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Resumo

O diagnostico de deficiéncia num filho pode implicar mudangas na dindmica e no funcionamento da
Sfamilia, com exigéncias adicionais ao nivel da prestacdo de cuidados. De forma a avaliar os efeitos
da condi¢do da crianga nos pais, enquanto prestadores de cuidados, foi desenvolvida a Escala de
Impacto Familiar (EIF) — Impact on Family Scale (Stein & Riessman, 1980). O objectivo do presente
estudo ¢ apresentar as caracteristicas psicométricas da EIF. A versdo portuguesa da escala foi
administrada a uma amostra de 144 pais e mdes, cujo filho recebeu um diagnostico de deficiéncia,
utentes da Maternidade Doutor Daniel de Matos (Hospitais da Universidade de Coimbra) e de
associagoes que prestam apoio a pais de criangas com deficiéncia. Para aléem da EIF, o protocolo de
avaliagdo incluiu o instrumento de avaliac¢do de qualidade de vida da Organiza¢ao Mundial de Saude
(WHOQOL-Bref; The WHOQOL Group, 1998), o Indice de Stress Parental (Abidin, 1990) e a sub-
escala de Contribuigcoes Positivas do Kansas Inventory of Parental Perceptions (Behr, Murphy, &
Summers, 1992). A EIF apresentou boa consisténcia interna (alfa de Cronbach=.91) e estabilidade
temporal (r=.80, p<.001), bem como resultados aceitaveis ao nivel da validade de construto
[2(90)=185.45, p<.001; CFI=.91; RMSEA=.08] e das validades convergente e discriminante. A EIF
apresenta-se como uma escala particularmente util para avaliar o impacto familiar da deficiéncia de
um filho e as suas caracteristicas psicométricas validam a sua utiliza¢do na populagdo portuguesa.
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Abstract

The diagnosis of an impairment in a child may imply changes in the family dynamics and functioning,
with additional requirements at the caregiving level. In order to assess the consequences of the child’s
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condition, particularly in the parents, the Impact on Family Scale (IOF Scale, Stein & Riessman, 1980)
was developed. The goal of the current study was to present the psychometric properties of the IOF
Scale. The Portuguese version of the scale was administered to a sample of 144 fathers and mothers,
whose child had had a diagnosed impairment, and who attended the Maternity Doctor Daniel de
Matos (Hospitais da Universidade de Coimbra) or associations that provide support to parents with
children with impairments. The assessment protocol also included the World Health Organization
quality of life assessment instrument (WHOQOL-Bref; The WHOQOL Group, 1998), the Parental
Stress Index (Abidin, 1990), and the Positive Contributions of the Kansas Inventory of Parental
Perceptions sub-scale (Behr, Murphy, & Summers, 1992). The IOF revealed good internal consistency
(Cronbach s alpha=.91) and test-retest reliability (r=.80, p<.001), as well as acceptable results related
to the construct [y?(90)=185.45, p<.001; CFI=.91; RMSEA=.08), convergent, and discriminant
validities. The IOF is a particularly useful scale in the evaluation of the impact of a child’s impairment
in the family, and its psychometric characteristics validate its use in the Portuguese population.

Key-words: Impact on Family Scale, Impairment, Parents, Psychometric studies.

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde da Organizagdo Mundial da
Saude define deficiéncia como qualquer “problema nas fung¢des ou na estrutura do corpo, tais como um
desvio importante ou uma perda”, considerando como fung¢des do corpo as “fungdes fisiologicas dos
sistemas organicos (incluindo as fungdes psicoldgicas)” e definindo como estruturas do corpo as
“partes anatémicas do corpo, tais como o6rgdos, membros e seus componentes” (World Health
Organization [WHO], 2001, p. 13). No contexto desta definigdo mais lata, sdo consideradas
deficiéncias condigdes mais sindromicas e com consequéncias mais visiveis (e.g., Trissomia 21), mas
também condigdes com menor impacto em termos da visibilidade das suas consequéncias (e.g.,
uropatias congénitas). Independentemente da sua diversidade, a noticia de um diagndstico de
deficiéncia surge frequentemente de forma inesperada para os pais e desafia as suas expectativas de um
bebé saudavel e perfeito (Kowalcek, Miilhoff, Bachman, & Gembruch, 2002; Lawoko & Soares, 2006;
Seligman & Darling, 2007).

Existem evidéncias crescentes do impacto, para os pais, de um diagndstico de deficiéncia ou doenga
cronica no bebé ou na crianga (Davis, Brown, Bakeman, & Campbell, 1998; Lawoko & Soares, 2002).
Neste contexto, a familia vé-se confrontada com a necessidade de se reorganizar e de redefinir os papéis
familiares enquanto, simultaneamente, os pais necessitam de lidar com as diferentes exigéncias médicas,
sociais e financeiras associadas ao diagnostico (Mazer et al., 2008; Seligman & Darling, 2007).

Varios investigadores tém procurado investigar o impacto familiar do diagndstico de deficiéncia
do bebé/crianca. Neste contexto, um dos conceitos que tém sido mais estudados ¢ o conceito de
sobrecarga (do inglés burden), isto ¢, os efeitos negativos que decorrem da prestacdo de cuidados a
uma crian¢ca com um diagnéstico de deficiéncia (Brannan, Heflinger, & Bickman, 1997). Face a
importancia deste conceito e ao impacto que um diagnostico de deficiéncia pode ter na vida dos pais,
o presente trabalho tem como objectivo adaptar a versdo portuguesa da Escala de Impacto Familiar
(EIF; forma revista — 15 itens), procedendo ao estudo das caracteristicas psicométricas numa amostra
de pais de criangas com um diagnoéstico de deficiéncia. Pretendemos, assim, verificar se esta versao
deste instrumento possui caracteristicas que permitam a sua utilizagdo com esta populacdo, tanto na
pratica clinica como na investigacao.

