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RESUMO

A sobrecarga fisica e emocional associada ao cuidado de criancas com
patologias crbnicas pode ocasionar prejuizos na vida cotidiana das maes e
de outros membros da familia. O sofrimento psicoldgico tem sido identificado
e caracterizado, sendo ainda importante a investigacdo de variaveis
preditoras desse fenébmeno. O objetivo do estudo foi identificar preditores do
sofrimento psicolégico das méaes de criancas com paralisia cerebral
considerando: caracteristicas da mae (idade e escolaridade) percepcgédo sobre
0 proéprio estado emocional e saude geral das maes, e o perfil
comportamental. A analise baseou-se em andlises descritivas, correlacionais
e na analise de regressdo multipla. Participaram do estudo 122 maes de
criancas com paralisia cerebral, em tratamento na Associacdo Mineira de
Reabilitacdo, na cidade de Belo Horizonte. Os resultados demonstram que as
variaveis preditoras do sofrimento psicolégico foram: severidade dos
comportamentos identificados como problemas; idade da crianca e a
escolaridade das maes. A saude geral foi mais significativamente predita
pelas seguintes variaveis: depressao, escolaridade e estresse relacionado ao
cuidado da crianca.
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ABSTRACT

The physical and emaotional burden associated with caring for children with
chronic diseases can cause damage in the daily lives of mothers and other
family members. Psychological distress has been identified and
characterized, and still important to investigate predictors of this
phenomenon. The aim of these study was to identify predictors of
psychological distress of mothers of children with cerebral palsy considering:
characteristics of the mother (age and schooling) perception of own
emotional state and general health of mothers, and the behavioral profile.
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The analysis was based on descriptive, correlational and multiple regression
analyzes. The study included 122 mothers of children with cerebral palsy
treated at Mineira Association of Rehabilitation in the city of Belo Horizonte.
The results show that the predictors of psychological distress were: severity
of behaviors identified as problems, age of the child and maternal schooling.
The general health was most significantly predicted by the following
variables: depression, education and child care-related stress.

Keywords: cerebral palsy, suffering, behavior.

1 Introducéao

A investigacdo do estado emocional de maes de criancas com
doencas crbnicas ou progressivas tem sido o foco de diversos
estudos, em funcdo das possiveis interacbfes entre o padrao
psicolégico das maes, comportamento das criancas e a qualidade de
vida dos membros da familia (Crnic, Fiedrich, & Greenberg, 1983;
Davis, Shelly, Waters, Boyd, Cook, & Davern, 2010; Freitas, 2004;
Hauser-Cram et al., 2001; Manuel, Naughton, Balkrisnan, Smith, &
Koman, 2003; Murphy, Christian, Caplin, & Young, 2007;
Sipal, Schuengel, Voorman, Van Eck, & Becher, 2010; Taanila,
Syrjala, Kokkonen, & Jarvelin, 2002; Thompson et al., 1994; Yim,
Moon, Rah, & Lee, 1996). A rotina de cuidados, associada aos
tratamentos, pode provocar sobrecargas emocionais e a presenca de
sintomas como, por exemplo, ansiedade, depressdao ou outros
agravos para a saude fisica (Byrne, Hurley, Daly, & Cunningham,
2010; Davis et al., 2009; King, Teplicky, King, & Rosenbaum, 2004;
Parkes, Caravale, Marcelli, Franco, & Colver, 2011). Entretanto, os
preditores da sobrecarga emocional podem ser variaveis
considerando as condi¢cfes de cada doenca. A sobrecarga emocional
no cuidado de criancas com doencas cronicas pode ser resultado do
perfil comportamental da crian¢a, no estudo de Raina et al. (2005) foi
verificado que comportamento hiperativo, disturbios emocionais e de
conduta explicam as altera¢cbes emocionais das maes. Entre diversas
patologias crbénicas, a Paralisia Cerebral (PC) possui caracteristicas
clinicas que impdem muitas mudancas para a familia da crianca,
principalmente para as maes (Cheshire, Barlow & Powell, 2010).

As alteracdes comportamentais especialmente o perfil externalizante
de comportamento caracterizado por agitacdo, agressividade, quebra
de regras e inadequacfes sociais € uma fonte de estresse no
ambiente familiar (Miner & Clarke-Stewart, 2008). A ocorréncia
conjunta de disturbios de comportamento e condicdo clinica crbnica
em criancas pode ter um efeito negativo para o bem-estar das maes
(Cheshire et al., 2010).

