SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
NUCLEO DE TEORIA E PESQUISA DO COMPORTAMENTO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM TEORIA E PESQUISA DO
COMPORTAMENTO

LABORATORIO DE ECOLOGIA DO DESENVOLVIMENTO

ESTRESSE E RESILIENCIA EM PAIS DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL

KATIANE DA COSTA CUNHA

Belém

Novembro/ 2016



SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
NUCLEO DE TEORIA E PESQUISA DO COMPORTAMENTO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM TEORIA E PESQUISA DO
COMPORTAMENTO

LABORATORIO DE ECOLOGIA DO DESENVOLVIMENTO

ESTRESSE E RESILIENCIA EM PAIS DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL

KATIANE DA COSTA CUNHA

Tese de Doutorado a ser apresentado ao Programa
de Pos-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do
Comportamento da Universidade Federal do Para,
como requisito parcial para a obtencdo do titulo de
Doutor em Teoria e Pesquisa do Comportamento.

Area de concentragéo: Ecoetologia

Orientadora: Prof2. Dr2 Simone Souza da Costa
Silva

Belém

Novembro/ 2016



SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
NUCLEO DE TEORIA E PESQUISA DO COMPORTAMENTO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM TEORIA E PESQUISA DO
COMPORTAMENTO

LABORATORIO DE ECOLOGIA DO DESENVOLVIMENTO

ESTRESSE E RESILIENCIA EM PAIS DE CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL

Candidata: KATIANE DA COSTA CUNHA

DATA DA DEFESA DE TESE: 10/11/2016

Banca Examinadora:

Prof® Dr2 Simone Souza da Costa Silva (Orientadora)
Prof® Dr2 Aurimery Gomes Chermont (Membro- UFPA)
Prof® Dr? Juliana Maciel de Queiroz (Membro-UFPA)
Prof® Dr? Lilia 1éda Chaves Cavalcante (Membro-UFPA)

Prof® Dr2 Maria de Fatima Joaquim Minetto (Membro- UFPR)

Belém- Para

Novembro-2016



?‘2»«”’12 -0k

ARA &
DADE FEDERAL DO P
UNIVERSH ; o " et £ 2

NudeodkTwwamsmau y Comport 4
: Programa de Pos Graﬂua‘a'\
“’C“““"‘a'l“ef '." 5 R v:':»'npor\a@ufpa.br
g-mail: g -
;')/h 320l 3542
PPGTP( Ay F;I)J(: Augusto & ourea75n‘>1 ?(‘)
0
ama Cep: 05
\” Gu 15

m - Para
Programa de Pos-Graduacao em
Teoria e Pesquisa do Comportamento UFPA

ATA DE DEFESA DA TESE DE DOUTORADO DA ALUNA KATIANE DA COSTA
CUNHA, REALIZADA EM 10 DE NOVEMBRO DE 2016.

Aos dez dias do més de novembro de dois mil e dezesseis, as nove horas, no auditério Vivaldo
de Oliveira Reis Filho, reuniu-se a Banca Examinadora da Tese de Doutorado da aluna Katiane
da Costa Cunha que defendeu a Tese intitulada: “Estresse e resiliéncia em pais de criangas com
paralisia cerebral”. Fizeram parte da Banca Examinadora a Prof.* Dr.* Simone Souza Costa Silva
(Orientadora - UFPA), Prof.* Dr.* Denise da Silva Pinto (Co-orientadora - UFPA), Prof.* Dr.*
Juliana Maciel de Queiroz (Membro - UEPA), Prof.* Dr.* Aurimery Gomes Chermont (Membro -
UFPA), Prof.® Dr.* Maria de Fatima Joaquim Minetto (Membro, via Skype - UFPR) e a Prof.*
Dr.? Lilia Iéda Chaves Cavalcante (Membro - UFPA). A Prof.* Dr.* Simone Souza Costa Silva
deu inicio a sessdo apresentando a autora e o titulo do trabalho e discorrendo sobre a estrutura da
sessdo de defesa, combinada previamente pela banca, de acordo com as normas regimentais.
Inicialmente a autora apresentou o trabalho em quarenta minutos, sendo, em seguida, arguida
pelas Professoras Doutoras, Juliana Maciel de Queiroz, Aurimery Gomes Chermont, Maria de
Fatima Joaquim Minetto, e Lilia Iéda Chaves Cavalcante, respectivamente, nessa ordem. Apos as
argui¢des, a Prof.* Dr.* Simone Souza Costa Silva teceu as consideragdes sobre o trabalho,
agradeceu as contribui¢des dos demais membros da Banca Examinadora e concedeu a palavra
aos presentes que quisessem fazer comentarios. Finalizada a sessdo, a banca reuniu-se e
considerou a Tese APROVADA. Nao havendo mais nada a tratar, foi lavrada a presente ATA,

que corresponde a verdade.

rof.* Dr‘ Sl_ one SV osta SllvaL(Orlentadora UFPA).

Dt do Silie Pf\\\h’a

Prof ? Dr.? Denise da Silva Pinto (Cg-orientadora - UFPA).
Q herne Moy lde
rof.* D

uliana Maciel de Queiroz (Membré/ UEPA).

t (Membro - UFPA).

Prof.* Dr Mar \(je Fatima-Joaqui ineto (Membro, via Skype - UFPR)

Prof.® Dr.? Lilia )e;da Chaves Cavalcante (Membro - UFPA).



Dados Internacionais de Catalogag&o- na-Publicacédo (CIP)
Biblioteca Central da UFPA

Cunha, Katiane da Costa
Estresse e resiliéncia em pais de criangas com paralisia cerebral /
Katiane da Costa Cunha ; orientadora, Simone Souza da Costa Silva. - 2016.
186 f.:il.; 29 cm

Tese (Doutorado) - Universidade Federal do Para, Nucleo de Teoria
e Pesquisa do Comportamento, Programa de Pds-Graduacdo em Teoria e
Pesquisa do Comportamento, 2016.

1. Familia — Saude mental. 2. Criancas com paralisia cerebral -
Cuidado. 3. Resiliéncia (Desenvolvimento). 4. Stress
(Psicologia). 5. Pais de criangas com paralisia cerebral. .
Silva, Simone Souza da Costa, orientadora. I1. Titulo.

CDD - 22 ed. 616.89156




Outras coisas podem nos mudar, mas a familia € o inicio e o fim

(Anthony Brandt)



Dedicatoria
Aos meus pais Katia e José pelo amor, dedicacdo e cuidados. Essa vitdria € nossal
Ao meu marido Rafael e nosso lindo filho Miguel, por me permitir viver na préatica a
maravilhosa esperiéncia de ser esposa-mée e por acreditar em mim, até mesmo quando eu ndo
acreditava.
Aos que de alguma forma acompanharam minha luta durante esses anos de doutorado

sempre ouvindo de mim: Vamos Vencer! Quero dizer: Nés vencemos!



Vi

Agradecimentos

A Deus por ter escutado minhas preces e ora¢des dando-me forcas e coragem para
nunca desistir.

A minha orientadora Profa Simone que sempre acreditou no meu potencial, com apoio
e incentivos constantes durante toda a caminhada nesse doutoramento.

Ao0s meus pais Katia e José que cultivaram em mim o habito da leitura desde a infancia
e que tanto se sacrificaram para garantir a mim e a minha irma o melhor ensino possivel. Dois
exemplos de esforco e dedicacdo. Essa conquista também é de voceés!

A minha linda familia, meu marido Rafael e nosso precioso filho Miguel, pelo carinho,
amor, compreensdo e afeto nos momentos de alegrias, dividas e incertezas.

Aos pais do meu marido, minha cunhada e aos meus pais e minha irméd por ajudar a
cuidar do Miguel para que eu pudesse escrever essa tese.

A minha av6 materna Noélia (in memorian) por sempre acreditar no meu potencial.
Saudades eternas vovo!

Aos meus colegas do Led- PC pela parceria e companheirismo durante toda a execucéo
da pesquisa, sem vocés nada seria possivel.

As minhas amigas doutorandas Hilda, Priscila, Tatiana, Mayara, Viviam e Thamyris
pela rede forte de amizade construida nesses anos de convivéncia.

A instituicdo local da pesquisa pela abertura e acolhimento e aos funcionarios sempre
cordiais e receptivos.

As familias de criancas com paralisia cerebral, inspiracio desse trabalho, que estes
resultados auxiliem a execucdo de politicas sociais voltadas tanto para vocés quanto para seus

filhos.



vii

Sumario
Resumo 10
Abstract 12
Apresentacao 13
Introducéo 19
Paralisia Cerebral 19
Estresse 22
Estresse Parental 25
Resiliéncia 27
Objetivos 31
Geral 31
Especificos 31
Estudo 1 - A Importancia da Familia para o Desenvolvimento da Crianca com Paralisia
Cerebral 32
Resumo 32
A Importancia da Familia para o Desenvolvimento 32
Desenvolvimento Tipico 35
Desenvolvimento Atipico 37
Familias de Criancas com Deficiéncia 38
A Paralisia Cerebral e suas Implica¢cbes no Ambiente Familiar 41
Consideracdes Finais 46
Referéncias 47
Estudo 2- Estresse Parental e Paralisia Cerebral 52
Resumo 52
Abstract 52
Introducao 53
Método 55
Resultados 58
Caracterizacdo dos Artigos da Revisdo Sistematica 58
Anadlise das Categorias Tematicas Geradas 59
Discusséo 72
Consideracdes Finais 73
Referéncias 74
Estudo 3- Estresse Parental e Funcionalidade Motora de Criangas com Paralisia Cerebral
80
Resumo 80
Introducao 81
Método 84
Participantes 84
Ambiente de coleta 84
Instrumentos 85

Consideragdes Eticas e Procedimento de Coleta 86




viii

Andlise dos Dados 87

Resultados 87

Participantes com Altos Niveis de Estresse 90

Participantes com Baixos/Normais Niveis de Estresse 92

Discusséo 94

Consideracdes Finais 98

Referéncias 98

Estudo 4- Estresse e Resiliéncia em Pais de Criangas com Paralisia Cerebral 103
Resumo 103
Introducgéo 103
Método 106
Participantes 106
Ambiente de Coleta 107
Instrumentos 107
Consideracdes Eticas e Procedimento de Coleta 108
Anélise dos Dados 109
Resultados 110
Avaliagéo do Estresse Parental 111
Avaliacéo da Resiliéncia Parental 111
Cruzamento entre Variaveis Quantitativas do ISD com Fatores do CD RISC e Estresse
Resiliéncia Totais 116
Cruzamento entre Variaveis Qualitativas do ISD com Fatores do CD RISC e Estresse
Resiliéncia Totais 119
Regressdo Logistica para o Alto Estresse e Para a Alta Resiliéncia 121
Discusséo 123
Consideracdes Finais 127
Referéncias 128
Estudo 5 - Pais de Criangas com Paralisia Cerebral Pouco Estressados 133
Resumo 133
Abstract 133
Introducdo 134
Método 136
Participantes 137
Instrumentos de Coleta 137
Consideracdes Eticas e Procedimento de Coleta 138
Procedimentos de Analise 139
Resultados e Discusséo 140
Caracteristicas dos Participantes 140
Fatores de Protecdo (52 Ocorréncias) 141
Fatores de Risco (32 Ocorréncias) 147
Consideracdes Finais 153

Referéncias 154

e

e



Considerac0es Finais da Tese
Referéncias

Anexos e Apéndices

159
164
170



Resumo

Cunha, K. C. Estresse e resiliéncia em pais de criangas com paralisia cerebral. Tese de
Doutorado apresentada ao Programa de Pos-graduacdo em Teoria e Pesquisa do
Comportamento, Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento, Universidade Federal do
Para. 2016. 186 paginas.

A presente tese de doutorado objetivou investigar os niveis de estresse parental, sua relagdo
com os graus de comprometimento motor dos filhos com paralisia cerebral, uma possivel
associacdo entre o estresse e resiliéncia de pais de criancas com paralisia cerebral e identificar
fatores de protecgdo e de risco nas falas de pais pouco estressados. Esta tese estd organizada em
cinco estudos, sendo constituida pelas sessdes tedrica (estudos 1 e 2) e empirica (estudos 3, 4
e 5). O primeiro estudo tedrico descreve a importancia da familia para o desenvolvimento da
crianca com paralisia cerebral segundo a Teoria Bioecologica de desenvolvimento humano de
Bronfenbrenner. Para isso apresenta uma discussdo sobre familia, desenvolvimento tipico e
atipico, familias de criancas com deficiéncia e implicaces familiares advindas do nascimento
de uma criangca com paralisia cerebral. O segundo estudo tedrico trata-se de uma revisao
sistematica constituida por 26 artigos publicados entre 2003 e 2015. Os achados dessa revisdo
apontaram o Indice de Estresse Parental verso reduzida (PSI S/F) e o Sistema de Classificacéo
da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) como os principais instrumentos psicométricos utilizados
para a avaliagdo do estresse parental e comprometimento motor das criangcas com paralisia
cerebral, respectivamente. Ademais também mostrou que os aspectos relativos aos pais e maes
e as criangas com PC, dentre outros, interferem sobremaneira na manifestacéo de estresse na
populacdo parental estudada. No que se refere aos estudos da sessdo empirica, ressalta-se que
todos foram realizados com pais de criangas diagnosticadas com paralisia cerebral (CID 10-
G80) atendidos em um hospital publico federal de referéncia no estado do Para, sendo que 92
participaram do primeiro e do segundo estudos dessa sessao (estudos 3 e 4). O ultimo estudo
(estudo 5) foi executado com 101 pais hum primeiro momento, seguido de amostra final
constituida por sete participantes. Com relagdo aos instrumentos utilizados nesses estudos
empiricos, destaca-se que em todos foram usados o Inventario Socio demogréafico (ISD), o
GMFCS e o PSI/SF, sendo a Escala de Resiliéncia de Connor e Davidson(CD-RISC) utilizada
apenas no estudo 4 e a técnica de Grupo Focal apenas no estudo 5. Finalmente no que se refere
a analise dos dados, foi utilizado o pacote estatistico SPSS® versdo 20.0 com nivel de
significancia de p< 0.05 para as analises quantitativas e o software Nvivo 10 para as analises
qualitativas. Os achados dos estudos empiricos mostraram que foi encontrada faixa etaria
aproximada das criancas com paralisia cerebral em ambos 0s grupos de pais estressados e
pouco estressados, porém destacou-se a presenca de pais mais jovens no grupo de pais
estressados e o tempo prolongado de unido dos pais quando a criangas com paralisia cerebral
nasceu no grupo de pais pouco estressados (estudo 3). Ademais, observou-se no estudo 4 que
0s seguintes itens do ISD: tempo de unido dos pais, idade da crianca, idade dos pais, adaptacao
escolar, problemas de saude, beneficio do governo, crianga frequenta a escola e cidade onde
mora interagiram com os fatores do CD RISC: coragem/determinacédo, adaptabilidade, apoio
social e controle, tolerancia a adversidades, auto eficécia, apoio social e confianca e resiliéncia
total, explicaram a resiliéncia nos grupos de estresse obtidos. Além disso, a presente pesquisa
evidenciou que pais mais velhos tém maiores chances de apresentar alta resiliéncia, 0 mesmo
ocorrendo com pais de criangas mais novas. Por fim, verificou-se maior frequéncia de relatos
protetivos, principalmente relacionados a pessoa, e outros sobre o contexto e o tempo, que
podem justificar o baixo nivel de estresse encontrado (estudo 5). Finalmente espera-se que a
presente investigacdo incentive a elaboracéo de politicas publicas de atendimento as familias
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de criancas com condicao crénica, como no caso da paralisia cerebral, no sentido de garantir a
criagdo e execugdo de programas assistenciais que visem a deteccdo e tratamento, quando
necessario, dos sintomas do estresse emocional parental.

Palavras chave: paralisia cerebral, pais, estresse, resiliéncia
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Abstract

Cunha, K. C. Stress and resilience in families of children with cerebral palsy. Doctoral thesis
presented to the Postgraduate Certificate in Theory and Behavioral Research Program, Theory
Center and Behavioral Research, Federal University of Para. 2016. 186 pages.

This PhD thesis aimed to investigate the parental stress levels, their relationship to the degree
of sons of motor impairment with cerebral palsy, a possible association between stress and
resilience of parents of children with cerebral palsy and identify protective factors and risk in
the words of parents little stressed. This research is organized in five studies, being constituted
by theoretical sessions (Studies 1 and 2) and empirically (study 3, 4 and 5). The first theoretical
study describes the importance of the family for the development of children with cerebral
palsy according to bioecological theory of human development Bronfenbrenner. For this
presents a discussion on family, typical and atypical development, families of children with
disabilities and family implications arising from the birth of a child with cerebral palsy. The
second theoretical study it is a systematic review consisting of 26 articles published between
2003 and 2015. The findings of this review showed the Parental Stress Index reduced version
(PSI S / F) and the Classification System Function Gross Motor (GMFCS) as the main
psychometric instruments used for the evaluation of parental stress and motor impairment in
children with cerebral palsy, respectively. Moreover also it showed that the aspects relating to
fathers and mothers and children with CP, among others, greatly influence the manifestation
of stress in the studied parental population. With regard to studies of the empirical section, we
emphasize that all were conducted with parents of children diagnosed with cerebral palsy (ICD-
10-G80) met in a federal reference public hospital in the state of Pard, and 92 participated in
the first and according to studies that session (studies 3 and 4). The latest study (Study 5) was
performed with 101 parents at first, followed by the final sample consisted of seven
participants. Regarding the instruments used in these empirical studies, it is emphasized that in
all were used Inventory demographic Partner (ISD), the GMFCS and PSI / SF, and Connor's
Resilience Scale and Davidson (CD-RISC) only used in 4 study and focus group technique
only in the study 5. Finally as regards the analysis of the data was performed using the statistical
package SPSS version 20.0 with a significance level of p <0.005 for quantitative analysis and
NVivo software to 10 qualitative analysis. The findings of empirical studies have shown that
found approximate age range of children with cerebral palsy in both stressed parent groups and
little stressed, but highlighted the presence of younger parents in the stressed parent group and
prolonged union of parents when children with cerebral palsy was born in the little group of
stressed parents (study 3). Moreover, it was observed in the study 4 that the following items
ISD parents union time, age of child, age of parents, school adjustment, health problems,
government benefit, child attends school and town you live interacted with RISC CD factors
were: courage / determination, adaptability, social support and control, adversity, tolerance,
self-efficacy, social support and trust and full resilience, explained the resilience in groups of
stress obtained. Furthermore, this research showed that older fathers are more likely to have
high resilience, the same occurring with parents of younger children. Finally, there was a higher
frequency of protective accounts, mainly related to the person, and others on the context and
time, which may explain the low level of stress found (study 5). Finally it is hoped that this
research will encourage the development of public policies of assistance to families of children
with chronic conditions, such as cerebral palsy, to ensure the creation and implementation of
assistance programs aimed at detection and treatment when necessary, the symptoms of
parental emotional stress.

Key words: cerebral palsy, parents, stress, resilience
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Apresentacao

A literatura de familias mostra o interesse crescente da psicologia do desenvolvimento
em pesquisar ndo somente o desenvolvimento tipico, mas também o atipico. Isso pode ser
observado no maior numero de estudos internacionais e nacionais sobre a repercussao familiar
a partir do nascimento de uma crianga em condicao crénica, como no caso da paralisia cerebral.
A paralisia cerebral (PC) se apresenta como um distarbio ndo progressivo que afeta o sistema
nervoso central em desenvolvimento. O seu quadro clinico caracteriza-se por distUrbios
posturais, tdnicos e de movimento. Essas desordens do desenvolvimento motor tém carater
permanente e mutavel, podendo causar alteraces musculoesqueléticas e limitacdes nas
atividades de vida diaria (Brol, Secco Silva, & Erharter, 2016). Essas limitacdes e restri¢coes
podem afetar a rotina das criancas e de seus familiares e, consequentemente, a qualidade de
vida desses individuos (Gordon et al., 2007; Vargus, 2005).

Os cinco estudos aqui apresentados compdem a tese de doutorado intitulada: “Estresse
e resiliéncia em pais de criangas com paralisia cerebral”, desenvolvida pelo Grupo de Pesquisa
de Familias de criancas com paralisia cerebral (GPFPC), integrante do Laboratério de Ecologia
do Desenvolvimento (LED), do Programa de Po4s-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do
Comportamento — UFPA. No GPFPC sdo investigadas variaveis como: estresse parental, rede
de suporte social, satisfacdo com o suporte, coparentalidade, auto eficacia parental, programa
de intervencdo e resiliéncia, tendo como fundamentacao a Bioecologia do desenvolvimento de
Brofenbrenner, que considera a crianga como tendo um papel ativo no curso de seu
desenvolvimento, sendo influenciado pelos aspectos pessoa, processo, contexto e tempo, com
as caracteristicas individuais, relacionais e ambientais, presentes no sistema micro, meso e
macrossistémico (Bronfenbrenner, 1994).

Este grupo de pesquisa € formado por trés alunos de iniciacdo cientifica graduandos em

psicologia e cinco doutorandas do Programa de Pds Graduagdo em Teoria e Pesquisa do
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Comportamento. A producdo cientifica desse grupo inclui apresentacdes de trabalhos em
congressos em forma de poster e apresentacdo oral, publicacdes de artigos cientificos e
capitulos de livros. O resultado dessas investigacdes originara cinco teses de doutorado.

Os estudos direcionados pela presente tese de doutorado aplicam-se a familias de
criancas com paralisia cerebral. Entende-se que a familia exerce influéncia fundamental na
constituicdo da personalidade, no comportamento, no amadurecimento, na socializagéo,
atuando como mediadora entre a crianca e 0 mundo exterior, fazendo parte estruturante da
adaptacdo, formacéo e desenvolvimento biopsicossocial do individuo para a vida em sociedade
(Andrade et al., 2005; Mioto, 2015; Pratta & Santos, 2007). A familia é, portanto o contexto
primordial do desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1994).

Com base no consenso em torno da importancia da familia para o desenvolvimento,
entende-se que o impacto do diagnostico de paralisia cerebral é um fator capaz de interferir no
funcionamento e nas relacGes familiares. 1sso acontece porque o diagnéstico de PC geralmente
vem acompanhado de sentimentos de insegurancas e incertezas por parte dos pais, que
precisam enfrentar a nova realidade e se desfazer do filho sonhado e esperado. Essa drastica
mudanca é capaz de gerar sentimentos de negacao, tristeza e culpa nas figuras parentais, que
precisardo aprender a enfrentar as limitagcdes de seus filhos. Tal situacdo, segundo Andrade,
Vieira e Dupas (2011), pode causar sobrecarga fisica e emocional nos pais, desencadeando o
sentimento de estresse.

Embora presente no exercicio parental de qualquer familia, o estresse parental é mais
evidente no contexto familiar de criangas com paralisia cerebral, entretanto a forma como 0s
pais percebem esse estresse dependera de fatores inerentes a cada familia. Esses aspectos
poderdo estar relacionados a questdes de ordem individual de cada genitor (bem estar, suporte
social, tempo para i, realizagao profissional, etc) e de seu filho (gravidade da paralisia cerebral,

posicdo na prole, idade, habilidades de comunicacdo, alimentacdo, locomocdo, grau de
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independéncia para a execucao das tarefas de vida diaria, etc), do ambiente familiar (estrutura
e relacBes familiares) e do momento em que estdo vivendo.

Diante do diagndstico da paralisia cerebral, os aspectos individuais e ambientais
influenciardo o aparecimento de resiliéncia. A resiliéncia corresponde, a capacidade do ser
humano em responder de forma positiva as exigéncias da vida diaria, apesar dos obstaculos
que enfrenta ao longo de seu de desenvolvimento, resultando na combinacéo entre os atributos
do individuo e de seu ambiente familiar (Noronha, Cardoso, Moraes, & Centa, 2009). Nesse
sentido a resiliéncia parece se relacionar a dois aspectos: a coesdo familiar e a forca e resisténcia
psicoldgica parental. Logo € possivel inferir que pais resilientes sdo capazes de adotar posturas
de enfrentamento do estresse e de superacdo das dificuldades, garantindo ao filho todo o
cuidado de que ele precisa (Martins, 2014).

Finalmente, embora relevante, ainda sdo escassos os estudos especificos sobre a
repercussdes familiares a partir da presenca de uma crianca com paralisia cerebral. Dessa
forma, espera-se que a obtencdo de resultados sobre alguns aspectos dessas relacdes familiares
como estresse e resiliéncia, a partir da perspectiva da populacdo parental, fornecam
informacdes valiosas geradoras de pardmetros possiveis de serem usadas na construcao de
intervencdes junto a pessoas que apresentam altos niveis de estresse. Além disso, do ponto de
vista social, a expectativa é de que essa pesquisa sirva de incentivo as politicas publicas de
elaboracdo de programas de atencdo voltados ndo somente a crianca com PC, mas também a
sua familia. A caréncia de servicos publicos de qualidade a familia da crianca com paralisia
cerebral refuta a urgente necessidade de criacdo e execucdo de estratégias governamentais
baseadas na realidade local, que melhorem a prética clinica e o funcionamento psicoldgico
familiar, garantindo o bem estar da criangca em condicao crénica e daqueles que a cercam.

Dessa forma, esta tese de doutorado esta estruturada em duas grandes sessfes de

estudos, como mostra o esquema estrutural (figura 1), baseadas na perspectiva bioecoldgica do
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desenvolvimento de Bronfenbrenner, a saber: (a) Sessdo de estudos de revisdo teorica e
sistematica; (b) Sessdo de estudos empiricos. Ressalta-se que em ambas as sessdes as pesquisas
séo apresentadas em forma de artigos cientificos.

