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Resumo
Numa situacao indutora de stresggossivel experienciar eficacia e mestria, atrdaes
mudanca do foco de atencdo para 0s recursos epaspetos positivos. A deficiéncia de um
filho n&o é excecéo e alguns estudos identificasttiasf positivos desta situacédo. No presente
estudo pretende-se avaliar a influéncia das peesed® contribuicdes positivas dos pais de
criancas com um diagnostico de deficiéncia na sheesarga percebida e qualidade de vida
(QdV). A amostra foi constituida por 86 participgE{43 casais), pais de criangas com um
diagndstico de deficiéncia. O protocolo de avabag&luiu oKansas Inventory of Parental
PerceptiongKIPP), a Escala de Impacto Familiar (EIF) e orimstento de avaliacdo de QdV
da Organizacdo Mundial de Saude (WHOQOL-Bref). &3siltados mostraram a existéncia
de diferencas significativas entre as maes e @s gamndo que as maes apresentaram valores
mais elevados de percecdes de contribuicbes psithvpercecéo das contribui¢cdes positivas
associou-se significativamente sobretudo na adaptag@terna, ao nivel da QdV, e percecao
de sobrecarga. Quanto a adaptacéo paterna, vareEama associacao negativa entre o fator
aprendizagem atraves da experién€aV gera) eimpacto familiare sobrecarga financeira
Em ambos pais e maes o fatelicidade e realizacamostrou-se associado a melhor percecéo
de QdV e menor impacto familidRelativamente a influéncia das percecdes de coitéibs
positivas de um progenitor na adaptacéo do ouénificamos que, globalmente, percecdes
positivas paternas se encontrava positivamenteiasisoa QdV e sobrecarga maternas. A
percecéo de contribuicbes positivas realca-se eomdeterminante parental importante na
sua adaptacéo ao diagndstico de deficiéncia do. fAhdelineacdo de estratégias que
reforcem o desenvolvimento de perspetivas posipeae ser o ponto inicial da intervencéo
por parte dos profissionais no apoio a estas fasili
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Abstract
In a stress-inducing situation it is possible tpenence efficacy and mastery, by changing
the focus of attention to resources and positipees. The disability of a child is not
exception and some studies have identified poséfferts in this context. In the present
study we aim to assess the influence of perceptibpssitive contributions of parents of
children with a diagnosis of disability in theiragatations, particularly regarding their
perceived burden and quality of life (QoL). The gérwas constituted by 86 parents (43
couples), whose child had had a diagnosed disabilite assessment protocol included the
Kansas Inventory of Parental Perceptions (KIPR) ttpact on Family Scale (IOF) and the
World Health Organization quality of life instruntgfVHOQOL-Bref). The results showed
that mothers reported higher values of perceptidmositive contributions. The perception of
the positive contributions associated significaespecially in relation to maternal
adaptation, regarding QoL, and perception of bur&agarding the father’s adaptation, there
was a negative association between the dimemsaning through experienceverall Qol,
andfamily impact and financial burdein both fathers and mothers the dimengiappiness
and fulfillmentwas associated with better perception of QoL asd family impact. We also
found that, overall, positive parental perceptiaese positively associated with QoL and
maternal burden. The perceptions of positive cbations are an important parental
characteristic in the adaption to the diagnosithefdisability in the child. The description of
strategies to enhance the development of posigvgpgtives can be the starting point of the
intervention by professionals in the supportinghafse families.
Key-words: Perceptions of positive contributionssdbility; Parenting; Quality of Life;

Burden.



Deficiéncia e parentalidade: A influéncia das pedes de contribuicbes positivas dos pais na
sobrecarga percebida e qualidade de vida

A premissa de que as familias com criancas coriéeéia apresentam
inevitavelmente um perfil patologico foi predomit@na investigacdo durante as ultimas
décadas (Pelchat et al., 1999; Smith, Seltzer,Talgsberg, Greenberg, & Carter, 2008).
Porém, investigacdes recentes mostram que muitdBga superam crises através de um
processo de adaptacao, resultando em funcionarcempetente (Patterson, 2002). Como
exemplos dos aspetos positivos, no contexto dei€efia, alguns estudos salientam o
crescimento pessoal dos pais (Hornby, 1992; Hastilden, McDermott, & Still, 2002), o
proporcionar de uma vida mais significativa e emetjda (Mullins, 1987), melhor coesao
familiar e qualidade de vida (QdV) (Taanila, Jairve& Kokkonen, 1999). A formacao de
percecdes positivas parece ser mais pronunciadades do que nos pais (Beckman, 1991).