A PC é uma encefalopatia crénica nao progressiva, mas geralmente
mutavel, de alteracdes motoras secundarias a lesdo ou anomalias do
cérebro em desenvolvimento (Camacho-Salas, Pallas-Alonso, De Las
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Heras & Mateos-Beato, 2007; Hartley & Thomas, 2003; Lai & Yang,
2010; Lin, 2003; Monteiro, Jakabi, Palma, Pasin & Meira, 2010;
Mutch, Alberman, Hagberg, Kodama & Perat, 1992). As
caracteristicas clinicas da PC exigem um tratamento sistematico de
reabilitacdo, vinculando a crianca e a m&e a uma rotina de
atendimentos semanais com diferentes profissionais, vez que as
habilidades motoras, cognitivas, e autocuidado, podem estar
altamente comprometidas. Outra caracteristica importante da PC é a
frequéncia  significativa de problemas de comportamento,
destacamdo-se comportamentos impulsivos, petulancia,
desobediéncia, comportamento agressivo (Ribeiro, Porto, &
Vandenberghe, 2013; Sipal et al., 2010).

Por ser uma condi¢cdo crbnica, o diagnostico da PC, pode ocasionar
um impacto psicossocial para os pais da crianca, vez que nao apenas
o individuo, mas, também, a familia como um todo sofrerao
alteracfes nas suas experiéncias diarias (Haase, Barreto, & Freitas,
2009). As demandas familiares em geral podem ser maiores em
relacdo aos cuidados destinados a crianga clinicamente comprometida
do que aos outros filhos sem transtornos do desenvolvimento, esse
padrao foi verificado pelo estudo de (Hastings, 2002), investigando
criangas autistas e suas familias. Outros estudos evidenciam que as
modificagcbes na estrutura familiar atingem desde o0s recursos
financeiros até as relacbes entre os membros (Crnic, Friedrich &
Greenberg, 1983; Glenn, Cunningham, Poole, Reeves & Weindling,
2008; Hauser-Cram et al., 2001; Raina et al., 2005).

As modificacbes desencadeadas pelo processo adaptativo da familia
sdo acompanhadas de desajustes que podem estabelecer padrdes
emocionais disfuncionais (Freitas, Moreira, Rezende & Haase, 2006;
Lach et al, 2009). A crianca com PC pode apresentar grande
dependéncia por parte da mae, sendo essa dependéncia fisica e/ou
emocional. Essas especificidades do cuidado da crianca com PC
podem gerar sobrecarga das atividades ligadas ao cuidado e o
tratamento da crianca, o que pode implicar significativamente sobre a
qualidade de vida das maes (de Oliveira & Matsukura, 2013;
Mobarak, Knan, Munir, Zaman, & Mcconachie, 2000).

O impacto sobre a gqualidade de vida de méaes de criancas com PC
tem sido demonstrado em diversos estudos (de Oliveira & Matsukura,
2013; Raina et al., 2005). Existe um padrdo semelhante sobre o
estado psicoldégico de mées de criangas com transtornos do
desenvolvimento. Entretanto, os determinantes desse padrdo podem
variar considerando as especificidades de cada condicdo clinica. Em
(Freitas, 2004) foi demonstrado que mées de criangas com Distrofia
Muscular tipo Duchenne (DMD) apresentavam maior sofrimento
psicolégico com o diagnoéstico de seus filhos do que as maes de
criancas como paralisia cerebral. Essa diferenca foi explicada pelas
especificidades das condi¢cbes clinicas estudadas. No caso das méaes
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de criancas com DMD a expectativa quanto ao futuro foi
frequentemente apresentada como fator de sofrimento. Esses
resultados sugerem a necessidade de outros estudos que investiguem
os fatores que influenciam os padrdes de sofrimento psicoldgico e
prejuizos da qualidade de vida.

As condicbes clinicas envolvidas resultam em exigéncias para as
familias e podem funcionar como fatores de ameaca para o sistema
familiar, provocando um ciclo de estresse e exigindo diversas
adaptacbes (Freitas, Carvalho, Amarante, & Haase, 2008). Este
processo de adaptacdo psicologica dos familiares em relacdo a
crianca portadora de PC torna-se bastante complexo. A investigacao
sobre os fatores que contribuem para o sofrimento psicologico e
prejuizos na qualidade de vida pode contribuir com o
desenvolvimento de programas de intervencdo que favorecem os
processos adaptativos e a reducao do estresse (Eisenhower, Baker, &
Blacher, 2005).

Um dos modelos tedricos que contribuem para a compreensdo desse
fendbmeno é o modelo de estresse e coping de Lazarus e Folkman
(1984). Segundo esse modelo o0 estresse assume uma perspectiva
relacional e, portanto, o que € considerado estressor depende da
avaliacdo subjetiva do individuo. A avaliacdo subjetiva é mediada
pelos recursos pessoais e sociais. A partir dos resultados da avaliacéo
primaria, € iniciada a avaliacdo secundaria que diz respeito a como
lidar com o0 evento estressor, o que caracteriza a definicdo das
estratégias de coping. As estratégias de coping sdo pensamentos e
comportamentos que o individuo utiliza para lidar com as situacfes
estressoras, e podem ser do tipo: centradas no problema e centradas
nas emocdes. Quando um individuo avalia uma determinada situacao
como inalteravel utiliza mais o coping focado na emocdo. Para as
situacbes avaliadas como mais alteravel do que inalteravel, o
individuo faz mais uso do coping focado no problema. As avaliacfes
primarias e secundarias elaboradas pelo sujeito sdo diretamente
influenciadas pelos fatores pessoais e sociais que irdo interferir na
definicdo do evento ao qual estd submetido e nas estratégias de
coping utilizadas.