A sessdo de estudos de revisdo teorica e sistematica estd composta por dois artigos,
sendo: um estudo tedrico sobre a importancia da familia para o desenvolvimento da crianca
com paralisia cerebral, e uma revisao sistematica sobre o estresse parental e paralisia cerebral.
No primeiro estudo desta sessdo, intitulado “A importancia da familia para o desenvolvimento
da crianga com paralisia cerebral”, descreve-se a influéncia do contexto familiar de uma crianca
com paralisia cerebral. No segundo artigo, “Estresse parental e paralisia cerebral”, descreve-se
ao panorama internacional das pesquisas sobre o estresse parental.

O segundo grupo de estudos, intitulado “Sessao de Estudos Empiricos”, ¢ constituido
por trés artigos, nos quais dois (estudos 3 e 4) foram realizados com 92 pais e o Gltimo (estudo
5) foi realizado com sete pais de criancas diagnosticadas com paralisia cerebral, atendidas por
um servico de referéncia oferecido por um Hospital universitario em Belém-Para.

O primeiro estudo desta sessdo empirica, “Estresse parental e funcionalidade motora de
criangas com paralisia cerebral”, objetiva investigar a possivel associacdo entre os niveis de
estresse de pais de criancas com paralisia cerebral e o grau de comprometimento funcional de
seus filhos e, adicionalmente explorar varidveis sociodemograficas que podem potencializar 0s
efeitos do grau de comprometimento motor gerando alto ou baixo/normal nivel de estresse em
92 pais de criangas com paralisia cerebral. O segundo estudo, “Estresse e resiliéncia em pais
de criangas com paralisia cerebral”, mostra a avaliacdo do estresse e resiliéncia parentais, o
cruzamento entre as variaveis quantitativas e qualitativas do ISD com fatores do CD RISC e
estresse e resiliéncia totais e investiga a existéncia de um modelo preditivo para o alto estresse
e para a alta resiliéncia. Por fim, o terceiro e Gltimo estudo desta sessdo, “Pais de crian¢as com

paralisia cerebral pouco estressados”, se propde a identificar, com base na Bioecologia do
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Desenvolvimento de Bronfenbrenner, fatores de protecdo e de risco nas falas de pais de
criangas com paralisia cerebral considerados pouco estressados. Ressalta-se que ao final de
cada estudo sdo indicadas as respectivas listas de referéncias. E ao final da tese a lista de
referéncias final.

Vale ressaltar que os estudos foram escritos em diferentes fases do doutorado, ou seja,
a revisao tedrica foi o primeiro estudo a ser escrito, sendo submetido em 2013 e publicado em
2015 como capitulo no livro: “Inclusdo de pessoas com deficiéncia no contexto Amazonico-
volume II”. Em seguida a revisdo sistematica (estudo 2) foi finalizada em 2015 e submetida
para publicacdo na “Revista Psicologia: Teoria ¢ Pesquisa — Universidade de Brasilia” em
2016. Posteriormente o primeiro estudo empirico (estudo 3) foi finalizado em 2016, tendo sido
aceito para publica¢do no mesmo ano na “Revista Psychology”. Seguido do estudo 5 também
escrito e encerrado em 2016 e enviado para avaliagdo na “Revista Brasileira de Educacao
Especial”. Vale ressaltar que embora finalizado, o estudo 4 ainda ndo fora submetido para

analise em revistas cientificas.
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Paralisia Cerebral

A paralisia cerebral foi descrita pela primeira vez em 1843 quando o ortopedista inglés
William John Little estudou 47 criangas que apresentavam quadro clinico de espasticidade,
cujos relatos de nascimento incluiam: apresentacdo pélvica, prematuridade, dificuldade no
trabalho de parto, demora em chorar e respirar ao nascer e convulsdes e estado de coma nas
primeiras horas de vida. Entretanto, apenas em 1893, foi atribuida a terminologia “paralisia
cerebral” a essas criancas. O responsavel por esse termo foi Sigmund Freud, que identificou
trés principais fatores causais: materno e congénito (pré-natal), perinatal e pds-natal (Morris,
2007).

A Paralisia Cerebral (PC) é uma desordem ndo progressiva caracterizada por
comprometimento motor e/ ou cognitivo. A sua etiologia esta relacionada a eventos ocorridos
no periodo pré natal, durante o parto ou nos primeiros dois anos de vida. O quadro clinico de
criancas com paralisia cerebral apresenta-se de forma variavel, podendo incluir limitacdo de
atividades e deficiéncias de locomocdo, auditiva e visual decorrentes de alteracBes no
desenvolvimento neuropsicomotor dessas criancgas (Rosset, Santos & Galera, 2010).

A PC acontece em um periodo de desenvolvimento acelerado da crian¢a, podendo,
portanto, comprometer o processo de aquisicdo de habilidades, o que pode interferir na
funcionalidade, dificultando o desempenho de atividades realizadas por criancas com
desenvolvimento tipico. Da mesma forma, em cada faixa etdria, 0 movimento toma
caracteristicas peculiares e a aquisi¢cdo ou apari¢do de determinados comportamentos motores
tem repercussdes importantes no desenvolvimento da crianga, porque o aprendizado dos
movimentos ocorre por meio da experiéncia sensorial. Cada aquisi¢do da crianca influencia,
tanto no dominio mental comono motor, a experiéncia e a troca com o meio (Vilibor & Vaz,
2009). Nas criancas com paralisia cerebral o padrdo de movimentos aprendidos sera

influenciado por posturas e movimentos anormais (Zonta, Junior, & Helena, 2011).
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O diagndstico da PC é baseado em avaliacéo clinica e de acordo com Rosenbaum et al
(2007), alguns critérios deverdo ser considerados para estabelecer o quadro de PC: (a)
desordens motoras, que consideram anormalidades de tonus e desordens de movimento e
habilidade funcional motora, que revela o quanto o individuo é limitado em suas atividades,
incluindo as areas sensorio motora e a fala; (b) deficiéncias associadas marcadas pela presenca
ou auséncia de alteracbes musculo-esqueléticas, alteracbes sensoriais, crises convulsivas,
déficit auditivo e/ou visual, alteracdes de comportamento, comunicacdo e/ou déficits
cognitivos; (c) distribuicdo anatémica, que considera as partes do corpo afetadas pela
deficiéncia (membros, tronco, regido bulbar, etc.) associada aos achados da neuroimagem na
tomografia e ressonancia magnética; (d) etiologia e tempo da lesdo, quando a causa pode ser
claramente identificada, como as causas pds-natais (exemplo: meningite) ou mesmo quando se
pode presumir o tempo de instalacdo da lesdo pelas malformacdes cerebrais presentes. Cada
um destes tipos de PC apresenta um padrédo de desenvolvimento motor que pode ser monitorado
atraves de diferentes instrumentos de avaliacéo.

A funcdo motora grossa da crianca com paralisia cerebral sofre influéncias da
motivacdo, adaptacdo da crianca ao meio e dos tratamentos oferecidos, por isso registra-las é
fundamental para a avaliacdo clinica, possibilitando a medida quantitativa dos resultados de
intervencdes e a padronizacdo de informacBes. Esse é o caso, por exemplo, da escala de
classificacdo funcional motora grossa (GMFCS — Palisano, Rosenbaum, Bartlett, & Livingston,
2008- Anexo B). A GMFCS é validada, de resultados confiaveis e pela sua praticidade é
amplamente utilizada tanto nas pesquisas cientificas quanto na pratica clinica. Ela é classifica
a crianca em cinco niveis funcionais, sendo que o nivel I representa o de maior independéncia
e o nivel VV o de comprometimento mais grave da PC. Ela se baseia na idade da crianca, e uma
vez classificada num nivel, dificilmente a crianga muda de nivel ao longo dos anos. As

diferencas entre os niveis estdo estabelecidas nas limitagdes funcionais, bem como na
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necessidade de tecnologia assistida, como a necessidade de dispositivos para auxilio da
locomocdo (tais como andadores, muletas e bengalas) e cadeira de rodas, €, em menor grau, na
qualidade de movimento (Zonta et al., 2011).

Diante de todo esse quadro peculiar de comprometimentos motor, cognitivo, postural e
funcional, a noticia do diagnostico de PC é marcada por expectativas, medos e insegurancas,
em que os pais precisardo desfazer-se do filho sonhado e adaptar-se a condicao de cronicidade
da paralisia cerebral. Logo, as dificuldades advindas da sensacéo de despreparo para a execucao
da tarefa parental associada ao carater incuravel, irreversivel e de dependéncia prolongada da
PC podem causar sobrecarga fisica e emocional nas figuras parentais, configurando-se,
segundo Andrade et al. (2011) como agentes estressores.

No estudo de Parkes, Cavalares, Marcelli, Fanco e Colvers (2011), por exemplo, foram
encontrados elevados niveis de estresse parental em pais de criangas com paralisia cerebral
quando comparados com os pais de criancas da populacdo em geral. Além disso, pais de
criancas com paralisia cerebral mais novas ou gravemente comprometidas (Wang & Jong,
2004) e com problemas de comportamento (Ketelaar, Volman, Gorter, & Vermeer, 2008)
manifestam elevados niveis de estresse e por isso experimentam maiores e mais dificeis
demandas de cuidado. Segundo os autores isso pode gerar impacto na capacidade de realizacao
das tarefas parentais com sucesso. Dessa forma, recomenda-s a realizacdo de programas que se
estendam a toda a familia e ndo somente a pessoa com deficiéncia (Ketelaar et al., 2008; Parkes
et al., 2011), fortalecendo o desenvolvimento de recursos para fornecer apoio a esses pais
(Wang & Jong, 2004). Portanto, € possivel supor que as estratégias voltadas para a familia de
uma crianga com paralisia cerebral dependerao, dentre outros aspectos de considerar a presenga

de estresse parental (Tervo, 2011).
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Estresse

O estresse como conceito foi primeiramente elaborado pelo estudante de medicina Hans
Seyle, o qual percebeu que patologias diferentes manifestavam-se nos doentes com os mesmos
sinais e sintomas. Isto demonstrou que mesmo em casos de doencas diferentes o organismo
dessas pessoas reagiam de forma semelhante. Mais tarde, nos estudos experimentais, Seyle
verificou que os ratos demonstravam respostas de forma inespecifica a diversos agentes
patoldgicos e foi entdo que ele elaborou a teoria da Sindrome Geral de Adaptacdo composta
por trés fases de aparecimento do estresse bioldgico, a saber: fase de alarme, caracterizada por
manifestacdes agudas; fase de resisténcia, quando as manifestacdes agudas desaparecem e fase
de exaustdo, quando ha a volta das reacbes da primeira fase, podendo haver o colapso do
organismo. Vale ressaltar que essas modificacdes biologicas geralmente vém acompanhadas
de manifestacdes psicoldgicas, fruto das relagbes entre os individuos entre si, entre 0s
individuos e o ambiente e o processo pelo qual essas relagbes se constituem (Sousa, Silva, &
Galvéo-Coelho, 2015).

Dessa forma o entendimento do mecanismo de manifestacdo do estresse dependera da
compreensdo de um conceito fundamental a existéncia da vida: a homeostase. Esta corresponde
a situacao de equilibrio que permite a sobrevivéncia das células e dos sistemas do corpo e, que
estd a todo instante sofrendo ameacas de forcas adversas intrinsecas e extrinsecas ao
organismo. Dessa forma quando desafiado, o organismo tende a elaborar uma resposta por
meio de ajustes vegetativos e respostas comportamentais (Paulino, Prezotto, Frias, Bataglia, &
Aprile, 2015). A harmonia entre respostas neurovegetativas, neuroenddcrinas, imunes e
comportamentais sdo fundamentais para a recuperacdo e manutengdo da homeostase. Logo, a
alteracdo da homeostase fisica ou emocional pode causar respostas devido a situacdes de
estresse traumatico, crénico ou nao traumatico. Os agentes potencialmente capazes de exigir

esta resposta sdo 0s agentes estressores classificados quanto ao tipo em: quimicos (frio, calor),
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psicoldgicos (ansiedade, medo) e vegetativos (exercicio fisico, hemorragia) e quanto a duracao
0S agentes estressores sdo categorizados em: agudos com exposicdo em tempo limitado e
crénicos com exposicdo continua (Franci, 2005).

Finalmente, o sistema de estresse segundo Franci (2005, p. 211) “funciona como
integrador de informacGes geradas por estimulos estressores cognitivos e ndo cognitivos e
como elaborador de agdes (respostas) para defesa e adaptacdo do organismo por meio do
restabelecimento ¢ manuten¢do da homeostase”. O estresse agudo ou cronico pode, por
exemplo, estimular a sintese e a liberacédo de corticotrofina, podendo se configurar em desafio
a salde e ao bem-estar do organismo, promovendo disfuncgdes fisiologicas e psicologicas, como
no caso de: asma, diabetes, desordens afetivas, depressao, estresse pos-trauma e ainda doencas
degenerativas.

A todo 0 momento o ser humano é submetido a situacéo de estresse. E o que acontece
na reacdo de luta ou fuga, na qual o organismo redistribui sua energia considerando
principalmente os sistemas locomotor e sensorial em detrimento dos outros sistemas:
reprodutor, digestivo, imunoldgico, etc. Por isso o estresse crénico tende a prejudicar 0s
sistemas deprimidos. Assim, a forma como o individuo responde a qualquer situacdo é
determinante para a resolucdo e para o nivel de estresse, pois algumas estratégias tém se
mostrado mais eficazes do que outras para lidar com situacdes estressoras. Pessoas mais
resistentes ao estresse parecem ter trés caracteristicas basicas em comum: abertura a mudancas,
sensacgdo de estar em controle de suas vidas e envolvimento em areas que as motive (Pereira &
Tricoli, 2003). Acrescenta-se, também, outras caracteristicas que auxiliam na resisténcia ao
estresse: atitude positiva perante a vida, otimismo, aceitacdo de si proprio como capaz, porém
falivel, capacidade para lidar com as frustracfes e capacidade de ser objetivo e racional. A
pessoa que, no entanto, ndo possui tais caracteristicas, pode diminuir os efeitos negativos do

estresse pela aprendizagem de estratégias ou técnicas para lidar com o mesmo (Nunes, 2015).
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Os ajustes funcionais e comportamentais sdo fundamentais para que ocorra a
recuperacdo do equilibrio homeostatico. Estes ajustes sdo as chamadas respostas adaptativas.
O ajuste funcional compreende “a mobilizagdo de reservas energéticas, redirecionamento e
priorizacdo da utilizacdo de energia, inibicdo ou estimulacdo de atividades de 6rgdos e
sistemas”. Assim, o estresse provoca o aumento da frequéncia respiratoria ¢ do tonus
cardiovascular (frequéncia cardiaca, fracdo de ejecdo cardiaca, pressao sanguinea), porque o
oxigénio e nutrientes sdo enviados ao sistema nervoso central e outros locais. Durante uma
situacdo de estresse o ser humano tende a elaborar respostas de enfrentamento por meio de
adaptacdo comportamental (aumento do estado de alerta, cognicdo, atencdo, contencdo da
resposta de estresse). Logo, a exposicdo por tempo prolongado a um agente estressor pode
causar manifestacdes patoldgicas como: depressdo, ansiedade, esquizofrenia, entre outros
(Faro, 2014).

Segundo Nesse e Young (2000) um mecanismo de regulacdo adequado expressara o
estresse apenas quando necessario. Ou seja, 0 estresse ndo deve ser continuo porque isto
representa gasto energético e desperdicio de esforco, além de interferir em outro
comportamento adaptativo (como comer e dormir). Portanto, de acordo com Barbosa e Oliveira
(2008), as exigéncias do corpo, dos pensamentos, dos sentimentos e do meio ambiente do
homem contemporaneo tém exacerbado as modificacdes bioldgicas e mentais para responder
ao estresse.

O estresse é tdo complexo que varias areas o investigam como: a neurociéncia, a
epidemiologia, a neurofisiologia, a sociologia e a psicologia. Cada area aborda o tema com
uma mensuracao propria. Essas medidas estudardo ora voltando-se aos elementos geradores de
estresse, ora ao processamento dos estimulos (a mediagdo cognitiva) e ora as consequéncias

sobre a saude (alteracOes estruturais e/ou funcionais do organismo) (Faro & Pereira, 2013).
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O estresse geral se apresenta de forma peculiar na relagdo com os filhos, pois a forma
como os pais enfrentam o estresse pode afetar a execucdo de seu papel parental, causando
impactos no desenvolvimento da crianca (Parkes et al. 2011). Ademais,estudos tém mostrado
que pais com niveis mais baixos de estresse estdo mais envolvidos nos cuidados dos seus filhos
e sao mais disponiveis para estes (Wang & Jong, 2004).

Estresse parental.

O principal desafio das familias modernas é cuidar e educar dos seus filhos. As
caracteristicas da sociedade atual, isto €, globalizacdo, instabilidade econémica, insercdo da
mulher no mercado de trabalho, redefini¢do do papel, longa jornada de trabalho, divoércio, pais
solteiros, familias recombinadas, a midia, entre outros (Nesse & Young, 2000) estabelece
desafios peculiares as familias. Estas demandas se tornam mais complexas quando se trata de
pais de criancas com deficiéncia, uma vez que estas necessitam de um conjunto de acbes
peculiares que tem por objetivo estimular o potencial dos seus filhos. A eficacia destas acbes
esta diretamente relacionada a frequéncia e estabilidade de atendimentos especializados como
fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, pedagogia, psicologia, etc. Somado a essas
demandas tem-se que considerar a complexidade que marca atividades simples como as de
cuidados basicos dispensados a essas criangas, por exemplo de higiene, alimentacéo, etc.

Considerando a presenca de um filho com paralisia cerebral, o estresse parece emergir
do contraponto entre o impacto gerado pela noticia da deficiéncia comunicada aos pais, a busca
incessante por tratamentos especializados, o sentimento de culpa, a dificuldade em aceitar as
limitacOes de atividades do seu filho e ainda a falta de reciprocidade emotiva (expressoes
emotivas) nos casos mais graves da paralisia cerebral (Camargos, Lacerda, Viana, Pinto, &
Fonseca, 2009)

O estresse parental podera ter implicacfes positivas e negativas na familia de criangas

com paralisia cerebral. A primeira decorrente da busca de informagGes sobre PC, o que facilita
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a procura por diversos atendimentos especializados que garantam a melhor adaptabilidade da
crianca ao ambiente familiar, escolar e recreacional. E a segunda relacionada aos sintomas
bioldgicos e psicoldgicos na populacdo parental como consequéncia dos seus sentimentos de
incapacidade, inseguranca e tristeza (Miura & Petean, 2012).

As evidencias empiricas revelam que a mée experimenta maiores niveis de estresse do
que os pais, mas o aparecimento deste fenémeno dependera de outras variaveis do contexto em
que a figura materna esta inserida como suporte social suficiente. O aparecimento de estresse
nos pais de criangas com paralisia cerebral pode sofrer alteracdes ou pressdes do ambiente no
qual os pais estdo inseridas. Portanto, o estudo do estresse parental devera levar em
consideracdo 0s processos proximais, os diferentes contextos em que o0s pais transitam e a
gravidade do comprometimento da crianca com paralisia cerebral (Ribeiro, Porto, &
Vandenberghe, 2013).

Nesse contexto, faz sentido avaliar o nivel de estresse vivenciado pelos pais, o que pode
ser realizado por meio de escalas padronizadas como é o caso do Indice de Estresse Parental
(PSI- SF- Abidin, 1983 — Anexo C). Esta ferramenta é composta por 36 itens, sendo divididos
em trés subescalas (sofrimento parental, interacdo disfuncional e crianca dificil), podendo ainda
ser avaliado o estresse total e 0 quanto o respondente é capaz de se defender das perguntas
direcionadas a ele por meio do item resposta defensiva.

A forma como as pessoas enfrentam as situacdes estressantes varia. Apesar de algumas
compartilharem histérias semelhantes, diferenciam-se pelo fato de que algumas conseguem
superar as crises enquanto outras nao obtém o mesmo sucesso (Pinheiro, 2004). 1sso é possivel
gracas a existéncia de atitudes resilientes, em que se observa o enfrentamento das adversidades,
com superagdo e transformacdo pessoal. Dessa forma, a resiliéncia reduz a intensidade do
estresse e dos sinais emocionais negativos (Martins, 2014).

Resiliéncia



27

O termo resiliéncia tem sua origem na Fisica e Engenharia, sendo um dos seus
precursores o inglés Thomas Young. Nesta area, resiliéncia € a capacidade de um material
receber uma energia de deformacao sem sofré-la de modo permanente (Yunes & Szymanski,
2001). Ja nas ciéncias humanas, a resiliéncia corresponde a capacidade que alguns individuos
apresentam de superar as adversidades da vida (Martins, 2014).

Segundo Grotberg (Melillo & Ojeda, 2005), a resiliéncia é um processo composto por
fatores de resiliéncia, comportamentos resilientes e resultados resilientes. Os fatores de
resiliéncia de acordo com este autor estdo organizados em quatro categorias: “eu tenho” (rede
de apoio), “eu sou” (a forga como a pessoa se v€), “eu estou” (relativo ao desenvolvimento da
forga intrapsiquica), € “eu posso” (aquisi¢ao de habilidades interpessoais e resolucao de
conflitos). O compromisso com o comportamento resiliente pressupde a interacdo entre 0s
fatores resilientes para identificar a adversidade e selecionar o nivel e o tipo de respostas
adequadas. E, por ultimo o resultado resiliente sera obtido quando individuos ou grupos
aprendem com a experiéncia (pois 0s sucessos ajudam em outra situacdo adversa e a andlise
dos fracassos permite corrigi-los). Assim, o papel da resiliéncia é desenvolver a capacidade
humana de enfrentar, vencer e sair fortalecido e transformado de situacfes adversas.

Para Sousa (2014), a resiliéncia é um construto contextual que pode ser entendido como
0 processo dinamico entre os fatores de risco e protecao adquirido por um individuo apds uma
situacdo estressora. Logo, parece que a resiliéncia é desenvolvida a partir do momento em que
o individuo é submetido a uma situagéo de ameaca seguida de adaptacao positiva a este evento.
Porém vale ressaltar que os mecanismos desta adaptacdo positiva segundo Oriol-Bosh (2012)
dependem da busca por apoio social, bom- humor, controle emocional, capacidade de reflexdo
e automotivacéo.

O entendimento da resiliéncia como uma caracteristica permanente tem sido criticada

porque implica em considera-la como um traco de personalidade que, teoricamente, se mantém
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ao longo da vida, fazendo com que o individuo identificado como resiliente possa se recuperar
rapidamente de qualquer experiéncia traumatica que por ventura venha ocorrer. Identifica-se,
portanto, um individuo resiliente através das habilidades e competéncias definidas como tipicas
daresiliéncia, esperando que 0 mesmo atue de acordo com as habilidades demonstradas perante
o0 inesperado da vida (Thompson, 2003).

Oliveira e Nakano (2011) realizaram uma revisao sistematica no Brasil com o objetivo
de analisar estudos que tiveram por objetivo relacionar criatividade e resiliéncia. O
procedimento de busca e selecdo dos artigos gerou um banco de dados com sete trabalhos que
usaram instrumentos diversos como inventarios, questionarios e relatos verbais. Esse nimero
reduzido de estudos sobre a resiliéncia deve-se, segundo 0s autores, a inexisténcia de
instrumentos validados para avaliacdo da resiliéncia na populacéo brasileira.

Segundo Pinheiro (2004) diversas pesquisas psicologicas brasileiras e internacionais
foram realizadas com o intuito de construir o conceito de resiliéncia. Embora esses estudos
tenham sido realizados com populagbes diferentes, todos trazem em comum a superacdo ou
ndo das crises frente a um evento estressor qualquer. Essa capacidade de superar as
adversidades parece estar relacionada com varidveis como género, personalidade,
hereditariedade, relacionamentos existentes com a familia e amigos, condicGes
socioecondmicas, interacdo com o meio, praticas e estilos parentais.

Partindo do pressuposto de que o conceito de resiliéncia corresponde a relacdo entre o
individuo e o meio em que vive, é possivel afirmar que o comportamento resiliente resulta da
capacidade do individuo de se adaptar positivamente a situacGes adversas, respeitando a
individualidade humana (Martins, 2014). Neste sentido, a resiliéncia seria a capacidade de
vivenciar e resignificar situacOes estressantes de modo que o estressor deixe de ser encarado
como tal. Essa situacdo capacitaria o individuo a enfrentar de maneira mais satisfatoria futuras

situagdes de estresse, pois uma situacdo de sofrimento ou conflito pode fortalecer o individuo
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diante de outras situacdes semelhantes, transformando-o e assim, gerando um menor nivel de
estresse (Deslandes & Junqueira, 2003).

A resiliéncia interfere no comportamento resiliente de cada membro familiar de forma
individual e coletiva, pois o contato com personagens afetivamente importantes na infancia,
associado ao numero pequeno de estressores e ao entendimento subjetivo em relacdo ao
estressor sdo fatores que influenciam a capacidade de ser resiliente (Regalla, Guilherme, &
Serra-Pinheiro, 2007). No caso de familias que possuem uma crianca com deficiéncia, por
exemplo, as expectativas quanto ao futuro da crianga, considerando-se suas capacidades fisicas
e cognitivas terdo forte influéncia no trato familiar e no oferecimento dos tratamentos de
reabilitacdo necessarios a crianca. Partindo deste pressuposto, Franco (2000) realizou um
estudo com 50 mées de criancas com PC a fim de identificar os principais fatores resilientes na
familia, bem como suas necessidades e problemas mais relevantes. O autor observou que a
resiliéncia parece estar relacionada a dois aspectos fundamentais: a coesdo familiar e a forca e
resisténcia psicologica das maes. As preocupacdes das maes com o futuro destas criancas
evidenciam-se como um movimento resiliente fundamental no sentido da reidealizacéo ou na
reorganizacdo da perspectiva de futuro, ndo sendo diferente do que acontece com pais de
criangas com desenvolvimento tipico.

