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Resumo

O presente estudo tem trés objectivos principais: 1. caracterizar o stress parental (SP)
experimentado por maes de criangas com Sindrome de Down; 2. caracterizar a sua percepcao
quanto ao apoio e ao grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacdo; 3. analisar a
relacdo do SP quer com a percepcao relativa a estas tarefas, quer com o nimero de apoios
recebidos pela crianga. Participaram no estudo 74 maes, constituindo-se dois grupos: G1 —
mées de criancas com Sindrome de Down (N=37); G2 — maes de crian¢as sem problemas de
desenvolvimento (N=37). A idade das criancas-alvo varia entre 0s 2 meses € 0s 12 anos. No
G2 controlaram-se as variaveis idade e sexo da crianca, e escolaridade da mée. Para avaliar o
SP utilizou-se a adaptacdo portuguesa do Parenting Stress Index (PSI), nas versdes para
criancas mais velhas e mais novas. Construiu-se também uma Ficha de Recolha de
Informacédo (sécio-demografica e relativa ao problema, a crianca, e aos cuidados/educacao).
Os resultados mostram que o G1, em comparacdo com o G2, experimenta niveis mais
elevados de SP (Total, Dominio da Crianca e subescalas especificas). O SP varia em funcéao
da idade da crianga, sendo significativamente mais elevado (Total e Dominios) nas mées do
G1 de criancas mais velhas (4-12 anos). O G1 ndo difere do G2 na percepc¢do do apoio nas
tarefas de cuidado, mas distingue-se significativamente dele na percepc¢éo da dificuldade nas
tarefas relativas a higiene, estimulacdo da crianca e cuidados médicos, referindo maior
dificuldade. O SP relaciona-se positivamente com a percepcao de dificuldade na realizacédo
de algumas tarefas, mas ndo se associa com a percepcao do apoio nas tarefas e com o0s apoios
que a crianga recebe. O estudo tem implicagdes clinicas relevantes em termos das areas de

stress e das tarefas de cuidado/educacéo da crianga.

Palavras-Chave: Sindrome de Down; Stress Parental; Méaes; Criancas.



Abstract

This study has three main aims: 1. to characterize the parenting stress (PS) experienced
by mothers of children with Down Syndrome; 2. to characterize their perceptions towards the
support and degree of difficulty in tasks related to care/education; 3. to analyze the
relationship between PS with both the perception of such these tasks, and the amount of
support received by the child. 74 mothers participated in this study forming two groups: G1 -
mothers of children with Down Syndrome (N=37); G2 - mothers of typically developed
children (N=37). The age of the target-children ranged from 2 months to 12 years. In G2 the
age and sex of the children were controlled as well as the mother’s educational background.
To assess PS, the versions for younger and older children of the Portuguese adaptation of the
Parenting Stress Index (PSI) were used. A form was also created in order to obtain socio-
demographic information, as well as information related to the problem, the child and
care/education. The results show that G1, in comparison with G2, experience higher levels of
PS (Total, Child Domain and specific subscales). PS varies according to the child’s age,
becoming significantly higher (Total and Domains) in the G1 mothers of older children (4-12
years). There are no differences between G1 and G2 in the perception of support in care
giving tasks. However, they differ in their perception of difficulty in tasks related to hygiene,
child stimulation, and medical care, where G1 mothers indicate greater difficulty. PS is
positively associated with mothers’ perception of the degree of difficulty in performing some
tasks, but is not associated with their perception of support in the tasks or with the amount of
support received by the child. This study has relevant clinical implications concerning stress
areas and tasks related to child care/education.

Keywords: Down syndrome, Parenting Stress, Mothers, Children.
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Introducéo

O presente trabalho tem como objectivo principal a caracterizagdo do stress parental
experimentado por maes de criancas com Sindrome de Down (SD), recorrendo-se para isso a
comparacdo com mées de criancas sem problemas de desenvolvimento (Grupo de Controlo).
A pertinéncia deste estudo relaciona-se com o facto de o SD ser ndo s6 uma das alteracdes
cromossomicas mais frequentes, como a principal causa de atraso mental (Faria, 2000;
Figueiredo et al., 2008; Hodapp, 1995; Hodapp, Ly, Fidler, & Ricci, 2001), acrescido de que,
em Portugal, os estudos a ele dirigidos no ambito do stress parental sdo escassos e
inconclusivos (e.g., Flores, 1999).

As familias das criangas com SD enfrentam, para além das exigéncias normativas,
exigéncias ndo normativas relacionadas com a condi¢do da crianca (Abery, 2006). A mae,
geralmente a cuidadora principal (e.g., Hedov, Annerén, & Wikblad, 2002), esta sujeita a
varias fontes de stress, relacionadas, por exemplo, com as tarefas de cuidado (Plant &
Sanders, 2007). Consequentemente, a parentalidade coloca mais desafios as maes destas
criancas do que as mées de criangas sem problemas de desenvolvimento e requer um maior
leque de recursos fisicos e psicoldgicos.

A literatura internacional na area do stress parental compara sobretudo as familias de
criangas com SD com familias de criancas com outras perturbagdes do desenvolvimento -
sindromes genéticas ou autismo (e.g., Fidler, Hodapp, & Dyckens, 2000; Pisula, 2007;
Richman et al., 2009) — e conclui que as familias das criangas com SD experimentam niveis
mais baixos de stress parental. No entanto, a "Vantagem do Sindrome de Down" parece
desaparecer quando o grupo de comparacdo é constituido por médes de criangas sem
problemas de desenvolvimento (Hodapp, 2007). Neste sentido, emerge a necessidade de
compreender melhor as caracteristicas do stress parental das maes destas criancas quando a
comparacdo é feita com mées de criancas sem problemas de desenvolvimento.

O stress parental € multideterminado e para ele contribuem trés tipos de caracteristicas
que sdo dinamicas e se influenciam mutuamente (e.g., Abidin, 1992, 1995) — caracteristicas
da crianca, da figura parental e varidveis situacionais. A relevancia para o stress parental de
cada um destes tipos de caracteristicas podera ser diversa em funcdo de diferentes factores,
incluindo o tipo de problema da crianga. A caracterizacdo dos niveis de stress parental que as
mées de criancas com SD experimentam oferece uma fonte de informacédo valiosa no que se
refere a compreensdo de uma area que influencia a capacidade parental e, consequentemente,

a interaccdo mde-crianca. A compreensdo das fontes especificas de stress parental torna-se



ainda relevante porgue aumentara o conhecimento nesta area e podera contribuir para a
criacdo, no futuro, de programas de intervencéo especificos em funcdo das necessidades desta

populagéo.

O presente estudo encontra-se dividido em oito capitulos. O primeiro capitulo é
dedicado a caracterizacdo do SD, e nele abordam-se a etiologia, as caracteristicas especificas
fisicas e de desenvolvimento e, por fim, os problemas de salde que lhe estdo associados.

O segundo capitulo centra-se na tematica da parentalidade e do stress parental. E
acentuada a relevancia da parentalidade para o desenvolvimento da crianca, com referéncia a
conceptualizagbes importantes nesta area, focando-se depois de forma mais especifica
modelos tedricos relativos ao stress parental.

O terceiro capitulo incide numa revisdo de literatura acerca das familias de criancas
com SD, dando-se destaque as caracteristicas da parentalidade e do stress parental.

No quarto capitulo sdo definidos os objectivos (gerais e especificos) e as hipdteses
delineadas para o presente estudo.

No quinto capitulo é apresentada a metodologia utilizada. Este capitulo encontra-se
dividido em quatro pontos: no primeiro é descrita a forma de seleccdo das participantes e as
suas caracteristicas, 0 segundo integra a descricdo e caracterizagcdo dos instrumentos
utilizados, o terceiro ponto faz referéncia ao procedimento adoptado na recolha da amostra, e
finalmente o quarto ponto € dedicado a descri¢do dos procedimentos estatisticos usados no
tratamento dos dados.

O sexto capitulo tem como objectivo a apresentacdo dos resultados obtidos,
organizados segundo os objectivos delineados, e o capitulo seguinte, o sétimo, € dedicado a
discussao destes resultados.

Por altimo, no capitulo oitavo sdo referidas as conclusdes do estudo, as suas limitacbes

e pistas para investigacao futura.



Capitulo 1: Caracterizacdo do Sindrome de Down

E com Jerdme Lejeune que, em 1958, se da a descoberta de que o Sindrome de Down
(SD) esta associado a presenca de um cromossoma extra, 0 cromossoma 21, nao obstante ja
no seculo XIX John Longdon Down, um médico inglés, ter observado que alguns dos seus
pacientes apresentavam caracteristicas semelhantes ao povo mongol, utilizando para estes
casos a designacdo “mongolismo” (e.g., Alambre & Gongalves, 2002; Faria, 2000; Grech,
2001; Pueshel, 1990/1999).

A denominacdo desta patologia varia na literatura, sendo “Sindrome de Down” e
“Trissomia 21” as duas designagdes mais comuns e consensuais (Faria, 2000). No presente
estudo serd adoptado o termo Sindrome de Down (SD) visto ser esta a designacdo mais
utilizada na literatura internacional, para além de que é também o termo mais abrangente ja

que existem varios tipos de SD, e a Trissomia 21 é apenas um deles.

1.1 Etiologia

O SD ¢ a alteracdo genética mais frequente, e € considerada a principal causa de atraso
mental (e.g., Faria, 2000; Figueiredo et al., 2008; Hodapp, 1995). Corresponde a uma
alteracdo genética do cromossoma 21 e todos os individuos com esta patologia apresentam na
sua constituicdo genética a presenca de um cromossoma 21 extra (Grech, 2001). Em Portugal
estima-se que nasgam por ano 150 a 170 criangas com SD, existindo actualmente 12000 a
15000 individuos afectados (Figueiredo et al., 2008).

O SD pode originar-se de trés formas: (a) A trissomia 21 livre, onde existe um
cromossoma extra que resulta de uma nao disjuncdo de cromossomas na meiose, formando-se
um gameta com 24 cromossomas ao inves dos 23 esperados; este tipo € 0 mais comum e
ocorre em cerca de 95% dos casos. (b) A translocacdo, que tem lugar quando dois
cromossomas, incluindo o 21, sofrem uma quebra e se unem, resultando num rearranjo
cromossomico; este tipo ocorre em 3 a 5% dos casos e 0 exame do cari6tipo dos pais revela-
se de grande importancia. (¢) O mosaicismo, tipo mais raro de SD que atinge cerca de 1%
desta populacéo; a crianga tem dois tipos de células, umas que apresentam o cromossoma 21
e outras que tém os habituais 36 cromossomas (Alambre & Gongalves, 2002; Dynamed,
2009; Faria, 2000; Pueshel, 1990/1999).

Vaérios factores de risco tém sido estudados. No entanto, o aumento da idade materna é
aquele que mais se relaciona com esta perturbacdo de desenvolvimento (Alambre &

Gongcalves, 2002; Pueshel, 1990/1999), ndo obstante se ter vindo a verificar que a maioria das



criangas nasce quando as maes apresentam idades inferiores a 35 anos (Alambre &
Goncalves, 2002; Dzurova & Pikhart, 2005; Faria, 2000). Exemplos de outros factores de
risco sdo a idade paterna (Dzurova & Pikhart, 2005) e a existéncia de irmdos com SD, este
altimo raro (Cuskelly et al., 2008; Dynamed, 2009).

As técnicas de despiste do SD na gravidez, como a amniocentese e a andlise das
vilosidades corionicas, tém auxiliado na deteccdo desta anomalia (Pueshel, 1990/1999).
Contudo, embora estes métodos possam ajudar na deteccdo precoce do SD, a suspeita do
diagndstico ocorre frequentemente sé apos o nascimento (Henn, Piccinini, & Garcias, 2008).
O SD apresenta um fenotipo que inclui caracteristicas fisicas especificas, tendo as criancas

ainda varias perturbacdes do desenvolvimento (Grech, 2001).

1.2 Caracteristicas Fisicas

As criangas com SD tém uma estatura inferior & média, pele seca, cabelo fino e liso,
nariz pequeno, orelhas com implantacdo baixa (habitualmente com Iébulos pequenos),
pescoco curto e largo, olhos ligeiramente obliquos, podendo apresentar ainda epicanto (prega
de pele préxima do canto interior do olho) ou “manchas de Brushfield”, isto é, pequenos
pontos brancos na iris (Alambre & Gongalves, 2002; Pueshel, 1990/1999). A boca também é
mais pequena do que o habitual, dando a ilusdo da lingua ser maior, e 0s pés e maos sao
igualmente pequenos, tendo estas uma prega palmar unica (Idem). A cabeca € maior do que o
esperado, a face, quando vista de frente, é arredondada, e o tonus muscular é caracterizado
por uma hipotonia geral (Idem). As criangas, em particular as mais novas, sdo0 mais
susceptiveis ao desenvolvimento de obesidade (e.g., Menear, 2007; Whitt-Glover, O"Neill, &
Stettler, 2006).

Em vérios paises, incluindo Portugal (ver Fernandes et al., 2001), foram criadas curvas

de desenvolvimento fisico especificas para as criangas com SD.

1.3 Caracteristicas de Desenvolvimento

A par das caracteristicas fisicas antes mencionadas, as criancas com SD apresentam
caracteristicas especificas de desenvolvimento (Laws & Lawrence, 2001). Com efeito, apesar
de elas passarem pelos mesmos estadios de desenvolvimento das criangas sem problemas, o
seu ritmo de desenvolvimento é mais lento (Hodapp & Dyckens, 2003; Venuti, Falco, Giusti,

& Bornstein, 2008) e diminui a medida que a crianca vai progredindo nas varias etapas. A



maior parte das criancas tem um atraso global do desenvolvimento que se inicia no primeiro
ano de vida (Ricci & Hodapp, 2003).

Constata-se que a maioria das criangas com SD, em comparagcdo com criangas sem
problemas, manifesta dificuldades na manutencdo da atencdo e em estar alerta face a
estimulos externos, interage menos com o adulto (Hauser-Cram et al., 1999; Voivodic &
Storer, 2002) e parece desenvolver um estilo de vinculacdo inseguro (Atkinson et al., 1999).
Muitas destas criangas também apresentam problemas relacionados com o sono, como
resisténcia em adormecer (Carter, McCaughey, Annaz, & Hill, 2009; Cotton & Richdale,
2006), que aparecem na idade escolar e se prolongam até a adolescéncia (Carter et al., 2009).

A linguagem é uma area que necessita de grande estimulacdo devido a ser uma das
mais afectadas (Voivodic & Storer, 2002). Existem dificuldades na linguagem expressiva,
consequéncia das dificuldades de articulagdo, mas néo na linguagem receptiva (e.g., Alambre
& Goncalves, 2002; Buckley, 2008; Sellinger, Hodapp, & Dykens, 2006; Vinter & Detable,
2008). Sobressai ainda que, a medida que a crianca vai crescendo, a diferenca entre a sua
capacidade cognitiva e o vocabulario expressivo vai diminuindo (Buckley, 2008). Os rapazes
parecem ser 0s mais afectados nos varios aspectos da comunicacao verbal (Idem).

O nivel intelectual das criancas com SD € inferior ao das criancas sem problemas e a
caracterizacdo da sua evolucdo varia consoante os autores, considerando alguns que este nivel
aumenta até aos 3-4 anos e a partir desta idade decresce (e.g., Parikh & Goyel, 1990). Como a
aprendizagem explicita estd dependente do nivel intelectual, as criangcas com SD nao
beneficiam deste tipo de aprendizagem (Vinter & Detable, 2008).

As criancas com SD apresentam também dificuldades na coordenacdo motora e na
motricidade fina (Whitt-Glover et al., 2006), e o seu desempenho funcional é inferior, quando
comparado com o de criancas sem patologia (Henn et al., 2008).

Ainda em comparagdo com criancas que se desenvolvem normalmente, as criangas com
SD recorrem mais a comportamentos repetitivos e estereotipados, 0 seu comportamento
exploratorio é impulsivo e mais desorganizado (Voivodic & Storer, 2002), o brincar e a
abordagem as tarefas assentam mais na imitacdo (Venuti et al., 2008; Vinter & Detable,
2008; Wright, Lewis, & Collins, 2006), e envolvem-se mais em actividades relacionadas com
a musica, embora com o aumento da idade este interesse diminua (Sellinger et al., 2006).

Em relacdo a area social, prevalece a crenca, em termos de senso comum, que estas
criancas ndo apresentam qualquer défice (Hodapp et al., 2001; Venuti et al., 2008). No
entanto, tem-se constatado que, em comparagdo com criangas sem problemas, o

desenvolvimento social nas criangas com SD é mais lento (Alambre & Gongalves, 2002;
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Henn et al., 2008; Hodapp, 2007) e existem falhas na atencdo relativamente a estimulos
sociais (Wright et al., 2006), considerando-se que o desenvolvimento da interaccdo social
nestas criangas podera ser afectado pela limitagdo das suas capacidades de processamento da
informacdo (Moore, Oates, Hobson, & Goodwin, 2002). Apesar disto, alguns autores referem
gue as méaes, comparativamente com as médes de criangcas com um desenvolvimento normal,
descrevem as criancas como tendo um temperamento mais facil e como sendo mais
adequadas, bem-dispostas, mas menos persistentes (Hodapp, 2007; Ratekin, 1993; Ricci &
Hodapp, 2003). Por sua vez, quando comparadas com criangas com outras patologias, as
criangas com SD parecem revelar mais competéncias sociais e um funcionamento adaptativo,
com niveis mais baixos de hiperactividade (Walz & Benson, 2002).

Refira-se ainda que as criangas com SD, em comparagdo com criang¢as sem problemas
de desenvolvimento, parecem apresentar mais problemas de comportamento e desobediéncia,
défice de atencdo, perturbacdes do pensamento e isolamento social, sendo os rapazes 0s mais
afectados (Coe et al., 1999; Feeley & Jones, 2008). Associados a estas perturbacoes
encontram-se factores como o ajustamento parental e da fratria & condigdo da crianca, o nivel
de atraso mental e problemas médicos (Coe et al., 1999).

A crianca com SD necessita de uma maior estimulacdo, dadas as suas dificuldades
(Figueiredo et al., 2008), pelo que é comum, nas fases iniciais do desenvolvimento, os pais
apresentarem uma grande vulnerabilidade face a uma crianga que tem um ritmo de
desenvolvimento diferente, reconhecendo a necessidade de apoio para lidarem mais
eficazmente com a situacdo (Faria, 2000). A intervencdo precoce tem-se revelado Util nestas
criancas e os pais que nela participam relatam maior qualidade na sua relacdo com a crianca,
acreditam mais na sua competéncia parental e experimentam niveis mais baixos de stress
(Greaves, 1997). Resultados semelhantes tém sido encontrados em pais que participam em
programas de formacdo parental (Coutinho, 2004; Margalit & Kleinman, 2006). Os pais
consideram que conviver com outros pais ha mesma condicdo os ajuda a lidar melhor com as

exigéncias que a crianga coloca (Pueshel, 1990/1999; Wayne & Krishnagiri, 2005).

1.4 Problemas de Salude mais Comuns

A generalidade das criangas com SD apresenta uma maior susceptibilidade a alguns
problemas de saude, os quais poderdo requerer tratamento e terapéutica (Grech, 2001). No
entanto, a maior parte das criancas crescerd “saudavel” se seguir uma terapéutica adequada

(Alambre & Gongcalves, 2002), tendo 0 avanco da medicina prolongado a esperanca media de



vida desta populacdo, sendo ela de 49 anos nos Estados Unidos da America (Dynamed,
2009).

Em termos de problemas de saude especificos, sobressai que as criancas com SD
apresentam uma maior pré-disposicdo para o desenvolvimento de problemas cardiacos, que
sdo, alias, os mais comuns e uma das principais causas de morte nesta populacdo, para além
de que apresentam também mais infecc¢des e distdrbios respiratdrios e auditivos. Podem ainda
ocorrer outros problemas tais como disfuncdo da glandula tir6ide, leucemia, epilepsia,
diabetes (e.g., Alambre & Gongalves, 2002; Grech, 2001; Pueshel, 1990/1999; Roizen,
2002). A vulnerabilidade da crianca com SD requer que actos como idas ao médico e
medicacdo se tornem mais frequentes nestas familias, exigindo, portanto, uma maior
disponibilidade dos vérios elementos da familia, nomeadamente da mée, que € geralmente a
figura parental mais envolvida nos cuidados a crianca (Faria, 2000).