Os recursos pessoais sdo descritos como caracteristicas fisicas ou
psicolégicas que vao favorecer de maneira positiva a adaptacao
frente ao evento, como a saude fisica do sujeito, as crengas em que
ele se apoia, além das habilidades que ele se utiliza para enfrentar a
situacdo. Os recursos sociais sdo descritos como aqueles encontrados
no ambiente contextual do sujeito, caracterizados por apoio e suporte
social, ambiente familiar, situagdo econdmica. A reavaliagdo constitui
a terceira forma de avaliacdo realizada pelo sujeito. Nesta, o
individuo modifica suas avaliacbes ja realizadas conforme novas
informacdes pessoais ou ambientais que foram obtidas, a partir dai
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reavalia-se as situacfes e elaboram-se novas estratégias de
enfrentamento.

Esse modelo foi adaptado por Beresford (1994), especificando como
evento potencialmente estressor ter uma crianga com transtorno do
desenvolvimento. Segundo Beresford (1994) o estresse poderia se
minimizado ou maximizado de acordo com 0S recursos presentes.
Segundo o0 autor, ter wuma crianca com transtornos do
desenvolvimento pode ser um evento que ameacga, excede ou
sobrecarrega seus recursos, prejudicando o bem estar, das maes, das
criancas e da familia. Essa perspectiva tedrica contribuiu para os
objetivos do estudo de investigar a relacdo entre o estado emocional
das méaes e os problemas de comportamento das criangcas com PC,
assim como a investigacdo das variaveis que podem interferir no
estado emocional das maes.

Diversos estudos demonstram uma alta frequéncia de disfuncbes
emocionais que podem ser classificadas dentro de um diagndéstico
psicopatolégico como ansiedade, depressdo ou estresse em maes de
criangas com transtornos do desenvolvimento (Davis et al., 2010;
Pedersen, Parson & Dewey, 2004; Phelps, Mccammon, Wuensch, &
Golden, 2009). A gravidade dos sintomas tende a diminuir com o
tempo como demonstrado com adolescentes com PC (Brossard-
Racine et al., 2013.

Considerando a importancia dos estudos sobre o0s aspectos
psicossociais de ser mde de uma crianca com PC, o objetivo deste
trabalho foi investigar preditores do estado emocional das maes
dessas criancas, avaliando o nivel de estresse, depressdo, saude
geral, e avaliar a percepcdo das mesmas sobre o perfil
comportamental das criancas. A analise da interacdo entre essas
variaveis permite identificar fatores que interferem de forma mais
significativa sobre a sobrecarga emocional das méaes de criangcas com
PC.

2 Método

2.1. Participantes

Participaram do estudo 122 maes de criancas portadoras de PC, que
recebiam tratamento na Associacao Mineira de Reabilitacdo (AMR) em
Belo Horizonte- MG. A idade média das maes foi de 33,77 anos
(DP=9,09 anos). A escolaridade foi medida em anos de escolarizacao
formal, apresentando média de 8,14 anos (DP=2,85). A idade média

das criancas foi de 5,27 anos (DP=2,87 anos).

2.2 Critérios de Incluséao e Exclusao de participantes
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Os critérios de inclusdo de participantes na amostra foram os
seguintes: 1) Mae de criancas com diagnaostico de PC; 2) A criancas
deveria estar vinculada ao programa de reabilitacdo funcional da
instituicdo (AMR); 3) Interesse e autorizacdo manifestadas atraves do
Termo Consentimento Livre e Esclarecido. Critérios de Exclusédo: 1)
Maes de criancas com outros Transtornos do Desenvolvimento que
nao fosse a PC; 2) Maes de criancas vinculadas a AMR, mas fora do
programa de reabilitacdo funcional.

2.3 Instrumentos

Os instrumentos utilizados para a investigacdo do estado emocional
das mées avaliaram o estresse relacionado ao cuidado das criancas
com PC, a depressao, e a saude geral. Para avaliacdo dos aspectos
psicoldgicos, emocionais e saude geral das maes utilizaram-se os
instrumentos: Inventario de Depressao de Beck, Questionario de
Estresse para Pais de Criancas com Transtornos do Desenvolvimento
(QE-PTD) e Questionario de Saude Geral. Outro foco foi a avaliacédo
do perfil comportamental das criancas a partir da percepcdo da mae.
Para a avaliacdo da percepcao das méaes sobre o comportamento das
criancas foram utilizados os seguintes instrumentos: Questionario de
Comportamentos Importunos, Escala de Cotacdo de Hiperatividade e
Questionario de Situacdes Domeésticas (Barkley,1991). Esses trés
questionarios fazem parte de um protocolo desenvolvido por Barkley,
(1991, 1997) para avaliagdo do Transtorno de Déficit de Atencdo por
Hiperatividade (TDAH) e Transtorno do Comportamento
Desafiador/Positivo (TDO). No presente estudo o protocolo ndo foi
utilizado com a finalidade de encontrar um diagnodstico, mas verificar
a presenca de problemas de comportamentos que podem interferir na
rotina diaria das familias de criancas com PC. Os instrumentos
empregados foram adaptados para utilizacdo no Brasil por Pinheiro,
Haase, Del Prette, Amarante e Del Prette (2006).