Dessa forma, a propagacdo do conceito de resiliéncia tem impulsionado a elaboracéo e
sofisticacdo de escalas avaliativas desse constructo. Esse é o caso, por exemplo, da escala de
resiliéncia desenvolvida por Connor-Davidson, Resilience Scale (CD-RISC; Connor &
Davidson, 2003 — Anexo D), escala de avaliacdo psicoldgica voltada especificamente para a
expressao de uma medida quantitativa do grau de resiliéncia. O CD-RISC foi construido, com
0s seguintes objetivos: desenvolver uma medida valida e confidvel e quantificar a resiliéncia
para estabelecer valores de referéncia na populacdo em geral. Ele contém 25 itens, que séo

pontuados através de uma escala likert de 5 pontos que variam de 0 4, sendo (0), raramente
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verdadeira (1), as vezes verdadeira (2), geralmente verdadeira (3), quase sempre verdadeira
(4). A escala é classificada com base em como o sujeito se sentiu no més passado. A pontuacao
total varia de 0-100, com maior pontuacdo refletindo uma maior resiliéncia. Para a analise foi
aplicado a Andlise Fatorial (AF) que gerou cinco dimensdes: resiliéncia total, competéncia

social, confianca. aceitacdo positiva, controle e espiritualidade (Connor e Davidson, 2003).
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Objetivos

Geral

Investigar os niveis de estresse parental, sua relagdo com os graus de comprometimento
motor dos filhos com paralisia cerebral, uma possivel associacdo entre o estresse e resiliéncia
de pais de criancas com paralisia cerebral e identificar fatores de protecéo e de risco nas falas

de pais pouco estressados.

Especificos

Descrever a importancia da familia para o desenvolvimento da crianca com paralisia

cerebral

Investigar o panorama internacional de publicac@es cientificas sobre os temas estresse

parental e paralisia cerebral.

Investigar a possivel associacdo entre os niveis de estresse de pais de criangas com
paralisia cerebral e o grau de comprometimento funcional de seus filhos e, adicionalmente
explorar variaveis sociodemogréaficas que podem potencializar os efeitos do grau de
comprometimento motor gerando alto ou baixo/normal nivel de estresse de pais de criangas

com paralisia cerebral.

Avaliar o estresse e resiliéncia parentais, cruzar as variaveis quantitativas e qualitativas
do ISD com fatores do CD RISC e estresse e resiliéncia totais e investigar a existéncia de um

modelo preditivo para o alto estresse e para a alta resiliéncia.

Identificar, com base na Bioecologia do Desenvolvimento de Bronfenbrenner, fatores
de protecéo e de risco nas falas de pais de criangcas com paralisia cerebral considerados pouco

estressados
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Estudo 1- A Importancia da Familia para o Desenvolvimento da Crianca com Paralisia
Cerebral
Cunha, K.C, Souza, Y C, Silva, S C S. A importancia da familia para o desenvolvimento da

crianga com paralisia cerebral, 2015. In Incluséo de pessoas com deficiéncia no contexto
Amazonico, L&A Editora, vol 2, p.240, ISBN 9788589377300

Resumo

A familia é o berco das relacGes, o primeiro contato da crian¢ca com o mundo e sua sociedade,
o local no qual sdo absorvidos os valores culturais, religioso, deveres e responsabilidades, € 0
grupo que exerce marcada influéncia sob o desenvolvimento infantil. Este estudo apresenta
uma revisdo tedrica sobre a importancia da familia para o desenvolvimento de criancas com
paralisia cerebral a partir da perspectiva ecoldgica de Bronfenbrenner. O embasamento tedrico
explorou a influéncia do papel, das atividades e das relagbes familiares para o processo de
desenvolvimento de criangcas com deficiéncia. Embora haja um crescente interesse pela
investigacao de fatores familiares para o desenvolvimento de criancas com paralisia cerebral,
ele ainda é insuficiente ao se considerar o numero de trabalhos enfatizando apenas o indivi
com essa deficiéncia na Amazonia. O contexto familiar exerce papel fundamental na formacao
biopsicossocial do individuo, devendo portanto ser estimulado.

Palavras chaves: familia, desenvolvimento, paralisia Cerebral.

A Importancia da Familia para o Desenvolvimento

O primeiro grupo que o individuo faz parte é a familia. Ela exerce influéncia
fundamental na constituicdo da personalidade, no comportamento, no amadurecimento, na
socializagéo, atuando como mediadora entre a crianga e 0 mundo exterior, fazendo parte
estruturante da adaptacdo, formacéo e desenvolvimento biopsicossocial do individuo para a
vida em sociedade. A familia é assim, parte de um todo complexo, que influencia e é

influenciada pelo meio do qual faz parte (Andrade et al.,2005; Pratta & Santos, 2007).



33

O interesse em estudar a familia e suas relacdes parte do fato indiscutivel de que é no
contexto familiar que acontece a transmissao e troca de valores, crencas e ideias. Por isso a
familia influencia diretamente o comportamento das pessoas, especialmente o infantil, que tém
no ambiente familiar a oportunidade de aprender a ver o0 mundo e estabelecer suas futuras
relacdes sociais (Dessen & Polonia, 2007).

Sousa (2012), analisando a relacdo da familia com o desenvolvimento e aprendizagem
escolar de menores, coloca que a familia € o berco de relacdes da crianca, sendo o espaco de
formacdo psiquica, moral, social e espiritual e, ocupando este espaco na familia, a crianca se
depara com seus primeiros “professores”, refletindo o que ali esta constituido até a vida adulta.
A familia, portanto, exerce papel primordial no desenvolvimento infantil em diversos niveis,
sendo o local muitas vezes propicio ao surgimento e aperfeicoamento de habilidades assim
como também pode oferecer riscos para o desenvolvimento do menor, como o baixo nivel sécio
econébmico, crises nos relacionamentos, etc. que podem gerar problemas de linguagem,
memo©ria e habilidades sociais (Silva & Dessen, 2001; Sousa, 2012).

O ambiente familiar, portanto, por ser o primeiro contexto interacional da crianca,
fornece os cuidados e vinculos necessarios para o crescimento saudavel e desenvolvimento
infantil nos aspectos fisicos e afetivo-social, amparados pela qualidade das relacbes
socioeconémicas e psicossociais que a familia apresenta. Esta interacdo da crianca com 0s
demais membros sejam pais, avos e demais criancas, segundo Andrade et al. (2005), é um dos
principais elementos de estimulacdo do desenvolvimento.

Andrade et al. (2005) analisou a associagdo entre a qualidade do estimulo presente no
microssistema familiar, o desempenho cognitivo de criangas e 0 impacto da escolaridade
materna sobre essa estimulacdo. Ele verificou que a estimulacdo no ambiente doméstico é
importante para o desenvolvimento cognitivo infantil. Além disso, foi encontrado que as

condi¢cbes materiais e a dindmica familiar exercem relevante papel no estimulo ao
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desenvolvimento, porque o grau de escolaridade dos pais, recursos financeiros e estrutura fisica
interfere na disponibilidade de compra de jogos e outros instrumentos, bem como no maior
envolvimento da mée e aprendizagem. Os resultados do estudo incentivam as acles de
intervencdo que favorecam a qualidade do ambiente e da relacdo pai-crianca para o
aperfeicoamento cognitivo, uma vez que quanto melhor a estimulacdo ambiental disponivel
para o infante, melhor o seu desempenho cognitivo.

Com base na teoria do desenvolvimento ecologico de Bronfenbrenner, o ambiente
desempenha papel fundamental no desenvolvimento infantil. A medida que a crianca se
desenvolve, seu ambiente também muda e a sua forma de relacdo com este meio se altera. O
ambiente, portanto, é mutavel e dindmico, ndo devendo ser encarado como uma entidade
estatica e periférica em relacdo ao desenvolvimento humano (Silva & Dessen, 2001).

Para Bronfenbrenner (1994), o ambiente e o desenvolvimento humano relacionam-se
de forma coordenada um com o outro, com conexdes sociais entre os varios ambientes do qual
a crianca faz parte, o que possibilita a interacdo entre a pessoa no microssistema familiar e 0s
varios outros sistemas dos quais ela faz parte. Assim, a influéncia da familia no
desenvolvimento de suas criancas se da principalmente pela comunicacdo, verbal ou néo,
percorrendo os diversos contextos que os menores transitam (Silva & Dessen, 2001).

Finalmente, o objetivo desse estudo foi realizar uma revisao teorica sobre a importancia
da familia para o desenvolvimento de criangas com paralisia cerebral, baseando-se na
concepgdo de que o contexto familiar é influenciado e influencia multiplos elementos que
fazem parte de um todo social, na interacdo dos diversos sistemas descritos por
Bronfenbrenner, contribuindo assim para a mudanga na maneira pela qual a pessoa percebe o

ambiente e com ele interage, chamado desenvolvimento (Martins & Szymanski, 2004).
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Desenvolvimento Tipico

O desenvolvimento é um tema complexo, envolto por diversos fatores que o
influenciam, como hereditariedade, familia, cultura, fatores socioecondmicos, ambiente, sendo
também multidimensional, multidirecional, contextual e historico (Papalia, Olds, & Feldman,
2006). Santos (2009) define o desenvolvimento humano como um processo de “evolucao”
fisico, mental e moral pelo qual passam os seres humanos ao longo do ciclo de vida,
influenciado pelos determinantes genéticos, sociais e culturais aos quais 0 sujeito é exposto,
além de processos de maturacdo e aprendizagem. Desenvolvimento se traduz, assim, na
capacidade de realizar tarefas cada vez mais complexas, um periodo marcado por mudancas e
estabilidades um processo que se refere a estabilidade e mudancas nas caracteristicas
biopsicoldgicas dos seres humanos durante o curso de suas vidas e através de geracOes
(Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Diversas sdo as teorias que se propde a investigar a tematica do desenvolvimento, entre
elas a psicanalitica, aprendizagem, sociohistérica, humanista, cognitiva, ecoldgica,
evidenciando as fases e ciclos do desenvolvimento, em sua maioria definidas por primeira
infancia, segunda infancia, adolescéncia e senescéncia (Papalia et al., 2006).

O desenvolvimento é marcado por uma constante intera¢do de sistemas, de acordo com
a abordagem bioecoldgica, proposta por Bronfenbrenner. Este autor pressupde que o
desenvolvimento se da na relacdo do ambiente com o organismo, sendo uma complexa rede de
relacbes fundamental para este processo.

Com base no modelo bioecol6gico do desenvolvimento de Bronfenbrenner (1994), o
desenvolvimento humano é:

0 processo pelo qual a pessoa desenvolvente adquire uma concepgdo mais ampliada,

diferenciada e valida do meio ambiente ecoldgico, e se torna mais motivada e mais

capaz de se envolver em atividades que revelam suas propriedades, sustentam ou
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reestruturam aquele ambiente em niveis de complexidade semelhante ou maior de

forma e contetdo (p. 23).

Segundo a teoria ecoldgica, cada ambiente influencia de modo diferente o
desenvolvimento do sujeito, sendo o comportamento infantil influenciado por este ambiente e
a crianca também manifestando influéncia sobre o ambiente em que esta inserida, tornando
assim evidenciadas as particularidades referentes a cada contexto e sua influéncia no
desenvolvimento. Os escritos de Bronfenbrenner criticavam os modelos de estudo de anélise
que colocava a crianca dentro de uma estrutura estatica (Martins & Szymanski, 2004) uma vez
gue sua proposta € investigar o sistema de desenvolvimento embasado por maltiplos contextos,
variados ambientes que constituem 0s processos proximais, ou seja, ambientes que evidenciam
a interacdo organismo-ambiente, revelando os mecanismos basicos de desenvolvimento
humano. Neste modelo bioecoldgico, a crianca tem papel ativo no curso de seu
desenvolvimento, sendo influenciado pelos aspectos pessoa, processo, contexto e tempo, com
as caracteristicas individuais, relacionais e ambientais, imbrincadas em sistemas micro, meso
e macro espaciais.

Com a teoria baseada na interacdo sujeito-ambiente para o desenvolvimento tipico,
Bronfenbrenner parte do principio de que existem sistemas de interacdo determinantes para
que o infante, em interacdo eficaz com eles, se desenvolva. Seria entdo o microssistema “um
padrdo de atividades, papeis e relacdes interpessoais experienciadas pela pessoa em um dado
ambiente com caracteristicas fisicas e materiais especificas” (Bronfenbrenner, 1994, p.18).
Como exemplos desse microssistema existem a casa e a escola, ambientes de constante
interag&o.

A interacdo dos diversos fatores presentes no micro, meso e macro sistemas da vida da
crianga e a sequéncia das fases do desenvolvimento, motor, cognitivo e neurolégico marcam o

crescimento saudavel infantil, caso alguma alteracdo neste ciclo ocorra, fala-se em
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desenvolvimento atipico. A familia, assim, desempenha papel ativo também no
desenvolvimento de criancas com alguma alteracédo neste curso.
Desenvolvimento Atipico

Sdo esperadas ao longo de cada ano de vida infantil uma série de habilidades
desenvolvidas com o curso de maturacgéo bioldgica e a aprendizagem em interacdo com o meio
no qual ela esta inserida (Papalia et al., 2006) por isso é possivel falar em desenvolvimento
atipico quando estas habilidades encontram-se atrasadas, diferenciadas do padrdo de
normalidade estabelecido.

Fatores encontrados desde 0 nascimento estdo relacionados com alguma alteracao do
desenvolvimento, decorrentes de causas variadas, como por exemplo: prematuridade, anoxia
perinatal, desnutricdo materna, rubéola, toxoplasmose, trauma de parto, exposi¢do a radiacao,
uso de drogas, causas metabdlicas e outras desconhecidas, além de fatores peri e pds natais e
hereditariedade relacionados com alteracdes do desenvolvimento, invasivas ou nao,
acarretando deficiéncias de variados graus nas areas motora, comunicativa, social, cognitiva e
neuroldgica (Macedo, 2008; Mancini et al., 2002; Miller & Bachrard, 2006).

A alteracdo no desenvolvimento envolve uma série de limitacfes impostas a crianca,
por vezes restringindo seu acesso a0 mundo e possiveis estimulacdes para a maximizagéo do
desenvolvimento.

E fato que qualquer que seja a forma pela qual o individuo tenha a deficiéncia

(congénita ou adquirida), ela repercute com profundas implicagdes psicoldgicas, desde

a rejeicao pura e simples até a dificuldade de elaborar a propria diferenca em relagdo

aos outros. O aspecto social, juntamente com o psicolégico e o biolégico formam um

tripé sobre o qual se apoia a experiéncia vivida de cada pessoa portadora de deficiéncia.

(Macedo, 2008, p. 129).
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A alteracdo do desenvolvimento pode acarretar o comprometimento da funcéo fisica,
podendo se apresentar sob as formas de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, amputacdo ou auséncia
de membro, paralisia cerebral e membros com malformacao, o que influencia as limitacGes e
dificuldades encontradas tanto pela crianga como pela familia ao longo da vida, limitando
atividades fortemente estimuladoras e prazerosas para o publico infantil, além de propiciar a
estimulacdo de propriedades neuroldgicas e/ou motoras comprometidas pela alteracdo no
desenvolvimento.

Familias de Criancas com Deficiéncia

Para Glat (1998), o papel da familia na integracdo da pessoa com deficiéncia poucas
vezes recebe nas pesquisas e discussdes cientificas ou clinicas o destaque que deveria. A autora
atribui este fato ao grande numero de trabalhos direcionados ao individuo com deficiéncia e
poucos voltados para a familia na qual ele esta inserido. Por isso a intervencdo precoce no
ambito familiar sera imprescindivel no desenvolvimento adaptativo desta familia. Em especial
quando se trata de familias de criancas com paralisia cerebral (PC).

Segundo Freitas (2005) e Barbosa, Chaud e Gomes (2008), as interacGes familiares tém
papel importante no comportamento emocional e cognitivo e social de qualquer crianca. Por
isso de acordo com Glat (1998), a chave para a integracdo de uma pessoa com deficiéncia em
sua prépria familia depende da capacidade desenvolvida por esta familia em diferenciar os
problemas decorrentes da deficiéncia em si e, aqueles que estdo presentes na vida de qualquer
pessoa. Ela sugere que os estudos com familias que desenvolveram mecanismos para superacao
das situagdes criticas com bom nivel de integragdo familiar sdo a base para a melhoria no
atendimento familiar, devendo por isso ser estimulados.

A familia é, portanto, um contexto primordial do desenvolvimento, sendo isto valido

para todas as familias inclusive para aquelas que possuem uma crianga deficiente, j& que o
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nascimento de um filho implica em transi¢cbes familiares que se tornam mais acentuadas
quando o menor é portador de alguma necessidade especial. Nesse Ultimo caso, 0s pais
precisam passar por um processo de adaptacdo emocional, levando-os a sentimentos como:
depressdo, medo, angustia, rejeicdo, perda de autoestima e da identidade familiar, culminando
com alteracbes das rotinas e projetos de cada membro da familia. O desgaste fisico e
psicoldgico colaboram com prejuizos na qualidade de vida dos pais, podendo afetar a familia
inteira nos aspectos intra ou extra familiares. Assim, com 0s sentimentos e expectativas
frustrados, os pais tendem a desenvolver sintomas de estresse, diminuicao de humor, problemas
no convivio familiar, social e profissional (Barbosa et al., 2008; Dantas, Neves, & De Paula,
2010; Carvalho, Rodrigues, Silva, & Oliveira, 2010).

A vivéncia com diversas criangas com Paralisia Cerebral possibilita um olhar mais
proximo sobre determinada dificuldade decorrente da lesdo cerebral e a singularidade de cada
caso, mesmo aquelas portadoras do mesmo tipo de paralisia, possibilitando a intervencdo. O
aprofundamento no tema é imprescindivel, de forma a aperfeicoar a pratica e contribuir para o
desenvolvimento dessas criancas.

A paralisia cerebral € um termo que caracteriza uma juncdo de desordens motoras
resultantes de danos causados ao cérebro antes, durante ou depois do nascimento, acarretando
uma desestruturacdo na coordenacao, balanco do corpo, controle dos movimentos, entre outras
caracteristicas (Macedo, 2008; Miller & Bachrard, 2006; Rosenbaum et al., 2007). O seu
quadro clinico é composto por: espasticidade, alteragdes no movimento, fraqueza muscular,
ataxia, rigidez, além de manifestagdes associadas dependendo do local da les&o (Macedo, 2008;
Matos & Lobo, 2009). Em outras palavras:

O termo paralisia cerebral (PC) designa uma sequela de carater ndo progressivo, que

acomete o sistema nervoso central imaturo e em desenvolvimento, ocasionando déficits

posturais, ténicos e na execugdo dos movimentos. A defini¢do de PC mais atual propGe
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que as desordens do desenvolvimento motor, advindas da lesdo cerebral primaria, séo

de carater permanente e mutaveis, ocasionando alteracdes musculoesqueléticas

secundarias e limitacGes nas atividades. (Chagas et al., 2008, p. 410).

Dessa forma a Paralisia Cerebral afeta o sistema nervoso central durante sua maturacéo,
ocasionando prejuizos de diversos niveis aos seus portadores, chegando inclusive a méa
formacdo 6ssea. Devido a variabilidade de seu comprometimento a paralisia cerebral pode ser
classificada de acordo com a parte do corpo afetada ou o tipo de movimento manifesto (Duarte,
2008; Mancini et al., 2002; Miller & Bachrard, 2006).

Quanto ao tipo de movimento envolvido, a paralisia cerebral pode ser classificada como
espastica, quando esta presente um acentuado tdnus muscular; atetéide, quando o portador ndo
tem controle sobre 0 musculo em questdo; hipoténico, presente um baixo ténus muscular;
ataxico, presente problemas de balanco e coordenacdo e misto, no qual esta inserido dois ou
mais dos casos anteriores. Quanto a parte do corpo envolvida na paralisia cerebral, pode ser
classificada em: hemiplégico quando ha& comprometimento de um braco e uma perna, do
mesmo lado do corpo; diplégico quando dois bragos ou duas pernas sdo afetados e
quadriplégico, quando os quatro membros estdo comprometidos (Miller & Bachrard, 2006).

Dessa forma, vale ressaltar que além das desordens motoras da PC, essas criangas
frequentemente apresentam disturbios de sensacdo, cogni¢do, comunicacdo, percepcao,
comportamento e presenca de convulsdes (Bax et al., 2005). Todas essas alteracdes podem
limitar o desempenho de atividades funcionais e ocasionar prejuizos na realizagdo das
atividades de vida diaria (Charles et al., 2006).

Portanto, a noticia de um filho com paralisia cerebral é capaz de surpreender e
transformar o cotidiano dos pais. A partir deste evento estressor os pais precisarao enfrentar a

nova realidade de readaptagdo das rotinas familiares. Nesse processo 0 comportamento
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resiliente podera ser o facilitador do equilibrio entre as expectativas dos pais e as limitacfes
fisicas e cognitivas dos filhos.
A Paralisia Cerebral e suas Implicacdes no Ambiente Familiar

Segundo Eisenhower, Baker e Blacher (2005) as criangas com algum tipo de deficiéncia
tém elevado risco de desenvolver problemas comportamentais quando suas limitacGes ou suas
deficiéncias implicam ou acarretam alguma desordem mental. Isto acaba refletindo nas
manifestacdes do estresse pela mée, principalmente quando comparadas as médes de menores
com desenvolvimento tipico. Por isso, de acordo com esses autores, parece que os diferentes
tipos de deficiéncias de problemas comportamentais interferem no bem- estar das mées de
criancas com deficiéncia.

Com o objetivo de estudar os problemas comportamentais infantis e o bem estar de suas
méaes na perspectiva materna, Eisenhower et al. (2005) realizaram um estudo a partir da
avaliacdo de alteracBes comportamentais de sindromes especificas em 215 criangas atraves da
Bayley Scales of Infant Development Il (BSID-11), da Stanford-BinetIntelligence Scale — 4th
Edition (Stanford-Binet) e da Child Behaviour Checklist para idades entre 1.5-5—The CBCL
(Achenbach & Ruffle, 2000). Os menores foram alocados em cinco grupos: desenvolvimento
tipico, atrasos no desenvolvimento indiferenciadas, sindrome de Down, autismo e paralisia
cerebral. Os autores ainda relacionaram as alteragdes comportamentais destas sindromes com
0 bem estar das mées por meio da Family Impact Questionnaire (FIQ) de Donenberg e Baker
(1993). Os resultados deste estudo evidenciaram que aos trés anos de idade as criangas com
paralisia cerebral e autismo apresentaram altos niveis de problemas comportamentais, ao
contrario das criangas com sindrome de Down e desenvolvimento tipico. As mées de criancas
com autismo demonstraram o maior nivel de estresse. Esses achados mantiveram-se estaveis
em idades entre trés, quatro e cinco anos, porém nesta faixa etaria observou-se um aumento do

estresse materno nos grupos da sindrome de Down e da paralisia cerebral. Os autores
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concluiram que os comprometimentos de comportamento sdo observados antes dos trés anos
de idade pelas mées e que a sindrome que representa 0 maior risco de elevados niveis de
estresse é o0 autismo.

Com a finalidade de investigar as possiveis relacdes entre o tipo do diagndstico do filho
e as percepcOes subjetivas de bem-estar e os estilos de coping, Barreto (2008) realizou um
estudo com 52 pais de criancas com transtorno do desenvolvimento. Ele investigou as
caracteristicas sociodemograficas, bem como realizou uma entrevista semiestruturada a fim de
avaliar os estilos de coping, empregados e as percepcdes dos pais sobre a doenca da crianga. A
entrevista continha uma série de 25 perguntas e alguns itens sobre os quais foram formuladas
perguntas abertas. Os itens avaliados estavam relacionados com a histéria do desenvolvimento
da crianca, a historia do diagnostico, a historia das reacdes iniciais e atuais da familia ao
problema e tentativas de reconstruir uma rotina significativa de vida familiar, abrangendo
diversos aspectos.

Foi aplicado ainda o Questionario de Saude Geral (QSG), que é um questionario de
saude fisica e psiquica, adaptado e validado para a populacdo brasileira, composto de 60
perguntas, e suas respostas sdo dadas sob a forma de uma escala tipo Likert de quatro pontos.
Os itens visam avaliar as dimensbes de estresse, desejo de morte, preocupacdo com o
desempenho, distdrbios do sono, somatico e saude geral. Os dados foram analisados em duas
etapas, uma consistindo de andlise do questionario e seus resultados, com o objetivo de
caracterizar a amostra e observar se alguns dos participantes ultrapassam os pontos de corte do
QSG (percentil 90), critério sugerido pelo manual do questionario o qual indica possivel
presenca de psicopatologia. A segunda etapa consistiu da avaliagdo qualitativa das 52
entrevistas realizadas, analisadas por dois juizes independentes. As analises descritivas foram
realizadas no Statistical Package for Social Sciences — SPSS versdo 15 — e as analises das

entrevistas foram realizadas no QSR NUD*IST verséo 6. O Autor observou que 15 pais
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apresentaram sintomas de psicopatologia e que a presenca ou ndo de rede social, as
caracteristicas socioeconémicas e 0 tipo de diagnostico sdo fatores que interferem
definitivamente na percepcdo de estresse dos pais.

