de coping, que poderdo envolver desde acg¢Oes

de aproximagio do problema ou de evitamento. As estratégias de coping tém como

objectivo o retorno ao estado de equilibrio de satde.
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Por tltimo na fase de ponderagio, compreende a avaliagio individual da
eficacia da estratégia de coping. Caso a estratégia ndo tenha sido eficaz, uma nova
interpretacio e estratégia de coping serdo desenvolvidas. Os resultados do coping sdo
avaliados e essa avaliagio tera efeitos na interpretacdo e no futuro planeamento das
estratégias de coping.

A auto-regulagiio do modelo prende-se com esta dindmica inter-relacdo que
se desenvolve entre os trés componentes de forma a manterem o estado de equilibrio
do sujeito. E resultado de um processo interactivo em que 0 estimulo da informagdo
interna, com o estimulo da informagio externa da sentido a experiéncia pessoal. A
experiéncia emocional da doenga pode influenciar a representagio de doenga
afectando a interpretagdo inicial do problema.

Tendo por base este modelo, Weinman e colaboradores tém aperfeicoado ao
Jongo dos wltimos anos um instrumento, que procura precisamente medir percepgdes
de doenca (Illness Perceptions Questionnaire - IPQ), descrito a frente no capitulo dos
instrumentos.

Estes estudos tém sido feitos na area da doenga cronica, baseados no
pressuposto de que se as representagdes de doenca tém implicagdes nos
comportamentos, sera possivel influenciar os comportamentos de adesdo ao
tratamento e as recomendacdes médicas (Bishop, 1991).

O presente estudo nfo se centra na doenga cronica mas sim numa condi¢do
(PC), que determina diversificados graus de deficiéncia e incapacidade no individuo.
N3o se encontra dentro dos nossos objectivos testar modelos ou teorias. Por outro
lado estamos interessados em estudar nio o paciente ou o portador de doenga ou

deficiéncia, mas os seus cuidadores, neste caso os Pais de filhos com PC.
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No entanto numa perspectiva exploratoria pensamos que a abordagem da
percepgdes de doengas nos podera levantar novas hipéteses de estudo e encaminhar-
nos para novos dados que nos permitam explicar fenomenos psicologicos que atraves
de outras perspectivas ndo foi possivel ainda aceder.

E neste enquadramento que nos situamos ao tentar compreender que papel as
representagdes dos pais podem desempenhar na forma como lidam com a situagio de
ter um filho com PC. Dentro desta perspectiva nfio procuramos estudar as
representacdes de doenca do paciente mas dos cuidadores, neste caso dos pais de
filhos com PC. Interessa-nos perceber se as representagdes dos pais ou das maes
podem desempenhar um papel importante como preditores de coping ou stress.

A forma como os Pais enquanto casal lidam com a situagdo de ter um filho
com doenga grave ou deficiéncia, parece ser influenciada em parte pela natureza do
seu relacionamento antes deste acontecimento, no entanto este facto provoca um
acréscimo importante de stress sobre o casal, que podera provocar modificacGes.

Nem sempre o casal se apercebe ou reconhece a deficiéncia do filho da
mesma forma, este desfasamento pode constituir uma fonte de conflito. Sabbeth e
Leventhal (1984) referem um aumento de desarmonia nos casais de Pais de criangas
com doengca crénica e deficiéncia, outros estudos referem um aumento de stress em
familias monoparentais (Hill e Hall, 1996).

Embora ndo conclusivos, estes estudos apontam no sentido de que, a forma
como os Pais representam a doenca ou a deficiéncia do filho enquanto casal,
influencia a sua adaptacdo e as estratégias de coping utilizadas para lidar com a

situacdo.
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Alguns estudos tém sugerido, que percepgoes positivas partilhadas pelo casal
poderdio estar associadas a melhor recuperagdo de doenca cardiaca (Figueiras, 2000).
Outros estudos tém colocado o seu enfoque na influéncia que as representacBes de
doenca dos pacientes e dos cuidadores podem ter na adaptagio a doenca (Petrie et
al.,1997; Heijmans, Ridder and Bensing, 1999; Northouse et al, 1995, 2000). Estes
estudos tém sido desenvolvidos em doencas tdo diversas como o enfarte do
miocardio, sindroma de fadiga cronica, o cancro da mama ou cancro do colon.
Sugerem as investigagbes que as representagdes de doenga dos casais 5830
importantes determinantes nfio s6 no coping e adaptagio a doenca como podem ter
um papel preponderante no processo de reabilitagdo e de recuperacdo do paciente.

Tendo como referencia estes estudos, propomo-nos explorar que papel
poderio ter as representagdes de PC dos Pais, no processo de ajustamento a
deficiéncia do filho. Pretende-se com este estudo conhecer de uma forma mais
aprofundada e fundamentada o modo como 0s pais percepcionam a doenga do seu
filho, no caso concreto a paralisia cerebral e que estratégias encontram para fazer
face a esta situagdo fortemente perturbadora e indutora de stress.

O interesse na representacio parental da doenca dos filhos, prende-se ndo sO
com esta tentativa de compreender melhor esta relagio natureza da doenca/coping,
mas também desenvolver intervences que facilitem o ajustamento dos pais a
situagio de deficiéncia do filho. Parece-nos que so facilitando este ajustamento, €
possivel intervir também na crianga de forma mais eficaz, contrariando percepgdes
erroneas e irrealistas acerca da crianca e da deficiéncia em si.

Reconhecendo a necessidade de maior investigagdo especialmente nos

factores psicologicos e cognitivos inerentes a reacgdo e impacto do diagnostico de
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paralisia cerebral de um filho e posterior ajustamento e gestdo do stress gerado por
esta situagdo, propomo-nos recorrendo a modelos ligados a representagio de doenga,
explorar em primeiro lugar quais as representacdes que os pais t€m da paralisia
cerebral dos seus filhos e se existem diferengas entre pais € maes. Por outro lado de
que forma estas representagdes se associam com outras variaveis, tais como coping €
stress parental. No sentido de investigar possiveis preditores de stress parental,

interessa-nos perceber de que forma e com que tendéncia estas associagdes ocorrem.
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Objective do Estudo e Questdes de Investigacio

Decorre da revisio bibliografica, por um lado a grande dificuldade de
consenso dos especialistas no que respeita & definigio de Paralisia Cerebral. A
diversidade e grande variabilidade que esta condigdo determina, no que diz respeito
as lesdes e sua gravidade, causa, manifestagdes clinicas, consequéncias e
prognéstico. Por outro lado, somando—se a estas indefini¢des, toda a componente da
vivéncia psicologica dos pais relativa ao nascimento de um filho com este
diagnostico, condiciona e dificulta por parte destes a construgdo de um modelo
coerente da situaciio do filho. Duas criangas com PC, podem ter factores etiologicos
e manifestagdes clinicas tdo extraordinariamente diferentes que dificilmente
concorrem para um modelo comum da PC uma vez que uma comparagdo da
condicdo das criancas parece inverosimil.

Todos estes factores parecem condicionar a génese de uma Representagdo de
Paralisia Cerebral da crianca nos pais. Esta variavel merece a nossa atencdo, no
sentido de percebermos como se manifesta e que influéncia poderd ter na forma
como 0s pais vivenciam e se relacionam com este filho com PC.

Pretendemos investigar qual a natureza da Representagdo da PC do filho no
casal e como esta variavel se relaciona com outras variaveis estudadas em
investigacGes anteriores como o Coping e o Stress Parental.

Interessa-nos ainda estudar, que impacto poderfo ter no stress dos pais e das
maes, as Representacdes da PC do casal, na circunstincia de estas serem ou nio

partilhadas (concordantes ou discordantes),.
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Foram assim definidos os seguintes objectivos de estudo ¢ formuladas as seguintes

questdes de investigagdo:

Objective I - Caracterizar as representagdes cognitivas da PC nos pais e mies.

1. Quais as representacSes que os pais e as méies tém da Paralisia Cerebral dos

seus filhos?

2. Que associagBes existem entre as componentes das representagles de

Paralisia Cerebral das mées e dos pais.?

Objectivo II — Identificar quais as estratégias de coping utilizadas por pais e

mies de filhos com PC.

3. Quais as estratégias de coping utilizadas em pais ¢ em maes?
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Objective ITI — Investigar em que medida as representagdes da PC podem ser
preditoras das estratégias de coping e estas varidveis predizerem o stress

parental.

4. Em que medida as representagdes de PC sdo preditoras das estratégias de

coping?

5. Em que medida as representagdes de PC e as estratégias de coping sdo

preditoras de stress parental?

Objectivo IV — Investigar qual a influéncia que as representacdes da PC no

casal enquanto diade, podem ter no stress de pais e mées.

6. Que efeito terfo as percepgdes de PC do casal enquanto diade (partilhadas /

ndo partilhadas) - no stress dos pais e das maes?

Nota 1: Adoptamos as designacdes de representagdes ou percepedes de PC, referindo-nos ao conceito

de cognigdes de PC, sem fazer qualquer tipo de distingfio entre ¢les.
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METODO

Participantes

Os participantes no estudo sdo, casais de pais de filhos com Paralisia Cerebral
utentes do Centro de Reabilitagio de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian
(CRPCCG) em Lisboa. Na data em que foram recolhidos os dados, estas criangas e
os Pais frequentavam este Centro em um ou mais tipos de intervengdo, com alguma
regularidade.

Trata-se de uma amostra de conveniéncia, em que o critério de inclusdo
estabelecido para os participantes foi serem Pais de criancas diagnosticadas com
Paralisia Cerebral, qualquer que fosse a idade, sexo ou incapacidade do filho. Foram
contactados o maior nimero de Pais possiveis recorrendo, quer a abordagem directa
neste Centro de Reabilitagdo, quer por carta para o domicilio.

Foram contactados cerca de 145 Pais de criangas, tendo respondido
correctamente ao questionario cerca de 75 pais e 88 mdes. Destes apenas 73 sdo
considerados casais completos, ou seja por cada crianga responderam ao questionario

o pai € a mie, e s6 estes sd0 considerados para a analise de dados efectuada.

Nota 2 — Foi adoptada a designagio de Pais (com P maifisculo) para o casal (mde e pai) ¢ pai quando

nos referimos ao elemento masculino do casal
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Desenho de Investigaciio

Trata-se de um estudo transversal exploratorio nao experimental, com um
anico momento de avaliagéo, através de um questionario de auto-preenchimento,
onde nos propomos estudar as variaveis, Percepcdo de PC, estratégias de Coping €

Stress parental.

Procedimento

Foi pedida a autorizagdo ao Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral, na
pessoa do seu director para se proceder a investigagdo. A amostra foi integralmente
recolhida nesta instituigao (CRPCCG).

Todos os participantes neste estudo, assinaram um termo de consentimento
informado acerca dos fins a que se destinavam as suas participagdes € 08 objectivos
gerais da investigagao.

Os participantes foram abordados na sua maioria, quando acompanhavam O
seu filho as intervengdes feitas no CRPCCG. Cada protocolo de avaliagdo €
constituido por dois questionarios de auto-preenchimento. Como ¢ referido na folha
de rosto, pedia-se para que O casal preenchessé 0 questionario separadamente para
que ndo se influenciassem mutuamente nas respostas.

Uma parte dos participantes foi contactada via correio, trazendo depois em
mios os questionarios ou voltando a envia-los pelo mesmo meio. Este procedimento
foi menos utilizado e obteve maior namero de absentismo. O periodo de recolha de

questionarios decorreu durante cerca de 5 meses.
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Medidas

Foi elaborado um questionario, que inclui medidas sobre a representacdo
cognitiva da Paralisia Cerebral do filho, estratégias de Coping, Stress Parental e
variaveis demograficas (apresentado em anexo A). Para cada uma destas variaveis
procuramos escolher os instrumentos de medida que methor se adaptassem as nossas
necessidades e exigéncias quer ao nivel da amostra escolhida quer ao nivel dos

objectivos do estudo.

Representagdes Cognitivas da Paralisia Cerebral

/

O Iliness Perception Questionnaire (IPQ) ¢ um instrumento de avaliagdo das
representagdes cognitivas de doenga. £ uma medida que deriva teoricamente de
cinco componentes que esto subjacentes 2 representacéo cognitiva de doenga, do
modelo de auto-regulacdo de Leventhal (1980, 1984), que na sua versio original €
composta por cinco sub-escalas.