Inventario de Depressdo de Beck: O Inventario de Depressdo de Beck
(BDI) é um instrumento de autorrelato constituido por 21 itens sob a
forma de afirmacgdes. Cada um desses grupos possui quatro afirmacdes
em gue a pessoa deve responder qual a opcao que esta de acordo com
0 seu estado na naquela determinada situacéo. Estas afirmacdes estao
relacionadas com sinalizagbes dos sintomas referentes a estados
depressivos daquela pessoa, variando em uma escala de 0 a 3, na qual
o respondente escolhe qual a afirmativa melhor corresponde a como se
sente, considerando as duas Ultimas semanas incluindo o dia da
aplicacdo. O escore € obtido a partir da soma dos itens e classificado
dentro de uma escala crescente de gravidade da depressdo minimo,
leve, moderado e grave. A classificacdo utilizada para os pontos de
corte foi 0 a 11- minimo; 12 a 19 (leve); 20 a 35 (moderado) e 36 a 63
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(grave). (Cunha, 2001). Os sintomas depressivos, possiveis de serem
avaliados pelo BDI, permitem que nas pesquisas de estresses sejam
investigadas a presenca de sintomas e atitudes associados a depressao
e as relacbes desses com 0s niveis de estresse.

Questionario de Estresse para Pais de Criancas com Transtornos do
Desenvolvimento — QE-PTD: O questionario foi adaptado da versao
original do Questionnaire on Resources and Stress short-form (QRS-SF)
(Friedrich, Greenberg & Crnic, 1993). A versao brasileira é constituida
de 32 itens e 4 fatores: Fator | — Restricbes Comportamentais; Fator Il
— Sobrecarga emocional; Fator IlIl - Pessimismo; Fator 1V -
Caracteristicas da Crianca. O instrumento passou por estudo de
adaptacédo, validacdo e confiabilidade apresentando resultados
satisfatorios. O QE-PTD é um questionario objetivo do tipo Verdadeiro
(V) ou Falso (F), no qual os pais devem pensar na criangca com
problemas de desenvolvimento enquanto preenchem o questionério. Por
exemplo, “ Nnao se comunica com outras criangas de sua faixa
etaria.” Em alguns itens existem lacunas em branco, ao ler esses itens
0s pais devem imaginar o nome da crianca e responder V ou F (Freitas,
2004). No presente estudo a estrutura fatorial ndo foi considerada para
as analises, pois foi considerado apenas o escore total que representa a
medida do estresse.

Questionario de Saude Geral (QSG): € um questionario de saude
fisica e psiquica, adaptado e validado para a populacdo brasileira
adulta (Pasquali, Gouveia, Andriola & Ramos, 1996). O instrumento é
composto por 60 perguntas, do tipo Likert de quatro pontos. Para a
avaliacdo dos niveis de saude ou das dimensdes cognitivas e
comportamentais avaliadas pelos valores, soma-se o valor do item
respondido. Os itens apresentados pelo QSG visam avaliar as
seguintes dimensdes: sintomas depressivos; estresse fisico e
psicoldgico; caracteristicas psicossomaticas; autoeficacia e disturbios
do sono. Estas dimensfes sao medidas por cinco fatores diferentes e
um fator geral: fator | (estresse); fator Il (desejo de morte); fator Il
(preocupacdo com o desempenho); fator IV (distdrbios do sono);
fator V (fator somatico) e fator G (fator geral).

Questionéario de Comportamentos Importunos: O instrumento avalia a
frequéncia de comportamentos nos quadros de Transtorno Desafiador
Opositor e Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(Barkley, 1991). Os comportamentos sdo descritos em 26 itens na
forma de acdes. As maes descrevem 0s comportamentos das criancgas
através das opcfes “Nenhum, ou Raramente”, “De vez em quando”,
“Frequentemente” e “Muito frequentemente”.
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Escala de Cotacao de Hiperatividade: constitui-se por ser um
instrumento objetivo formado por 14 itens relacionados aos aspectos
comportamentais da hiperatividade. As respostas emitidas séao
direcionadas para as seguintes alternativas: “Quase nunca”, “Um
pouco”, “Muito” e “Quase sempre” (Barkley, 1991).