Capitulo 2: Parentalidade e Stress Parental

2.1 Parentalidade

A parentalidade envolve os cuidados prestados a crianga, onde € necessaria
sensibilidade e contingéncia de resposta (Belsky, 1984; Pires, 1990) de forma a permitir a
criacdo de um ambiente que potencie o desenvolvimento da crianca a todos os niveis
(Figueiredo et al., 2008; Hoghughi, 2004). A parentalidade devera ser flexivel, adaptar-se e
evoluir para satisfazer as necessidades de desenvolvimento da crianca (Barnard & Solchany,
2002; Herbert, 2004; Sherifali & Ciliska, 2006).

Houzel (1999, 2004) considera que existem trés dimensdes na parentalidade que
coexistem e ocorrem em diferentes niveis de experiéncia: 0 exercicio da parentalidade, que se
relaciona com os aspectos organizadores e fundadores da identidade parental; a experiéncia
da parentalidade, ou seja, a experiéncia subjectiva consciente ou inconsciente da realidade de
se tornar mée/pai; a pratica parental, que se relaciona com os aspectos visiveis da relagcdo
pais-filhos e com as qualidades da parentalidade.

Belsky (1984), um dos autores de referéncia na area da parentalidade, propde, através
de um modelo processual de natureza ecologica, que a parentalidade é multideterminada,
sendo trés os determinantes que exercem influéncia: as caracteristicas individuais dos pais,
nomeadamente a histdria de desenvolvimento e a personalidade; as caracteristicas da crianca,

designadamente o temperamento; as fontes contextuais de stress e suporte como a relagéo



conjugal, a rede social e o trabalho. Apesar de este modelo ter sido inicialmente aplicado ao
mau-trato na crianca, rapidamente se expandiu para a parentalidade em geral, revelando-se
essencial na explicacdo do processo através do qual a parentalidade ocorre (e.g., Abidin,
1989; Sherifali & Ciliska, 2006). No entanto, algumas limitagdes tém sido apontadas,
nomeadamente o facto de o modelo ndo contemplar a relacdo entre as caracteristicas da
crianca e as dos pais (Sherifali & Ciliska, 2006), ndo abordar o pensamento, planeamento e
objectivos de cada progenitor (Abidin, 1989), e ndo dar énfase ao contexto social alargado
onde as familias se inserem (Kotchick & Forehand, 2002).

2.2 Stress Parental

A maioria dos pais refere a satisfacdo e gratificacdo que o papel parental Ihes
proporciona, sem, no entanto, negar que o exercicio da parentalidade é uma tarefa ardua, que
exige recursos fisicos e emocionais. De facto, todos os pais experimentam stress no
desempenho do seu papel pelo que o stress € um conceito intrinseco a parentalidade
(Cuskelly, Hauser-Cram, & VanRiper, 2008). Ele tem sido considerado segundo vérias
perspectivas, designadamente como a resposta emocional dos pais quer as exigéncias que a
parentalidade impde, quer as necessidades que derivam do temperamento e personalidade da
crianga (Idem), afectando o comportamento, bem-estar, ajustamento e competéncia social da
crianca (Anthony et al., 2005; Margalit & Kleinman, 2006). Na linha do referido para a
parentalidade, o stress parental é, também ele, multideterminado, sendo influenciado por
caracteristicas da crianca, dos pais e do contexto (e.g., Abidin, 1990; Abidin, 1995; Mash &
Johnston, 1990; Webster-Stratton, 1990).

A investigacdo na area do stress parental apresenta duas linhas principais: uma centrada
nos acontecimentos minor (Crnic & Greenberg, 1990; Crnic & Low, 2002) e outra centrada
nas relacbes pais-filhos (e.g., Webster-Stratton, 1990; Mash & Johnston, 1990), na qual se
destaca, entre outros, 0 modelo de Abidin (1990, 1992, 1995). Neste ponto dar-se-a énfase a
este modelo dado ele estar subjacente ao instrumento utilizado para avaliar o stress parental
no ambito da pesquisa empreendida.

O modelo que R. Abidin (1992, 1995) desenvolveu realca a influéncia de varios grupos
de variaveis na contribuicdo para o stress parental e para uma parentalidade disfuncional. O
autor defende que o stress parental experienciado pela mae/pai é multideterminado,
resultando da dindmica e interaccdo dos trés grupos de caracteristicas ja antes mencionados -

caracteristicas especificas da crianca, dos pais e variaveis situacionais (Idem).



Cada um destes trés grupos de caracteristicas congrega varios componentes. As
caracteristicas da crianca que influenciam o stress parental estdo sobretudo relacionadas com
o temperamento (nivel de actividade motora e distrac¢do, humor, lidar com mudancas, e
exigéncias que coloca), caracteristica mais "intrinseca”, com as expectativas parentais face a
crianca e com o sentimento dos pais de serem reforcados na interaccdo com a crianca. As
caracteristicas especificas dos pais relacionam-se com a energia emocional disponivel para a
crianga, a percepcdo de competéncia parental, e o investimento intrinseco no papel parental.
Este grupo de caracteristicas esta directamente relacionado com o nivel de stress parental
experimentado pelas figuras parentais. Em termos das varidveis situacionais contam-se o
apoio instrumental e emocional do conjuge/parceiro, o isolamento social e a disponibilidade
do apoio, a restricdo que o papel parental coloca na vida dos pais e a saude fisica (Abidin,
1992, 1995).

Quando os niveis de stress parental se revelam adequados, este stress funciona como
uma variavel motivacional que auxilia os pais na utilizacdo dos recursos no desempenho do
seu papel parental. No entanto, se os niveis de stress sdo muito elevados a qualidade da
parentalidade é susceptivel de sofrer alteracdes, o que, por sua vez, pode afectar o
funcionamento da crianca (Abidin, 1989). A construcdo do Parenting Stress Index (ver
Abidin, 1995), instrumento que, como se referiu, serd utilizado no ambito do presente
trabalho, tem subjacente 0 modelo desenvolvido pelo autor.

Varios outros autores tém abordado o stress parental no contexto das relagdes pais-
filhos. Por exemplo, no modelo de Webster-Stratton (1990) as fontes de stress resultam de
factores da crianca (e.g., problemas de conduta), inter-parentais (e.g., problemas conjugais) e
extra-familiares (e.g., desemprego), sendo a resposta ao stress influenciada por este tipo de
varidveis. O ajustamento psicolégico dos pais é considerado o principal determinante da
forma como o stress parental influencia a interacgdo pais-crianca (Idem).

Por sua vez, Mash e Johnston (1990) apresentam um modelo em que as caracteristicas
do ambiente (e.g., acontecimentos de vida minor e major), as caracteristicas parentais (e.g.,
comportamento) e da crianga (e.g., personalidade) exercem um impacto directo no stress
parental. Estes autores d&o relevo as cognicles parentais na determina¢do do comportamento
parental.

A parentalidade torna-se ainda mais exigente quando a crianga apresenta alguma
condicéo psicologica ou fisica (Abidin, 1990), como é o caso do SD, que é alvo de estudo no

presente trabalho.



Capitulo 3: Sindrome de Down e Funcionamento Parental

3.1 A Crianca com Sindrome de Down e a sua Familia

A parentalidade inicia-se na concepcdo, periodo que acarreta mudancas fisicas e
psicoldgicas, onde a identidade feminina é reformulada e os conflitos vivenciados na infancia
sdo reactivados (Barnard & Solchany, 2002; Ferreira, Gois, Faria, & Correia, 1990). Na
representacdo dos pais existem trés bebes; o bebé imaginario, que deriva dos sonhos e
fantasias, o bebé real, que se vai fazendo notar ao longo da gravidez, e o recém-nascido que
pode ser tocado (Alambre & Gongcalves, 2002; Ferreira et al., 1990). Com o0 nascimento de
uma crianga com problemas, como no caso do SD, ha o confronto entre o bebé que os pais
idealizaram e o0 bebé real. A perda da imagem idealizada da crianca desencadeia reaccGes
(e.g., tristeza, ambivaléncia, rejeicdo, culpa) que envolvem um processo de luto (e.g.,
Alambre & Goncalves, 2002; Ferreira et al., 1990; Figueiredo et al., 2008; Henn et al., 2008;
Pueshel, 1990/1999; Voivodic & Storer, 2002). A vulnerabilidade emocional desta fase torna
0s pais inseguros quanto ao seu papel parental, sendo o processo de luto mais acentuado nas
mées (Hedov, Annerén, & Wikblad, 2000).

A tristeza inicial vai diminuindo progressivamente (Ferreira et al., 1990) e a maioria
dos pais reage de forma positiva aos desafios impostos pela condi¢do da crianca, atingindo a
familia um novo equilibrio (Bower, Chant, & Chatwin, 1998; Figueiredo et al., 2008; Henn et
al., 2008; King et al., 2006; Voivodic & Storer, 2002). Existem, no entanto, autores que
defendem a necessidade de intervencdo psicoterapéutica junto das mdes, justificando que o
choque se prolonga no tempo e é mais intenso antes da crianca entrar na idade escolar
(Tanaka & Niwa, 1991). Com efeito, as reaccOes, designadamente das maes, podem ser
diferentes a medida que a crianca se desenvolve (Hodapp & Dyckens, 2003).

As areas que as figuras parentais identificam como mais afectadas com o nascimento de
uma crianca com SD incluem a necessidade de reajustar as tarefas profissionais e de
aumentar a disponibilidade para acompanhar a crianca a terapia e as idas ao medico (Wayne
& Krishnagiri, 2005). De facto, as familias de criangas com SD, para além de enfrentarem as
exigéncias normativas, tém de se confrontar e lidar com exigéncias ndo normativas, que
geralmente incluem uma participacdo duradoura em programas de intervengdo precoce,
terapia da fala, entre outros (Abery, 2006). A integracdo da crianca com SD na sociedade e na
familia implica também uma maior responsabilidade e intervencéo por parte desta (Feeley &

Jones, 2008; Hodapp et al., 2001), o que coloca importantes desafios. Por exemplo, a situagdo
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em que a familia se encontra obriga a uma avaliacdo do seu sistema de crencas, resultando
numa atribuicdo de significados positivos a situacdo, com uma mudanca de perspectiva
acerca da deficiéncia, valorizacdo dos contributos positivos dados pela crianga a familia e a
sociedade, e um esforco para readquirir um sentido de controlo da situacdo (King et al.,
2006).

O funcionamento familiar promove ou amortece o stress (ver Cuskelly et al., 2008) e
variaveis relacionadas com este funcionamento (e.g., coesao familiar) sdo as que melhor
predizem o desenvolvimento da crianga com SD nos primeiros cinco anos de vida (Hauser-
Cram et al., 1999). A familia destas criancas encontra-se perante varias fontes de stress que se
prendem, por exemplo, com o facto de as actividades e objectivos iniciais da familia ficarem
limitados, as tarefas e exigéncias de tempo aumentarem, as relacGes familiares tornarem-se
tensas, e haver um acréscimo nas despesas (Faria, 2000). A familia sofre uma reestruturacdo
nas rotinas, regras e, frequentemente, na definicdo de papéis (Abery, 2006; Hedov, Annerén,
& Wikblad, 2002; Henn et al., 2008). Contudo, o impacto que a crianca vai ter na familia
depende de varios factores como a severidade da doenca e 0 grau de autonomia da crianca
(ver Flores, 1999), a sua personalidade, o bem-estar parental, as relagdes familiares e o
suporte social (e.g., Hodapp, 1995).

Na literatura tem vindo a ser debatido o fendmeno “Vantagem do Sindrome de Down”,
que se refere ao facto de o SD, quando comparado com outras perturbagdes do
desenvolvimento, tender a ser visto de forma mais positiva, alcancando-se resultados mais
favoraveis em véarios dominios (Hodapp, 2007). No entanto, esta vantagem desaparece
quando a comparacdo € feita com familias de criangas com a mesma idade e sem problemas
de desenvolvimento (Idem). Varias explicacdes tém sido dadas para este fendmeno,
designadamente o estilo sociavel destas criancas, a maior informacéo disponivel para os pais,
ou a maior maturidade das méaes (Fidler et al., 2000). No entanto, tem-se verificado alguma
inconsisténcia de resultados dado que uns estudos revelam que tal vantagem desaparece
quando varidveis demograficas sdo tidas em consideracdo e outros estudos mostram que
aquela vantagem se mantém mesmo quando estas variaveis sdo controladas (ver Stoneman,
2007).

As familias diferem na sua reaccdo a uma crianca com uma perturbacdo do
desenvolvimento (Hodapp, 1995) e, neste sentido, a literatura relativa as familias de criancas
com SD apresenta dados divergentes. Comeca por se fazer referéncia aos estudos com
resultados numa linha menos favoravel, mencionando-se depois resultados de estudos que

indiciam uma perspectiva mais positiva.
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Alguns autores sugerem que 0s pais das criancas com SD, comparativamente com 0s
pais de criancas de idade similar sem perturbacdes do desenvolvimento, experimentam niveis
mais baixos de bem-estar, manifestam mais sintomas de depressédo (Cuskelly et al., 2008),
maior restricdo do papel parental, maior dificuldade na progressao profissional e na gestéo
financeira do dia-a-dia (Carr, 2005; Van der Veek et al., 2009), e dedicam mais tempo ao
cuidado da crianca, 0 que obriga 0s pais a uma menor participacdo em actividades sociais ou
profissionais (Idem). Indica-se ainda que as maes destas criangas, em compara¢do com 0S
cbnjuges e com mdes de criangas sem problemas de desenvolvimento, apresentam niveis de
salde e auto-estima mais baixos, e experimentam mais fadiga, nervosismo e depressdo
(Hedov et al., 2000; Henn et al., 2008).

Pelo menos uma das figuras parentais pode sentir necessidade de abandonar o emprego
de forma a ter maior disponibilidade para prestar cuidados a crianga (Faria, 2000),
designadamente as mdes que assumem habitualmente a maior responsabilidade neste
cuidado, desde a infancia até a adolescéncia (Hautamaki, 1996; Hedov et al., 2002). A este
proposito refira-se ainda que, enquanto alguns estudos revelam que as mées destas criancas,
em comparacdo com mées de criangas sem problemas de desenvolvimento, reduzem o tempo
de actividade profissional para "tempo parcial” (ver Hedov et al., 2002), outros mostram que
ndo existe uma reducdo significativa no nimero de horas dedicado a actividade profissional
(Idem).

No que diz respeito a relacdo mae-crianga, sobressai que o estabelecimento desta
relacdo pode estar dificultado devido ao facto de estas criangas apresentarem niveis baixos de
resposta na interaccdo social (Flores, 1999; Vovodic & Storer, 2002). Alguns autores
consideram mesmo que a relacdo mae-crianca é "diferente” (Pimentel, 1998; Venuti et al.,
2008), constatando-se que, em comparagdo com a interacgdo mae-crianga sem problemas, a
interaccdo no caso de a criancga ter SD é mais marcada pela comunicagdo ndo-verbal, e a mée
tem um papel de professora e tendéncia a ser mais directiva nas tarefas (Flores, 1999; Henn et
al., 2008; Pino, 2000). Alias, para as maes de criancas com SD o ser mde esta fortemente
associado ao desempenho do papel de educadora da crianga (ver Cuskelly et al., 2008).
Refira-se ainda que as caracteristicas fisicas da crianca e do seu desenvolvimento influenciam
a avaliacdo que as mées fazem da personalidade da crianga (Ratekin, 1993).

Uma perspectiva mais positiva das familias das criangas com SD é defendida na revisao
de literatura que Cuskelly et al. (2008) realizam, na qual sobressai que, de uma forma geral,
as familias de criancas com SD se encontram bem adaptadas, quando comparadas com

familias de criangas com outros problemas de desenvolvimento (Cuskelly et al., 2008; ver
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também Henn et al., 2008). Outros autores mostram que, face ao mesmo tipo de grupos de
comparacdo, por exemplo de criancgas autistas, as familias das criangcas com SD relatam maior
satisfacdo com as suas redes de apoio social (Stoneman, 2007). O apoio do meio é uma
variavel que permite predizer a capacidade adaptativa (Pimentel, 1998), relacionando-se com
menos stress psicoldgico e com uma parentalidade adequada (Kotchick & Forehand, 2002;
Van der Veek et al., 2009). Acresce que a percepcao das maes acerca das tarefas de cuidado
da crianga com SD esta relacionada com a percepcdo de apoio por parte do conjuge (Cuskelly
et al., 2008).

As figuras parentais das criancas com SD relatam ainda menos depressao, pessimismo e
stress, em comparacdo com pais de criancas com perturbacbes do desenvolvimento
(Stoneman, 2007) e, apesar de considerarem a crianga com SD como menos atractiva e
inteligente, perspectivam-na como mais feliz (Noh et al., 1989; Stoneman, 2007) e tendem a
fazer mais comparacdes positivas (Figueiredo et al., 2008). Acresce que as maes destas
criancas referem maior proximidade com a crianca e mais confianca no seu papel parental
(Stoneman, 2007), e realgcam os aspectos mais compensadores da relacdo (ver Cuskelly et al.,
2008; Henn et al., 2008; Hodapp et al., 2003; Noh et al., 1989). Para além disso, elas estdo
satisfeitas com o seu estilo de vida e mantém uma atitude optimista acerca do futuro da
crianca (Hautamaki, 1996).

Num estudo portugués (Faria, 2000), mées de criangas com SD, em comparagdo com
mées de criangas sem problemas de desenvolvimento, ndo apresentaram diferencas
relativamente ao auto-conceito materno e a salde, mas as suas estratégias de coping
revelaram-se mais eficazes.

Ainda em comparagdo com familias de criangas sem problemas de desenvolvimento, as
familias de criancas com SD néo diferem no funcionamento familiar e conjugal (Cuskelly et
al., 2008; Hautamaki, 1996), sendo até mais coesas (Faria, 2000), ndo se observando também
taxas de divorcio mais elevadas (Hedov et al., 2000). Os irmdos apresentam geralmente uma
adaptacdo positiva a nova condicdo familiar, tendo uma boa relacdo com a criangca com SD
(Buckley, 2007; Cuskelly, Chant, & Hayes, 1998; Cuskelly & Gunn, 2006; Flores, 1999).

Na linha do ja anteriormente referido, a maioria dos estudos indica que, quando as
familias de criancas com SD sdo comparadas com familias de criangcas com outras
perturbacdes do desenvolvimento, aproximam-se mais das familias de criangas sem
problemas (Bower et al., 1998). Especificamente, em comparacdo com mées de criancas
autistas, as mdes de criangas com SD perspectivam a sua familia como tendo mais

oportunidades de emprego, educacdo e crescimento pessoal, e consideram que Sd0 menos
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sensiveis a opinido da comunidade (Pisula, 2007). No entanto, a utilizacdo de grupos de
comparagdo como 0 autismo pode contribuir para a ocorréncia deste tipo de resultados
(Cuskelly et al., 2008).

Destaca-se ainda que as maes de criancas com SD, em comparagdo com 0S Seus
conjuges, utilizam estratégias de coping mais adaptativas e relacionadas com a busca de
apoio instrumental e emocional (ver Henn et al., 2008; Hodapp & Dyckens, 2003; Sullivan,
2002), e 0 uso destas estratégias parece estar mais relacionado com o bem-estar da familia do
que o estatuto socioeconémico (Cunningham, 1996). As maes requerem também mais
informacao acerca da condicdo da crianca, e ajuda na realizacdo das tarefas que envolvem o
cuidado a crianca, para além de que estdo mais preocupadas com 0s custos pessoais de criar
uma crianga com problemas e apoiam-se mais na religido (Hodapp & Dyckens, 2003). Os
maridos, por sua vez, apresentam mais preocupac¢des com os custos financeiros (Idem).

Como se mencionou anteriormente, a mde assume geralmente o papel de cuidadora
principal, envolvendo-se também mais nos cuidados médicos e nas avaliacbes psicologicas
(Greaves, 1997). Para além das exigéncias com que é confrontada, a mae estd consciente que
a crianca estard dependente por um periodo de tempo longo (ldem), o que a torna mais
susceptivel ao stress (Bower et al., 1998). S&o varios os factores de stress a que a mae esta
exposta, designadamente o atraso de desenvolvimento da crianca, a conotacdo negativa
relacionada com o problema da crianca, as pressoes familiares, as necessidades financeiras, a
falta de apoio e as preocupacges pelo bem-estar da crianca no futuro (Greaves, 1997).