Este foi o instrumenio escolhido pare explorar as percepgdes que 08 pais tém
da Paralisia cerebral dos seus filhos. Este questionario foi construido para avaliar as
percepgdes de doenca em contexto de doenga cronica (ex: diabetes mellitus, Barnes
(2001); artrite reumatoide, doenga pulmonar obstrutiva cronica e psoriase, Scarloo,
Weinman, Hazes, Willems, Bergman & Rooijmans (1998); sindroma de fadiga
cronica, Moss-Mortis, Petrie & Wienman (1996), enfarte do miocardio, Figueiras

(2000), Petrie, Weinman, Sharpe & Bukley,(1996)).
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A sub-escala identidade diz respeito as ideias que OS pacientes t€ém acerca do
tipo de sintomas da sua doenga. As atribuigdes causais referem-se as crengas que O
doente tem acerca da oventual causa ou causas da sua doenca, a componente duracdo
(time line) indica as percepgdes que O doente tem relativamente a evolucdo temporal
dos seus problemas de saude, tendo sido categorizados em agudos/curta duragao,
cronicos ou ciclicos/episodicos. A componente consequéncias revela as Crengas
individuais acerca da gravidade da doenca € O eventual impacto no seu
funcionamento fisico, social € psicologico. A componente controlo/cura indica de
que forma o paciente acredita que a sua doenca é susceptivel de cura ou de ser
controlada.

Na versio original do IPQ, cada item refere-se a doenga, queé podera ser
substituido pelo nome da doenca especifica. Foram também desenvolvidas versoes
para cuidadores e para pessoas proximas do doente, 1O sentido de se avaliar o
modelo cognitivo dos cuidadores. Estas versdes sao apropriadas a investigagOes que
pretendem estudar as percepgdes de doenca de pessoas significativas, cuidadores ou
familiares do individuo doente (Figueiras, 2000).

Nesta versdo inicial, os autores avaliaram as propriedades psicométricas com
os dados referentes a 7 grupos de doengas e concluiram que 08 dados indicam que,
quer a consisténcia interna, quer a validade teste-reteste sdo encorajadoras nas
diferentes sub-escalas (Weinman et al 1996).

Face aos primeiros trabalhos de investigacdo utilizando o TPQ, os seus
autores (Moss-MorTis, Weinman, Petrie, Horne, Cameron & Buick) decidiram
mélhora—lo em alguns aspectos, construindo uma nova verséo (no prelo). No presente
estudo foi utilizada a versdo revista do IPQ que difere da primeira versao nos

seguintes pontos:
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Foram criadas trés sub-escalas (representagao emocional; coeréncia da
doenga; durag@o ciclica) na tentativa de abranger de forma mais completa 08
componentes do modelo de Leventhal. A antiga sub-escala de controlo/cura fol
dividida em duas (controlo pessoal e controlo de tratamento), uma vez que a escala
antiga apresentava valores baixos nos coeficientes de consisténcia interna.

A sub-escala identidade faz nesta versio a distingdo entre 0s sintomas
observados desde o aparecimento da doenga, e aqueles que sao percepcionados como
fazendo parte da doenca. Esta escala tem uma variagao de 0-14 (correspondendo ao
ngmero de sintomas associados a PC, numa escala dicotomica). Um valor mais alto
corresponde a uma identidade forte da PC.

A sub-escala causas € constituida por 18 itens, que embora apresentada sob a
forma de escala tipo Likert (variando de concorda plenamente a discorda
plenamente), nao sdo estatisticamente tratados como tal. Os autores aconselham que
para amostras com um 1 jgual ou superior a 85 se podera utilizar uma analise
factorial para identificar grupos de atribuicbes causais. Esta dimensdo apresenta
asinda uma questdo aberta para classificacio dos trés factores causais mais
importantes para O individuo.

Todas as restantes sub-escalas (consequéncias; controlo pessoal; controlo de
tratamento; coeréncia da doenga; representago emocional; duragdo ciclica; duracdo
aguda/cronica) variam entre 1 € 5 (discordo plenamente 2 concordo plenamente)
numa escala de Likert.

As  sub-escalas consequéncias, representacdo emocional, durag@o
aguda/cronica e controlo pessoal (6 itens), variam entre 6 a 30, em que valores mais

clevados correspondem respectivamente, a uma representagio de maior gravidade
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das consequéncias da PC, a uma representagao emocional mais negativa, de mator
cronicidade e maior controlo pessoal.

As sub-escalas controlo tratamento € coeréncia de doenga (5 itens), variam
entre 5 € 25, em qué valores mais elevados correspondem a uma representacao de
maior eficacia no tratamento € de um modelo de doenga menos consistente e pobre.

A sub-escala duragio ciclica (4 itens), varia entre 4 e 20, em que valores mais

elevados correspondem a uma representagao de evolugdo ciclica da doenga.

Processo de adaptacio do questionario

O processo de adaptacdo do questionario iniciou-se pela sua tradugdo do
original inglés para © portugués. A traduciio foi feita por dois tradutores
credenciados, tendo sido posteriormente confrontadas as duas tradugdes. Chegou-se a
uma versdo final apos a submissdo das tradugbes a psicologos que estavam a
irabalhar nesta area de investigagao, coordenados pela Doutora Maria Jodo Figueiras
(colaboradora do Prof Weinman). A versdo final foi apreciada pelo Prof. Weinman,
que aprovou a sud traducdio e futura utilizagdo experimental para 2 populag@o
portuguesa.

Pelo facto do questionario se destinar 2 avaliagdo da percepgao de doenca do
filho por parte dos pais, a adaptagio exigiu alteragdes na formulacdo dos itens, que
decorreu com 2 reflexio com elementos “da populagio alvo e também com
profissionais que trabalham na area da paralisia cerebral.

A anterior versao adaptada do IPQ ha populagdo portuguesa foi utilizada com
esposas de pacientes com enfarte do miocardio (Figueiras € Weinman, submetido
para publicagdo) € a versdo revista com pacientes com cefaleias cronicas € conjuges

(Figueiras, Aratijo e Alves, 10 prelo).
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A versdo final adaptada do [PQ, para pais de filhos com PC foi
posteriormente testada num painel de pais e maes da populagdo alvo.

Neste estudo pela especificidade de a PC se tratar de uma condigio de
deficiéncia persistente € muita das vezes que acompanha a crianca desde nascenca,
foi excluida a sub-escala da duracdo ciclica. Na sub-escala identidade apenas foram
estudados os sintomas que 08 pais associam 4 PC. Foi ainda incluida uma quest@o
para a classificacdo dos sintomas Por ordem de importdncia para 08 pais 2
semelhanga da questdo que existe para os factores causais.

O estudo da consisténcia interna do TPQ-R na amostra de pais e maes de
filhos com PC, revelou valores bastante satisfatorios em todas as sub-escalas o que
indicia uma boa adequagdo do instrumento a populagdo que DoS propomos estudar.
Para o estudo da consisténcia interna utilizou-se a totalidade da amostra (tabela 1).
Tabela 1

Validade interna (Alpha de Cronbach) dos componentes da Regresentag&o de PC.
Pais XN =175) Mies (N = 88)

(Alpha Cronbach) (Alpha Cronbach)

Consequéncias 83 .84
(n.° itens = 6)
Controlo Pessoal N .80
(n.° itens = 6)
Controlo de Tratamento a7 .66
(n.° itens = 5)
Coeréncia de Docnga 81 82
(n.° itens = 5)
Duragdo (Aguda/ Cronica) 91 .85
(n° itens = 6)
Representacio Emocional 82 .78

(n.° itens = 6)
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Brief COPE — Instrumento de avaliacdo de coping

O Brief Cope constitui a forma abreviada do Inventario Cope com 60 itens
desenvolvido por Charles Carver (1989). Fundamentado teoricamente no modelo de
coping descrito por Lazarus e Folkman (1984), Carver considera que “Ways of
Coping” instrumento desenvolvido pelos referidos autores € revisto posteriormente
(Folkman e Lazarus 1980, 1985) apresenta algumas limitagdes.

Imbuido da teoria de Lazarus a escala de Ways of Coping faz a disting@o
entre dois tipos de coping: em primeiro lugar O coping focado no problema cujo

4 objectivo € 2 resolucdo do problema, ou interferir na fonte de stress, ¢ um segundo
denominado coping focado na emogcdo, em que O objectivo se centra em reduzir ou
gerir o stress emocional associado a situagiio. Para Carver (1989) embora esta seja
uma distincdo importante em termos de coping, ndo deixa de ser no entanto
simplista.

Dentro destas denominagdes, existem variagbes que as investigacdes tém
mostrado ser relevantes. Por outro lado a diversidade das respostas de coping que sao
abrangidas por cada uma destas categorias de coping, requerem formas de as medir
separadamente.

Virias outras medidas de coping para além de “Ways of Coping” tém sido
desenvolvidas, entre elas podemos referir 0 “Multidimentional Coping Inventory”
(Endler e Parker,1990), “Coping Stategies Inventory” (Tobin, Holroyd, Reynolds, e
Wigal, 1989). De algum modo todas elas acedem as respostas de coping focado no

problema e as respostas dirigidas aos aspectos situacionais, em vez de se dirigirem ao



proprio indutor de stress. Por outro lado as respostas de coping avaliadas tendem a
ser vistas por estes instrumentos, como potencialmente disfuncionais ou adaptativas.

Para responder a estas limitacdes Carver et al (1989) desenvolveu o COPE
que na sua versao original compreende 60 itens, divididos em 4 itens por cada sub-
escala num total de 15 sub-escalas. Sendo um instrumento aplicado na maioria das
vezes em settings onde a necessidade de minimizar O atmero de questOes se torna
premente, Carver observou que o instrumento até ai utilizado se mostrava demasiado
extenso e redundante. A partir do COPE original Carver (1997), desenvolveu uma
forma abreviada deste instrumento, o “Brief COPE” constituido por 14 sub-escalas
com dois itens cada, perfazendo 28 itens no total.

A versdo final do Brief COPE obteve-se atraves da aplicagdo da Versao
original a uma amostra inicial de 168 participantes vitimas de uma catastrofe natural,
que repetiram a aplicagio seis meses € um ano depois. Procedeu depois a selecgdo
dos dois itens de cada sub-escala com os melhores valores estatisticos. Por outro lado
trés sub-escalas originais foram reformuladas. Reinterpretagdo Positiva €
Crescimento, passou a constituir apenas uma sub-escala denominada Reorganizagdo
Positiva. A sub-escala Focalizagio em Ou Expandir Emogdes passou a ser
denominada Expandir. A sub-escala Desprendimento Mental reformulou-se em
Auto-Distraccdo designando a execugdo de tarefas para manter a mente ocupada, €
pensar menos no agente de stress. Foi criada uma nova sub-escala designada por
Culpa, que avalia as estratégias de culpabilidade. Relativamente as restantes sub-
escalas o autor designa por Coping Activo um processo que leva o individuo a tomar
determinados passos, num esforgo de remover ou circunscrever o agente de stress ou
reduzir os seus efeitos. Termo similar a que Lazarus € Folkman (1984) designaram

por Coping centrado no problema.
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A sub-escala Nega¢ao refere-se & tentativa de rejeitar a realidade imposta
pelo acontecimento gerador de stress. A sub-escala Uso de Substancias avalia a
utilizagio de alcool ou outras drogas, como forma de se refugiar da causa de stress.

O Recurso ao Suporte Emocional, esta relacionado com a procura de apoio
emocional por parte das outras pessoas, por Outro lado o Recurso ao Suporte
Instrumental relaciona-se com 2 procura de assisténcia, informagdo ou consethos
sobre o que fazer.

A sub-escala Comportamento de Desprendimento diz respeito 2 necessidade
de delimitar o esforgo ou desistir do objectivo que sente ameacado face ao agente
indutor de stress. A sub-escala Expandir refere-se 3 capacidade de expressdo das
emogdes ou sentimentos. A Reorganizagio Positiva implica uma visdo mais
favoravel da realidade.

A sub-escala Planeamento compreende pensar como enfrentar o agente de
stress, quais 0s passos a tomar de forma a melhor lidar com 0 problema. O Humor
refere-se 4 capacidade de usar 0 humor como forma de lidar com a situagao.

A Aceitagio contrapde-se a Negagdo, no sentido a que se refere a capacidade
do individuo aceitar a realidade da situac@o causadora de stress e tentar lidar com
essa situago. A sub-escala Religido esta relacionada com o facto do sujeito se apoiar

na sua crenca religiosa de forma a suportar a situagao de stress.