Relativamente a adaptacéao parental, McCubbin erBatt (1983) referem que os pais
de criancas com deficiéncia que se focavam ema@spesitivos evidenciavam uma boa
adaptacdo ao seu nascimento e desenvolvimentdicdeaim ainda que estémmilias tinham
esquemas positivos, isto €, faziam uso de um fltravés do qual todas esperiéncias
familiares, incluindo a analise de potenciais indes de stresseram avaliadosob uma
perspetiva positiva, permitindo a familia manterauastitude mais aberta aasontecimentos e
assim, adaptar-se ou enfrentar os desafios comrrdéinnldade.

Nesta linha, Trute e Hauch (1988) indicavam a pénitia de estudar as caracteristicas
e atributos dos pais de familias que, apesar tiex;8es de adversidade apresentavam
indicadores de boa adaptacéo, com vista a ideatéiic de estratégias para promover de
adaptacao positiva dos pais em maior risco. Agsarg atender as necessidades das familias
com criancas com deficiéncia, € importante estad#as casos de sucesso na busca de

padrées deopingparental. Contudo, perante a escassez de esigtioad&icos que foquem



estas variaveis, no presente estudo pretendembsraeh compreensao atual de como,
apesar das dificuldades na educacéo e no cuidanderianca com deficiéncia, e com todos
0s problemas financeiros, emocionais e sociaisagageta, as familias respondem de forma
positiva, isto €, sdo capazes de resistir e reauplercrise e sofrimento associado, adaptando-
se positivamente a esta realidade. Especificamenqesente estudo pretende avaliar: 1) as
diferencas de género nos pais em termos de pescded@mntribuicdes positivas; 2) a
associacao entre estas dimensodes e a QdV e s@aelcar pais; e 3) a influéncia das
percecdes de contribui¢cdes positivas de um parneiadaptacdo do outro.

Método

Participantes

A amostra foi constituida por 43 casais=(86), pais de criancas com um diagnostico
de deficiéncia. Para além do diagndstico de deiiiééda crianca, foram considerados
critérios de inclusdo: pais casados ou a viver eigoude facto; idade dos pais superior a 18
anos; e um nivel de compreensao de Portugués attepgaea o preenchimento da bateria de
avaliacao.

As méaes tinham uma idade média de 36.45 dDBs=(5.78) e os pais de 37.29 anos
(DP = 6.58). A duracdo média da relacédo conjugal erd1d02 anodJP = 5.81). A média de
anos de escolaridade foi de 12.P®(= 3.99) para as maes e de 11 DP € 4.76) para 0s
pais. A maioria dos pais vivia em meio urbano (%3.8 encontravam-se ambos empregados
(pais: 95.5%; mées: 88.6%). Os pais e maes da enm@st se distinguiam em termos de
idade,tz6= 0.60,p = .550 e de escolaridadgyy= -1.29,p = .199.
Instrumentos

Ficha de dados sociodemogréaficascluia questdes sobre dados sociodemograficos,
situacao relacional e contexto familiar, histori@dica e psicopatoldgica.

Escala das Contribui¢cdes Positivas - Kansas Inugnid Parental Perceptions

(KIPP; Behr, Murphy & Summers, 1992; Versao Porasgu(VP): Fonseca, Nazaré, &



Canavarro, em estudo). O KIPP destina-se a aadipercecdes parentais relacionadas com o
filho com necessidades especiais. Das suas quaindes escalas utilizamogacaladas
Contribuicdes Positiva@ECP), composta por 43 itens, que pretende awakague ponto a
circunstancia de os inquiridos terem de cuidarrda arianca com deficiéncia exerce impacto
negativo ou positivo em varios aspetos da suapedaoal, familiar e social. Na presente
amostra, os valores dede Cronbach variaram entre .61 (Compreenséao dumseta vida -
pais) e .88 (Forca e unido familiar - pais).

Escala de Impacto FamiligiElF; Stein & Jessop, 2003; VP: Albuquerque, Foasec
Pereira, Nazaré, & Canavarro, 2011). A EIF congistea medida do impacto da doenca da
crianca na familia. E composta por 15 itens, qadiaw a percecéo de sobrecarga (impacto
familiar). Neste estudo, e de acordo com as recdag@es dos autores, um grupo adicional
de quatro itens que avaliam a sobrecarga finanf@itambém utilizado. Na nossa amostra,
os valores de consisténcia interna variaram eBir¢sobrecarga financeira - maes) e .91
(sobrecarga global - pais).