Os niveis de adaptacdo e as preocupacdes parentais podem variar consoante a fase de
desenvolvimento da crianga. Assim, quando o diagndstico é realizado a preocupacéo dos pais
prende-se com dar significado a condicdo da crianca de forma a conseguirem relacionar-se
com ela (Atkinson et al., 1999). Quando a crianga é pequena o0s pais relatam mais problemas
em termos dos cuidados (Idem) e na relacdo do casal (ver Henn et al., 2008). Na entrada para
a escola a preocupacdo com a integracdo e escolarizacdo da crianca torna-se predominante
(Idem). Constata-se que, enquanto na infancia a crianca é perspectivada pelo seu contributo
positivo (Cunningham, 1996), na adolescéncia os niveis de coesdo familiar e satisfacdo com a
vida diminuem, e aumentam os niveis de stress (Hautamiki, 1996; Henn et al., 2008), sendo
os adolescentes considerados pelas mdes como menos reforcantes (Ricci & Hodapp, 2003),
razdo pela qual a adolescéncia podera constituir um periodo critico nas familias de criancas
com SD (Bower et al., 1998).

Figueiredo et al. (2008) verificaram que as maes de criancas com SD tém trés

preocupacOes fundamentais associadas com o desenvolvimento (e.g., desconhecimento da
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evolucdo da criancga), a discriminacédo (e.g., por parte da sociedade), sendo esta a principal
preocupacdo, e o futuro (e.g., incerteza face ao futuro). Sobressai que o suporte social se
associa as preocupacdes acerca do futuro, de tal forma que as mdes com mais suporte familiar

se sentem menos inseguras face ao futuro (Idem).

3.2 Caracteristicas do Stress Parental

Na literatura salienta-se que tem vindo a aumentar o interesse pelas familias de criancas
com atraso mental, incluindo pelas familias de criancas com SD, passando-se de uma visao
centrada na patologia para uma compreensdo baseada no stress e coping (Abery, 2006;
Hodapp, 1995, 2007; Hodapp & Dyckens, 2003; Hodapp et al., 2001; Hodapp et al., 2003).
Nesta perspectiva, a crianca é considerada uma fonte de stress para a familia (Hodapp &
Dyckens, 2003; Hodapp et al., 2001).

Vérios estudos acerca da adaptacdo parental ao SD tém abordado o stress
experimentado por estas familias (Cuskelly et al., 2008). Alguns autores referem que este
stress resulta da combinacdo do aumento das necessidades de cuidado da crianga com as
reaccOes emocionais ao problema (Margalit & Kleinman, 2006). Contudo, os acontecimentos
do dia-a-dia que geram tensdo (daily hassles) também podem ser influentes (Van der Veek et
al., 2009).

Como ja antes se referiu, as maes de criancas com SD sdo confrontadas com um
aumento de exigéncias em termos de tempo, por exemplo em relacdo a actividades de
educacédo (Padeliadu, 1998), verificando Cuskelly e colaboradores (2008) que, durante um
periodo de sete anos, as exigéncias associadas com a educacdo aumentaram para ambos 0s
pais, embora tenham sido maiores para as maes. Verifica-se ainda que a forma como a mée
percepciona este tipo de actividades se relaciona com o stress parental (Padeliadu, 1998).
Acresce que o facto de as mdes serem geralmente o cuidador principal da crianca podera
contribuir para que experimentem niveis mais elevados de stress parental, comparativamente
com 0s seus conjuges (Cuskelly et al., 1998).

Numa outra linha, alguns autores mostram que os pais de criangas com SD, quando
comparados com pais de criangas com outros problemas de desenvolvimento, experimentam
niveis mais baixos de stress parental, mas quando comparados com pais de criangas sem
problemas os niveis de stress parental sdo ligeiramente superiores (ver Hodapp et al., 2003).
Por exemplo, quando a comparacdo € com grupos de pais de criancas que apresentam

patologias genéticas como os Sindromes de Smith-Magenis (Fidler et al., 2000), Wiliams
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(Fidler et al., 2000), Cornelia-Longe (Richman et al., 2009), ou ainda autismo (Pisula, 2007),
ou até quando os grupos sdo misto em termos de perturbacGes do desenvolvimento (Ricci &
Hodapp, 2003), verifica-se que os pais de criangas com SD apresentam niveis mais baixos de
stress parental. No entanto, estes resultados podem dever-se a percepcdo mais positiva que as
mées tém da crianca (Ricci & Hodapp, 2003), ja que, por exemplo, em comparacdo com
mées de criancas autistas, as maes de criangas com SD perspectivam os seus filhos como
sendo menos dependentes de assisténcia, e consideram que sdo confrontadas com menos
exigéncias devido as incapacidades fisicas da crianca e que recebem mais apoio social
(Pisula, 2007). O apoio dos avés nestas familias também é importante, relacionando-se esta
varidvel com o stress parental das maes, mas ndo com o stress parental dos pais (Hastings,
Thomas, & Delwiche, 2002).

Quando o grupo de comparacdo utilizado inclui méaes de criancas sem problemas de
desenvolvimento, os resultados sdo por vezes inconsistentes (Hodapp et al., 2001). Com
efeito, alguns estudos indicam niveis mais baixos de stress parental (Noh et al., 1989),
enquanto outros estudos apontam para niveis de stress parental mais elevados (Cuskelly et al.,
1998; Padeliadu, 1998). Pisula (2007) tentou explicar os niveis mais baixos de stress,
relacionando-o0s com a quantidade de informacéo disponivel acerca da patologia e com o seu
prognostico favoravel.

H&, no entanto, que ter em conta que os niveis de stress parental podem alterar-se
consoante a fase de desenvolvimento em que a crianca se encontra. Por exemplo,
comparativamente com méaes de criancas com outras perturbaces do desenvolvimento, 0s
niveis de stress parental das mées de criangas com SD sdo mais baixos quando a crianca tem
entre 12 a 15 meses de idade, aumentando ao longo do tempo até que, quando a crianca tem
45 meses, 0s niveis de stress igualam-se em ambos os grupos (Most et al., 2006). Padrdes
cognitivo-linguisticos e comportamentais especificos do SD nos primeiros anos (e.g., niveis
mais baixos de comportamento desadaptativo) contribuem para variagdes nos niveis de stress
parental das mées destas criangas (Idem).

Outros autores mostram que na idade pré-escolar os pais apresentam niveis de stress
mais elevados relativamente as areas competéncia parental, salde, restricdo de papel e
depressdo (ver Cuskelly et al., 2008; Hodapp, 2007). Tem sido também demonstrado que até
aos trés anos os niveis de stress das mées de criangas com SD sdo comparaveis aos das méaes
de criancas sem problemas, no entanto, estes niveis de stress aumentam na mesma proporgao
que os problemas de comportamento quando a crianga tem quatro e cinco anos (Eisenhower,

Baker, & Blacher, 2005). Estes resultados véo na linha do referido por autores para quem a
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"Vantagem do Sindrome de Down" s0 se aplica nos primeiros anos de vida (Cuskelly et al.,
2008). Contudo, ha autores que defendem que o funcionamento familiar e o funcionamento
da crianca se tornam relativamente estaveis nos anos da infancia (Cunningham, 1996) e que
também os niveis de stress seriam particularmente estaveis da infancia a adolescéncia (Idem).

Analisando agora de forma mais especifica os estudos que utilizam o PSI para avaliar o
stress parental (instrumento que, como anteriormente se referiu, € usado na presente
investigacdo), constata-se que a maioria destes estudos compara maes das criangas com SD
com maes de criangas com outros problemas de desenvolvimento, designadamente com
sindromes genéticos ou com autismo. Em alguns destes estudos tem-se verificado que as
mées das criancas com SD (em compara¢do com maes de criangas com outros problemas de
desenvolvimento), apresentam niveis mais baixos de stress parental associado com
caracteristicas da crianca - Dominio da Crianca (e.g., Hodapp et al., 2003; Most et al., 2006;
Ricci & Hodapp, 2003), nomeadamente nas subescalas Maleabilidade de Adaptacao,
Exigéncia (Ricci & Hodapp, 2003), Aceitacdo e Reforco aos Pais (Hodapp et al., 2003; Ricci
& Hodapp, 2003). Sobressai ainda que o0s pais que descrevem a crianga com SD como tendo
caracteristicas mais positivas experimentam niveis mais baixos de stress relacionado com o
Dominio da Crianca, nomeadamente nas subescalas Refor¢o aos Pais e Exigéncia (Ricci &
Hodapp, 2003).

Por sua vez, em comparagdo com mées de criangas sem problemas de desenvolvimento,
as maes de criancas com SD apresentam, no PSI, niveis mais elevados de stress parental
(Cuskelly et al., 1998; Roach, Orsmond, & Barrat, 1999, citado por Hodapp et al., 2001).
Roach et al. (1999, cit. por Hodapp et al., 2001) num estudo com maes e pais de criangas com
SD, com idades inferiores a cinco anos, verificaram que os niveis de stress parental estavam
relacionados quer com as caracteristicas da crianca (Dominio da Crianga e subescalas
Distraccao/Hiperactividade, Aceitacdo e EXigéncia), quer com caracteristicas relacionadas
com as figuras parentais (Dominio dos Pais e subescalas Sentido de Competéncia, Depresséo,
Saude e Restricdo do Papel). Montano (1995, cit. por Gongalves, 2006) verificou que as
caracteristicas da crianca sdo as que mais exercem influéncia no aumento dos niveis de stress
parental, juntamente com as exigéncias que a crianca coloca no dia-a-dia. Por sua vez, Noh e
colaboradores (1989) ndo encontraram diferencas no stress parental na comparagdo entre
mées de criancas com SD e maes de criangas sem problemas de desenvolvimento, ao nivel
das caracteristicas da criangca (Dominio da Crianga), excepto na subescala Aceitacao.

Ainda no ambito do PSI, mas agora de forma mais especifica ao nivel das

caracteristicas da figura parental (Dominio dos Pais), ndo se tém obtido diferencas
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significativas entre maes de criancas com SD e maes de criangas com outras perturbacdes do
desenvolvimento (Hodapp et al.,, 2003; Ricci & Hodapp, 2003). Quando o grupo de
comparacao € constituido por mées de criangas sem problemas, constata-se que os resultados
sdo inconsistentes. De facto, enquanto uns autores mostram que os resultados no Dominio
dos Pais tendem a nao diferenciar os grupos (ver Hodapp et al., 2001), ainda que as maes de
criancas com SD obtenham niveis mais elevados de stress parental associados com as
subescalas Depressédo e Sentido de Competéncia (Noh et al., 1989), outros autores encontram
diferencas significativas entre os grupos neste Dominio (e.g., Cuskelly et al., 1998).

Flores (1999), num estudo com maes de criancas com SD, de idade inferior a quatro
anos (onde se utilizou a versdo reduzida do PSI e ndo a forma completa), verificou que as
mées apresentam heterogeneidade nos niveis de stress parental.

Passando agora aos factores que parecem contribuir para o aumento dos niveis de stress
parental em maes de criancas com SD tém sido salientadas ndo so caracteristicas da crianca
como idade (Fidler et al., 2000; Hodapp & Dyckens, 2003; Hodapp et al., 2003; Ricci &
Hodapp, 2003), caracteristicas de personalidade (Ricci & Hodapp, 2003), problemas de
comportamento (Hodapp et al., 2003; Most et al., 2006), exigéncias de cuidado (Cuskelly et
al., 2008) e problemas relacionados com o sono (Flores, 1999), mas também variaveis
familiares como problemas financeiros (Cunningham, 1996), e qualidade da relagdo conjugal
(Cuskelly et al., 2008), e ainda varidveis associadas aos pais como a percepcao da mae acerca
da crianga (Cunningham, 1996), sentido de coeréncia (Margalit & Kleinman, 2006) e
personalidade, e perturbacdes ao nivel da comunicacdo no casal parental (Hodapp et al.,
2003; Most et al., 2006). Contrariamente ao indicado na literatura internacional, num estudo
portugués (Flores, 1999) ndo foi encontrada relacdo entre o stress parental e variaveis como
idade da crianca, nimero de apoios e problemas conjugais.

No que se prende especificamente com a idade da crianca, variavel analisada no
presente estudo, ela € importante para o stress parental dado que, no caso do SD, ele aumenta
a medida que a crianga cresce, atingindo niveis mais elevados na adolescéncia (Fidler et al.,
2000; Hodapp & Dyckens, 2003). O aumento dos niveis de stress com a idade podera estar
associado com o aumento de comportamentos internalizantes e com uma diminuic¢ao do ritmo
de desenvolvimento (Fidler et al., 2000; Ricci & Hodapp, 2003).

Também as tarefas de cuidado a crianca sdo um factor que contribui para o stress
parental em maes de criancas com problemas de desenvolvimento, incluindo o SD,
nomeadamente a dificuldade em completar tarefas de cuidado (e.g., tarefas relacionadas com

a higiene e cuidados médicos), o tempo dispendido nessas tarefas, a presenca de

18



comportamentos "“dificeis" por parte da crianca durante a realizacdo das tarefas e o nivel de
perturbacdo que a crianca apresenta (Plant & Sanders, 2007).

As variaveis socio-demogréficas ndo se tém associado com o stress parental, em
particular o sexo da crianca (Hodapp et al., 2003; Ricci & Hodapp, 2003), a idade da mée
(Fidler et al., 2000; Flores, 1999) e o seu nivel educacional, o rendimento familiar (Hodapp et
al., 2003; Ricci & Hodapp, 2003) e o nivel socioeconémico (Flores, 1999). Também néo se
associaram com o stress parental varidveis relacionadas com o problema da criangca como o
numero de internamentos (Flores, 1999).

Uma mencéo final para dar destaque a que, em Portugal, tém sido realizados alguns
estudos com criangas com SD e suas familias, na area do ensino (e.g., Rocha, 2008) e
qualidade de vida (e.g., Faria, 2000). O estudo do stress parental é, no entanto, parco tendo
sido contemplado apenas em dois estudos (Flores, 1999; ver Goncalves, 2006), dai a
pertinéncia de se analisar o stress experimentado por méaes portuguesas, objectivo

contemplado no presente estudo.

Em suma, os estudos tém vindo a demonstrar que as familias de criangcas com SD,
quando comparadas com as de criancas com outros problemas de desenvolvimento, se
encontram melhor adaptadas, com niveis mais altos de bem-estar e mais baixos de stress,
designadamente stress parental. Contudo, quando o grupo de comparacédo inclui familias de
criancas sem problemas de desenvolvimento verificam-se diferencas nas dimensdes
avaliadas, incluindo nas antes referidas, em desfavor do SD. As familias de criangas com SD
parecem ter sido subvalorizadas dada a maior gravidade das outras perturbacfes do
desenvolvimento face ao SD. Torna-se, assim, importante o estudo deste grupo para que no
futuro possam ser promovidos programas de intervencdo especificos de acordo com as

necessidades reais desta populacao.

Capitulo 4: Objectivos e Hipoteses

Neste capitulo sdo apresentados os objectivos subjacentes ao presente estudo e as

hipoteses delineadas em fungdo dos mesmos.

4.1 Objectivos

Objectivo Geral 1: Caracterizar o stress parental experimentado por mées de criangas com
Sindrome de Down (SD).
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Obijectivos Especificos:

a) Analisar o stress parental num grupo de mées de criangas com Sindrome de Down,
comparando as suas respostas com as de um grupo de maes de criangas sem problemas
de desenvolvimento (Grupo de Controlo).

b) Determinar se existem diferencas no stress parental em funcao da idade da crianca

(inter-grupos).

Objectivo Geral 2: Caracterizar a percepcdo das maes de criancas com SD relativamente ao
impacto do problema.

Obijectivos Especificos:

a) Analisar as caracteristicas da percepc¢do das maes de criangas com SD relativamente
ao apoio nas tarefas de cuidado da crianca e ao grau de dificuldade nas tarefas de
cuidado/educacdo da crianca.

b) Comparar a percepcdo das maes de criancas com SD com a das mées de criancas
sem problemas de desenvolvimento relativamente ao apoio nas tarefas de cuidado da
crianca, e ao grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacdo (neste caso as
tarefas consideradas sdo Alimentacdo, Higiene, Actividades de Lazer, Actividades

de Estimulacdo, Manutencdo da Actualizacdo e Cuidados Médicos).

Objectivo Geral 3: Examinar a relacdo entre o stress parental e varidveis relativas aos apoios
recebidos pela crianca e as tarefas de cuidado/educacdo, no grupo de maes de criangas com
SD.
Obijectivo Especifico:
a) Examinar a relacdo entre o stress parental e variaveis referentes a percepcdo das
mdes acerca do numero de apoios recebidos (crianca), do apoio nas tarefas de
cuidado da crianga e do grau de dificuldade nas varias tarefas de cuidado/educacéao

da crianca.

4.2 Hipoteses

Face aos objectivos anteriormente referidos, e tendo por base a revisdo de literatura

efectuada, formularam-se as hipéteses que a seguir se apresentam.

Relativamente ao Objectivo 1 colocam-se as seguintes hipoteses:
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Hipotese 1: Prevé-se que o grupo de mées de criangas com SD experimente niveis mais
elevados de stress parental, em comparagdo com o grupo de maes de criancas sem problemas

de desenvolvimento (Total e Dominio da Crianga).

Hipotese 2: Prevé-se que se encontrem diferencas entre os dois grupos no stress parental em
funcdo da idade da crianga, mas apenas no caso de criancas mais velhas (4 — 12 anos),
obtendo as mées de criangas com SD, niveis mais elevados de stress parental (Total).

Em relagdo ao Objectivo 2 formula-se a seguinte hipotese:

Hipotese 3: Estima-se que, comparativamente com o grupo de mdes de criancas sem
problemas, o grupo de maes de criangas com SD considere 0 apoio recebido nas tarefas de
cuidado da crianga como mais Util (3a) e sinta mais dificuldade na realizacdo de, pelo menos,

algumas das tarefas do cuidado/educacéo da crianca (3b).
Face ao Objectivo 3 coloca-se a seguinte hipotese:

Hipdtese 4: Estima-se que no grupo de mdes de criancas com SD exista uma relagdo do
stress parental (Total) quer com o nimero de apoios recebidos pela crianga (4a), quer com a
percepcao da utilidade do apoio nas tarefas de cuidado da crianca (4b), quer ainda com o grau
de dificuldade em pelo menos algumas das tarefas de cuidado/educacdo da crianca que foram

consideradas no estudo (4c).

Capitulo 5. Método

5.1 Participantes

5.1.1 Seleccdo das Participantes

No presente estudo participaram um total de 74 maes, distribuidas por dois grupos:
Grupo 1 - (G1) mées de criangas com Sindrome de Down - SD (N = 37);

Grupo 2 - (G2) maes de criangas sem problemas de desenvolvimento (N = 37).

O criterio de selecgdo das participantes do G1 relacionou-se com a idade da crianca, até
aos 12 anos inclusive, de acordo com a idade de aplicacdo do instrumento utilizado para

avaliar o stress parental. As participantes do G2 foram seleccionadas controlando-se algumas
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variaveis demograficas, especificamente a idade e 0 sexo da crianga, e a escolaridade da mée,
procurando-se que 0s grupos nao se distinguissem nelas.

Em seguida apresenta-se a caracterizacdo da amostra, chamando-se, no entanto, a
atencdo para que, devido a limitacdo no nimero de paginas do trabalho, ndo serd analisada

uma pequena parte da informacéo recolhida.
5.1.2 Caracteristicas S6cio-Demograficas

Relativamente a idade das maes, verifica-se que no G1 a media de idades é de 37.95
anos (DP = 4.46) e no G2 de 34.73 anos (DP = 5.30), diferenciando-se os dois grupos nesta
variavel [t (72) = 2.83, p = .006].

No Quadro 1 sdo apresentadas as frequéncias e percentagens relativas a escolaridade
das mées. Mais de metade das maes, quer no G1 (59.4%) quer no G2 (67.5%), tem uma
escolaridade correspondente ao 12° Ano ou superior. Conforme o esperado, 0s dois grupos

sdo homogeéneos para esta variavel [y*> = 0.81, ns].

Quadro 1

Nivel de Escolaridade das Méaes (Frequéncias e Percentagens)

Grupo 4° Ano 6° Ano 9° Ano 12° Ano Ensino Superior
G1 (SD) 3(8.1%) 3(8.1%) 9 (24.3%) 11 (29.7%) 11 (29.7%)

G2 (Sem Problemas) 2 (5.4%)  3(8.1%)  7(18.9%) 11 (29.7%) 14 (37.8%)

Nota. G1 - N =37. G2- N = 37.