Versio Portuguesa do Brief COPE

A versio portuguesa foi traduzida e adaptada por Tapadinhas (1998), sob

orientagio do Prof. Doutor Pais Ribeiro. Foi esta a versio utilizada no nosso estudo.
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Todas as sub-escalas sdo constituidas por dois itens (numa escala de Likert de
\-nunca fiz isto; 2 — fago isto algumas vezes, 3 —fago isto com frequéncia; 4 — fago
isto quase sempre), variam entre valores de 2 a 8.

Na tabela 2, sdo apresentados 08 valores de validade interna obtidos na nossa
amostra para Os pais e para as mies de filhos com PC, e os valores obtidos na verséo

.original de Carver (1997). O autor refere algumas limitagdes na validade de alguns
itens, pelo facto de a sua amostra niio ser suficientemente grande.

Devido aos baixos valores dos Alpha de Cronbach encontrados na nossa
amostra, as sub-escalas de coping activo, recurso a suporte emocional,

comportamento de desprendimento, planeamento, aceitagdo e culpa foram excluidas

do estudo.
Tabela 2
Validade Interna das Sub-Escalas do Cope
Cope Cronbach alpha
Pais Mies Carver
N=175) M =88) (N = 168)
Auto-distraccéo 0 .55 it
Coping activo A1 A5 .68
Negacio 82 .67 54
Uso de Substancias .80 1 .90
Recurso Suporte Emocional A3 41 1
Recurso Suporte Instrumental .67 82 64
Comportamento de Desprendimento 67 .50 .65
Expandir 10 .64 .50
Reorganizagio Positiva .66 73 .64
Planeamento 42 S1 3
Humor .85 .69 73
Aceitacio 52 .55 57
Religifo 77 13 82

Culpa 13 61 .69
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Stress Parental

A forma de tornar mensuravel o impacto que criangas com atraso de
desenvolvimento, deficiéncia ou doenga cronica, tém nos pais ou outros membros da
familia, é uma tarefa complexa. Holroyd (1974) desenvolveu um questionario com O
fim de responder a essa necessidade, © Questionnaire on Resources and Stress
(QSR). O QSR & um questionario composto de 285 itens de resposta Verdadeiro ou
Falso. Tem 15 sub-escalas e uma escala de congruéncia (fie scale), medindo 3
diferentes dimensoes: Problemas Parentais; Problemas no funcionamento da familia;
Problemas que os pais véem 1o seu filho.

Virios estudos comparativos em diversas amostras, entre as quais pais de
criangas com paralisia cerebral, demonstraram uma boa capacidade discrinﬁﬁatéria
deste questionario (Friedritch et al 1983). No entanto, tal como a maioria dos
instrumentos dessa altura, apresentava uma extensdao excessiva, que o tornava quase
inaplicavel na maioria dos contextos. Estes aspectos levaram alguns autores a
desenvolver versdes abreviadas do QRS.

Friedrich et al (1983) propuseram entdo uma versio reduzida com melhor
capacidade psicométrica a que deram o nome de QRS-F, para 0 distinguirem de
outras formas abreviadas que entretanto outros autores foram desenvolvendo. Entre
elas uma versdo do proprio Halroyd (QRS-SF) e uma adaptacdo desta, feita por
Salisbury (1986).

Adoptamos esta versio do Questionario essencialmente por apresentar uma
boa consisténcia interna, além de ter ja sido adaptada para uma escala tipo Likert
(Frey, Greenberg and Fewell,1989), que se enquadra methor no conjunto das

restantes medidas que utilizamos.
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Foi pedida e concedida autorizagdo para a adaptagdo a lingua portuguesa do
questionério via correio electronico a Keith Crnic um dos autores desta versdo
abreviada (ver anexo B).

Para além da tradugio € retroversio do questiondrio por individuos
credenciados, uma versao experimental foi testada num pequeno painel de sujeitos da
populagio alvo, que sugeriram pequenas alteragdes. A versao final encontra-se em
anexo.

O QRS-F é composto por 57 itens distribuidos por 4 sub-escalas que avaliam
as percepgdes parentais acerca de:

Factor I — Problemas Parentais e Familiares (20 itens)
Factor II — Pessimismo (11 itens)
Factor IIT — Caracteristicas da Crianga (15 itens)

Factor IV — Incapacidade Fisica (6 itens)

Propriedades Psicomeétricas.

O QRS-F construido tendo por base 0 questionario original com 285 itens,
mantém com este uma correlagao de 99. Scott et al (1989) estudando a consisténcia
interna da escala numa amostra de 66 pais de criangas com deficiéncia e 66 pais de
criancas sem deficiéncia, obteve valores clevados do Alpha de Cronbach
respectivamente .89 € .88 .

Os estudos que utilizaram este questionario, demonstram 2 Sua validade de |
construto, a validade discriminante e a validade preditiva (Frey et al., 1989). Os
valores de Alpha de Cronbach encontrados na nossa amostra de pais e maes de

criancas com Paralisia Cerebral sdo apresentados na tabela 3.
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Tabela 3 :
Validade interna (Alpha de Cronbach) das Sub-escalas do QRS-F .

Pais de Criancas com  Mes de Criancas com Pais Criangas com

PC (N =75) PC(N = 88) Deficiéncia (N=66)
(Scoit et al, 1989)
Problemas Familiares ¢ .88 .93 .84
Parentais
(n.° itens = 20)
Pessimismo 85 .85 .83
(n.° itens = 11)
Caracteristicas da Crianca .88 .90 .85
(n.° itens = 15)
Incapacidade Fisica 87 .86 a7
(n.° itens = 6)
Stress Total .85 .87 .89

(n.° itens = 52)

Administracio e cotagdo

O QRS-F ¢ um questionério de auto-preenchimento em que 08 totais de cada
sub-escala podem ser calculados somando os itens correspondentes, que variam entre
1 e 5, respeitando os itens invertidos indicados na chave de cotagdo. Os quatro
factores podem ser adicionados obtendo-se um valor global de Stress percepcionado.
A obtencdo de valores mais clevados nas sub-escala ou no global indicam maior

stress percepcionado pela familia.

Informacio Demografica

A informacdo demografica foi recolhida através das folhas de protocolo que
acompanhavam 0s questionarios. Esta informacdo consiste na idade dos pais, estado
civil, ntmero de filhos, idades dos filhos, escolaridade (nimero de anos de
escolaridade), profissdo. Em relagdo 3 crianca com Paralisia Cerebral recolhemos 0s

dados referentes a idade, & altura do diagnostico (idade da crianca aquando do
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diagnostico) e situagdo educacional (em casa, em estrutura educativa e qual, ou outro

tipo de situagdo).

Anélise Estatistica

O estudo e a analise estatistica baseiam-se numa amostra de 73 casais (pais e
maes) com filhos com Paralisia Cerebral. A analise estatistica foi levada a cabo
através do programa informatico de estatistica SPSS 9.0 para o Windows.

Procedeu-se a uma analise da normalidade das variaveis de forma a poder
utilizar-se testes paramétricos. Foram estudadas diferengas entre grupos através do
teste t para amostras emparclhadas. A relago entre as diferentes variaveis foi
analisada através da correlagio de Pearson. Para a anlise de possiveis preditores do
stress parental, utilizou-se a analise de regressdo linear.

Para averiguar diferengas ao nivel do stress parental procedeu-se a uma
anlise de varidncia a um factor (ANOVA). Definiram-se trés grupos de casais de
pais, tendo por base a mediana dos valores obtidos nas diferentes sub-escalas de
representagio de PC. Os grupos foram por este processo divididos, em casais com
representagdes discordantes, quando a mae apresenta um valor acima da mediana e 0
pai abaixo e vice-versa;, casais com representagdes partilhadas positivas, ou
partilhadas negativas, quando no casal ambos tém representacdes acima ou abaixo
da mediana.

De acordo com o construto do TPQ, o significado positivo e negativo, prende-
se com a orientacio de cada sub-escala. Para as sub-escalas, identidade,
consequéncias, representacdo emocional, coeréncia da PC e duragéo, consideram-se

representacdes negativas, quando os casais apresentam valores acima da mediana, €



representages positivas a valores abaixo da mediana. Ao invés nas sub-escalas,

controlo pessoal e controlo de tratamento, s&o consideradas representa¢des negativas,

quando os casais apresentam valores abaixo da mediana e vice-versa.

Calculo do Poder Estatistico

Dado que se trata de um estudo exploratorio que utilizou uma amostra de

conveniéncia, nio foi possivel estimar previamente o tamanho da amostra. Nestas

circunstincias o calculo do poder estatistico do estudo foi realizado a posteriori, no

sentido de detectar um “effect size” médio a um nivel p< .05, para cada teste

utilizado. Os resultados sdo apresentados na tabela 4.

Tabela 4:

Poder Estatistico - Cdlculo a Posteriori .

Testes Estatisticos N Effect Size Poder Estatistico
t-teste 73 d=05 91%

(grupos emparelhados)

Correlagdes 73 =030 84%

Anova (3 Grupos) 73 =025 45%

Regressido (5 preditores) 73 =025 68%
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RESULTADOS

Caracterizacio da Amostra - Dados Sécio-demograficos

Na tabela 5, sdo apresentadas a média de idades dos pais e das maes ¢ a
média de anos de escolaridade. Podemos ainda ficar a conhecer a variagdo (1 a 5) e

média (2) do namero de filhos por casal.

Tabela 5
Caracteristicas Sécio Demogrdficas dos Pais
Caracteristicas Pais Mdes
Sécio N=173 N =73
Demografica

Meédia (sd) Variagao Meédia (sd) Variac8o
Idade 375 (6.3) 23-53 346 (6.0) 22-48
Educacéo 11.2 (4.3) 4-19 11.2 (4.8) 4-19
N.° de Filhos do 2.0 (.92) 1-5
casal

A tabela 6, refere-se as caracteristicas dos filhos com PC. As suas idades
variam entre 1 e 18 anos, com uma média de 5.4 anos, 24.6% das criangas foram
diagnosticadas & nascenga, 41% nos primeiros 6 meses de vida, 24.6% entre os 6
meses e 1 ano e 9.8% foram diagnosticadas depois do primeiro ano de vida.

Relativamente a situagiio educacional constatamos que, 24.7% das criangas
ndo frequentam qualquer tipo de estrutura educativa, 31.5% estdo em jardim-de-
infincia, 28.8 frequentam ensino especial, 2 7% estio em amas e 12.3% participam

no ensino regular.
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Tabela 6
Caracterizagdo dos filhos com Paralisia Cerebral
Caracteristicas Filhos com PC N Média DP Variagdo
e I —
Idade 73 5.4 3.9 1-18
Idade em que foi feito 0 Frequéncias (%)
diagnostico
Nascenga 15 24.6
Até aos 6 meses 25 41.0
De 6 meses a 1 15 24.6
ano
Mais que 1 ano 6 9.8
Situacio educacional
Em casa 18 24.7
J Infincia 23 31.5
Ensino Especial 21 28.8
Ama 2 2.7
Ensino Regular 9 123

A constituicdo familiar € caracterizada por nimero médio de dois fithos por

casal, variando entre 1 € 5 filhos. Podemos ainda apreciar na tabela 7 a distribui¢do

de filhos por casal.
Tabela 7
Distribuicdo do nimero de filhos por casal
N.° de fithos N .° Casais (%)
1 Filho 32 (43.8%)
2 Filhos 32 (43.8%)
3 Filhos 3 (4.1%)
4 Filhos 5 (6.8%)

5 Filhos 1 (1.4%)
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Resultados: Questdes de Investigacio

Objectivo 1

Questiie 1 - Quais as representacdes que 0s pais ¢ as mies tém da

paralisia cerebral dos seus filhos?

Foram avaliados os valores médios dos componentes da representagdo de PC,
para pais € maes. Foram igualmente avaliadas as diferencas entre pais € méaes nestas

componentes. Os valores 3o apresentados na tabela 8.