Moretti, Moreira e Pereira (2011) realizaram uma pesquisa com o objetivo de avaliar a
qualidade de vida de 13 cuidadores de criangas com paralisia cerebral. Os autores usaram uma
ficha econdmica e um questionario baseado nos dominios do World Health Organization
Quality of Life-100 (fisico, psicologico, nivel de independéncia, relacbes sociais e ambiente).
Os achados do estudo mostraram que a qualidade de vida dos cuidadores foi ndo satisfatoria,
principalmente nos dominios psicologico e nivel de independéncia, pois 0s pais sentiam-se
frustrados por ter de abdicar de seus sonhos e desejos para cuidar do filho com deficiéncia.

A estrutura e a dindmica de uma familia recasada constituida por mae, padrasto e menor
com paralisia cerebral foi o objeto de estudo de Freitas, Silva e Pontes (2012). Os autores
investigaram a percepcao de conflito desse ambiente familiar por meio de uma entrevista
semiestruturada e o Family System Test. Eles observaram fronteiras rigidas no sistema familiar
e parental percebidas pelo casal e fronteira difusa percebida pela crianga com paralisia cerebral.
Por fim foram encontrados fatores causadores da dificuldade de insercao do padrasto na familia
como: diferenca no ciclo de vida do casal; pouco tempo de unido, entre outros.

Em outra pesquisa, Agustinelli (2008) realizou uma pesquisa sobre 0s aspectos
psicodinamicos e adaptativos de dois pais e duas mées de criangas com paralisia cerebral por
meio entrevistas. A primeira foi a clinica inicial, em que foram levantados dados gerais como
a escolaridade, seguida da aplicacdo da escala diagndstica adaptativa operacionalizada, usada
para investigar a adaptacdo dos pais frente o diagnostico de paralisia cerebral, finalizando com
a utilizacdo do procedimento de desenho-estdria com tema, o qual consiste em explorar de

forma dindmica os conteudos da personalidade. A autora verificou um periodo de crise
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vivenciado por todos os participantes logo ap6s a noticia do diagndstico da crianca,
demonstrando que a paralisia cerebral do filho interferiu no processo adaptativo parental.

A adaptacéo psicolégica de maes com filhos diagnosticados com paralisia cerebral foi
objeto de revisdo teorica do trabalho de Monteiro, Matos e Coelho (2002). Neste estudo 0s
autores correlacionaram a adaptacao psicologica das mées com a paralisia cerebral dos filhos,
com a rede de apoio e com o coping e por fim explorar a associacdo entre a rede de suporte,
coping e a paralisia cerebral dos filhos e adaptacdo psicologica das maes. Os resultados dessa
pesquisa apontam que este processo de adaptacdo psicologica € muito complexo porque a mée
precisard lidar com a perda do menor com desenvolvimento tipico e se adequar as novas
demandas (higiene, vestuario, alimentacdo, etc) do filho com deficiéncia, gerando sobrecarga
fisica, emocional e financeira. Esta reestruturacdo da dindmica familiar propicia a manifestacédo
de nivel mais elevado de estresse em maes de criancas com paralisia cerebral quando
comparadas as mées de criancas com desenvolvimento tipico.

Um exemplo desta adaptabilidade familiar pode ser encontrado na pesquisa qualitativa
de Sousa (2009), que realizou entrevista ndo estruturada com sete familias escolhidas
intencionalmente, de individuos diagnosticados com PC a fim de verificar a reacdo da familia
diante do diagnostico e descrever como estas familias superaram e reconstruiram seu cotidiano.
Os dados foram divididos em categorias analiticas (noticia, adversidade, superacdo,
reconstrucdo do cotidiano), possibilitando a sintese dos dados, e, por conseguinte a
interpretacdo e andlise transversal. Apos estes procedimentos, foram realizadas as inferéncias
e interpretacBes confrontando as dimensdes tedricas sugeridas com o material gravado. O autor
observou que as estratégias para a superacao das adversidades estdo na presenca de dindmica
familiar saudavel com rede de apoio social na familia e na sociedade e que a adocéo de medidas
legais que favorecam a familia e o deficiente sdo fundamentais para reconstruir o cotidiano

familiar.
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No estudo de Rosset, Santos e Galera (2011) com objetivo de conhecer a sobrecarga de
150 familiares de criangas com paralisia cerebral, partindo da identificacdo das caracteristicas
destas criancas e dos dados socioeconémicos da familia através de prontuarios, entrevistas e
aplicacao da Burden Interview Scale, foi observado que a maioria das criangas entre um e dez
anos de idade tinham paralisia cerebral do tipo tetraplegia (paresia) espastica dependentes para
atividades de vida diaria; a mae foi a principal cuidadora encontrada de classe social menos
favorecida; a sobrecarga referida pelos cuidadores foi de baixa a moderada e suas grandes
preocupacOes estavam relacionadas ao futuro da crianca. Ele sugere o reconhecimento do papel
do cuidador e a implementacéo de politicas publicas para amenizar as dificuldades encontradas
por esses cuidadores.

Sousa e Pires (2003) utilizaram a entrevista ndo-estruturada para a coleta de dados de
quatro maes de criancas com paralisia cerebral com o objetivo de construir uma teoria
explicativa para o comportamento materno. Dentre os achados, o futuro do filho mostrou-se
como a principal fonte de preocupacdo destas mées e para minimiza-lo elas investem na
reabilitacdo deles na tentativa de minimizacdo das consequéncias da deficiéncia e de
maximizacdo das capacidades dos seus filhos com paralisia cerebral. Nesta fase a rede de apoio
do grupo de pais de criancas com paralisia cerebral pode ser de extrema relevancia, pois o
compartilhamento de experiéncias possibilita mais seguranca a estas maes e promove 0
ajustamento das expectativas maternas, tornando menos doloroso a incerteza relativa ao
desenvolvimento futuro do filho. Neste processo social basico as maes desenvolvem
caracteristicas como a multifuncionalidade materna, aprendizagem constante e etc.

Falando sobre a adaptabilidade das rotinas dos pais a condicdo de ter um filho com
paralisia cerebral (PC) é importante que se entenda que o0 comprometimento motor ou cognitivo
infantil interfere de forma direta no desempenho independente das atividades de vida diaria por

parte desta crianca. Um exemplo disso esta no estudo de Camargos (2012) com 56 cuidadores
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de criancas com paralisia cerebral, que avaliou a sobrecarga de 45 maes de criancas com PC.
Ele observou que a maior sobrecarga estava relacionada a niveis socioecondmicos mais
desfavoraveis, e com o0 mais grave comprometimento motor da crianca. Ele associou ainda a
sobrecarga emocional com 0s menores mais dependentes para as atividades de vida diaria
devido ao sentimento de frustracdo por parte da familia.

Em outro estudo sobre rotina diaria de familias de criancas com paralisia cerebral,
Vieira et al. (2008) realizaram uma pesquisa em forma de entrevista semi estruturada com dez
méaes de menores com PC baseada no conhecimento materno a respeito da deficiéncia de seu
filho e o impacto no seu cotidiano. Dentre as dificuldades apontadas pelas maes estava a
responsabilizacdo de todos os cuidados diarios com o filho, uma vez gue néo existia apoio da
equipe interdisciplinar e suporte familiar. Segundo o autor a presenca da equipe
multidisciplinar seria de suma importancia na pratica de medidas educativas para ganhos na
qualidade de vida no ambito familiar.

Considerac6es Finais

A familia desempenha papel de suprema importancia no desenvolvimento de criancgas
sem ou com alteracdes do desenvolvimento, uma vez que este é 0 microssistema em que se
processam o0s lacos afetivos, a constituicdo da personalidade, a aprendizagem de normas
sociais, técnicas e as formas de adaptacéo a vida em sociedade. Nesse sentido discutir sobre o
desenvolvimento de criancas com paralisia cerebral sem levar em consideracdo o contexto
familiar é considerar apenas o aspecto médico intervencionista, negligenciando a possibilidade
de criacdo de estratégias para a promogéo da saude e bem estar dessa familia.

Ao receber a noticia do diagndstico de paralisia cerebral os pais, geralmente,
experimentam sentimentos de aflicdo e medo mediante o desconhecido. Nesse momento, o
acompanhamento psicologico parental (investigagdo dos dados referentes a estresse,

resiliéncia, expectativas, etc.) associado a participacdo dos pais em ac¢des educativas como
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encontros compostos por palestras, ministradas por profissionais ou por outros pais, podem

fazer a diferenca na capacidade de absorc¢éo das informacoes a respeito dos aspectos especificos

da paralisia cerebral e os tratamentos especializados disponiveis. A0 mesmo tempo, essas

reunides também proporcionam o estabelecimento de redes de apoio, fundamentais para o

compartilhamento de situac6es gerais ou individuais vivenciados por cada familia.
Finalmente espera-se que esta revisao tedrica possa servir de incentivo a realizacédo de

pesquisas com familias de criangas com paralisia cerebral, temética ainda pouco pesquisada na

Amazonia. A reducdo de estudos nessa area comprova a necessidade de elaboracao e execucgéo

de estratégias cientificas que melhorem a pratica clinica e o funcionamento psicologico

familiar.
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Estudo 2- Estresse Parental e Paralisia Cerebral
Parental Stress and Cerebral Palsy
Submetido na Revista Psicologia: Teoria e Pesquisa
Resumo

Este trabalho objetivou estabelecer um panorama internacional sobre as pesquisas que
investigaram o estresse em pais de criangas com paralisia cerebral entre 2003 e 2015.
Verificou-se que, pais de criancas com paralisia cerebral parecem experimentar maior nivel de
estresse do que pais de criangas com desenvolvimento tipico. Isto pode estar relacionado a
diminuicdo de sentimento de bem estar familiar devido as demandas geradas pelas limitacoes
em atividades por parte das criancas (comportamento, comprometimento motor, engajamento
social e outros), pela deficiéncia de suporte, além da insatisfacdo dos pais com a comunicacéo
do diagnostico de paralisia cerebral. Finalmente a obtencdo desses dados reforgam o crescente
interesse da literatura em investigar o estresse parental em familias de criancas com paralisia
cerebral.

Palavras-chave: estresse psicolégico, pais, criancas, paralisia cerebral.
Abstract

This study aimed to establish an international overview of the studies that investigated stress
in parents of children with cerebral palsy between 2003 and 2015. It was found that parents of
children with cerebral palsy seem to experience higher levels of stress than parents of children
with development typical. This may be related to decreased sense of well-being because the
demands generated by the limitations in activities by children (behavior, motor impairment,
social engagement and others), the support of disability, as well as parents' dissatisfaction with
the communication of cerebral palsy. Finally obtain these data reinforce the growing interest
of literature to investigate parental stress in families of children with cerebral palsy.

Key words: stress psychological, parents, children, cerebral palsy.

A paralisia cerebral (PC) apresenta-se como uma desordem nédo progressiva do cérebro

em desenvolvimento, com comprometimento motor e/ou cognitivo. Sua incidéncia mundial
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vem aumentando consideravelmente em funcdo, dentre outros fatores, da sobrevivéncia de
recém-nascidos de risco devido aos avancos tecnoldgicos na area da satde (Rosenbaum et al.,
2007). O quadro clinico de criangas com PC ¢ variavel, podendo incluir deficiéncias visual,
auditiva, motora, de linguagem e comportamentais (Vrijmoeth, Monbaliu, Lagast, & Prinzie,
2012).

O diagnostico de PC geralmente vem acompanhado de sentimentos de insegurancas e
incertezas por parte dos pais, que precisam enfrentar a nova realidade e se desfazer do filho
sonhado e esperado. Essa drastica mudanca é capaz de gerar sentimentos de negacao, tristeza
e culpa nas figuras parentais, que precisardo aprender a enfrentar as limitacdes de seus filhos.
Tal situacdo, segundo Freitas, Carvalho, Leite e Haase (2005), pode causar sobrecarga fisica e
emocional nos pais, desencadeando o sentimento de estresse.

A forma como o individuo responde a qualquer situacdo é determinante para a resolucéo
e para o nivel de estresse, pois algumas estratégias tém se mostrado mais eficazes do que outras.
Individuos mais resistentes ao estresse parecem ter trés caracteristicas basicas em comum:
abertura a mudancas, sensacdo de estar no controle de suas vidas e envolvimento em areas que
os motive (Pereira & Tricoli, 2003). No entanto, a pessoa que ndo possui tais caracteristicas,
pode diminuir os efeitos negativos do estresse pela aprendizagem de estratégias ou técnicas de
enfrentamento a este (Lipp, 2001).

Em um primeiro momento, o diagnostico de qualquer doenca cronica no filho
desencadeia um maior nivel de estresse parental, que podera diminuir ou ndo na medida em
que se constrdi a relacao familiar. Em outras palavras, o cuidado parental ao longo do tempo e
o fortalecimento do afeto e da tarefa de educar séo fatores que possivelmente interferem na
percepcao do estresse parental. Para Sarda, Legal e Jablonski Jr. (2004), a presenca de estresse

nos pais de pessoas com deficiéncia acima do estimado para toda a populacdo, pode estar
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relacionada tanto as caracteristicas de desenvolvimento dos filhos quanto a maneira com que
as figuras parentais enfrentam situacdes relacionadas a prole.

Dessa maneira, os estudos com familias revelam que qualquer situacao inesperada, seja
o diagnostico de uma doenga cronica incuravel, um acidente fatal ou o nascimento de um filho
com deficiéncia demandara ajustes psicoldgicos por parte dos membros familiares. Essas
situacOes inesperadas constituem o que a literatura denomina de transi¢cfes ndo normativas
(Bronfenbrenner, 1994), isto é, imprevisiveis. Essas transicdes ndo normativas exigirad
certamente ajustes mais radicais por parte dos pais que precisardo desenvolver habilidades de
enfrentamento para adaptar-se as novas demandas geradas pelas limitacGes da crianca (Sarda
et al., 2004).

A despeito das repercussdes negativas do estresse para a pessoa que 0 experimenta, a
presenca de uma crianca com PC torna a manifestacdo do estresse mais grave uma vez que
ameaca de modo acentuado o desenvolvimento de pessoas que desde o seu nascimento
carregam a marca de perdas de recursos. Portanto, o estresse nestes pais constitui uma ameaca
a possiveis conquistas que a crianca com PC pode efetivar ao longo do tempo. Esta
consideracdo é congruente com a noc¢do de Bronfenbrenner (1994) que compreende as relacdes,
isto €, 0s processos proximais como o motor do desenvolvimento, assim como realca o papel
do contexto familiar afirmando que a familia é o contexto primordial de desenvolvimento ja
gue é neste grupo que ocorre 0S processos proximais mais duradouros e estaveis experenciados
pela pessoa em desenvolvimento.

Com a mudanga de foco nos estudos de desenvolvimento para o ambiente familiar, seja
este tipico ou ndo, observa-se o crescimento de dados referentes ao estresse de pais de criancas
com PC. Nesse sentido, diferente de uma revisdo integrativa, que permite incluir tanto
pesquisas quase-experimentais quanto experimentais, combinando literatura teérica e empirica,

esta revisdo adotou o método sistematico com vistas a responder uma pergunta especifica de
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acordo com o método Cochrane (Joanna Briggs Institute, 2011). Desse modo, nessa reviséo,
foram considerados apenas os artigos originais e empiricos positivamente avaliados quanto ao
rigor metodoldgico de cada um deles por trés pesquisadores com experiéncia no tema e de
forma independente (Ercole, Melo, & Alcoforado, 2014).

Finalmente visando contribuir com as pesquisas sobre o tema, a presente pesquisa tem
como objetivo apresentar, através de uma revisao sistematica, um panorama internacional sobre
0s estudos que investigaram o estresse em pais de criangas com paralisia cerebral e descrever
seus principais achados.

Método

A presente revisdo sistematica inspirou-se nas diretrizes da Medicina Baseada em
Evidéncias, a partir das orientacdes da Colaboracdo Cochrane (Joanna Briggs Institute, 2011).
Dessa forma, o método foi operacionalizado em cinco etapas: (a) formulacdo da
pergunta/problema; (b) localizacao e selecdo dos estudos; (c) avaliacdo critica dos estudos; (d)
coleta de dados nos artigos — variaveis a serem estudadas; (€) analise e apresentacdo dos dados.

A guestdo exploratdria de investigacdo (etapa a) e definicdo dos critérios de selecdo dos
estudos foram estabelecidos segundo a adaptacdo da mnemonica PICO (Participantes ou
Populacdo - Population [P]; Intervencgdes — Intervention, [1]; Compara¢do — Comparator, caso
exista [C]; Resultados — Outcomes [O] (Joanna Briggs Institute, 2011, p. 13) para a PVO
(Participantes- Population [P]; variaveis do estudo [V] e Resultados esperados — Outcomes
[O]), que gerou a seguinte pergunta: “Qual o panorama internacional dos estudos sobre estresse
parental em pais de criangas com paralisia cerebral?”. Tal adaptagdo segundo Biruel e Pinto
(2011) acontece quando os estudos possuem perguntas exploratorias, que objetivam gerar
hipoteses e ndo obrigatoriamente testar intervengdes especificas.

Com acrénico PVO foi possivel selecionar os termos de busca, que foram escolhidos

por meio de consulta aos Descritores em Ciéncias da Satde (DECS): “parental stress” e
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“cerebral palsy”. Em seguida seguiu-se a seguinte estratégia a partir da escala PVO, como
segue: (P) AND (V) AND (O): parental stress AND (“cerebral palsy” OR “Little Disease” OR
“Spastic Diplegia” OR “Diplegic Infantile Cerebral Palsy” OR “Monoplegic Cerebral Palsy”
OR “Quadriplegic Infantile Cerebral Palsy”).

O delineamento da pesquisa foi pre-determinado pelos critérios de inclusdo: estar
completo e disponivel; artigos publicados entre janeiro de 2003 e junho de 2015; em lingua
inglesa; revisados por pares e focados na avaliacdo do estresse parental em pais de criancas
com paralisia cerebral.

A estratégia de busca foi aplicada nas bases de dados MEDLINE/PubMed, Wiley
Online Library, Scopus e Psychinfo durante os meses de julho e agosto de 2015. Tal
procedimento permitiu a obtencdo inicial de 1034 artigos, dos quais foram considerados apenas
0s estudos revisados por pares, resultando em 499 artigos, que foram submetidos a avaliacao
critica (etapa c) dos estudos (testes de relevancia l e I1).

A andlise critica foi realizada por meio dos testes de relevancia | e Il. O teste de
relevancia | (Azevedo, 2010) foi aplicado por um avaliador aos resumos dos 499 artigos
encontrados, com o0 objetivo de responder positiva ou negativamente aos seguintes
questionamentos: O estudo esta adequado ao tema investigado? Foi publicado no periodo
estipulado? E um estudo que envolve pais de criancas com paralisia cerebral? Foi publicado no
idioma indicado na proposta da pesquisa? Tem acesso livre a pesquisadores?

A aplicagdo do Teste de relevancia | excluiu 473 artigos, sendo que seis (1,3%) foram
excluidos por se tratar de revisdo sistematica ou de literatura, 78 (16,5%) ndo estudavam o
estresse em pais de criangas com PC, 71 (15,0%) tratavam de estudos com familias, porém sem
estresse, 160 (33,8%) realizaram estudos de criangas com doencas cronicas nao especificadas

ou outras doencas infantis e 158 (33,4%) realizaram estudos com criangas com atraso do
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desenvolvimento e outros temas como: prematuridade/neonatalidade, gemelaridade, adocdo,
etc.

Desse modo, o teste de relevancia | permitiu selecionar 27 artigos que foram submetidos
ao teste de relevancia Il (Azevedo, 2010). O teste de relevancia Il foi aplicado por dois juizes
com conhecimento na area que avaliaram com base na leitura dos artigos as seguintes
perguntas: O problema esté claro? O método esta claro e é suficiente para atingir os objetivos?
Os resultados estdo descritos em acordo com a metodologia proposta? Apos a aplicacdo do
Teste de Relevancia Il foi verificado o indice de confiabilidade entre os pesquisadores a partir
do seguinte célculo:

IC =A x 100/A+D

A formula acima possui a seguinte legenda: IC = indice de concordancia; A =
concordancia; D = discordancia. Esta técnica de triangulacdo de pesquisadores tem como
objetivo aumentar a probabilidade de que os resultados de um estudo sejam confiaveis, sendo
aceitavel IC acima de 80% (Pereira, 2006). Nessa revisdo o indice de concordancia foi superior
a 90%, o que permitiu que os 27 artigos fossem considerados validos para analise.

Finalmente apds a aplicacdo dos testes de relevancia iniciou-se a coleta dos dados nos
artigos (etapa d) para a determinacdo das variaveis a serem estudadas obtidas por meio dos
resultados dos artigos. Em seguida procedeu-se com a analise dos dados (etapa f) utilizando-se
0s seguintes programas: (a) Microsoft Excel® para a tabulacdo dos dados coletados e anélise
de frequéncias absolutas e relativas das caracteristicas dos artigos revisados e (b) Nvivo 10®

para identificacdo das variaveis investigadas.

Resultados
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Primeiramente foi realizada a caracterizagéo inicial dos artigos revisados, e em seguida
procedeu-se com a analise dos resultados apresentadas em categorias tematicas.
Caracterizacao dos Artigos da Revisdo Sistematica

Todos os artigos que fizeram parte desta revisdo foram publicados em lingua inglesa,
sendo que das 27 pesquisas revisadas 14 (51,9%) foram realizadas em paises da Europa
(Escocia, Reino Unido, Inglaterra, Bélgica,, Suécia, Irlanda, Franca, Dinamarca, Italia,
Holanda, Alemanha, Noruega), cinco (18,5%) no Canada, quatro (14,8%) nos EUA, dois
(7,4%) em Taiwan, um (3,7%) na Australia e um (3,7%) no Brasil. Sobre 0 ano da publicacao,
observou-se que entre 2003 e 2006 foram encontrados cinco (18,5%) estudos, entre 2007 e
2009 foram 12 (44,5%) e entre 2010 e junho de 2015 registraram-se dez (37,0%) pesquisas.

Quanto a forma de abordagem dos problemas de pesquisas, 25 foram quantitativas e
duas qualitativas. Os dois estudos qualitativos utilizaram entrevistas semi-estruturadas. Nos
estudos quantitativos, dentre os instrumentos mais utilizados, destaca-se o indice de Estresse
parental versdo reduzida (PSI S/F) encontrado em 17 (63,0%) das 27 pesquisas € a Escala de
classificacdo da funcdo motora grossa (GMFCS) presente em oito (29,6%) dos 27 estudos.

A analise dos instrumentos permitiu observar que as pesquisas sobre o estresse focaram
tanto nos pais quanto nas criancas com PC. Os estudos que enfatizaram os aspectos parentais
avaliaram o estresse nessa populacdo, por meio dos seguintes instrumentos: PSI S/F, Life
stressors and social resources inventory (LISRES), Questionnaire on Resources and Stress
Friedrich short form, Perceived Stress Scales (PSS10) relacionando-o0 a diversas variaveis
como: suporte: Grandparent Support Index (GSI); locus de controle: Parental Locus of Control
Scale (PLOC); autoridade: Parental Authority Questionnaire; auto estima: The Rosenberg Self-
Esteem Scale e satisfagdo: Satisfaction with Life Scale (SWLS).

As pesquisas que se concentraram nos aspectos sobre as criangcas com PC utilizaram

instrumentos avaliativos do estresse nos pais (PSI S/F, Life stressors and social resources
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inventory (LISRES), Questionnaire on Resourcesand Stress Friedrich short form, Perceived
Stress Scales (PSS10)) relacionado-os as seguintes tematicas: qualidade de vida dos filhos:
Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire for Children (CP QOL-Child), Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL); comportamento: Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS),
Child Behavior Checklist (CBCL), Behavior Rating Inventory of Executive Functioning
(BRIEF); comprometimento motor da crianga com PC: Escala de funcdo motora grossa
(GMFM), Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), Pediatric Motor Activity Log
(PMAL); capacidades e dificuldades da crianca com PC: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ); envolvimento e atividades de lazer das criangas com PC: Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE) e distarbio do sono na crianca com PC:
Sleep Disturbance Scale (SDSC).
Analise das Categorias Tematicas Geradas

Apds a caracterizacdo inicial, procedeu-se as seguintes etapas para a identificacdo das
variaveis investigadas nos resultados dos estudos revisados: (a) organizacao e gerenciamento
das fontes de dados no Nvivo 10®; (b) codificacdo das fontes, por meio da identificacdo de
“Nodes” ou “Nos” (estruturas para armazenamento de informagdo codificada e podem
apresentar diferentes significados); (c) visualizacdo dos resultados de codificacdo, utilizando-
se da técnica de analise de cluster.

Neste estudo, por se tratar de uma analise de conteldo, os n6s assumiram a funcéo de
categorias para identificar quais varidveis foram exploradas pelos estudos (Figura 1). A
classificacdo dos nds é importante, pois reuni informagdes descritivas sobre as fontes de dados

em analise (Mozzato & Grzybovski, 2011).
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Figura 1. Modelo exploratério das variaveis dos resultados dos artigos investigados com
identificacdo dos n6s com o maior nimero de variaveis.