Do Quadro 2 consta a categoria profissional das mées. No G1 as maiores percentagens
incidem nas categorias Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio (21.6%) e Trabalhadores
N&o Qualificados (18.9%). No G1 existem ainda casos em que a mée é doméstica (n = 3) ou
estudante (n = 1). Por sua vez, no G2 21.6% das mées tém profissdes que se inserem na
categoria Especialistas das Profissdes Intelectuais e Cientificas, e 18.9% pertencem as
categorias Pessoal Administrativo e Similares ou Pessoal dos Servicos e Vendedores,

respectivamente. Os dois grupos sdo homogéneos nesta variavel [y2 = 15.53, ns].
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Quadro 2
Categoria Profissional das Maes dos Grupos 1 e 2 (Frequéncias e Percentagens)

Categoria* G1 (SD) G2 (Sem Problemas)
Quadros Superiores da Administracdo Publica, Dirigentes

e Quadros Superiores de Empresa 3 (8.1%) -
Especialistas das Profissdes Intelectuais e Cientificas 4 (10.8%) 8 (21.6%)
Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio 8 (21.6%) 6 (16.2%)
Pessoal Administrativo e Similares 4 (10.8%) 7 (18.9%)
Pessoal dos Servicos e Vendedores 4 (10.8%) 7 (18.9%)
Operarios e Artificies e Trabalhadores Similares 3 (8.1%) 5 (13.5%)
Operadores de Instalagdes e Méaquinas e Trabalhadores de

Montagem - 2 (5.4%)
Trabalhadores Nao Qualificados 7 (18.9%) 2 (5.4%)

Nota. No G1 3 mées sdo domésticas e 1 é estudante. G1 — N = 37. G2 - N = 37.
* Categorias de acordo com a Classificagdo Nacional das Profissdes (Instituto do Emprego e
Formacdo Profissional, 2001).

Quanto a situacdo laboral, tanto no G1 como no G2 a maioria das maes encontra-se a
trabalhar a tempo inteiro (81.8% no G1 e 89.2% no G2), e no G1 trabalham ainda a tempo
parcial 15.2% das mdaes. As restantes maes (3.0% no Gl e 10.8% no G2) estdo
desempregadas. Os dois grupos ndo sdo homogeéneos nesta variavel [y* = 7.20, p = .027]. Em
ambos o0s grupos uma grande percentagem de maes ndo deixou a sua actividade profissional
para se dedicar exclusivamente ao cuidado da crianca (75.7% no G1 e 94.6% no G2), ainda
que tal seja muito mais frequente no G2, ndo sendo 0s grupos homogéneos nesta variavel [?
=5.23, p =.022].

Relativamente ao estado civil das mées, no G1 a maioria é casada ou vive em unido de
facto (73.0%), com uma média de anos de casamento/unido de facto de 11.48 anos (DP =
6.01). As restantes maes sdo solteiras (16.2%) ou divorciadas (10.8%). Também no G2 a
maioria das maes € casada ou vive em unido de facto (86.5%), em média, ha 9.13 anos (DP =
4.40); 8.1% das maes deste grupo séo divorciadas e 5.4% séo solteiras. Os dois grupos sdo
homogéneos relativamente a esta variavel [y = 2.57, ns].

No Quadro 3 figuram as frequéncias e percentagens para o tipo de familia. Observa-se
que a maior parte das familias sdo de tipo nuclear, quer no G1 (51.4%) quer no G2 (73.0%).

Encontram-se também maes que vivem apenas com a crianca (familia monoparental
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feminina), registando-se mais casos no G1 do que no G2. No G1 existem ainda duas familias
adoptivas, situacdo esta que ndo se verificou no G2. Apesar destas diferencas 0s grupos sao

homogéneos [y* = 5.39, ns].

Quadro 3
Tipo de Familia das Maes dos Grupos 1 e 2 (Frequéncias e Percentagens)

Nuclear Monop_ar_ental Reconstituida  Alargada Adoptiva
Grupo Feminina
G1 (SD) 19 (51.4%) 7 (18.9%) 6 (16.2%) 3(8.1%) 2 (5.4%)
G2 (Sem Problemas) 27 (73.0%) 3 (8.1%) 4 (10.8%) 3 (8.1%) -

Nota. G1 - N =37.G2-N = 37.

Relativamente ao numero de filhos, do Quadro 4 constam as frequéncias e
percentagens. Observa-se que, em ambos 0s grupos, em mais de metade dos casos as maes
tém um ou dois filhos (70.2% no G1 e 91.8% no G2), sendo 0s grupos homogéneos nesta

variavel [x? = 6.67, ns].

Quadro 4

Numero de Filhos nos Grupos 1 e 2 (Frequéncias e Percentagens)

Grupo Um Dois Trés Quatro
G1 (SD) 14 (37.8%) 12 (32.4%) 7 (18.9%) 4 (10.8%)
G2 (Sem Problemas) 18 (48.6%) 16 (43.2%) 3 (8.1%) -

Nota. G1 - N =37. G2-N=37.

Quanto a classe social, obtida através da Classificacdo Social Internacional de Graffar
(Graffar, 1956), verificou-se que no G1 32.4% das familias pertencem a Classe Média Alta,
sendo a percentagem no G2 maior (54.1%). A segunda classe social mais frequente nos dois
grupos é a Classe Média (27% no G1 e 32.4% no G2). No G1, 21.6% das familias pertencem
a Classe Média Baixa, enquanto tal acontece no G2 apenas com uma minoria (2.7%). A
Classe Baixa pertencem 5.4% das familias do G1, ndo sendo registado nenhum caso no G2.
Por dltimo, 13.5% de familias do G1 e 10.8% do G2 pertencem a Classe Alta. Os grupos nao
sdo0 homogeneos relativamente a classe social [ > =9.74, p = .045].

Em suma, ndo existem diferengas significativas entre os Grupos 1 e 2 relativamente as
variaveis socio-demogréaficas consideradas, excepto na idade e situacdo laboral da mée, e na
classe social. Especificamente as mées de criancas com SD s&o em média mais velhas, um

maior numero trabalha a tempo parcial ou néo trabalha para se dedicar ao cuidado da crianga,
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e as familias pertencem em maior nimero a classes sociais menos diferenciadas (Média

Baixa e Baixa).
5.1.3 Caracteristicas da Gravidez e do Parto

Verifica-se que a média de idade da mée aquando da gravidez era de 33.19 anos (DP =
5.49) no G1 e de 29.68 anos no G2 (DP = 4.74). Nos dois grupos (G1 — n = 36; G2 — n = 37)
em mais de metade dos casos a gravidez foi planeada (59.5% no G1 e 75.7% no G2) e
desejada (97.2% no G1 e 97.3% no G2). A gravidez decorreu sem problemas em mais de trés
quartos dos casos (77.8% no G1 e 75.7% no G2); nos restantes as maes referiram ter tido
problemas (22.2% no G1 e 24.3% no G2). Observa-se que na maior parte dos casos (para N =
37 em cada grupo) a gravidez foi de termo (G1 - 62.2%; G2 - 73.0%); nos restantes (37.8%
no G1 e 27.0% no G2), a média de semanas de gestacdo é de 35.07 semanas no G1 (DP =
2.92) e 34.50 semanas no G2 (DP = 2.64). O parto foi eutdcico em 63.9% dos casos no G1
(para n = 36) e em 32.4% dos casos no G2, sendo distocico nos restantes casos (36.1% no G1
e 67.6% no G2). No Quadro 5 apresentam-se as percentagens e frequéncias do tipo de parto

distdcico nos dois grupos. A maior parte dos partos realizados foi por cesariana.

Quadro 5

Tipo de Parto Distdcico (Frequéncias e Percentagens)

Grupo Cesariana Ventosas Forceps
G1 (SD) 8 (22.2%) 1 (2.8%) 4 (11.1%)
G2 (Sem Problemas) 20 (54.1%) 3 (8.1%) 2 (5.4 %)

5.1.4 Caracteristicas Relativas as Criancas

No G1 19 criangas séo do sexo feminino (51.4%) e 18 do sexo masculino (48.6%), e no
G2 18 séo do sexo feminino (48.6%) e 19 do sexo masculino (51.4%). Como esperado 0s
dois grupos sdo homogéneos [y? = 0.05, ns].

Relativamente & idade, em ambos 0s grupos as criancas tém idades compreendidas
entre um minimo de 2 (G1) e 3 meses (G2) e um maximo de 146 meses, e as médias sdo
semelhantes (G1 - M = 58.30, DP = 36.67; G2 - M = 58.35, DP = 36.75), ndo existindo
diferencas significativas entre eles [t (72) = -.01, ns], conforme o esperado.

Quanto a escolaridade da crianga, no Quadro 6 figuram as frequéncias e percentagens

referentes ao equipamento escolar/escolaridade que a crianga frequenta. Constata-se que quer
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no G1, quer no G2 a maioria das criancas frequenta o Jardim de Infancia ou a Creche,
existindo também uma percentagem importante que frequenta o Primeiro Ciclo. Foram
registados ainda casos em que a crian¢a ndo frequenta nenhuma instituicdo encontrando-se
em casa com amae (n=3no Gl en=2no G2) ou com os avls (n = 2 no G1). Das criangas

do G1 em idade escolar (n = 12) nenhuma frequenta uma escola de Ensino Especial.

Quadro 6
Equipamento Escolar/Escolaridade da Crianga — Grupos 1 e 2 (Frequéncias e Percentagens)
Jardim de Pré- Primeiro Segundo
Creche N . . .
Grupo Infancia Primaria Ciclo Ciclo
Gl (SD) 8(21.6%) 13(35.1%) 2 (5.4%) 7 (18.9%) 2 (5.4%)

G2 (Sem Problemas) 11 (29.7%) 11(29.7%) 2 (5.4%)  9(24.3%) 2 (5.4%)

Nota. No G1 3 criancas estdo em casa com a mae e 2 estdo com os avos; no G2 2 criangas estdo em
casa comamae. G1-N=37.G2—-N=37.

Apresenta-se a seguir a caracterizagdo de aspectos referentes ao desenvolvimento.
Relativamente a linguagem, especificamente a verbalizacdo das primeiras palavras, a média
de idades (em meses) no G1 é de 18.69 (DP = 14.22) e no G2 de 4.03 (DP = 5.06). No G1
oito criancas ainda ndo adquiriram esta competéncia, 0 mesmo acontecendo com duas do G2.
Em ambos os grupos foi registado um caso onde ndo foi possivel recolher esta informacdo. A
idade da crianca no inicio da construcdo das primeiras frases €, em média, de 13.23 meses
(DP = 4.31) no G2, sendo mais tardia no G1 (M = 48.09; DP = 22.93). Algumas criancas
ainda ndo constroem frases (17 criancas do G1 e 6 criancas do G2); num caso do G1 e em
dois no G2 ndo foi possivel obter esta informag&o.

Quanto a idade de aquisicdo da marcha, no G1 esta foi mais tardia (M = 18.79 meses,
DP = 8.09) do que no G2 (M = 9.71 meses, DP = 5.46). Ha criancas que ainda ndo
adquiriram esta competéncia (9 criancas no G1 e 2 no G2); face a um caso no G1 néo foi
possivel obter informag&o.

Relativamente ao controlo dos esfincteres, especificamente o vesical, no G1 mais de
metade das criangas ndo o controla (20 - 54.1%), e das restantes criancas que controlam
35.1% conseguem fazé-lo de dia e de noite, e 10.8% apenas de dia. Pelo contrario, no G2 a
maioria das criangas controla o esfincter vesical de dia e de noite (21 - 56.8%); 18.9% fazem-
no apenas de dia e 24.3% nunca tiveram controlo. Quanto ao controlo do esfincter anal, cerca
de metade das criangas do G1 (19 - 51.4%) ndo tem este controlo; das criangas que o
controlam 35.1% fazem-no de dia e de noite, enquanto 13.5% controlam apenas de dia. No

G2 a maioria das criangas controla o esfincter anal de dia e de noite (25 - 67.6%); uma
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pequena percentagem controla apenas de dia (5.4%) ou de noite (2.7%). As restantes criancas
deste grupo, cerca de um quarto (24.3%), ndo tém ainda controlo do esfincter anal.

Quanto ao sono e alimentacdo, nos dois grupos a maioria das criangas nao tem
problemas deste tipo (Sono - 78.4% no G1 e 64.9% no G2; Alimentagédo - 81.1% no G1 e
91.9% no G2).

5.1.5 Caracteristicas do Problema

Neste ponto irdo ser descritas as caracteristicas relativas ao Sindrome de Down (G1).
Na maioria dos casos, o diagndstico foi realizado ap6s o parto (94.6%); em dois casos (5.4%)
este foi efectuado durante a gravidez.

No que diz respeito a reaccdo face ao diagnostico, cerca de metade das maes das
criancas com SD (48.6%) considerou ter reagido "Muito Mal"”, quase um quarto reagiu
"Bem" (24.3%), 13.5% "Nem Bem Nem Mal" e 13.5% reagiram "Mal". O tipo de reaccao
esta relacionado com o facto de a noticia ter sido um choque (51.4%), a mae ja ter reparado
ou desconfiado (10.8%) e considerar ter tido uma reaccdo de negacdo (10.8%). Outras
justificacdes foram referidas pelas mées, em nimero de oito, respectivamente, ja conhecer a
patologia, tentar manter a calma, manutencdo da decisdo de adoptar, espantar-se mas nao
ficar assustada, valorizar a crianga estar viva, reconhecimento de que havia patologias piores,
estar consciente do que se estava a passar mas considerar ter reagido mal, e ter rejeitado a
crianga.

Pouco mais de um quarto das criangcas (27.0%) ndo tem problemas de salde,
apresentando as restantes (27 - 73.0%) este tipo de problemas. Das criancas que tém
problemas de salde, 48.1% tém apenas um problema de saude, 29.7% dois problemas e
22.2% tém trés problemas de salude. Verifica-se que 59.5% das criangas ndo se encontram
medicadas, enquanto 40.5% est&o a fazer algum tipo de medicagéo.

Muitas criancas ja passaram por uma situacdo de internamento (33 - 89.2%). Destas
pouco mais de 40% (42.4%) estiveram uma vez internadas; 33.3% estiveram duas vezes,
6.1% trés vezes, 9.1% quatro vezes e 9.1% tiveram mais de quatro hospitalizagdes. Quanto ao
motivo do internamento, verifica-se que, na primeira hospitalizacdo, a maioria das criancas
ficou internada por razbes ndo relacionadas com o seu problema (63.6%); em 33.3% dos
casos foram internadas devido ao seu problema de saude e face a 3.0% a razdo esteve

relacionada apenas em parte com o seu problema de saude.
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Passando agora aos apoios, a maior parte das criancgas recebe apoio - 89.2%; 10.8% nao
tém qualquer tipo de apoio. No Quadro 7 sdo apresentadas as frequéncias e percentagens
relativas ao nimero de apoios que a criancga recebe. Observa-se que mais de 60% das criancas

recebem um ou dois apoios e as restantes recebem trés ou quatro apoios.

Quadro 7
Namero de Apoios Recebidos (Frequéncias e Percentagens)

Um Dois Trés Quatro
G1 (SD) 9 (27.3%) 12 (36.4%) 8 (24.2%) 4 (12.1%)
Nota. G1 —n = 33.

5.1.6 Caracteristicas Relacionadas com os Cuidados/Educacédo da Crianca

Tendo em conta que um dos objectivos delineados no presente estudo é a comparacdo
dos dois grupos em variaveis relacionadas com os cuidados/educacao da crianca, apresenta-se
em seguida a caracterizagdo do G2 relativamente a percepcdo do apoio nas tarefas de cuidado
da crianca e ainda a percepcdo do grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacdo da
crianca. A informacdo correspondente para o G1 sera apresentada no ponto 6.2.1 dos
resultados.

Face a percepc¢do do apoio nas tarefas de cuidado da crianga, no G2 67.6% das méaes
mencionam ter apoio nas tarefas de cuidado da crianca, enquanto quase um terco das maes
(32.4%) ndo considera ter qualquer apoio nestas tarefas. No Quadro 8 figuram as frequéncias
e percentagens relativas ao nimero de fontes de apoio nas tarefas de cuidado da crianca.
Constata-se que cerca de 65% das maes referem ter uma ou duas figuras de apoio nestas

tarefas.

Quadro 8
Grupo sem Problemas de Desenvolvimento: Numero de Figuras de Apoio nas Tarefas de
Cuidado da Crianca (Frequéncias e Percentagens)

Nenhuma Uma Duas Trés

G2 (Sem Problemas) 12 (32.4%) 14 (37.8%) 10 (27.0%) 1(2.7%)

Nota. G2 — N = 37.

Na identificacdo das figuras de apoio, cada mée podia indicar na sua resposta mais do
que uma figura de apoio, perfazendo, no caso, 37 respostas. As figuras mencionadas como
fontes de apoio sdo os avés, maternos (40.5%) e paternos (16.2%), o marido (35.1%), as tias

da crianga (5.4%) ou outros como a empregada (2.7%). Do Quadro 9 constam as frequéncias
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relativas a percepcao da utilidade para cada uma das figuras de apoio. Para todas as figuras
discriminadas o apoio é maioritariamente considerado como "Muito Util" ou "Extremamente
util".

Quadro 9
Grupo sem Problemas de Desenvolvimento: Percepcdo do Grau de Utilidade do Apoio
Facultado pelas Figuras de Apoio (Frequéncias)

Figura de Apoio Util Muito Util Extremamente Util
Marido 2 4 7
Avos Maternos 1 3 11
Avos Paternos - 1 5
Tias da Crianga - - 2
Outros 1 - -

Nota. G2 — 37 respostas.

Quanto a percepcdo do grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacéo da crianca,
no Quadro 10 figuram as frequéncias e percentagens. Constata-se que a maioria das méaes
considera que as tarefas ndo suscitam dificuldade na sua realizagdo, e nenhuma mée
classificou qualquer uma destas tarefas como "Extremamente Dificil". As actividades
relacionadas com a Alimentacdo e com a Higiene sdo as que suscitam alguma dificuldade

num maior nimero de maes.

Quadro 10
Grupo sem Problemas de Desenvolvimento: Percepcdo do Grau de Dificuldade nas Tarefas
de Cuidado/Educacéo da Crianca (Frequéncias e Percentagens)

e - Um pouco pr Muito Extremamente
Tarefas Nada Dificil Di?l’cil Dificil Dificil Dificil
Alimentagéo 26 (70.3%) 6 (16.2%) 5 (13.5%) - -
Higiene 31 (83.8%) 4 (10.8%) 1(2.7%) 1(2.7%) -
Act. Lazer 35 (94.6%) 1(2.7%) 1(2.7%) - -
Act. Estimulacéo 34 (91.9%) 3 (8.1%) - - -

Cuidados Médicos 31 (83.8%) 4 (10.8%) 2 (5.4%) - -

Nota. G2 — N = 37.

5.2 Instrumentos

Para avaliar o stress parental foi utilizada a versdo portuguesa do Parenting Stress
Index de Abidin (1995), com a designacdo indice de Stress Parental (ISP) traduzida e
adaptada por S. V. Santos (Abidin & Santos, 2003; ver também Santos, 2008). Foram ainda
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construidas duas Fichas de Recolha de Informacdo com vista a obtencdo de informacao

especifica. Apresenta-se a seguir a descricdo dos instrumentos.
5.2.1 Indice de Stress Parental (ISP)

O indice de Stress Parental — ISP (Abidin & Santos, 2003) corresponde, como se
referiu, a adaptacdo portuguesa do Parenting Stress Index (PSI) de R. Abidin (Abidin, 1995),
o qual tem sido utilizado em multiplos contextos, nomeadamente clinico e de investigacao, e
cujo principal objectivo é a avaliacdo da intensidade de stress no sistema pais-filhos (Abidin
& Santos, 2003).

A adaptacdo portuguesa € composta por 132 itens: nos primeiros 108 itens a figura
parental deve posicionar-se face a cada item numa escala de cinco pontos (Concordo
Completamente, Concordo, N&o Tenho a Certeza, Discordo, Discordo Completamente); nos
restantes 24 itens (incluidos numa escala opcional) a resposta é dicotomica (Sim/N&o).