Tabela 8
T-Test Representagdes de Paralisia Cerebral - Pais e Mdes (n=73)
Pais Mies
Varidveis Variagio Média DP Meédia DP t-test
(signif.*)
Identidade 0-14 2.9 2.5 33 3.1 ns
Relacionada
(N° itens = 14)
Consequéncias 6-30 19.3 5.4 18.8 5.4 ns
(N.° itens = 6)
Controle Pessoal 6-30 19.9 4.4 19.2 438 ns
(N.° itens = 6)
Controle Tratamento 5-25 17.8 3.8 17.7 3.6 ns
(N.° itens = 5)
Coeréncia de doenga 5-25 11.2 4.0 11.5 4.2 ns
(N.° itens = 5)
Representaciio emocional 6-30 19.5 51 20.8 53 *
(N.° itens = 6)
Duragio(ag/cr) 6-30 21.3 6.1 21.8 5.5 ns
(N.° itens = 6)

*p<.05
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A tnica dimensdo onde se observam diferengas significativas entre pais e
mies é na representagio emocional. As mdes apresentam uma Representagdo
emocional mais negativa da PC do seu filho que os pais.

Nas rfzstantes dimensdes da representacdo de PC, pais e mdes apresentam
valores médios muito proximos entre si. A dimensdo relativa a coeréncia de doenga,
tendo em conta a variacio desta escala (M = 11.2 para os pais e M = 11.5 para as
mées, numa variagdo de 5 a 25) indica uma razoavel compreensdo da PC. Por outro
lado os resultados relativos a dimensdo duragio aguda/cronica, revelam uma crenga
forte de cronicidade da PC. Os resultados indicam ainda uma representagio
emocional moderadamente negativa, uma percepgao grave das consequéncias € uma
crenca moderadamente positiva no controlo pessoal e controlo de tratamento.

A Identidade relacionada com a PC é composta pelos sintomas que pais e
maes mais associam i PC dos filhos. As percentagens dos seis sintomas mais
referidos por pais e mées sdo apresentadas na figura 3. O sintoma mais associado por
pais e mées ¢ a Rigidez nas Articulacdes com 76%. Os pais associam ainda a Perda
de Forcas (35%), Dores e Dificuldade em Dormir com 32%, Dificuldade em Respirar
e Fadiga (26%). As mies referem em segundo lugar a Fadiga (40%), Perda de Forcas
(37%), Dificuldade em Dormir e Dificuldade em Respirar (respectivamente com
30% e 25%). Na questdo aberta referente ao sintoma mais importante associado a PC
do filho, os pais referem a com 29% a Rigidez Articular; com 8% Problemas
respiratérios e Dificuldades de Equilibrio; com 6% a Descoordenagéo de
Movimentos, Falta de Forga, ¢ Dores Musculares. As mdes assinalam em 27% a
rigidez como sintoma mais importante, seguido da Descoordenagdo de Movimentos €
Altera¢des na Motricidade com 7% e com 6% Problemas Respiratorios e Falta de

Forca.
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Na dimensdo Causas foi criada um questdo aberta onde se pede ao pais que
apontem na sua perspectiva, qual a principal ou principais causas da PC do seu filho.
Recorreu-se a esta solucdo na tentativa de nfio restringir ou direccionar a escolha dos
pais apenas para a lista de causas apresentadas no IPQ. A atribuigio das Causas da
PC dos filhos, quer em pais quer nas miaes, recai em factores de ordem médica
durante o decorrer do parto (54% dos pais € 38% ias mies). Nos pais a segunda
causa mais apontada é acidente (10%), seguida de anoxia, destino e prematuridade
(5%). Para as maes andxia com 9% é a segunda causa inais atribuida seguida de

lesdo, stress € prematuridade (6%).
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Figura 3 Sintomas relacionas
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Questio 2 — Que associacdes existem emtre as componentes das

representacdes de Paralisia Cerebral das mies e dos pais?

Analisaremos nesta questdo as correlagBes existentes entre as diferentes
dimenstes da representagdo de PC, em cada grupo (pais € mées), € de que forma se
relacionam entre pais e mies. Na tabela O sfo apresentadas as correlagdes

significativas entre as dimensdes de representacio de PC dos pais.

Tabela 9
Correlacbes entre as Dimensaes de Representagdes de Paralisia Cerebral — pais
(n=73).

Representagdes da PC 1 2 3 4 5 6 7
1.Identidade 0% -02 -.14 17 30% 29%
2.Consequéncias -05 S 36¥F  34E 55wk 4K
3.Con. Pessoal Agrrk 216 -.20 -.10
4.Con.Tratamento S33%k 34wk L ATHE
5.Coeréncia Aot 10
6.Rep.Emocional 21
7 Duragao(ag/cr)

*p<.05 *ip< 01 *E*p< 001

Verifica-se pela leitura da tabela 9, que todas as dimensGes de representago
de PC estabelecem entre si pelo menos uma correlacio significativa (as dimensdes
que maior numero de correlagdes significativas estabelecem com outras dimensdes,

s50 as consequéncias € o controlo de tratamento).
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Os padrdes de correlagio estabelecidos entre as varias dimensdes da
representacdo de PC dos pais definem-se da seguinte forma:

Relativamente & representagio de Identidade da PC, podemos observar uma
forte correlagdo com a represettacio das consequéncias. Quanto mais sintomas s30
associados & PC, mais negativas sdo as consequéncias. A Identidade encontra-se
ginda correlacionada com a Representagdo Emocional € com a Duragéo da PC,
quanto mais forte & a Identidade, mais negativa ¢ a representagao emocional da PC e
esta & vista como uma situagao mais cronica.

A representagdo das Consequéncias da PC apresenta-se correlacionada
negativamente com O controlo de tratamento, © positivamente com a representagdo
emocional e com a duragdo da PC. Consequéncias mais graves associam-se€ a uma
menor crenca na eficacia do tratamento e uma representagio emocional mais
negativa.

O Controlo Pessoal encontra-se positivamente associado ao Controlo de
Tratamento. Crengas mais fortes sobre o controlo pessoal relativamente a PC do
filho, associai-se a uma a crenca imais forte na eficicia do tratamento.

O Controlo de Tratamento correlaciona-se negativamente com a coeréncia de
doenga, com a representacdo emocional e com a duragao. Uma crenga mais forte na
eficacia do tratamento, esta associada a uma melthor compreensdo da PC, uma
representagao emocional mais positiva, e uma percepgdo de menor cronicidade.

Verifica-se uma correlagdo positiva entre a Coeréncia do modelo da PC e a2
representagdo emocional. Quanto menor a compreensio da PC, mais negativa € a

representacdo emocional.
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Uma Representagdo Fmocional mais positiva esta associada 4 ideia de menor
cronicidade da PC.
Para as maes, as correlagbes entre as diferentes dimensdes das representagdes

de PC, sdo apresentadas na tabela 10.

Tabela 10
Correlacdes entre as Dimensdes de Representagdes de Paralisia Cerebral — mdes
n=73)

Representagdes PC 1 2 3 4 5 6 7
1.Identidade A0** -.09 S37RE 35 3okE 27
2.Consequéncias. -21 S N 38 S56FFF
3.Con.Pessoal GoxxE .07 Y A )
4.Con.Tratamento _31E% - 53FEEF L 36%F
5.Coeréncia 45%%x 01
6.Rep.Emocional 30
7 Duracio{ag/cr)
*p<.05 *Hp<.01 #¥*p< 001

Os padrdes de associacdo sd0 muito semelhantes ao verificado para 08 pais.
Diferenciam-se nos seguintes aspectos:

A Identidade correlaciona-sé negativamente com O Controlo de tratamento ou
seja, quanto mais sintomas sdo associados & PC do filho, menor a crenga na eficacia
do tratamento, menor € a compreensdo da PC e mais negativa € a representagdo
emocional.

Ao contrério do que se verifica nos pais a percepgao das Consequéncias nas

mies ndo se correlaciona significativamente corn a compreensio da PC.
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O Controle pessoal correlaciona-se negativamente com a Representagdo
Emocional. Uma maior crenga de controlo pessoal esta associada a uma
representacdo emocional mais positiva da PC.

Na tabela 11, s@o apresentadas as correlagoes significativas nas diferentes

dimensdes da representagao de PC entre pais e maes.

Tabela 11
Correlacdes significativas Pais/Maes: Representacdes de Doenca
Miaes 1 2 3 4 5 6 7
Pais
1.Identidade JgEEE  ASFEE -.10 -27% 21 20% 26%
2.Consequéncias AgwE GOFFE T 26% S4kEx 36F*
3. Controlo 05 -.05 A40**F 31 -.14 -22 -.08
Pessoal
4. Controlo -.25 -27* QTREE 59FEE -13 -31% -24
Tratamento
5. Coeréncia 27* .20 -17 -27% S0wEx 3K -01
6. Rep. 28* 36%F S 5EEE - A4E 31F g1 19
Emocional
7 Duragéo (ag/cr) 36%F AQFF -23 - 40%* -05 31 BOFFF
*p<.05 ¥¥p<.01 #¥#p< 001

Verifica-se que todas as dimensdes dos pais, S€ correlacionam

significativamente com a sua congénere das maes. Qs padrbes de associagdo das
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dimensdes da representagio da PC, entre pais € maes 530 muito semelhantes a0 que
ja se tinham verificado intra grupos.
Objectivo II:
Questiio 3 — Quais as estratégias de coping atilizadas em pais e em mies?
Com o objectivo de comparar as estratégias de coping utilizadas por pais €

mies, recorrendo ao feste [ para amostras independentes. Os resultados sdo

apresentados na tabela 12.

Tabela 12

Estratégias de Coping- Diferencas enire_pais ¢ mdes(n=73)

Coping Variacio Pais Mies t-test

W (signif ¥)

- Negaglo 1-4 1.54 1 1.82 .83 *k

@

Uso de Substancias 1-4 1.02 13 1.01 11 ns

@

Suporte Inst. 1-4 2.18 .65 2.29 .81 ns

)

Expandir 14 1.63 .59 2.08 1 K

)

Reorg. Positiva 14 2.63 14 2.59 81 ns

2)

Humor 1-4 1.25 A6 1.28 44 ns

@)

Religido 1-4 1.74 .76 213 .88 *k

@

*p<.05 *ip<01 *ikn< 001
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As mies utilizam mais que os pais estratégias de coping de negagio, expandir
e religido. As estratégias mais utilizadas por ambos sdo, O suporte instrumental
(média de 2.18 para 0s pais e de 2.29 para as mies) e a reorganizagio positiva (média
de 2.63 para os pais € 2.59 para as maes). A estratégia de coping menos utilizada em
pais e mées € 0 uso de substincias (respectivamente 1.02 e 1.01 de média).

No sentido de melhor caracterizar a adopgio de estratégias de coping dos Pais
analisimos também o padréo de correlagOes intra-grupos (pais e mies). Os resultados

sio apresentados nas tabelas 13 e 14.

Tabela 13
Correlacdes Estratégias de coping — Pais
Estratégias de coping 1 2 3 4 5 6 7
1.Negacdo - - - - - - -

2 Uso de Substincias - - - - - -

3.Suporte Instrumental - - - -

4 Expandir AO** 25% - - - -
5 Reorganizagdo Positiva 34%* - - -
6.Humor - -
7 Religifio -

#p<.05 *¥p<.01 wH#p< 001
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Tabela 14

Correlacdes Estratégias de coping — Mades

Estratégias de coping 1 2 3 4 5 6 7
1.Negacao - - - - - - -

2.Uso de Substéncias - - - - - -
3.Suporte Instrumental - - - - -
4 Expandir 4O A - - - -
5 Reorganizagdo Positiva - - -
6.Humor 34kE - -

7 Religido B

*p<.05 *¥p<. 01 *x#pn< 001

Relativamente & estratégia de coping expandir, verifica-se um padrdo de
correlagio idéntico para 0s pais e mades. Correlaciona-se positivamente com a
negacdo € suporte instrumental. Nas maes este padrdo apresenta uma maior
significincia.

Nos pais a reorganizagao positiva correlaciona-se também com o suporte
instrumental. Nas mies a reorganizagao positiva correlaciona-se positivamente com 0

humor.

Objectivo 3:

Questiio 4 — Em que medida as representacdes de PC, sdo preditoras das

estratégias de coping?

Para estudar em que medida as representacdes de PC podem predizer a

adopgio de determinadas estratégias de coping nos Pais, realizou-se uma analise de



81

regressdo linear com 0 método enter. As variaveis independentes que entraram no
modelo apresentaram correlagdes significativas com as variaveis independentes. O
nivel de significncia utilizado foi de p<.05.

Os resultados sdo apresentados nas tabelas 15 e 16.