A propésito do conceito de sobrecarga, distinguem-se habitualmente duas dimensdes: a objectiva e a
subjectiva. A sobrecarga objectiva refere-se a exigéncia dos cuidados associados ao diagnodstico de
deficiéncia da crianga, isto ¢, as consequéncias nas dimensdes econoémica (e.g., necessidade de providen-
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ciar apoios especializados), social (e.g., interacgdes sociais estigmatizantes, restricdes em termos de
actividades sociais e de lazer), familiar (e.g., alteragcdes nas rotinas familiares), entre outras (Byrme &
Cunningham, 1985; Coelho & Coelho, 2001; Egan & Walsh, 2001; Hadadian, 1994; McLinden, 1990;
Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990; Redmond & Richardson, 2003). Por sua vez, a sobrecarga sub-
jectiva relaciona-se com a percepcao do cuidador acerca da repercussdo emocional (e.g., niveis acrescidos
de ansiedade, depressao, stresse, quando comparados com os de pais de criangas saudaveis) das exigéncias
associadas a prestac@o de cuidados ao bebé/crianga com um diagnoéstico de deficiéncia (Lawoko & Soares,
2002, 2006; Pelchat et al., 1999; Smith, Seltzer, Tager-Flusberg, Greenberg, & Carter, 2008).

No que respeita a prestagdo de cuidados a uma crianga com um diagnostico de deficiéncia, as
investigagdes tém sustentado que as maes experienciam niveis superiores de sobrecarga, quando
comparadas com os pais (e.g., Beckman, 1991; Hunfeld, Tempels, Passchier, Hazebroek, & Tibboel,
1999); isto deve-se ao facto de estas assumirem a maior parte da prestacdo de cuidados a crianga
(Moes, Koegel, Schreibman, & Loos, 1992) e, por isso, serem também mais frequentemente
confrontadas com problemas relacionados com a condi¢do médica da crianga (Hunfeld et al., 1999).

Para conseguir compreender a natureza do impacto familiar de um diagnostico de deficiéncia na
crianca e, mais especificamente, da sobrecarga associada a prestagao de cuidados, sdo necessarios instru-
mentos que avaliem estas dimensdes especificas ¢ que permitam captar aspectos que ndo estdo contidos
em instrumentos que avaliam a adaptagdo (e.g., psicopatologia, qualidade de vida) na populagao geral.

Avaliagdo dos efeitos na familia da deficiéncia da crianga: A EIF

Tendo como objectivo estudar as consequéncias da doenga cronica de um filho para o sistema familiar,
Stein e Riessman desenvolveram, em 1980, uma medida do impacto familiar para utilizacdo num
estudo clinico de criangas com diagndsticos heterogéneos: a Impact on Family Scale (I10F) — na versao
portuguesa, Escala de Impacto Familiar. Apesar de a versdo original desta escala se ter destinado
especificamente a avaliar o impacto da doenga cronica, a sua posterior aplicagdo estendeu-se a outras
areas, incluindo a deficiéncia (e.g., Hunfeld et al., 1999).

Ainda que originalmente a EIF tenha sido composta por 33 itens, foram-lhe retirados, devido aos
casos omissos, os itens referentes ao impacto nos irmaos destas criangas, constituindo-se uma versao
da EIF com 24 itens (Stein & Jessop, 2003). Esta escala avalia a percepgao dos pais sobre os efeitos
da condigdo crdnica de satide da crianga na vida familiar, destacando quatro dimensdes deste impacto:
(1) a sobrecarga financeira, que se refere as consequéncias econdomicas para a familia; (2) o impacto
social/familiar, que diz respeito a perturbacdo na interac¢do social, nomeadamente na qualidade e na
quantidade de interacgdo com outras pessoas, dentro ou fora da unidade familiar; (3) a tensdo pessoal,
que avalia a sobrecarga subjectiva experienciada pelo cuidador primario; e, por fim, (4) a mestria,
respeitante as estratégias de coping utilizadas pela familia. As perguntas sdo respondidas com base
numa escala composta por quatro alternativas de resposta, desde 1 (Discordo muito) a 4 (Concordo
muito). Pontuagdes superiores nas primeiras trés dimensdes sdo indicadoras de percepcdo de maior
sobrecarga/impacto familiar e pontuagdes superiores na quarta dimensao indicam a utilizagao eficaz de
estratégias de coping para lidar com o diagndstico.

A utilizagao de versdes da EIF em diferentes idiomas e com diferentes populagdes tem revelado
dados satisfatorios do ponto de vista psicométrico, no que respeita a consisténcia interna e a validade.
Em 1985, Stein e Jessop, numa amostra de cuidadores primadrios, corroboraram a fiabilidade e a
validade de construto da EIF. Adicionalmente, Carpiniello et al. (1995) estudaram as caracteristicas
psicométricas da versao italiana da EIF e reportaram uma boa consisténcia interna e fiabilidade teste-
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reteste, bem como boa capacidade discriminante entre pais de criangas com doencas cronicas e de
criangas com doengas agudas. Na versdo turca da EIF foram também encontrados bons indicadores de
validade e de fiabilidade, apesar de se terem verificado baixos valores de consisténcia interna na
dimensdo Mestria, o que levou os autores a sugerir a eliminacdo desta dimensdo, para que o
instrumento proporcionasse uma avaliagdo mais precisa e realista do impacto familiar do diagndstico
da crianga (Bek, Simsek, Erel, Yakut, & Uygur, 2009; Beydemir, Cavlak, Yolacan & Ekici, 2009). Num
estudo com cuidadores de doentes asmaticos, a validade da EIF foi confirmada, tendo sido
demonstrada uma associag@o entre os resultados dos cuidadores na EIF ¢ os resultados do Questionario
de Qualidade de Vida de Cuidadores na Asma Pediatrica (Juniper et al., 1996). Num estudo holandés
com pais de criancas com uma anomalia congénita, Hunfeld et al. (1999), também reportaram as boas
caracteristicas psicométricas da EIF nessa populacao.

