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Resumo

Introducdo: O diagndstico pré ou pds-natal de anomalia congénita pode ser conceptualizado como um
acontecimento indutor de stress, na medida em que, de forma inesperada, confronta os pais com a
necessidade de lidar com a informagdo médica complexa sobre a anomalia congénita, com a disrupgdo das
expectativas parentais de um bebé perfeito e saudavel e com as exigéncias acrescidas de prestacdo de
cuidados ao bebé. Assim, este acontecimento pode representar um fator de risco para a inadaptacdo a
parentalidade. Ancorada numa perspetiva desenvolvimental e ecoloégica e no contributo especifico dos
modelos de stress familiar, esta investigacdo centrou-se na (in)adaptagdo dos pais a gravidez e ao
nascimento de um filho, quando ocorre um diagndstico de anomalia congénita. Especificamente, este
trabalho teve como objetivo caracterizar as reagdes emocionais dos pais a noticia do diagndstico, bem como
a adaptacdo individual e parental, desde a fase pds-diagndstico até seis meses apds o nascimento do bebé.
Foi também objetivo deste trabalho compreender o processo de (in)adaptacdo dos pais, investigando o
papel de diferentes variaveis (clinicas, recursos pessoais - como as representacdes de vinculacdo - e o apoio

social) neste processo.

Metodologia: Esta investigacdo assenta num desenho prospetivo longitudinal, com dois (para os casais cujo
bebé foi diagnosticado no periodo pds-natal) ou trés momentos de avaliagdo (para os restantes casais): um
més apos o diagndstico de anomalia congénita e um més e seis meses apds o nascimento do bebé.
Participaram 60 casais (60 maes e 50 pais) no primeiro momento de avaliacdo e 43 casais (43 maes e 36 pais)
no ultimo momento de avaliacdo (atrito experimental: 28,3%). Foi também constituido um grupo de
controlo, composto por pais de bebés saudaveis. Para além de dados sociodemogréficos e clinicos, fol
também recolhida informacao relativa ao processo de comunicacdo do diagnéstico, bem como a indicadores
de adaptacdo individual (sintomatologia psicopatoldgica e qualidade de vida) e parental (confianga parental,
stress parental e sobrecarga associada a prestacdo de cuidados). Foram também avaliados os recursos da

familia (as representacdes de vinculagdo e o apoio social).

Resultados: Destacamos os seguintes resultados: i) foram encontrados dois padrdes distintos de resposta
emocional dos pais a noticia do diagndstico, um semelhante ao padrdo de respostas agudas de luto e outro
caracterizado por reacdes emocionais menos intensas; i) na fase pds-diagndstico, os pais de bebés com
anomalia congénita apresentaram niveis superiores de sintomatologia psicopatoldgica e niveis semelhantes
de qualidade de vida, por comparacdo a pais de bebés saudaveis; iii) desde a fase pds-diagnostico até seis
meses apds o nascimento do bebé, observou-se uma melhoria da adaptacdo individual dos pais (menos
sintomatologia psicopatolédgica e melhor qualidade de vida fisica), apesar de uma proporcdo de pais (15,2%)
ter apresentado uma trajetoria que se caracteriza por dificuldades continuadas de adaptacdo; iv) apds o
nascimento do bebé, as maes de bebés com anomalia congénita apresentaram niveis de confianca parental

mais baixos do que as maes de bebés saudaveis, enquanto os pais de bebés com anomalia congénita
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apresentaram niveis de confianca mais elevados do que os pais de bebés saudaveis; v) apesar de as maes
apresentarem mais dificuldades de adaptacdo por comparagdo aos seus companheiros, foram também
encontradas similaridades e influéncias mutuas na adaptagdo dos dois membros do casal; e vi) as varidveis
clinicas, as representagdes de vinculagdo e o apoio social influenciaram as reagdes emocionais dos pais a

noticia do diagndstico e a adaptagdo subsequente.

Conclusées: Os resultados desta investigacdo apontam para a diversidade de resultados e percursos de
(in)adaptagdo dos pais, quando ocorre um diagndstico pré ou pds-natal de anomalia congénita. O momento
de comunica¢do do diagndstico e a fase pds-diagndstico parecem caracterizar-se por maior disrupgdo e
perturbacdo emocional nos pais, devido a rutura com as expectativas prévias acerca do bebé, a necessidade
de integrar informagdo médica complexa e de lidar com exigéncias acrescidas de prestacdo de cuidados ao
bebé. Ao longo do tempo, a maioria dos pais apresenta uma melhoria na sua adaptacdo, apesar de uma
proporc¢do apresentar dificuldades continuadas de adaptacdo. Os profissionais de salde devem reconhecer
esta heterogeneidade de resultados e percursos de (in)adaptacdo, adequando as suas estratégias de
atuacgdo. Os pais que apresentam mais dificuldades de adaptagdo devem ser sinalizados para intervencao
psicoldgica estruturada. Além disso, os nossos resultados sugerem que a experiéncia paterna de adaptacdo
ao diagnostico de anomalia congénita possui especificidades que devem ser reconhecidas e mais bem
investigadas. Por fim, os recursos da familia (os recursos pessoais, como as representa¢des de vinculagdo e o

apoio social) parecem dever ser também um foco importante da intervencdo psicolégica com estes casais.
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Abstract

Background: The pre- or postnatal diagnosis of a congenital anomaly may be conceptualized as a stress-
inducing event for parents, as they need to handle complex medical information about the congenital
anomaly, the disruption of their expectations of a perfect and healthy infant, and the increased demands of
childcare. Thus, this event may represent a risk factor for maladjustment to parenthood. Adopting a
developmental and ecological approach and based on the specific contribution of family stress theories, this
research focused on the (mal)adaptation of parents to the pregnancy and birth of an infant with a congenital
anomaly. Specifically, this study aimed to characterize parents’ emotional reactions to the disclosure of the
diagnosis of a congenital anomaly, as well as parents’ individual and parental adaptation, from the early
post-diagnosis stage to six months post-birth. Moreover, this study also aimed to understand the adaptation
process of these parents, by focusing on the role of different variables (clinical, individual resources, such as

attachment representations, and social support).

Methods: This study has a longitudinal prospective design with two (for couples whose infant was diagnosed
postnatally) or three assessment times (for the remaining couples): one month after the disclosure of the
diagnosis of a congenital anomaly, one month and six months after the infant's birth. Sixty couples (60
mothers and 50 fathers) participated in the first assessment and 43 couples (43 mothers and 36 fathers)
participated in the last assessment (experimental attrition: 28,3%). A control group (parents of healthy
infants) was also recruited for comparison purposes. In addition to demographic and clinical data,
information was gathered on the process of disclosure of the diagnosis, as well as on individual
(psychopathological symptoms and quality of life) and parental (parenting stress, parental confidence and
caregiving burden) adjustment indicators. Family resources (attachment representations and social support)

were also assessed.

Results: We highlight the following results: i) two distinct patterns of emotional response to the disclosure
of the diagnosis were found, one similar to the acute grief reactions pattern, and another characterized by
less intense emotional reactions (lower disruption); ii) in the early post-diagnosis stage, parents of infants
with a congenital anomaly showed higher levels of psychopathological symptoms and similar levels of
quality of life, compared to parents of healthy infants; iii) from the early post-diagnosis stage to six months
post-birth, there was an improvement in the individual adjustment of parents (lower psychopathological
symptoms and higher physical quality of life), although a proportion of parents (15,2%) presented a
trajectory characterized by continuing adjustment difficulties; iv) after the infant’s birth, mothers of infants
with congenital anomalies presented lower levels of confidence when compared with mothers of healthy
infants, while fathers of infants with congenital anomalies presented higher confidence than parents of
healthy infants; v) although mothers presented more adjustment difficulties when compared to fathers,

similarities between the maternal and paternal experiences and mutual influences within the couple were
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also found; and vi) clinical variables, attachment representations, and social support influenced parents’

emotional reactions to the disclosure and their subsequent adjustment.

Conclusions: The results of this study showed the diversity of outcomes and pathways of parental
(mal)adaptation, when parenting an infant with a congenital anomaly. The disclosure of the diagnosis and
the early post-diagnosis stage seem to be characterized by greater emotional disturbance, due to the
disruption of previous expectations about the infant and the need to integrate complex medical information
and to deal with the increased demands of childcare. Over time, the majority of parents shows an
improvement in their adaptation, although some parents presented continuous adjustment difficulties.
Health professionals should recognize the heterogeneity of outcomes and (mal)adjustment pathways, fitting
their strategies to the parental needs. Parents who have more adjustment difficulties should be targeted for
psychological intervention. Furthermore, our results suggest that the paternal experience of adjustment to
the infant's congenital anomaly should be better acknowledged and investigated. Finally, family resources
(personal resources and social support) should also be a major focus for psychological intervention with

these couples.
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Nota Introdutéria

As anomalias congénitas (AC; anomalias decorrentes de perturbacdes no
desenvolvimento intrauterino e presentes no momento do nascimento; Crowley, 2010) sdo
amplamente reconhecidas como uma das principais causas de mortalidade e morbilidade infantil
(Milunsky & Milunsky, 2010) e a sua prevaléncia total situa-se entre os 200 e os 300 casos por
10.000 nascimentos, segundo dados do European Surveillance of Congenital Anomalies (2012). O
diagnéstico pré ou pés-natal de AC é habitualmente inesperado para os pais, fruto das
expectativas positivas da sociedade acerca da gravidez e do escasso conhecimento experiencial
dos pais acerca de AC (e.g., auséncia de histéria familiar). Neste contexto, o diagndstico de AC é
experienciado como um acontecimento reprodutivo adverso; com frequéncia, os pais sentem
dificuldade em integrar a noticia do diagnéstico nas experiéncias agradaveis e positivas que
geralmente estdo associadas a gravidez e ao nascimento do bebé (Bijma, Heide, & Wildschut,
2008).

Apesar de o diagnostico pré ou pods-natal de AC ser um acontecimento do ambito
médico, é também importante compreender, utilizando a abordagem da Psicologia, o processo
de (in)adaptacao dos pais a este acontecimento. A ocorréncia do diagndstico tem um impacto
na adaptacdo dos pais e, consequentemente, na forma como os pais lidam com a situacao,
nomeadamente na forma como compreendem a informacao sobre a AC e tomam decisbes (e.g.,
opg¢des de tratamento), na interacdo e prestacdo de cuidados ao bebé ou na forma como
interagem com os profissionais e servigos de saude. Assim, a compreensao interdisciplinar dos
fendmenos é essencial para delinear estratégias eficazes que promovam a salude, a adaptagdo e o

bem-estar do bebé com AC e da sua familia.

Deste modo, no presente trabalho focamo-nos na experiéncia de parentalidade quando
ocorre um diagndstico pré ou pos-natal de AC, considerando o processo de adaptacdo dos pais
desde o momento do diagndstico até seis meses apds o nascimento do bebé. Atendendo a isto,
apesar de constituirem experiéncias relevantes, quer do ponto de vista clinico, quer do ponto de
vista da investigacdo, as especificidades da experiéncia dos casais apds a ocorréncia de uma
interrupcdo médica da gravidez ou de morte perinatal por anomalia congénita ultrapassam o

ambito deste trabalho.
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A abordagem desenvolvimental e ecoldgica preconizada pela Psicopatologia do
Desenvolvimento (Achenbach, 1990; Cicchetti, 2006, 2011; Sroufe, 1997) constituiu a grelha de
leitura conceptual e de orientacdo das opg¢des metodoldgicas deste trabalho. Partindo do
conhecimento atual sobre o topico, procurdmos delinear uma investigagdo que, colmatando
algumas das lacunas existentes, contribuisse para responder a questdo: “Como se caracteriza a
adaptacdo a parentalidade, quando ocorre um diagndstico pré ou pos-natal de AC e quais os
mecanismos e processos que influenciam essa adaptagdo?’. Para além desta grelha conceptual
‘macro’, apoidmo-nos nos modelos de stress familiar — especificamente, no modelo ABC-X
Duplo (McCubbin & Patterson, 1983) —, para compreender o processo de adaptagdo dos pais a

ocorréncia do diagnéstico de AC no bebé.

A investigacdo que conduzimos é aqui apresentada sob a forma de seis estudos
empiricos, que foram planificados para dar resposta a questdes e objetivos especificos. Dos seis
estudos empiricos que apresentamos, cinco encontram-se publicados ou no prelo em revistas
internacionais com avaliacdo de pares (Estudos Empiricos | a IV e Estudo Empirico VI) e um
encontra-se em processo de nova revisdo, apos ter sido aceite com revisdes minor (Estudo
Emplrico V). Em anexo, apresentamos também um Estudo de Revisdo da Literatura (Reacdes
parentais ao diagndstico perinatal de anomalia congénita do bebé: Implicacbes para a
interven¢do dos profissionais de saude), que serviu de base a construgdo de algum material de

recolha de informacao utilizado na presente investigacao.

O presente trabalho encontra-se organizado em quatro capitulos. O Capitulo 1 |
Enquadramento Teérico constitui uma revisdo da literatura que pretende informar acerca do
conhecimento atual sobre o processo de (in)adaptagdo de pais de um bebé com AC. Neste
capitulo, apds alguns apontamentos sobre o conceito de AC, a sua etiologia e aspetos
epidemiologicos, destacamos os principais desafios, para os pais, da ocorréncia do diagnostico de
AC no bebé. De seguida, refletimos acerca do processo de (in)adaptacdo a parentalidade nestas
circunstancias. Por fim, apresentamos os principais resultados da investigacdo sobre este tdpico,
salientando as lacunas no conhecimento atual que orientaram a definicdo dos objetivos da nossa

investigacao.

O Capitulo 2 | Apresentacdo dos Objetivos e da Metodologia da Investigagdo
corresponde a caracterizacdo geral da investigacdo, em termos dos seus objetivos e das
diferentes opcdes metodoldgicas (desenho do estudo, amostra, procedimentos e métodos de
recolha), bem como da forma como os diferentes estudos empiricos se articulam entre si.
Terminamos este capitulo com uma referéncia a forma como os principios éticos foram tidos em

conta, ao longo de todo o processo de investigacao.

O Capitulo 3 | Estudos Empiricos engloba os seis estudos empiricos que constituem
este trabalho. O Estudo Empirico | designa-se Patterns of parental emotional reactions after a pre-

or postnatal diagnosis of a congenital anomaly e pretendeu caracterizar o tipo e a diversidade das
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reacbes emocionais dos pais a noticia do diagndstico de AC, nomeadamente examinando a

existéncia de diferentes padrdes de resposta emocional a noticia do diagnéstico de AC no bebé.

O Estudo Empirico Il (Clinical determinants of parents’ emotional reactions to the
disclosure of a diagnosis of congenital anomaly) procurou examinar os fatores de variabilidade
das reagOes emocionais a noticia do diagnéstico de AC, focando-se no papel das variaveis clinicas
(caracteristicas da AC e histéria obstétrica), enquanto caracteristicas definidoras do

acontecimento indutor de stress, ou seja, da ocorréncia do diagndstico de AC no bebé.

No Estudo Empirico Ill, procuramos caracterizar a adaptacao individual dos pais, um més
apo6s a noticia do diagnostico pré ou pds-natal de AC, por comparagdo a um grupo de pais de
bebés saudaveis no mesmo periodo desenvolvimental. Este estudo designa-se Parental
psychological distress and quality of life after a prenatal or postnatal diagnosis of congenital

anomaly: A controlled comparison study with parents of healthy babies.

O Estudo Empirico IV centrou-se no periodo pds-natal (um més apds o nascimento) e
intitula-se Parental psychological distress and confidence after an infant’s birth: The role of
attachment representations in parents of infants with congenital anomalies and parents of healthy
infants. Este estudo procurou examinar a adaptacdo individual e parental de pais de bebés com
um diagnéstico de AC, por comparacao a pais de bebés saudaveis, bem como investigar o papel

das representag¢des de vinculagdo na adaptacdo dos pais.

O Estudo Empirico V designa-se The role of satisfaction with social support in perceived
burden and stress of parents of six-month-old infants with a congenital anomaly: Actor and
partner effects e pretendeu conhecer os efeitos individuais e os efeitos do parceiro na relacdo
entre a satisfagdo com o apoio social recebido e a adaptacdo parental, seis meses apds o

nascimento de um bebé com AC.

No Estudo Empirico VI (Parenting an infant with a congenital anomaly: An exploratory
studly on patterns of adjustment from diagnosis to six months post-birth) procuramos caracterizar
a adaptagdo individual dos pais ao longo do tempo, desde o diagnostico de AC até seis meses

apos o nascimento do bebé, focando-nos nos padrdes individuais de adaptacao.

Por fim, o Capitulo 4 | Sintese e Discussao dos Resultados procura integrar os
principais contributos dos diferentes estudos empiricos desenvolvidos. Para além da discussdo
dos principais resultados desta investigacdo, salientamos também as suas principais limita¢cdes e
algumas pistas para a investigacao futura. Terminamos este capitulo com uma reflexdo acerca das

principais implicagdes do presente trabalho para a pratica clinica.