Tabela 15
Preditores das estrgté_giis de copiggflgs pais (n=73)
Varidvel Preditores Percentagem  Beta
Dependente Explicada
Negacio

Representagiio emocional 15% 47
Uso de Substincias

Identidade 12% 38
Expandir

Representagio emocional 12% 35
Humor

Representagio emocional 14% -.38

Duragio 14% 38
Tabela 16
Preditores das estraLégiils de COpiilgElS maes (n=73)
Varidvel Preditores Percentagem  Beta
Dependente Explicada
Negagio

Representacdo emocional 15% 46
Uso de Substincias

Identidade 7% .28

Reorganizagcio Positiva

Consequéncias 9% 31




32

Verifica-se que 1IOs pais, a representagio emocional de PC explica entre 12 a
15% das estratégias de negacao, expandir e humor. A identidade e a duragdo
explicam 12% das estratégias de uso de substancias e 14% da estratégia de humor,
respectivamente.

Para as mies a representagao emocional, a identidade € consequéncias da PC,
explicam respectivamente 15% das estratégias de negagdo, 7% das estratégias uso de

substancias € 9% da estratégia reorganizagao positiva.

Questio 5 — Em que medida as representacdes de PC e as estratégias de

coping sio preditoras de stress parental?

Os preditores do stress parental foram estudados para os pais € para as maes,
através da andlise de regressdo linear. As variaveis independentes (representagdes de
PC e estratégias de coping) que entraram na equagio encontravam-se correlacionadas
com a varidvel dependente. Testou-se tambem a multicolinearidade entre as
variaveis independentes que ndio apresentaram entre si correlacbes acima de .07
(Pallant, 2001). Nas tabelas 17 e 18 sdo apresentados 08 valores da varidncia
explicada pelas variaveis independentes, para 08 diferentes factores de stress dos pais

¢ das maes respectivamente.
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Tabela 17
Preditores de Stress dos pais(n=73).
Varidvel Preditores Percentagem Beta
Dependente Explicada
Problemas Familiares e
Parentais
Consequéncias 45% .61
Negagdo 21% 21
Pessimismo
Consequéncias 65% .70
Coeréncia da doenca 31% 35
Incapacidade fisica
Consequéncias 26% 51
Stress Total
Consequéncias 51% .60
Negacio 23% 31
Controle de tratamento ~ 15% -24

Os resultados mostram que a dimensdo consequéncias explica a maior
percentagem da varidncia em todos os factores de stress, exceptuando o factor
caracteristicas das criangas, onde ndo se verificam valores significativos.

A coeréncia de doenga explica 31% do factor de stress pessimismo, € O
controlo de tratamento explica 15% do stress total. A negagdo explica 21% da

variancia, no factor problemas familiares € parentais e 23% do stress total.
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Tabela 18
Preditores de Stress das mdes (n=73 )
Varidvel Preditores Varidincia Beta
Dependente Explicada
Problemas Familiares e
Parentais
Consequéncias 41% .56
Controle de tratamento 30% -43
Coeréncia da doenga 13% 22
Duracdo (aguda/cronica) 7% -.18
Pessimismo
Consequéncias 41% .53
Negaglo 33% 45
Caracteristicas das criancas
Controle de tratamento 31% -33
Coeréncia da doenca 19% 28
Consequéncias 17% .36
Incapacidade fisica
Consequéncias 36% .60
Stress Total
Consequéncias 48% 52
Controle de tratamento 22% -29
Coeréncia da doenca 18% 25
Negacio 12% 21

As consequéncias, S&0 também para as mées, O preditor que maior
percentagem de variincia explica em todos oS factores de stress, exceptuando

caracteristicas das criancas onde explica 17% da varidncia. O controlo de tratamento
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explica 31% deste factor, 30% do factor problemas familiares € parentais e 22% do
stress total. A coeréncia da doenga, 0 controlo de tratamento e a duragdo sao também
preditores de stress parental. A coeréncia da doenca explica 13% do factor problemas
familiares e parentais 19% do factor caracteristicas das crianc;és e 18% do stress total.
A duracdo explica ainda 7% do factor problemas familiares € parentais.

A negagio ¢ o inico preditor de coping e explica 33% do factor pessimismo €

12% do stress total das mées.
Objectivo IV:

Questiio 6 — Que efeito terdo as percepcdes de PC do casal enquanto diade

(partilhadas / nio partilhadas) - no stress dos pais e das mies?

Para o estudo desta questdio procedeu-se 3 divisdo dos casais em trés grupos
com base nas suas percepgdes da PC do filho. Tendo como referéncia a mediana das
diferentes dimensdes de representacao de PC, os casais em que ambos (pais € mées)
obtiveram valores acima ou abaixo da mediana foram designados casais com
percepgdes partilhadas, positivas ou negativas de acordo com a orientagdo das
dimensdes. Para as dimensSes controlo de tratamento e controlo pessoal, valores
acima da mediana, correspondem a representagdes partilhadas positivas. Para a
identidade, consequéncias, coeréncia da doenga, representacao emocional e duragio,
valores abaixo da mediana, sao consideradas representagdes partilhadas positivas.
SHo consideradas representacoes discordantes quando no casal um dos elementos tem

valores acima da mediana e outro abaixo e vice-versa.
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Na tabela 19 sio apresentadas as frequéncias de individuos em cada um dos

grupos (percepgdes partilhadas positivas, negativas € discordantes).

Tabela 19

Frequéncias (%) das representagoes de PC dos Pais (n=73).

Partilhada Partilhada Discordante
Positiva Negativa
Identidade 31 (47%) 25 (37.9%) 10 (15.2%)
Consequéncias 32 (43.8%) 26 (35.6%) 15 (20.5%)
Controlo de Tratamento 25 (34.2%) 28 (38.4%) 20 (27.4%)
Controlo Pessoal 20 (27.4%) 23 (31.5%) 30 (41.1%)
Coeréncia da Doenga 32 (43.8%) 23 (31.5%) 18 (24.7%)
Representagdo Emocional 30 (41.1%) 25 (34.2%) 18 (24.7%)
Duragdo 30 (41.1%) 26 (35.6%) 17 (23.3%)

Através da analise de variancia (ANOVA), foram estudadas as diferengas

significativas nas médias referentes ao stress fotal, em pais e maes, Nnos diferentes

grupos da percepgao da PC. Os resultados so apresentados na tabela 20.
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Tabela 20
Representacdes Partilhadas/Discordantes - Stress Total - pais e maes
Partilhadas Partilhadas Discordantes F Significdncia
Positivas Negativas
Média DP  Média__ DP Meédia  DP
Identidade
Pais 337 (7.8)a 403 (1.2)b 31.0 (6.3)a 7.1 HHE
Maes 334 (8.5)a 40.8 (7.9b 286 (7.6)a 9.8 Rl
Consequéncias
Pais 306 (6.5)a 422 (5.7b 36.4 (6.8)¢ 22.9 kK
Maes 289 (7.0)a 427 (5.8)b 373 (5.8)¢ 34.5 kEk
Controlo
Tratamento
Pais 31.5 (7.2)a 40.2 (7.5)b 352 (70)a 8.7 kark
Mies 303 (81)a 399 (7.6)b 36.1 (8.1)b 9.5 *HE
Controlo
Pessoal
Pais 322 (6.0)a 378 (73)b 372 9.1D)b 3.1 *
Maes 303 8.5)a 379 (8.0)b 372 (8.5)b 53 **
Coeréncia da
Doencga
Pais 337 (86)a 40.1 (69D 35.2 (6.8)b 4.6 *oE
Maes 319 94)a 40.1 (64)0b 363 (8.0)a 6.7 *k
Representagio
Emocional
Pais 315 (7.3)a 417 (540 351 (1.7 a 15.0 Rk
Maes 303 (74)a 409 (7.6)b 36.9 (8.0)b 13.5 rokE
Duracdo
Pais 33.6 (7.8) 39.0 (7.2) 35.6 (8.7) 33 ns
Miies 33.1 (1.7) 38.5 (9.3) 356 (5.1) 2.6 ns
#rkp< 001 *¥p< 01 *p<.05

Nota: As medias que partilham o mesmo “subscript” (a,b ou ) ndo sd0 significativamente diferentes
de acordo com o teste Tukey.

Os resultados de stress (para pais € mies), obtidos relativamente as das

representagdes da PC do casal, sdo descritos para cada dimensao:

Identidade
Relativamente ao stress experimentado, ndo se verificam-se diferengas significativas,

tanto para Os pais como para as mies, quando os casais partitham percepgdes
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positivas e quando tém percepgdes discordantes. Verificam-se no entanto diferencas
entre estes dois grupos € 0s que partilham percepgdes negativas. Os individuos (pais
e mies) que partilham representacdes positivas € que tém percepgdes discordantes,

experimentam menos stress que oS individuos que partilham percepgoes negativas.

Consequéncias

Verificam-se diferengas significativas no stress experimentado para oS pais e maes
nos trés grupos. Os casais que partilham percepgoes mais positivas das
consequéncias, experimentam menos stress do que os casais com percepgdes
discordantes e estes por sua Vez, experimentam menos stress qué oS casais com

percepgdes partithadas negativas.

Controlo de Tratamento

Para os pais, ndo se verificam-se diferencas significativas no stress experimentado,
quando Os casais partilham percepgOes positivas e quando apresentam percepgdes
discordantes. Estes dois grupos apresentam diferencas significativas com 0S casais
com percepgoes partilhadas negativas. Os pais cujos casais partilham percepgoes
positivas ou t€m percepgOes discordantes, experimentam menos stress que os pais em
que os casais t€m percepcdes mais negativas. As maées, quando partilbam percepgoes
positivas, experimentam menos stress que as maes com percepgdes discordantes ou

percepgdes negativas partilhadas.
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Controlo Pessoal
Pais e mies experimentam significativamente menos Stress, quando os casais
partilham percepgdes positivas acerca do controlo pessoal, em relagéo aos casais que

partilham percepgdes negativas, ou tém percepgoes discordantes.

Coeréncia da Doenca

Para os pais, existe uma diferenca significativa no stress experimentado, entre 0S
casais que partilham percepgdes positivas sobre a compreensdo da PC e 0s casais que
tém uma percepgao partilhada negativa ou uma percepgdo discordante. Para as maes,
verificam-se niveis mais baixos de stress quando os casais tém percepgdes positivas
partilhadas e percepgoes discordantes, em comparagao com 0s casais com percepgoes

negativas da PC.

Representa¢io emocional

Para os pais ndo se verificam diferencas significativas no stress experimentado,
quando os casais partilham percepgdes positivas e quando tém percepgoes
discordantes. No entanto evidenciam significativamente mais stress quando os casais
partilham percepgdes negativas. As maes evidenciam significativamente menos
stress quando os casais partilham percepgdes positivas, em relagdo a mies que
partilham percepgdes negativas ou que tém percepgdes discordantes no casal, sobre a

representagdo emocional.

Duracio
Relativamente a esta dimensdo, ndo se verificam diferencas significativas no stress

experimentado quer pelos pais quer pelas maes em relagdo &s percepgdes do casal.
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DISCUSSAO

O presente estudo propds-se explorar, através da abordagem das
representacdes cognitivas de doenga, de que forma pais e maes de filhos com PC,
constroem as suas proprias representagdes acerca da PC do filho. Procuramos
também identificar quais as estratégias de coping utilizadas por pais e mées. Outro
objectivo prendeu-se com as implicagdes que as representagdes cognitivas teriam nas
estratégias de coping € no stress parental. Por ultimo, numa perspectiva de casal,
procuramos compreender se representagdes concordantes ou discordantes tém

impacto diferente no stress vivido por pais € mées.

A primeira questdo de investigagio que colocamos, tinha como objectivo
conhecer quais as representagdes que OS pais e as mies tém da PC dos filhos. Os
resultados obtidos demonstram, que as mies tém uma representagdo emocional da
PC do filho mais negativa que 0S pais. O facto do peso dos aspectos ligados & saude e
educacdo dos filhos, continuar na nossa organizagio familiar a recair sobre as maes,
que estdo consequentemente sujeitas a maior proximidade com a situacdo dos filhos,
podera ainda que parcialmente explicar este resultado. Este facto ndo se traduz no
entanto ao nivel da experiéncia de stress, uma vez que nfo se encontram diferencas
entre pais e maes em nenhum dos factores de stress.