Em relagao a utilidade da EIF para comparagdes transculturais, destaca-se o estudo de Kolk,
Schipper, Hanewald, Casari e Fantino (2000), que administraram a versao italiana da escala a maes de
criangas com doengas cronicas. Este estudo revelou resultados satisfatorios em termos de consisténcia
interna ¢ homogeneidade dos itens de trés (Sobrecarga Financeira, Impacto Social/Familiar ¢ Tensao
Pessoal) dos quatro factores da EIF, tendo sido demonstrada a utilidade e replicabilidade destes trés
factores em comparagdes transculturais, entre amostras italianas e dos Estados Unidos da América.

Apesar destes dados, a ampla utilizagdo desta escala veio destacar alguns aspectos que, segundo
Stein e Jessop (2003), do ponto de vista psicométrico sdo merecedores de maior atengdo. Com efeito,
este instrumento inclui itens que recaem em mais de um factor e outros que apresentam saturagdes
factoriais relativamente baixas, tendo-se verificado ainda a inaplicabilidade de alguns itens
(nomeadamente associados a Sobrecarga Financeira) em determinados grupos de familias (e.g.,
beneficidrios de assisténcia publica).

Assim, Stein e Jessop (2003) apresentaram uma nova revisao da EIF, propondo que fosse utilizado
um subconjunto de 15 itens, em vez dos prévios 24 itens, organizados numa estrutura unidimensional. Os
15 itens desta versdo unidimensional seriam os que compdem as dimensdes Impacto Social/Familiar e
Tensdo Pessoal. Os autores salientaram ainda que um dos factores da escala original (Sobrecarga
Financeira) poderia ser utilizado de forma independente, se tal estivesse de acordo com os objectivos dos
investigadores. Os resultados obtidos mostraram esta revisao da escala como sendo de administracao facil
e fiavel, ressaltando a sua validade na avaliagdo das consequéncias psicoldgicas e sociais das doencas
cronicas na infancia, o que pode ser util na investigagdo clinica e da saude. Recentemente, Williams,
Piamjariyakul, Williams, Bruggeman e Cabanela (2006) vieram reforcar estas conclusdes, fornecendo
suporte independente no que diz respeito a validade e a fiabilidade da revisdo deste instrumento enquanto
medida unidimensional do impacto familiar ¢ da sobrecarga associada ao diagndstico da crianca. E,
portanto, nesta versao de 15 itens que centramos o presente estudo.

Método

Participantes

A amostra deste estudo foi constituida por 144 participantes, pais de criangas com um diagndstico de
deficiéncia. Os critérios de inclusdo, para além do diagndstico de deficiéncia da crianga, foram os
seguintes: idade superior a 18 anos, existéncia de um nivel de compreensdo adequado para o
preenchimento dos questionarios (escolaridade >4° ano) e que a crianga tivesse até 15 anos de idade.
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Relativamente as caracteristicas sociodemograficas, a amostra incluiu uma propor¢ao semelhante
de homens (49.3%) e mulheres (50.7%), com idades entre os 20 ¢ os 55 anos (mulheres: M=34.90,
DP=5.67; pais: M=35.49, DP=6.42). A maioria dos sujeitos ¢ casada/vive em unido de facto (n=139,
96.6%), encontra-se empregada (n=130, 91.5%) e vive em meio urbano (n=78, 54.2%).

Relativamente as 73 criangas, estas tinham uma idade média de 32.03 meses (DP=33.70;
amplitude: 5-156) e eram, na sua maioria, do sexo masculino (n=45, 58.4%). No que respeita ao
diagndstico, as anomalias mais frequentemente diagnosticadas foram a Trissomia 21 (n=17, 23.3%),
uropatias (n=21, 28.8%) e cardiopatias (n=13, 17.8%). O diagnostico da crianca foi maioritariamente
conhecido no periodo pré-natal (n=49, 63.6%).

Instrumentos

O protocolo de avaliag@o utilizado no presente estudo incluiu uma ficha de dados sociodemograficos
dos pais (idade, sexo, estado civil, situagdo profissional e residéncia) e da crianga (idade, sexo), bem
como uma ficha de dados clinicos acerca do diagndstico (categoria de diagnostico; momento do
diagndstico — pré- ou pods-natal). Para além disso, foram utilizados os instrumentos que descrevemos
em seguida.