Capitulo 1

Enquadramento Tebrico






1. Anomalias congénitas: definicdo, etiologia e prevaléncia

Por AC, entendem-se as anomalias na estrutura ou funcdo de uma ou mais partes do
corpo, que sdo decorrentes de perturbacdes no desenvolvimento intrauterino (alteracbes da
morfogénese durante o periodo embrionario ou fetal). As AC estdo presentes no momento do
nascimento, ainda que em alguns casos apenas sejam detetadas durante a infancia ou na idade
adulta (Crowley, 2010; Regateiro, 2007). A difusdo e a integracdo, nas rotinas pré-natais, de um
conjunto de técnicas de diagndstico pré-natal tem possibilitado a detecio de um vasto leque de
AC, ainda durante o periodo pré-natal (Bijma et al, 2008). Quando o diagnéstico de AC ocorre no
periodo pré-natal é possivel, em alguns casos, e de acordo com o enquadramento legal vigente
(Lei n® 16/2007, de 17 de abril), a opcao pela interrupcdo médica da gravidez (IMG).

A Classificagdo Internacional Estatistica de Doengas e Problemas de Saude Relacionados —
107 Revisdo (CID-10) da Organizacao Mundial de Saude (OMS; 1992) apresenta uma categorizagao
das AC que inclui as anomalias nos diferentes 6rgaos e sistemas do corpo humano, bem como as
anomalias cromossémicas (cf. Quadro 1). Outros autores consideram que as AC incluem ainda os
erros inatos de metabolismo presentes no momento do nascimento (e.g., Czeizel, 2005; Dastgiri,
Gilmour, & Stone, 2003).

Quadro 1 | Classificacdo das anomalias congénitas de acordo com a CID-10 (OMS, 1992)

Codigo CID-10 Classificacao

Q00-Q07 AC do sistema nervoso

Q10-Q18 AC do olho, ouvido, face e pescoco
Q20-Q28 AC do sistema circulatério
Q30-Q34 AC do sistema respiratério
Q35-Q37 Labio leporino e fenda palatina
Q38-Q45 Outras AC do sistema digestivo
Q50-Q56 AC dos 6rgaos genitais

Q60-Q64 AC do sistema urinario

Q65-Q79 AC do sistema musculo-esquelético
Q80-Q89 QOutras AC

Q90-Q99 Anomalias cromossémicas

! Entre as técnicas de diagndstico pré-natal, podem distinguir-se as técnicas ndo-invasivas, como a ecografia,
que integram as rotinas pré-natais das gravidas, ou as técnicas invasivas (e.g., amniocentese) que sdo
habitualmente utilizadas quando existem determinados fatores de risco (e.g., idade materna avancada;
Sadler, 2009).
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As AC podem ocorrer de forma unica/isolada (ocorréncia de uma AC num o6rgdo ou
funcdo do corpo) ou multipla (coocorréncia de duas AC major ndo relacionadas, isto &, resultantes
de erros na morfogénese diferentes; McLean, 2005). Relativamente ao significado clinico das AC,
as classificacdes mais comuns distinguem entre as AC major (AC que podem ser letais, ou que sdo
suficientemente graves para comprometer a esperanca média de vida ou o funcionamento
normal do individuo e que requerem intervencao médica; e.g., hérnia diafragmatica) e AC minor
(AC que ndo requerem intervencdo médica, ou que podem ser corrigidas, sem consequéncias
permanentes para o funcionamento normal do individuo; e.g., hérnia inguinal; McLean, 2005;
Rajan, 2004). As AC minor sdo mais frequentes que as AC major, ocorrendo em cerca de 15% dos
recém-nascidos (Sadler, 2009); apesar de ndo terem, em si mesmas, consequéncias para a saude
do individuo, estdo frequentemente associadas a AC major; pelo que podem constituir pistas de
diagnéstico importantes para a presenca de AC mgjor ou de sindromes (Rajan, 2004; Sadler,
2009).

No que respeita a etiologia das AC, podemos falar em AC de origem genética, de
origem ambiental e de origem multifatorial (Czeizel, 2005; Guzman, Fernandez, & Herrera, 2004).
As AC de origem genética estdao relacionadas com dois tipos de altera¢des: as alteragoes
cromossdémicas e as alteragdes mendelianas. As alteragdes cromossdmicas correspondem a
alteragdes numéricas (e.g., aneuploidias) ou estruturais (e.g., dele¢des) dos cromossomas; entre as
anomalias cromossémicas mais comuns, encontram-se a Trissomia 21 e a Sindrome de Turner. As
alteragdes mendelianas correspondem ao compromisso num gene (single-gene defect) e sao
herdadas por transmissdo autossomica dominante, autossémica recessiva ou ligada ao
cromossoma sexual (e.g., fibrose quistica, alguns erros inatos de metabolismo). A idade materna
avancada (35 anos ou mais no momento do parto) e as relagdes de consanguinidade constituem
dois fatores que podem contribuir para o aumento da prevaléncia total das AC de origem
genética (Czeizel, 2005).

Relativamente as AC de origem ambiental tem sido demonstrado que alguns agentes
ambientais — agentes teratogénicos — sao capazes de perturbar o normal desenvolvimento do
embrido ou do feto (e.g., perturbacdo da diferenciagdo celular durante a morfogénese); as
consequéncias destes processos disruptivos podem traduzir-se em AC. Entre os agentes
teratogénicos incluem-se agentes infeciosos (e.g., rubéola, toxoplasmose), fisicos (e.g., radiagdes
ionizantes), quimicos (e.g., consumo de alcool ou drogas), mecanicos (e.g., compressao
intrauterina) ou doencas maternas, como a diabetes mellitus (Czeizel, 2005; Guzman et al., 2004).
A suscetibilidade aos agentes teratogénicos varia de acordo com o estadio desenvolvimental do
embrido/feto no momento da exposicdo ao agente (o periodo embrionario é, globalmente, o
periodo de maior suscetibilidade, mas existem diferentes periodos de suscetibilidade para
diferentes AC), bem como com a duragdo e a dose de exposicdo ao agente teratogénico (Sadler,
2009).
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Finalmente, as AC de origem multifatorial sdo as mais frequentes e resultam da interagao
entre fatores genéticos e ambientais, ou seja, da interacdo entre uma predisposicdo genética
(alteragoes poligénicas herdadas) e fatores de risco ambientais. Assim, existe uma suscetibilidade
genética individual para os agentes teratogénicos. Algumas das AC mais comuns (e.g., algumas
cardiopatias congénitas; labio leporino) pertencem a este grupo etiolégico (Guzman et al, 2004;
Sadler, 2009). Ndo obstante alguma variabilidade nas percentagens reportadas na literatura,
Sadler (2009) afirma que cerca de 40 a 60% das AC apresentam uma causa desconhecida. As
causas genéticas sdo responsaveis por cerca de 15% das AC, as causas ambientais sdo
responsaveis por cerca de 10% das AC e a combinagdo de fatores genéticos e ambientais é

responsavel por 20-25% das AC.

As AC constituem uma importante causa de mortalidade perinatal, morbilidade e
deficiéncia na infancia ou idade adulta, pelo que a monitorizacao epidemiolégica sistematica
deste grupo de condig¢des clinicas assume-se como essencial (European Surveillance of
Congenital Anomalies [EUROCAT], 2009b). No contexto europeu, o EUROCAT? constitui-se como
o centro de registo epidemiolégico de referéncia sobre as AC, com uma cobertura de registo de
informacdo em 20 paises da Europa. Portugal engloba este registo desde 1990, reportando ao
EUROCAT dados referentes a regido situada a Sul do Rio Tejo (cobertura nacional: 16.6%). Em
Portugal existe também, sob alcada do Instituto Nacional de Sadde Doutor Ricardo Jorge, o
Registo Nacional de Anomalias Congénitas [RENAC], um registo destinado a permitir a
observagao e a vigilancia epidemiolégica da ocorréncia de casos de AC no contexto nacional.

Na Figura 1, apresentamos a prevaléncia de AC no periodo de 1990-2010 no conjunto
dos paises-membros do EUROCAT, incluindo a prevaléncia de nados-vivos com AC, de mortes
fetais por AC, e de IMG por AC. A tendéncia verificada a nivel global demonstra um aumento,
seguido de uma redugdo nos ultimos anos, da prevaléncia de nados-vivos com AC; esta redugao
é, contudo, acompanhada de um aumento da prevaléncia de IMG por AC. Em 2010, a prevaléncia
estimada de nados-vivos com AC no conjunto dos paises-membros do EUROCAT foi de 179,81
por 10.000 nascimentos, a prevaléncia de mortes fetais por AC foi de 5,38 por 10.000 nascimentos

e a prevaléncia de IMG por AC foi de 49,16 por 10.000 nascimentos.

2 O EUROCAT constitui uma rede de registo europeu sobre aspetos epidemioldgicos das AC, que recolhe
dados de diferentes paises (no ambito nacional ou regional) e utiliza mdultiplas fontes de informacdo. Séo
recolhidos dados sobre a prevaléncia das AC em nados-vivos, mortes perinatais e interrup¢des médicas da
gravidez. Os principais objetivos deste registo sdo: i) a identificacdo de fatores de risco ambientais e grupos
de alto-risco para a ocorréncia de AC, promovendo oportunidades para a prevencao; ii) a avaliacdo de
estratégias preventivas (e.g., suplemento de acido félico na peri-concecdo); i) a estimacdo do nimero de
criancgas e familias que requerem servigos especializados de salde ou outros; e iv) a avaliacdo do impacto
dos servigos de diagndstico e screening pré-natal (Euro-Peristat Project, 2008).
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Figura 1 | Prevaléncia de anomalias congénitas no periodo 1990-2010 (registo combinado de todos

os paises-membros EUROCAT; EUROCAT, 2012)

No que respeita ao contexto portugués, os dados do RENAC relativos ao periodo 2008-
2010 (Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge, 2011) indicam que, no ano de 2010,
foram recebidas 655 notificacdes de nascimentos com AC’, correspondentes ao registo de 1068
AC (prevaléncia total de AC de cerca de 104,99 por 10.000 nascimentos). De acordo com o
RENAC, a baixa prevaléncia comparativamente aos valores médios registados pelo EUROCAT (cf.
Figura 1; prevaléncia total de AC situa-se entre 200 e 300 por 10.000 nascimentos) esta associada
a subnotificacdo de casos pelos centros notificadores, pelo que estes valores devem ser
interpretados com elevada cautela.

Os dados do RENAC mostram que, em 2010, 69,9% dos casos de AC notificados
culminaram no nascimento de um nado-vivo e 26,6% dos casos numa IMG. Verificou-se ainda
que, por comparagdo ao periodo anterior (2002-2007), ocorreu um aumento do numero de
notificagdes em que a gestagdo culminou numa IMG por AC, no periodo 2008-2010. Este padréo
parece ser semelhante ao padrdo observado no conjunto dos paises-membros do EUROCAT.

Adicionalmente, em 2010, cerca de 43,8% das AC notificadas foram diagnosticadas
durante o periodo pré-natal; a percentagem de detecdo de AC no periodo pré-natal parece
também ter aumentado no periodo 2008-2010, o que, de acordo com o RENAC, pode estar
associado a organizacdo e diferenciacdo dos Centros de Diagnostico Pré-Natal (Instituto Nacional
de Saude Doutor Ricardo Jorge, 2011). Os dados referentes aos paises-membros do EUROCAT
referem a detecdo pré-natal de cerca de 72% das anomalias cromossdmicas e de 34% das

anomalias ndo-cromossoémicas, no periodo 2006-2010.

3 Atualmente, ndo existe legislacdo que obrigue & notificacdo de AC, em Portugal. A Direcio Geral de Satde
recomenda a notificagdo de AC pelos servigos hospitalares, mas a adesdo a esta notificacdo depende da
concordancia e disponibilidade dos servicos (Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge, 2011). O
aumento da notificacdo de casos de AC por parte dos servigos hospitalares continua a ser um dos objetivos
do RENAC, tal como referido nas conclusdes do relatério relativo ao periodo 2008-2010.
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2. Os desafios da ocorréncia de um diagnéstico de anomalia congénita no

bebé durante o periodo pré ou pés-natal

A transicdo para a parentalidade tem sido perspetivada como uma transicdo
desenvolvimental comum a maioria das pessoas, num determinado ponto do seu ciclo de vida
individual e familiar (Canavarro, 2001; Cowan & Cowan, 1992). E um periodo pautado por grandes
mudancas e reorganizacdes (e.g., relacdes interpessoais, identidade) para os individuos e familias®
(Canavarro, 2001; Cowan & Cowan, 1992; Deave, Johnson, & Ingram, 2008; Moura-Ramos, 2006) e
pela aprendizagem de novas competéncias, associadas ao desempenho dos novos papéis e
tarefas (Mendes, 2007). Apesar de estas mudancas e aprendizagens poderem implicar potenciais
riscos para a adaptacdo dos pais durante a transicdo para a parentalidade (e.g., Figueiredo &
Conde, 2011; Jomeen, 2004; Moura-Ramos, 2006; Perren, Wyl, Birgin, Simoni, & Klitzing, 2005), a
maioria dos pais mostra, neste periodo, uma adaptacdo que pode ser considerada competente
(Canavarro, 2009).

A ocorréncia de um diagndstico de AC no periodo pré-natal ou no periodo pds-natal é
frequentemente um acontecimento nao-esperado (isto é, que ndo faz parte do processo normal
de desenvolvimento), que implica o confronto com um conjunto de desafios adicionais, para além
dos desafios habituais e esperados associados a transi¢do para a parentalidade (Messias, Gilliss,
Sparacino, Tong, & Foote, 1995). Entre esses desafios, inclui-se a necessidade de lidar com: 1) o
carater inesperado do diagnostico de AC e a disrupgdo das expectativas parentais de um bebé
perfeito e saudavel; 2) a informagdo nova e complexa sobre a AC; 3) as exigéncias adicionais de
prestacdo de cuidados ao bebé com AC; e 4) a dimensdo social da gravidez e da parentalidade
quando o bebé tem uma AC. Assim, a ocorréncia do diagndstico de AC no bebé pode tornar a
experiéncia de parentalidade mais exigente, constituindo-se como um fator de risco para a
adaptacao dos pais, quer apos a noticia do diagndstico, quer durante os primeiros meses de vida
do bebé.

O carater inesperado do diagnodstico de anomalia congénita e a disrupcao das

expectativas parentais de um bebé perfeito e saudavel

O diagnostico pré ou pds-natal de AC surge frequentemente de forma inesperada para os
pais, por diversas razdes. Em primeiro lugar, tem sido colocada, pela sociedade, uma énfase
crescente na percecdo da gravidez como um processo saudavel e sem complicagdes (Boyle,

Vance, Najman, & Thearle, 1996), reforcando as expectativas parentais de vir a conceber uma

* A revisdo aprofundada da literatura acerca da transicdo para a parentalidade ultrapassa o ambito deste
trabalho. Para mais informacdes, consultar, por exemplo, Canavarro (2001), Cowan e Cowan (1992) e Moura-
Ramos (2006).
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crianca saudavel (Carolan & Hodnett, 2009; Kowalcek, Milhoff, Bachman, & Gembruch, 2002;
Schuth, Karck, Wilhelm, & Reisch, 1994) e dificultando a aceitacdo de qualquer desvio neste
processo.

Em segundo lugar, as expectativas dos pais acerca da saude do bebé e do desfecho da
gravidez atual sdo influenciadas pelo seu conhecimento experiencial (e.g., experiéncias
reprodutivas prévias, conhecimento de outras familias com bebés com AC; Seligman & Darling,
2007). Num estudo qualitativo realizado um més apds as mdes terem recebido a noticia de um
diagnéstico pré-natal de AC (Lalor & Begley, 2006), verificou-se que, antes de receberem a noticia
do diagndstico, todas antecipavam que o seu bebé seria saudavel. Estas expectativas ancoravam-
se na existéncia de experiéncias reprodutivas prévias positivas (e.g., existéncia de filhos
saudaveis), na auséncia de historia familiar de AC e na avaliagdo positiva da gravidez atual (e.g.,
presenca de sintomas comuns na gravidez, auséncia de sintomas como dor ou sangramento).
Segundo os autores, estes indicadores contribuem para aumentar a confianca parental na saude
do bebé e para a presuncdo de que o desenvolvimento do bebé estd a decorrer normalmente
(Lalor & Begley, 2006). De facto, apesar de a saude do bebé ser uma das principais preocupacgoes
relatadas pelos pais durante a gravidez (Jomeen, 2004, Ohman & Waldenstrém, 2008), esta
preocupagado nao se traduz na expectativa de que o bebé possa ter uma AC. Para além disso, as
preocupagdes dos pais com a salde do bebé sdo, habitualmente, objeto de normalizacdo e
tranquilizacdo por parte da rede social (Seligman & Darling, 2007). Como referem Schutt et al.
(1994), os pais experienciam “a diffuse fear of an abnormal baby that they denied or trivialized” (p.
126).