Nas restantes dimensdes, pais ¢ mées apresentam representagdes da PC
bastante semelbantes. Relativamente a estas dimensdes os resultados indicam, tendo
como referéncia o valor médio de cada sub-escala, que pais € maes apresentam uma

representacdo moderadamente negativa das consequéncias da PC dos filhos. Tém
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uma crenca moderada no controlo pessoal e na eficacia do tratamento & uma
representagdo emocional moderadamente negativa. Revelam ainda uma forte
representagdo de cronicidade da PC e uma compreensio moderada da PC.

Estes resultados correspondem de certa forma a definigdio clinica de PC, ou
seja, uma condi¢io cromica, com consequéncia graves a varios niveis do
desenvolvimento do individuo. Parece evidente que perante esta situagdo 0s Pais
apresentem uma representagao emocional negativa da situagio. A relativa dificuldade
e confusio que os proprios especialistas evidenciam, na definigio do conceito de PC,
parece reflectir-se também na representagdo que oS Pais tém da PC. Os resultados
mais surpreendentes sdo a representacio de controlo pessoal e de eficacia do
tratamento, uma vez que sendo a PC uma condigdo em que OS resultados da
intervengdo sio pouco visiveis e as manifestacdes clinicas tenham tendéncia para se
agravar com O desenvolvimento fisico dos filhos, estas crengas parecem reflectir a
necessidade que os pais t€ém em acreditar que a situagdo do seu fitho podera melhorar
no futuro. A este respeito Ross (1973) admite mesmo que através de uma
identificacdo com os Pais, e afectados pela sua angustia, alguns profissionais podem
eles proprios experimentar ansiedade e defenderem-se tentando desvalorizar ou
atenuar a deficiéncia e prometendo prognosticos e curas improvaveis aos seus filhos.
Muitos pais recorrem com muita frequéncia a “pseudo-especialistas” nos quatro
cantos do mundo, que prometem curas milagrosas para os problemas dos seus filhos
com PC. Muitos pais, mesmo enganados, continuam permanentemente a procura do
técnico que Ihe prometa a cura do seu filho.

Relativamente aos sintomas aqueles que aparecem mais associados & PC por
pais e maées, sdo sintomas do foro neuro-motor, tais como a rigidez nas articulagdes,

perda de forgas, fadiga, dores e dificuldades respiratérias. As maes referem ainda as
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dificuldades em dormir. As respostas obtidas na questdo aberta, que foi utilizada para
complementar a caracterizagio da identidade, reforcam esta tendéncia.

Pais e maes atribuem como principal causa da PC do filho, factores de ordem
médica no decorrer do parto, tais como negligéncia, erro médico ou ma assisténcia
durante o parto. Com menor frequéncia referem acidente, lesdo, andxia, destino,
lesdo, prematuridade, e algumas maes O stress vivido durante a gravidez.

A questdo da negligéncia médica na causa de sofrimento fetal e consequente
Jesio cerebral, parece demasiado complexa e de dificil comprovagéo. No entanio a
esta representagio dos pais ndo serdo alheias as frequentes noticias das mas
condigbes clinicas em que decorrem alguns dos partos no nosso pais e a deficiente
informacdo a que os pais tém acesso antes € durante os procedimentos médicos. Estes
factores aliados ao facto da causa de PC ser em muitas situagdes de dificil aferi¢do
em termos clinicos, podem influenciar os pais a referir a negligéncia médica como a
causa mais importante da PC do filho. Os estudos revelam que na maioria dos casos
esta nogdo ndo corresponde & realidade.

No entanto para se melhorar esta negativa representagdo dos pais, relacionada
com os servicos de saiide prestados em particular nas maternidades, ¢ necessario um
grande esforgo, quer na melhoria das condigdes fisicas em que decorrem 0s partos,
quer no modo de transmissdo de todas as informagdes clinicas importantes para 0S8
pais.

Os resultados mostram ainda que as atribuigdes causais sio, na grande
maioria de caracter externo aos pais. A Unica causa, apontada principalmente pelas
mies, que podemos considerar mais relacionada com a responsabilidade dos Pais,
serd o stress vivido durante a gravidez (estilos de vida sujeitos a stress). Estes

resultados podem reflectir um mecanismo especifico de lidar com sentimentos de
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culpa com que as maes frequentemente se confrontam. Quentel (1997) atribui a
negagdo deste forte sentimento de culpabilidade dos pais, a frequente atribuicdo de
incompeténcia dos clinicos. Este factor podera também de certa forma explicar as

atribuices causais externas dos Pais.

A segunda questdo procurou investigar as relagdes existentes entre OS
diferentes componentes da representagdo da PC das maes e dos pais. Embora a
abordagem das representagoes de doenga, tenha neste estudo sido aplicada a uma
condicio e nfo a uma doenga crénica, os resultados encontrados sao compativeis
com outros estudos ao nivel das relagdes estabelecidas entre as componentes de
representagdo cognitiva de doenca (Moss-Morris, 1996; Petrie et al, 1996; Figueiras,
2000).

Os padrdes de associagdo dos diferentes componentes encontrados em pais €
mies sio muito semelhantes. Apontam para um modelo que se pode descrever
genericamente da seguinte forma: a um maior nimero de sintomas relacionados com
a PC do filho, estda associada uma representagdo de maior gravidade das
consequéncias, um menor controlo pessoal e menor crenga na eficacia do tratamento,
uma representagio emocional mais negativa, um modelo menos coerente da PC e
finalmente uma representagio de maior cronicidade. Este modelo parece ser coerente
e compativel com o que se conhece da PC, e sugere a aplicabilidade das
representagdes de doenca a esta amostra.

As fortes e significativas correlagdes encontradas entre as componentes dos
pais e as das mdes sugerem uma certa consisténcia do modelo cognitivo da PC, para
cada um dos progenitores. As componentes que apresentam maior nUMEro de

correlagdes entre pais € maes sdo a representagdo emocional e representagdo das
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consequéncias, o que parece confirmar a grande importincia destas componentes no
modelo cognitivo da PC. De certa forma a especificidade da condigdo PC, e o facto
de corresponder a uma situagio referente ao filho e ndo no proprio sujeito, pode
explicar o grande destaque que a representagdo emocional assume 1o modelo
cognitivo de PC, especialmente das m3es. O impacto emocional sera muito
possivelmente o factor prevalente na situagio devastadora de ter um filho com PC. A
representagdo das consequéncias foi referida noutros estudos (Figueiras, 2000; Petrie
et al, 1996; Moss-Morris et al, 1996) como uma importante dimensdo no modelo

cognitivo da representagio de doenca. O presente estudo vem reforgar esta ideia.

A terceira questdo de investigacdo, pretendeu estudar as estratégias de coping
utilizadas por pais e mées, face 2 situagao de terem um filho com PC.

Neste estudo, teremos que interpretar com cuidado os resultados referentes & medida
de coping, uma vez que 0O questionario Brief-cope revelou limitaces de consisténcia
interna, o que levou a eliminago de varias sub-escalas.

Os resultados mostram no entanto, diferengas significativas entre pais e maes
no que respeita a adopgdo de estratégias de coping. As maes recorrem mais que os
pais a estratégias de negagdo do problema, possivelmente numa tentativa de rejeitar a
realidade demasiado perturbadora, imposta pela situagao de ter um filho com PC.
Refugiam-se mais que Os pais nas crengas religiosas como forma de lidar com a
situagdo, e utilizam também mais estratégias de expansdo das emogdes € dos
sentimentos do que os pais.

Assim, tendo por base o agrupamento em duas categorias (estratégias focadas
no problema e estratégias focadas na emogdo) definidas por Folkman e Lazarus

(1984), os resultados indicam que as maes recorrem mais que os pais a estratégias de
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coping focadas nas emogdes, cOmo forma de lidar com a situagdo de ter um fitho
com PC. A explicago para estes resultados, ainda que discutiveis, pode encontrar-se
em factores culturais. A maioria dos estudos atribui 34 mie uma vivéncia mais
proxima e diaria com a situacio da deficiéncia do filho, quer a nivel do
acompanhamento das questdes de sande, educacionais e outras. E sobretudo sobre as
mées que recai 0 maior peso das decisdes e cuidados sobre a crianga (Dale, 1997,
Hilton,1993). Sloper & Tumer (1993) num estudo com Pais de criangas com
deficiéncias fisicas graves, encontraram niveis de stress emocional particularmente
elevados, especialmente nas maes.

Miller, Gordon, Daniele, Diller (1992) num estudo comparativo com mées de
filhos com e sem deficiéncia referem, que este tipo de estratégias de coping centradas
na emocdio esta relacionado com um aumento de stress emocional. Os resultados
deste estudo sugerem que a utilizagdo deste tipo de estratégia pode ndo ser
adaptativa, e pelo contrario pode induzir maiores niveis de stress nas maes.

Devemos referir que em termos globais, no presente estudo ndo foram
encontradas diferencas significativas entre os niveis de stress experimentados pelos
pais e mies. No entanto na primeira questdo, concluimos que as mies tém uma
representagdo emocional mais negativa que os pais da situacio do filho com PC.
Estes resultados sugerem que a representagao emocional da PC e as estratégias de
coping centradas na emogdo aparecem associadas. Este objectivo foi testado na

questdo quatro.

A quarta questdo pretendia explorar de que forma as representacdes de PC
dos Pais poderiam ser preditoras das estratégias de coping. Em primeiro lugar,

teremos que ressalvar o fraco poder preditivo que as representagdes de PC,
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demonstraram ter nas estratégias de coping adoptadas por pais e mées. Este factor
prende-se também com 0s valores pouco encorajadores da aplicabilidade do Brief-
cope para estudar as estratégias de coping nesta amostra.

Ainda assim, a representagdo emocional ¢ com valores pouco expressivos a
dimensdo identificada como preditora das estratégias de negac¢do nos pais e maes.
Nos pais é também preditora das estratégias de expandir e humor, o que confirma os
resultados discutidos na questio anterior, referentes a associagio da representacdo
emocional com estratégias de coping centradas na emogao.

Para as mies, a representacdo emocional, a identidade e consequéncias da PC,
explicam estratégias de negagao, de uso de substincias e de reorganizagdo positiva.
Também a representagdo da identidade e da duracio, explicam estratégias de uso de
substancias e de humor. Estes resultados, ainda que pouco expressivos sustentam de
certa forma a adequagio do modelo de auto-regulagio de Leventhal, 4 nossa amostra,
uma vez que a representagdo cognitiva que 08 Pais tém da PC do filho, parece ser um

factor desencadeador de estratégias de coping focadas na emogao.

A quinta questdo teve como objectivo investigar, em que medida as
estratégias de coping e as representagdes de PC dos pais, seriam preditoras de stress
parental. Os resultados sugerem que a negagio é a unica estratégia de coping capaz
de explicar stress nos pais e nas mies. Sabemos que as mdes utilizam
substancialmente mais este tipo de estratégias que oS pais. Ao utilizarem estas
estratégias as mies podem estar mais sujeitas a maiores experiéncias de stress.

Os resultados mostram ainda ql‘le ao nivel das representacdes de PC, a
dimensdo consequéncias evidencia-se como 0O preditor com maior poder de explicar o

stress quer dos pais quer das mées. Este resultado sugere, que a percepgo que pais e
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mies tém das consequéncias da PC do filho, tem implicagBes no nivel de stress
experimentado por estes. Este dado é também consistente com outros estudos
(Figueiras, 2000; Petrie & Weinman, 1997) em que a percepgio das consequéncias
do paciente com enfarte do miocardio sdo um preditor significativo de maiores niveis
de incapacidade, pior funcionamento sexual, e maiores niveis de stress emocional.

De acordo com os resultados, a coeréncia do modelo de PC que os pais tém,
e a percepgio do controlo de tratamento sio também, ainda que com menor peso,
preditores de stress. Estes resultados poderdo ter implicagdes ao nivel da intervengdo
com pais, uma vez que conhecendo os preditores de stress mais importantes, sera
possivel trabalha-los de forma a minorar o seu efeito. Estas constatagoes necessitam

no entanto de maior aprofundamento em futuras investigagoes.