World Health Organization Quality of Life — versabreviada(WHOQOL-Bref;
WHOQOL Group, 1998; VP: Vaz Serra et al., 2006\ WBOQOL-Bref € um instrumento de
avaliacdo da QdV constituido por 26 itens e quarganiza em quatro dominidsisico,
Psicolégicq Relacdes sociais Ambiente Inclui, ainda, uma faceta sobre QdV geral, adalia
por dois itens (QdV em geral; percecao geral ddejalNa presente amostra os valorea de
de Cronbach variaram entre .65 (Psicoldgico - i8Sl (Ambiente - pais).

Procedimentos

A amostra do presente estudo foi recolhida atrdaédaternidade Doutor Daniel de
Matos dos Hospitais da Universidade de Coimbra (HfiZuns de debate e partilha acerca
da deficiéncia de um filho e associa¢cbes de appasade filhos com deficiéncia. Aos pais

que preenchiam os critérios de inclusdo e que arastrdisponibilidade para participar na



investigacao, foi pedido que enviassem a sua ma&&oieenviada uma carta, solicitando o
preenchimento do protocolo de investigacao e oviealns protocolos, ja preenchidos.
Todos os participantes foranformados dos objetivos do estudo, tendo sidodueque
respondessem de forma espontanea e sincera esidodssegurada a confidencialidade e
anonimato das respostas aos questionarios. O peesstndo foi aprovado pela Comisséo de
Etica dos HUC.
Resultados

Caracterizacao das percecdes de contribuicoesvassit

A analise multivariada da variancia (MANOVA) registum efeito multivariado
significativo em relacéo as percec¢des de contrifms@ositivas [Lambda de Wilk's = .65g,
3= 2.4,p= .036,n° parcial = .35]. Os testes univariados subsequentssraram um efeito
significativo na dimensa@ompreenséao do sentido da vige= .005) e marginalmente
significativo na dimenséabelicidade e realizaca¢p = .052). Pela analise dos valores médios

pode-se verificar que sdo as maes que apresentaras/mais elevados (cf. Quadro 1).

Quadro 1. Caracterizacao das percecdes de cogfidgnipositivas

Maes (=43) Pais (=43) )

M (DP) M (DP) T
Aprendizagem atraves experiéncia 2.71 (0.60) Q&) 1.12 .026
Felicidade e realizacao 3.47 (0.44) 3.35(0.49) 004. .087
Forca e coeséao familiar 3.01 (0.52) 2.93 (0.46) 01.4 .032
Compreensao do sentido da vida 2.86 (0.52) 2.68)0 8.90** 175
Preocupacdes com o futuro 2.92 (0.59) 2.89(0.58) .09 0 .002
Crescimento pessoal e maturidade 2.64 (0.59) Q@55 0.81 .019
Rede social alargada 2.42 (0.49) 2.40 (0.55) 0.09002 .
Carreira e crescimento profissional 2.47 (0.61) 35Z70.62) 1.84 .042

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



Percecdes de contribuicdes positivas e adaptagipai®

Nos Quadros 2 e 3 sdo apresentadas, separadaraenf®&fs e maes, as correlacdes

de Pearson entre as dimensdes das percecdes deuodes positivas e os indicadores de

adaptacdo, nomeadamente a percecao de sobrechngdargos da QdV.

Quadro 2. Correlagbes entre a percecao de comgibypositivas da mée e pai e a adaptacéo

materna
Mée
FIS PSI SOC AMB FG SG SF

Mae

Aprendizagem através experiéncia -24  -18 -18 1-1-12 50 .46
Felicidade e realizagéo 16 16 36 31 .43  -38  -29
Forca e coes&o familiar .09 35 .43 .30 .39 -.08 -.19
Compreenséo do sentido da vida A1 22 .23 .29 2912 -.19
Preocupacdes com o futuro 10 746 45 33 .38 -19 -39
Crescimento pessoal e maturidade .07 28 T .42 .11 26 .03 -17
Rede social alargada .08 30 35 .18 .10 18 .10
Carreira e crescimento profissional 28 47 49 39 .33 .09 -11
Pai

Aprendizagem através experiéncia -17 -.27 -25 6-0-18 .41 46
Felicidade e realizacéo .07 23 32 37 35 -3  -20
Forca e coeséo familiar -.05 .03 .16 .08 21 .00 .18 -
Compreensdao do sentido da vida -.13 .01 .02 .07 06 -. .11 -.07
Preocupac6es com o futuro 14 .20 22 15 .24 -.14.23
Crescimento pessoal e maturidade .04 14 .16 -.03.03 .08 -.09
Rede social alargada -.07 A2 21 A1 -.10 13
Carreira e crescimento profissional .07 21 21 .23 .09 .05 -.04

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

Legenda: FIS: Fisico; PSI: Psicolégico; SOC: Retacgociais; AMB: Ambiente; FG: Faceta geral,
SG: Sobrecarga global; SF: Sobrecarga financeira.