Em terceiro lugar, o carater inesperado do diagnostico de AC pode estar relacionado com
a percecao parental acerca dos exames de diagnostico realizados, nomeadamente a ecografia
(procedimento ndo-invasivo de diagnéstico que integra a vigilancia pré-natal). Para a maioria dos
casais, a realizacdo da ecografia durante a gravidez é percecionada como um momento agradavel
e uma oportunidade para ver o bebé (Ahman, Lindgren, & Sarkadi, 2012; Ekelin, Svalenius, &
Dykes, 2008; Mitchell, 2004; Ohman & Waldenstrém, 2008), mesmo tendo conhecimento de que a
ecografia permite detetar malformagdes fetais (Lalor, Devane, & Begley, 2007). O facto de a
ecografia estar integrada nas rotinas de vigilancia pré-natal de todas as gravidas também
contribui para um falso sentido de seguranca dos pais (Lalor & Begley, 2006); no estudo de
Mitchell (2004), apenas uma minoria das mulheres referiu ter sentido apreensdo ou preocupagao
antes da realizacdo da ecografia fetal. Por outro lado, a confianca dos pais na fiabilidade dos
exames de diagndstico pré-natal também parece contribuir para o carater inesperado do
diagnéstico de AC, quando este ocorre apenas no periodo pds-natal. Por exemplo, um estudo
verificou que a realizacdo de exames de diagndstico pré-natal (sem que tenham sido identificados
problemas médicos no bebé) contribuiu para reforcar o sentimento de confianga parental na
saude do bebé, acentuando o carater inesperado do diagnéstico de AC no periodo pds-natal
(Aite et al., 2003).
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A informacao nova e complexa sobre a anomalia congénita

Com a noticia do diagnostico, os pais confrontam-se com a necessidade de lidar com a
informacdo sobre a AC. Muitos pais ndo tém conhecimento prévio sobre a AC diagnosticada ao
bebé, pelo que a informagao que recebem é nova e complexa (Aite, Zaccara, Trucchi, et al., 2006;
Jedlicka-Kohler, Gotz, & Eichler, 1996). Por exemplo, no estudo de Petrucelli Walker e Schorry
(1998) sobre a comunicagdo do diagndstico pré-natal de anomalias cromossémicas sexuals, cerca
de 80% dos pais referiram ter um conhecimento prévio pobre sobre este tipo de AC. Assim, o
momento de comunicacdo do diagndstico pode representar, para os pais, um momento de
aprendizagem, sem que, muitas vezes, estejam reunidas as condi¢des necessarias para potenciar a
compreensdo de informagdo complexa sobre a AC (Jedlicka-Kéhler et al., 1996).

No momento em que o diagnostico de AC é comunicado, a capacidade dos pais para
compreender e reter a informagéo é influenciada pelo impacto emocional da noticia. De facto, as
emocdes intensas sentidas pelos pais (Aite et al., 2004), bem como a ocorréncia de pensamentos
intrusivos durante a comunicagdo do diagnostico (e.g., preocupacdo com o futuro da crianga;
Jedlicka-Kohler et al, 1996) podem comprometer a manutencdo da atencao e a capacidade de
compreender e memorizar a informacio’. Por exemplo, no estudo de Aite et al. (2004), a maioria
dos pais referiu ter compreendido apenas 40 a 60% da informacdo apresentada na consulta de
comunicacdo do diagnéstico pré-natal de AC.

A necessidade de informacdo acerca da AC é uma das necessidades mais valorizadas
pelos pais que sdo confrontados com a noticia do diagnodstico (Pain, 1999). A procura ativa de
informacéo contribui para dar sentido ao acontecimento e percecionar a recuperacdo de controlo
sobre a situacdo (De Rouck & Leys, 2009; Pain, 1999), que é abalado com a comunicagdo da
noticia do diagnéstico. De forma congruente, a procura de informagdo sobre a AC favorece o
processo de aceitacdo do diagndstico e o ajustamento das expectativas parentais (Pain, 1999),
bem como a percegdo de envolvimento nos cuidados a criangca (Hummelinck & Pollock, 2006). Do
ponto de vista pratico, a informagado sobre a AC facilita a compreensado acerca das diferentes
opgoes de tratamento e o consequente processo de decisdo (Hummelinck & Pollock, 2006), bem
Ccomo 0 acesso aos servicos que facilitem a prestacdo de cuidados a criancga (Pain, 1999).

No entanto, apesar do reconhecimento da importancia que a informagdo sobre a AC tem

para os pais, alguns estudos tém mostrado que existem diferengas individuais nas suas

% Alguns estudos procuraram avaliar as preferéncias e a satisfacdo dos pais relativamente & comunicacio da
informagdo sobre a AC. Os pais mostraram niveis superiores de satisfacdo quando a informacado sobre a AC
era veiculada de forma clara (Krahn, Hallum, & Kime, 1993; Starke, Wikland, & Méller, 2002; Strauss, Sharp,
Lorch, & Kachakia, 1995) e menor satisfacdo quando os profissionais de salde utilizavam terminologia
médica (Krahn et al,, 1993; Nusbaum et al, 2008). A utilizacdo simultanea da perce¢do auditiva e visual (e.g.,
recurso a imagens) durante a comunicacdo do diagnostico de AC (Aite et al, 2004) e a disponibilizacdo de
material escrito (Jedlicka-Kohler et al., 1996) foram também aspetos valorizados pelos pais. Adicionalmente,
0s pais mostravam-se mais satisfeitos quando lhes era dada, pelos profissionais de salde, oportunidade para
esclarecer duvidas acerca da AC (Petrucelli et al,, 1998).
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necessidades de informacao, apds a noticia do diagndstico. Muitos pais estdo ambivalentes entre
a vontade de querer saber toda a informacdo sobre a AC e o receio de receber essa informagao
(Hummelinck & Pollock, 2006). Num estudo que explorou o comportamento materno de procura
de informacdo apds a noticia de um diagnostico pré-natal de AC, foram identificados dois estilos
de procura de informacdo. Um grupo de maes caracterizava-se pela procura ativa de informagao
— monitoring (e.g., colocacao de questdes nas consultas, procura de outras fontes de informacao);
nestes casos, a informacdo constituta uma forma de lidar com a incerteza do diagnostico de AC e
aumentar o sentimento de controlo sobre a situacdao. Um outro grupo de maes evitava a procura
ativa de informagdo — blunting (e.g., evitamento de informacdo adicional), considerando que
receber mais informacdo do que aquela que julgavam necessaria seria gerador de niveis de
ansiedade elevados (Lalor, Begley, & Galavan, 2008). Assim, para que os seus efeitos sejam
benéficos, a informacdo disponibilizada pelos profissionais de satide aos pais® deve ser adequada
as suas necessidades (De Rouck & Leys, 2009; Hummelinck & Pollock, 2006; Lalor et al,, 2008).

As exigéncias adicionais de prestacao de cuidados ao bebé com anomalia congénita

Para além das tarefas habituais inerentes a prestacdo de cuidados ao bebé, os pais de um
bebé com AC confrontam-se com exigéncias acrescidas de prestacdo de cuidados. Por um lado,
desde o seu nascimento, as criangas com AC estdo sujeitas a um maior nimero de intervengdes
cirtrgicas e de hospitalizacdes e a uma monitorizagdo médica mais frequente (Davis, Brown,
Bakeman, & Campbell, 1998; Mazer et al., 2008; Tak & McCubbin, 2002) do que as criancas
saudaveis. Esta especificidade pode ter implicacbes nas rotinas familiares (e.g., restricdo das
atividades familiares, separacdo dos membros da familia durante o periodo de hospitalizacdo do
bebé), bem como consequéncias financeiras para os pais (e.g., despesas médicas, dificuldades
relacionadas com o emprego; Connor, Kline, Mott, Harris, & Jenkins, 2010; Davis et al., 1998). Para
além disso, os periodos de hospitalizacdo do bebé na Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
[UCIN] séo periodos particularmente exigentes do ponto de vista emocional para os pais, porque
a separacdo fisica e as restricdes na prestacdo de cuidados ao bebé sdo percecionadas como
representando uma perda da identidade e do papel parental (e.g., Redshaw, 1997).

Por outro lado, mesmo quando o bebé com AC se encontra no domicilio e a prestacdo de
cuidados decorre em ambiente familiar, podem existir dificuldades na realizacdo de algumas
tarefas. Por exemplo, diversos estudos tém reportado que os bebés com diferentes tipos de AC

(e.g., anomalias do sistema digestivo, Faugli Emblem, Bjornland, & Diseth, 2009; cardiopatias

® No que respeita ao contetido da informacéo sobre a AC, os pais procuram obter dados sobre o diagnéstico
e a descricdo da AC, o seu progndstico e opgdes de tratamento, bem como sobre os cuidados necessarios
no dia a dia da crianca (Aite, Zaccara, Trucchi, et al., 2006; Hummelinck & Pollock, 2006).
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congénitas, Tandberg, Ystrom, Vollrath, & Holmstrom, 2010; ladbio leporino e fenda palatina,
Owens, 2008) apresentam dificuldades acrescidas na alimentacdo, tornando esta tarefa mais
exigente para os pais, o que se pode traduzir num aumento da tensdo familiar associada a
prestacdo de cuidados ao bebé (Faugli et al., 2009).

Neste contexto, o temperamento e a reatividade emocional de bebés com AC tém
também sido o foco de investigacdo de alguns estudos. Por exemplo, um estudo verificou que
bebés com alguns tipos de cardiopatia congénita eram percecionados pelos pais como tendo
pior temperamento do que bebés saudaveis (Torowicz, Irving, Hanlon, Sumpter, & Medoff-
Cooper, 2010), embora nao tenham sido encontradas diferencas a este nivel entre pais de bebés
com labio leporino e pais de bebés saudaveis (Montirosso et al, 2012). Foi ainda demonstrado
que os bebés com cardiopatia congénita apresentavam, com maior probabilidade do que bebés
saudaveis, niveis elevados de reatividade emocional (Solberg et al, 2011; Stene-Larsen et al,
2010). Estas caracteristicas podem tornar as tarefas de prestacdo de cuidados e a interacdo com o
bebé mais exigentes para os pais, podendo refletir-se em niveis acrescidos de stress parental e
baixa confianca parental (Solberg et al,, 2011; Torowicz et al,, 2010).

Para além das caracteristicas do bebé, também os comportamentos de interacao pais-
crianca tém sido analisados em pais de bebés com AC. Num estudo comparativo de maes de
bebés com labio leporino e mées de bebés saudaveis verificou-se que, aos dois meses de idade
do bebé, as maes de bebés com labio leporino apresentavam mais dificuldades de interacdo e
niveis superiores de afetividade negativa na interagdo com o bebé (Montirosso et al, 2012). De
forma semelhante, foi demonstrado que os comportamentos de interacdo de maes de bebés com
AC corrigidas cirurgicamente no periodo pés-natal se diferenciavam significativamente dos
comportamentos de interacdo das maes de bebés saudaveis: as maes de bebés com AC
apresentavam significativamente menos comportamentos positivos (e.g., sensibilidade aos sinais
da crianga, estimulagdo da crianga) e mais comportamentos negativos (e.g., intrusividade; Laing et
al, 2010). Os autores sugerem que estes comportamentos negativos podem estar associados a
sobreprotecdo da crianga com AC, que é percecionada como mais vulneravel (Laing et al., 2010).
Adicionalmente, verificou-se que as maes de bebés com problemas médicos reportavam mais
dificuldade em compreender as pistas comportamentais do bebé, o que podia afetar a sua
capacidade para interagir positivamente com ele (McKim et al., 1995).

Finalmente, os pais de bebés com AC tém ainda de lidar com a incerteza que esta
associada ao diagnéstico de AC, que se pode refletir a dois niveis: a um nivel mais imediato, a
incerteza sobre o diagnostico e as opgdes de tratamento disponiveis, sobretudo quando este é
conhecido ainda no periodo pré-natal e a informagdo médica disponivel é limitada (Allen &
Mulhauser, 1995; Jones, Statham, & Solomou, 2005); a um nivel mais distal, a incerteza sobre o
desenvolvimento e a qualidade de vida futura do bebé (Mazer et al, 2008; Messias et al,, 1995). De
facto, a este nivel, alguns estudos reportaram que criangas com alguns tipos de AC tém uma
probabilidade acrescida de apresentar atrasos de desenvolvimento (e.g., Laing, Walker, Ungerer,

Badawi, & Spence, 2011). Contudo, Rempel, Harrison e Williamsom (2009) mostraram que os pais
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de criancas com AC tendiam a ndo reconhecer a existéncia destes atrasos desenvolvimentais nos
seus filhos; de acordo com os autores, isto traduz um processo de normalizagdo do
desenvolvimento da crianca que visa ajudar os pais a diminuir a preocupagdo com a incerteza
acerca do futuro (Rempel et al, 2009). De referir que este processo de normalizacdo pode
também ter um efeito nocivo, se inibir a procura de intervencdo atempada e adequada as

necessidades especificas da crianca (Rempel et al., 2009).

A dimensao social da gravidez e da parentalidade quando o bebé tem uma anomalia

congénita

No contexto social em que nos inserimos, a opgao do casal pela parentalidade é muito
valorizada pela sociedade e existe até alguma pressao social, a partir de determinado momento
do ciclo de vida, para os casais terem filhos (Pezeshki, Zeighami, & Miller, 2005). A gravidez e o
nascimento de um filho estdo habitualmente associados a emogdes positivas nos pais, que sao
partilhadas com familiares e amigos. Neste periodo, tende a iniciar-se um processo de abertura
do sistema familiar ao mundo extrafamiliar (movimento centrifugo; Relvas, 1996), visivel em
aspetos como a partilha com a rede social da noticia da gravidez ou as visitas dos familiares e
amigos para conhecer o bebé nos primeiros dias de vida. Quando ocorre um diagndstico de AC
no periodo pré ou pods-natal, verificam-se diferengas ao nivel da interacdo dos pais com a rede
social. Especificamente, o movimento de abertura da familia ao mundo extrafamiliar,
caracteristico da transicdo para a parentalidade, parece dar lugar a um movimento centripeto
(Rolland, 1999), caracterizado por um maior isolamento da familia.

Segundo Seligman e Darling (2007), partilhar a noticia do diagnéstico de AC com a
rede social é percecionado pelos pais como uma tarefa particularmente exigente. Por um lado, os
pais podem nao querer falar sobre o assunto com familiares e amigos (Howard, 2006), sobretudo
numa fase em que ainda estdo a integrar a informagado complexa sobre a AC (Seligman & Darling,
2007) ou em que ainda ndo tém muita informacao disponivel. Por exemplo, um estudo mostrou
que 54% dos pais reportaram ndo ter conseguido responder satisfatoriamente as questdes dos
familiares sobre a AC (Jedlicka-Koéhler et al, 1996), o que pode ilustrar as dificuldades de
comunicacdo sobre este topico.

Por outro lado, os pais tém de lidar com as reacdes e comentarios da rede social a noticia
do diagnéstico de AC. Esta noticia é, tal como para os pais, inesperada para os familiares e
amigos, que podem reagir de diferentes formas. A investigacdo tem demonstrado que a maior
parte dos elementos da rede social procura adotar uma postura compreensiva e empatica
(Johansson & Ringsberg, 2004; Seligman & Darling, 2007), ainda que os pais possam sentir
dificuldade em lidar com alguns comentarios proferidos com o intuito de os tranquilizar (e.g., ‘vai

ficar tudo bem’; Johansson & Ringsberg, 2004; Messias et al.,, 1995). Adicionalmente, outra parte
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da rede social procura adotar uma postura de normalizagdo da situagdo, agindo como se o bebé
nao tivesse uma AC, o que tende a ser interpretado pelos pais como falta de interesse pelo bebé;
pode ainda haver outros familiares e amigos que optam por afastar-se, por terem dificuldade em
saber que postura adotar (Johansson & Ringsberg, 2004).

Para além das dificuldades iniciais, os pais de bebés com AC vao-se confrontando, nos
primeiros meses de vida do bebé, com outras dificuldades de interacdo com a rede social. Por um
lado, devido as exigéncias acrescidas de prestacdo de cuidados (cf. ponto anterior), os pais
podem ter menos oportunidades de interacdo com a rede social, diminuindo a ativa¢do do apoio
social por parte da mesma (Lawoko & Soares, 2003b). Por outro lado, por ndo quererem
comunicar sobre o diagndstico de AC ou por sentirem que a sua experiéncia é diferente da
experiéncia comum de parentalidade, alguns pais optam por evitar o contacto com a rede social
nos primeiros meses de vida do bebé (e.g., evitar passeios com o bebé na rua, evitar eventos
sociais com amigos ou familiares, evitar participar em conversas sobre o tema da parentalidade;
Kerr & Mclntosh, 2000), aumentando o seu isolamento. Por ultimo, pelos desafios com que se
confrontam, os pais de bebés com AC possuem necessidades de apoio especificas — por exemplo,
necessidades de informagao sobre a AC — a que os membros da rede social podem néo responder
adequadamente; isto pode refletir-se numa sensacdo de isolamento, incompreensdo e
desesperanga em relacdo ao futuro (Kerr & McIntosh, 2000; McKim et al, 1995) e diminuir a

motivacao dos pais para o envolvimento em situacdes de interacdo com a rede social.