Escala de Impacto Familiar (versao original: Impact on Family Scale, Stein & Riessman, 1980). As
caracteristicas desta escala foram descritas anteriormente. A primeira etapa deste estudo passou pela
obten¢do de autorizacdo das autoras da versdo original, Ruth Stein e Catherine Riessman, para a
utilizacdo, traducdo e adaptac@o desta escala para a populagdo portuguesa. Em seguida, a escala foi
traduzida independentemente por duas pessoas, fluentes na lingua inglesa, a trabalhar na area da
Psicologia e com conhecimento sobre adaptacdo de questiondrios. Procedeu-se de seguida a uma
discussdo das duas versodes resultantes do processo de tradug@o, chegando-se a uma versdo final em
portugués. Esta versdo em portugués foi posteriormente traduzida para inglés por uma terceira pessoa
com fluéncia em portugués e inglés. Na etapa seguinte, as duas versdes em inglés (a original ¢ a
resultante da retroversdo) foram comparadas e analisou-se a existéncia de diferengas entre ambas que
se traduzissem numa mudanca de significado dos itens. Ainda neste momento, foi pedida a opinido
sobre estas duas versdes as autoras da versdo original, que fizeram pequenas sugestdes, chegando-se
assim a versao final da escala (em portugués; cf. Tabela 1).

Indice de Stress Parental — Forma reduzida (ISP; versio original: Parenting Stress Index — Short Form,
Abidin, 1990; versdo portuguesa: Santos, em estudo). O ISP foi um dos instrumentos escolhidos para
avaliar a validade convergente da EIF, uma vez que, conceptualmente, se espera que a percepcao de
sobrecarga esteja associada a percepcdo de stresse parental. O ISP ¢ composto por 36 itens,
respondidos numa escala de resposta de cinco pontos, desde 1 (Discordo completamente) a 5
(Concordo completamente). A escala organiza-se em trés dominios, referentes a fontes especificas de
stresse: o dominio dos pais, que avalia o nivel de stresse resultante das exigéncias de educar uma
crianga; o dominio da interacgdo pais-filhos, que avalia a insatisfacao parental com as interacgdes com
o seu filho; e o dominio da crian¢a, que avalia as percepgdes parentais das capacidades auto-
reguladoras da crianca. E importante destacar que a pontuacio total neste instrumento apenas indica o
nivel de stresse geral percepcionado pela figura parental no seu papel enquanto tal, ndo levando em
consideragdo acontecimentos de vida indutores de stresse independentes desse papel. Na presente
amostra, os valores de consisténcia interna variaram entre .83 (Dificuldades da Crianga) e .86 (Stresse
Parental). O coeficiente de alfa de Cronbach para a escala total ¢ de .90.
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Tabela 1

Versoes originais e traduzidas dos 15 itens

Itens

1. Devido ao problema de saide do meu filho, ndo podemos viajar para fora da nossa localidade [Because of the illness, we
are not able to travel out of the city]

2. As pessoas na vizinhanga tratam-nos de forma particular devido ao problema de saide do meu filho [People in the
neighborhood treat us specially because of my child’s illness]

3. Temos pouca vontade de sair devido ao problema de saude do meu filho [We have little desire to go out because of my
childs illness]

4. E dificil encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do meu filho [I7 is hard to find a reliable person to take care of my
child)

5. Por vezes temos de mudar os planos para sair a Gltima hora, devido ao estado de saude do meu filho [Sometimes we have
to change plans about going out at the last minute because of my child’s state)

6. Estamos menos vezes com a familia e com os amigos devido ao problema de satde do meu filho [We see family and friends
less because of the illness]

7. Por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser tratado de forma “especial” ou como uma crianga normal [Sometimes I
wonder whether my child should be treated “specially” or the same as a normal child]

8. Penso em ndo ter mais filhos devido ao problema de satide do meu filho [/ think about not having more children because
of the illness)

9. Nao me sobra muito tempo para outros familiares depois de cuidar do meu filho [/ don t have much time left over for other
family members after caring for my child)]

10. A nossa familia abdica de algumas coisas devido ao problema de satide do meu filho [Our family gives up things because
of my childs illness]

11. O cansago ¢ um problema para mim devido ao problema de satde do meu filho [Fatigue is a problem for me because of
my childs illness]

12. Vivo um dia de cada vez e ndo fago planos para o futuro [/ live from day to day and don't plan for the future]
13. Ninguém compreende o fardo que eu tenho [Nobody understands de burden I carry]
14. Ir ao hospital ¢ uma tensdo para mim [7raveling to the hospital is a strain on me)

15. Por vezes, sinto que vivemos numa montanha-russa: em crise quando o meu filho fica muito doente, ¢ bem quando as
coisas estdo estaveis [Sometimes I feel like we live on a roaller coaster: In crisis when my child is acutely ill, OK when
things are stable]

Escala de Percepgoes das Contribuigoes Positivas (PCP; versao original: Positive Contributions Scale
— Kansas Inventory of Parental Perceptions, Behr, Murphy, & Summers, 1992; versdo portuguesa:
Fonseca, Nazaré, & Canavarro, em estudo). Esta escala é composta por 43 itens, que pretendem avaliar
a percepgdo do impacto positivo, em varias dimensdes de vida, da experiéncia de cuidar de uma crianga
com um diagnéstico de deficiéncia. A PCP foi escolhida para avaliar a validade discriminante da EIF,
porque teoricamente se espera que o constructo avaliado por esta escala (contribuigdes positivas) e a
percepgao de sobrecarga ndo estejam relacionados; apesar de alguma literatura mencionar que os pais
de criancas com um diagnostico de deficiéncia possam percepcionar contribui¢des positivas, nao
existem dados que nos mostrem que a ocorréncia de percepgdo de contribuicdes positivas esta
associada a percep¢ao da sobrecarga associada ao diagnostico.