Relativamente a associagdo entre as percecdestibgigdes positivas maternas e a

adaptacao individual materna, no geral, uma masorgtéo de contribuicbes positivas (com



excecao das percecdesapgendizagem atraves de experiéncia e compreers&ertido da
vida) encontra-se significativamente associada a mamvess de QdV (com excec¢ao do

dominioFisico).

Quadro 3. Correlagdes entre a percecao de comgibypositivas da mée e pai e a adaptacéo

paterna

Pai
FIS PSI SOC AMB FG SG SF

Mae

Aprendizagem através experiéncia  -.12 -.25 -04 5-1-06 .42 .36
Felicidade e realizacdo A1 .08 .28 .10 .22 -.28.37 -
Forca e coeséo familiar -11 A2 36 .10 16 .04 =11
Compreenséo do sentido da vida -.02 A1 12 15 1 3 .01 -.13
Preocupacdes com o futuro 18 .31 34 22 27 -.08 -.21
Crescimento pessoal e maturidade -.03 -.05 .29 .01.12 17 .03
Rede social alargada .00 -.01 13 14 A1 .25 .24
Carreira e crescimento profissional -.01 .01 21 01- .11 .24 .10

Pai

Aprendizagem através experiéncia  -.28 -.25 -19 6 -1-32 47T 49
Felicidade e realizacéo -.06 A3 T40 24 30 -3  -40°
Forca e coeséo familiar -.25 -11 .04 -.05 -13 7 .0 -.09
Compreensdao do sentido da vida -14 -.10 -.03 -.06-.03 .03 -.09
Preocupactes com o futuro .02 .16 .20 .05 13 -.12.30
Crescimento pessoal e maturidade -.10 .04 .03 -.04.03 A1 .01
Rede social alargada -.07 -.05 .05 .05 -.10 .23 27
Carreira e crescimento profissional .00 .06 .04 0-1 .02 .06 -.08

*p<.05;*p<.01; *** p<.001
Legenda: FIS: Fisico; PSI: Psicolégico; SOC: Retacgociais; AMB: Ambiente; FG: Faceta geral,

SG: Sobrecarga global; SF: Sobrecarga financeira.

Quanto a percecao de impacto familiar, destacaassaciacdes positivas
significativas entre aobrecarga globa¢ asobrecarga financeira o fatoraprendizagem

através experiéncia correlacdes negativas erdobrecarga globaé a percecéo de



felicidade e realizacde a entre aobrecarga financeir@ a percecao deeocupacdes com o
futuro. Relativamente a adaptacao paterna, ndo se obseoreelacdes significativas em
relacdo a generalidade dos indicadores de adaptacao

No que se prende com a associacao entre as pesacdentribuicdes positivas
paternas e a adaptacao paterna, verificou-se gioe peeicecdo daprendizagem atraves da
experiénciase tenha mostrado associada a m&u gerale maiorsobrecarga globaé
sobrecarga financeiraO fatorfelicidade e realizacaoorrelacionou-se com melhor percecéo
de QdV (no dominio daRelacbes sociais naFacetaGeral) e menosobrecarga globaé
financeira No que respeita a associacdo com a adaptacammaibservou-se uma
correlacéo positiva e estatisticamente signifieaéxtre o fatofelicidade e realizacae os
dominiosRelacbes sociais, Ambierd&aceta Geralg entre a percecao @prendizagem
atraves de experiéncmasobrecarga globaé sobrecarga financeiraConstatou-se ainda que
niveis mais altos dielicidade e realizacaestavam significativamente associados a menores
niveis desobrecarga

Discussao

Uma area fundamental nos processos-chave namnegli@miliar é o sistema de
crencas familiares, que envolve essencialmenteatintaiicdo de significado a adversidade e
um olhar positivo sobre a mesma (Walsh, 1998). idegnte estudo, procuramos
compreender a adaptacao a parentalidade face gmodteco de deficiéncia de um filho,
focando-nos na associacao entre as percecoes tbwigdes positivas dos pais e a sua
adaptacao, avaliada em termos de percecao de safaexQdV.