3. O processo de (inJadaptacdo & parentalidade quando ocorre um

diagnéstico de anomalia congénita no bebé

O conceito de (in)adaptacdo a parentalidade

O conceito de adaptacdo é um conceito amplamente utilizado na area da Psicologia
Clinica e da Saude, apesar de alguma dificuldade na sua definicdo e operacionalizagdo. De acordo
com a perspetiva desenvolvimentista e ecolégica em que assenta este trabalho, a adaptagdo
bem-sucedida ou competente refere-se a capacidade do individuo de coordenar o seu
funcionamento psicoldgico (cognitivo, afetivo e comportamental) e os recursos ambientais, para
responder adequadamente aos desafios e exigéncias desenvolvimentais com que se confronta no
presente e promover a adaptacao futura (Masten, Burt, & Coatsworth, 2006; Soares, 2000).

Partindo desta conceptualizagdo, a adaptacdo dos pais ao diagndstico pré ou pods-natal
de AC s6 pode ser entendida tomando como referéncia o periodo desenvolvimental especifico
em que os pais se encontram, ou seja, a transi¢do para a parentalidade. Como salienta Canavarro
(2001), a adaptacdo a parentalidade pode ser definida como “a capacidade de cuidar e educar

uma crianga, contribuindo para o seu desenvolvimento harmonioso e também para o seu préprio
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desenvolvimento pessoal” (p. 45), ou seja, a capacidade dos pais de responderem
adequadamente as exigéncias deste periodo desenvolvimental e promoverem o seu
desenvolvimento e adaptagdo futura (Canavarro, 2001, 2009). No mesmo sentido, para os pais
cujo bebé foi diagnosticado com uma AC, a adaptacao bem-sucedida a parentalidade implica a
capacidade de responder adequada e simultaneamente as exigéncias desenvolvimentais da
transicdo para a parentalidade e as exigéncias adicionais associadas ao diagndstico de AC, que

anteriormente descrevemos.

A investigacao empirica sobre a experiéncia de cuidar de uma crianca com diagnéstico de
AC ou deficiéncia’ privilegiou, até & década de 80 do século passado, uma abordagem focada nas
dificuldades e necessidades da familia, que assentava numa perspetiva determinista das
consequéncias negativas desta experiéncia para a familia (e.g., Ferguson, 2002; Kearney & Griffin,
2001; Stainton & Besser, 1998). A abordagem que seguimos neste trabalho (Cicchetti, 2006;
Sroufe, 1997) afasta-nos dessa perspetiva determinista e reconhece a diversidade de experiéncias
e vivéncias parentais; a ocorréncia do diagnostico de AC no bebé pode estar associada a
diferentes resultados de (in)adaptacdo ao longo do tempo, uns marcados pela continuidade e

outros marcados por mudancas nos percursos de (in)adaptacao.

O contributo dos modelos de stress familiar para compreender o processo de

(in)adaptacao a parentalidade

Na determinagdo dos diferentes resultados e percursos de (in)adaptagdo dos pais a
ocorréncia de um diagnostico de AC no bebé, estdo envolvidos diferentes fatores que exacerbam
(fatores de vulnerabilidade) ou reduzem (fatores de protegcdo) os efeitos negativos (Cicchetti,
2006; Luthar & Cicchetti, 2000; Rutter, 1990) dos desafios acrescidos associados ao diagnostico de
AC no bebé. Nas ultimas décadas, tem-se recorrido ao contributo de diferentes modelos tedricos
para compreender o processo e a diversidade de resultados de (in)adaptacdo a parentalidade
quando ocorre um diagnostico de AC no bebé; estes modelos salientam precisamente diferentes
varidveis que podem influenciar a adaptacdo dos pais e que, por isso, podem operar como

fatores/mecanismos de vulnerabilidade e protecao.

7 Apesar de se afastar do ambito deste trabalho uma discussdo sobre o conceito de deficiéncia, importa
referir que a OMS o definiu recentemente como um ‘guarda-chuva’ conceptual e um fendmeno complexo,
que reflete a interagdo entre as caracteristicas do corpo da pessoa e do meio em que esta inserida (World
Health Organization, 2012), ou seja, que tem em conta ndo sb as alteragdes nas fungdes ou estruturas do
corpo (impairment), mas também as limitacdes de atividade e restricdes de participacdo que essas alteragcdes
implicam.
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Apesar de reconhecermos o contributo das diferentes perspetivas e modelos®, os
modelos de stress familiar e, em especifico, o modelo ABC-X Duplo (McCubbin & Patterson,
1983), constituem o referencial tedrico para a nossa investigagdo. Esta opgdo teve por base duas
razdes. Em primeiro lugar, o facto de este modelo se enquadrar na abordagem desenvolvimental
e ecoldgica que orienta este trabalho, ao considerar a varidvel tempo, a influéncia dos contextos
(Boss, 2002) e o nao-determinismo na forma como a familia responde aos acontecimentos
indutores de stress. Em segundo lugar, o foco colocado na resposta inicial de stress ou crise da
familia ao acontecimento indutor de stress, mas também na resposta de adaptagdo da familia ao
longo do tempo. Esta leitura é particularmente relevante no contexto da ocorréncia de um
diagnéstico de AC no bebé. Numa primeira fase, a familia procura lidar com o carater inesperado
do diagndstico e responder as suas exigéncias imediatas, o que se reflete numa resposta inicial de
stress/crise familiar. Numa segunda fase, a familia tenta recuperar o equilibrio que foi perturbado
pela ocorréncia do diagndstico de AC, procurando adaptar-se as exigéncias adicionais de cuidar

de um bebé com AC. Na Figura 2, apresentamos, de forma esquematica, o modelo ABC-X Duplo.

De acordo com o modelo ABC-X Duplo (McCubbin & Patterson, 1983), o diagndstico pré
ou pos-natal de AC pode ser conceptualizado como um acontecimento indutor de stress [a], visto
que possul caracteristicas (acontecimento ndo-normativo, crénico, habitualmente inesperado e
com grau variavel de ambiguidade/incerteza) que sdo potencialmente indutoras de stress para a
familia (Boss, 2002). A resposta inicial da familia a ocorréncia do diagnéstico de AC nao
depende apenas das caracteristicas deste acontecimento, mas também da interacdo entre a
percecdo familiar acerca da AC e os recursos existentes na familia.

De facto, no momento em que o diagndstico de AC no bebé é comunicado aos pais, estes
comecam a desenvolver, com base na informacdo médica que recebem e nas suas experiéncias
prévias, uma percecdo/avaliacdo acerca da AC [c], nomeadamente em termos da sua gravidade
(Marshak, Seligman, & Prezant, 1999; Nusbaum et al, 2008). Uma percecdo parental de maior
gravidade da AC tem sido associada a niveis mais elevados de depressdo, ansiedade e stress nos
membros da familia (Catlett, Miles, & Holditch-Davis, 1994; Franck, Mcquillan, Wray, Grocott, &
Goldman, 2010; Shields-Poe & Pinelli 1997), embora essa relacdo nem sempre tenha sido
encontrada (e.g., Lefkowitz, Baxt, & Evans, 2010). A adaptacdo parental parece ser mais
influenciada pela avaliacdo parental acerca do diagnéstico de AC do que por indicadores
objetivos da gravidade da AC (Franck et al, 2010; Kronenberger & Thompson, 1992). De facto, a

correlacdo entre os indicadores objetivos de gravidade e a percecdo parental de gravidade do

® Entre as diferentes perspetivas e modelos que oferecem um contributo para a compreensdo do processo
de (in)adaptacdo a parentalidade de um bebé com AC, incluem-se a perspetiva familiar sistémica de
adaptagdo a doenca cronica/deficiéncia (Rolland, 1999), a perspetiva ecoldgica (Kazak, 1989; Seligman &
Darling, 2007), o modelo de stress e coping individual (Lazarus & Folkman, 1984) e os modelos de adaptacdo
da crianca e da familia a doenca crénica (Thompson et al., 1994; Thompson & Gustafson, 1996; Wallander &
Varni, 1998).



42 | Transicdo para a parentalidade apds um diagndstico de anomalia congénita no bebé

diagnéstico é apenas moderada (Franck et al,, 2010), sugerindo que outros fatores influenciam

esta percecao.
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Figura 2 | Modelo ABC-X Duplo (McCubbin & Patterson, 1983; reproduzido com autorizagdo dos

autores)

Para além disso, quando o diagnéstico de AC é comunicado, e com base na sua percecao
acerca da AC, os pais procuram ativar os recursos existentes na familia [b], nomeadamente os
recursos pessoais (e.g., representa¢des de vinculagdo ou autoestima), os recursos familiares (e.g.,
coesdo familiar) ou o apoio social (e.g., Berant, Mikulincer, & Florian, 2001; Doherty et al, 2009),
que podem contribuir ndo s para reduzir o impacto das exigéncias associadas ao diagndstico de
AC, como também para ajudar a familia a adaptar-se as mudangas que lhe sdo exigidas (Lavee, no
prelo; Lavee, McCubbin, & Patterson, 1985). Assim, nos casais que percecionam o diagnostico de
AC como mais ameagador e/ou ndo tém ou nao conseguem ativar 0s recursos necessarios para
lidar com as exigéncias associadas a sua ocorréncia, a comunicacao da noticia do diagnostico de
AC despoleta uma resposta inicial de stress ou mesmo de crise familiar, que se pode caracterizar,
ao nivel dos membros da familia, por reagdes emocionais negativas intensas a noticia do
diagnéstico e por perturbacdo do bem-estar fisico e psicolégico na fase pds-diagndstico.

Apds a resposta inicial da familia a noticia do diagndstico, os pais continuam a ser
confrontados com um conjunto de outras exigéncias especificas associadas a AC (e.g,

especificidades da prestacdo de cuidados ao bebé), para além das mudancas e reorganiza¢bes
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caracteristicas da transicdo para a parentalidade (Messias et al, 1995), que se podem constituir
como fontes adicionais de stress, resultando na acumulagcdo de acontecimentos indutores de
stress [A]. A capacidade de adaptacio dos membros da familia, ndo s6 ao acontecimento
indutor de stress inicial, mas também aos acontecimentos indutores de stress que vao surgindo
ao longo do tempo, resulta, novamente, da interacdo entre o significado [C] que a familia vai
atribuindo a situacdo e os recursos [B] que a familia e os seus membros vao conseguindo utilizar
e desenvolver, em resposta a ocorréncia do diagnostico de AC (McCubbin & Patterson, 1983).
Assim, compreender o papel do significado atribuido a situacdo e dos recursos existentes na
(in)adaptacdo da familia a ocorréncia do diagnostico de AC no bebé assume particular relevancia
do ponto de vista clinico, pois permite delinear estratégias especificas de intervencdo psicoldgica

que promovam a adaptacdo bem-sucedida dos membros da familia.

4. A (in)Jadoptacéo & parentalidade quando ocorre um diagnéstico de

anomalia congénita no bebé: resultados e lacunas da investigacéo

A resposta inicial da familia: as reac6es emocionais dos pais a noticia do diagnéstico

de anomalia congénita e a adaptacao na fase pds-diagnéstico

As reacoes emocionais dos pais a noticia do diagndstico de AC no periodo pré ou pos-
natal tém sido o foco de algumas investiga¢des. De forma geral, tem sido documentado que os
pais se recordam das circunstancias da comunicagdo do diagnostico e descrevem as suas reagoes
emocionais com grande detalhe (Drotar, Baskiewicz, Irvin, Kennell, & Klaus, 1975). Os resultados
dos estudos identificaram a presenga de um conjunto de rea¢des emocionais predominantemente
negativas apos a noticia do diagndstico (e.g., choque, ansiedade, tristeza, culpa, raiva, desespero,
frustracdo e vergonha; Aite, Zaccara, Nahom, et al, 2006; Chaplin, Schwitzer, & Perkoulidis, 2005;
Drotar et al, 1975; Kerr & Mclntosh, 1998; Petrucelli et al., 1998), que os pais reportaram como
muito intensas (Lalor, Begley, & Galavan, 2009). Este conjunto de rea¢des tem sido descrito por
alguns autores como correspondendo a um padrdo de reagdes agudas de luto (Chaplin et al,
2005; Statham, Solomou, & Chitty, 2000), que seria experienciado por todos os pais apds a noticia
do diagndstico de AC.

No entanto, algumas evidéncias — nomeadamente os resultados de alguns estudos que
reportam a existéncia, apos a noticia do diagndstico, de emocgdes positivas como esperanca
(Sommerseth & Sundby, 2010), que ndo se enquadram na caracterizacdo habitual das reagdes
agudas de luto -, tém apontado para a necessidade de conhecer melhor a variabilidade nas
reacbes emocionais iniciais dos pais a noticia do diagndstico de AC (Statham et al, 2000). Mais
especificamente, o conhecimento atual ndo nos elucida sobre se esta variabilidade se pode

traduzir em diferentes padrdes de resposta emocional a noticia do diagndstico de AC; investigar



44 | Transicdo para a parentalidade apds um diagndstico de anomalia congénita no bebé

esta questdo é de particular importancia, ndo s6 porque a resposta inicial dos pais ao diagnostico
de AC pode influenciar o seu processo de adaptagdo subsequente (Taanila, Syrjala, Kokkonen, &
Jarvelin, 2002), como também porque esta variabilidade pode refletir-se na necessidade de
estratégias diferenciadas de atuacdo dos profissionais de saude. Para além disso, a maioria dos
estudos existentes apresenta opc¢des metodoldgicas que também reforcam a necessidade de
investigar melhor este topico, de que sdo exemplo: i) estudos qualitativos, que ndo permitem
avaliar a variabilidade na intensidade com que diferentes emogdes foram experienciadas; ii)
avaliacdo retrospetiva, considerando amplitudes de tempo muito diferentes entre a noticia do
diagnédstico e 0 momento de avaliagao; e iii) amostras compostas maioritariamente por mulheres,
negligenciando a experiéncia paterna. Assim, no Estudo Empirico | deste trabalho, procuramos
contornar algumas destas limitacdes metodoldgicas e contribuir para o conhecimento atual
acerca das reagdes emocionais a noticia do diagnéstico de AC, através do foco na caracterizacdo
da sua diversidade, para ambos os géneros. Para além disso, dado o escasso conhecimento atual
sobre a variabilidade das reacbes emocionais a noticia do diagnéstico de AC, é praticamente
inexistente a informacdo acerca dos fatores que podem contribuir para a sua ocorréncia; no
Estudo Empirico I, procuramos examinar de que forma as variaveis clinicas (i.e., as caracteristicas
da AC e a histéria obstétrica), enquanto caracteristicas definidoras do acontecimento indutor de

stress, influenciam as rea¢des emocionais dos pais a comunicacdo do diagndstico de AC.

Para além das rea¢bes emocionais a noticia do diagndstico, outras investigagdes tém-se
focado na adaptacao individual dos pais na fase poés-diagnostico. Tendo em conta que a
adaptacdo num determinado periodo influencia a adaptacdo futura (Cicchetti, 1993), conhecer a
adaptacao dos pais na fase pos-diagnostico (isto é, no primeiro més apos o diagndstico de AQ)
pode ter importantes implicagdes do ponto de vista clinico, ao permitir identificar os pais que
apresentam mais dificuldades de adaptacdo e que, por isso, tém maior probabilidade de
apresentar comprometimento na adaptacao futura (Skari et al., 2006).

A fase poés-diagnostico caracteriza-se pelo confronto inicial dos pais com alguns dos
desafios/exigéncias que anteriormente descrevemos, o que se pode refletir negativamente na sua
adaptagdo. A maioria dos estudos sobre este tépico utiliza como indicador de adaptagdo
individual a presenca de sintomatologia psicopatoldgica (ansiosa e depressiva). Os resultados
sugerem que os pais cujo bebé foi diagnosticado com uma AC no periodo pré-natal apresentam
niveis acrescidos de sintomatologia psicopatolégica apds o diagnéstico (Brisch et al, 2003;
Kaasen et al,, 2010; Kemp, Davenport, & Pernet, 1998; Leithner et al,, 2004; Rychick et al,, 2012),
quando comparados com a populacdo geral ou com um grupo de gravidas e seus companheiros,
cujo bebé nao tem problemas de salde. Resultados semelhantes foram encontrados quando o
diagnéstico de AC ocorreu no periodo pos-natal (Aite et al, 2003; Brosig, Whitstone, Frommelt,
Frisbee, & Leuthner, 2007), por comparacdao a populacdo geral. No entanto, os estudos que
utilizam como referencial de comparacdo a populagdo geral ndo permitem perceber qual o

impacto especifico da ocorréncia do diagnéstico de AC e qual aquele que se deve as mudancas
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inerentes a transicdo para a parentalidade, justificando a necessidade de investigar melhor esta
questdo. Outros estudos identificaram ainda sintomas caracteristicos de perturbacdo aguda de
stress na fase pos-diagnostico, sobretudo quando associados a hospitalizacdo do bebé (e.g,
Lefkowitz et al., 2010).