A Figura 1 demonstra como os nos foram organizados no software Nvivo 10, indicando
nos do tipo “Tree Node”, pois apresenta um n6 central e outros nds principais hierarquicamente
dependentes, em que cada no esta representado pelo icone em formato de esfera proximo ao
rotulo do componente com identificacdo da forca da variavel através do espessamento da linha.
Vale ressaltar que as categorias ndo foram pré-definidas, mas emergiram da analise de
conteudo realizada nos resultados dos artigos investigados. Sendo assim neste estudo foi criado
o no central: “estresse parental e paralisia cerebral”, por ser o tema da investigacao, ligado aos
demais nds: artigo metodoldgico (1 variavel), aspectos relativos aos pais (5 variaveis), aspectos
relativos as criancas com PC (9 variaveis), caracteristica da familia (1 varidvel), diagnostico (1
variavel), suporte (1 variavel), qualidade de vida (1 variavel), intervencdo (5 variaveis) e
programa de apoio (1 variavel). Ressalta-se que as variaveis ndo sdo exclusivas de um dnico

artigo, isso quer dizer que um mesmo estudo pode informar um ou mais componentes.
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Apbs a codificacdo das fontes realizou-se analise de cluster (etapa c) por valor atribuido
do software Nvivo 10, com coeficiente Jaccard (considera dados binarios, onde entende-se que:
1= presenca; 0 = auséncia) que agrupa elementos por similaridade de caracteristicas, na qual
buscou-se atribuir categorias (atributos) as variaveis encontradas nos artigos revisados, as quais
formaram os nos principais apresentados no Modelo Exploratoério (Figura 1). Sendo assim, as
variaveis estudadas foram agrupadas considerando os atributos inseridos no programa, o que
gerou a formacdo de nove grupos: (a) programa de apoio, (b) qualidade de vida, (c)
caracteristica da familia, (d) artigo metodoldgico, (e) aspectos relativos aos pais, (f)
intervencdo, (g) aspectos relativos as criancas com PC, (h) suporte e (i) diagnéstico (Figura 2).

Estes grupos serdo descritos de acordo com a estrutura da figura construida pelo programa.

Programa de apoio

Massagem =

i Percepgao parental da qualidade de vida dos floscomPC —> ~ Qualidade de vida

Presenca de iméos Caracteristica da familia

Yy

Artigo metodolégico

Validagdo
Competéncia parental
Locus de controle parental

Sobrecarga parental - Aspectos relativos aos pais

Autoridade parental
Caracteristicas dos pais

Gastrostomia
Reabilitagdo
r Terapia de restrigo o= Intervencio
7 Cirurgia dos filhos

{ Fonoadiologia —

L,

Aspectos relativos a crianca
com PC

s
[t
T

Apoio das avds y» Suporte

¥ i Y5 Diagnostico

Figura 2.Dendograma: agrupamentos por valor atribuido nas varidveis dos resultados dos
artigos investigados.

Programa de apoio.
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Este grupo é formado pela variavel massagem. Em 2007, Barlow, Powell e Cheshire
avaliaram a eficacia de um programa de treinamento e apoio projetado para 70 pais de criancas
com paralisia cerebral. O programa consistia em oferecer aos pais as habilidades béasicas de
massagem que podiam ajudar no cuidado de seus filhos em casa. Os resultados deste estudo
mostraram que todos os pais notaram uma série de mudancgas em sua crianga durante o treino.
No entanto, dois pais ndo tinham certeza se essas mudancas foram devido a massagem ou
outros tratamentos simultaneos. Porém foi relatado melhoria no funcionamento do sistema
gastrointestinal, do sistema musculo-esquelético (crescimento fisico e mobilidade), na
respiracdo e circulacdo e melhor aceitabilidade de alimentacao pela crianca. No que diz respeito
aos pais, comparacgdes ao longo do tempo revelaram melhorias estatisticamente significativas
em ansiedade e humor, estresse, auto-eficacia e satisfacdo dos pais com a vida. As entrevistas
revelaram que os pais valorizaram ter uma nova habilidade, sentindo-se mais calmos,
influenciando de forma positiva o bem-estar e a funcionalidade das criancas.

Em 2008, Barlow, Powell, Gilchrist e Fotiadou avaliaram a eficacia de um programa
de treinamento e apoio para pais de criancas com deficiéncia. Assim como no estudo de 2007,
esta pesquisa objetivou ensinar técnicas basicas de massagem aos pais. Participaram deste
programa o total de 188 pais, sendo divididos em dois grupos: 95 pais foram treinados por
terapeutas devidamente qualificados para fazer massagem em oito sessdes semanais, cada uma
com duracao de uma hora, enquanto 93 pais receberam o treinamento somente ap6s 0s quatro
meses de acompanhamento. Os resultados apontaram que os pais treinados desde o principio
acharam a experiéncia positiva, porque puderam passar mais tempo com seus filhos em casa.
Além disso o aprendizado da nova habilidade foi capaz de melhorar a auto-eficacia parental e
0 bem-estar psicossocial das criangas.

Qualidade de vida.
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Este grupo foi composto pela variavel percepcédo parental da qualidade de vida dos
filhos com PC. O relato sobre qualidade de vida foi estudada por White-Koning et al. (2007)
em 500 criancas com paralisia cerebral com idade entre oito e 12 anos. Eles investigaram se o
estresse parental influenciava na percepcéo dos pais sobre a qualidade de vida das criancas. Os
dados indicaram que o altonivel de estresse nos pais altera negativamente sua percepc¢ao quanto
aqualidade de vida de seus filhos. Estes dados foram confirmados por Arnaud et al. (2007) que
ao relacionarem a qualidade de vida de 500 criancas com gravidade da deficiéncia, fatores
socioeconémicos e estresse parental identificaram forte associacdo entre a severidade da
disfuncdo motora e intelectual com o relato de baixa qualidade de vida pelos pais e fraca relacao
com os determinantes socioecondmicos.

A qualidade de vida foi investigada por Davis, Mackinnon e Waters (2011) que
examinaram a relacdo entre esta variavel e o sofrimento psicossocial parental relatado por 201
cuidadores primarios de criancas com paralisia cerebral com idade entre quatro e 12 anos. Os
autores verificaram que a angustia dos pais foi negativamente correlacionada com o relato
parental de qualidade de vida das criancas, ou seja, quanto menor a qualidade de vida maior a
angustia parental.

Wiley e Renk (2007) verificaram as relacdes entre qualidade de vida, caracteristicas
funcionais e comportamentais de criancas com paralisia cerebral com sintomas psicologicos e
caracteristicas parentais. Os resultados indentificaram associacdo entre o0s niveis de estresse
experimentados pelos pais com 0s seus niveis de depressdo e ansiedade que por sua vez foram
relacionados de modo significativo com a qualidade de vida dos filhos.

Caracteristica da familia.

Este grupo é formado pela varidvel presenca de irmdos. Voorman et al. (2009)
realizaram uma pesquisa longitudinal com 110 criangas com paralisia cerebral com o objetivo

de descrever os fatores ambientais, isto é, o impacto da presenca de irmaos no grupo familiar.



64

As analises mostraram que a presenca de irmdos pode funcionar como fator de protecdo uma
vez que fornece estimulacdo adicional para fun¢des comunicativas em situagdes cotidianas para
a crianga com PC.

Artigo metodoldgico.

Este grupo foi formado pela variavel validacédo presente em apenas um estudo desta
revisdo. Benzies et al. (2011) realizaram um estudo com o objetivo de avaliara estrutura de dois
instrumentos: Indice de moral parental (PMI) e Impacto familiar da crianca deficiente (FICD).
Para tanto, os autores, analisaram a consistenciainterna, estabilidade temporal, e as validades
convergente (relacdo positiva da escala avaliada com outras medidas de um mesmo construto)
e discriminante (avalia em que grau a medida em questdo nao esta relacionada com outras das
quais deveria se diferenciar). Os resultados deste estudo sugerem que estes instrumentos sdo
de forca psicométrica aceitavel. As duas medidas mostraram alta consisténcia interna (Alfa de
Cronbach) e estabilidade temporal (teste-reteste), porque ap6s um ano, 0s dois instrumentos,
PMIeFICD, foram capazes de prever em conjunto sintomas depressivos,estresse parental e
outros. Isto sugere que estas medidas sdo aceitaveis para maes ao fornecer informacdes sobre
a sua situacdo pessoal e familiar no contexto da deficiéncia. Vale ressaltar que o PMI
apresentou uma grande correlacdo positiva com o PWI (indice de bem-estar pessoal), por isso
fez a maior contribuicdo para a variancia explicada nos sintomas depressivos maternos.
Enquanto o FICD foi correlacionado com as medidas de estresse parental (PSI- Indice de

estresse parental), por isso contribuiu para a variancia explicada em estresse parental.

Aspectos relativos aos pais.
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Este grupo reuniu as seguintes varidveis: competéncia parental, 16cus de controle
parental, sobrecarga parental, autoridade parental e caracteristicas dos pais, que foram
encontradas em cinco estudos.

Mol, Monbaliu, Ven, Vergote e Prinzie (2012) investigaram se a variavel sensacdo de
competéncia parental mediava a relacdo entre personalidade e sobrecarga dos 82 pais de
criangas usuarios e nao usuarios de ortese noturna. Seus dados revelaram que o sentimento de
pouco competéncia estava mais frequentemente presente em pais que apresentavam maior
sobrecarga na execucdo das tarefas parentais.

O papel do l6cus de controle parental foi investigado por Lloyd e Hastings (2009) que
tiveram por objetivo relacionar o locus de controle parental com o bem estar psicologico de 91
mées de criancas com alteracdo de desenvolvimento. Os resultados revelaram uma relacéo
entre as variaveis analisadas. As maes que sentem que sdo incapazes de controlar o
comportamento de seus filhos e que as demandas da crianga dominam suas vidas, relatam mais
depressdo, estresse e menos auto-eficacia no seu papel parental. Assim, o I6cus de controle
parental é uma construcdo que pode explicar a variacdo no bem-estar dos pais em familias de
criangas com problemas de desenvolvimento.

Além de investigarem a sensacdo de competéncia parental, Mol et al. (2012) também
pesquisaram a relacdo entre sobrecarga e personalidade de 82 pais de criangas com paralisia
cerebral. Estes participantes foram organizados em dois grupos, sendo 55 pais de criancas
usuarias de Orteses noturna e 27 ndo. O uso de orteses pela crianga enquanto dorme pode gerar
desconforto ndo apenas na crianga, mas também no cuidador principal cujo sono pode sofrer
interferencia do encomodo causado pela ortese na crianca. De acordo com os dados, pais
extrovertidos e emocionalmente estaveis experimentavam menor sobrecarga, enquanto pais

introvertidos se sentiam mais sobrecarregados com o uso de ortese noturna pelos filhos.
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A autoridade de pais de criancas com deficiéncias de desenvolvimento foi investigada
por Woolfson e Grant (2005). Seus dados revelaram que o estilo pode moderar o efeito do
estresse parental, provavelmente porque para pais de criancas com deficiéncias de
desenvolvimento é desafiador impor autoridade uma vez que se trata de filhos que apresentam
incapacidades derivadas do comprometimento. Além deste aspecto, deve-se considerar que o
exercicio da autoridade demanda aos pais um gasto maior de energia e tempo.

A idade e o nivel educacional dos pais ndo foi associado com o estresse parental no
estudo de Wang e Jong (2004). Estes dados foram gerados a partir da caracterizacdo e avaliacao
do estresse de 63 pais de criancas com paralisia cerebral e 40 de criangas com desenvolvimento
tipico. Para tanto utilizaram a vers&o chinesa do indice de estresse parental (PSI). Ja 0 estudo
de Ribeiro, Sousa, Vandenbergue e Porto(2014) mostrou que mées sem trabalho remunerado
tem mais chances de ser estressadas.

Intervencéo.

Este grupo é composto pelas variaveis: gastrostomia, reabilitacdo, terapia de restricéo,
cirurgia dos filhos e fonoaudiologia. As repercurssdes da gastrostomia na vida de pais de
criancas com paralisia cerebral foi investigada por Craig e Scambler (2006) por meio de uma
entrevista qualitativa com 22 méaes que frequentavam um centro de referencia de atendimento
pediatrico em Londres. Os resultados revelaram que as méaes que alimentavam seus filhos, tanto
por sonda orogastrica como por tubo gastrico, estavam em conflito com as expectativas
normativas de ser uma boa mae e a idealizacdo de uma crianga independente, entretanto a
alimentagdo por meio da gastrostomia mostrou-se vantajosa em detrimento da sonda
nasogastrica porque deixou a face da crianga livre e por isso despertava menos atencao das
pessoas quando mae e filho estavam fora de casa.

A data de inicio da reabilitacdo foi relacionada com o nivel de estresse por Wang e Jong

(2004). Seus dados demonstraram que a pontuacdo de estresse parental era negativamente
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correlacionada a idade da crianca durante o inicio da reabilitacdo e frequéncia destas
intervencdes. Em acordo com Wang e Jong, Majnemer et al. (2008) enfatizam que 0 acesso aos
servigos de reabilitacdo em idade escolar é importante no reforco da autonomia funcional pois
contribui com o desenvolvimento das funcdes das méos, comunicacdo e desenvolvimento
social.

A terapia de restricdo que consiste na contencao da mdo menos afetada, foi investigada
por Lin et al.(2011) com o objetivo de avaliar as diferencas de desempenho motor unilateral e
bilateral, fungdes diarias e qualidade de vida e bem-estar dos pais de criangcas com paralisia
cerebral. Para alcancar este objetvo, 0s autores organizaram a pesquisa com dois grupos, sendo
um controle e outro experimental. Os testes foram administrados antes, imediatamente apos a
terapia e seis meses apds a intervencao de quatro semanas. O grupo experimental realizou o
tratamento com énfase no brago mais afetado, baseado nos principios do Shaping (treinamento
no qual objetivo comportamental € abordado em pequenos passos) e da tarefa repetitiva (tarefas
funcionais continuas por um periodo de tempo especifico). As criancas do grupo controle
realizavam atividades funcionais unilateral ou bilateral por meio de atividades funcionais
orientadas, técnicas de tratamento de neurodesenvolvimento e aprendizagem motora. Quando
ndo estavam nas sessdes de terapia, os participantes de ambos os grupos foram obrigados a usar
uma bandagem elastica menor em sua méao afetada e pulso por 3, 4-5 h por dia durante quatro
semanas. Os participantes eram incentivados a realizar exercicios ou atividades diarias (por
exemplo, agarrar), sob a superviséo dos pais. Os pais documentavam as horas de retencédo fora
da terapia em registros didrios. Como resultado verificou-se que o grupo de restricdo melhorou
mais do que o grupo controle no pos-tratamento.

Com o objetivo de descrever as experiéncias de nove pais de criangas com paralisia
cerebral durante ou apds a recuperacdo de um procedimento cirdrgico realizado na crianca,

Iversen, Graue e Clare (2009) identificaram sentimentos de impoténcia e vulnerabilidade nos
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pais. A justificativa dada pelos participantes se remete a impossibilidade dos filhos em
expressar suas angustias, assim como relatam seu temor das consequéncias da cirurgia.

Os efeitos da intervengdo fonoaudiologica foi relacionado com o estresse de pais de
criancas com dificuldades significativas por Smith, Romski, Sevcik, Adamson e Bakeman
(2011). Os dados revelaram que a percepcdo dos pais referente a gravidade do deficit de
comunicacdo dos seus filhos mediava parcialmente o nivel de estresse percebido. Pais de
criancas que tiveram melhor linguagem expressiva no inicio da intervencdo percebiam a
dificuldade de comunicacdo de seus filhos como menos grave, apresentando menos estresse
apos a intervencao de linguagem.

Aspectos relativos a crianga com PC.

Este grupo foi formado pelas variaveis disturbio do sono, dor na crianca com PC,
envolvimento nas atividades de lazer, funcionamento social e de comunicacdo, género da
crianca com PC, idade da crianca com PC, problemas de comportamento, caracteristicas das
criancas, deficiéncia intelectual e comprometimento motor, encontradas em 12 estudos.

O disturbio do sono foi investigado por Mol et al. (2012) relacionando-o0 ao uso de
Ortese noturna em 82 criancas com paralisia cerebral. As criancas foram divididas em dois
grupos: 55 que usavam ortese (dispositivo que auxilia uma funcdo do corpo) noturna e 27 que
ndo usavam. Como resultado ndo houve diferenca estatisticamente significativa na presenca de
distdrbios do sono entre criancas usando e ndo usando Orteses noturna.

A dor da crianga relatada pelos pais foi investigada por Tervo, Symons, Stout e
Novacheck (2006). Seus dados revelaram que a dor em criangas com paralisia cerebral esta
frequentemente associada a atividades de vida diaria e sociais. Parkes, Cavalares, Marcelli,
Fanco e Colvers (2011) também confirmaram esta informagéo ao encontrarem niveis maiores

de estresse em pais de criangas que sentiam dor.



69

Com o objetivo de caracterizar o envolvimento das criangas com paralisia cerebral em
atividades de lazer, Majnemer et al. (2008) realizaram um estudo com 95 criancas. Os autores
verificaram que as criancas com paralisia cerebral participaram de atividades recreativas na
maioria das vezes, todavia, ao compara-las com criancas tipicas, a intensidade de envolvimento
em atividades de lazer foi menor, mas foi semelhante aquela encontrada em criancas com
deficiéncia neurologica. Ao mesmo tempo em que se observou que os filhos de pais com altos
niveis de estresse, eram menos propensos a desfrutar da maioria dos tipos de atividades de
lazer.

O desenvolvimento social foi objeto da pesquisa de Voorman et al. (2009) que
descreveu longitudinalmente o comportamento social e a comunicacdo de 110 criancas com
paralisia cerebral durante trés anos. Seus dados foram comparados com 0 curso normativo e
com as caracteristicas da doenca. Os resultados mostraram que o funcionamento social se
desenvolve mais lentamente em criancas com PC do que em criancas na populacdo em geral.
Esta lentificacdo do desenvolvimento foi relacionada com as caracteristicas da PC, pois as
criancas categorizadas com maior comprometimento motor (forma mais grave de PC)
apresentaram maiores dificuldades de comunicacéo.

O género das criancas com PC foi investigado por Tervo et al. (2006) que considerou
esta variavel como um fator de risco para a presenca da dor em criangas com paralisia cerebral,
uma vez que as meninas experimentaram mais dor do que os meninos. No estudo de Sipal,
Schuengel, Voorman, Van Eck e Becher (2009), os meninos com paralisia cerebral apresentam
maiores problemas de externaliza¢do do que as meninas. Enquanto para Vrijmoeth et al. (2012)
0s meninos e meninas ndo apresentam diferentes niveis ou tipos diferentes de problemas
comportamentais. Nesses dois Gltimos estudos foram encontradas correlagfes positivas entre

problemas de comportamento e niveis elevados de estresse parental.
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A idade de criancas com paralisia cerebral foi investigada por Wang e Jong (2004)
correlacionando-a com o estresse parental. Os dados sugerem que pais de criangcas com
paralisia cerebral mais novas apresentam mais estresse do que pais de criancas mais velhas,
uma vez que experimentam demandas mais dificeis de cuidado a crianca. Ja Sipal et al. (2009)
demonstram que ndo houve associacdo significativa entre a idade e a internalizacdo e
externalizacdo de comportamentos problemas nas crian¢as com PC. Enquanto Vrijmoeth et al.
(2012) verificaram que criancas mais velhas com deficiéncia intelectual e motora tiveram
menos problemas de comportamento, em particular menos comportamento egocéntrico,
distdrbio de comunicacao e ansiedade.

O problema de comunicacédo na crianga com PC foi associado por Parkes et al. (2011)
a altos niveis de estresse parental. Os pesquisadores coletaram seus dados com 818 pais de
criancas com paralisia cerebral. Ja Brossard-Racine et al. (2012) ao investigarem os problemas
de comportamento de criangas com PC verificaram que problemas de comportamento como
sintomas emocionais, habilidades sociais e hiperatividade estdo mais presentes em criangas
com PC em comparacdo com criancas com desenvolvimento tipico e que os pais de criancgas
com dificuldades comportamentais parecem estar em maior risco de estresse.

A pesquisa de Sipal et al. (2009) encontrou uma correlacdo positiva entre os problemas
de comportamento das criancas com paralisia cerebral e a gravidade do comprometimento,
Contrariando esta evidéncia, Tervo (2011) considera que os problemas comportamentais estdo
mais associados a expressdo emocional, do que com a gravidade de criangas com PC. Nesta
direcdo, Vrijmoeth et al. (2012) revelaram associagao significativa dos tragos ndo adaptativos
da personalidade de criangas com PC com problemas de comportamento. J& Ketelaar, Volman,
Gorter e Vermeer (2008) destacaram que problemas de comportamento na crianga com PC

contribuem para o estresse parental.
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As caracteristicas das criancas foram investigadas por Woolfson e Grant (2005) que
comparou 0s niveis de estresse de pais de criangas com e sem desenvolvimento tipico. Seus
dados evidenciaram que o exercicio da parentalidade de criancas com deficiéncias € de fato
mais estressante e problematico do que em pais de criancas com desenvolvimento tipico. Nesta
mesma direcdo, Wang e Jong (2004) também compararam o estresse de 63 pais de criancas
com paralisia cerebral e 40 de criangas com desenvolvimento tipico. Eles identificaram niveis
mais altos de estresse em pais de criangas com paralisia cerebral.

A deficiéncia intelectual e o comprometimento motor (paralisia cerebral, espinha bifida,
entre outros) foram relacionados com a presenca de estresse e conflito conjugais por Vrijmoeth
et al. (2012). O relato de 101 pais de filhos com deficiéncia intelectual revelou que a presenca
de comportamentos hiperativos e desatentos em criancas com deficiéncia intelectual e
comprometimento motor foram associados com elevado indice de estresse parental.

Suporte.

Este grupo foi composto pela variavel apoio das avés. Trute, Worthington e Hiebert-
Murphy (2008) verificaram que a presenca de apoio das avos maternas € um importante
preditor de estresse parental para as mades. No entanto, os dados sugerem que este apoio é
temporario ndo sendo capaz de prevenir o estresse ao longo do tempo para os pais. A despeito
deste aspecto, os autores consideram que 0 apoio das avés € importante no enfrentamento do
estresse pelos pais de criancas com alteraces do desenvolvimento.

Diagnostico.

Este grupo € formada pela variavel: comunicacdo do diagnéstico. Com o objetivo de
relatar os detalhes do processo de comunicagdo de um diagndstico de paralisia cerebral.
Dagenais et al. (2006) revelou que o conteudo da informag&o transmitida aos pais durante a
comunicagéo do diagndstico (definigdo da paralisia cerebral, causas provaveis, expectativas de

futuro, necessidade de servigos de reabilitagdo) é determinante para a satisfacdo dos pais. Os
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autores sugerem que a comunicacao adequada do diagndstico pode gerar melhores mecanismos
de enfrentamento parental a longo prazo.
Discusséo

Esta revisdo sistematica representa um auxilio a pesquisadores do estresse de familias
de criangcas com PC, na medida em que apresenta as publicacdes dessa tematica dos tltimos 12
anos. Foram investigadas as possiveis associacdes entre os estudos por meio das relacoes entre
as variaveis categdricas dos resultados dos artigos, o que permitiu visualizar a familia, contexto
primordial de desenvolvimento (Bronfenbrenner, 1994). No entanto, vale destacar que
dependendo de algumas caracteristicas ,a familia pode funcionar ndo como um contexto
gerador de desenvolvimento, mas acentuar as perdas ja existentes como por exemplo aquelas
geradas pela paralisia cerebral em uma crianca.

Dessa forma os dados aqui obtidos indicam um caminho promissor para 0
estabelecimento de um panorama internacional dos estudos sobre estresse parental, porque
segundo Glat (1996), o papel da familia na integracdo da pessoa com deficiéncia poucas vezes
recebe nas pesquisas e discussdes cientificas ou clinicas o destaque que deveria. A autora
atribui este fato ao grande numero de trabalhos direcionados ao individuo com deficiéncia e
poucos voltados para a familia na qual ele esta inserido. Por isso a intervencdo precoce no
ambito familiar sera imprescindivel no desenvolvimento adaptativo desta familia. Em especial
quando se trata de familias de criancas com paralisia cerebral.

A literatura de familia entende que os pais constituem o subsistema que estrutura o
funcionamento do grupo familiar como um todo, dai a preocupagdo com a saude mental das
figuras parentais, pois 0 bom ou o mal funcionamento destes repercurtird de modo acentuado
na vida das geragcdes mais jovens (Schenker & Minayo, 2003) especialmente daqueles que
mantém com seus pais uma relacdo de dependéncia extrema, como as criangas com PC.

Portanto, pesquisas sobre o estresse parental diante da presenca de uma crianga com paralisia
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cerebral revelam aspectos familiares que precisam receber atencdo por parte ndo apenas dos
pesquisadores, mas principalmente das politicas de assisténcia. A sociedade em geral deve
olhar para as familias de criancas com deficiéncia como grupos que também necessitam de
cuidados, é necessario cuidar de quem cuida. E a atencéo a estas familias que capacitara os pais
a cuidarem daqueles que muito precisam deles, isto €, seus filhos e de modo especial, seus
filhos com deficiéncia.

Considerac0es Finais

O presente estudo contribuiu tanto para a caracterizacdo das publicacdes sobre o tema
investigado ao revelar, por exemplo, os principais instrumentos psicométricos utilizados,
guanto para o reconhecimento de que os aspectos relativos aos pais e as criangas com PC,
dentre outros, interferem sobremaneira na manifestacdo de estresse na populacdo parental
estudada. Entretanto, ressalta-se que a presente revisdo sistematica limitou-se a apenas uma
base de dados e considerou somente os artigos em lingua inglesa, por isso sugerem-se futuras
pesquisas que considerem outras bases de dados e em outros idiomas.