Em primeiro lugar, foram encontradas diferencareanéies e pais, apresentando as
maes valores significativamente mais elevados mamsadcCompreenséo do sentido da vida
e marginalmente significativos no fatéelicidade e realizagadEstes dados sao consistentes

com os demonstrados por Monteiro et al. (2002),aifiatizam a especificidade individual
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dos pais face a um mesmo acontecimento indutdreiess. Por outro lado, estes resultados
sao consistentes com a visdo da menor dificuldattes as maes, na formacéao de percecdes
positivas e lagos de afeto positivo com o filhotador de deficiéncia (Beckman, 1991). Nesta
linha, em estudos futuros, seria importante avarige existem mudancas ao longo do tempo
das percecdes paternas e se, inclusivamente pestas vir a convergir com as percecdes de
contribuicdes positivas da parte das mées, podainda investigar 0s processos que estao na
base dessa emergéncia de percecdes positivas.

Neste estudo, para as méaes verificou-se que urnagder mais positiva de deficiéncia
se correlacionou positivamente com os indicadoeeadadptacdo. Ja em relacédo aos pais, de
forma global, n&o se verificaram correlacdes sigaiifvas com a maioria dos indicadores.
Deste modo, observamos que a interpretacdo dos@aigito da deficiéncia da crianca na
familia inclui tanto avaliagBes positivas como riega. Isto € consistente com os estudos que
salientam a possibilidade de coocorréncia entregéesopositivas e negativas (Larsen,
McGraw, & Cacioppo, 2001). Por outro lado, um modwehis positivo em relacdo a forma
como a deficiéncia da crianca é percecionada, igadisa que devemos ignorar a existéncia
de tensBes envolvidas na prestacédo de cuidadawvaenanca com deficiéncia.

Relativamente a influéncia das percecdes de caitfibs positivas de um progenitor
na adaptacao do outro, verificamos que, de formal,ggio se observaram associacoes
significativas entre as percecdes positivas masezreamaioria dos indicadores de adaptacéo
paterna. Contudo, observou-se que a QdV materoarssacionava positivamente com as
percecdes positivas paternas. Nao existindo matiite atual, do nosso conhecimento,
estudos que tenham analisado estas associactasades assim a pertinéncia de em estudos
futuros se compreender estas relacoes de formapnudisida. Contudo, o facto das

percecdes positivas dos pais se correlacionareitivaosente com a adaptacao materna,

11



reforca o papel da relacdo conjugal na adaptaciiapArentes diferencas de género na forma
como cada elemento do casal influencia o outro ceeneno entanto, investigacao adicional.

Este estudo apresenta algumas limitacdes. Prineeteonanho relativamente reduzido
da amostra e o procedimento de amostragem por gi@mota que limitam a generalizacéo
dos resultados aqui apresentados. Segundo, oas@nto dos participantes por via
de servicos de saude e associacfes sociais ingplkcastes beneficiam de acompanhamento
especifico, o que podera traduzir-se numa maiauliifade em transpor estes resultados para
pais de criancas com deficiéncia que nao tiverasasaca estes servicos e recursos. Do ponto
de vista metodoldgico a natureza transversal deepte investigacado constitui também uma
limitacdo, uma vez que impossibilita uma avaliagd@daptacao parental ao longo do tempo,
salientando-se a pertinéncia de se delinearemtpsajie investigacao longitudinal.

Apesar destas limitacdes, consideramos que o fieesstudo fornece um importante
contributo para a investigacao relativamente atveomento das reacdes parentais e da
existéncia de percecdes positivas dos pais emaekg seu filho com deficiéncia, ndo
negligenciando o papel da figura paterna. Na inyagdio atual, apesar de existirem alguns
estudos descritivos sobre as percecdes positivaipais, estes ainda carecem de um corpo
tedrico consistente que sirva de base as suasusfesl, sendo assim necessario prosseguir
com mais estudos nesta area. Por outro lado, Zacalo-nos nas percecdes positivas
parentais, podemos compreender melhor os fatoeesifjuenciam o funcionamento
competente das familias, destacando-se assimuibdade no desenho de intervencdes que
apoiem pais e familias que experienciem dificuldatkeadaptacdo ao diagndstico de
deficiéncia da crianga.

A delineacao de estratégias que reforcem as congeetéessoais e o
desenvolvimento de perspetivas positivas pode pento inicial da intervencéo por parte

dos profissionais no apoio a estas familias. Eséaviencdo pode ser feita em diferentes
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contextos, incluindo de terapia familiar, mas tamlmds grupos de apoio a pais. Com efeito,
0S pais com percecdes e expectativas mais pogidesm apoiar outros, que estdo em fases
iniciais de ajustamento, a desenvolverem perspgethais otimistas, mas realistas, da

deficiéncia dos seus filhos e de vida (Gupta & Baig2004).
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