Por oposigdo, sao muito escassos os estudos que conhecemos sobre a adaptacao dos
pais na fase pos-diagnostico que utilizam como indicadores de adaptacdo dimensdes de
funcionamento positivo dos individuos, como a qualidade de vida. A qualidade de vida tem sido
um indicador de adaptagdo crescentemente valorizado na area da saude, por contemplar uma
visdo subjetiva do bem-estar do individuo (Vaz-Serra, 2010), nas suas multiplas dimensdes de
vida (e.g. dimensdo fisica, dimensdo psicologica, relacdes sociais). Na perspetiva da OMS, a
qualidade de vida pode ser definida como:

“...the individuals’ perception of their position in life in the context of the culture and

value systems in which they live in relation to their goals, expectations, standards and

concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way by the persons’ physical
health, psychological state, level of independence, social relationships and their

relationship to salient features of their environment” (The WHOQOL Group, 1994, p. 28).

Para além da escassez de estudos, os resultados dos estudos que se focam na qualidade
de vida ou em conceitos similares, como a satisfagdo com a vida, ndo sdo consistentes (Dale et al.,
2012; Mazer et al, 2008), constituindo uma lacuna da investigacdo nesta area. Face a isto, o
conhecimento atual sobre a adaptagdo dos pais na fase pods-diagnéstico carece de uma
abordagem compreensiva e multidimensional e que permita distinguir o impacto decorrente do
diagnéstico pré ou pos-natal de AC daquele que é caracteristico das mudancas inerentes ao
periodo de transicdo para a parentalidade. Foi com o objetivo de contribuir para essa abordagem
que conduzimos o Estudo Empirico lll considerando, por um lado, indicadores de adaptacdo
que avaliam dimensdes negativas (sintomatologia psicopatoldgica) e positivas (qualidade de vida)
do funcionamento individual e, por outro lado, um grupo de pais de bebés saudaveis no mesmo

periodo desenvolvimental, como referencial de comparacao.

A resposta de adaptacao da familia: a adaptacao dos pais nos primeiros meses de

vida do bebé

Independentemente do estado de salde de um bebé, os seus primeiros meses de vida
sdo habitualmente criticos para todos os pais, devido ao conjunto de mudangas e de
aprendizagens inerentes ao papel parental, quando ocorre o diagnostico de AC, os pais tém

também de lidar com as exigéncias especificas associadas ao diagnéstico (cf. ponto 2).



46 | Transicdo para a parentalidade apds um diagndstico de anomalia congénita no bebé

A maioria das investiga¢des existentes tem-se focado nas consequéncias a longo prazo,
para a familia, de ter um filho com um diagnéstico de AC (Santos, 1998; Seligman & Darling,
2007), sendo menos frequentes os estudos que se focam na adaptacdo dos pais durante os
primeiros meses de vida do bebé, especialmente se considerarmos outros indicadores de
adaptacdo para além da sintomatologia psicopatolégica. Apesar de os estudos realizados com
pais de criancas mais velhas com AC nos poderem oferecer alguma informagdo Uutil para
compreender a adaptacdo dos pais nos primeiros meses de vida de um bebé com AC, a
generalizagdo dos resultados deve ser cautelosa, devido as exigéncias especificas deste periodo
desenvolvimental. Além disso, as opcdes metodoldgicas de alguns destes estudos -
nomeadamente os critérios de inclusdo (e.g. as idades das criangas com AC apresentam uma
grande variacdo, chegando a incluir intervalos dos 0 aos 20 anos, Lawoko & Soares, 2002, 2003a)
e o foco quase exclusivo na experiéncia materna —, também comprometem a generalizacdo e a

utilidade dos resultados obtidos.

Adaptacao individual

Apo6s o nascimento do bebé, os pais de bebés com um diagnéstico de AC tém
apresentado niveis superiores de sintomatologia psicopatoldgica, quando comparados com pais
de bebés saudaveis (Berant et al,, 2001; Skari et al,, 2006) e com a populagdo geral (Brosig et al,
2007). De forma similar, cerca de seis meses apds o nascimento do bebé, Skari et al. (2006)
verificaram que os pais de bebés com AC continuavam a apresentar niveis superiores de
sintomatologia psicopatolégica, por comparacao a pais de bebés saudaveis. Num outro estudo,
Pelchat et al. (1999) também encontraram resultados semelhantes: os pais de bebés com
Sindrome de Down ou com cardiopatias congénitas apresentavam, cerca de seis meses apds o
nascimento do bebé, niveis superiores de sintomatologia psicopatolégica, por comparacdo com
pais de bebés saudaveis. No entanto, ndo foram encontradas diferencas nos niveis de
sintomatologia psicopatologica de pais de bebés com labio leporino e de pais de bebés
saudaveis (Pelchat et al,, 1999).

Considerando a sintomatologia psicopatoldgica clinicamente significativa, Doherty et al.
(2009) observaram uma prevaléncia de sintomas clinicamente significativos em 33% das maes e
em 18% dos pais de bebés com AC, cerca de trés meses apds o nascimento do bebé. De forma
similar, Brosig et al. (2007) verificaram que cerca de 35% dos pais de bebés com AC apresentavam
pontuacdes clinicamente significativas de sintomatologia psicopatolégica, seis meses apods o
nascimento do bebé. Resultados semelhantes (37,3%) foram encontrados em mées de criancas
mais velhas com AC (idade média das criancas = 1,7 anos; Davis et al, 1998), sugerindo que, ao
longo do tempo, pelo menos uma proporcao de pais de bebés com AC apresenta dificuldades de

adaptacdo merecedoras de atencao clinica.
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No que respeita a qualidade de vida, como ja referimos, sdo muitos escassos os estudos
que se focam em pais de bebés com AC. Mazer et al. (2008) verificaram que estes pais
apresentavam pontuacdes de qualidade de vida significativamente inferiores no dominio mental,
mas ndo no dominio fisico, seis semanas e seis meses apds o nascimento do bebé, quando
comparadas com os valores de populagdo geral. Resultados semelhantes foram encontrados
cerca de 12 meses apds o nascimento do bebé apenas para as maes; nessa avaliacdo, os pais
apresentavam valores de qualidade de vida semelhantes aos da populagdo geral (Gischler &
Mazer, 2008).

Adaptacao parental

A literatura sobre confianca parental (isto é a percecdo dos pais acerca da sua
capacidade para prestar cuidados ao bebé, identificar e responder adequadamente as
necessidades do bebé e sentir satisfacdo com o papel parental; Hess, Teti, & Hussey-Gardner,
2004; Zahr, 1993) tem demonstrado que este indicador de adaptagdo influencia as praticas
parentais, nomeadamente a interacdo com a crianca e a sensibilidade parental, bem como o
préprio ajustamento da crianga (para uma revisdo, consultar Jones & Prinz, 2005; Leahy-Warren &
McCarthy, 2011).

A presenca de problemas médicos no bebé tem sido apontada na literatura como um
fator que influencia negativamente os niveis de confianca parental (Freeman, 2006; Miles,
Holditch-Davis, Burchinal, & Brunssen, 2011; Singer, Davillier, Bruening, Hawkins, & Yamashita,
1996; Spielman & Taubman-Ben-Ari, 2009; Zahr, 1993). Por outro lado, os niveis de confianga
parental também influenciam a forma como os pais lidam com os desafios e exigéncias colocados
pela presenca de problemas médicos no bebé, ou seja, os pais com niveis superiores de confianca
parental parecem conseguir ativar mais os recursos necessarios e lidar melhor com as exigéncias
que lhes sdo colocadas (Teti, O'Connell, & Reiner, 1997). No entanto, a generalidade destes
estudos inclui pais de bebés com uma diversidade de problemas médicos (e.g., problemas
médicos decorrentes da prematuridade, Zahr, 1993), ndo sendo do nosso conhecimento estudos
que se tenham focado exclusivamente na confianca parental de pais de bebés com um
diagnéstico de AC, sobretudo considerando simultaneamente as experiéncias materna e paterna.
Pelos motivos que referimos, a confianga parental constitui-se como um indicador de adaptacdo
particularmente relevante, quer para a investigacdo, quer para a pratica clinica, no contexto da
parentalidade de bebés com AC. Nesse sentido, um dos objetivos do Estudo Empirico IV foi a
caracterizagdo da confianga parental, bem como da sintomatologia psicopatoldgica, apds o
nascimento de um bebé com AC, por comparagdo a um grupo de pais de bebés saudaveis. O foco
na confianca parental enquanto indicador positivo do funcionamento dos pais no desempenho
do seu papel parental reforca a abordagem compreensiva e multidimensional da adaptacédo a

parentalidade que adotamos neste trabalho. Além disso, tendo em conta o papel dos recursos
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pessoais dos membros da familia na resposta de adaptacdo ao acontecimento indutor de stress
(McCubbin & Patterson, 1983), procuramos ainda examinar, neste estudo, o papel das
representagées de vinculacdo no adulto — aqui conceptualizadas como um recurso interno para
lidar com experiéncias adversas ou stressantes (Mikulincer & Florian, 1995, 1998) -, na confianca
parental e na sintomatologia psicopatoldgica de pais de bebés com AC e de pais de bebés
saudaveis. No Estudo Empirico IV, apresentamos uma revisdo da literatura mais aprofundada

sobre a influéncia deste recurso pessoal na adaptagdo a parentalidade.

Adicionalmente, as exigéncias acrescidas de prestacdo de cuidados com que os pais de
bebés com AC se confrontam podem repercutir-se na percecdo de sobrecarga associada a
prestacdo de cuidados e também nos niveis de stress parental.

A sobrecarga associada a prestacao de cuidados (caregiving burden) pode ser definida
como o conjunto de mudangas especificas na vida do individuo que resultam das exigéncias de
prestacdo de cuidados a crianca (Fatheringham, Skelton, & Hoddinott, 1972) ou, por outras
palavras, como o impacto negativo, nos varios dominios de vida do individuo, de cuidar de uma
crianca com doenca cronica ou deficiéncia (Stein & Jessop, 2003). Este indicador tem sido
crescentemente utilizado em estudos com pais de criangas com diferentes problemas médicos
(Green, 2007), o que decorre do reconhecimento de que as medidas gerais de adaptacdo (e.g.,
sintomatologia psicopatoldgica, stress parental) podem ndo ser suficientemente sensiveis para
avaliar as especificidades do impacto de cuidar de uma crianga com um problema médico, como
uma AC (Albuquerque, Fonseca, Pereira, Nazaré, & Canavarro, 2011).

No que respeita aos resultados das investigacdes, os estudos com pais de criancas
pequenas com AC (entre seis meses a dois anos de idade) tém verificado que os pais percecionam
um impacto negativo ou sobrecarga nos dominios financeiro, individual e familiar/social (Hunfeld,
Tempels, Passchier, Hazebroek, & Tibboel, 1999; Kramer, Baethge, Sinikovic, & Schliephaje, 2007).
Outros estudos, com pais de criangas mais velhas, tém demonstrado que estes também
percecionam um impacto negativo ou sobrecarga associados a prestacdo de cuidados de uma
crianca com AC (Baker, Owens, Stern, & Willmot, 2009; Chen et al,, 2007; Pruthi & Mohta, 2010),
que se reflete, por exemplo, no dominio financeiro (problemas econémicos) e nas relagdes sociais

(e.g., diminuicédo das atividades de lazer; Brandon, 2007).

Por outro lado, o stress parental pode ser definido como a resposta mental negativa que
resulta da avaliacdo parental da disparidade entre as exigéncias associadas ao papel parental e os
recursos existentes para atender a essas exigéncias (Abidin, 1992, 1995). Enquanto niveis de stress
parental adequados constituem uma motivacdo que auxilia os pais no desempenho do seu papel
parental, niveis de stress muito elevados podem constranger este desempenho, refletindo-se num

comportamento parental disfuncional (Abidin, 1992).
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As investigacOes existentes sobre o stress parental em pais de criancas com AC tém
demonstrado que estes apresentam, quando comparados com os dados normativos da
populagdo geral, pontuacdes significativamente superiores de stress parental, bem como uma
maior proporcdo de pontuacgdes de stress clinicamente significativas (Pope, Tillman, & Snyder,
2005; Speltz, Armsden, & Clarren, 1990; Uzark & Jones, 2003). No entanto, outros estudos ndo
encontraram diferengas nos niveis de stress parental de pais de criancas com AC e de pais de
criancas saudaveis (Carey, Nicholson, & Fox, 2002; Darke & Goldberg, 1994; Vrijmoet-Wiersma,
Ottenkamp, Roozendaal, Grootenhuis, & Koopman, 2009). Estes estudos tém sido
predominantemente conduzidos, como ja referimos, com pais de criangas mais velhas.

Pelchat et al. (1999) conduziram um estudo para avaliar o stress parental de pais de bebés
de seis meses de idade com diferentes tipos de AC. Neste estudo, os autores verificaram que os
pais de bebés com Sindrome de Down e os pais de bebés com cardiopatia congénita
apresentavam niveis de stress parental significativamente superiores aos de pais de bebés
saudaveis; no entanto, ndo foram encontradas diferencas nos niveis de stress parental
apresentados por pais de bebés com labio leporino e pais de bebés saudaveis (Pelchat et al,
1999). E possivel que a auséncia de diferencas entre estes dois grupos se deva ao reduzido poder
estatistico do estudo para detetar efeitos pequenos (devido a sua amostra pequena). Pela
relevancia destes indicadores na caracterizacdo da adaptagdo parental e pela escassez de estudos
sobre este tépico com pais de criangas mais novas com AC, a sobrecarga associada a prestagdo
de cuidados e o stress parental foram utilizados no Estudo Empirico V deste trabalho. Uma das
formas de conhecer a adaptacdo parental nos primeiros meses de vida do bebé é examinar os
fatores que a influenciam; assim, neste estudo empirico, e a luz do modelo ABC-X Duplo
(McCubbin & Patterson, 1983), focdmo-nos no papel de outro recurso da familia — o apoio social
— na adaptagdo de pais de bebés com AC. A revisdo da literatura mais relevante acerca da

influéncia do apoio social na adaptagdo parental é apresentada no Estudo Empirico V.

Adaptacao conjugal

O diagnéstico de AC no bebé afeta todo o sistema familiar (Seligman & Darling, 2007)
pelo que se reconhece que este acontecimento pode influenciar, para além do subsistema
individual e do subsistema parental, o subsistema conjugal — especificamente, a adaptacdo
conjugal dos pais. Contudo, as investigagdes sobre este topico focam-se apenas em amostras de
pais de criancas mais velhas, com diferentes diagndsticos de AC ou deficiéncia, e oferecem-nos
resultados inconsistentes. Enquanto alguns estudos encontraram niveis inferiores de qualidade da
relacdo conjugal nos pais de criangas com deficiéncia, por comparagdo a pais de criancas
saudaveis (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram, & Warfield, 2006; Witt, Riley, & Coiro, 2003), outros ndo
encontraram diferencas significativas (Gravidia-Payne & Stoneman, 2006; Povee, Roberts, Bourke,

& Leonard, 2012; Seltzer, Greenberg, Floyd, Pettee, & Hong, 2001).
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No contexto especifico das AC, conhecemos apenas dois estudos que investigaram a
adaptacdo conjugal de maes de bebés com um diagnéstico de cardiopatia congénita. Num dos
estudos, foram encontrados niveis inferiores de adaptagdo conjugal apds o diagndstico pré-natal
de AC, por comparagao a gravidas saudaveis (Rychick et al, 2012). No outro estudo, verificou-se a
existéncia de uma associacdo negativa significativa entre gravidade do diagnéstico de AC e
adaptacdo conjugal, cerca de um ano apds o diagnostico de AC (Berant, Mikulincer, & Florian,
2003).

Numa meta-analise sobre o topico, Risdal e Singer (2004) concluiram que cuidar de uma
crianca com um diagndstico de deficiéncia tem um impacto negativo na adaptacdo conjugal;
contudo, esse impacto é pequeno e muito inferior ao postulado nas conce¢cdes mais
deterministas. Nesta meta-analise, os autores reportam ainda um aumento de cerca de 6% na
taxa de divorcio de pais de criancas com deficiéncia (Risdal & Singer, 2004). A este respeito,
outros autores (McCoyd, Akincigil, & Paek, 2010) concluiram que a estabilidade da relacdo
conjugal ndo é automaticamente comprometida pelo nascimento de uma crianca com um
diagnéstico de AC ou deficiéncia:

“... a certain degree of stress (i.e., the child’s diagnosis with a disability and some level of

need that the caregivers feel capable of meeting) works in protective ways for the

relationship (possibly by bringing the adults closer together due to a shared goal but also

possibly due to a sense that one has fewer options for separating). It seems that after a

certain threshold of severity and caregiver burden, the likelthood of dissolution increases,

theoretically due to higher levels of individual and couple stressors” (p. 262).

Para além de a condicdo médica da crianga ter impacto na adaptagdo conjugal, importa
também salientar que a qualidade da relacdo conjugal se tem revelado como um importante fator
de influéncia, quer na adaptagdo individual apos a noticia do diagnostico de AC no periodo pré-
natal (Rychick et al, 2012), quer na adaptacdo parental (e.g., stress parental, confianca parental),
mesmo controlando a influéncia das caracteristicas da crianca (Kersh et al,, 2006). Neste contexto,
e apesar de a adaptagdo conjugal ndo ter sido o foco direto deste trabalho, torna-se essencial
reconhecer as influéncias reciprocas entre esta dimensdo de adaptacdo e a adaptacdo individual e

parental.