Os itens estdo distribuidos por vérias subescalas que permitem identificar fontes de
stress especificas (Abidin & Santos, 2003). Estas subescalas estdo agrupadas em dois
dominios: (a) Dominio da Crianca — o0s itens correspondentes avaliam caracteristicas da
crianga e a percepcao que os pais tém quanto ao impacto destas caracteristicas em si proprios.
E constituido por seis subescalas: Distraccdo/Hiperactividade, Reforco aos Pais, Humor,
Aceitacdo, Maleabilidade de Adaptacdo e Exigéncia. Na adaptacdo portuguesa foi incluida
uma sétima subescala, Autonomia, a qual ndo ira ser integrada no presente estudo devido a
ter revelado uma baixa precisdao (ver Santos, 2008). (b) Dominio dos Pais — os itens deste
dominio remetem para caracteristicas dos pais e para aspectos relacionados com o meio
familiar que poderdo influenciar a capacidade de resposta dos pais as tarefas associadas ao
papel parental. Este Dominio é composto pelas subescalas Sentido de Competéncia,
Vinculacdo, Restricdo do Papel, Depresséo, Relagdo com Marido/Mulher, Isolamento Social,
e Salde.

Como se referiu, o ISP inclui ainda uma escala opcional, Stress de Vida, que permite
obter informac&o acerca do stress de vida que é experienciado pelos pais (Abidin & Santos,
2003). Esta escala néo ira ser utilizada no presente trabalho.

Na adaptagdo portuguesa do PSI as normas sdo referentes a criangcas com idades
compreendidas entre 0os 5 e os 10 anos de idade. A versao para criangas mais novas, que

também foi utilizada neste trabalho, encontra-se ainda em estudo (Santos, 2009).
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O instrumento pode ser aplicado quer a mées quer a pais, a sua aplicacao é individual e
demora aproximadamente vinte minutos.

O PSI possibilita a obtencéo de trés resultados diferentes: um resultado Total, um para
cada Dominio e um para cada Subescala. A cotacdo é realizada atribuindo-se um valor de 1 a
5 a cada um dos itens que constituem os dois Dominios. Em todos os casos, quanto mais
elevado o resultado maior o nivel de stress experimentado pela figura parental (Abidin &
Santos, 2003).

A adaptacdo portuguesa do PSI apresenta uma boa consisténcia interna quer ao nivel do
resultado Total (com um coeficiente alpha de Cronbach de .94), quer ao nivel dos Dominios
da Crianca e dos Pais (com valores dos coeficientes alpha de Cronbach de .89 e .91,
respectivamente). O instrumento revela uma boa estabilidade dos resultados num intervalo de
trés meses (Abidin & Santos, 2003).

5.2.2 Ficha de Recolha de Informagéo

Com a finalidade de recolher informacdo mais especifica junto dos dois grupos (maes
de criangcas com SD e maes de criangas sem problemas de desenvolvimento), foram
construidas duas Fichas de Recolha de Informagé&o.

A Ficha de Recolha de Informacéo utilizada no grupo de maes de criancas com SD,
doravante designada FRI (ver Anexo 1), encontra-se dividida em trés partes distintas: a
primeira parte é dedicada & recolha de dados relacionados com a crianga. Dela consta
informacdo socio-demografica (e.g., idade e sexo da crianca, nimero de irmaos) e informacéo
referente ao problema (e.g., altura em que foi realizado o diagndstico, problemas de saltde no
momento actual e apoios recebidos). Também foi incluida informacéo acerca da histéria de
desenvolvimento (e.g., idade de aquisi¢do da linguagem, marcha e controlo dos esfincteres) e
dos equipamentos que a crianca frequentou ou frequenta (e.g., creche, jardim de infancia).

A segunda parte da FRI tem como objectivo a obtencdo de informacgdo socio-
demogréfica relacionada com a familia, designadamente a idade, escolaridade e profissdo de
cada uma das figuras parentais, a constituicdo do agregado familiar, e ainda informacao que
permite uma classificacdo social da familia, baseada na Classificacdo Social Internacional de
Graffar (Graffar, 1956).

A terceira parte integra questdes relacionadas com os cuidados/educagéo da crianga,
especificamente a percepcdo de apoio nas tarefas de cuidado da crianca, e a percepcao do
grau de dificuldade associado a tarefas de cuidado/educacdo da crianca. Foi ainda averiguado
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se a méde se dedicou totalmente ao cuidado da crianca renunciando a sua actividade
profissional. Esta informacéo baseia-se no facto de que alguns estudos mostram que as maes
destas criancas tendem a reduzir o numero de horas de trabalho, ou deixam mesmo de
trabalhar, para se dedicarem ao cuidado da crianca (e.g., Carr, 2005; Faria, 2000; Van der
Veek et al., 2009).

Procede-se em seguida a uma maior explicitacdo dos contetdos integrados na terceira
parte da Ficha. Relativamente a informacdo acerca da percepcdo de apoio, é pedido & mée
que indique se tem algum tipo de apoio face as tarefas que envolvem cuidar do/a filho/a.
Caso a resposta seja afirmativa, solicita-se que especifique quem sdo as pessoas (grau de
parentesco) que facultam apoio e que classifique o grau de utilidade desse apoio (numa escala
de resposta que varia desde "Nada Util" a "Extremamente Util"). Neste caso, foi atribuida
uma pontuacdo que varia de 1 a 5, de tal forma que quanto menor a utilidade do apoio
percebido maior a pontuacéo obtida (especificamente, 1 corresponde a "Extremamente Util" e
5 corresponde a "Nada Util").

Na Ficha incluiram-se ainda seis afirmagdes com o objectivo de analisar a percepcao da
dificuldade associada a tarefas do dia-a-dia. A mée tem que indicar o grau de dificuldade que
sente em varias tarefas de cuidado/educacdo da crianca (e.g., "Ajudar ou supervisionar o
meu/minha filho(a) durante as refei¢fes."), posicionando-se com base numa escala de resposta
desde "Nada Dificil" a "Extremamente Dificil". A cotacdo de cada afirmacdo varia entre 1 e 5,
em que 5 corresponde a "Extremamente Dificil* e 1 corresponde a "Nada Dificil". Os
conteudos das afirmac6es incluidas na Ficha foram seleccionados com base no estudo de Plant
e Sanders (2007). Neste estudo verificou-se que as mdes de criangas com Varios tipos de
problemas de desenvolvimento, incluindo SD, experimentam dificuldades em diversas tarefas
de cuidado/educacdo, designadamente nas tarefas relacionadas com a alimentacdo, higiene,
actividades de lazer e estimulacdo, e em tarefas que envolvem cuidados médicos e procura de
informacdo acerca do problema da crianca.

A Ficha de Recolha de Informacdo construida para o Grupo de Controlo (FRI-C; ver
Anexo 2) apresenta igualmente trés partes e foi delineada com base na Ficha de Recolha de

Informac&o desenvolvida para o grupo de mées de criangas com SD. Esta Ficha é mais curta,
tendo sido excluidos contetdos especificos por ndo se adequarem a um contexto em que ndo
h& problemas de desenvolvimento. A primeira parte da Ficha foi aquela que sofreu mais
alteracdes, tendo sido retiradas questdes referentes ao problema, designadamente a altura do
diagndstico, a reacgdo a ele e os apoios recebidos (crianga). As restantes informagfes foram

mantidas. A segunda e a terceira partes sdo idénticas as da Ficha de Recolha de Informacéo
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para o grupo de maes de criangas com SD, mas a tarefa de cuidado/educacao que remete para
a mée manter-se actualizada sobre o problema da crianca nédo foi incluida na Ficha para as

mées do grupo de controlo.

5.3 Procedimento

O presente estudo insere-se numa investigacdo mais lata, a decorrer no Centro de
Desenvolvimento do Hospital de Dona Estefania, em parceria com a Faculdade de Psicologia
da Universidade de Lisboa, a qual tem como objectivo o estudo do funcionamento parental e
da relagdo pais-filhos em criangas com vérios problemas de desenvolvimento, centrando-se o
presente estudo apenas em mdes de criangas com SD, como anteriormente mencionado.

As amostras de maes de criangas com SD e de mées de criancas sem problemas foram
recolhidas num periodo que decorreu de Outubro de 2009 a Abril de 2010.

Relativamente ao grupo de maes de criangas com SD (G1), para além do Hospital de
Dona Estefania, a recolha decorreu na Associacdo Famalicense de Apoio a Deficiéncia
Mental (AFPAD) e na Creche "A Tartaruga e a Lebre" da Associacdo Portuguesa de Pais e
Amigos do Cidadao Deficiente Mental de Lisboa (APPACDM), ap6s a obtencdo das devidas
autorizacdes para a recolha dos dados.

Em cada uma destas duas institui¢ces, um técnico contactou as mées das criangas com
SD com o objectivo de averiguar a sua disponibilidade para participar no estudo. Nos casos
em que as maes aceitaram participar, posteriormente procedeu-se, via telefone, a marcacao de
uma data para a recolha dos dados, a qual decorreu em espaco cedido pela instituigéo.

Também as maes de criangas com SD do Centro de Desenvolvimento do Hospital de
Dona Estefania foram contactadas telefonicamente, apos se ter procedido a sua selec¢do em
funcdo da idade da crianca (até aos 12 anos inclusive). Neste contacto telefonico foram
explicitados os objectivos do estudo e averiguada a disponibilidade para participar. Nos casos
em que esta foi positiva, combinou-se uma data para a recolha de dados. Por conveniéncia
das mées, a entrevista foi realizada, na maioria dos casos, no dia da consulta pediatrica. Nos
poucos casos em que ndo foi possivel estabelecer um contacto telefénico prévio, o contacto
foi efectuado pessoalmente no dia da consulta pediatrica, com vista a averiguar a
disponibilidade das maes para participarem.

A amostra relativa as mées de criancas sem problemas de desenvolvimento (G2) foi
recolhida no Centro Social e Cultural Dr. Nuno Simdes, em Vila Nova de Famalicdo, depois

de obtida a devida autorizacdo. Uma pequena parte da amostra do G2 foi obtida através do
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que se designa efeito bola de neve. O procedimento adoptado foi 0 mesmo aplicado ao grupo
de maes de criancas com SD cujo acompanhamento ndo era feito no Hospital de Dona
Estefania (averiguacdo da disponibilidade da mae através de um técnico e contacto telefénico
para marcacao de uma data para a recolha de dados).

Nos dois grupos a recolha de dados realizou-se da forma que a seguir se apresenta.
Foram primeiro explicitados os objectivos do estudo e obtido o consentimento informado. A
seguir procedeu-se ao preenchimento da Ficha de Recolha de Dados correspondente ao grupo
a que pertencia a mae (FRI ou FRI-C). Posteriormente realizou-se a aplicacdo do ISP: as
mées das criancas com idade compreendida entre 0s 4 e os 12 anos foi aplicada a versdao do
ISP para criancas mais velhas (Abidin & Santos, 2003); as maes das criancas com idade entre
1 més e 3 anos e 11 meses utilizou-se a versao para criangas mais novas, ainda em estudo
(Santos, 2009). A duracdo da recolha de dados durou, em média, cerca de quarenta e cinco
minutos.

Em ambos os grupos, quando a mae apresentou dificuldade na compreensao dos itens
foi prestado auxilio no preenchimento do questionario. Este apoio consistiu, conforme 0s

casos, na explicacdo do conteudo dos itens, e/ou no preenchimento da Folha de Respostas.

5.4 Procedimentos Estatisticos

O tratamento estatistico utilizado no presente estudo baseou-se em dois tipos de
estatistica — descritiva e analitica. A estatistica descritiva foi utilizada no célculo de
frequéncias e percentagens para dados dicotdmicos ou categoriais, € no célculo da média,
desvio-padréo, e de valores maximos e minimos no caso das variaveis métricas.

Na comparacdo dos dois grupos, recorreu-se a estatistica paramétrica, especificamente
ao teste t de Student para duas amostras independentes e a estatistica ndo-paramétrica,
designadamente ao teste Wilcoxon-Mann-Whitney para duas amostras independentes.
Utilizou-se ainda o teste de Qui-Quadrado (Pearson) para duas amostras independentes
quando as variaveis em andlise eram dicotdmicas ou categoriais.

Para o célculo da relacdo linear entre varidveis utilizou-se o coeficiente de correlacdo
de Spearman no estudo da relacdo entre varidveis continuas e ordinais, e 0 coeficiente de
correlacdo de Pearson na analise da relacdo entre variaveis continuas.

Todos os dados obtidos foram tratados no programa estatistico SPSS versdo 17

(Statistical Package for the Social Sciences).
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Capitulo 6: Resultados

Neste capitulo sdo apresentados os resultados do presente estudo, organizados de
acordo com os objectivos anteriormente definidos. Inicialmente, no ponto 6.1, procede-se a
caracterizacdo do stress parental no grupo de mées de criancas com SD (G1), no ponto 6.2
analisa-se a sua percepcao relativamente ao impacto do problema, e, por Gltimo, no ponto 6.3,
examina-se a relagcdo entre o stress parental e varidveis referentes aos cuidados/educacgdo da

crianca.

6.1 Caracterizacdo do Stress Parental no Grupo de Mé&es de Criangas com
Sindrome de Down

6.1.1 Comparacdo com um Grupo de Maées de Criangas sem Problemas de
Desenvolvimento (Grupo de Controlo)

Procedeu-se a comparacdo dos resultados obtidos no G1 com os resultados obtidos
pelas mées de criancas sem problemas de desenvolvimento (G2), relativamente ao Total,
Dominios e Subescalas do ISP (Abidin & Santos, 2003). Recorreu-se ao teste t de Student
para amostras independentes, tendo-se testado a priori as condi¢Bes subjacentes a sua
aplicacdo. Do Quadro 11 constam as médias e desvios-padrdo para os dois grupos, e ainda 0s
valores de t. Verifica-se que, com excepg¢do da Subescala Humor, as mées do G1 obtém
médias mais elevadas em todas as medidas. Existem diferencas significativas ao nivel do
Total e do Dominio da Crianc¢a, distinguindo-se ainda os grupos significativamente nas
subescalas Distrac¢do/Hiperactividade, Humor, Aceitacdo e Exigéncia deste Dominio.
Obtém-se igualmente diferencas significativas nas subescalas Sentido de Competéncia e

Saude, do Dominio dos Pais (apesar do resultado para este Dominio ndo ser significativo).

35



Quadro 11
ISP: Comparacéo das Respostas dos Grupos 1 e 2 - Médias (M), Desvios-Padrao (DP) e
Valores de t

G1 (SD) G2 (Sem Problemas)

ISP M DP M DP t
Distraccao/Hiperactividade 24.68 6.66 20.65 6.42 2.65*
Reforco aos Pais 7.43 2.84 7.11 1.98 0.57
Humor 6.78 2.49 8.11 3.05 -2.05*
Aceitacéo 19.22 5.73 12.86 2.80 6.06***
Maleabilidade de Adaptacéo 27.51 7.84 25.24 6.56 1.35
Exigéncia 20.16 6.95 16.49 4.97 2.62*
Sentido de Competéncia 28.16 7.48 24.97 4.89 2.17*
Vinculagéo 11.35 3.88 10.30 2.07 1.46
Restricdo do Papel 18.86 7.20 18.41 5.29 0.31
Depresséo 20.97 6.97 18.57 5.98 1.59
Relacdo Marido/Mulher 17.76 591 15.92 5.92 1.34
Isolamento Social 12.49 5.23 10.95 3.38 1.50
Saude 14.81 5.03 12.78 3.25 2.06*
Dominio da Crianga 105.78 23.69 90.46 17.53 3.16**
Dominio dos Pais 124.35 31.16 114.59 21.79 1.56
Total 230.19 51.43 202.35 31.51 2.81**

Nota. G1-N=37.G2-N=37.*p<.05 ** p<.01. ***p<.001.
6.1.2 Andlise Inter-Grupos em Funcdo da Idade da Crianca

Procedeu-se a analise das respostas ao ISP em funcdo da idade da crianga, tendo por
base a versdo do instrumento utilizado, de acordo com as idades de aplicagdo. Foram
constituidos dois grupos: um abrange as criancas com idades entre 0s 2 meses e 0s 3 anos e
11 meses — "Criancas Mais Novas" (n = 16), e outro inclui as criangas cujas idades variam
entre 0s 4 e 0s 12 anos e 11 meses — "Criangas Mais Velhas" (n = 21). Recorreu-se ao teste t
de Student para amostras independentes na comparagao entre grupos.

Relativamente ao Grupo "Criancas Mais Novas", obteve-se apenas uma diferenca
significativa (ver Quadro no Anexo 3) na subescala Aceitacdo [t (20,86) = 4.18, p =.000] do
Dominio da Crianca, sendo marginalmente significativo o resultado para a subescala Saude [t
(20,58) = 1.94, p=.066] do Dominio dos Pais. Em ambos os casos o G1 alcanga medias mais
elevadas face ao G2.

No que diz respeito ao Grupo "Criangas Mais Velhas", do Quadro 12 constam as

médias, os desvios-padrdo e os valores de t.
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Quadro 12
ISP: Comparacdo das Respostas dos Grupos 1 e 2 no Grupo "Criancas Mais Velhas" —
Médias (M), Desvios-Padréo (DP) e Valores de t

G1(SD) G2 (Sem Problemas)

ISP M DP M DP t
Distraccao/Hiperactividade 23.71 6.69 18.76 5.03 2.71*
Reforgo aos Pais 7.00 1.41 7.62 2.36 -1.03
Humor 5.90 1.61 8.24 3.63 -2.69*
Aceitacdo 20.24 5.92 13.71 2.83 4. 55%**
Maleabilidade de Adaptacao 26.67 7.75 23.95 5.00 1.35
Exigéncia 21.76 7.60 16.10 4.87 2.88**
Sentido de Competéncia 29.14 7.45 25.62 5.90 1.70
Vinculagao 11.71 4.08 10.52 1.99 1.20
Restricdo do Papel 20.00 8.00 17.81 5.27 1.05
Depressdo 22.05 6.87 18.90 521 1.67
Relacdo Marido/Mulher 18.67 5.84 14.90 5.65 2.12*
Isolamento Social 14.00 5.57 10.05 3.53 2.75*
Saude 14.76 521 13.19 3.88 1.11
Dominio da Crianga 105.29  23.83 88.38 14.82 2.76**
Dominio dos Pais 130.33  31.25 111.00 18.60 2.44*
Total 235.62  52.08 199.38 29.31 2.78**

Nota. G1 —n=21. G2 —n=21. *p <.05. ** p <.01. *** p <.001.

As médias do G1 sdo sempre superiores as do G2, com excepcao das referentes as
subescalas Reforco aos Pais e Humor do Dominio da Crianca, sendo nestes casos também
mais elevados no G2 os valores do desvio-padrdo. Encontram-se diferencas significativas
entre 0s grupos ao nivel quer do Total, quer dos Dominios da Crianca e dos Pais. No
Dominio da Crianca existem diferencas estatisticamente significativas face as subescalas
Distraccao/Hiperactividade, Humor, Aceitacdo e Exigéncia. Por sua vez, no Dominio dos
Pais as subescalas em que os dois grupos se diferenciam significativamente sdo Relacdo
Marido/Mulher e Isolamento Social. Em todos os casos 0 G1 obtém, como se referiu, médias

mais elevadas, excepto na Subescala Humor onde ocorre o inverso.
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6.2 Andlise da Percepcdo das Maes de Criangcas com Sindrome de Down
Relativamente ao Impacto do Problema

6.2.1 Caracterizacdo da Percepcdo do Apoio e do Grau de Dificuldade nas

Tarefas de Cuidado/Educacéo da Crianca

Neste ponto sdo analisadas duas variaveis relacionadas com o impacto do problema,
especificamente a percepcéo do apoio nas tarefas de cuidado da crianca e a percepcdo do grau
de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacéao da crianca.

Relativamente a percepcdo do apoio nas tarefas de cuidado da crianca (N = 37), 81.1%
das mées referem ter apoio e as restantes 18.9% consideram ndo ter ninguém que as auxilie
nestas tarefas. No Quadro 13 sdo apresentadas as frequéncias e percentagens relativas ao
numero de figuras de apoio nas tarefas de cuidado da crianca. A maioria das maes considera

ter apoio de uma ou de duas pessoas.