Questionario de Situacbes Domésticas: o0 instrumento avalia a
desobediéncia a ordens, normas e\ou regras em situa¢cdes domeésticas
especificas. Considera dois aspectos relacionados ao comportamento
da crianca: o0 numero de situagbes domeésticas que o0s pais
consideram como problematicas e a gravidade de cada situacao,
dando uma pontuacédo de O a 9. Os escores finais sdo expressos pelo
namero de situagfes domeésticas consideradas problematicas e pela
média da gravidade, que representa a soma de pontos da gravidade
dividida pelo numero de situacdes (Barkley, 1991).

3 Analise dos dados

Os dados foram analisados em um pacote estatistico Statistical
Packge of Social Science versdo 11.5, seguindo 0s seguintes passos:
1) analise descritiva dos resultados sobre estado emocional das maes
e sobre o comportamento das criancas com PC; 2) analise de
correlagcéo, utilizando o coeficiente de Pearson; 3) regressao multipla,
utilizando o método stepwise. O método utilizado foi o sptewise que
considera a entrada de variaveis a partir da variancia parcial
apresentada; cada variavel que entra no modelo é tratada como
critério e as demais como covariaveis verificando o nivel de
significancia. O procedimento é finalizado no momento em que nao
houver mais variaveis significativas para dar entrada no modelo
(Mingotti, 2005). A escolha das variaveis para compor os modelos
testados pela regressdo multipla foi feita a partir do poder de
discriminacdo estabelecido a priori pela literatura. O nivel de
significancia estabelecido foi de p<0,05.

4 Procedimentos

O estudo foi realizado na Associacao Mineira de Reabilitacdo - AMR
que é a terceira maior instituicdo de reabilitacdo na cidade de Belo
Horizonte-MG. As mées de criangas com PC que estavam em
atendimento no periodo foram convidadas através de uma carta-
convite. As que demonstraram interesse receberam o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido de acordo com a aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa (Parecer COEP n° 227/02). Esse
procedimento caracteriza a amostra como amostra de conveniéncia.
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Como critério de inclusdo foi considerado a crianca em reabilitacdo
com diagnéstico de Paralisia Cerebral. Foram convidadas 300 maes,
sendo que 57 ndo aceitaram e 21 desistiram sem finalizar a coleta.
Essa amostra representou 74% das maes das criangcas com PC
atendidas na AMR. A coleta de dados era iniciada apo6s leitura,
esclarecimentos e assinatura do TCLE, e dividida em duas sessdes de
aproximadamente 60 minutos cada. A aplicacdo do protocolo foi
realizada em uma sala disponibilizada pela AMR.

5 Resultados

Os resultados da analise descritiva identificam o perfil da amostra
sobre as variaveis do estado emocional das méaes e sobre o
comportamento das criancas (ver Tabela 1).

Tabela 1: Resultados descritives do estado emocional das mées de criangas
com PC e das escalas que avaliam a percepcdo das mdaes sobre o

comportamento das criangas.

Foco da Instrumentos n Min Max Média Desvio
investigacdo Padrao
Fator 1 QSG Stress 122 1 3 2,07 0,59
Fator 2 QSG Desejo de Morte 122 1 3 1,28 0,47
Fator 3 Q5G Preocupacdocom 122 1 3 2,00 0,49
Estado emocional o Desempenho
das Méaes Fator 4 QSG Perturbacdes do 122 1 4 1,89 0,78
Sono
Fator 5 Q5G Somatico 122 1 3 1,90 0,53
Fator G QSG Geral de Saude 122 1 3 1,90 0,45
Inventdrio Beck de Depressdo 122 0 53 10,02 8,59
Problemas de  Numero de Situacdes 122 O 15 4,98 3,70
comportamento Domésticas
das criangas Severidade Média 119 0 32 4,25 3,38
Questiondrio de 106 O 66 17,64 14,26
Comportamentos inoportunos
Escala de Cotacdo da 102 O 38 10,44 8,88
Hiperatividade
QE-PTD* 122 3 26 13,02 4,57

Legenda: Fator 1 do QSG: Estresse; Fator 2 do QSG: Desejo de Morte; Fator 3 do
QSG: Preocupacédo com o Desempenho; Fator 4 QSG: Pertubacdes do Sono; Fator 5
QSG:Somatico; Fator G QSG: Fator Geral; IBD — Inventario Beck de Depresséo;
QE-PTD Questionario de Estresse para Pais de Criancas com Transtorno do
Desenvolvimento; NSD- Numero de Situagbes Domésticas; SM- Severidade Média;
QCI- Questionario de Comportamentos Inoportunos; ECH- Escala de Cotacdo de
Hiperatividade.
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Os resultados apresentados pela amostra foram valores médios
abaixo dos pontos de corte de cada instrumento, tanto para o estado
emocional das maes quanto para os aspectos comportamentais das
criancas. Esse resultado demonstra que, de modo geral, a amostra
nao apresenta caracteristicas clinicas.

Tabela 2: Percentual de maes e criancas com algum tipo de alteracao

emaocional.