A ultima questdo de investigagio, teve como objectivo estudar o casal de pais
enquanto diade, no que diz respeito as representagdes que tém da PC do seu filho. A
grande maioria dos estudos na 4rea da crianca com deficiéncia e efeito na familia
focaliza-se especialmente no impacto sobre as mies. Mais recentemente certos
estudos comegaram a preocupar-s¢ em incluir nas suas amostras pais e mies de filhos
com deficiéncia (Krauss,1993; Sloper e Tuner,1993; Heaman, 1995). Nesta questdo,
investigou-se se o facto dos casais (pais ¢ mdes) partilharem ou n&o, as mesmas
representagdes acerca da PC do seu filho, poderia influenciar o stress parental
experimentado. As representagoes de cada elemento do casal, foram classificadas em
positivas e negativas, tendo por base a mediana dos resultados em cada sub-escala.
Através deste método, as representagdes dos casais foram classificadas em trés

grupos: partilhadas positivas; partilhadas negativas e discordantes.
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Os resultados mostram que pais e maes experimentam menos stress quando
os casais partilham representagdes positivas da identidade, das consequéncias, do
controlo de tratamento, do controlo pessoal, da coeréncia da doenca e da
representacdo emocional. Por outro lado os resultados mostram também que, para 0s
pais mnas dimensdes identidade, consequéncias, controlo de tratamento ¢
representagio emocional, ¢ menos penalizante em termos de stress, ter
representagdes discordantes, que representagdes partilhadas negativas. Para as maes,
este padrdo verifica-se na coeréncia da doenca, mas ndo se verifica nas dimensdes
controlo de tratamento € de representagao emocional. Nestes casos, para as maes as
representagdes discordantes € partilhadas negativas contribuem da mesma forma para
a experiéncia de stress. Este dado especifico sugere que, nestas dimensdes, as maes
sio mais sensiveis as discordancias no casal ou serdo responsaveis pela componente
negativa na discordéncia do casal.

Embora os resultados tenham um caréacter exploratorio, vém reforgar a ideia
de que as representagdes da PC do filho, tém influéncia ao nivel do stress parental.
Em cada casal, pai e mée tém os seus mecanismos de lidar com o stress. No entanto,
niveis de stress elevados podem criar dificuldades ao nivel das relagdes parentais €
familiares, limitagdes nas actividades familiares e objectivos, isolamento social, e
diminuigio da competéncia parental (Altschuler,1997). Os pais sdo profundamente
afectados pela situagdo de saide dos seus filhos, alguns sdo forte e resilientes, outros
experimentam niveis de stress elevados, depressdes severas ¢€ ansiedade que
requerem ajuda de profissionais de saide mental (Davis, 1993). Muitas familias
deixam de funcionar como tal, com consequéncias Obvias para O filho com
deficiéncia. O facto de terem um filho com deficiéncia parecem contaminar toda a

familia e transforméa-la numa familia "deficiente”, com maiores dificuldade de
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ajustamento 4 situagdo. A intervengio psicologica nesta area devera permitir aos Pais
construirem percepcdes mais realistas sobre a deficiéncia do seu filho de modo a
poderem encontrar respostas mais adequadas para lidar com esta situa¢do com menor
sofrimento e menores custos ao nivel do funcionamento familiar.

As representacdes partilhadas positivas no casal, mostram ser mais adequadas
em termos da reducdo do stress parental. Estes dados sugerem que uma intervengao
a0 nivel do casal pode ser importante no sentido de trabalhar as representagdes
discordantes e representacdes negativas. Ao estudarmos casais em vez de sujeitos,
novos dados poderdo surgir na compreensao do efeito que diferengas ou semelhangas
entre pai ¢ mde, possam ter no ajustamento do casal a esta situacio. Embora néo
existam dados sobre as intervengdes utilizando representa¢des cognitivas em Pais de
criancas com deficiéncias, este parece ser um caminho que merece ser explorado face

aos resultados agora obtidos.

O presente estudo apresenta algumas limitacSes de caracter metodologico,
que importa referit. Em primeiro lugar, embora 0 poder estatistico seja adequado
para um estudo exploratorio, apresentou um baixo poder na analise de variancia a um
factor, o que podera possibilitar a ocorréncia de um erro tipo II. Em segundo lugar, a
aplicabilidade das medidas ao contexto da PC foi feito através de versoes
experimentais (IPQ-R e QRS-F), que embora apresentem uma razoavel consisténcia
interna, poderdo ser melhoradas em futuras aplicagdes. A medida de coping (Brief-
COPE), apresentou dificuldades ao nivel da consisténcia interna de varias sub-
escalas. Estes dados sugerem que a aplicabilidade deste instrumento 2o contexto
estudado ¢ limitado. Uma terceira limitagio metodologica prende-se com ©

delineamento transversal da investigagdo, que apesar de ter fornecido importantes
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indicadores, ndo permitiu averiguar como evoluem as representagdes dos pais ao
longo do tempo ¢ em diferentes momentos cruciais da situagdo dos filhos e dos pais.
Decorre destas limitacOes, a necessidade de futuras replicagdes desta investigagao,
que permitam confirmar oS resultados obtidos, com maior nimero de participantes €
em diferentes instituigdes do pais. Por outro lado ¢ importante delinear estudos
prospectivos que avaliem os diferentes componentes das representa¢des da PC, ao
longo do tempo, € em pontos-chave da vida dos filhos e dos casais. S6 deste modo se
podera ter um conhecimento mais rigoroso acerca de como 08 padrdes de associagdo
entre as diferentes componentes evoluem e podem contribuir para uma melhor
adaptacio dos Pais a situagdio de deficiéncia do filho. Neste estudo a representagao
das consequéncias mostrou ser o preditor mais forte em relagio ao stress parental.
Outras medidas, como por exemplo 2 qualidade de vida ou © relacionamento
conjugal poderdo ser exploradas, no sentido de identificar outros possiveis preditores
de stress, que interfiram na vida familiar. Nio foi possivel neste estudo pelas razdes
metodologicas ja apontadas, investigar se as estratégias de coping poderdo ser
mediadoras ou moderadoras entre as representagdes de PC dos pais € o stress
parental. InvestigacOes futuras deveriam explorar esta relagdo, possibilitando o

conhecimento de importantes dados para a intervengio com pais de filhos com PC.

Na globalidade, os resultados deste estudo, sugerem a aplicabilidade da
abordagem das representagdes de doenga, a uma condigéo de deficiéncia, neste caso
a PC. Por outro lado permite que se possam estudar as representagdes que OS
cuidadores, pais e méaes, tém da condigdo dos seus filhos. Esta abordagem ja tinha
sido aplicada em relagdo aos conjuges de pacientes de enfarte do miocardio, com 0

objectivo de investigar de que forma as suas representagdes de doenga influenciavam
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a recuperagdo dos pacientes (Figueiras, 2000). Northouse et al (1995, 2000)
estudaram os factores que influenciam o ajustamento de casais ao cancro da mama e
cancro do colon e concluiram que o conjuge tem um papel importante neste processo
de adaptagdo & doenga. Num estudo sobre fadiga cronica Heijmans et al (1999)
concluiram que a desvalorizagdo da doenga por parte do conjuge tem um efeito
negativo na adaptagio a doenga. No seu conjunto estes estudos demonstram a
importancia do papel das pessoas significativas e das crengas destas, nas estratégias
de coping e adaptagdo dos pacientes com a doenca cronica.

Sabendo a importincia que os pais tém ndo so6 ao nivel da adesdo aos
programas de intervengdo dos seus filhos, mas também numa vivéncia mais adaptada
4 situacio do seu filho com deficiéncia, numa perspectiva centrada na familia a
abordagem das representagdes cognitivas dos Pais, podem-nos dar novas pistas no
sentido de se intervir nos pais de forma a facilitar a adaptagdo a situagio de
deficiéncia do filho. Neste sentido, os resultados obtidos neste estudo sugerem que
intervindo ao nivel das representagdes cognitivas da PC, especialmente aquelas que
estio associadas a maiores niveis de stress parental, poderemos facilitar esta
adaptagdo. Esta ¢ uma area que necessita de mais investigacao.

Os estudos que tém sido feitos na area das criancas com deficiéncia e sua
familias tém-se centrado no impacto que caracteristicas das criancas € variaveis
demograficas exercem no stress dos pais. Nem sempre ¢ facil intervir
psicologicamente ao nivel destas variaveis. Na sua maioria, os estudos apontam para
a vantagem do envolvimento parental em todo o processo de intervengdo dos filhos e
para a necessidade de criar um espago em que OS pais se possam exprimir
abertamente. Aos técnicos cabe o papel de escuta activa, que lhes permita

compreender as perspectivas € o mundo dos pais, numa tentativa de os poder ajudar a
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explorar, clarificar e possivelmente alterar as suas perspectivas, para que possam

decidir os seus objectivos e determinar o caminho a seguir (Davis, 1993).

Parece-nos de todo o interesse € pertinéncia que se compreendam melhor as
relagbes existentes entre variaveis como as percepgdes da deficiéncia do filho, as
estratégias de coping dos pais destas criancas, € o stress parental, para que s¢ possa
responder mais adequadamente nao s6 a0 nivel da intervengdo do psicologo, mas
também de toda a equipa de técnicos de reabilitacdo e estruturas comunitarias que
ddo apoio a familia e crianga com paralisia cerebral. Programas de reabilitacdo que
abordem a familia como um todo, poderdo incluir intervencdes deste ambito no

sentido de facilitar a adaptagio dos pais 2 situagdio de deficiéncia de um filho.
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ANEXOS
Anexo A - Questionario de avaliacio
Informagcdo aos Pais

No ambito do Mestrado em Psicologia da Saude, estou interessado em
estudar a forma como 0s pais se confrontam com a situagdo de terem um filho com
diagnostico de paralisia cerebral e como se adaptam a este facto. Pretende-se
compreender e melhorar a forma de apoiar as criangas € suas familias.

Pego assim a sua colaboragio neste estudo, respondendo da forma mais
expontinea e sincera possivel as questoes que lhe sdo colocadas. Néo ha respostas
certas ou erradas, uma resposta € correcta se for verdadeira para si.

Estou interessado nas suas opinides sobre o assunto. Mais do que 0s técnicos
ou outras pessoas lhe possam ter dito, é importante dar o seu ponto de vista. Por iss0
peco-lhe que preencha este questionario sozinho/a sem a participagdo do seu
marido/mulher. Por favor tente responder a todas as questdes.

Toda a informacio fornecida € estritamente confidencial e serd usada apenas
para os objectivos do estudo. A sua decisdo de ndo colaborar, ndo tem qualquer
implicagio no atendimento do seu filho.

Muito obrigado pela sua colaboragio

Jodo Miguel Belo

Compreendi as explicagdes que me foram dadas e concordo em participar no estudo.

(Data e assinatura dos pais)
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PaiD

: Idade: Estado Civil:
Mae D

N° de Filhos: Idades:

Profissdo: Escolaridade:

Idade do filho: Diagnosticado em (idade do sen filho):

Situacdo educacional: Em Casa ! Ama nl
J. Infincia g Ensino Regolar [
Ensino Especial O Internato O

Outra:
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As suas opinides sobre a Paralisia Cerebral do seu filho

A lista abaixo refere-se a um nimero de sintomas que podera ou nao ter
observado desde o nascimento do seu filho. Por favor indique marcando com um
circulo (sim ou ndo) se ja_observou alguns destes sintomas desde o diagnostico de

paralisia cerebral do seu filho, e se acha que estes smtomas estio relacionados com a
paralisia cerebral.

Desde o diagnéstico de paralisia cerebral do Este sintoma esta relacionade com a paralisia
meu filho cerebral do meu filho
que tenho observado este sintoma

Dores Sim Nio Sim Nio
Dores de garganta Sim Nao Sim Nio
Néusea Sim Nio Sim Nio
Falta de ar Sim Nio Sim Nio
Perda de peso Sim Nio Sim Nio
Fadiga (cansago) Sim Nio Sim Nio
Rigidez das articulacdes Sim Nao Sim Nio
Olhos inflamados Sim Nio Sim Nio
Dificuldade em respirar Sim Nio Sim Nao
Dores de cabeca Sim Nio Sim Nieo
Indisposicio de estdmago Sim Nio Sim Nio
Dificuldade em dormir Sim Nio Sim Nio
Tonturas Sim Nio Sim Nao
Perda de forcas Sim Nio Sim Nio

Refira por ordem de importancia os trés sinfomas ou sinais, que na sua opinifio estio associados a
paralisia cerebral do seu filho. Pode usar qualquer um dos sintomas referidos no quadro, ou outros que considere
importantes.

Os sintomas mais importantes para mim so:

1.