Portanto, os achados dessa revisdo demonstram o interesse das pesquisas com familias
de criangas com PC e sugerem a necessidade de ampliar os estudos para uma melhor
compreensdo sobre a repercussdo do estresse parental no ambiente familiar. Recomenda-se,
por exemplo, investigar a relacao do estresse parental com as seguintes variaveis: comunicacao
do diagnéstico de PC, grau de funcionalidade da crianca, dados sociodemograficos da familia,

rede de suporte social, enfrentamento, resiliéncia parental e outros temas.
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adicionalmente explorar variaveis sociodemogréaficas que podem potencializar os efeitos do
grau de comprometimento motor gerando alto ou baixo/normal nivel de estresse em 92 pais de
criangas com paralisia cerebral atendidas em um hospital publico federal de referéncia no
estado do Para. Os instrumentos utilizados foram o Inventario socio demografico (ISD),
Sistema de Classificacdo da Funcio Motora Grossa (GMFCS) e indice de estresse parental
versdo curta (PSI/SF). As analises foram realizadas no SPSS versdo 20.0. Foi encontrado maior
numero de pais estressados na subescala crianca dificil e verificou-se relacéo significativa entre
0s menores classificados com grave comprometimento motor e a manifestacdo do estresse
parental. A presente pesquisa encontrou faixa etaria aproximada das criancas com paralisia
cerebral em ambos 0s grupos de pais estressados e pouco estressados, porém destacou-se a
presenca de pais mais jovens no grupo de pais estressados. Por outro lado, no grupo de pais
pouco estressados, um aspecto significativo encontrado foi o tempo prolongado de unido dos
pais quando a criancas com paralisia cerebral nasceu. Os achados desse estudo pretendem
colaborar para o incremento de pesquisas voltadas para a relacdo entre o estresse em pais de
criancas com paralisia cerebral e a funcionalidade motora de seus filhos, tematica ainda pouco
abordada nas pesquisas nacionais e internacionais.

Palavras chave: estresse psicoldgico. Pais. Paralisia cerebral

A Paralisia Cerebral (PC) se apresenta como uma desordem ndo progressiva de
comprometimento motor e/ou cognitivo. A sua etiologia esta relacionada a eventos ocorridos
antes, durante ou ap6s o nascimento, principalmente nos primeiros dois anos de vida. O quadro
clinico de criangas com PC apresenta-se de forma variavel, podendo incluir limitagdo de
atividades e deficiéncias de locomocdo, auditiva, visual, que interferem em seu

desenvolvimento neuropsicomotor (Rosset, Santos, & Galera, 2010).
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Com a confirmacdo do diagndstico de PC, as criangas precisam ser submetidas a
diversas formas de avaliacdo em funcéo do quadro variavel de paralisia cerebral, porém sabe-
se que uma vez observada a anormalidade do t6nus muscular (ex: hipertonia, hipotonia), e
diagnosticadas as desordens do movimento (espasticidade, ataxia, distonia, atetose), a paralisia
cerebral pode ser classificada em quatro tipos, segundo a classificagdo européia de paralisia
cerebral: (1) tipo espastico, caracterizado pela presenca de pelo menos dois dos seguintes itens:
padrdes anormais de postura e/ou movimento, aumento do tdnus muscular (ndo
necessariamente constante), reflexos patolégicos, hiperreflexia e/ou sinais de liberacao
piramidal; (2) tipo ataxico, caracterizado por padrbes anormais de postura e /ou movimento,
perda de coordenacdo, alteracdo de forca, do ritmo e da metria do movimento; (3) tipo
discinético, caracterizado por padrdes anormais de postura e/ou movimentos involuntarios,
incontrolados, recorrentes e ocasionalmente estereotipados (Cans, 2000). Segundo Oliveira,
Golin e Cunha (2010), a PC também pode ser classificada de acordo com a distribuicao
topografica em hemiparesia (compromete um hemicorpo), diparesia (maior acometimento em
membros inferiores) e tetraparesia (acometimento global dos quatros membros)

Além da investigacdo do comprometimento motor, a avaliacdo funcional é outro
aspecto relevante na pratica clinica e nas pesquisas cientificas que envolvam criangas com PC.
A verificacdo da funcionalidade permite as equipes multiprofissionais mensurar diversos tipos
clinicos e alteraces observadas, garantindo a deteccdo exata do potencial motor da crianca,
conduzindo a maior eficacia terapéutica (Oliveira, Golin, & Cunha, 2010; Zonta, Junior, &
Helena, 2011).

Atualmente ha uma tendéncia cientifica em utilizar como medida classificatoria o grau
de comprometimento funcional por meio de escalas, principalmente o Sistema de Classificacao

da Funcdo Motora Grossa (GMFCS). O GMFCS é uma escala classificatdria da funcionalidade
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motora grossa de criangas com paralisia cerebral. A sua categorizacdo vai do Nivel 1 (de menor
comprometimento funcional) até o Nivel 5 (forma mais grave de PC) (Palisano et al., 2008).

O GMFCS é amplamente utilizado porque a crian¢a uma vez classificada num nivel
tende a permanecer nele ao longo do tempo, garantindo a confiabilidade deste instrumento
(Chagas et al, 2008). O uso desta escala uniformiza a comunicacdo entre os profissionais ao
mesmo tempo em que diminui a subjetividade no momento da classificacdo da paralisia
cerebral (Pfeifer et al., 2009). Ademais, a GMFCS possibilita o estabelecimento de objetivos
adequados a idade e ao nivel funcional, garantindo o atendimento individual em que sejam
respeitados os potenciais de desenvolvimento motor (Hiratuka, Matsukura, & Pfeifer, 2010) e
sejam estabelecidas as metas para a aquisi¢éo de habilidades funcionais possiveis.

Na paralisia cerebral, o comprometimento motor é extremamente variavel. Isso implica
que as demandas de cuidado necessarias dependerdo do grau de acometimento e das
caracteristicas individuais (Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Nesse sentido, o
nascimento de uma crianga com diagndstico de paralisia cerebral tem o potencial de alterar a
rotina familiar, desencadeando sentimentos de negacao, tristeza e culpa nas figuras parentais,
que precisardo aprender a enfrentar as limitac6es de seus filhos (Carvalho et al., 2010). Tal
situacdo, segundo Freitas (2005), pode causar sobrecarga fisica e emocional nos pais,
desencadeando o estresse. O estresse experenciado pelos pais acontece em resposta as
dificuldades nas relagdes pais-filhos durante o desempenho do papel parental, refletindo em
isolamento social e caréncia de recursos para enfrentar situacdes potencialmente estressoras
(Abidin, 1992). Assim, a reacdo da familia de uma crianca com diagnostico de PC e 0s niveis
de estresse parental serdo variaveis e multideterminados (Ribeiro, Porto, & Vandenberghe,
2013).

Inimeros sdo os fatores que podem interferir na manifestacdo do estresse em pais de

criangas com paralisia cerebral, dentre eles estdo as caracteristicas dos seus filhos como:



83

problemas de comportamento e gravidade da PC. Nessa dire¢do, Butcher, Wind e Bouma
(2008) realizaram um estudo com 108 pais de criangas com PC com o objetivo de avaliar a
associacdo entre problemas motores e de comportamento em criangas com PC (hemiplegia) e
0s sintomas de estresse em seus pais. Os achados revelaram que os problemas de
comportamento e o baixo desempenho motor do filho aumentam os niveis de estresse dos pais.
O mesmo resultado foi encontrado no estudo longitudinal realizado por Sipal et al (2009) com
110 pais de criangas com PC, o qual revelou que, quanto maior o comprometimento motor,
maiores eram 0s niveis de estresse nos pais.

Embora algumas pesquisas mostrem forte associacdo entre o estresse parental de pais
de criancas com paralisia cerebral e o grau de comprometimento funcional de seus filhos, essa
ndo é consenso na area. Parkes et al (2011) descreveram o estresse em 818 pais de criancas
com paralisia cerebral e investigaram os fatores associados aos altos indices e estresse. Foram
utilizados o Indice de estresse parental e a Escala de Funcdo Motora Grossa. A pesquisa
evidenciou que os fatores de risco para alta tensdo foram encontrados em pais de criancas com
dor, com deficiéncia intelectual e com problemas de comunicacdo. Nao houve correlacéo entre
0 comprometimento motor e os elevados niveis de estresse.

Finalmente, ainda que importante, o estresse parental no contexto familiar de criancas
com paralisia cerebral ndo tem recebido muita atencdo no Brasil e no mundo (Ribeiro, Porto,
& Vandenberghe, 2013). Nos poucos estudos brasileiros publicados, a literatura ndo apresenta
um consenso sobre a relacdo entre o estresse parental e o nivel de classificacdo funcional
motora, 0 que indica a necessidade de se investigar outras variaveis que associadas ao nivel de
comprometimento funcional da crianga atuem potencializando os efeitos do estresse. Nesse
sentido essa pesquisa se propde a (a) investigar se existe associacao entre 0s niveis de estresse

de pais de criangas com paralisia cerebral e o grau de comprometimento funcional de seus
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filhos e (b) pesquisar variaveis sociodemogréaficas e os fatores relacionados tanto ao alto nivel
de estresse quanto ao baixo/normal nivel de estresse de pais de criangas com paralisia cerebral.
Método

Estudo transversal e descritivo, cuja coleta foi realizada entre os meses de janeiro e
dezembro do ano de 2014 no municipio de Belém no estado do Para.
Participantes

Participaram dessa pesquisa 92 pais de criancas diagnosticadas com paralisia cerebral
(CID 10-G80), sendo oito classificadas no nivel I do GMFCS, oito no nivel 11, 14 no nivel 111,
22 do nivel 1V e 40 do nivel V. Destes, trés eram responsaveis por criangas na faixa etaria entre
0a 1,9 anos, 45 de criancas entre 2 a 6,9 e 44 de criancas entre 7 a 12 anos. A pesquisa ocorreu
com os pais de criangas com PC que recebiam atendimento no local do estudo no periodo de
janeiro de 2014 a janeiro de 2015, sendo encerrada a coleta de dados quando se percebeu a
saturacdo da amostra.
Ambiente de Coleta

A pesquisa ocorreu de forma individual na sala de espera de um servico de referéncia
oferecido por um Hospital universitario em Belém-Para. Este servigo é constituido por uma
equipe multiprofissional (médicos, psicélogos, pediatras, nutricionista, assistentes sociais,
enfermeira, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeuta ocupacional, neuropediatras e
homeopata) e foi fundado em 2002. A escolha desse servico como local de pesquisa deveu-se
ao fato de ser referéncia na regido amazonica para o diagnostico e acompanhamento de criancas
de até 12 anos de idade que apresentam alteraces do crescimento e desenvolvimento (paralisia
cerebral, sindromes genéticas, epilepsias, etc.).
Instrumentos

Os instrumentos utilizados foram o Inventario Socio demogréafico (ISD), o Sistema de

classificacdo da funcdo motora grossa (GMFCS- Palisano et al., 1997) e o indice de estresse
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parental na Forma Curta (PSI/SF- Abdin, 1983). O ISD, instrumento construido pela equipe de
pesquisadores do Laboratdrio de Ecologia do desenvolvimento - Paralisia cerebral teve por
objetivo caracterizar as familias investigadas e as criangas com paralisia cerebral. Para tanto,
foi estruturado por itens referentes aos aspectos socioecondmicos, composicdo e historia
familiar, caracteristicas da crianca e de seu pai/ mae.

O GMFCS foi utilizado para avaliar o comprometimento motor funcional de criancas
com paralisia cerebral. Ele esta estruturado considerando-se quatro faixas etarias (0 a 2 anos,
2 a4 anos, 4 a6 anos e 6 a 12 anos). Este instrumento baseia-se no movimento voluntario da
crianca, enfatizando o ato do sentar, as transferéncias e a mobilidade. Os resultados gerados
pela GMFCS sdo organizados em cinco niveis: nivel | — anda sem limitagdes, nivel 1l — anda
com limitag6es, nivel 11l — anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade, nivel IV —
automobilidade com limitacGes; podendo utilizar mobilidade motorizada e nivel V —
transportado em uma cadeira de rodas manual. Esse sistema considera como principal critério
que as distingBes entre os niveis de classificacdo sejam significativas na vida diaria (Palisano,
2008).

O PSI foi aplicado com o objetivo de aferir o nivel de estresse percebido pelos pais.
Nesta pesquisa foi utilizada a versdo reduzida (PSI/SF- Abdin, 1983) composta por 36 itens,
validada por Santos (1997), para a populacdo de Portugal. O PSI/SF é usado em pesquisas em
todo o mundo para avaliacdo do estresse em pais, incluindo pesquisas com pais de criangas
com paralisia cerebral (Ribeiro et al., 2014). No Brasil, o instrumento foi traduzido e utilizado
em tese de doutorado (Minetto, 2010) e artigo cientifico (Pereira- Silva & Dessen, 2006). Este
teste engloba o estresse total e trés subescalas (subescala sofrimento parental, interacdo
disfuncional pai-filho, crianga dificil). A soma dos pontos atribuidos a cada item define o
escore total, que pode variar de um minimo de 36 pontos a um maximo de 180 pontos. O ponto

de corte para o nivel de estresse clinico é acima de 94 pontos, no estresse total. Na sub escala
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sofrimento parental, o ponto de corte é acima de 33, j& na subescala interacfes disfuncionais
pai-filho o ponto de corte é acima de 28 e acima de 37 na subescala crianca dificil. Os resultados
elevados podem indicar a necessidade de uma avaliacdo mais detalhada e encaminhamento
para intervencao clinica. Para cada questéo investigada, existe um conjunto de op¢des em uma
escala do tipo Likert, de cinco itens (de 1= discordo totalmente a 5= concordo totalmente).
Consideracdes Eticas e Procedimento de Coleta

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa com seres humanos
da Universidade Federal do Pard (UFPA) expressa no parecer 413.140/11.2013, com a
participacdo condicionada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) do entrevistado. Inicialmente os pais/ médes foram esclarecidos quanto aos objetivos
da pesquisa e aqueles que concordaram foram submetidos a responder as questdes do ISD e
em seguida do PSI/SF. O tempo de duracao foi em média de 30 minutos.

Para a avaliacdo do GMFCS considerou-se o melhor nivel de representacdo das
habilidades atuais da crianca e as limitacdes na funcdo motora. Para tanto a crianca foi avaliada
por um pesquisador com formacdo em fisioterapia quanto a necessidade de tecnologia assistiva,
uso de aparelhos de locomocdo (andadores, muletas) e cadeira de rodas. Os pais/maes foram
questionados sobre o desempenho habitual da crianca em casa, na escola e nos espagos
comunitarios.

Anélise dos Dados

Apos a aplicagdo dos instrumentos, os dados foram inseridos no pacote estatistico
SPSS® versdo 20.0, no qual foram realizadas todas as analises. Para a analise do PSI foi
avaliada a distribuicdo do nimero e porcentagem de pais com niveis de estresse menor, igual
ou maior ao ponto de corte, em cada subescala e no Estresse total por meio do teste Igualdade

de Duas Proporcdes, seguido da frequéncia dos participantes do Estresse total do PSI/SF de
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acordo com o0s grupos de niveis do GMFCS (leve comprometimento, moderado
comprometimento e grave comprometimento).

Em seguida, com o objetivo de explorar as variaveis sociodemogréaficas associadas aos
diferentes niveis de estresse, os dados foram divididos em dois grupos: (1) participantes com
altos niveis de estresse e (2) participantes com baixo/normal indices de estresse. Em ambos 0s
casos, foi realizado o cruzamento entre as variaveis quantitativas e os niveis de GMFCS.
Finalmente foi realizada a regressdo logistica para observar se existe uma variavel do ISD
preditora de alto estresse e de baixo/normal estresse parental.

Resultados

Foram utilizados testes estatisticos paramétricos, pois os dados sdo quantitativos e
continuos. Além disso, esta pesquisa apresenta uma amostragem superior a 30 sujeitos, o que
pelo Teorema do Limite Central, garante que a distribuicdo tende a uma distribuicdo Normal.
Desta forma, ndo houve a necessidade de testar a normalidade dos residuos, sendo utilizados
diretamente o0s testes paramétricos, pois estes sdo mais poderosos que 0s testes nao
paramétricos (Dancey & Reidy, 2006).

Sobre o total de 92 pais de criancas com paralisia cerebral investigados observou-se:
predominancia de cuidadores do género feminino (98,0%), renda familiar mensal
predominante de mais de 1 a 2 salarios minimos (43,0%) e beneficiarias de programas
assistenciais do governo (84,9%). Quanto a frequéncia de atendimento recebido na instituicdo
pesquisada, pode-se constatar que 28,0% dos pais/maes se dirigem a instituicdo semanalmente,
enguanto que 25,8% se deslocavam mensalmente e 46,2% frequentavam de forma bimestral
ou semestral a instituicdo pesquisada.

A tabela 1 mostra a distribuicdo da frequéncia relativa dos 92 participantes em cada

subescala e Estresse total do PSI/SF. Lembrando que a categorizacgdo foi feita com base nos
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valores de corte de cada estabelecido nas orientacGes do instrumento. Utilizou-se o teste de
Igualdade de Duas Proporcoes.

Tabela 1

Distribuicdo do numero e porcentagem de pais/médes com PSI/SF em cada subescala e no

Estresse total. Belém-PA, 2015. (n=92)

Baixo/Normal Alto

indice de Estresse Parental PSI/SF < P P-valor
N % N %
Sofrimento parental 133 50 54,3% 42  457% 0,238
Interacéo disfuncional 228 55 59,8% 37 40,2% 0,008*
Crianca dificil 237 81 88,0% 11  12,0%  <0,001*
Estresse total 494 58 63,0% 34 37,0% <0,001*

1234 ponto de corte para cada subescala e Estresse total da escala PSI/SF
* Diferenca estatisticamente significativa
Fonte: Pesquisa de campo

Observa-se na tabela 1 que, somente no item Sofrimento Parental ndo houve
significancia estatistica (n=42; p=0,238), embora tenha sido nessa subescala 0 maior nimero
de pais estressados. Além disso, verificou-se um maior percentual de baixo estresse em todos
os itens: Sofrimento Parental (54,3%), Interacdo disfuncional (59,8%), Crianca dificil
(subescala com o maior nimero de pais pouco estressados- 88,0%) e Estresse Total (63,0%).
A tabela 1 mostra ainda que no Estresse total, 37,0% dos pais eram estressadas.

Em seguida, na tabela 2, foram cruzados os resultados dos niveis de GMFCS e Estresse
Total. Para isso comparou-se 0s niveis de estresse com o nivel de GMFCS (teste de Igualdade
de Duas Proporgdes), bem como relacionou-se estas duas variaveis através do teste de Qui-
Quadrado. Vale ressaltar que, devido a proximidade de caracteristicas, optou-se por agrupar 0s
niveis I e Il (leve comprometimento funcional), 111 (moderado comprometimento fucional) e
IV e V (grave comprometimento funcional).

Tabela 2
Frequéncia de participantes no Estresse Total da escala PSI/SF de acordo com os graus de

classificagdo funcional motora da GMFCS. Belém-PA, 2015. (n=92)
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indice de Estresse Total pelo PSI/SF

Baixo/normal Alto
GMFCS P-valor
< o4t > 942
N % N %
Leve comprometimento 10 62,5 6 37,5 0,157
Moderado comprometimento 8 57,1 6 42,9 0,45
Grave comprometimento 40 64,5 22 35,5 0,001*

1294 — ponto de corte do Estresse Total pelo PSI/SF; P-valor = 0,874 (qui-quadrado)
*Diferenca estatisticamente significativa
Fonte: Pesquisa de campo

Na tabela 2, ao analisar de uma forma geral o cruzamento entre as variaveis GMFCS E
PSI/SF (evidenciada pelo p-valor abaixo da tabela de 0,874), evidenciou-se que o nivel de
classificacdo funcional motora da crianca com paralisia cerebral ndo determina a manifestacao
do alto ou baixo/normal estresse parental. Entretanto ao fazer uma analise entre os grupos de
GMFCS com as dimensdes baixo/normal e alto estresse, observou-se que apenas 0 grupo
“grave comprometimento” mostrou diferenca significativa (p=0,001), sendo também esse o
grupo que apresentou 0 maior nimero de pais estressados. Por outro lado ao realizar um estudo
dentro do grupo “grave comprometimento” observou-se maior frequéncia de pais pouco
estressados (64,5%). Vale ressaltar que tais resultados podem ter sido influenciados pelo
nimero reduzido de participantes nos grupos “leve comprometimento” e “moderado
comprometimento”.

Tendo em vista que a presenca de uma crianca com paralisia cerebral pode vir
acompanhada tanto por alto como por baixo/normal estresse parental e que essa diferenca pode
estar relacionada a algumas caracteristicas sociodemograficas e outros fatores, optou-se por
estudar a populagéo de pais de menores com PC, dividindo-os em dois grupos: (1) participantes
com altos niveis de estresse e (2) participantes com baixo/normal niveis de estresse.
Participantes com Altos Niveis de Estresse

Na presente pesquisa foram encontrados 34 participantes classificados com altos niveis

de estresse a partir dos 92 participantes iniciais. Sobre este grupo de pais, observou-se que a
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faixa etaria deles variou entre 20 e 50 anos, dos quais 18 (52,9%) eram casados, 18 (52,9%)
cursaram até o ensino médio, 29 (85,30%) eram do lar, 16 (47,10%) tinham rendimento de até
um salario minimo, sendo que 29 pais (85,30%) recebiam o Beneficio de Prestacdo Continuada
do governo. A tabela 3 mostra o cruzamento entre os graus de GMFCS dos filhos desses pais
estressados com as variaveis investigadas pelo ISD, utilizando-se o teste de ANOVA.

Tabela 3

Variaveis quantitativas do ISD de pais com altos niveis de estresse cruzadas com os niveis de

classificacdo funcional de seus filhos pela GMFCS. Belém-PA, 2015. (n=34)

Variaveis 1SD GMFCS Média pevio N Povalor
Leve 27,8 4 6
Idade dos pais (anos) Moderado 26,3 54 6 0,029*
Grave 34 7,8 22
Leve 5 2,8 6
Idade da crianga (anos) Moderado 4,2 1 6 0,009*
Grave 1,7 2,9 22
Tempo de unido dos pais Leve 456 333 >
quando a crianga com PC Moderado 34,8 36,1 5 0,898
nasceu (meses) Grave 49,2 70,2 19
Idade da crian¢a quando Leve 4 14 2
ocorreu a separacao Moderado 24 -X - 1 0,673
(meses) Grave 27,6 35,1 9

*Diferenca estatisticamente significativa/ Fonte: Pesquisa de campo

Os p-valores da tabela 3 mostram que existe diferenca estatisticamente significativa
entre as médias da idade dos pais/mées e da crianga quando cruzadas com os niveis de GMFCS.
Assim, para determinar com precisdo entre qual nivel ocorreu a diferenca optou-se pela
Comparacdo Multipla de Tukey (p-valor) para comparar todos 0s niveis aos pares e esses p-
valores foram mostrados na tabela 4. Nesta tabela basta cruzar a linha com a coluna para
encontrar o p-valor necessario. Desta forma, verificou-se que em ambas as idades (do pai/mae

e da crianga), a diferenga ocorreu entre o nivel “moderado comprometimento” e o nivel “grave
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comprometimento”, este tltimo sempre com a maior média de idade. Portanto a idade dos pais
e da crianga parece ser uma variavel que deve ser levada em consideracdo em pais estressados
de criancas com moderado e grave comprometimento funcional motor. No detalhe, o maior
nivel de estresse foi encontrado em pais adultos jovens, pais de criancas situadas nos dois
altimos grupos de faixas etarias (faixa etaria entre 4,2 e 7,7 anos).

Tabela 4

P-valores da tabela 3

Leve Moderado
; Moderado 0,926
Idade dos pais Crave o —
Idade da crianca Moderado 0,850
¢ Grave 0,087 0,019*

*Diferenca estatisticamente significativa
Fonte: Pesquisa de campo

Dando continuidade a analise da tabela 3 observou-se que 19 (55,8%) pais de criancas
classificadas no grupo “grave comprometimento” ja mantinham um relacionamento conjugal
aproximadamente ha 49,2 meses quando o filho com paralisia cerebral nasceu. Destes vale
ressaltar que nove pais se separaram quando a crianca tinha em média 27,6 meses. Embora nao
tenham sido encontradas diferencas estatisticas, trata-se de um dado interessante que a vale a
pena mencionar neste trabalho.

Finalmente ao realizar a regressdo logistica, observou-se que ndo existe uma variavel
que seja estatisticamente significante na predicdo de alto estresse, ou seja, ndo existe um
modelo estatistico para predizer a probabilidade do sujeito ter alto estresse com base nas
variaveis do ISD.

Participantes com Baixos/Normais Niveis de Estresse.

Neste grupo foram encontrados 58 participantes classificados com baixos/normais

niveis de estresse. Sobre esses pais, observou-se que a faixa etaria deles variou entre 21 e 55

anos, dos quais 45 (77,6%) eram casados, 56 (96,5%) cursaram até o ensino médio, 45 (77,6%)
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eram do lar, 24 (41,3%) tinham rendimento de mais de um até dois salarios minimos, sendo
que 49 pais (84,5%) recebiam o Beneficio de Prestacdo Continuada do governo. Finalmente os
graus de GMFCS dos filhos desses pais sem estresse ou pouco estressados foram cruzados com
as variaveis quantitativas do ISD, utilizando-se o teste de ANOVA, conforme mostra a tabela
5.