Instrumentos O

Avaliacao do Estado Emocional das Maes

Fator 1 do QSG - Estresse 9,80
Fator 2 do Q5SG - Desejo de morte 2,00
Fator 3 do QSG - Preocupacgao com o Desempenho 11,50
Fator 4 do QSG - Perturbacdes do Sono 17,20
Fator 5do QSG - Queixas Somaticas 13,10
Fator § do Q5G - Saude Geral 13,90
Inventario Beck de Depressao 16,40
QE-PTD 51,60

Avaliacdo do Comportamento das Criancas com PC

Namero de Situacdes Domésticas 6,24
Severidade Media das Situacgdes 4,79
Comportamentos Inoportunos 16,32
Escala de Cotacao de Hiperatividade 10,33

Legenda: Fator 1 do QSG: Estresse; Fator 2 do QSG:Desejo de Morte; Fator 3 do
QSG: Preocupacdo com o Desempenho; Fator 4 QSG: Pertubacdes do Sono; Fator 5
QSG:Somatico; Fator G QSG: Fator Geral; IBD — Inventario Beck de Depressao;
QE-PTD Questionario de Estresse para Pais de Criancas com Transtorno do
Desenvolvimento; NSD- Numero de SituacSes Domésticas; SM- Severidade Média;
QCI- Questionario de Comportamentos Inoportunos; ECH- Escala de Cotacdo de
Hiperatividade.

Na Tabela 2 sdo apresentados os resultados percentuais de maes
acima do ponto de corte dos instrumentos utilizados. Demonstrou-se
uma baixa frequéncia em relacdo aos aspectos gerais de salude da
mae e sintomas depressivos. Entretanto, no que diz respeito aos
valores investigados pelo questionario de estresse, apresentou-se
uma alta frequéncia (51,6%). A analise de correlacdo demonstrou
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que variaveis do estado emocional apresentam correlagbes entre si
sendo essas as correlacdes moderadas e significativas que variam de
0,42 a 0,71 com p<0,01. O QE-PTD apresentou correlacdes
moderadas com o Fator Estresse do QSG (r=0,48; p<0,001); com o
Fator Geral de Saude (r=0,43; p<0,001) e com o IDB (r=0,42;
p<0,001).

Apesar de fracas outras correlacdes significativas foram identificadas
e devem ser consideradas: correlacdo entre idade da méae e
comportamentos inoportunos (r=0,23; p=0,02); Estresse Fator | do
QSG e numero de situacbes domeésticas: (r=0,28; p=0,01);
escolaridade da méae com os seguintes fatores do QSG, Saude Geral
(r=0,29; p=0,01); Preocupacdo com o Desempenho (r=0,25 e
p=0,002). A variavel estresse avaliada pelo QE-PTD apresentou as
seguintes correlacfes: com a idade da crianca (r=-0,38; p<0,001);
Numero de Situagbes Domésticas (r=0,21; p<0,01) e Severidade
Média (r=0,27; p<0,001). Esses resultados foram uteis para a analise
de regressdo multipla, auxiliando na composicdo dos modelos
preditivos.

Os resultados da regressdo mudltipla demonstraram modelos
preditivos para a saude geral das méaes e para o estresse relacionado
a presenca da crianca com PC. Para analisar a saude geral das maes
foram incluidas as seguintes variaveis: idade da crianca e da mae,
escolaridade da mae, escores do Inventario Beck de depresséao;
escores do Questionario de Estresse para Pais de Criancas com
Transtornos do Desenvolvimento; escores dos questionarios que
avaliam o comportamento da crianca. Os resultados encontrados para
a saude geral as variaveis que compde o modelo explicativo sdo os
escores no Inventario Beck de Depressédo; o escore do QE-PTD e a
escolaridade da mé&e. Para investigar o modelo que melhor prediz o
estresse materno em relacao ao transtorno do desenvolvimento, no
caso a PC, foram incluidas as seguintes variaveis: idade da mae e da
crianca; escolaridade da méae; os escores do IDB; os escores do QSG
e 0s escores de avaliacdo comportamento da crianca. As variaveis
com maior poder preditivo foram: severidade média dos
comportamentos domeésticos considerados inadequados; escolaridade
das maes. Os resultados podem ser visualizados na Tabela 3.
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Tabela 3: Regressdo Mdltipla para o estresse especifico associado PC (QE-
PTD) e para a saude geral (Fator G do QSG) das Méaes.
Varidvel Sig.
Critério  Modelos  Varidveis R R2 F (F) Beta t Sig.
1 (Constante) 5,11 0,00
Estresse 0,51 0,26 57,96 0,00 0,51 7,61 0,00
2 (Constante) 6,38 0,00
Estresse 0,52 7,97 0,00
Idade da -
Estresse Crianca 0,56 0,32 37,50 0,00 0,23 -3,58 0,00
3 (Constante) 5,56 0,00
Estresse 0,49 7,69 0,00
Idade da -
Crianca 0,22 -3,47 0,00
Severidade
Média 0,59 0,35 29,03 0,00 0,19 2,93 0,00
4 (Constante) 5,69 0,00
Estresse 0,49 7,77 0,00
Idade da -
Crianca 0,25 -3,89 0,00
Severidade
Média 0,19 3,02 0,00