Percursos ou trajetorias de (in)adaptacao

Como temos referido, no contexto da adaptagdo a parentalidade quando ocorre um
diagnéstico de AC no bebé, importa conhecer ndo s6 a adaptacdo dos pais em momentos
‘isolados’, mas também os seus percursos de (in)adaptacdo; para isso, é necessario desenvolver
estudos que, do ponto de vista metodologico, traduzam a natureza continua deste processo, isto

é, estudos prospetivos longitudinais. Contudo, quando consideramos a adaptagdo dos pais de
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bebés com AC no momento do diagndstico e durante os primeiros meses apds o nascimento do
bebé, notamos que esses estudos sdo escassos e focam-se apenas na adaptagdo individual;
apesar da inegavel importancia de examinar os percursos ou trajetérias considerando outras
dimensbes de adaptagdo (e.g., parental, conjugal), ndo temos conhecimento de estudos
prospetivos longitudinais sobre este topico.

De facto, o estudo conduzido por Brosig et al. (2007) foi o Unico que, do nosso
conhecimento, procurou caracterizar a variabilidade da sintomatologia psicopatolégica dos pais
de bebés com AC desde o momento do diagnodstico até seis meses apds o nascimento do bebé.
Neste estudo, os autores verificaram que os niveis de sintomatologia psicopatoldgica dos pais se
mantinham estaveis desde o diagnodstico até seis meses apds o nascimento do bebé, quando o
diagnéstico ocorrera no periodo pré-natal; ja quando o diagndstico ocorrera no periodo pés-
natal, diminuiam significativamente ao longo do tempo (Brosig et al, 2007). Contudo, a limitacao
relaclonada com o reduzido poder do estudo para detetar diferencas estatisticamente
significativas (devido a amostra pequena) e o facto de o estudo ter sido conduzido apenas com
pais de bebés com um tipo de AC (cardiopatia congénita) tornam patente a necessidade de
investigar melhor esta questao.

Os restantes estudos longitudinais que procuraram analisar a adaptacdo dos pais ao
longo do tempo, utilizando como indicadores de adaptacdo a sintomatologia psicopatoldgica
(Pinelli et al, 2008; Skreden et al., 2010) ou a qualidade de vida (Gischler & Mazer, 2008; Mazer et
al, 2008), consideraram como primeiro momento de avalia¢do o periodo apds o nascimento do
bebé (entre poucos dias e seis semanas pds-nascimento), independentemente de o diagndstico
de AC ter ocorrido no periodo pré-natal ou no periodo pés-natal, e apontam para uma melhoria
da adaptagdo individual ao longo do tempo. Segundo Skreden et al. (2010), os niveis de
sintomatologia psicopatologica de pais de bebés com AC com correcdo cirlrgica neonatal
mantiveram-se elevados nas primeiras seis semanas apds o nascimento do bebé, apresentando
uma reducdo seis meses apds o nascimento do bebé. Numa outra publicacdo com base neste
estudo longitudinal, o mesmo grupo de autores (Skari et al, 2006) tinha ja demonstrado que os
niveis de sintomatologia psicopatoldgica apresentados pelos pais poucos dias apds o nascimento
do bebé se revelaram preditores dos niveis de sintomatologia psicopatoldgica seis meses apds o
nascimento do bebé, sugerindo alguma continuidade na adaptacdo ao longo do tempo (Skarti et
al, 2006). Finalmente, também Pinelli et al. (2008) conduziram um estudo longitudinal com pais
de bebés recém-nascidos admitidos na UCIN (incluindo pais de bebés com AC e pais de bebés
com outros problemas médicos), acompanhando-os durante o primeiro ano de vida do bebé.
Nesse estudo, os autores verificaram que, no momento de admissdo do bebé na UCIN, 65% das
maes e 45% dos pais apresentavam niveis de depressdo com relevancia clinica, tendo esses
valores diminuido significativamente cerca de trés meses apds o nascimento do bebé (sendo de
16% entre as mdes e 12% entre os pais); estes valores mantiveram-se na avaliacdo realizada 12

meses apos o nascimento do bebé (Pinelli et al,, 2008).
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No que respeita a qualidade de vida, Mazer et al. (2008) encontraram pontuacdes
semelhantes cerca de seis semanas e seis meses apds o nascimento de um bebé com AC, para
ambos os géneros. Num outro estudo conduzido pelo mesmo grupo de autores (Gischler &
Mazer, 2008), verificou-se, que nos primeiros dois anos apos o nascimento do bebé com AC,
apenas os pais mostravam mudangas positivas nas componentes fisica e mental da qualidade de
vida, enquanto para as maes as melhorias nos niveis de qualidade de vida apenas ocorriam na
avaliacdo realizada aos cinco anos de vida do bebé com AC. Estes resultados sugerem que os
pais, por comparacdo as maes, apresentam uma recupera¢do mais rapida do funcionamento
positivo, apds o diagnostico de AC no bebé (Gischler & Mazer, 2008).

Face a escassez de estudos, e procurando contribuir para o conhecimento atual sobre o
percurso de (in)adaptacdo dos pais de bebés com AC, conduzimos o Estudo Empirico VI deste
trabalho. Neste estudo, utilizando uma abordagem compreensiva e multidimensional da
adaptagdo, procuramos caracterizar a adaptacdo individual dos pais, desde o momento do
diagnéstico de AC até seis meses apds o nascimento do bebé. Para além disso, os poucos estudos
existentes informam-nos acerca da adaptacdo individual dos pais de bebés com AC ao longo do
tempo, enquanto grupo, mas ndo nos dao informacdo acerca da diversidade de trajetérias ou
percursos de (in)adaptacao dos pais apos a ocorréncia do diagndstico de AC, isto é, dos percursos
individuais de continuidade e mudanca na (in)adaptacdo ao longo do tempo. Este aspeto é
particularmente relevante se considerarmos que diferentes percursos individuais de (in)adaptacao
ao diagnodstico de AC podem traduzir-se em diferentes implicacbes ao nivel da atuacdo dos
profissionais de salde, nomeadamente no que se refere a sinalizagdo para intervencao
psicolégica dos pais que tendem a apresentar um percurso continuado de inadaptacdo. Na
tentativa de contribuir para colmatar essa lacuna do conhecimento atual, foi também objetivo do
nosso Estudo Empirico VI caracterizar os diferentes percursos de (in)adaptacdo observados no

grupo de pais de bebés com AC.

Diferencas de género e a ndo-independéncia da (in)adaptacao dos dois membros do

casal

Apesar do crescente interesse em conhecer a experiéncia paterna na area da transicao
para a parentalidade (Condon, Boyce, & Corkindale, 2004), os estudos sobre a (in)adaptacdo a
parentalidade quando ocorre um diagnostico de AC no bebé tém-se focado predominantemente
na experiéncia materna. Esta tendéncia parece justificar-se pelo facto de, independentemente da
condi¢do de saude do bebé/crianca, as maes assumirem o papel principal na prestacdo de
cuidados (Hunfeld et al, 1999; Katz-Wise, Priess, & Hyde, 2010; Santos, 1998) e serem
habitualmente a figura parental mais préxima do bebé (Gischler & Mazer, 2008), sobretudo

durante os primeiros meses apds 0 seu nascimento.
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De facto, durante a transicdo para a parentalidade, maes e pais tendem a assumir papéis
de género mais tradicionais, que influenciam a forma como se adaptam ao longo do tempo:
enquanto as maes tendem a assegurar as principais tarefas de prestacdo de cuidados associadas
ao bebé e as tarefas domésticas, os pais tendem a focar-se nas responsabilidades referentes as
necessidades financeiras da familia (Katz-Wise et al,, 2010). Assim, devido ao foco predominante
das investigacOes na experiéncia materna, existem lacunas na investigacdo no que respeita a
caracteriza¢do da (in)adaptacdo paterna a parentalidade, quando ocorre um diagnéstico de AC no
bebé; por exemplo, sdo escassos os estudos que se focam exclusivamente na adaptacao
masculina (Clark & Miles, 1999). Com o objetivo de colmatar essas lacunas, nos diferentes
estudos empiricos que conduzimos procuramos sempre conhecer simultaneamente a
experiéncia materna e a experiéncia paterna de adaptacdo a ocorréncia de um diagnéstico de AC
no bebé, bem como as especificidades de género, associadas aos diferentes papéis assumidos
por maes e pais durante a transi¢ao para a parentalidade.

No contexto da adaptacdo a parentalidade de pais de bebés com AC, as investigacoes
que tém considerado simultaneamente as experiéncias materna e paterna apontam para a
existéncia de maiores dificuldades de adaptacdo nas maes, por comparagdo aos pais. Estas
dificuldades de adaptacdo maternas traduzem-se, por exemplo, em niveis superiores de
sintomatologia psicopatologica (Skari et al., 2006), niveis inferiores de qualidade de vida (Mazer et
al, 2008), bem como niveis superiores de stress parental (Pelchat et al, 1999) ou sobrecarga
associada a prestagdo de cuidados ao bebé (Hunfeld et al.,, 1999). Alguns estudos, no entanto, ndo
encontram diferencas de género nos indicadores de adaptagao (e.g., Brosig et al,, 2007). Contudo,
muitos destes estudos exploraram as diferencas de género considerando homens e mulheres
como sujeitos independentes, isto é sem reconhecer a ndo-independéncia dos elementos do
casal (Cook & Kenny, 2005), o que constitui uma limitacdo importante. O reconhecimento da nédo-
independéncia dos membros do casal’ implica uma mudanca na forma como se exploram as
diferencas de género; especificamente, mais do que conhecer as diferencas de género per s
interessa conhecer as diferencas de género na adaptagdo de mulheres e homens do mesmo casal,
ou seja, entre maes e pais que estdo expostos aos mesmos fatores de influéncia (i.e., tém uma
experiéncia similar no que respeita a noticia do diagnostico de AC; lidam diariamente com o
mesmo bebé). Este aspeto foi também tido em conta nos diferentes estudos empiricos desta

investigacao.

° A ndo-independéncia dos membros do casal/diade significa que estes partilham algo em comum, isto &,
que as caracteristicas e resultados dos dois membros do casal sdo mais semelhantes do que caracteristicas e
resultados de dois membros que ndo constituem um casal. Podem ser descritas quatro fontes de ndo-
independéncia entre os membros do casal: 1) efeito de composicdo (os membros da diade sdo similares
mesmo antes de constituirem a diade; no caso dos casais, essa similaridade constituiu um fator para a
formacdo da diade); 2) o efeito do parceiro (uma caracteristica ou comportamento de uma pessoa afeta os
resultados/adaptacdo do parceiro); 3) influéncias mutuas (os resultados/adaptacdo dos dois membros do
casal influenciam-se mutuamente, num processo de feedback); e 4) destino comum (os dois membros do
casal sdo expostos aos mesmos fatores causais; Kenny, Kashy, & Cook, 2006).
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Para além disso, o reconhecimento da ndo-independéncia dos elementos do casal implica
simultaneamente a necessidade de considerar a existéncia de influéncias mutuas no casal e de
efeitos do parceiro (partner ou crossover effects within the couple), isto é, o facto de as
caracteristicas e a (in)adaptacdo de um membro do casal influenciarem as caracteristicas e a
(in)adaptacdo do outro membro do casal, e vice-versa (Cook & Kenny, 2005). Por exemplo, em
estudos com pais de criancas mais velhas foi encontrada alguma evidéncia de que o bem-estar
individual de cada um dos membros do casal influencia os niveis de stress parental do outro
membro, em pais de criancas com autismo (Hastings, 2003) e com deficiéncia intelectual
(Gerstein, Crnic, Blacher, & Baker, 2009). No entanto, do nosso conhecimento, estes efeitos do
parceiro e de influéncias mutuas no casal ndo foram explorados no contexto da adaptagdo a
parentalidade quando ocorre um diagnostico de AC no bebé. Com o objetivo de contribuir para
colmatar esta lacuna do conhecimento atual, no Estudo Empirico V examindmos nao so a
influéncia do apoio social recebido na adaptacao de cada um dos pais, como também a influéncia
do apoio social recebido na adaptacdo parental do(a) companheiro(a) (efeitos do parceiro) e as

influéncias mutuas entre os membros do casal na adaptacdo parental.

A percecao de contribuicées positivas associadas a experiéncia de cuidar de um

bebé com AC

O abandono das perspetivas mais deterministas e patoldgicas acerca do impacto
negativo da experiéncia de cuidar de uma crianca com AC na adaptacao familiar (Ferguson, 2002)
possibilitou, a partir da década de 80, a emergéncia de um corpo de investigagdes (Behr, Murphy,
& Summers, 1992; Turnbull, 1985) que identificou a percecdo de contribui¢cbes positivas e de
beneficios associados a experiéncia de parentalidade de uma crianca com um diagndstico de
deficiéncia. Apesar de este topico ndo ter sido focado na parte empirica deste trabalho,
consideramos que a sua relevancia no contexto da (in)adaptagdo de pais de bebés ou criancas
com um diagnéstico de AC ou deficiéncia justifica uma breve referéncia neste capitulo.

Os estudos conduzidos sobre este topico tém identificado percecdes de contribuicdes
positivas a varios niveis: i) crescimento pessoal e desenvolvimento de qualidades pessoais, como
paciéncia ou compaixdo (Behr et al.,, 1992; Scorgie & Sobsey, 2000); ii) coesdo e unidade familiar
(Bayat, 2007; Behr et al, 1992; Scorgie & Sobsey, 2000) e envolvimento com a rede social e a
comunidade (Behr et al.,, 1992; Scorgie & Sobsey, 2000; Taunt & Hastings, 2002); iit) mudancas na
visdo acerca do mundo (redefinicdo de objetivos e prioridades na vida; valorizacdo das pequenas
coisas; foco no presente; Bayat, 2007; Kausar, Jevne, & Sobsey, 2003; King et al, 2006); e iv)
desenvolvimento do sistema de crencas espirituais (Bayat, 2007; Behr et al., 1992).

Para além disso, a investigacdo tem demonstrado que a percecdo de contribuigdes

positivas associadas a experiéncia de cuidar de uma crianca com um diagndstico de deficiéncia
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ocorre independentemente da percecao de dificuldades no funcionamento individual e parental
decorrentes da mesma experiéncia (Hastings, Beck, & Hill, 2005; Mak & Ho, 2007). De facto,
alguns autores salientam a ambivaléncia que esta intrinseca a vivéncia dos pais de criangas com
um diagnodstico de deficiéncia; a crianga é simultaneamente uma fonte de alegria/orgulho e de
sofrimento (Kearney & Griffin, 2001) ou, como diz Larson (1998):
“The embrace of paradox was the management of the internal tension of opposing
forces between loving the child as he or she was and wanting to erase the disability...
and between maintaining hopefulness for the child’s future while being given negative

information and battling their own fears” (p. 873).

Como salienta Larson (2010), a percecdo parental de contribui¢des positivas pode resultar
da procura de significados alternativos para as suas experiéncias de prestacdo de cuidados (e.g.,
reatribuicSes positivas, procura de beneficios) ou constituir uma forma de os pais recuperarem o
sentimento de controlo das circunstancias e readquirirem um significado para a vida (King et al.,
2006). Adicionalmente, a percecdo de contribui¢cdes positivas estd associada a necessidade de os
pais manterem a esperanga e uma visao otimista do futuro, que permita a familia perspetivar os
passos a seguir e mobilizar os recursos necessarios (Kearney & Griffin, 2001; King et al.,, 2006),

bem como aceitar o diagnostico da crianca (Kausar et al,, 2003).






Capitulo 2

Apresentacdo dos Objetivos e da

Metodologia da Investigacdo






Neste capitulo, comecaremos por descrever os objetivos gerais da investigagdo que aqui
apresentamos, bem como as op¢des metodoldgicas inerentes a sua concretizagdo. O presente
trabalho foi desenvolvido no ambito do projeto de investigagdo " 7ransicdo para a parentalidade
quando ocorre um diagndstico de anomalia congénita no bebé: Reacbes ao diagndstico,
adaptagao individual e parental’, integrado na linha de investigacéo Relacdes, Desenvolvimento e
Saude do Instituto de Psicologia Cognitiva, Desenvolvimento Vocacional e Social da Universidade
de Coimbra (Unidade de I&D da Fundagao para a Ciéncia e Tecnologia).

A parte empirica deste trabalho organiza-se em seis estudos empiricos, que constituem
um recorte do projeto de investigagdo mais lato. Pretendemos, aqui, proporcionar uma visdo
global do projeto de investigacdo e oferecer alguma compreensido sobre a forma como os
diferentes estudos se articulam entre si. Para além desta apresentagdo geral, as opc¢des
metodologicas especificas de cada estudo empirico (e.g., amostra, desenho do estudo, analise de

dados) serdo descritas, em secgdo prépria.