Os itens da PCP sao respondidos numa escala de resposta de quatro pontos, de 1 (Discordo muito)
a 4 (Concordo muito). Na sua estrutura original, os itens estdo organizados em oito factores:
Aprendizagem Através da Experiéncia com Problemas de Vida Especiais, Felicidade e Realizagao,
Forga e Unido Familiar, Compreensao do Sentido da Vida, Consciéncia sobre o Futuro, Crescimento
Pessoal e Maturidade, Expansdo da Rede Social e Crescimento Profissional (Behr et al., 1992). Nos
estudos psicométricos originais, os valores de consisténcia interna encontrados para a escala PCP
(entre .56 ¢ .86) foram considerados adequados. Na presente amostra, os valores de alfa de Cronbach
variaram entre .64 (Compreensao do Sentido da Vida) e .88 (Crescimento Pessoal e Maturidade).
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World Health Organization Quality of Life — versdo breve (WHOQOL-Bref; The World Health
Organization Quality of Life Group, 1998; versdo portuguesa: Vaz Serra et al., 2006). Este instrumento
¢ constituido por 26 itens, que avaliam a qualidade de vida (QdV) e se organizam em quatro dominios:
Fisico, Psicoldgico, Relagdes Sociais e Ambiente, para além de uma faceta geral de QdV (composta
por dois itens, um correspondente a QdV geral e outro sobre a percepgdo geral de satde). Este
instrumento foi escolhido para avaliar a validade convergente da EIF, porque a investigacdo demonstra
que a percep¢do de sobrecarga associada ao diagnéstico tem um impacto no bem-estar individual
(QdV), sendo por isso constructos que estdo relacionados.

Os itens sdo respondidos numa escala de cinco pontos, variando, por exemplo, entre Nada e
Completamente. Resultados mais elevados reflectem uma percepgido de melhor qualidade de vida. Os
estudos realizados na populacdo portuguesa sugerem as boas caracteristicas psicométricas do
instrumento (Vaz Serra et al., 2006). Na presente amostra, os valores de consisténcia interna variaram
entre .53 (Psicoldgico) e .79 (Ambiente e Relagdes Sociais).

Procedimento

A amostra foi recolhida de dois modos distintos. Por um lado, foi realizado um levantamento das utentes
da Maternidade Doutor Daniel de Matos dos Hospitais da Universidade de Coimbra (MDM-HUC) que
receberam o diagnostico de deficiéncia/anomalia congénita no bebé no periodo pré- ou pos-natal, ha pelo
menos seis meses. Este estudo enquadra-se num projecto mais vasto, que obteve aprovacao da Comissao
de Etica dos Hospitais da Universidade de Coimbra, EPE. Aos casais que preenchiam os critérios de
inclusdo, foi enviada uma carta, onde eram apresentados os objectivos e solicitada a colaboracdo no
estudo; os casais que aceitaram participar preencheram o formulario de consentimento informado e
devolveram-no aos investigadores. Aos participantes que aceitaram participar, foram enviados os
protocolos de investigacao (um para cada membro do casal), juntamente com um envelope pré-selado
para que pudessem reenviar os protocolos, ja preenchidos, para a MDM-HUC.

Por outro lado, foi feita uma pesquisa na Internet, nomeadamente em foéruns de debate e partilha
acerca da deficiéncia de um filho, e contou-se ainda com a colaboragdao de associa¢des de renome
nacional no ambito do apoio a pais de filhos com deficiéncia, nomeadamente com Trissomia 21: a
Associacdo Olhar 21, a Associagao Portuguesa de Portadores de Trissomia 21 ¢ a Associag¢do de Viseu
de Portadores de Trissomia 21. Estas institui¢des apresentaram e divulgaram o estudo, ¢ aos pais que
preenchiam os critérios de inclusdo e que mostraram disponibilidade para participar na investigagao,
foi pedido que enviassem a sua morada, tendo o restante processo sido realizado de modo semelhante
ao dos utentes da MDM-HUC.

No total, foram enviados 216 protocolos, tendo 145 retornado preenchidos, o que corresponde a
uma taxa de resposta de 67.2%. Um protocolo foi excluido porque o inquirido ndo respondeu a EIF. A
ordem de apresentagdo do protocolo de avaliagdo foi igual para todos os sujeitos (ou seja, EIF, PSI,
WHOQOL-Bref e KIIP-PCS). Todos os participantes foram informados dos objectivos do estudo,
tendo sido pedido que respondessem de forma espontanea e sincera e tendo sido assegurada a
confidencialidade e anonimato das respostas aos questionarios.

Cerca de quatro a seis semanas apoOs preenchimento do protocolo, foram seleccionados
aleatoriamente 40 individuos da amostra, que voltaram a responder a EIF, de forma a proceder ao
calculo da estabilidade temporal do instrumento. Dos participantes contactados, recebemos um total de
38 protocolos de avaliagdo.
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Resultados

Validade de construto

Foi realizada uma Analise Factorial Confirmatéoria (AFC), com o objectivo de testar a estrutura
preconizada no desenvolvimento da versdo reduzida da EIF. De acordo com Byrne (2010), € necessaria
a analise de diversos indices de ajustamento, de forma a avaliar a adequabilidade do modelo proposto
aos dados da amostra. Tendo em consideracao os critérios apresentados por Marsh, Hau e Wen (2004),
foram seleccionados o »? (o nivel de significagio associado devera ser superior a .05), o indice de
ajustamento absoluto y? /o ]. (considerado bom se for inferior a 2 € aceitavel se se situar entre 2 € 5,
inclusive), o Comparative Fit Index (CFI; cujo valor devera ser igual ou superior a .90), o Root Mean
Square Error of Approximation (RMSEA; este valor devera ser inferior a .10 para o modelo ser
considerado ajustado) e o Standardized Root Mean Square Residual (SRMR; este valor devera ser
inferior a .08 para o modelo ser considerado adequado; Hu & Bentler, 1999; Maroco, 2010). Para a
comparagio entre dois modelos, foi ainda calculado o valor de Ay? (diferenga entre os valores de 32
dos dois modelos) e o valor de significancia estatistica que lhe estava associado; um valor significativo
¢ indicador que um dos modelos (aquele que tem menor valor de »?) constitui uma aproximagio
significativamente melhor entre as matrizes estimadas (modelo estimado) e as matrizes observadas
(dados empiricos; Kline, 2011).