Escolaridade 0,61 0,37 23,51 0,00 0,14 -2,20 0,03

1 (Constante) 41,62 0,00
Sintomas 199,7
depressivos 0,74 0,55 0 0,00 0,74 14,13 0,00
2 (Constante) 18,27 0,00
Sintomas
depressivos 0,66 11,80 0,00
Saude Estresse 114,2
Geral especifico 0,77 0,59 6 0,00 0,20 3,67 0,00
3 (Constante) 10,86 0,00
Sintomas
depressivos 0,67 12,05 0,00
Estresse
especifico 0,21 3,80 0,00

Escolaridade 0,77 0,60 79,34 0,00 0,11 2,13 0,04

6 Discussao

As caracteristicas emocionais de maes de criancas com PC tém sido
demonstradas em diversos estudos que evidenciaram a maior
vulnerabilidade para depressdo e ansiedade como efeitos do estresse
(Davis et al., 2009; Parkes et al., 2011). O estresse materno na PC
tem sido explicado por diferentes variaveis que incluem aspectos
sociodemograficos, assim como, caracteristicas da mae, perfil
comportamental da crianca (Mobarak et al., 2000) tempo de cuidado
e recursos de enfrentamento (coping). A investigacdo a partir de
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modelos de predicao tem sido um direcionamento para melhor
explicar o estado emocional das maes (Parkes et al., 2011).

No presente estudo, o objetivo foi a investigacdo das variaveis
preditoras do sofrimento psicolégico, muitas vezes, presente em
méaes de criangcas com PC, investigando a contribuicdo do perfil
comportamental das criancas para o modelo explicativo do estresse.
Os resultados encontrados demonstram que existe uma relacéo entre
o estado emocional das méaes, sua saude geral e o comportamento
das criancas com PC. Ketelaar, Volman, Gorter e Vermeer (2008)
encontraram  resultados que evidenciam a influéncia dos
comportamentos mal adaptados das criancas com PC sobre o
estresse materno. Resultado semelhante ja tinha sido evidenciado no
estudo de Mobarak et al., (2000). Outro preditor importante tem sido
as caracteristicas clinicas da PC, como, por exemplo, deficiéncia
intelectual, comunicacional e dores que explicaram 12% da variancia
apresentada nas medidas de estresse dos pais investigadas por
Parkes et al. (2011). Os autores encontraram altos niveis de estresse
em pais de criancas com PC, cinco vezes mais do que na populacao
geral, evidenciando a relevancia clinica da sobrecarga emocional dos
familiares de criancas com PC.

A presenca na familia de uma crianga com transtorno do
desenvolvimento é um estressor em potencial para as maes que,
geralmente, assumem a responsabilidade do cuidado, exigindo
adaptacdes constantes (Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer,
1989; Schuengel, et al., 2009). As maes precisam reorganizar as
suas tarefas diarias, de modo que venham potencializar os ganhos e
minimizar as perdas (Freitas, et al., 2006). As maes e familiares de
criancas portadoras de PC vivenciam algumas alteracbes em seu
contexto, em funcdo da rotina intensa de cuidados que pode
representar uma sobrecarga (Davis et al., 2010). Esse padrao pode
ocasionar problemas emocionais, levando a um comprometimento
psicoldégico das maes que podem estar associados aos problemas de
comportamento das criancas com PC (Skok, Harvey & Reddihough,
2006).

As analises de correlagbes foram sugestivas de possiveis interacfes
entre as variaveis, considerando inclusive a importancia de variaveis
sociodemograficas como, a idade da crianca, idade das méaes e
escolaridade das maes. A escolaridade das méaes também demonstrou
correlacdo positiva com a saude geral, preocupacbes com O
desempenho e perturbacbées do sono. Uma possivel interpretacao
desse resultado € que as maes com maior escolaridade podem ter
expectativas mais altas em relacdo ao seu desempenho, o que pode
afetar o sono e saude geral. Segundo Hastings (2002), a expectativa
das méaes sobre o seu desempenho como cuidadora se mostrou uma
variavel importante para a investigacdo de sobrecarga emocional.
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O estresse especifico associado a presenca da crianca com PC
demonstrou relacdo inversamente proporcional com a idade da
crianca, quanto maior o0 estresse das maes, menor a idade das
criangcas e vice-versa. Esse resultado pode ser explicado por duas
hipoteses: a menor idade da criangca apresentar uma proximidade
com o diagnostico que € uma fase de alto nivel de estresse (Taanila,
et al., 2002); e a menor idade da crianca localizar temporalmente
uma fase de baixa adaptacdo ou acomodacao (Beresford, 1994;
Gallimore et al., 1989; Pitman & Matthey, 2004; Sigurdardottir et al.,
2010). Em relacdo a idade, o mesmo resultado foi encontrado no
estudo de Brossard-Racine et al. (2013) que mostrou que
adolescentes com PC tém menos problemas de comportamento e
disturbios emocionais do que criangcas com PC. O avanc¢o da idade
pode ocasionar melhora no comportamento das criancas com PC,
assim como a familia pode apresentar melhores condi¢cbes para lidar
com os desafios, diminuindo o0 estresse e a percepcdo negativa dos
pais sobre a crianca. Esse resultado também foi encontrado no
estudo de Glenn et al. (2008) que evidenciou que o0s niveis elevados
de problemas de comportamento reduzem com o aumento da idade.
O estresse materno e o comportamento das criangas com PC sao
variaveis que se correlacionam. No presente estudo foi encontrada
correlacdo positiva entre o estresse e 0 numero de situacdes
domeésticas consideradas problematicas, assim como, a gravidade das
mesmas. Essa relacdo tem sido demonstrada em diversos estudos
que investigam o estresse materno e o comportamento das criancas
com algum transtorno do desenvolvimento. Entretanto, ainda existem
limitacbes sobre os determinantes dessa relacdo (Ketelaar et al.,
2008; Miodrag & Hodapp, 2010; Nereo, Fee, & Hinton, 2003).