1. Obijetivos da investigacéo

No capitulo anterior, fomos identificando algumas das lacunas do conhecimento atual
sobre o processo de (in)adaptacdo a parentalidade perante um diagnostico de AC no bebé, que
procuramos colmatar nos diferentes estudos empiricos. Para essas lacunas que apontamos,
contribuiram as op¢des metodoldgicas de muitos estudos, nomeadamente:

X Foco na adaptacdo dos pais de criangas mais velhas com diagndstico de AC

Apesar da evidéncia de que as primeiras reacdes dos pais ao diagnéstico de AC (reagdes

emocionais e adaptacdo na fase pos-diagnostico) podem influenciar a sua adaptagado

futura (Taanila et al,, 2002), poucos estudos se focaram na adaptacdo dos pais no periodo
apo6s o diagnostico pré-natal ou pods-natal de AC, negligenciando as especificidades deste
periodo desenvolvimental (transicdo para a parentalidade);

" Foco quase exclusivo na adaptagdo materna. A maioria das investiga¢des centrou-

se apenas na adaptacdo materna, negligenciando-se a importancia de conhecer a

adaptagdo paterna e os mecanismos de influéncia mitua na adaptagdo dos membros do

sistema familiar;
®  Operacionalizacdo do conceito de adaptacdo: A maioria das investigacoes

operacionalizou a adaptacdo considerando apenas indicadores de funcionamento



60 | Transicdo para a parentalidade apds o diagnostico de AC no bebé

negativo do individuo, como a presenca de sintomatologia psicopatolégica. De facto, tem
sido negligenciada uma abordagem mais compreensiva da adaptacdo dos pais ao
diagndstico de AC na crianga, que considere simultaneamente indicadores de
funcionamento negativo e positivo (e.g., qualidade de vida, confianga parental);

®  Desenho transversal da maioria dos estudos: O conhecimento sobre a adaptacao
dos pais ao diagndstico de AC no bebé ao longo do tempo (padrdes de continuidade e
mudanga) e sobre os mecanismos e processos subjacentes a essa adaptacdo é escasso,

sobretudo quando consideramos o periodo especifico da transi¢do para a parentalidade.

Para além destes aspetos, a maioria dos estudos existentes utilizou amostras de outros
contextos socioculturais (e.g., anglo-saxonico), pelo que importa também conhecer o impacto do
diagnéstico pré-natal ou pds-natal de AC na adaptacdo dos pais, tendo em conta a nossa
realidade sociocultural™.

Tendo por base todos estes aspetos, a investigagdo que aqui apresentamos teve como
objetivo geral conhecer a (in)adaptagdo dos pais a gravidez e ao nascimento de um filho,
quando ocorreu um diagndstico de AC no periodo pré ou pds-natal. Deste objetivo geral

decorreram trés objetivos especificos:

1) Estudar o impacto emocional, nos pais, da noticia do diagnéstico pré- ou pds-natal de
AC

2) Caracterizar a adaptagdo individual e parental de pais de um bebé com uma AC, desde
1 més apés a noticia do diagndstico até seis meses apds o nascimento do bebé:

a) Comparar a adaptacdo de pais de um bebé com uma AC com a adaptacdo dos pais
de um bebé saudavel, no mesmo periodo desenvolvimental;

b) Investigar diferencas de género na adaptacgdo de pais de um bebé com uma AC;

¢) Examinar os processos de influéncia mutua, entre os membros do casal, na adaptagado
de pais de um bebé com uma AC;

d) Analisar as trajetérias de (in)adaptagdo a parentalidade, desde um més apds a noticia
do diagnostico de AC até seis meses apds o nascimento do bebé, avaliando os
padrdes de continuidade e mudanca na adaptacao;

3) Investigar o papel de diferentes fatores (e.g., clinicos, recursos pessoais, apoio social)

nas reacdes emocionais dos pais a noticia do diagnéstico de AC e na adaptacdo individual e

parental subsequente.

19 Tal como preconizado pelas perspetivas ecoldgicas, as variaveis do contexto mais lato em que a familia se
insere também influenciam o processo de adaptacdo familiar (Seligman & Darling, 2007). De entre estas
variaveis, podemos destacar algumas que podem constituir especificidades do nosso contexto sociocultural
e que, por isso, tornam importante a realizagdo de investigacdes sobre este tdpico no nosso contexto: i) a
organizacdo dos servicos de saude materno-infantil em Portugal (Direcdo Geral de Saude, 2001); ii) a
legislacdo existente [e.g., IMG (Lel n® 16/2007 de 17 de abril)]; e iii) o contexto socioecondmico atual, entre
outros.
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Nesta investigacdo, e de acordo com a abordagem desenvolvimental e ecolégica do
presente trabalho (Carter, Marakovitz, & Sparrow, 2006; Cummings, Davies, & Campbell, 2000), o
conceito de (in)adaptagdo foi operacionalizado atendendo a dois niveis (adaptacdo individual e
adaptacao parental — adaptacao relacionada com a diade pais-criancas) e as dimensdes negativas
(e.g., sintomatologia psicopatoldgica) e positivas (e.g., confianca parental) do funcionamento do
individuo. Partindo das lacunas identificadas e dos objetivos delineados para a investigagéo,
foram conduzidos seis estudos empiricos, cada um deles apresentado sob a forma de artigo. Os

objetivos especificos de cada um dos estudos empiricos sdo apresentados no Quadro 2.

Quadro 2 | Objetivos especificos da investigagdo (Estudos Empiricos)

Estudo Objetivos especificos
Empirico

% Caracterizar as reacdes emocionais dos pais a noticia do diagndstico de AC
no bebé e examinar a existéncia de diferentes padrdes de resposta emocional
| a noticia do diagnéstico;
= |nvestigar se as reagdes emocionais a noticia do diagndstico de AC no bebé
influenciam a presenca de sintomatologia psicopatolégica um més apds o
diagnéstico, para maes e pais.

x  Examinar o papel das variaveis clinicas nas reagdes emocionais dos pais a
I noticia do diagnéstico de AC no bebég;
® Examinar a existéncia de congruéncia, entre os membros do casal, nas
reacOes emocionais dos pais a noticia do diagndstico de AC no bebé.

= Caracterizar o ajustamento dos pais (sintomatologia psicopatolégica e
" qualidade de vida) um més apds a noticia de um diagnostico pré— ou pos-
natal de AC no bebé, por comparagdo a um grupo de pais de bebés

saudaveis, no mesmo periodo desenvolvimental.

x  Caracterizar o ajustamento de pais de bebés com um diagndstico de AC
(sintomatologia psicopatologica e confianca parental) um més apds o
nascimento do bebé, por comparacdo a um grupo de pais de bebés

v saudaveis;

® Investigar o papel das representacbes de vinculacdo no adulto no
ajustamento de pais de bebés com AC e no ajustamento de pais de bebés
saudaveis (efeito moderador do grupo).

®x  Investigar os efeitos da satisfagdo com o apoio social recebido (da familia e
v amigos) no ajustamento (stress parental e sobrecarga) do proprio e no
ajustamento do parceiro (efeitos do parceiro), seis meses apds o nascimento

do bebé com AC.

= Caracterizar o ajustamento de pais de bebés com AC (sintomatologia
psicopatoldgica e qualidade de vida), desde o momento do diagndstico até
Vi seis meses apds o nascimento do bebé;
= |dentificar padroes de continuidade e mudanca no ajustamento de pais de
bebés com AC, ao longo do tempo.




62 | Transicdo para a parentalidade apds o diagnostico de AC no bebé

Nota

Apesar de ndo corresponder a um objetivo da investigacdo, num primeiro momento,
desenvolvemos um artigo de revisdo da literatura, focado nas rea¢des parentais ao diagnostico de
AC no bebé, que apresentamos em anexo (Estudo de Revisdo da Literatura; cf. Anexo). A revisao
da literatura apresentada neste artigo consubstanciou-se como uma importante base para a
construcdo de algumas fichas de recolha de informacdo, como apresentaremos detalhadamente

no ponto 2.3.

2. Opgdes metodoldgicas

2.1. Desenho da investigacéo

A investigacdo que aqui apresentamos assenta num desenho prospetivo longitudinal,
procurando acompanhar os casais desde o momento do diagnostico de AC no bebé (no periodo
pré ou no periodo pds-natal) até seis meses apds o seu nascimento. Especificamente, a recolha de
informacao ocorreu em dois (quando o diagnostico de AC ocorreu no periodo pds-natal) ou trés
momentos (quando o diagnéstico de AC ocorreu no periodo pré-natal): momento 1 (M1) — um
més apds o diagndstico de AC no bebé; momento 2(M2) — um més ap6s o nascimento do bebé™;
momento 3 (M3) — seis meses apds o nascimento do bebé. Tendo em conta o segundo objetivo
especifico desta investigacdo, um grupo de pais de bebés saudaveis (grupo de controlo) foi
também avaliado em trés momentos temporalmente semelhantes (M1 — durante a gravidez, cerca
de 20 semanas de gestagdo; M2 — um més ap6s o nascimento do bebé; M3 — seis meses apds o
nascimento do bebé). Na Figura 3, apresentamos esquematicamente os momentos de avaliagdo

dos diferentes grupos.

! para o grupo de pais cujo diagndstico de AC ocorreu no periodo pés-natal o M1 (1 més apds o
diagnostico) e o M2 (1 més apds o nascimento do bebé) coincidem temporalmente, pelo que correspondem
a um momento Unico de avaliacdo.
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Figura 3 | Desenho da investigacdao: Momentos de avaliagdo

Tendo em conta os objetivos da presente investigacdo, dos seis estudos empiricos que
aqui apresentamos, quatro correspondem a recortes da investigacdo com um desenho transversal
(Estudos Empiricos |, Il, Il e V) e dois correspondem a recortes da investigagdo com um desenho

prospetivo longitudinal (Estudos Empiricos IV e VI).

2.2. Participantes e procedimentos de recolha da amostra

Nesta sec¢do, apresentamos informacdo referente a amostra global, nomeadamente no
que respeita aos procedimentos necessarios para a sua recolha. A amostra foi recolhida nos
Servicos de Obstetricia e Neonatologia da Maternidade Doutor Daniel de Matos e no Servico de
Cardiologia Pediatrica” do Hospital Pediatrico, ambos pertencentes ao Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra, EPE. A recolha de amostra decorreu entre setembro de 2009 e fevereiro
de 2012.

12 No Servico de Cardiologia Pediatrica do Hospital Pediatrico, foi recolhida uma parte dos participantes do
grupo clinico (pais de bebés com um diagnostico de cardiopatia congénita); os restantes participantes do
grupo clinico e do grupo de controlo foram contactados nos Servicos de Obstetricia e Neonatologia da
Maternidade Doutor Daniel de Matos.
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Com vista ao cumprimento dos objetivos da investigagdo, a amostra global foi constituida
por dois grupos: um grupo de pais de bebés com um diagndstico pré ou pds-natal de AC (grupo
clinico) e um grupo de pais de bebés saudaveis (grupo de controlo). Para o recrutamento dos
participantes de cada um dos grupos, foram estabelecidos critérios de inclusdo, que sao

apresentados no Quadro 3.

Quadro 3 | Critérios de inclusdo para o grupo clinico e para o grupo de controlo

Critérios de inclusao gerais

Idade igual ou superior a 18 anos.
Nivel de compreensdo da lingua Portuguesa que permitisse o preenchimento do
protocolo de avaliacao.

= Estar, naquele momento, a vivenciar o periodo de gravidez ou o periodo pos-natal.

Critérios de inclusao especificos para o Critérios de inclusdo especificos para o

grupo clinico grupo de controlo

x  Qcorréncia, ha cerca de um més, de um = Existéncia de um bebé saudavel (isto é,

diagnéstico pré- ou pos-natal de AC no sem que tenha sido identificado, até ao
bebé, sem que os casais tenham optado, momento, um diagnostico de AC ou de
quando possivel, pela interrupcdo médica outro problema médico).

da gravidez.

Adicionalmente, foram definidos os seguintes critérios de exclusao da investigacdo: i)
nao ocorréncia de morte perinatal, devido a AC ou devido a outras causas; ii) preenchimento dos
questionarios com uma percentagem de nao-respostas (missings) superior a 20% do total de
perguntas que compunham os questionarios; e iii) ndo preenchimento de um dos momentos de

avaliacdo (para os estudos empiricos longitudinais).

No que respeita ao grupo clinico, o primeiro contacto com os participantes foi realizado
pela equipa médica, cerca de um més apds o diagndstico de AC. Como referimos, 0 momento de
contacto inicial com os participantes foi distinto para os pais cujo bebé foi diagnosticado durante
o periodo pré-natal e para os pais cujo bebé foi diagnosticado no periodo pds-natal. Quando o
diagnéstico ocorreu no periodo pré-natal, o contacto com os pais foi realizado no final de uma
consulta de vigilancia obstétrica (e.g., Consulta de Patologia do Desenvolvimento); quando o
diagnéstico ocorreu no periodo pds-natal, o contacto com os pais foi realizado, habitualmente,

no final de uma consulta médica do bebé ou do periodo de internamento hospitalar.



Apresentacdo dos Objetivos e da Metodologia da Investigacdo | 65

Nesse contacto inicial, a equipa médica informou todos os pais que preenchiam os
critérios de inclusdo para a presente investigagdo (amostragem consecutiva), que esta estava a ser
conduzida com o objetivo geral de conhecer a adaptacdo individual e parental ao diagnostico
pré- ou pos-natal de AC, e solicitou aos pais a autorizagdo para serem contactados pela equipa
de investigadores, para uma explicacdo mais pormenorizada dos objetivos da investigacdo e da
forma de participagdo na mesma. Todos os pais que deram a sua autorizacdo foram
posteriormente contactados pelos investigadores.

Os investigadores conduziram uma breve entrevista com o casal (ou apenas com a mae,
caso o0 pai ndo estivesse presente), na qual foram apresentados aos pais os objetivos da
investigacdo, os papéis dos investigadores e dos participantes. Entre outros aspetos, foram dadas
algumas informacgdes sobre a participacdo no estudo (e.g., contacto dos participantes em
diferentes momentos, sendo o primeiro contacto presencial e os restantes por correio;
possibilidade de preencher os questionarios em casa, sem necessidade de deslocacdes adicionais
ao hospital e sem custos; garantia de confidencialidade). Os casais que aceitaram participar na
investigagao preencheram e assinaram o formulario de consentimento informado.

Seguidamente, os investigadores disponibilizaram aos pais duas versdes semelhantes do
protocolo de avaliacdo correspondente ao primeiro momento de avaliacdo (uma para a méae e
outra para o pai), forneceram instrucdes sobre o seu preenchimento (e.g. inexisténcia de
respostas certas ou erradas; preenchimento separado pelos dois membros do casal) e mostraram-
se disponiveis para o esclarecimento de qualquer divida existente. Finalmente, foi solicitado aos
participantes que devolvessem os questionarios preenchidos na consulta médica seguinte ou, em
alternativa (caso ndo existisse consulta médica agendada no periodo de um més), num envelope
previamente selado disponibilizado para o efeito.

No que diz respeito ao grupo de controlo, os participantes que preenchiam os critérios
de inclusdo foram contactados diretamente pelos investigadores, no dia da consulta de
Obstetricia, antes da sua realizagdo (amostragem consecutiva). O procedimento de contacto com
os participantes do grupo de controlo foi semelhante ao descrito anteriormente para o grupo

clinico (entrevista inicial, consentimento informado, entrega dos questionarios e sua devolucao).

O contacto com os participantes no segundo e terceiro momentos de

avaliacao

A excecdo dos casais do grupo clinico cujo diagnéstico de AC no bebé ocorreu no
periodo pos-natal (0 M1 e o M2 sdo coincidentes), os restantes casais (grupo clinico — diagndstico
pré-natal; grupo de controlo) foram novamente contactados cerca de um més apds o nascimento
do bebé (M2). Apenas foram contactados os participantes que devolveram preenchidos os

questionarios referentes ao primeiro momento de avaliagdo. Neste segundo contacto, os
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protocolos de avaliacdo para os dois membros do casal foram enviados por correio, juntamente
com um envelope selado para a sua devolu¢do, e com uma carta onde eram relembrados os
principais objetivos da investigacao e as instrucdes gerais de participacao.

Finalmente, os participantes do grupo clinico e do grupo de controlo foram novamente
contactados cerca de seis meses apds o nascimento do bebé (M3), tendo sido utilizado um
procedimento semelhante ao descrito para o M2. Apenas foram contactados os participantes que
devolveram preenchidos os protocolos de avaliagdo correspondentes ao anterior momento de

avaliacao.

Participacao no estudo e atrito experimental

A Figura 4 apresenta uma representacdo esquematica da participagdo do grupo clinico
ao longo dos diferentes momentos de avaliagdo.