Tabela 5

Variaveis quantitativas do ISD de pais com baixos/normais niveis de estresse cruzadas com 0s

niveis de classificacdo funcional de seus filhos pela GMFCS. Belém-PA, 2015. (n=58)

ISD GMFCS Média FI)Desvlo N P-valor
adréo
Leve 36,1 10,1 10
Idade dos pais (anos) Moderado 32,4 8 8 0,655
Grave 34 8,4 40
Leve 51 2,5 10
Idade da crianga (anos) Moderado 4,9 1,8 8 0,087
Grave 6,9 3,2 40
Leve 134,4 119,2 10
Tempo de unido dos pais quando a crianca pjoderado 39 4 4492 7 0.030%
com PC nasceu (meses) ’ ’ ‘
Grave 65 72,4 38
_ Leve 12 -X- 1
Idade da crianca quando ocorreu a Moderado 0 Cx- 1 0,864
separacdo (meses)
Grave 10,5 18,5 6

*Diferenca estatisticamente significativa/ Fonte: Pesquisa de campo

Analisando os dados da tabela 5, verificamos que existe diferenca estaticamente
significativa no item “Tempo de unido dos pais quando a crianga com PC nasceu” quando
cruzado com os graus de GMFCS. Assim, para determinar com precisdo entre qual grau
ocorreu a diferenca, realizou-se a Comparacdo Multipla de Tukey (p-valor) para comparar
todos aos graus aos pares e esses p-valores foram apresentados na tabela 6. Nesta tabela basta
cruzar a linha com a coluna para encontrar o p-valor necessario. Desta forma, a diferenca
ocorreu entre o Grau “Leve comprometimento” com média de 134,4 meses em comparacdo

com o Grau “Grave comprometimento” de média 65,0 (p-valor = 0,047). Portanto o tempo
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prolongado de unido dos pais quando a crianga nasceu parece ser uma variavel importante em
pais pouco estressados de criancas com PC classificadas com leve e com grave
comprometimento funcional motor.

Tabela 6

P-valores da tabela 5

ISD GMFCS Leve Moderado
Moderado 0,051

Tempo de unido dos pais quando a crianga com PC nasceu
(meses) Grave 0,047* 0,718

*Diferenca estatisticamente significativa
Fonte: Pesquisa de campo

Finalmente ao realizar a regressdo logistica, observou-se que ndo existe uma variavel
que seja estatisticamente significante na predi¢cdo de baixo/normal estresse, ou seja, ndo existe
um modelo estatistico para predizer a probabilidade do participante em manifestar

baixo/normal estresse com base nas variaveis do I1SD.

Discusséo
A noticia do diagnostico de PC altera a rotina da familia na medida em que exige uma
série de mudancas de comportamento para atender as necessidades da crianga. Dependendo da
gravidade da PC, os cuidados constantes (alimentacdo, vestuario, consultas, reabilitacdo) por
tempo mais prolongado diminui o tempo do pai/mae para si e para suas atividades profissionais,
fazendo-o se sentir sobrecarregado fisico e psiquicamente, 0 que pode desencadear a

manifestacdo do estresse (Castro & Piccinini, 2002; Ribeiro et al., 2014). Logo, a presenca de



94

uma crianga com PC pode ser considerada uma situacédo capaz de ameacar o funcionamento da
familia e da pessoa desenvolvente, o que pode gerar o estresse parental.

Os resultados dessa pesquisa mostraram 0 maior numero de pais com alto niveis de
estresse na subescala crianca dificil, que corresponde aos aspectos comportamentais dos filhos.
Tal dado pode estar associado ao fato que esses pais na sua maioria eram pais/maes de crianc¢as
do grupo de mais grave comprometimento funcional, os quais devido a importante limitacao
funcional sdo dependentes dos pais para quase todas as atividades. Tal dado difere dos achados
de Ribeiro et al. (2014) que encontrou maior frequéncia de maes de criangas com paralisia
cerebral na subescala “sofrimento parental”, que trata das tensfes apresentadas pelos pais no
exercicio do papel parental, bem como as restricbes sociais desses pais. Os autores
relacionaram esse resultado a falta de tempo desses pais para si mesmo e para atividades de
sociabilidade e lazer.

Embora presente, o estresse parental revelou-se em niveis baixo/normal em mais da
metade dos pais pesquisados, o que condiz com uma parte da literatura que aponta que nem
todas as familias que recebem um diagndstico de alteracdo cronica de desenvolvimento
apresentam altos niveis de estresse (Gomes & Bosa, 2004). Sobre essa questdo destacou-se na
presente pesquisa um maior percentual de baixo estresse em todas as subescalas (Sofrimento
Parental, Interacdo disfuncional, Crianca dificil) e no escore do Estresse Total.

Analisando a relacdo entre os trés grupos da GMFCS (leve comprometimento,
moderado comprometimento e grave comprometimento) e o Estresse Total do PSI/SF, os dados
sugerem que o grave comprometimento funcional motor das criangas com paralisia cerebral
explica de forma significativa a manifestagéo do estresse parental nesse grupo. Isso pode ser
explicado pelo elevado grau de dependéncia dessas criancas. Em geral sdo criangas que sao
frequentemente submetidos a internagdes hospitalares e consultas com equipe médica e de

reabilitacdo. No caso especifico de familias de criangas com PC, o desgaste emocional
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geralmente vem acompanhado do financeiro, pois 0s pais em sua maioria estdo sobrecarregados
com as demandas de cuidados diarios e os atendimentos e tratamentos fundamentais para a
sobrevivéncia do filho e para isso muitos abdicam de sua carreira profissional, limitando a
renda familiar e muitas vezes dependendo de programas assistenciais do governo para garantir
os cuidados de que o filho necessita.

Em consonancia com a presente pesquisa, o estudo de Ribeiro et al. (2014) mostrou
que, de uma forma geral, o grau de comprometimento funcional da paralisia cerebral pelo
GMFCS nao foi capaz de explicar a manifestacdo do estresse na populagéo parental. Entretanto
0s autores encontraram diferencas entre os grupos de criancas formadas por aquelas com leve
comprometimento motor e grave comprometimento motor. Nesse caso mostrou-se que mées
de criancas com leve comprometimento motor apresentaram maior nivel de estresse em pontos
referentes ao comportamento dos filhos, enquanto maes de adolescentes nos niveis 1V e V
apresentaram estresse devido ao evidente alto grau de dependéncia para atividades dos seus
filhos.

Do mesmo modo, no estudo de Barbosa et al. (2012) com o objetivo de relacionar o
comprometimento motor (por meio da escala GMFCS) de 12 criancas com paralisia cerebral e
a qualidade de vida e sobrecarga do seu pai/mae, observou-se que a gravidade da PC ndo
demostrou relacdo preditiva entre o estresse e a sobrecarga do pai/mae e a qualidade de vida
relatada por esses menores.

Por outro lado, ao analisar as caracteristicas sociodemograficas de pais de criangas com
alto e baixo/normal niveis de estresse, pode-se concluir o seguinte: a maioria € composta por
cuidadores do género feminino, pais de criangas com PC altamente estressados revelaram ser
casados (52,9%) e cursaram até o ensino médio em pouco mais da metade dos casos (52,9%).
Além disso, a maioria relatou ocupacao do lar (85,3%) e dependéncia do Beneficio Prestacdo

Continuada do governo (85,3%) para garantir a sobrevivéncia da familia com renda de até um
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salario minimo em quase metade dos casos (47,1%). Sobre os pais pouco estressados
observou-se que a maioria eram casados (77,6%), sendo quase todos com escolaridade até o
ensino medio (96,5%), a ocupacao do lar foi encontrada na maioria dos casos (77,6%), porém
em percentual menor do que nos pais estressados. E por fim, quase a metade tinha rendimento
de mais de um a dois salarios minimos, embora também recebessem o Beneficio de Prestacao
Continuada do Governo.

Portanto, ao confrontar os achados da presente pesquisa com a literatura verificou-se
que 98% do total dos cuidadores principais eram do sexo feminino (mae), concordando com
os dados encontrados por Milbrath et al.(2008). Além disso, assim como na pesquisa de Santos
etal. (2010), abdicar da carreira profissional para garantir os cuidados ao filho com PC (higiene
alimentacdo, consultas médicas, reabilitacdo, etc.) parece ser uma escolha mais encontrada em
pais estressados.

Sobre a escolaridade, diferente da investigacdo de Freitas, Rocha e Haase (2014) que
encontrou sobrecarga emocional nas maes com maior nivel de escolaridade, a presente pesquisa
mostrou que tanto os pais estressados quanto 0s pais pouco estressados estudaram até o ensino
médio, porém neste Gltimo grupo a percentagem foi maior (96,5% dos pais pouco estressados).
Uma possivel explicacdo é de que esses pais de alguma forma desenvolveram estratégias de
enfrentamento diante do quadro de cronicidade do filho, o que Ihes permitiu revelar baixo
estresse.

Em consonancia com o estudo de Glenn et al. 2009, os pais estressados relataram menor
renda familiar. Esse alto nivel estresse pode ser justificado pelo conflito parental em dispor dos
recursos financeiros necessarios para garantir 0 acesso aos servicos de salde e educacdo de que
o filho necessita. Por fim, em discordancia com os resultados obtidos pelo estudo de Ribeiro et
al. (2014), a presente pesquisa mostrou que o grupo formado por pais estressados era formado

por pais adultos jovens de criancas nas duas Ultimas faixas etérias de avaliagdo do GMFCS
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(Palisano et al., 1997) classificadas com moderado e grave comprometimento funcional motor.
Tais achados sugerem que pais adultos jovens se percebem estressados ao cuidar de criangas
numa faixa etaria em que a cronicidade ja esta estabelecida, ou seja, num momento em que as
habilidades funcionais e limitacGes ja sdo evidentes. Nesses pais é possivel que o sentimento
de impoténcia diante das limitagdes dos filhos associado a sobrecarga fisica e emocional sejam
sentimentos motivadores do alto nivel de estresse revelado por eles.

Vale ressaltar que embora ndo tenham sido objetos de investigacdo da presente pesquisa
a literatura revela que alguns aspectos podem estar presentes em pais pouco estressados: apoio
parental (Gregorutti & Omote, 2015), o apoio social e do cdnjuge, a satisfacdo com o papel
parental, o bom funcionamento familiar, o vinculo afetivo pai/mae-filho e a ativa participacao
social por parte do cuidador (Ribeiro, Porto, & Vandenberghe, 2013). Entretanto, ndo foi
encontrado nenhum estudo, além da presente pesquisa, com relacdo significativa entre o tempo
prolongado de unido dos pais quando a crianga com PC nasceu e o baixo estresse. Esse achado
pode estar relacionado com o fato de que a presenca do casal para dividir as tarefas no cuidado
da crianca com PC ameniza a tensdo parental. De forma peculiar a estabilidade conjugal em
familias de criancas com PC com leve e grave comprometimento motor parece ter sido um
fator que influenciou a manifestacdo do baixo estresse na populacéo estudada.

Consideracoes Finais

A contribuicdo da presente pesquisa consiste em comprovar que 0 grave
comprometimento funcional motor das criancas com paralisia cerebral explica de forma
significativa a manifestacdo do estresse parental e identificar algumas caracteristicas dos
grupos de pais estressados e ndo estressados de criancas com paralisia cerebral. No grupo de
pais estressados foram encontrados pais adultos jovens responsaveis por criangas nas duas
ultimas faixas etérias de avaliagdo do GMFCS (entre 4,2 e 7,7 anos) classificadas com

moderado e grave comprometimento funcional motor. Enquanto nos pais pouco estressados, o
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tempo de unido prolongado dos pais parece ter sido uma variavel significativa no baixo/normal
estresse em pais de criangas com PC com leve e grave comprometimento motor. Finalmente,
os achados desse estudo pretendem colaborar para o incremento de pesquisas voltadas para a
relacdo entre o estresse em pais de criangcas com paralisia cerebral e a funcionalidade motora
de seus filhos, temética ainda pouco abordada nas pesquisas nacionais e internacionais.
Entretanto, vale ressaltar que o presente estudo limitou-se a investigar apenas uma instituicao
de referéncia. Neste sentido, sugere-se que futuras pesquisas verifiguem a mesma tematica em
outras instituicdes nacionais e internacionais a fim de confirmar ou confrontar os dados aqui
relatados.
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Estudo 4- Estresse e Resiliéncia em Pais de Criancas com Paralisia Cerebral
Resumo

Este estudo objetiva avaliar o estresse e a resiliéncia parentais, cruzar as variaveis quantitativas
e qualitativas do ISD com fatores do CD RISC e estresse e resiliéncia totais e investigar se
existe um modelo preditivo para o alto estresse e para a alta resiliéncia. Participaram dessa
pesquisa 92 pais de criancas com paralisia cerebral. Os instrumentos utilizados foram o
Inventério sdcio demografico (ISD), indice de estresse parental verséo curta (PSI/SF) e Escala
de resiliéncia de Connor e Davidson (CD-RISC). As analises foram realizadas no SPSS versdo
20.0. Ademais observou-se que os seguintes itens do ISD: tempo de unido dos pais, idade da
crianca, idade dos pais, adaptacdo escolar, problemas de saude, beneficio do governo, crianca
frequenta a escola e cidade onde mora interagiram com os fatores do CD RISC:
coragem/determinacdo, adaptabilidade, apoio social e controle, tolerancia a adversidades, auto
eficacia, apoio social e confianca e resiliéncia total, explicaram a resiliéncia nos grupos de
estresse obtidos. Por fim, a presente pesquisa evidenciou que nao houve um modelo preditivo
de alto estresse, porém foi encontrado que pais mais velhos tém maiores chances de apresentar
alta resiliéncia, 0 mesmo ocorrendo com pais de criangas mais novas.

Palavras chave: estresse. Resiliéncia. Pais. Paralisia cerebral

A paralisia cerebral (PC) se apresenta como um disturbio ndo progressivo que afeta o
sistema nervoso central em desenvolvimento. O seu quadro clinico caracteriza-se por distarbios
posturais, tnicos e de movimento. Essas desordens do desenvolvimento motor tém carater
permanente e mutavel, podendo causar alteracbes musculoesqueléticas e limitagdes nas
atividades de vida diaria (Brol, Secco Silva, & Erharter, 2016).

A incidéncia da PC nos paises desenvolvidos estd em torno de dois a trés casos por 1000

nascidos vivos (Braccialli et al., 2016). Evidéncias apontam que a falta de acesso a servicgos
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adequados de saude, tanto no periodo pré-natal, quanto a assisténcia inadequada a mée e ao
bebé no periodo peri e pos-natal, aumentam a incidéncia da paralisia cerebral (Blume et al.
2007; Johnson, 2002; Serdaroglu et al. 2006; Westbom et al. 2007). O maior indice de PC esta
entre as criangas com extremo baixo peso e prematuridade, ocorrendo em torno de 19 % (Vohr
et al., 2005).

Outros fatores predispostos ao desenvolvimento da PC segundo Robertson, Watt e
Yasui (2007), incluem infeccBes congénitas, hipoxia cerebral, alteracbes metabolicas,
encefalopatia bilirrubinica, também conhecida como kernicterus (impregnacao cerebral pelo
pigmento bilirrubina) e crises convulsivas no periodo neonatal (Gibson et al.2006; Mussi-
Pinhata &Yamamoto, 1999; Silveira & Procianoy, 2005; Stoll et al. 2004; Yamamoto et al.
1999).

Dessa forma, criancas com desenvolvimento atipico, especialmente a PC, podem
apresentar limitacbes para desempenhar atividades de alimentacdo, higiene, vestuario e
locomocdo, além de restricdo para sua participacdo na escola e na comunidade (Gordon et al.
2007). Essas limitacOes e restricbes podem afetar a rotina das criancas e de seus familiares e,
conseqlientemente, a qualidade de vida desses individuos (Gordon et al. 2007; Vargus, 2005),
por isso 0 nascimento de um filho com deficiéncia pode ser considerado como um fator
estressor.

O estresse € visto como o resultado do desequilibrio da relacdo entre o individuo e o
meio. Logo, uma situacdo estressante pode gerar uma incapacidade de resolutividade dos
problemas, exacerbando-se através de desarranjos emocionais e fisicos. A noticia de uma
crianga com desenvolvimento atipico no ambiente familiar, por exemplo, implica aos pais uma
série de adaptacGes psicologicas que inclui o abandono do filho sonhado e esperado e a
adaptacdo a nova realidade (Barbosa, 2008; Vieira, 2008).Segundo Dell'Aglio, Koller e Yunes

(2011) a presenca de estresse esta condicionada & percepcdo do individuo diante de uma
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determinada situacdo, da interpretacdo dada por ele ao evento estressor e do sentido a ele
atribuido.

As dificuldades em aceitar um filho com paralisia cerebral pode ter basicamente dois
efeitos sobre a relacdo dos pais com a crianca: a super protecao, representada nos cuidados
excessivos ou no distanciamento, traduzido na negligéncia nos cuidados com a crianca
(Barbosa, 2012). A presenca de uma crianga com PC, portanto desencadeia todo um processo
complexo de readaptacdo familiar, em que a salde psicoldgica e fisica do cuidador é
influenciada pela sobrecarga fisica e emocional de cuidado a crianca com PC, o que segundo
Freitas (2005) pode causar no cuidador a manifestacdo de cansaco, isolamento e estresse.

Diante desse quadro Rooke (2015) destaca a importancia da resiliéncia dentro do
contexto familiar no sentido de possibilitar a compreensdo do fortalecimento de
potencialidades e recursos de que as familias dispdem para superar crises e desafios, 0 que
auxiliaria o desenvolvimento de caracteristicas da pessoa diante de situacGes de risco. A
resiliéncia sera, entdo, decisiva na adoc¢do de posturas de enfrentamento do estresse, ja que é
atraves da superacdo das dificuldades que os pais conseguem garantir ao filho todo cuidado de
que ele precisa (Martins, 2014).

A resiliéncia caracteriza-se por caracteristicas positivas e saudaveis reveladas pelas
pessoas e grupos em situacOes adversas (Noronha et al., 2009). Segundo De Antoni e Koller
(2000), esse constructo tem recebido destaque nas investigagcbes em psicologia do
desenvolvimento, j4 que é consenso na literatura que o contexto familiar exerce papel
fundamental no desenvolvimento. Neste sentido 0s comportamentos adotados em situagdes de
crises, como aquelas geradas pelo nascimento de um filho com deficiéncia, dependera da
capacidade de resisténcia a situacdes estressantes (Poletto, Wagner, & Koller, 2004).

A resiliéncia corresponde, entdo, a capacidade do ser humano de responder de forma

positiva as exigéncias da vida diaria, apesar dos obstaculos que enfrenta ao longo de seu
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desenvolvimento, resultando na combinacéo entre os atributos do individuo e de seu ambiente
familiar (Noronha et al., 2009). Nesse sentido a resiliéncia parece se relacionar a dois aspectos:
a coesao familiar e a forca e resisténcia psicoldgica das maes.

Com o objetivo de mostrar como a familia reage ao nascimento de uma crian¢a com
deficiéncia e como se organiza, considerando-se os aspectos emocional e relacional, Franco
(2000) realizou um estudo com 50 mdes de criangas com deficiéncia. Ele verificou que é tao
importante considerar a dimensdo emocional parental quanto a funcionalidade das criancas.
Ademais, a reestruturacao da dindmica familiar, coesdo familiar e o vinculo sdo fundamentais
para a resiliéncia. Esses aspectos auxiliam no enfrentamento dos componentes negativos que
envolvem a deficiéncia.

Dessa forma, por considerar fundamental conhecer 0s processos comuns e presentes em
familias de criancas com paralisia cerebral, o objetivo desta pesquisa é (1) avaliar o estresse
parental (2) avaliar a resiliéncia parental, (3) cruzar as varidveis quantitativas do ISD com
fatores do CD RISC e estresse e resiliéncia totais, (4) cruzar as variaveis qualitativas do 1SD
com fatores do CD RISC e estresse e resiliéncia totais e (5) investigar a existéncia de um
modelo preditivo para o alto estresse e para a alta resiliéncia.

Método

Estudo transversal e descritivo, cuja coleta foi realizada entre os meses de janeiro e
dezembro do ano de 2014 no municipio de Belém no estado do Para.
Participantes

Participaram dessa pesquisa 92 pais/mdes de criancas diagnosticadas com paralisia
cerebral (CID 10-G80). A pesquisa ocorreu com os pais de criangcas com PC que recebiam
atendimento no local do estudo, sendo encerrada a coleta de dados quando se percebeu a
saturacdo da amostra.

Ambiente de Coleta
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A pesquisa ocorreu de forma individual na sala de espera de um servico de referéncia
oferecido por um Hospital universitario em Belém-Para. Este servigco € constituido por uma
equipe multiprofissional (médicos, psicélogos, pediatras, nutricionista, assistentes sociais,
enfermeira, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeuta ocupacional, neuropediatras e
homeopata) e foi fundado em 2002. A escolha desse servico como local de pesquisa deveu-se
ao fato de ser referéncia na regido amazonica para o diagndstico e acompanhamento de criancgas
de até 12 anos de idade que apresentam alterac6es do crescimento e desenvolvimento (paralisia
cerebral, sindromes genéticas, epilepsias, etc.). (HUBFS, 2016)

Instrumentos

Os instrumentos utilizados foram o Inventario Socio demografico (ISD- Apéndice B),
o indice de estresse parental na versdo reduzida (PSI/SF- Abdin, 1983 — Anexo C) e a Escala
de Resiliéncia de Connor e Davidson (CD- RISC- Connor e Davidson, 2003- Anexo D). O
ISD, instrumento construido pela equipe de pesquisadores do Laboratorio de Ecologia do
desenvolvimento - Paralisia cerebral teve por objetivo caracterizar as familias investigadas e
as criancas com paralisia cerebral. Para tanto, foi estruturado nas seguintes dimensdes:
socioeconémicos, composicao e histdria familiar, caracteristicas da crianca e de seus pais.

O PSI foi aplicado com o objetivo de aferir o nivel de estresse percebido pelos pais.
Nesta pesquisa foi utilizada a versdo reduzida (PSI/SF- Abdin, 1983) composta por 36 itens,
validada por Santos (1997), para a populacédo de Portugal. O PSI/SF é usado em pesquisas em
todo o mundo para avaliacdo do estresse em pais, incluindo pesquisas com pais de criangas
com paralisia cerebral (Ribeiro, et al., 2014). No Brasil, o instrumento foi traduzido e utilizado
em tese de doutorado (Minetto, 2010) e artigo cientifico (Pereira- Silva & Dessen, 2006). Este
teste engloba o Estresse total e trés subescalas (subescala sofrimento parental, interacdo
disfuncional pai-filho, crianga dificil). A soma dos pontos atribuidos a cada item define o

escore total, que pode variar de um minimo de 36 pontos a um maximo de 180 pontos. O ponto
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de corte para o nivel de estresse clinico é acima de 94 pontos, no estresse total. Na sub escala
sofrimento parental, o ponto de corte é acima de 33, ja na subescala intera¢6es disfuncionais
pai-filho o ponto de corte é acima de 28 e acima de 37 na subescala crianca dificil. Os resultados
elevados podem indicar a necessidade de uma avaliacdo mais detalhada e encaminhamento
para intervencao clinica. Para cada questéo investigada, existe um conjunto de op¢des em uma
escala do tipo Likert, de cinco itens (de 1= discordo totalmente a 5= concordo totalmente).

O CD-RISC avalia a percepcdo do individuo de sua capacidade de superar adversidades,
obstaculos, ou outras dificuldades. Ela é composta por 25 perguntas referentes a realidade mais
recente, sendo orientado ao respondente que caso as situacdes propostas ndo tenham ocorrido,
ele marque a op¢do que revela o que ele teria sentido caso tivesse acontecido. Ela retine cinco
fatores (competéncia pessoal, confianga nos proprios instintos e tolerancia a adversidade,
aceitacdo positiva da mudanca, controle e espiritualidade). Os resultados sao obtidos de acordo
com a pontuacdo em cada uma das 25 respostas apresentadas em escala likert (0-ndo
verdadeira, 1-raramente verdadeira, 2-as vezes verdadeira, 3-geralmente verdadeira e 4-quase
sempre verdadeira), podendo variar entre zero e 100 pontos. Vale ressaltar que pontuacdes
elevadas indicam alta resiliéncia (Connor & Davidson, 2003).

Consideracdes Eticas e Procedimento de Coleta

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa com seres humanos
da Universidade Federal do Para (UFPA) expressa no parecer 413.140/11.2013 (Anexo A),
com a participacdo condicionada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE- Apéndice A) do entrevistado.

Inicialmente os pais/mées foram esclarecidos quanto aos objetivos da pesquisa e
aqueles que concordaram foram submetidos a responder as questdes do ISD, do PSI/SF e por
ualtimo do CD-RISC. A duracéo da coleta foi em média de 60 minutos.

Andélise dos Dados
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Apds a aplicacdo dos instrumentos, os dados foram inseridos no pacote estatistico
SPSS® versdo 20.0, no qual foram realizadas todas as analises. Para a analise do PSI foi
avaliada a distribuicdo do nimero e porcentagem de pais com niveis de estresse menor, igual
ou maior ao ponto de corte, em cada subescala e no Estresse total por meio do teste Igualdade
de Duas Proporc0es.

Para a andlise do CD-RISC foi utilizada a analise fatorial com obtencdo das cargas
fatoriais determinadas pelas correlacGes entre as perguntas do instrumento. Esta analise serve
para criar fatores, ou seja, agrupar algumas questdes que possuam algum significado comum.
Nesse caso as cargas numericamente maiores foram as responsaveis pela denominacédo de cada
fator. Além disso, a resiliéncia total tambeém foi classificada em alta ou baixa de acordo com
os valores obtidos, isto &, aqueles igual ou acima da média encontrada em cada item do ISD
foram considerados de alta resiliéncia e os valores abaixo da média foram os de baixa
resiliéncia. Utilizou-se o método de rotagdo ortogonal Varimax com normalizacao “Kaiser” na
analise fatorial, considerando-se apenas os eigenvalue (valor préprio) maior que 1,0. Além
disso, para a habilitacdo da analise fatorial (Hair et al., 2005) foi realizado o teste de Kaiser-
Meyer-Olkin (KMO). O resultado desse teste foi de 0,629, o que habilitou a realizacdo da
analise fatorial. Ja o teste de Bartlett foi significante (p<0,001), ou seja, rejeita-se a hipdtese
nula e por isso é possivel afirmar que a matriz de correlacéo é diferente da matriz identidade,
portanto tem-se a certeza de que existe correlacdo entre os dados.