No estudo da validade de construto da versdo revista da EIF, foram avaliados dois modelos: o
Modelo 1, relativo a uma estrutura unidimensional da escala (15 itens); e o Modelo 2, no qual os 15
itens se organizam de acordo com os dois factores da versdo inicial da EIF (factores Impacto
Social/Familiar — itens 1, 2, 3, 5, 6, 7, 8, 9 e 10; e Tensao Pessoal — itens 4, 11, 12, 13, 14 e 15) que,
por sua vez, se organizam num factor global de avaliagdo do impacto familiar (modelo de 2* ordem).

A avaliagdo do 72 do Modelo 1 [7?9))=185.45, p<.001] e do Modelo 2 [3?39,=182.93, p<.001]
revelou que ambos os modelos apresentariam um pobre ajustamento entre o modelo estimado e o
modelo empirico. No entanto, devido a elevada sensibilidade deste teste a dimensdo da amostra
(verifica-se uma probabilidade acrescida de Erro Tipo I, isto ¢, de rejeitar a hipotese de que o modelo
se ajusta bem aos dados quando isso ¢ verdade), este indicador ndo ¢ suficiente para avaliar o
ajustamento do modelo (Maroco, 2010). Relativamente aos restantes indices de ajustamento, os dois
modelos apresentam valores dentro dos intervalos sugeridos como indicadores de um ajustamento
adequado do modelo (Modelo 1: 2 /g1=2.06; CFI=91; RMSEA=.08; SRMR=.06; Modelo 2:
Zz/g.l,:2~06§ CFI=.91; RMSEA=.09; SRMR=.06).

O valor de Ay? [A12(1)=2.52, p=-112] indica-nos que o Modelo 2 ndo constitui uma melhoria
significativa do Modelo 1, suportando assim a estrutura unidimensional da escala.

Validades convergente e discriminante

A validade convergente da EIF nesta amostra foi avaliada através de correlagdes com as dimensdes do
ISP e do WHOQOL-Bref. Como se pode verificar na Tabela 2, as correlagdes entre o total do impacto
familiar e os factores do ISP, bem como com os dominios e faceta geral de QdV, foram moderadas e
revelaram-se estatisticamente significativas. Estas associagdes, na direc¢do esperada, suportam a
conclusdo de que os construtos avaliados por estes instrumentos se encontram relacionados.

A validade discriminante foi avaliada através de correlagdes com a PCP (Tabela 2). A associagdo com a
generalidade dos factores ndo foi significativa, concordante com o que ¢ esperado de um instrumento que
mede um construto diferente. No entanto, duas associagdes, apesar de relativamente baixas, foram



Estudos psicométricos da EIF 181

estatisticamente significativas, nomeadamente com os factores Aprendizagem Através da Experiéncia
com Problemas de Vida Especiais (associac@o positiva) e Felicidade e Realizagdo (associagdo negativa).

Tabela 2

Validade convergente e discriminante
EIF Total

Validade convergente

ISP: indice de Stress Parental Dominio dos pais A5HxE
Dominio da interac¢do pais-filhos 43
Dominio da crianca 40F**
Total STHEE

WHOQOL-Bref Dominio Fisico - 40%**
Dominio Psicolégico - 3THEE
Dominio Relagdes Sociais -.30%**
Dominio Ambiente - 38HH*

Validade discriminante

PCP: Percepgao de contribui¢des positivas Aprendizagem Através da Experiéncia 39
Felicidade e Realizagdo -26%*
Forga e Unido Familiar .02
Compreensao do Sentido da Vida .07
Consciéncia sobre o Futuro -.14
Crescimento Pessoal e Maturidade .08
Expansdo da Rede Social 15
Crescimento Profissional .07

Nota. *p<.05, **p<.01, ***p<.001.

Sensibilidade

Para verificar os pressupostos de normalidade, comegamos por analisar a distribuicdo do resultado
total. Os resultados do teste de Kolmogorov-Smirnov (K-S) revelaram-se significativos para o
resultado total (K-S=1.45, p=.03), revelando violacdo dos pressupostos de normalidade. No entanto, a
analise dos valores de assimetria (0.47) e de curtose (-0.52) encontram-se dentro do intervalo =1
considerado como caracterizador de uma distribui¢do normal (Meyers, Gamst, & Guarino, 2006).

Relativamente as caracteristicas descritivas dos itens da escala, € notoria a tendéncia para o valor
médio das respostas se situar entre o valor 1 e o valor 2 (cf. Tabela 3), valores abaixo do ponto médio
da escala o que, juntamente com os valores de assimetria e de curtose, aponta para um enviesamento
para pontuagdes baixas. No entanto, nenhum dos itens apresentou uma violagao severa do pressuposto
de normalidade, de acordo com o critério (coeficiente de assimetria >3 e coeficiente de curtose >10,
em valor absoluto) apresentado por Maroco (2010). Note-se ainda que, a excep¢ao de um item (item
3), todas as opcdes de resposta foram seleccionadas por pelo menos um participante, o que sugere o
potencial discriminativo dos itens.