Foram inicialmente contactados 82 casais com critérios para pertencer ao grupo clinico.
Destes, dez casais recusaram participar no estudo e 12 casais nao devolveram
preenchidos/devolveram com preenchimento incompleto os questionarios correspondentes ao
primeiro momento de avaliacdo (taxa de participacdo: 73.2%). Como se verifica na Figura, 60
casais participaram no M1, sendo que em dez destes casais, apenas as mulheres preencheram os
questionarios (percentagem de resposta do sexo masculino: 83.3%). A taxa de atrito experimental
de M1 para M2 foi de 22.0% e de M1 para M3 foi de 28.3%. Refira-se que se verificaram dois casos
de mortalidade perinatal entre o M1 e o M2 (nos dois casos, a morte perinatal ocorreu apés a
entrega dos questionarios M1), ndo tendo esses dois casais sido novamente contactados pelos
investigadores, para participagdo na investigacdo. No ultimo momento de avaliagdo participaram
43 casais, sendo que em sete destes casais, apenas as mulheres preencheram os questionarios

(percentagem de resposta do sexo masculino: 83.7%).
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Grupo clinico
Contactados: NV = 82 casais

M1

Nao participaram
Recusaram:
n = 10 casais (12.2%)
Néo devolveram:
n =12 casais (14.6%)

Participaram
n = 60 casais (73.2%)
[Mulheres (M) = 60; Homens (H) = 50]

Diagndstico pré-natal Diagndstico pods-natal
n =41 (68.3%) n=19 (31.7%)
M2
Nao participaram
— H 0,
n =7 casais (17.1%) Participaram
n = 32 casais (78.0%)
[M =32, H = 26]
Mortalidade perinatal
n = 2 casais (4.9%)
M3

Nao participaram
Diagndstico pré-natal:

n = 6 casais (18.8%)
Diagndstico pds-natal:
n = 2 casais (10.5%)

Participaram
Diagndstico pré-natal
n = 26 casais (81.2%)
Diagndstico pos-natal:
n =17 casais (89.5%)

Amostra total: 43 casais
[M=43;H=136)

Figura 4 | Grupo clinico: Participantes nos diferentes momentos de avaliagéo
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A comparacdo das caracteristicas sociodemograficas dos participantes do grupo clinico
que participaram nos diferentes momentos de avaliacdo (n = 43 casais) e dos que abandonaram a
investigacdo no M2 ou no M3 (drop-outs, n = 17 casais) revelou a inexisténcia de diferengas
estatisticamente significativas ao nivel das caracteristicas sociodemograficas (/dade — mulheres. tsg
= 0.93, p = .356; homens. ts = 1.35, p = .183; Estado civil — mulheres. x* = 1.54, p = 463; homens.
X2 = 0.87, p = .647; Habilitacbes literarias — mulheres. tsg = -0.71, p = A59; homens: t,3 = -.36, p =
730; Situacéo profissional — mulheres. x° = 041, p = .520; homens: x> = 1.24, p = .265). De forma
similar, ndo foram encontradas diferencas significativas entre os participantes nos diferentes
momentos de avaliacdo e os drop-outs, no que respeita ao tipo de AC diagnosticada ao bebé
(mulheres:x* = 8.73, p = .120; homens:x° = 4.08, p = .538). Apenas se verificou uma percentagem
significativamente superior de drop-outs em mulheres cujo bebé recebeu o diagndstico no
periodo pré-natal (n = 15, vs. diagnostico pos-natal: n = 2; x2 = 4.34, p = .037), ndo se verificando
diferencas significativas nos homens (x2 = 1.79, p = .181). E possivel que esta diferenca se deva ao
maior nimero de avaliagbes nos casais cujo bebé foi diagnosticado no periodo pré-natal e,

consequentemente, a maior sobrecarga que a participagdo no estudo pode constituir.

Para o grupo de controlo, foram inicialmente contactados 100 casais que preenchiam os
critérios para participacdo no estudo, dos quais 16 se recusaram a participar na investigacdo ou
nao devolveram os questionarios referentes ao M1 (taxa de participacao: 84.0%). Adicionalmente,
23 casais ndo devolveram os questionarios no M2 (taxa de atrito experimental: 27.4%) e 15 casais
nao devolveram os questionarios no M3 (taxa de atrito experimental de M1 para M3: 46.9%)).

Note-se que os niUmeros da amostra apresentados nesta seccdo correspondem a amostra
total recolhida; para os diferentes estudos empiricos, a amostra utilizada varia em funcao dos

objetivos do estudo, das variaveis e dos momentos de avaliacido considerados.

2.3. Métodos de recolha de informacdo: questionérios e fichas de dados

Com o objetivo de cumprir os objetivos anteriormente descritos, os participantes dos
grupos clinico e de controlo responderam a um protocolo de avaliacado, nos diferentes momentos,
composto por um conjunto de questionarios de autorresposta e fichas de dados que visavam
avaliar diferentes dimensdes de vida dos individuos. No Quadro 4 apresentamos o conjunto de
questionarios e fichas de dados utilizados nos diferentes momentos de avaliacdo, para os grupos

clinico e de controlo.
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Quadro 4 | Dimensdes avaliadas e instrumentos utilizados nos diferentes momentos de avaliacao:

Grupo clinico e grupo de controlo

Dimensao Instrumentos G Clinico G Controlo
avaliada [Questionarios / Fichas de dados] M1 M2 M3 M1 M2 M3
Informacao Ficha de dados sociodemograficos o o o o o o
sociodemografica  Ficha de dados clinicos (gerais) o o o a o o
e clinica Ficha de dados clinicos (AC) o o
Percecdo sobre a  Ficha de dados sobre a comunicagdo =« o
AC e percecdo do diagnostico de AC
Adaptacao Inventario de Sintomas o o o o o o
individual Psicopatologicos [BSI-18]
Instrumento de Avaliacdo da o o o o o o

Qualidade de Vida da OMS
[WHOQOL-Bref]

Adaptacao Questionario de Confianca Parental o oi ol o
parental [QCP]
indice de Stress Parental [ISP-VR] oi o
Escala de Impacto Familiar [EIF]
Recursos Escala de Vinculagdo no adulto [EVA] o}

0]
0]
o]
o]
o]

Satisfagdo com o Apoio Social

Como se verifica no Quadro 4, alguns dos questionarios e fichas de dados foram
utilizados nos diferentes momentos de avalia¢do, enquanto outros foram apenas utilizados num
unico momento de avaliacdo. Para além disso, alguns dos questionarios e fichas de dados foram
utilizados apenas para o grupo clinico, por avaliarem dimensdes especificas associadas a
experiéncia de parentalidade de bebés com AC. De seguida, encontra-se uma breve descricdo dos

instrumentos utilizados na presente investigacao.

Informacgdo sociodemografica e clinica: Ficha de dados

As fichas de dados sociodemogréficos e clinicos foram elaboradas de forma a recolher
informacédo relevante em cada momento de avaliacdo, para os dois grupos. A ficha de dados
sociodemograficos incluida no M1, semelhante para os dois grupos, inquiria sobre os seguintes
aspetos: idade, escolaridade, situagdo profissional e profissdo, residéncia, estado civil, duracdo da
relacdo conjugal e nimero de filhos. No M3, os participantes foram novamente inquiridos sobre a
situagdo profissional do momento.

Os participantes dos dois grupos preencheram também fichas de dados clinicos nos trés
momentos de avaliagdo. No M1, os participantes foram inquiridos relativamente a historia médica
e psiquiatrica (existéncia de problemas médicos e de problemas psicolégicos ou psiquiatricos,
acompanhamento psicolégico ou psiquidtrico no momento atual), historia reprodutiva (nimero
de gestacOes e de partos, histéria de perda gestacional, histéria de infertilidade e de tratamentos

de fertilidade, histéria de parto pré-termo, historia de outras complicacdes obstétricas) e sobre a
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gravidez atual (planeamento da gravidez, existéncia de complicacdes obstétricas na gravidez
atual, existéncia de gravidez multipla, inicio da vigilancia obstétrica e tempo de gestacdo aquando
do preenchimento dos questionarios™). No M2 foi recolhida informacéo acerca do parto (tipo de
parto) e do recém-nascido (sexo, idade gestacional aquando do nascimento, peso e
comprimento, indice de Apgar, necessidade de hospitalizacdo na UCIN, realizacdo de cirurgia no
primeiro més de vida, realizacdo de exames médicos no primeiro més de vida). Finalmente, no M3
os participantes foram novamente inquiridos sobre o seu estado de salde no momento
(existéncia de problemas médicos ou psiquiadtricos desde o nascimento do bebé), bem como
sobre a idade, o desenvolvimento (peso, altura, competéncias motoras, de comunicagdo e de
interacdo) e o estado de salude do bebé (necessidade de hospitalizacdo, necessidade de

intervencdo cirdrgica, necessidade de medicagdo ou de exames médicos especificos).

Para além das fichas de dados clinicos comuns aos dois grupos, os participantes do grupo
clinico preencheram uma ficha adicional de dados clinicos no M1, com informacdo sobre o
diagnostico de AC. Nesta ficha de dados foram incluidas as seguintes questdes: i) o tipo de AG;
i) o momento de identificacdo do diagnostico de AC (pré vs. pos-natal; se o diagnostico ocorreu
no periodo pré-natal: tempo de gestagdo aquando da identificacdo do diagnéstico); iii) suspeitas
anteriores de existéncia da AC ["Durante a gravidez, algum dos exames realizados indicou a
possibilidade de existir a anomalia diagnosticada ao bebé?', respondido numa escala categorial
dicotdmica (Sim/Nao)]; e iv) grau de certeza percebido acerca da AC ["Qual é o grau de certeza
acerca do diagndstico do bebé?', com quatro opgdes de resposta de I = tanto a anomalia
diagnosticada no bebé como o seu progndstico estdo bem identificados a 4 = foi identificada a
existéncia de uma anomalia no bebé, mas os dados existentes njo possibilitam o estabelecimento
de um diagndstico ou de um progndstico).

As AC foram classificadas de acordo com as categorias propostas no sistema de
classificacido da EUROCAT™. Tendo em conta as AC reportadas pelos participantes do grupo
clinico, formaram-se as seguintes categorias: anomalias cardiacas congénitas (cardiopatias
congénitas); anomalias do sistema nervoso; anomalias do sistema digestivo; anomalias do sistema
urinario; anomalias dos membros inferiores e superiores (imb anomalies); e labio leporino e

fenda palatina.

3 Esta questdo ndo era colocada aos participantes do grupo clinico cujo diagndstico ocorreu no periodo
pds-natal.

0 sistema classificacio de sub-grupos de AC proposto pela EUROCAT (EUROCAT, 2009a) baseia-se no
sistema de classificacdo da CID-10 e foi proposto para facilitar o registo epidemiolégico das AC, tendo sido
adotado no presente trabalho.
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Comunicacao e percecao do diagndstico de AC: Ficha de dados

Para examinar alguns aspetos relacionados com o momento de comunicacdo do
diagnéstico de AC, bem como a percecao dos pais acerca da AC, foi desenvolvida uma ficha de
recolha de informagdo. A opcdo pelo desenvolvimento desta ficha teve subjacente o facto de a
maioria das investigacbes sobre a comunicagdo do diagnostico de AC terem uma natureza
qualitativa, pelo que ndo existem, do nosso conhecimento, instrumentos psicométricos
desenvolvidos para avaliar este topico (na maioria das investigacdes, os autores desenvolveram
questdes, que foram colocadas aos participantes sob a forma de entrevista ou questionario; e.g.,
Petrucelli et al, 1998). Assim, apesar de ndo ser nosso objetivo construir instrumentos
psicométricos especificos para este tépico, considerdmos pertinente desenvolver também um
conjunto de questbes para recolher informagdo sobre o momento de comunicacdo do

diagnéstico de AC e sobre a percegdo dos pais acerca da AC.

Para a construcao desta ficha de dados, comecamos por fazer uma revisdo da literatura
existente sobre o processo de comunicagdo do diagnéstico, incluindo aspetos como as rea¢bes
emocionais a noticla do diagndstico, o conhecimento prévio acerca do diagnéstico, ou as
percecbes parentais acerca do diagnéstico de AC (como referimos anteriormente, uma parte
dessa revisdo da literatura foi por nds publicada; cf. Anexo). Na revisdo da literatura efetuada,
procuramos atender ndo s as principais conclusdes dos estudos, como também aos métodos de
recolha da informacdo (especificamente, as questdes formuladas para avaliar os diferentes

tépicos); este procedimento orientou o desenvolvimento das questdes da ficha de dados.

Para avaliar as reacoes emocionais dos pais a noticia do diagnéstico de AC, utilizdamos
uma questdo com o seguinte enunciado: “Quando soube do diagndstico de AC no bebé, até que
ponto sentiu cada uma destas emogbes?’, ao qual se seguiu uma lista de emocgdes. Este
enunciado baseou-se no estudo de Petrucelli et al. (1998), que utilizou a entrevista telefonica
como método de recolha de dados; para avaliar as reacbes emocionais dos pais, os autores
pediram aos pais para indicarem quanto sentiram cada uma das emocdes listadas (“From a list of
feelings provided in the questionnaire, participants indicated the extent to which each was
experienced when they learned of their prenatal diagnosis”, p. 409). Para além das emocdes
listadas no estudo de Petrucelli et al. (1998), selecionamos outras, com base na revisdo da
literatura que efetuamos, perfazendo um total de dez: Ansiedade, Tristeza, Culpa, Raiva, Choque,
Desespero, Frustracdo, Vergonha, Alivio e Esperanca.

Para responder a esta questdo, optamos por utilizar escalas visuais analdgicas em
detrimento de escalas ordinais, por considerarmos que as primeiras sdo mais adequadas para
captar a magnitude/intensidade das rea¢bes emocionais parentais. As escalas visuais analogicas
sdo utilizadas para medir constructos que variam num continuo de valores, como a intensidade

da dor ou a intensidade das emocdes. Estas escalas consistem numa linha horizontal de um dado
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tamanho (usualmente 100 mm, como a utilizada por nds) com rétulos verbais em cada extremo
da linha (e.g., de 0 = Ndo sentia 100 = Senti muitissimo). Os participantes marcam a posicdo na
linha que melhor descreve a sua resposta; o comprimento da linha até a marca de resposta do
participante corresponde a sua pontuacdo. A utilizacdo de escalas visuais analdgicas possui ainda
outras vantagens do ponto de vista estatistico, nomeadamente: i) permite o tratamento dos
dados como continuos, possibilitando a utilizagdo de testes paramétricos; i) melhora a
consisténcia interna das questdes; e iii) aumenta o poder estatistico das analises de dados (Abell,
Springer, & Kamata, 2009; Peacock & Peacock, 2011).

Procuramos também avaliar o conhecimento prévio dos pais acerca do diagnostico de
AC. Partindo do questionario desenvolvido no estudo de Aite et al. (2004), elabordmos duas
questdes: i) “Alguma vez tinha ouvido falar da AC que foi diagnosticada ao bebé?’ e i) “Conhece
(na sua familia, grupo de amigos ou comunidade) outros bebés ou criangas mais velhas com a
mesma AC diagnosticada ao seu bebé?’, respondidas utilizando escalas categoriais dicotomicas
(Sim/Nao).

Adicionalmente, desenvolvemos duas questes para avaliar a percecao dos pais acerca
da AC diagnosticada ao bebé, focando-nos na percecdo de gravidade (esta tem sido uma das
percecdes mais utilizadas nas investigacdes; e.g., Simons, Ritchie, & Mullett, 1998) e na percecao
do impacto futuro da AC em diferentes areas. Para avaliar a percecao de gravidade, colocamos a
seguinte questdo: “Qual é a sua opinido acerca da gravidade da AC diagnosticada ao bebé?’,
respondida numa escala visual analdgica de 0 = Nada grave a 100 = Extremamente grave. No que
respeita a percecdo do impacto futuro da AC em diferentes areas®, utilizamos a questdo: “Até que
ponto considera que a anomalia do bebé lhe causa ou poderd vir a causar incapacidades em cada
uma das seguintes dreas?’; para cada uma das areas (Aprendizagem, Mobilidade, Comunicagao,
Relacdes com os outros, Atividades do dia a dia, Autocuidados), apresentou-se uma escala visual

analdgica (de 0 = Nadaa 100 = Extremamente).

Por ultimo, procurdamos avaliar a percegdo dos pais acerca do processo de comunicagao
do diagnéstico de AC no bebé. Para a elaboragdo destas questdes, basedmo-nos nos trabalhos
de Petrucelli et al. (1998), Aite et al. (2004) e Hasnat e Graves (2000). Assim, foram elaboradas
questdes sobre o contexto de comunicacdo do diagnéstico: i) “Quem lhe deu a noticia acerca do
diagndstico de AC no bebé?’, respondida numa escala categorial de trés op¢des (o seu médico
obstetra; o médico neonatologista/pediatra; outro) e i) “"Com quem estava quando teve

conhecimento do diagndstico de AC no bebé?’, respondida numa escala categorial com trés

opgoes (sozinha/o, com a/o companheira/o, com outra(s) pessoas).

1> A selecdo das areas a considerar teve por base a classificacdo de Limitacdes de Atividade e Restricdes na
Participacdo proposta na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF (World
Health Organization, 2001).
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Foi ainda desenvolvida uma questdo para avaliar a satisfagdo dos pais com a forma como
o diagnostico de AC foi comunicado (“Relativamente ao momento em que recebeu a noticia do
diagndstico de AC no bebé até que ponto considerou adequados os seguintes aspetos?’).
Utilizando escalas visuais analdgicas, os participantes pronunciavam-se acerca do quanto
consideravam adequado (de 0 = Nada adequado a 100 = Totalmente adequado) cada um dos
seguintes aspetos do processo de comunica¢do da noticia diagndstico de AC: momento, local,
linguagem utilizada, quantidade de informacdo recebi