A analise de regressdao multipla demonstrou resultados que
contribuem para a investigacdo de quais sdo as variaveis que podem
predizer o estresse de mae de criancas com PC, assim como quais as
variaveis preditivas do estado de saude geral. Através desse estudo,
demonstrou-se que o modelo que melhor explicou estresse associado
a presenca da crianca com PC é composto pelas seguintes variaveis:
sobrecarga emocional e escolaridade da méae, a gravidade dos
problemas de comportamento no ambiente doméstico e a idade da
crianca. Esse modelo confirma outros resultados da literatura sobre o
processo de adaptacdo das maes, sendo 0S maiores niveis de
estresse explicados nao pelo transtorno do desenvolvimento em si,
mas sim pelo impacto que o0s mesmos podem ter sobre o
comportamento social da crianca (Brossard-Racine et al., 2012;
Manuel et al., 2003; Nereo et al., 2003; Parkes et al., 2008). Os
problemas de comportamento das criancas com PC e outros
transtornos do desenvolvimento explicam parte do estresse percebido
pelas mées. Esse resultado esta de acordo com o estudo de Sofronoff
e Farbotko, (2002) que demonstrou que a reducdo do estresse
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materno contribui para a percepc¢do de autoeficacia, aumentando a
capacidade dos pais para manejar comportamentos inadequados.
Outro resultado importante da analise de regressdao multipla foi
identificacdo de variaveis que podem predizer o bem-estar fisico e
psicolégico que nesse estudo foram mensurados pelo escore geral do
QSG. A saude mental de méaes de criancas com PC apresenta
vulnerabilidade para sintomas depressivos e de ansiedade (Parkes et
al., 2011) Sobre os indicativos de prejuizos da saude geral das méaes
foi possivel demonstrar que as variaveis: escolaridade, os sintomas
depressivos e estresse especifico ocasionado pelos cuidados com a
crianca com PC sdo preditoras explicativas. A escolaridade pode estar
associada aos niveis de exigéncia e expectativas quanto ao
desempenho que as méaes com maior escolaridade podem apresentar.
As demais variaveis preditoras do modelo sdo convergentes com
outros estudos que demonstram que o0 estresse e sintomas
depressivos resultam em problemas de saude para as maes (Lach et
al., 2009, Mobarak et al., 2000; Hauser-Cram et al., 2001).

O presente estudo também contribuiu para evidenciar a aplicabilidade
do QE-PTD, um instrumento novo, porém consistente para a
avaliacdo do estado emocional de pais de criancas com transtornos
do desenvolvimento, por avaliar o0 estresse associado as
especificidades de lidar com criangas clinicamente comprometidas. Os
resultados encontrados foram semelhantes ao seu estudo inicial sobre
sua validade convergente com o Inventario Beck de Depressao e
Questionéario de Saude Geral de Goldeberg (Freitas, 2004).

Os resultados do presente estudo contribuem para o melhor
direcionamento de programas de intervencdo que tenham como foco
0 bem-estar das maes de criancas com PC ou da crianca,
demonstrando a necessidade de abordar os dois eixos, ou seja, O
comportamento da crianca e o estado emocional das maes (Freitas,
Carvalho, Leite, & Haase 2005; King et al., 2004). Apesar de
contribuir com a investigacdo do estresse materno associado aos
cuidados com a crianca com PC consideramos a necessidade de novos
estudos que utilizem outras variaveis como a participacdo ou nao do
cobnjuge nos cuidados da crianga, o numero de filhos na familia e a
relacdo entre os irmaos e a contribuicdo da escolarizacdo da crianca.
A adaptacdo e o bem-estar de méaes de criancas com PC podem ter
diversos efeitos benéficos, como maes mais produtivas, com menos
problemas de saude fisica e mental; familias menos desajustadas; e
principalmente o efeito no desenvolvimento da criancga, incluindo o
processo de reabilitacao.
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