Fidelidade

Relativamente aos indices de consisténcia interna (alfa de Cronbach=.91; coeficiente Split-Half=.85),
podemos verificar que foram encontrados bons niveis de fidelidade na nossa amostra. No que diz
respeito a estabilidade temporal da EIF, verificou-se uma associag@o de .80 (p<.001) entre o total da
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escala nos dois momentos de resposta. No que se prende com os itens, com excepg¢ao de quatro itens,
a generalidade revelou estabilidade temporal (cf. Tabela 4).

Tabela 3

Caracteristicas distribucionais dos itens

Item Meédia (Min-Max) DP Curtose Assimetria
1 1.47 (1-4) 0.66 1.91 1.37
2 1.42 (1-4) 0.63 2.73 1.56
3 1.26 (1-3) 0.47 112 1.48
4 1.71 (1-4) 0.83 0.49 1.04
5 1.59 (1-4) 0.72 -0.67 0.80
6 1.46 (1-4) 0.60 -0.09 0.94
7 1.69 (1-4) 0.84 0.42 1.06
8 1.64 (1-4) 0.85 1.14 1.33
9 1.85 (1-4) 0.82 -0.46 0.60

10 1.75 (1-4) 0.83 -0.83 0.65

11 1.67 (1-4) 0.76 0.78 1.02

12 2.18 (1-4) 0.98 -1.02 0.26

13 1.53 (1-4) 0.65 0.62 0.99

14 2.28 (1-4) 0.96 -1.07 0.30

15 2.19 (1-4) 0.99 0.99 0.30

Os valores da correlagdo item-total corrigida, variando entre .33 e .77, correspondem a uma associagao
relativamente forte e acima do critério de .30 apontado por Field (2009), indicando que cada item
representa adequadamente, por si proprio, o construto que a escala pretende medir. Relativamente aos
valores do alfa de Cronbach excluindo cada item, em nenhum dos casos se verifica um aumento deste
valor quando o item ¢ excluido, o que refor¢a a sua importancia para a consisténcia interna do
instrumento na amostra em estudo (cf. Tabela 4).

Tabela 4
Correlagdo item-total e consisténcia temporal dos itens
Item Correlagdo item-total corrigida Alfa de Cronbach excluindo o item Teste-reteste
1 .66 .90 .14
2 72 .90 A43%*
3 44 91 34%
4 .59 91 ST7HxE
5 74 .90 69 F
6 77 .89 So***
7 .49 91 23
8 53 .90 54%*
9 .68 .90 23
10 75 90 59
11 73 .89 A2%*
12 .56 .90 o5
13 .66 .90 40%*
14 33 91 25
15 .60 .90 31

Nota. *p<.05, **p<.01, ***p<.001.
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Discussao

A prestag@o de cuidados a uma crianga com deficiéncia esta frequentemente associada a uma série de
repercussdes pessoais, sociais e econdmicas para a familia e, em particular, para os pais, sendo
essencial o desenvolvimento de medidas especificas que possibilitem a avaliacdo dessas repercussoes,
nomeadamente a sobrecarga associada a prestagao de cuidados. A EIF, desenvolvida em 1980 por Stein
e Riessman, ¢, em termos internacionais, um dos instrumentos mais utilizados neste contexto e, por
isso, o presente estudo teve como objectivo validar para a populagdo portuguesa a versao revista desta
escala (Stein & Jessop, 2003). Globalmente, os resultados obtidos atestam-na como uma escala util
para avaliar o impacto familiar e permitem a sua utilizagdo tanto na pratica clinica como na
investigagao.

O recurso a AFC permitiu confirmar a estrutura unidimensional da EIF, o que sugere que a
sobrecarga associada a prestacdo de cuidados de uma crianga com deficiéncia ¢ um construto
unidimensional, que integra a percepcao de efeitos negativos no cuidador (repercussdes individuais,
mas também a nivel familiar e social) decorrentes da prestacdo de cuidados.

A semelhanca do observado em estudos conduzidos com amostras de outros paises (e.g., Stein &
Jessop, 2003; Williams et al., 2006), os resultados da utilizagdo da escala na nossa amostra foram
indicadores de bons niveis de fidelidade ao nivel da consisténcia interna e da estabilidade temporal.
Em relagdo a validade convergente, a associagdo dos construtos da EIF com as dimensdes de stresse
parental ¢ com as dimensdes de QdV foi estatisticamente significativa ¢ na direccdo esperada,
principalmente tendo em conta os conceitos avaliados por estes instrumentos. Com efeito, estes dados
sd0 congruentes com a literatura, na qual diferentes investigadores sustentam que pais de criangas com
deficiéncia tendem a experimentar niveis de ansiedade, stresse e sobrecarga mais elevados (Hunfeld et
al., 1999; Pelchat et al., 1999; Smith et al., 2008) e, consequentemente, menor qualidade de vida
(Lawoko & Soares, 2003). Por fim, a auséncia de associagdes com variaveis com as quais o conceito
ndo deveria estar associado atestam a validade discriminante da EIF. Neste sentido, apesar de a
percepgao de sobrecarga ndo se associar a outros efeitos positivos, verificou-se que os pais que
percepcionavam maior sobrecarga apresentavam também uma percepgao superior de que a experiéncia
de prestacdo de cuidados lhes proporcionou aprendizagens, sugerindo, por um lado, uma reflexdo
acerca da experiéncia que estdo a viver e, por outro lado, que estes dois conceitos (sobrecarga ¢
percepgao de efeitos positivos) ndo sdo absolutamente independentes. Este facto estd bem evidente na
literatura, tendo sido, nalguns estudos, identificados precisamente os efeitos positivos da experiéncia
de parentalidade de criangas com deficiéncia (Hastings, Allen, McDermott, & Still, 2002; Taanila,
Jarvelin, & Kokkonen, 1999).