Quadro 13
Grupo SD: Numero de Figuras de Apoio nas Tarefas de Cuidado da Crianca — (Frequéncias
e Percentagens)

Nenhuma Uma Duas Trés Quatro

G1(SD) 7(18.9%) 17 (45.9%) 9 (24.3%) 2 (5.4%) 2 (5.4%)

Nota. G1 — N = 37.

Apresentam-se a seguir as percentagens relativas as figuras que as maes referiram como
fontes de apoio. De salientar que cada mae pode mencionar mais do que uma figura, sendo
desta forma 49 o total de respostas. Das figuras que as mées percepcionam como fontes de
apoio nas tarefas de cuidado da crianca surgem frequentemente o marido (40.8%), e 0s avls
maternos (18.3%) e paternos (12.2%). Sdo também mencionados o0 pai da crianga, nos casos
em que este ndo coabita com ela (4.1%), os irmdos (4.1%), tias (8.2%) e madrinha da crianca
(4.1%), ou outros como o namorado, primas e familia em geral (8.2%). No Quadro 14
figuram as frequéncias relativas a percepcdo das maes das criangas com SD acerca do grau de
utilidade do apoio facultado pelas figuras de apoio nas tarefas de cuidado da crianca. Para as
diferentes figuras de apoio as mées consideram o apoio maioritariamente como "Muito Util"
ou "Extremamente Util". Nenhuma mée classificou o apoio como "Nada Util" ou "Pouco
util".
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Quadro 14

Grupo SD: Percepcdo do Grau de Utilidade do Apoio Facultado pelas Figuras de Apoio

(Frequéncias)

Apoio Util Muito Util Extremamente Util
Marido 4 6 10
Pai da Crianga - 1 1
Avols Maternos - 4 5
Av0s Paternos 1 2 3
Irméos da Crianca - - 2
Tias da Crianga - 1 3
Madrinha da Crianga - 1 1
Outros - 2 2

Nota. G1 — 49 respostas.

No Quadro 15 sdo apresentadas as frequéncias e percentagens relativas a percepg¢do do

grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacdo da crianca. Observa-se que a maioria das

méaes ndo considera dificil realizar as varias tarefas. As Actividades de Lazer parecem ser as

que suscitam menor dificuldade enquanto as tarefas relacionadas com a Higiene sao referidas

por um maior niumero de mées como tendo associado um grau mais elevado de dificuldade.

As tarefas que se prendem com Actividades de Estimulacdo e as que remetem para a

Manutencdo da Actualizacdo e para os Cuidados Médicos tém uma dificuldade acrescida para

cerca de 13% das maes.

Quadro 15

Grupo SD: Percepcao do Grau de Dificuldade nas Tarefas de Cuidado/Educacéo da Crianca

(Frequéncias e Percentagens)

Alimentagéo 22 (59.5%) 12 (32.4%) 3 (8.1%) - -
Higiene 22 (59.5%) 7(18.9%) 4 (10.8%) 3(8.1%) 1(2.7%)
Act. Lazer 30 (81.1%) 7 (18.9%) - - -
Act. Estimulagdo 26 (70.3%) 6 (16.2%) 3(8.1%) 2 (5.4%) -
Manutencao da

Actualizacéo 25 (67.6%) 7(18.9%) 4 (10.8%) 1(2.7%) -
Cuidados Médicos 22 (59.5%) 10 (27.0%) - 4 (10.8%) 1 (2.7%)

Nota. G1 — N = 37.
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6.2.2 Comparacdo das Méaes de Criancas com Sindrome de Down e sem
Problemas de Desenvolvimento na Percepcdo do Apoio e do Grau de Dificuldade nas

Tarefas de Cuidado/Educacéo da Crianga

Procedeu-se a comparacao entre os Grupos 1 e 2 relativamente ao nimero de figuras de
apoio nas tarefas de cuidado da crianca, e a classificacdo da sua utilidade. Nesta ultima foram
analisadas apenas as figuras de apoio mais frequentemente mencionadas, especificamente o
marido e 0s avds maternos e paternos. Recorreu-se ao teste Wilcoxon-Mann-Whitney para
duas amostras independentes.

N&o foram encontradas diferencas significativas entre os grupos (ver Anexo 4) quer
face ao numero de figuras de apoio [Média das Ordens: G1 = 40.38, G2 = 34.62; U = 578.00,
ns], quer face ao grau de utilidade do apoio do marido [Média das Ordens: G1 = 17.35, G2 =
16.46; U = 123.00, ns], e dos avés maternos [Média das Ordens: G1 = 13.61, G2 =11.83; U
=57.50, ns] ou paternos [Média das Ordens: G1 = 7.58, G2 = 5.42; U = 11.50, ns].

Na comparagdo dos grupos em relagdo ao grau de dificuldade nas tarefas de
cuidado/educacao, recorreu-se mais uma vez ao teste Wilcoxon-Mann-Whitney para duas
amostras independentes. O Quadro 16 apresenta os valores das médias das ordens e 0s
valores de U. Encontram-se diferencas significativas face as tarefas de cuidado/educacgdo
relacionadas com a Higiene, Actividades de Estimulacdo e Cuidados Médicos, obtendo as

maes do G1 resultados mais elevados, indicadores de mais dificuldade.

Quadro 16
Comparacédo dos Grupos 1 e 2 na Classificagdo do Grau de Dificuldade nas Tarefas de
Cuidado/Educacdo — Médias das Ordens e Valores de U

G1(SD) G2 (Sem Problemas)
Médias das Médias das U

Tarefas de Cuidado/Educacéo Ordens Ordens

Alimentagéo 38.93 36.07 631.50
Higiene 42.26 32.74 508.50*
Actividades de Lazer 39.91 35.09 595.50
Actividades de Estimulagdo 41.70 33.30 529.00*
Cuidados Médicos 42.14 32.86 513.00*

Nota. G1-N=37.G2-N=37.*p<.05
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6.3 Relacdo entre o Stress Parental e Variaveis Relativas aos Apoios Recebidos e
as Tarefas de Cuidado/Educacdo da Crianca no Grupo de Mées de Criangas com
Sindrome de Down

Neste ponto € analisada a relacdo entre o stress parental e variaveis quer relacionadas
com o problema, especificamente 0 niUmero de apoios recebidos (crianca), quer referentes a
cuidados/educacdo da crianca, designadamente a percepcdo de apoio nas tarefas de cuidado
da crianca, e a percepcao do grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacéo da mesma.

Para a andlise da relacdo entre o stress parental e 0 nimero de apoios recebidos
(crianca) recorreu-se ao calculo do coeficiente de Pearson, ndo se tendo obtido qualquer
resultado significativo (ver Anexo 5).

Quanto a relacdo entre o stress parental e a percepc¢do de apoio nas tarefas de cuidado
da crianca, analisa-se a associacdo quer com a percepc¢ao do nimero de figuras de apoio, quer
com a classificacdo da utilidade do apoio facultado pelo marido (a escolha desta figura de
apoio prende-se com o facto de ela ser a mais frequentemente referida). No primeiro caso
utilizou-se o coeficiente de Pearson, enquanto no segundo se recorreu ao célculo do
coeficiente de Spearman. N&o se encontrou uma relacdo significativa do stress parental com o
numero de figuras de apoio nas tarefas de cuidado da crianca (ver Anexo 6) ou com a
classificacdo da utilidade do apoio do marido (ver Anexo 7), ainda que neste Gltimo caso se
tenham obtido correlagdes marginalmente significativas entre o grau de utilidade do apoio do
marido nas tarefas de cuidado da crianca e as subescalas Distraccao/Hiperactividade [rs =
0.43, p =.058] e Aceitacéo [rs = 0.44, p = .056] do Dominio da Crianca.

No que diz respeito a relacdo entre o stress parental e o grau de dificuldade nas tarefas
de cuidado/educagdo da crianga, apresentam-se os valores dos coeficientes de correlacdo
(Spearman) no Quadro 17. Verifica-se que existem diversas relagdes significativas positivas,
ndo ocorrendo qualquer associacao significativa com o stress parental apenas face as tarefas
relacionadas com a Estimulacdo da crianca.

Analisando agora os resultados de uma forma especifica, sobressai que o grau de
dificuldade nas tarefas relacionadas com a Higiene se associa significativa e positivamente
com todas as medidas de stress parental com excepcédo das subescalas Humor e Exigéncia. O
grau de dificuldade nas tarefas relacionadas com a Alimentagéo correlaciona-se quer com o
Total, quer com os Dominios da Crianga (resultado muito proximo da significancia
estatistica) e dos Pais. No Dominio da Crianga encontram-se relagdes significativas com as
subescalas Reforco aos Pais e Exigéncia, enquanto no Dominio dos Pais séo significativas as

correlages relativas as subescalas Sentido de Competéncia, Depresséo e Isolamento Social.
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As Actividades de Lazer correlacionam-se positivamente com o Total, contribuindo para este
resultado as relagdes significativas entre o grau de dificuldade nesta tarefa e as subescalas
Distracgdo/Hiperactividade, Aceitacdo e Reforco aos Pais, do Dominio da Crianca, e ainda
Sentido de Competéncia do Dominio dos Pais. A tarefa relacionada com a Manutengdo da
Actualizacao acerca do problema da crianga também se relaciona quer com o Total (resultado
muito préximo da significancia estatistica), quer com o Dominio dos Pais, sendo também
significativos o0s resultados que envolvem as subescalas deste Dominio Relagdo
Marido/Mulher, Isolamento Social e Salude. Por dltimo, o grau de dificuldade nas tarefas
relacionadas com Cuidados Médicos correlaciona-se de forma marginalmente significativa

com o Dominio dos Pais e com as subescalas Humor e Vinculagdo (m.s.).

S:frzlracl)g; entre o Stress Parental e o Grau de Dificuldade nas Tarefas de Cuidado/ Educacéo
Tarefas

5P Alimentegio Higiene  Act Lazer ¢l e ACIIT  ddios
Distraccdo/Hiperactividade 0.30 0.54** 0.45** 0.18 0.23 0.22
Reforco aos Pais 0.40* 0.46™* 0.327 -0.13 -0.03 0.13
Humor 0.15 0.28 0.20 0.27 0.14 0.39*
Aceitacéo 0.23 0.59*** 0.36* 0.19 0.22 0.28
Maleabilidade de Adaptacéo 0.10 0.38* 0.09 0.12 0.08 0.10
Exigéncia 0.40* 0.30 0.16 -0.00 0.05 0.17
Sentido de Competéncia 0.36* 0.54** 0.38* -0.08 0.12 0.22
Vinculagao 0.07 0.34* 0.20 0.24 0.22 0.32%t
Restricao do Papel 0.25 0.36* 0.22 0.03 0.22 0.20
Depressdo 0.50** 0.49** 0.07 0.26 0.27 0.28
Relacdo Marido/Mulher 0.24 0.39* 0.23 0.17 0.50** 0.23
Isolamento Social 0.46** 0.57*** 0.13 0.16 0.40* 0.09
Saude 0.24 0.45** 0.27 0.04 0.34* 0.26
Dominio da Crianga 0.32F+T 0.55*** 0.29 0.17 0.17 0.22
Dominio dos Pais 0.38* 0.60*** 0.29 0.15 0.41* 03177
Total 0.42** 0.64*** 0.34* 0.16 0.321t+ 0.28

Nota. G1 — N = 37. * p <. 05. ** p <.01. *** p < .001. T marginalmente significativo (p = .050). {7}
marginalmente significativo ( p = .058). 1+ marginalmente significativo (p = .051)
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Capitulo 7: Discussao

Este ponto € dedicado a discussdo dos resultados, tendo por base os objectivos
anteriormente definidos. O capitulo encontra-se dividido em trés partes relativas a
caracterizacdo do stress parental nas maes de criancas com SD, a percepc¢édo destas mdes face
ao impacto do problema, e ainda a relacéo entre o stress parental e varidveis referentes aos

apoios recebidos e as tarefas de cuidado/educacdo da crianca.

7.1 Stress Parental nas Maes de Criangas com Sindrome de Down

As mées de criangas com SD experimentam niveis mais elevados de stress parental
(Total), comparativamente com as maes de criancas sem problemas de desenvolvimento,
estando estes niveis de stress associados sobretudo as caracteristicas da crianga (Dominio da
Crianca). A hipotese colocada que previa a ocorréncia deste tipo de diferencas (HipGtese 1) é,
assim, confirmada. Os resultados obtidos vdo na linha dos alcangados por outros autores que
encontraram igualmente niveis de stress parental mais elevados neste grupo de maes
(Padeliadu, 1998; Roach et al., 1999, cit. por Hodapp et al., 2001).

Relativamente as areas especificas de stress parental (subescalas do I1SP) relacionadas
com as caracteristicas da crianca (Dominio da Crianga), sobressai que as méaes de crianc¢as
com SD, em comparacdo com maes de criancas sem problemas de desenvolvimento,
percepcionam os seus filhos como mais propensos a distraccdo e mais agitados
(Distraccao/Hiperactividade), com caracteristicas (fisicas/intelectuais) que ndo correspondem
as suas expectativas (Aceitacdo), e como colocando ainda mais exigéncias do que elas
esperavam (Exigéncia). Estes resultados vao na linha daqueles indicados por Roach e
colaboradores (1999, cit. por Hodapp et al., 2001) que encontraram resultados significativos
para as mesmas subescalas na comparagdo com um grupo de maes de criangas sem problemas
de desenvolvimento.

Passando agora para as caracteristicas relacionadas com a figura parental (Dominio dos
Pais), e apesar das mées de criancas com SD nao se distinguirem significativamente das maes
de criancas sem problemas de desenvolvimento no resultado correspondente, encontram-se
diferengas em duas fontes de stress especificas, designadamente as mées das criangas com SD
experimentam mais stress relacionado com a sua competéncia parental (Sentido de
Competéncia), e percepcionam a sua saude como estando mais vulneravel (Sadde). Tambem
neste Dominio os resultados sdo concordantes com o0s apresentados por Roach e

colaboradores (1999, cit. por Hodapp et al., 2001), excepto no que respeita as subescalas
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Depressao e Restricdo do Papel, face as quais no presente estudo nédo se obtiveram resultados
significativos. Os resultados sdo ainda concordantes com os mencionados por Hodapp et al.
(2001), indicando estes autores que os resultados no Dominio dos Pais tendem a néo
diferenciar os grupos de mées de criangas com SD e sem problemas de desenvolvimento.

Apesar de, apos um periodo inicial de choque, a familia readquirir um novo equilibrio
(King et al., 2006), e a mée tender a adaptar-se a condicdo da crianca, o facto de ela ter que
lidar com caracteristicas da crianca que ndo sdo concordantes com as suas expectativas
constitui-se como uma fonte de stress parental ao longo do tempo, contribuindo para tal
também a mae ser geralmente a cuidadora principal da crianca (Cuskelly et al., 1998). No
presente estudo, o stress parental parece estar mais relacionado com as caracteristicas da
crianga do que com as caracteristicas da figura parental. Tal é entendivel, uma vez que os
estudos tém vindo a demonstrar que, em comparacdo com criangas sem problemas de
desenvolvimento, as criancas com SD revelam mais dificuldade na manutencdo da atencéo
(Hauser-Cram et al., 1999; Voivodic & Storer, 2002), sdo mais impulsivas e desorganizadas
na exploracdo (Voivodic & Storer, 2002), e apresentam mais problemas de comportamento
(Coe et al., 1999; Feeley & Jones, 2008). Acresce que uma crianca com SD necessita de
maior estimulacdo devido as suas caracteristicas particulares de desenvolvimento (Laws &
Lawrence, 2001), tem maior necessidade de cuidados quer relacionados com a educacgdo
(Cuskelly et al., 2008) quer médicos, e ainda de programas de intervencao e apoio a crianga
(Abery, 2006; Faria, 2000). Todos estes factores podem contribuir para 0 aumento dos niveis
de stress parental experimentado pelas maes de criangas com SD.

Quanto a vulnerabilidade que as mées percepcionam na sua saude, € de referir que 0s
resultados de outros estudos também indicam que estas maes parecem apresentar niveis mais
baixos de bem-estar e salde (ver Cuskelly et al., 2008; Hedov et al., 2000; Henn et al., 2008),
em comparacdo com mades de criancas sem problemas de desenvolvimento, o que se devera
ao desgaste fisico provocado pelas exigéncias com que sdo confrontadas. Por sua vez, a
percepcdo de mais stress associado com a competéncia parental podera decorrer do facto de
as mées se sentirem, eventualmente, pouco confiantes no desempenho do seu papel parental,
visto terem que dar resposta as mdaltiplas necessidades da crianca, designadamente de
cuidados, e também como educadoras da crianga (ver Cuskelly et al., 2008), aspectos que
poderdo influenciar a percepcao acerca da sua competéncia parental.

Por fim, mencione-se ainda que as maes de criancas sem problemas de
desenvolvimento, comparativamente com mées de criangas com SD, consideram que 0s

filhos tém caracteristicas de humor (Humor) geradoras de mais stress. Uma vez que as
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criangas com SD tém niveis baixos de resposta na interac¢do social (Pimentel, 1998; Venuti
et al., 2002), que a interaccdo mae-crianca é mais marcada pela comunicagdo ndo verbal do
que no caso da interaccdo mae-crianca sem problemas de desenvolvimento (Pimentel, 1998;
Venuti et al., 2002), e que as criancas interagem menos com o adulto (Hauser-Cram et al.,
1999; Voicodic & Storer, 2002), é possivel que o contacto com o meio envolvente e com a
figura parental seja menos "activo", e que o humor seja mais estavel, ndo se constituindo esta
area como uma fonte de stress parental.

Relativamente a caracterizacdo do stress parental em funcdo da idade da crianca, 0s
resultados mostram que este stress varia com a idade, constatando-se que, no caso das
criancas-alvo terem entre 2/3 meses e 3 anos, 0s niveis de stress parental ndo diferem dos
obtidos pelas maes de criancas sem problemas de desenvolvimento, mas eles diferem no caso
das criancas mais velhas (4-12 anos), tendo as mdes das criancas com SD niveis mais
elevados de stress (Total e Dominios). Nesta sequéncia, a hipotese formulada (Hipdtese 2),
que previa diferencas entre os grupos no Total de stress, mas apenas no caso em que as
criangas-alvo eram mais velhas, foi corroborada pelos resultados. Os resultados véo ao
encontro dos referidos na literatura em que a comparagdo é feita quer com grupos sem
problemas de desenvolvimento (Eisenhower et al, 2005), quer com grupos com outras
perturbacdes de desenvolvimento (Most et al., 2006), e mostram que até aos trés anos 0s
niveis de stress parental sdo semelhantes aos dos grupos de comparacéao.

Como se referiu, as mées das criangas mais novas (2/3 meses - 3 anos) dos dois grupos
ndo se diferenciaram no resultado Total e nos Dominios. No entanto, em termos de &reas de
stress, as maes das criangas com SD consideram como mais gerador de stress a crianca ter
caracteristicas que as maes ndo esperavam (Aceitacdo — Dominio da Crianca), tendendo
também a percepcionar a sua satde como mais vulneravel (Saude — Dominio dos Pais).

No caso das criancas mais velhas (4 - 12 anos), os resultados mostram que as maes de
criancas com SD experimentam niveis mais elevados de stress parental, decorrendo ele de
caracteristicas quer da crianca, quer da figura parental. Comecando pelas caracteristicas
relacionadas com a crianga (Dominio da Crianca), as maes das criancas com SD
percepcionam os  filhos como sendo mais  hiperactivos e  desatentos
(Distraccao/Hiperactividade), com caracteristicas fisicas/psicologicas que as mées nao
estavam a espera (Aceitacdo), e como colocando mais exigéncias (Exigéncia). Mais uma vez,
as maes das criancas sem problemas de desenvolvimento consideram que os filhos tém
caracteristicas de humor geradoras de mais stress (Humor). Assim, este resultado, ja antes

referido para a amostra total, parece dever-se sobretudo a percepcdo das mdes das criancas
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mais velhas, denotando que quando as criancas S0 mais novas o stress associado com as
caracteristicas de humor da crianca é perspectivado de forma idéntica nos dois grupos.