2.
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Estamos interessados na sua opinidio sobre a forma como vé& actualmente a paralisia cerebral do seu
filho. Por favor indique o seu acordo ou desacordo com as seguintes afirmacdes, colocando uma cruz no
quadrado que ache apropriado para 0 seu caso.

Concorda
Discorda

A paralisia cerebral do meu filho vai durar
pouco tempo

A paralisia cerebral do meu filho parece ser
mais permanente que temporaria

A paralisia cerebral do meu filho vai durar
muito tempo

A paralisia cerebral do meu filho vai passar
depressa

Acho que o meu filho vai ter paralisia
cerebral para o resto da vida

A paralisia cerebral do meu filho ¢ grave

1A parahs1a cerebral do meu filho tem grandes
consequéncias na minha vida

A paralisia cerebral do meu filho ndo tem
grande efeito na minha vida

A paralisia cercbral do meu filho afecta
seriamente a forma como os outros me véem
A paralisia cerebral do meu filho tem sérias
consequéncias economicas

A paralisia cerebral do meu filho causa
dificuldades aqueles que me sdo proximos
Ha muita coisa que posso fazer para controlar
os sintomas do meu filbo

O que eu faco pode determinar se a paralisia
cerebral do meu filho melhora ou piora

A evolugio da paralisia cerebral do meu filho
depende de mim

Nada que eu faga ird afectar a paralisia
cerebral do meu filho

Eu tenho o poder de influenciar a paralisia
cerebral do meu filho

As minhas acgdes néo terdo qualquer efeito
no resultado da paralisia cerebral do meu
fitho
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Discorda

A paralisia cerebral do meu filho vai
melhorar com o tempo

Ha pouco que eu possa fazer para melhorar
a paralisia cerebral do meu fitho

O tratamento sera eficaz na cura da paralisia
cerebral do meu filho

Os cfeitos negativos da paralisia cerebral do
meu filho poderfo ser prevenidos (evitados)
pelo tratamento

O tratamento pode controlar a paralisia
cerebral do meu filho

Ndo ha nada que possa ajudar o estado do
meu fitho

Os sintomas da paralisia cerebral do meu
filho confundem-ine

A paralisia cerebral do meu filho ¢ um
mistério para mim

Nao compreendo a paralisia cerebral do
meu filho

A paralisia cerebral do meu fitho ndo faz
qualquer sentido para mim

Percebo perfeitamente o estado do meu
filho

Os sintomas da paralisia cerebral do meu
| filho variam muito de dia para dia

1 Os sintomas do meu filho vém € vdo em
ciclos

A paralisia cerebral do meu filho ¢ muito
imprevisivel

Passo por fases em que a paralisia cerebral
do meu fitho melhora ou piora

Fico deprimido quando penso sobre 2
paralisia cerebral do meu filho

Quando penso sobre a paralisia cerebral do
meu filho fico perturbado(a)

A paralisia cerebral do meu filho faz-me
sentir zangado(a)

A paralisia cerebral do meu filho ndo me
preocupa

Ter um filho com paralisia cerebral torna-
me ansioso

A paralisia cerebral do men filho faz-me
sentir medo




As causas da paralisia cerebral do meun filho

dera ter sido a causa da paralisia cerebral do seu filho
stio. Estamos mais interessados

eu filho , do que as opinides de

Gostariamos de saber qual ¢ que consi

.Como as pessoas sao muito diferentes, no ha respostas certas para esta que

nas suas opinides acerca dos factores que causaram a paralisia cerebral do s

outros incluindo o que médicos ou familia The possam ter sugerido.
Abaixo encontra-se uma lista das causas possiveis para a paralisia cerebral do seu filho. Por favor indique 0

quanto concorda ou discorda que estas causas tenham sido as da sua doenga marcando com um X 0 quadrado

apropriado.

Concorda Nio concorda Discorda Discorda

Concorda
Nem discorda Plenamente

Plenamentc

ym preocupacio
ariedade
anilia)

o de peso

0 ou mA sorte
¢ alimentacio
jo do ambiente

i estado emocional (como por
1tir-me em baixo, s0, ansioso,

1 proprio comportamento

_assisténcia médica

ssado

mte ou lesdo
aha personalidade (a mjnha
ira de ser) '

Ihecimento
nicrobio ou um virus

Tiha atitude mental como por ex.

ar sobre a vida de uma forma

tiva ~
racdo das defesas do organismo

lemas familiares ou

lcupagdes

}sso de Trabalho

Por favor classifique por ordem de importancia os trés

paralisia cerebral do seu fitho. Pode usar qualquer uma das caus

que considere importantes.
As causas mais importantes para mim sao:

factores que lhe parecem ter causado a
as teferidas no quadro anterior, ou outras

120



Tmagine o nome do seu filho(a) nos espagos em branco.

Exprima os seus sentimentos e opinides honestamente.

Responda a todas as questdes mesmo que paregam ndo se aplicarem a0 seu €aso. Por vezes as questdes referem-
se a problemas que a sua familia ndo tem, no entanto mMeEsmMo assim devem ser respondidas.
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Falso

O(A T80 comunica com outros do seu grupo
I— p

etario.

Outros membros da familia privam-se de coisas por causa
de

A nossa familia esta de acordo em assuntos importantes.

Preocupo-me com 0 que acontecera a quando eu ja

nélo puder mais tomar conta dele(a).

As exigéncias constantes no cuidar de limitam o
crescimento e desenvolvimento de outra pessoa da nossa
familia.

OA) tem limitagdes no tipo de trabalho que
| poderé fazer para viver.

1 Admiti que o(a) podera ter de viver num
ambiente especial (instituicgo, lar).

O(A) consegue alimentar-se sozinho.

Desist de coisas que realmente queria para cuidar do(a)

O(A) consegue integrar-se 1o grupo social
familiar.

Por vezes evito levar o (2) a lugares
publicos.

Futuramente a vida social da nossa familia serd prejudicada
devido ao aumento de responsabilidades e exigéncias
financeiras

Incomoda-me que o (a) seja assim para

sempre.
Sinto-me tenso(a) sempre que levo (a)
puablicos.

a lugares

Posso ir visitar amigos sempre que quiser.

Levar ofa) de férias prejudica o prazer de
toda a familia.
O(A) sabe a sua morada

A Tamilia faz tanta coisa em conjunto agora, COmO Sempre
fez.

O(A) tem consciéncia de quem ele(a) €.

Fico transtornado(a) com o rumo que a minha vida esta a
tomar.

Por vezes sinto-me muito envergonhado(a) por causa do(a)

o(4) Do faz tanto quanto ele(a) deveria ser

capaz de fazer.

E dificil comunicar com 0 (a) porque ele(a) tem
dificuldades em compreender o que se The esti a dizer.
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Falso

Verdadeiro

Fxistem muitos locais onde nos podemos divertir como
familia, quando o (a) nos acompanha.

0O(A) & super-protegido(a).

O(A) & capaz de participar nos jogos ou
desportos.

O(A) tem demasiado tempo livre.

Estou desiludido(a) por o(a) néo ter uma vida

normal.

O tempo arrasta-se para o(a) , sobretudo o tempo
livre.

O(A) niio consegue prestar atengdo por muito

tempo.
T facil para mim relaxar.

Preocupo-me com o que acontecera ao(a) quando
ele(a) ficar mais velho(a).

Chego a ficar demasiado(a) cansado(a) para me divertir.

| Uma das coisas que mais aprecio no(a) éasua
/| confianca.

H4 muita raiva e ressentimento na nossa familia.

O(A) & capaz de ir & casa de banho sozinho(a).

O(A) ndo & capaz de se lembrar das coisas que
acabou de dizer.

O(A) - consegue andar de autocarro.

F-me facil comunicar com o(a)

As exigéncias constantes no cuidar de limitam o
meu crescimento e desenvolvimento.

O(A) aceita-se a si proprio(a) como pessoa.

Sinto-me triste quando penso no(a)

Preocupo-me frequentemente com 0 que sera do(a)

quando j4 nfio me for possivel cuidar dele(a).
As pessoas ndo compreendem o que o(a) tenta
dizer.
Cuidar do(a) deixa-me tenso(a).

Os membros da nossa familia fazem o mesmo tipo de coisas
que as outras familias.

i O(A) sera sempre um problema para nos.

O(A) é capaz de exprimir os Seus senfimentos aos outros.

O(A) tem de usar uma arrastadeira ou fralda.

Raramente me sinto abatido(a).

Estou preocupado(a) a maior parte do tempo.

O(A) consegue andar sem ajuda.




A seguir encontrard uma série de afirmacfes que estdo relacionadas com a forma como as pessoas reagem, guando
tam sitnacBes que causam stress, cormo & o caso de ter um fitho com paralisia cerebral. Existem muitas maneiras de lidar
s problemas. Pessoas diferentes usam estratégias diferentes. Gostariamos de saber como vocé estd a lidar com esta
jo. £ importante que saiba que nao existem respostas certas ou erradas. Cada uma destas afirmagdes, refere-se a uma
particular de reagir face a situagdes como a que estd a viver. Tente analisar cada uma delas separadamente. Tenha
te a sua forma de reagir e seja 0 mais sincero(a) possivel nas suas respostas. Para cada uma das afirmagdes apresentadas
na das 4 alternativas de escolha, assinalando com uma cruz a coluna que melhor descreva a sua maneira de lidar com esta
40. Assegure-se que escolheu s6 uma resposta para cada afirmacéo.

Fago isto
quase sempre

Fago isto

Tenho-me refugiado no trabalhio ou em outras actividades para me abstrair
dos problemas

Tenho concentrado os meus esforgos para arranjar alguma forma de sair
deste problema

Tenho dito para mim proprio(a) “isto nfio & verdade”

Tenho-me refugiado no dlcool ou noutras drogas para me sentir melhor

Tenho procurado o apoio emocional de outras pessoas

Tenho desistido de lutar conira este problema

Tenho tomado medidas para melhorar a situagio

Tenho-me recusado a acreditar que isto esteja a acontecer COmigo

Tenho tido desabafos para aliviar os meus sentimentos desagradéveis

Tenho pedido ajuda e conselhos a outras pessoas

Tenho usado o dlcool & outras drogas para me ajudar a ultrapassar 08
problemas

Tenho tentado analisar a situagdo de mmaneira diferente, de forma a torna-la
mais positiva

Tenho feito criticas a mim préprio(a)

Tenho tentado encontrar uma estratégia que me ajude a enfrentar a situagdo

Tenho tido o conforto & compreensio de algumas pessoas

Tenho desistido da tentativa de lidar com o problema

Tenho tentado encontrar algo de positivo em ‘tudo o que me tem acontecido

Tenho feito piadas sobre a situagio

Tenho tentado fazer ouiras coisas para pensar menos nestes problemas, tal
como ir ao cinema, ver televisdo, ler, sonhar, dormir ou ir as compras

Tenho tentado aceitar este problema tal como estd a acontecer

Tenho expressado os meus sentimentos negativos

Tenho tentado encontrar conforto na minha religido on crenga espiritual

Tenho tentado aconselhar-me ou arranjar ajuda de outras pessoas para
saber methor o que fazer

Tenho tentado aprender a viver com isto

Tenho pensado muito sobre a ‘melhor forma de lidar com isto

Tenho-me culpado pelo problema que estd a acontecer

Tenho rezado ou meditado

Tenho feito humor sobre a situagio
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Nelr Uit SRalbUL o AT
Jodo BeloWxv <rdd38093@mail.telepac.pt>
Sabado, 5 de Junho de 1999 14:27

1ito: Re: QRS-F

loao,

is certainly fine with me for you to adapt this QRS-F measure for your use. Best of luck with your

rely,
Crnic

05 AM 6/5/99 +0100, you wrote:

'l’m a portuguese pshycology student taking a mastership on Health Psichology and my disertation subject is a study
on the Parents’ Stress and Coping with a son with cerebral palsy. | found on the American Journal of Mental
Deficiency an article by Frederich, Greenberg and Crnic (that | suppose it's you) where you present the QRS-F.

| would like to ask permision to adapt the QRS-F to the portuguese language, in order to use it on my study.
| really hope I'm contacting the right person, and | kindly ask you to answer me as soon as possible.
With my very best regards,

Jodo Migue! Belo

1A. Crnic, Ph.D.

assor & Head

artment of Psychology
1 State University
ersity Park, PA 16802
) 865-9515
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Anexo B — Autorizacio para a adaptacio do QRS-F