Em relacdo as caracteristicas distribucionais dos itens, existem alguns aspectos a ter em
consideracao. Em primeiro lugar, a andlise da assimetria e da curtose mostraram a existéncia de um
enviesamento para pontuagdes baixas, o que ¢ compreensivel, dado o conceito que a EIF avalia. Esta
tendéncia para pontuagdes mais baixas podera ser explicada pelo facto de as criangas contempladas
nesta amostra ainda serem relativamente novas (34.8% das criangas t€ém menos de 1 ano) e, como tal,
os pais poderdo ainda ndo percepcionar, de forma tdo intensa, a sobrecarga.

Em suma, pela andlise dos resultados da aplicacio da EIF a uma amostra da populagdo
portuguesa, podemos concluir que estamos perante um instrumento de medida que apresentou
indicadores psicométricos positivos neste estudo, o que atesta a possibilidade da sua utilizacdo com a
populagdo portuguesa, nos mais variados contextos, incluindo clinicos e de investigagao.
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Em contextos clinicos, perante a constatacao na literatura de uma adaptagao mais dificil dos pais
de criancas com deficiéncia, em compara¢do com pais com criancas saudaveis, destaca-se a
importancia de encarar estes pais como um grupo de particular vulnerabilidade. Realca-se, assim, a
pertinéncia de serem utilizados instrumentos de avaliagao da adaptacao parental especificos para este
contexto, que captem aspectos particulares relacionados com essa adaptacdo, por oposicao a utilizar
apenas indicadores gerais como a sintomatologia psicopatologica. Posto isto, a EIF assume-se como
uma valiosa medida auxiliar de diagnéstico, em termos de sobrecarga experienciada por estes pais,
contribuindo para a orientagdo da intervengdo clinica com esta populacdo, principalmente em
programas de promogdo da saude, do bem-estar ou da qualidade de vida. Por outro lado, valorizando
as percepcdes parentais acerca das repercussdes psicologicas e sociais inerentes ao cuidado de uma
crianca com deficiéncia, esta medida fornece igualmente informagdo sobre as necessidades destes
cuidadores. Desta forma, antevé-se o contributo desta avaliacdo para o aperfeicoamento das respostas
institucionais, perspectivando-se que estas estejam cada vez mais adequadas as necessidades destas
familias. Este estudo vem ainda reforgar a ideia de que a investigacdo nesta area ¢ necessaria e muito
pertinente para uma maior compreensdo da complexa experiéncia de parentalidade no contexto de
deficiéncia, tema que se apresenta pouco desenvolvido ao nivel da investigagdo no nosso pais.

Contudo, apesar do contributo deste estudo para a validagdo da EIF, ¢ relevante assinalar algumas
limitagdes. A primeira diz respeito ao facto de os dados terem sido recolhidos através do método de
amostragem por conveniéncia (Hill & Hill, 2005). Relativamente a representatividade da amostra que
compde o estudo, realga-se que esta ¢ maioritariamente constituida por individuos casados. Dadas as
reconhecidas novas formas de configura¢do familiar e as elevadas taxas de divorcio nacionais, e
conjecturando que estas também abrangem os casais com filhos com deficiéncia, seria conveniente
aplicar este questionario numa amostra mais contrabalancada ao nivel da estrutura familiar. Da mesma
forma, a elevada percentagem de pais empregados e o seu consequente reflexo no nivel
socioecondmico (cuja associagdo ao impacto familiar foi ja demonstrada; Williams et al., 2006) pode
ter condicionado a representatividade da amostra, ndo permitindo a generalizagdo destas conclusdes
para a populagdo portuguesa em geral. Em acréscimo, ainda com vista a uma maior representatividade
da amostra, poderiam ser consideradas outras situagdes, nomeadamente condi¢des cronicas de saude,
que estdo na base do desenvolvimento da escala.

Para além das mencionadas, outras limitagdes que se prendem com aspectos estatisticos devem
ser referidas. Em primeiro lugar, algumas das dimensdes das escalas que utilizamos para estudar a
validade convergente e discriminante da EIF nesta amostra apresentavam coeficientes de fidelidade
abaixo do desejado; apesar de considerarmos que este facto ndo comprometeu significativamente as
principais conclusdes obtidas relativamente a este topico, consideramos que nao deve ser ignorado.
Adicionalmente, o tamanho da amostra ndo nos permitiu a abordagem diadica da sobrecarga parental.
Com efeito, dado que parte da amostra ¢ composta por casais, que forneceram informagao
relativamente a uma mesma crianga, ¢ possivel que os dados ndo sejam totalmente independentes (isto
¢, os dados da diade partilham varidncia) e que possam ter influenciado os resultados aqui reportados,
em particular os que dizem respeito as estatisticas de ajustamento do modelo, das estimativas e do nivel
de significagdo do modelo (Maroco, 2010). Deste modo, mais do que replicar o presente estudo, a
investigagdo futura devera considerar a utilizagdo do casal como unidade de analise.

Salienta-se assim a pertinéncia de continuar o estudo das propriedades psicométricas da EIF, em
diferentes grupos (considerando a variabilidade de condigdes médicas que podem ser diagnosticadas a
criangas), em associag¢@o com diferentes medidas de avaliagdo (por exemplo, instrumentos que avaliem
a relagdo pais-filhos e a relagdo de casal) e em diferentes momentos. Com efeito, a utilizagdo de
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desenhos de investiga¢do longitudinais permitiria uma melhor compreensdo da adaptacao dos pais a
um contexto de deficiéncia de um filho.
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