As criangas com SD tém um ritmo de desenvolvimento mais lento do que as criangas
sem problemas de desenvolvimento (e.g., Hodapp & Dyckens, 2003), e o seu nivel intelectual
parece sofrer um declinio a partir dos 3 anos de idade (Parikh & Goyel, 1990). Com o
aumento da idade, estas criancas tendem ainda a apresentar mais problemas de
comportamento, desobediéncia, défice de atencdo e isolamento social (Coe et al., 1999,
Feeley & Jones, 2008), pelo que, todas estas caracteristicas poderdo contribuir para o
aumento dos niveis de stress parental na faixa etaria considerada. As exigéncias que a crianga
coloca aumentam com a idade e, em comparacdo com as criancas sem problemas de
desenvolvimento, a discrepancia no desenvolvimento é cada vez maior, confrontando-se as
mées com as reais dificuldades da crianca, o que pode exercer influéncia na relacdo mae-
crianca. Quando a crianca é mais pequena, apesar de ter as caracteristicas fisicas do SD, as
exigéncias relativas aos seus cuidados serdo provavelmente equivalentes aos das maes de
criangas sem problemas de desenvolvimento, excepto no que respeita a cuidados médicos e
participacdo em programas de intervencéo.

Ao nivel das caracteristicas relativas a figura parental, com o avanco da idade da
crianca as mées das criancas com SD apresentam niveis mais elevados de stress parental
relacionados com a percepcdo de menor apoio (instrumental e emocional) por parte do
cbnjuge quanto a educacdo da crianca (Relagdo Marido/Mulher), e sentem-se mais isoladas
socialmente (Isolamento Social). E interessante, contudo, notar que, apesar das limitacdes e
exigéncias que uma crianca com SD coloca, as mées destas criangas nao parecem sentir, mais
do que as mdes das criangas sem problemas de desenvolvimento, que o exercicio do papel
parental restrinja outros papéis, ndo se constituindo esta area como uma fonte de stress.

O pai da crianca podera estar mais activo no apoio que fornece a mae nos primeiros
anos de vida da crianca, tornando-se a mde gradualmente a principal responsavel pelos
cuidados prestados a crianca, 0 que, consequentemente, a torna mais susceptivel a varias
fontes de stress (e.g., aumento das exigéncias da crianca), podendo também por isso a
disponibilidade e participagcdo em actividades sociais ser menor (Carr, 2005; Van der Veek et
al., 2009), ou pode também acontecer que, pelo menos algumas maes, figuem mais sensiveis
a uma potencial insuficiéncia do apoio do marido quando a crianca é mais velha e coloca
mais exigéncias.

Os estudos (e.g., ver Hodapp et al., 2003; Ricci & Hodapp, 2003) indicam que as mées

de criangas com SD, quando comparadas com mées de criangas com outras perturbagdes do
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desenvolvimento, tém niveis mais baixos de stress parental, especificamente nas areas
Aceitacdo, Exigéncia, Maleabilidade de Adaptacdo e Reforco aos Pais (Dominio da Crianca).
Curiosamente, sdo algumas destas &reas, com excep¢do de Maleabilidade de Adaptacdo e
Reforgo aos Pais, que se constituem como fontes de stress que diferenciam as mées das
criancas com SD das mées de criancas sem problemas de desenvolvimento. Assim, tirar
conclusdes acerca da "normalidade” destas familias no que respeita ao stress parental parece

precipitado.

7.2 Percepcdo das Maes de Criancas com Sindrome de Down Relativamente ao
Impacto do Problema

No que diz respeito a percepcdo das méaes das criancas com SD face ao impacto do
problema foca-se a percepcdo quer gquanto ao apoio nas tarefas de cuidado da crianca
(nimero de figuras de apoio e percep¢do do apoio do marido) quer quanto ao grau de
dificuldade nas tarefas de cuidado/educacéo da crianga.

Comecando pelo nimero de figuras de apoio percepcionadas pelas mées, constata-se
gque uma minoria (18.9%) refere ndo ter qualquer figura de apoio que auxilie nas tarefas de
cuidado da crianga, considerando a grande maioria que tem uma a quatro figuras de apoio,
sendo as principais figuras mencionadas o marido e os avos da crianga. As mées das criangas
com SD parecem sentir-se apoiadas nas tarefas que envolvem cuidar da crianca e consideram
0 apoio fornecido, designadamente o do marido, de grande utilidade. Quando comparadas
com maes de criancas sem problemas de desenvolvimento, as mées de criangcas com SD néo
se distinguem destas no nimero de figuras de apoio nem na percepcao da utilidade do apoio
facultado pelo marido e pelos avos da crianga. Este Gltimo resultado ndo vai no sentido da
hipdtese colocada (Hipotese 3a), onde se previa que as mdes das criancas com SD
considerassem o apoio recebido como mais util. Em ambos os grupos parece haver uma
percepcdo idéntica da mobilizacéo das figuras de apoio para auxiliar no cuidado a crianga.

Relativamente a percepcdo do grau de dificuldade nas tarefas de cuidado/educacdo da
crianga, sobressai que esta percepcdo € variavel consoante a tarefa, apesar de a maioria das
mées considerar que a realizacdo das diversas tarefas ndo é dificil. As tarefas relacionadas
com a Higiene sdo aquelas que suscitam um grau de dificuldade maior, e as Actividades de
Lazer as que implicam menor dificuldade. Por sua vez, as tarefas relacionadas com as
Actividades de Estimulagdo, Manutencdo da Actualizacdo acerca do problema da crianca e
Cuidados Medicos suscitam dificuldade para uma percentagem equivalente de maes (cerca de
13%), ainda que destas tarefas as que remetem para os Cuidados Médicos sejam as que
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provocam uma dificuldade acrescida para um maior nimero de mées. Mais uma vez, as
caracteristicas das criancas com SD (e.g., comportamentos de recusa, agitacdo motora e
distraccdo) podem fazer com que a mée sinta maior dificuldade em realizar as vérias tarefas,
em particular as relacionadas com a Higiene, Cuidados Medicos e Actividades de
Estimulacdo. Face a esta ultima, é de considerar que as capacidades intelectuais da crianca
sdo limitadas, o que, aliado ao seu comportamento agitado e de recusa, pode provocar
desmotivacdo e, por consequéncia, a crianca abandonar facilmente a tarefa, o que é
susceptivel de levar algumas maes a considerarem a tarefa dificil de realizar. Nas Actividades
de Lazer a crianca estd supostamente a fazer o que gosta, pelo que a sua disposicdo e
motivacao poderdo contribuir para que realize mais facilmente estas tarefas.

Em comparagdo com mades de criangas sem problemas de desenvolvimento, as maes das
criangas com SD consideram mais dificil realizar tarefas especificas de cuidado/educacéo,
designadamente as tarefas referentes a Higiene, Actividades de Estimulacdo e Cuidados
Médicos. Estes resultados confirmam a hipétese colocada (Hipotese 3b), a qual previa que as
mées das criancas com SD tivessem mais dificuldade em pelo menos algumas das tarefas.
Quanto aos Cuidados Médicos, as criangas com SD ocupam uma grande quantidade de tempo
em consultas médicas e sdo sujeitas a diversos exames, 0 que pode levar a comportamentos
de resisténcia da sua parte. Tal, associado as caracteristicas especificas destas criancas (e.g.,
agitacdo, distraccdo), é susceptivel de conduzir a percepcdo de maior dificuldade por parte
das mées. Nas tarefas relacionadas com a Higiene, o comportamento, e em particular a
"teimosia” das criancas, pode ser uma fonte de stress, visto que as tarefas da vida diaria
inerentes a higiene tém que ser realizadas e se a crianca oferecer resisténcia gerar-se-4 um
desentendimento (entre 0 que a mée espera que a crianca faca e o que a crianca quer fazer).
Aliado a isto podera estar o facto de as mées terem outras tarefas para realizar e, se a crianca
oferecer resisténcia, tal serd mais um factor desencadeador de stress para a mae. Por sua vez,
a maior dificuldade associada com as Actividades de Estimulacdo pode dever-se, como
referido anteriormente, a que estas criancas tendem a desinvestir facilmente perante qualquer
frustracdo e tém dificuldade na manutencédo da atencéo, o que torna a realizacao destas tarefas
dificil. Outros factores potencialmente influentes na percepcdo das maes acerca da
dificuldade nas tarefas, prendem-se com as criangas serem sujeitas a programas de
estimulacdo especificos, e possivelmente com um tempo de trabalho prolongado, e as méaes
serem habitualmente as educadoras da crianga.

Assim, em geral parece que nas tarefas relacionadas com Higiene, Actividades de

Estimulacdo e Cuidados Medicos as criangcas com SD se revelam como mais dificeis de
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cuidar, devido sobretudo as suas caracteristicas particulares de desenvolvimento,
especificamente o comportamento mais dificil de gerir na realizacdo destas tarefas (Plant &
Sanders, 2007). Possivelmente, as exigéncias associadas as tarefas de cuidado/educacéo a par
das caracteristicas da criangca contribuirdo para que as mdes da amostra estudada, em
comparacdo com maes de criangas sem problemas de desenvolvimento, trabalhem em maior
numero a tempo parcial. De facto, alguns autores mostram que as méaes destas criancas
tendem a reduzir o nimero de horas de trabalho para se dedicarem ao cuidado da crianca
(Hedov et al., 2002).

7.3 Relacéo entre o Stress Parental e Varidveis Relativas aos Apoios Recebidos e
as Tarefas de Cuidado/Educagéo da Crianga

O ndmero de apoios que a crianca recebe ndo se relaciona com o stress parental, pelo
que a hipdtese colocada (Hipdtese 4a) ndo é confirmada, uma vez que se previa encontrar
uma relagdo entre o stress parental e 0 nimero de apoios. O resultado vai ao encontro do
obtido por Flores (1999), que também nédo encontrou uma relacdo significativa entre estas
duas variaveis. Parece, pois, que o numero de apoios recebidos pela crianca ndo interfere
significativamente no stress parental.

Também ndo existe uma relacdo do stress parental quer com o nimero de figuras de
apoio nas tarefas de cuidado da crianca, quer com a percepc¢do da utilidade do apoio. Este
altimo resultado ndo confirma a hipotese levantada (Hipétese 4b), que previa uma relacao
entre 0 stress parental e a percepcdo da utilidade do apoio facultado nas tarefas de
cuidado/educacédo da crianga. Contudo, face a classificacdo do apoio do marido, embora ela
ndo se relacione com o stress parental ao nivel dos resultados para o Total e para 0s
Dominios, ha uma tendéncia para aquele apoio se relacionar com areas especificas,
constatando-se que quanto menor o apoio do marido, na perspectiva das mées, maior o nivel
de stress parental associado com a hiperactividade/distraccdo da  crianca
(Distraccao/Hiperactividade) e com o lidar com caracteristicas da crianca que nao
correspondem as expectativas iniciais da mae (Aceitagdo). Deduz-se, assim, que 0 apoio do
marido podera constituir-se como uma fonte de suporte na ajuda para lidar com
caracteristicas especificas da crianca e com comportamentos que requerem uma vigilancia
activa.

O stress parental, ou pelo menos areas especificas de stress, relacionam-se com a
percepcao do grau de dificuldade em todas as tarefas de cuidado/educacdo da crianga
consideradas, com excepcdo das Actividades de Estimulacdo da crianca, de tal forma que
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quanto maior o grau de dificuldade percepcionado para cada tarefa maior o stress parental
experimentado. Os resultados véo no sentido da hipdtese colocada (Hipdtese 4c), que previa
uma relacdo do stress parental com pelo menos algumas das tarefas de cuidado/educacéo. Os
resultados séo congruentes com os apresentados por Plant e Sanders (2007), que encontraram
uma relacdo entre o stress parental e vérias tarefas, incluindo as acima referidas. Alguns
autores tém também mostrado que as maes destas criangas requerem mais auxilio nas tarefas
de cuidado (Hodapp & Dyckens, 2003) e que a forma como percepcionam estas tarefas
relaciona-se com o stress parental (Padeliadu, 1998).

Analisando agora mais especificamente os resultados, destaca-se que as maes que
consideram mais dificil realizar as tarefas referentes a Higiene e a Alimentacao
experimentam niveis mais elevados de stress parental relacionado com caracteristicas quer da
crianga (Dominio da Crianca), quer da figura parental (Dominio dos Pais). Em particular,
estas mdes experimentam mais stress associado com sentirem-se menos reforcadas no seu
papel parental (Reforco aos Pais) e menos competentes no desempenho do mesmo (Sentido
de Competéncia), estando mais deprimidas (Depressao) e isoladas socialmente (Isolamento
Social). Para além disto, as maes que consideram mais dificil realizar as tarefas de Higiene
referem ainda mais stress associado com a crianga ter caracteristicas (fisicas/psicoldgicas)
diferentes das que elas esperavam (Aceitacdo), ser agitada e ter dificuldade em prestar
atencdo (Distraccdo/Hiperactividade) e em se adaptar a mudangas e transi¢cdes (Maleabilidade
de Adaptacdo), o que podera contribuir para a maior dificuldade na proximidade emocional
com a crianca (Vinculacdo), sentindo-se as maes também mais restringidas nas suas vidas
devido ao papel parental (Restricdo do Papel), menos apoiadas pelos maridos (Relacdo
Marido-Mulher), e mais fragilizadas do ponto de vista da sua saude fisica (Saude). Por sua
vez, as maes que acham mais dificeis as tarefas relativas a Alimentacéo, referem igualmente
que a crianca coloca mais exigéncias do que esperavam (Exigéncia).

As Actividades de Lazer também parecem ser geradoras de stress, associando-se a
maior dificuldade com este tipo de tarefas a caracteristicas sobretudo da crianga (Dominio da
Crianca), designadamente a desatencdo e hiperactividade (Distraccao/Hiperactividade),
considerando as maes que as criancas tém caracteristicas que ndo sdo concordantes com a sua
expectativa (Aceitagédo), e sentindo-se menos reforcadas no seu papel parental (Reforgo aos
Pais) e menos competentes no desempenho do mesmo (Sentido de Competéncia — Dominio
dos Pais).

Por sua vez, a dificuldade com as actividades relacionadas com a méae ter de se Manter

Actualizada sobre o problema da crianga relaciona-se com o stress parental (Total), mas para
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este stress concorrem caracteristicas relacionadas com a figura parental e 0 seu contexto
(Dominio dos Pais), e ndo com a crianca. Especificamente, a maior dificuldade nestas tarefas
associa-se com a experiéncia de mais stress relacionado com o menor apoio percepcionado
por parte do marido (Relacdo Marido/Mulher), com maior isolamento social (Isolamento
Social) e com a percep¢do de maior fragilidade da saude fisica (Saude). Assim, como esta
tarefa ndo depende directamente da crianca, o stress parece advir sobretudo de a mae se sentir
mais fragil fisicamente e menos apoiada nesta procura de informacéo, para 0 que também
podera contribuir o maior isolamento social.

Por fim, a maior dificuldade na tarefa relacionada com os Cuidados Médicos tende a
associar-se com o stress decorrente de caracteristicas da figura parental (Dominio dos Pais),
em particular as maes tendem a sentir dificuldade em se ligar emocionalmente a crianga
(Vinculagdo), para além de sentirem que a crianca tem caracteristicas de humor (Humor —
Dominio da Crianca) geradoras de stress.

Em sintese, os comportamentos de oposicdo da crianca face as varias tarefas, a par das
caracteristicas especificas e das limitacdes da crianca, poderdo contribuir para que as maes a
percepcionem como mais agitada e desatenta, menos reforgante, mais exigente, para além de
gque as mdes parecem questionar a sua competéncia parental e podem sentir-se afastadas
emocionalmente da crianca. Possivelmente, o tempo adicional dispendido em algumas destas
tarefas também contribuird para a percep¢do de maior vulnerabilidade da salude fisica de
algumas mées e para o sentimento de isolamento social, acrescido de que em alguns casos o
meio podera ndo ser suficientemente aceitante da crianca e das suas caracteristicas, 0 que
concorrera igualmente para o maior isolamento. A generalidade das tarefas anteriormente
referidas séo tarefas do dia-a-dia que tém de ser realizadas, o que, com criancas consideradas
mais "dificeis", pode ser desafiante para as mées, e para o desempenho do papel parental,
percepcionando niveis mais elevados de stress. Acresce que, em alguns casos, a percepc¢do do

apoio do marido como sendo insuficiente tera influéncia no stress parental.

Capitulo 8: Concluséo

No presente capitulo apresentam-se as principais concluses do estudo, sdo referidas
limitacGes do mesmo e sugeridas investigacoes futuras.

Este estudo incidiu sobre o stress parental experimentado por mées de criangas com
SD, tendo-se verificado que as mées destas criancas experimentam niveis mais elevados de

stress parental, comparativamente com as maes de criangas sem problemas desenvolvimento,
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0 que é concordante com alguma literatura nesta area. Em geral, os niveis de stress parental
decorrem sobretudo de caracteristicas da crianca (Dominio da Crianca e subescalas
Distracgdo/Hiperactividade, Aceitagdo e Exigéncia), mas as mdes de criangas com SD
experimentam ainda niveis mais elevados de stress em algumas &reas relacionadas com as
suas préprias caracteristicas (subescalas Sentido de Competéncia e Saude).

Verifica-se, conforme o esperado, que o stress parental das mées de criancas com SD
varia em func¢do da idade da crianca, experimentando niveis mais elevados de stress as mées
das criangas mais velhas (4-12 anos). Os niveis de stress parental nesta faixa etaria decorrem
quer de caracteristicas da crianca (Dominio da Crianca e subescalas
Distraccao/Hiperactividade, Aceitacdo e Exigéncia), quer de caracteristicas relacionadas com
as maes (Dominio dos Pais e subescalas Relacdo Marido/Mulher e Isolamento Social).

Quanto a percepcdo do grau de dificuldade nas tarefas relacionadas com a
educacdo/cuidado da crianca, as médes das criancas com SD consideram maioritariamente que
estas tarefas suscitam pouca dificuldade na sua realizacdo. Contudo, em comparacdo com
mées de criangas sem problemas de desenvolvimento, as mées de criangas com SD referem
que algumas tarefas tém um grau de dificuldade significativamente maior, especificamente
aquelas relacionadas com a Higiene, as Actividades de Estimulacdo e os Cuidados Médicos.
A percepcdo do grau de dificuldade das varias tarefas de cuidado/educacdo da crianca
encontra-se positivamente associada ao stress parental experimentado pelas mées destas
criangas. Em particular, as tarefas relacionadas com a Higiene e a Alimentacdo associam-se
com o stress decorrente de caracteristicas quer da crianca quer da figura parental (Dominios
da Crianca e dos Pais), sendo a Higiene aquela que se associa com mais areas de stress,
parecendo, portanto, a que sera geradora de stress mais intenso para as maes. Por sua vez, as
Actividades de Lazer, Cuidados Médicos e Manutencdo da Actualizagdo relacionam-se com
um namero mais reduzido de areas especificas de stress, e no caso desta ultima a associagéo é
apenas com areas relativas a figura parental. As Actividades de Estimulacdo foram as Unicas
que n&o se relacionaram com o stress parental.

Relativamente a percepcao de apoio nas tarefas de cuidado da crianca, a grande maioria
das maes de criangas com SD considera ter apoio nestas tarefas, referindo que pode contar
com pelo menos uma figura de apoio. O apoio do marido, uma das figuras de apoio mais
frequentemente mencionadas, é classificado, na generalidade, como sendo de grande
utilidade. Em comparagdo com maes de criangas sem problemas de desenvolvimento, as
mées de criangcas com SD ndo diferem no nimero de figuras de apoio nem na classificacdo do

grau de utilidade do apoio das mesmas (marido e avds da criangca — maternos e paternos).
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Refira-se também que néo foi encontrada uma relacdo entre o nimero de apoios que a crianca
recebe e o stress parental.

De todas as hipoteses colocadas quatro foram confirmadas (Hipoteses 1, 2, 3b e 4c), e
trés hipoteses ndo foram confirmadas (Hipoteses 3a, 4a e 4b).

No geral, os resultados reforcam que, apesar das familias das criancas com SD, em
comparacdo com as familias de criangas com outras perturbacbes do desenvolvimento,
experimentarem niveis mais baixos de stress parental, elas poderdo apresentar niveis mais
elevados quando a comparagdo é feita com familias de criangas sem problemas de
desenvolvimento.

O stress parental mostrou ser uma dimensdo importante a ter em conta no contexto
clinico, quer em termos de avaliacdo quer de intervencdo. Com esta populacdo a intervencao
devera incidir na crianca e na mae, promovendo-se, por um lado, um trabalho com a crianca
com o intuito de minorar as caracteristicas que causam um impacto maior no stress parental e,
por outro lado, um trabalho com as mées nas areas especificas em que experimentam mais
stress, de forma a conseguirem lidar melhor com a situagdo e, consequentemente, a
melhorarem a sua interaccdo com a crianca. As maes das criangas mais velhas deverdo
receber uma atencdo especial pois poderdo ter um risco acrescido em termos de stress
parental.

Outra area importante de intervencdo com a figura materna diz respeito as tarefas de
cuidado/educacéo e a dificuldade suscitada pelas mesmas. A este propoésito seria Util ajudar as
maes a desenvolverem, por exemplo, estratégias de organizacdo e planeamento, e estratégias
para lidarem com a crianca durante a realizacdo das tarefas. A intervencdo nesta area podera
contribuir também para reduzir o nivel de stress parental experimentado pelas mées destas
criangas.

Adicionalmente, podera ser benéfico ajudar as mées a lidar com o desfasamento que
parece existir entre a crianca imaginada e a crianca real (luto da crianca imaginada), mais
ainda por se captar que a crianca ter caracteristicas diferentes daquilo que as maes esperavam
constitui um factor de stress para as maes. Os grupos de apoio podem ser uma das formas de
intervencdo a utilizar com as mées destas criancas, sendo as suas vantagens reconhecidas
pelas proprias figuras parentais (Pueshel, 1990/1999; Wayne & Krishnagiri, 2005).

Relativamente as limitagdes do presente estudo, comeca por se referir a reduzida
dimensdo da amostra, que condiciona as conclusdes a retirar, pelo que, em investigacoes
ulteriores devera ser contemplado o aumento do numero de participantes. Uma outra

limitacdo prende-se com o facto de em alguns casos ter sido a entrevistadora a auxiliar as
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mées no preenchimento da Folha de Respostas (por dificuldade das proprias maes), o que
pode ter influenciado as respostas dadas, designadamente contribuindo para o potencial
aumento do uso de estratégias defensivas. Também de salientar como limitacdo o tipo de
procedimentos estatisticos utilizados, os quais ndo permitem inferir causalidade. Por fim, uma
limitacdo adicional prende-se com o facto da metodologia do estudo ser de tipo transversal,
reconhecendo-se que um estudo longitudinal teria beneficios para averiguar a evolucdo do
stress parental em funcdo da idade da crianca.

Futuramente, seria importante a realizagdo de um estudo que integrasse maes e pais de
criancas com SD, uma vez que os estudos internacionais mostram que as maes e pais
respondem diferentemente as pressdes associadas com o criar uma crianca com SD (Cuskelly
et al., 2008). Também seria interessante alargar a faixa etaria das criancas-alvo até a
adolescéncia, dado que esta é uma fase critica, em termos de stress parental, para as familias
das criancas com SD (Bower et al., 1998). Na linha do que se mencionou acima, a realizacao
de um estudo longitudinal seria importante, de forma a acompanhar a evolucdo do stress
parental com a idade da crianca. Uma UGltima mencdo a pertinéncia de se analisar mais
detalhadamente o impacto das tarefas de cuidado/educacéo no stress parental e a relagdo da
percepcao do grau de dificuldade nestas tarefas com este stress. No presente estudo a inclusao
de um conjunto de afirmacGes para avaliar a percepcdo relativa a estas tarefas teve um
objectivo meramente exploratério, sem haver o recurso a um instrumento especifico. De
futuro, seria pertinente a utilizagdo de um instrumento de medida, com caracteristicas de

validade e fidelidade apropriadas.
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Anexo 1. Ficha de Recolha de Informacao para o Grupo de Mées de Criancas com Sindrome
de Down (G1)

Ficha de Recolha de Informacédo

NO
Data / /
Dados Relativos a Crianca
1. Nome (apenas CD-HDE)

Sexo: Fem.(O Masc. O Idade Data nascimento / /

2. Altura em que foi feito o diagndstico:
Durante a gravidez (O Apo6s o parto O

Se Apds o parto, quando?

3. Como reagiu a noticia do diagnostico?
Muito Bem (O Bem (O Nem Bem Nem Mal(O) Mal (O Muito Mal(O)

Justifique

4. A crianca apresenta outros problemas de satde? Ndo O Sim O

Se Sim, qual(ais)?

Desde que idade?
A crianca estd medicada? Ndo O SimO
5. A crianca ja foi internada? Ndo O SimQO)
Se Sim,

Com que idade?

Motivo

6. A crianca tem irmdos? Nio( SimQO
Se Sim,

NUmero

Idades e sexo

Os irmé&os tém algum problema de saide? Ndo O Sim O

Se Sim, qual(ais)?

7. Posicdo da crianca na fratria
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A crianca tem algum tipo de apoio? Nao O Sim QO

Se Sim, qual(ais)?

A crianca frequenta uma escola de ensino especial? (para criancas em idade escolar)

SimQO Nido O

Histdria de Desenvolvimento:

10.

11.

12.

13.

14.

Gravidez

A gravidez foi planeada? Sim O Nao O

A gravidez foi desejada? Sim (O N&o O

Idade da mée aquando da gravidez

Como correu a gravidez? Normal (O Com problemas O

Se com problemas, qual(ais)?

O parto foi de termo? Sim (O Nio O
Se Néo, de quantas semanas?
Parto: Eutocico () Distocico O

Se Distocico: Forceps () Ventosas () Cesariana Q)
A crianca dorme bem? Sim(Q Nido O

Se Néo, que problema(s)?

A crianca come bem? Sim() Nio O
Se N&o, que problema(s)?

15.

16.

17.

Com que idade a crianca comecou,

A dizer as primeiras palavras?

A dizer as primeiras frases?

A andar?

A crianga controla os esfincteres:

Vesical: De dia e de noite O $6 de diaO S6 de noite O Nunca controlou O
Anal: De dia e de noite () Sé de dia (OS6 de noite O Nunca controlou O

A crianca frequentou: Ama (O Creche O Jardim de Infancia (OPré-primaria(Q

Até 1a com quem ficou?
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18. No momento actual frequenta:

(Se n&o respondeu a questdo 17)

Até Ia com quem ficou?

Dados Relativos a Familia

1. Mae:
Idade
Escolaridade: 4° Ano( 6° Ano O 9° Ano O 12° Ano O Ensino Superior O

Profissao

Situacéo Laboral: Desempregada () Meio Tempo (O Tempo Inteiro O
2. Pai:
Idade
Escolaridade: 4° Ano O 6° Ano (O 9° Ano(O 12° Ano (O Ensino Superior O

Profissao

Situacéo Laboral: Desempregado O Meio TempoO Tempo InteiroO
3. Estado Civil
Casada /Unigo de Facto O SolteiraQD DivorciadaO ViavaO

Se Casada/ Unido de Facto, nimero de anos
4. Tipo de Familia

Nuclear O Monoparental Feminina/Masculinal) Reconstituida (O Alargada O
Adoptiva O

5. Principal fonte de rendimento familiar':

Fortuna herdada ou adquirida O

Lucros de empresas, lugares bem remunerados O

Vencimento mensal fixo O

Salario (por semana, hora) O

Beneficéncia plblica ou privada (excepto subsidio de desemprego ou incapacidade) O
6. Por favor, assinale o tipo de alojamento da sua familia:

Casa ou andar luxuoso e muito grande (oferece o maximo de conforto) O

! As questdes 5, 6 e 7 foram retiradas da Classificagdo Social Internacional de Graffar (Graffar, 1956).



Casa ou andar espacosa e confortavel O

Casa ou andar modesto, bem construido e conservado, iluminado, com cozinha e casa de
banho O

Categoria Intermédia O
Barraca, andares desprovidos de conforto, sem iluminacéo ou ventilagdo O
7. Por favor, caracterize o bairro onde a sua familia habita:
Elegante, onde o valor do terreno, ou renda é elevado O
Bom, de ruas largas com casas confortaveis e bem conservadasO
Ruas comerciais ou estreitas e antigas, com casas de aspecto menos confortavel O
Bairro operario, populoso, onde o valor do terreno é diminuido O

Bairro de lata O

Dados Relativos a Cuidados/Educagédo

1. Tem algum tipo de apoio, relativamente as tarefas que envolvem cuidar do seu/sua
filho(a)? Nao O Sim O

Se Sim, de quem? 1-

Como classifica esse apoio?
1- Nada atil OPouco atil O Util O Muito atil O Extremamente atil O
2- Nada ttil OPouco atil O Util OMuito util O Extremamente 0til O
3- Nada atil (OPouco util (O Util (O Muito Gtil () Extremamente Gtil (O
4- Nada util OPouco atil O Util O Muito atil O Extremamente Gtil O

2. Deixou de trabalhar para cuidar do seu filho(a)? Ndo O Sim O

3. Para cada uma das tarefas a seguir descritas, por favor classifique o grau de dificuldade
que Ihe suscita, sublinhando a opg¢do que melhor exprime a sua opinido.

Ajudar ou supervisionar o meu/minha filho(a) durante as refeices.
Nada dificil OO Um pouco dificil O Dificil OO Muito dificil O Extremamente Dificil O
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Ajudar ou supervisionar o meu/ minha filho(a) em tarefas relacionadas com a higiene.
Nada dificil(C) Um pouco dificil OO Dificil(O Muito dificil () Extremamente Dificil O

Envolver-me em actividades de lazer com o(a) meu/minha filho(a).
Nada dificil(O Um pouco dificil O Dificil (O Muito dificil(O Extremamente Dificil O

Envolver-me em actividades de estimulagdo com o(a) meu/minha filho(a).
Nada dificilO Um pouco dificil (O Dificil & Muito dificil ¢ Extremamente Dificil O

Procurar manter-me actualizada sobre a doenca do meu/minha filho(a).
(por exemplo, procurar informacao).
Nada dificilO  Um pouco dificil O Dificil O Muito dificil (O Extremamente Dificil O

Realizar tarefas relacionadas com cuidados médicos.

(por exemplo, ir a consultas, dar a medicacgéo).
Nada dificil O Um pouco dificil O Dificil O Muito dificil O Extremamente Dificil O
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Anexo 2. Ficha de Recolha de Informacao para o Grupo de Maes de Criancas sem Problemas

de Desenvolvimento (G2)

Ficha de Recolha de Informacédo

NO

Data / /

Dados Relativos a Crianca

1. Sexo: Fem.(O Masc. O Idade Data nascimento / /

2.

A crianca tem irmdos? Nao( SimQO
Se Sim,

Idades e sexo

Posicdo da crianga na fratria
A crianca frequentou: Ama (O Creche O Jardim de Infancia (OPré-primariaQ)

Até 14 com quem ficou?

No momento actual frequenta:

(Se néo respondeu a questéo 4)

Até Ia com quem ficou?

A crianca teve problemas de satde? Ndo (O Sim(O
Se Sim,

Qual(ais)?
A crianga ja foi internada? Ndo (O Sim O
Se Sim,

Com que idade?

Motivo

Histdria de Desenvolvimento:

8.

Gravidez

A gravidez foi planeada? Sim O Nao O
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A gravidez foi desejada? Sim (O Nao O

Idade da mée aquando da gravidez

Como correu a gravidez? Normal O Com problemas O

Se com problemas, qual(ais)?

9. O parto foi de termo? Sim (O Nao O

Se Néo, de quantas semanas?
10. Parto: Eutocico O Distocico O

Se Distocico: Forceps() Ventosas () Cesariana ()
11. A crianga dorme bem? SimO Na&o O

Se Néo, que problema(s)?

12. A crianga come bem? Sim(O) Nio O

Se N&o, que problema(s)?

13. Com que idade a crianga comegou,

A dizer as primeiras palavras?

A dizer as primeiras frases?

A andar?

14. A crianca controla os esfincteres:
Vesical: De dia e de noite O S6 de diaO S6 de noite O Nunca controlou O
Anal: De dia e de noite O S6 de dia (OS6 de noite (O Nunca controlou O

Dados Relativos a Familia

1. Mae:
Idade
Escolaridade: 4° Ano 6° Ano O 9° Ano O 12° Ano O Ensino Superior O

Profissao

Situacdo Laboral: Desempregada() Meio Tempo() Tempo InteiroO)
2. Pai:
Idade
Escolaridade: 4° Ano O 6° Ano (O 9° Ano(O 12° Ano (O Ensino Superior O
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Profissao

Situacéo Laboral: Desempregado O Meio Tempo O Tempo Inteiro O
3. Estado Civil

Casada /Unido de Facto O SolteiraD DivorciadaQO VidvaO

Se Casada/ Uni&o de Facto, nimero de anos
4. Tipo de Familia

Nuclear O Monoparental Feminina/Masculina(O Reconstituida (O Alargada O
Adoptiva O

5. Principal fonte de rendimento familiar':

Fortuna herdada ou adquirida O

Lucros de empresas, lugares bem remunerados O

Vencimento mensal fixo O

Salario (por semana, hora) O

Beneficéncia plblica ou privada (excepto subsidio de desemprego ou incapacidade) O
6. Por favor, assinale o tipo de alojamento da sua familia:

Casa ou andar luxuoso e muito grande (oferece o maximo de conforto) O

Casa ou andar espacosa e confortavel O

Casa ou andar modesto, hem construido e conservado, iluminado, com cozinha e casa de
banho O

Categoria intermédia O
Barraca, andares desprovidos de conforto, sem iluminacéao ou ventilagdo O
7. Por favor, caracterize o bairro onde a sua familia habita:
Elegante, onde o valor do terreno, ou renda ¢ elevado O
Bom, de ruas largas com casas confortaveis e bem conservadasO
Ruas comerciais ou estreitas e antigas, com casas de aspecto menos confortavel O
Bairro operario, populoso, onde o valor do terreno é diminuido O
Bairro de lata O

As questdes 5, 6 e 7 foram retiradas da Classificacdo Social Internacional de Graffar (Graffar, 1956).
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Dados Relativos a Cuidados/Educacgéo

1. Tem algum tipo de apoio relativamente as tarefas que envolvem cuidar do seu/sua

filho(a)? NaoOO SimQO

Se Sim, de quem? 1-

Como classifica esse apoio?
1- Nada atil OPouco atil O Util O Muito atil O Extremamente atil O
2- Nada ttil OPouco atil O Util OMuito util(O) Extremamente Gtil O
3- Nada atil (OPouco ttil (O Util (O Muito Gtil(O Extremamente Gtil O
4- Nada util OPouco util O Util O Muito Gtil(O Extremamente atil O
2. Deixou de trabalhar para cuidar do seu filho(a)? N30 Sim O

3. Para cada uma das tarefas a seguir descritas, por favor classifique o grau de dificuldade

que Ihe suscita, sublinhando a opc¢do que melhor exprime a sua opinido.

Ajudar ou supervisionar o meu/minha filho(a) durante as refeicdes.
Nada dificil O Um pouco dificil O Dificil O Muito dificilO Extremamente DificilO

Ajudar ou supervisionar o meu/minha filho(a) em tarefas relacionadas com a higiene.
Nada dificilO Um pouco dificil O Dificil O Muito dificilO Extremamente DificilO

Envolver-me em actividades de lazer com o(a) meu/minha filho(a).
Nada dificil(O Um pouco dificil O Dificil OO Muito dificil(O Extremamente DificilO

Envolver-me em actividades de estimulacdo com o(a) meu/minha filho(a).
Nada dificilCO Um pouco dificil O Dificil O Muito dificilO Extremamente DificilO

Realizar tarefas relacionadas com cuidados médicos.
(por exemplo, ir a consultas).
Nada dificilOO Um pouco dificil O Dificil O Muito dificilO  Extremamente DificilO

72



Anexo 3. Comparacdo das Respostas ao ISP dos Grupos 1 e 2 no Grupo "Criancas Mais

Novas"

Quadro

ISP: Comparacgéo das Respostas dos Grupos 1 e 2 no Grupo "Criangas Mais Novas" -
Médias (M), Desvios-Padrao (DP) e Valores de t

G1 (SD) G2 (Sem Problemas)

ISP M DP M DP t
Distraccao/Hiperactividade 25.94 6.63 23.13 7.33 1.14
Reforgo aos Pais 8.00 4.02 6.44 1.09 1.50
Humor 7.94 2.98 7.94 2.18 0.00
Aceitacdo 17.88 5.34 11.75 2.41 4.18***
Maleabilidade de Adaptacao 28.63 8.08 26.94 8.05 0.59
Exigéncia 18.06 5.52 17.00 5.22 0.56
Sentido de Competéncia 26.88 7.57 24.13 3.12 1.34
Vinculagao 10.88 3.67 10.00 2.19 0.82
Restricdo do Papel 17.38 5.92 19.19 5.39 -0.91
Depressdo 19.56 7.07 18.13 7.01 0.58
Relacdo Marido/Mulher 16.56 5.98 17.25 6.18 -0.32
Isolamento Social 10.50 4.12 12.13 2.87 -1.30
Saude 14.88 4.95 12.25 2.18 1.94+
Dominio da Crianca 106.44 24.27 93.19 20.75 1.66
Dominio dos Pais 116.50 30.21 119.31 25.23 -0.29
Total 223.06 51.35 206.25 34.77 1.08

Nota. G1 - n=16. G2 - n=16. *** p <.001. ¥ marginalmente significativo p=.066
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Anexo 4. Comparacdo dos Grupos 1 e 2 no Numero de Figuras de Apoio e na Classificacao

do Grau de Utilidade do Apoio Facultado pelas Figuras de Apoio

Quadro

Comparacdo dos Grupos 1 e 2 no Numero de Figuras de Apoio nas Tarefas de Cuidado da
Crianca e na Classificacdo das Figuras de Apoio Mais Frequentes — Médias das Ordens e
Valores de U

G1 (SD) G2 (Sem Problemas)
Médias das Ordens Médias das Ordens U
N° de Figuras de Apoio 40.38 34.62 578.00
Class. Apoio marido 17.35 16.46 123.00
Class. Apoio avds maternos 13.61 11.83 57.50
Class. Apoio avos paternos 7.58 5.42 11.50

Nota. G - N=37. G2 - N= 37.

74



Anexo 5. Correlagdo entre o Stress Parental e o Numero de Apoio Recebidos (Crianca)

Quadro

Correlacédo entre o Stress Parental e 0 Nimero de Apoios Recebidos (Crianca)

ISP Numero de Apoio Recebidos (Crianca)
Distraccao/Hiperactividade -0.19
Reforco aos Pais -0.21
Humor -0.12
Aceitacdo -0.16
Maleabilidade de Adaptacao -0.25
Exigéncia -0.02
Sentido de Competéncia -0.12
Vinculagdo 0.04
Restricdo do Papel 0.12
Depresséo -0.14
Relacdo Marido/Mulher 0.23
Isolamento Social -0.17
Saude 0.04
Dominio da Crianga -0.21
Dominio dos Pais -0.01
Total -0.10

Nota. G1 — N = 37.
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Anexo 6. Correlacgdo entre o Stress Parental e o NUmero de Figuras de Apoio

Quadro

Correlagéo entre o Stress Parental e o Numero de Figuras de Apoio
ISP N° Figuras de Apoio
Distraccao/Hiperactividade 0.11
Reforco aos Pais 0.17
Humor 0.19
Aceitacdo 0.03
Maleabilidade de Adaptacdo 0.08
Exigéncia -0.12
Sentido de Competéncia 0.08
Vinculagdo 0.24
Restricdo do Papel -0.08
Depresséo 0.09
Relacdo Marido/Mulher 0.06
Isolamento Social -0.18
Saude -0.08
Dominio da Crianga 0.07
Dominio dos Pais 0.02
Total 0.04

Nota. G1 — N =37.



Anexo 7. Correlacdo entre o Stress Parental e a Classificacdo do Grau de Utilidade do Apoio

Facultado pelo Marido

Quadro

Correlacdo entre o Stress Parental e a Classificacdo do Grau de Utilidade do Apoio

Facultado pelo Marido

ISP

Classificacdo Grau Utilidade

Distraccao/Hiperactividade 0.437
Reforco aos Pais 0.37
Humor 0.18
Aceitacdo 0.44+1+
Maleabilidade de Adaptacéo 0.36
Exigéncia -0.04
Sentido de Competéncia 0.12
Vinculagdo 0.08
Restricdo do Papel -0.03
Depresséo 0.18
Relacdo Marido/Mulher 0.22
Isolamento Social 0.27
Saude 0.38
Dominio da Crianga 0.40
Dominio dos Pais 0.26
Total 0.38

Nota. G1 — N = 37. ¥ marginalmente significativo (p =.058). T marginalmente significativo (p =

.056).
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