Finalmente os dados quantitativos e qualitativos do ISD foram cruzados com as
dimensGes alta e baixa do Estresse total do PSI/SF, bem como com os fatores do CD RISC e
com a Resiliéncia total do CD- RISC. Utilizou-se o teste de ANOVA para comparar a média
das variaveis demograficas quantitativas e teste qui-quadrado para as varidveis qualitativas.

Finalmente, a regressao logistica foi realizada para detectar quais variaveis sociodemograficas
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predispdem a ocorréncia de alto estresse e de alta resiliéncia parentais. Para todas as analises
foi considerado o nivel de significancia de p< 0.005.
Resultados

Foram utilizados testes estatisticos paramétricos, pois 0s dados sdo quantitativos e
continuos. Além disso, esta pesquisa apresenta uma amostragem superior a 30 sujeitos, o que
pelo Teorema do Limite Central, garante que a distribuicdo tende a uma distribuicdo Normal.
Desta forma, ndo houve a necessidade de testar a normalidade dos residuos, sendo utilizados
diretamente o0s testes paramétricos, pois estes sdo mais poderosos que o0s testes nao
paramétricos (Dancey & Reidy, 2006).

Sobre o total de 92 pais de criancas com paralisia cerebral investigados observou-se:
predominancia de cuidadores do género feminino (98,0%), renda familiar mensal
predominante de mais de 1 a 2 salarios minimos (43,0%) e beneficiarias de programas
assistenciais do governo (84,9%). Quanto a frequéncia de atendimento recebido na instituicdo
pesquisada, pode-se constatar que 28,0% dos pais/maes se dirigem a instituicdo semanalmente,
enquanto que 25,8% se deslocavam mensalmente e 46,2% frequentavam de forma bimestral
ou semestral a instituicdo pesquisada.

Os achados dessa pesquisa foram organizados da seguinte forma: (1) avaliacdo do
estresse parental por meio da escala PSI/SF, (2) avaliacdo da resiliéncia parental por meio da
escala CD- RISC, (3) cruzamento entre variaveis quantitativas do ISD com fatores do CD RISC
e estresse e resiliéncia totais, (4) cruzamento entre variaveis qualitativas do ISD com fatores
do CD RISC e estresse e resiliéncia totais e (5) regressdo logistica para o alto estresse e para a
alta resiliéncia

Avaliacéo do Estresse Parental
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A tabela 1 mostra a distribuicdo da frequéncia relativa dos 92 participantes em cada
subescala e Estresse total do PSI/SF. Lembrando que a categorizacdo foi feita com base nos
valores de corte de cada item.

Tabela 1
Distribuicdo do numero e porcentagem de pais/médes com PSI/SF em cada subescala e no

Estresse total. Belém-PA, 2015. (n=92)

Baixo/Normal< Alto > P-valor
Estresse Parental PSI/SF
N % N %
Sofrimento parental 133 50 54,30% 42 45,70% 0,238
Interacgéo disfuncional 228 55 59,80% 37 40,20%  0,008*
Crianga dificil 337 81 88,00% 11 12,00% <0,001*
Estresse total 94 58 63,00% 34 37,00% <0,001*

12,3 4ponto de corte para cada subescala e Estresse total da escala PSI/SF.
*Diferenca estatisticamente significante (p<0,05).
Fonte: Pesquisa de campo.

Observa-se na tabela 1 que, somente no item Sofrimento Parental ndo houve
significancia estatistica (n=42; p=0,238), embora tenha sido nessa subescala 0 maior nimero
de pais estressados. Além disso, verificou-se um maior percentual de baixo estresse em todos
os itens: Sofrimento Parental (54,3%), Interacdo disfuncional (59,8%), Crianca dificil
(subescala com o maior nimero de pais pouco estressados- 88,0%) e Estresse Total (63,0%).
A tabela 01 mostra ainda que no Estresse total, 37,0% dos pais eram estressados.

Avaliacéo da Resiliéncia Parental

A resiliéncia parental também foi investigada na presente pesquisa por meio da escala
de resiliéncia de Connor e Davidson (CD RISC - 2003). Para isso foi utilizado método de
andlise fatorial por meio do método de Componentes Principais, enfatizando-se os fatores com

Valores Proprios (Eigenvalues) maiores do que 1. Para cada fator, foi mostrada a variabilidade



112

explicada por este fator, além da variabilidade acumulada (tabela 2), considerada a teoria de
base do constructo.

Tabela 2

Valores Préprios (Eigenvalues) e Variabilidade dos Fatores obtidos pelo CD RISC. Belém-

PA, 2015. (n=92)

Fatores Eigenvalues % Variancia % Acumulado
1 5,358 21,4% 21,4%
2 1,829 7,3% 28,7%
3 1,644 6,6% 35,3%
4 1,437 57% 41,1%
5 1,360 5,4% 46,5%
6 1,298 5,2% 51,7%
7 1,172 4,7% 56,4%
8 1,148 4,6% 61,0%
9 1,080 4,3% 65,3%
10 1,042 4,2% 69,5%

Fonte: Pesquisa de campo.

A tabela 2 mostra que as 25 questbes do CD RISC geraram 10 fatores (grupos de
questdes), onde a variabilidade total explicada por estes 10 fatores foi de 69,5% (do total de
100%), considerada um bom valor mediano (Damasio, 2012). Em seguida, para comprovar a
representatividade de cada uma das questdes para cada um dos fatores sdo apresentadas na
tabela 3 as cargas fatoriais de todos os itens do CD RISC. Vale ressaltar que o sinal de negativo
apenas indica uma relacdo inversamente proporcional, ou seja, 0 que vale mesmo é o valor do

ndmero em absoluto.

Tabela 3

Carga Fatorial das Questdes em cada Fator do CD RISC. Belém-PA, 2015. (n=92)
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Fator

Fator

Fator
3

Fator
4

Fator Fator Fator Fator Fator
5 6 7 8 9

Fator
10

Cl

0,733

Cl1

0,655

C25

0,586

Cl4

0,348

C23

0,775

C24

0,552

C7

0,490

Cl16

0,487

C19

0,801

C6

0,647

C18

0,534

C17

0,830

C15

0,631

C10

0,524

C21

0,483

C2

0,848

C13

0,804

C4

0,789

C3

0,763

C9

0,589

C20

0,816

C8

-0,506

C22

0,466

C5

0,784

C12

0,702

Extraction Method: Principal Component Analysis. Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.
Rotation converged in 19 iterations. C — questdo da escala CD-RISC.
Fonte: Pesquisa de campo.

A tabela 3 mostra que os resultados convergiram rapidamente, com apenas 19

interacdes. 1sso é um resultado muito bom, como exemplo pode-se citar o resultado do principal

fator, ou seja, o fator 1 que detém sozinho 21,4% da variabilidade dos dados e é composto pelas

questdes 1, 11, 25 e 14 (tabela 4), sendo as cargas fatoriais de 0,733, 0,655, 0,586 e 0,348,

respectivamente. Portanto, observa-se que foram obtidos 10 fatores. Vale ressaltar que para

facilitar a andlise dos dados, cada fator obtido foi nominado de acordo com o tema abordado

em cada grupo de questdes (tabela 5), baseado nas dimensdes geradas pela escala original do

CD-RISC (Connor & Davidson, 2003). As questdes do CD RISC estdo descritas na tabela 4.

Tabela 4

Questdes da escala de resiliéncia CD- RISC
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Item Descrigéo
1 Eu sou capaz de me adaptar quando ocorrem mudancas
2 Eu tenho pelo menos uma relagéo préxima e segura que me ajuda quando estou sob
estresse
3 Quando nao existem solugdes ébvias para os meus problemas, por vezes o destino ou
Deus podem ajudar
4 Eu consigo lidar com qualquer coisa que acontece na minha vida
5 Os sucessos do passado ddo-me confianca para lidar com os novos desafios e
dificuldades

6 Eu tento ver as coisas com humor quando me deparo com problemas

7 Ter de lidar com o estresse torna-me mais forte

8 Tenho tendéncia para recuperar rapidamente depois de periodos de doenca, ferimentos
ou outras dificuldades.

9 Bem ou Mal, acredito que a maioria das coisas acontecem por uma razao

10 Eu dou 0 meu melhor independentemente dos resultados que possa vir a ter

11 Eu acredito que posso atingir os meus objetivos, mesmo que existam obstaculos

12 Mesmo quando as coisas parecem ndo ter solugdo, eu nao desisto.

13 Durante momentos de estresse/crise, eu sei onde procurar ajuda

14 Sob pressdo mantenho-me focado (a) e a pensar com clareza

15 Eu prefiro liderar na resolucéo de problemas, do que deixar que os outros tomem

toadas as decisGes
16 Eu ndo sou facilmente desencorajado(a) pelo meu insucesso
17 Eu penso em mim como uma pessoa forte ao lidar com os desafios e dificuldades da
vida

18 Eu consigo tomar decisdes pouco populares ou dificeis com implicagdes para outras
pessoas, se Necessario

19 Eu sou capaz de lidar com sentimentos desagradaveis ou dolorosos como a tristeza, o

medo e a raiva
20 Ao lidar com os problemas da vida, as vezes temos que agir por impulso, sem olhar
para o porqué

21 Eu acredito fortemente que a vida tem um sentido

22 Eu sinto que a minha vida esta sob meu controle

23 Eu gosto de desafios

24 Eu trabalho para atingir meus objetivos independentemente dos obstaculos que
encontro pelo caminho

25 Eu orgulho-me dos sucessos que alcango

Fonte: Escala de Resiliéncia CD-RISC.

Uma vez descritas as questdes da escala CD RISC, da-se continuidade a analise fatorial

da escala CD-RISC. Desse modo, a tabela 5 mostra a distribuicdo de Resiliéncia em cada um

dos fatores, para os quais os resultados foram categorizados em Baixa ou Alta Resiliéncia,

conforme a média do fator. Para tanto foi utilizado o teste de Igualdade de Duas Proporcdes.

Assim, pais com valores abaixo da média do fator foram classificados como Baixa Resiliéncia

e do contrario foram classificados como Alta Resiliéncia.
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Tabela 5

Distribuicéo dos Fatores de CD-RISC. Belem-PA, 2015. (n=92)

Baixa Resiliéncia Alta Resiliéncia
Fatores do CD RISC encontrados! P-valor
N % N %
Tolerancia a adversidades Fator 1 41 44,6% 51 55,4% 0,14
Coragem/determinacéo Fator 2 42 45,7% 50 54,3% 0,238
Aceitagdo positiva Fator 3 35 38,0% 57 62,0% 0,001*
Auto eficacia Fator 4 37 40,2% 55 59,8% 0,008*
Apoio social Fator 5 45 48,9% 47 51,1% 0,768
Adaptabilidade Fator 6 33 35,9% 59 64,1% <0,001*
Espiritualidade Fator 7 28 30,4% 64 69,6% <0,001*
Controle Fator 8 37 40,2% 55 59,8% 0,008*
Confianca Fator 9 41 44,6% 51 55,4% 0,14
Persisténcia Fator 10 33 35,9% 59 64,1% <0,001*
Resiliéncia ., 45,7% 50 54,3% 0,238
Total

Y nome atribuido pelos pesquisadores aos fatores encontrados.
*Diferenca estatisticamente significante (p<0,05).
Fonte: Pesquisa de campo.

De uma forma geral, a tabela 5 mostra a maior frequéncia de pais com alta resiliéncia
em 54,3% (resiliéncia total) dos casos. Analisando-se cada um dos fatores, observa-se a mesma
tendéncia de predominio de pais resilientes em todos os fatores, com significancia estatistica
para a espiritualidade em 69,6% dos casos (p<0,001), adaptabilidade em 64,1% (p<0,001),
persisténcia (64,1%, p<0,001), aceitacdo positiva (62,0%, p=0,001), auto eficacia (59,8%,

p=0,008) e controle (59,8%, p=0,008).

Cruzamento entre Variaveis Quantitativas do 1SD com Fatores do CD RISC e Estresse e

Resiliéncia Totais
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Em seguida, os dados quantitativos do ISD foram comparados aos fatores do CD RISC,
as dimensoes do Estresse total do PSI/SF (baixo e alto estresse) e as dimensdes da Resiliéncia

Total do CD-RISC (baixa e alta resiliéncia), conforme mostra a tabela 6.
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Tabela 6
Dados do ISD quantitativos comparados com os fatores obtidos pelo CD RISC, com as

dimensdes do estresse total e da resiliéncia total. Belém-PA, 2015. (n=92)

Resiliéncia Desvio

ISD Fatores- CD RISC  Estresse Total N  Média x. P-valor
Total Padréo
. Baixo 22 61,4 84,4
Baixo 0,353
Resiliéncia Total Alto 33 831 83,9
Baixo 17 47,1 64,2
Alto 0,917
de unido Bai Baixo 22 78,6 98,2 0762
i aixo ,
dos e o Alto 33 715 746
quando a - Coragem/determinagéo )
crianga Baixo 17 26,9 29,4
nasceu Alto 0,037*
Alto 12 73,2 80
(meses)? -
. Baixo 17 30,7 36,8
Baixo 0,009*
. Alto 38 93,9 91,9
Adaptabilidade .
Baixo 14 43,4 63,9
Alto 0,822
Alto 15 48,5 57,3
. Baixo 22 31,9 7,9
Baixo 0,116
. Alto 36 35,5 8,8
Resiliéncia Total .
Baixo 20 29,4 6,6
Alto 0,037*
Alto 14 34,8 7,8
Bai Baixo 23 31,1 7,3 0,027
aixo ,
Idade ) . Alto 35 361 8,9
dos pais Apoio social Baixo 2 322 24
ix , ,
(anos) Alto 0,543
Alto 12 30,5 8,1
. Baixo 25 32,4 7,8
Baixo 0,182
Alto 33 35,5 9
Controle .
Baixo 12 27,3 54
Alto 0,011*
Alto 22 34 7,6
. Baixo RISC 22 6,4 3,2
Baixo estresse 0,89
e Alto RISC 36 6,3 2,9
Resiliéncia Total )
Alto est Baixo RISC 20 6,7 2,8 0799
0 estresse ,
Idade da AltoRISC 14 64 34
Crianga Bai 23 7,3 3,3
aixo , ,
(anos) Baixo 0,037*
. . Alto 35 5,6 2,6
Apoio social )
Baixo 22 6,7 3
Alto 0,719
Alto 12 6,3 3

INa varidvel tempo de unido dos pais quando a crianga nasceu 06 participantes da amostra relataram nunca ter
tido relacionamento conjugal com o pai/mée bioldgicos da crianga com paralisia cerebral.
*Diferenca estatisticamente significante (p<0,05). Fonte: Pesquisa de campo
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A tabela 6 mostra o cruzamento entre as variaveis quantitativas do ISD, os fatores do
CD RISC, o estresse e a resiliéncia totais em pais de criangas com paralisia cerebral. De uma
forma geral observou-se que o tempo de unido dos pais, a idade da crianca e a idade dos pais
foram encontrados de forma significativa em pais com alto e baixo niveis de estresse. Ademais
observou-se 0s seguintes fatores do CD RISC associados a essas variaveis:
coragem/determinacdo, adaptabilidade, apoio social e controle e resiliéncia total.

Considerando a variavel "Tempo de unido dos pais quando a crianca nasceu”, nao foram
observadas diferencas estatisticas na “resiliéncia total” por grupo de niveis de estresse, porém
ao analisar os fatores é possivel perceber que a média desse tempo de unido foi
significativamente maior nos pais com alta resiliéncia nos fatores “coragem/determinacao”
(73,2+80,0 meses; p=0,037) e “adaptabilidade” (93,9+91,9; p=0,009), ¢ que esse achado
independeu do nivel de estresse parental avaliado.

Na variavel “idade dos pais”, observou-se que a média de idade foi maior nos grupos
com alta resiliéncia, independente do nivel de estresse avaliado. Ademais, observou-se que
entre aqueles classificados com alta resiliéncia na "resiliéncia total" e no fator “controle” a
média de idade parece ser significativamente maior em pais com alto nivel de estresse
(34,8+7,8 anos; p=0,037 e 34+7,6 anos; p=0,011, respectivamente). Por outro lado, no fator
“apoio social” foram encontrados pais com média de idade mais avangada, classificados com
baixos niveis de estresse (36,1+8,9 anos; p=0,027).

Por fim, ao analisar a idade atual das criangas com paralisia cerebral, ndo foram
observadas diferencgas estatisticas na “resiliéncia total” por grupo de niveis de estresse, porém
no fator "apoio social" verificou-se que pais de criancas mais velhas (7,3 +-3,3 anos; 0,037)

apresentaram baixa resiliéncia e baixo estresse.
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Cruzamento entre Variaveis Qualitativas do ISD com Fatores do CD RISC e Estresse e
Resiliéncia Totais

Dando continuidade a andlise das varidveis do ISD, agora qualitativas, elas foram
cruzadas as dimens@es do Estresse total do PSI/SF (baixo e alto estresse) e as dimensdes da
Resiliéncia Total do CD-RISC (baixa e alta resiliéncia), conforme mostra a tabela 7.
Tabela 7
Cruzamento entre grupos de estresse parental do PSI/SF, fatores do CD RISC, variaveis

qualitativas do ISD e dimensdes da resiliéncia total. Belem-PA, 2015. (n=92)

Resiliéncia
Fatores do .
EstresseTotal CD RISC ISD Baixo Alto Total P-valor
N % N % N %
Adaptagio N&o 10 77% 1 20% 11 61% 0.026*
Toleranciaa  escolar! . 7
adversidados Sim 3 23% 4 80% 7 39%
Problemas Néao 13 68% 5 33% 18 53% 0.042%
desaide  Sim 6 32% 10 67% 16 47% '
(o Ndjo O 0% 5 29% 5 15%
Auto eficacia dBenef|C|o . 0,015*
Alto estresse 0governo  Sim 17 100% 12 71% 29 85%
(N=34) Crianga  N&o 7 32% 10 83% 17 50%
Apoio social frequenta . 0,004*
escola Sim 15 68% 2 17% 17 50%
atualmente
Cidade Belém 3 17% 9 56% 12 35% 0016
) ondemora OQutra 15 83% 7 44% 22 65% ’
Confianca .
desaude  sSim 5 28% 11 69% 16 47% ’
Coragem/ Género da Fem 15 68% 14 39% 29 50% 0 03*
determinagdo  crianca  Masc 7 32% 22 61% 29 50% ’
Beneﬁcio Néo O O% 9 23% 9 160/0 0.029%
: dogoverno  sjm 18 100% 31 78% 49 84% ’
Baixo estresse - » gatabilidade
- 3 O lar 0 (0] 0
(N=58) Ocupagio dolar 17 94% 28 70% 45 78% 0,039+
dospais Qutra 1 6% 12 30% 13 22% ’
Nio 14 56% 28 85% 42 72%
Controle Houve 0,015*

separacdo  Sim 11 44% 5 15% 16 28%

1 No item adaptacéo escolar, 18 pais relataram que os filhos ja frequentaram a escola em algum momento da vida
*Diferenca estatisticamente significante (p<0,05).
Fonte: Pesquisa de campo
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A tabela 7 mostra o cruzamento entre as variaveis qualitativas do ISD, os fatores do CD
RISC, o estresse e a resiliéncia totais em pais de criancas com paralisia cerebral. Ao longo
desta analise os pais foram divididos em dois grupos: alto estresse e baixo estresse. No grupo
de pais com alto estresse foram encontrados quatro fatores da escala CD RISC (tolerancia a
adversidades, auto eficacia, apoio social e confianga) significativamente associados a cinco
variaveis qualitativas do I1SD, a saber: adaptacéo escolar, problemas de saude, beneficio do
governo, crianca frequenta a escola atualmente e cidade onde mora.

No primeiro fator "tolerancia a adversidades" observou-se a predominancia de pais com
baixa resiliéncia (77% e 68%, respectivamente), tanto no percentual (61%) de pais que
revelaram ndo haver adaptacdo na escola de seus filhos, quanto naqueles 53% que nao
apresentavam problemas de saude. O segundo fator "auto eficacia” revela que todos os pais
que recebiam beneficio do governo foram classificados com baixa resiliéncia. Ademais, 0
terceiro fator "apoio social™ mostrou que 83% de pais com alta resiliéncia tinham filhos que
ndo frequentavam a escola atualmente em 50% dos casos. Por fim, o quarto e Gltimo fator
"confianca" apareceu relacionado a duas variaveis: cidade onde mora e problemas de saude.
Notou-se que nesses dois casos 0s pais foram considerados com baixa resiliéncia (83% e 72%,
respectivamente), sendo 65% moradores de cidades do interior do estado do Para e 53% sem
problemas de salde.

Sobre os pais classificados com baixos niveis de estresse foram obtidos trés fatores do
CD RISC (coragem/determinacéo, adaptabilidade e controle) associados de forma significativa
a quatro variaveis: género da crianca, beneficio do governo, ocupacdo dos pais e houve
separacdo. O primeiro fator "coragem/determinagdo” foi encontrado tanto em pais de meninos
(50%) quanto em pais de meninas (50%), porém ressalta-se a baixa resiliéncia em pais de

meninas em 68% dos casos.
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O segundo fator "adaptabilidade” foi associado aos itens beneficio do governo e
ocupacao dos pais, principalmente em pais com alta resiliéncia (78% e 70%, respectivamente).
Nesse caso, 84% dos pais recebiam beneficio do governo e 78% eram do lar. Por fim, no
terceiro e ultimo fator "controle™ observou-se que 72% dos pais revelaram ter se separado em
algum momento depois do nascimento do filho com PC, dos quais a maioria (85% dos casos)
apresentavam alta resiliéncia.

Regressdo Logistica para o Alto Estresse e Para a Alta Resiliéncia

Na regressao logistica, verificou-se que ndo existe um modelo estatistico para predizer
a probabilidade do individuo em manifestar o alto estresse com base nas variaveis do ISD.
Enquanto para a alta resiliéncia foram encontradas duas variaveis quantitativas (idade dos pais
e idade da crianca) e duas qualitativas (anoxia e prematuridade) do ISD capazes de predizer a
chance dos pais de apresentar alta resiliéncia, conforme mostra a tabela 7.

Tabela 8

Coeficientes do Modelo de Regressdo Logistica (para Alta Resiliéncia)

Inicial Final
ISD

Coef. P-valor Coef. P-valor

Constant -8,821 1 -1,308 0,257
Idade dos pais 0,297 0,008* 0,129 0,001*
Idade da crianga -0,587 0,03* -0,232 0,013*
Anodxia -5,973 0,006* -1,578 0,01*
Prematuridade -9,258 0,006* -2,272 0,002*

*Diferenca estatisticamente significante (p<0,05).
Fonte: Pesquisa de campo

Para a interpretacdo da regressao logistica da tabela 8 deve-se considerar a positividade
ou negatividade do coeficiente final. Quando esse coeficiente for positivo (no caso da idade
dos pais 0,129) a probabilidade € positiva, ou seja, quanto maior a idade dos pais maior as
chances de a populacdo parental apresentar alta resiliéncia. Do contrario, se o coeficiente for

negativo, como no caso da idade da crianc¢a (-0,232), quanto menor a idade da crian¢a maior a
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probabilidade dos pais apresentarem alta resiliéncia. Esse raciocinio também se aplica as
variaveis qualitativas, porém considerando-se a sua presenca ou auséncia. Assim, observa-se
pela andlise da tabela 8 que, a presenca de andxia (pré natal, perinatal ou pos natal) ou de
prematuridade no histdrico da crianga com paralisia cerebral diminuem as chances de os pais
desenvolverem alta resiliéncia.

O calculo final da probabilidade dos pais de criancas com paralisia cerebral
apresentarem alta resiliéncia é expresso pela formula abaixo. Neste caso, por se tratar de analise
multivariada o0 modelo para predicdo de Alta Resiliéncia ficou assim:

Alta Resiliéncia
exp—1,308+0,129*1dade dos pais—0,232*Idade crian¢a—1,578*Ano6xia—2,272+Prematuridade
= 1+ exp—1,308+0,129*1dade dos pais—0,232*Idade crian¢a—1,578*Ano6xia—2,272*Prematuridade

A forma de preenchimento do modelo para predicdo de alta resiliéncia devera ser
realizada com a colocacdo numeérica da idade dos pais e da crianga nos locais apontados pela
férmula acima, seguido da colocacdo de um (1) para a presenca de andxia e prematuridade e
zero (0) para auséncia dessas varidveis qualitativas. Ao final, com todos os dados preenchidos
no modelo, sera possivel predizer numericamente a probabilidade de os pais de criangas com
paralisia cerebral desenvolverem alta resiliéncia.

Por fim, outros testes estatisticos (Pearson; Deviance e Hosmer-Lemeshow) podem ser
utilizados para se obter uma maior confianca no modelo de regressédo logistica, ou seja, testar
0 modelo para ver se ele consegue identificar (predizer) a probabilidade do participante

apresentar alta resiliéncia, conforme mostra a tabela 9.

Tabela 9
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Testes de Aderéncia do Modelo de Regresséo Logistica (Alta Resiliéncia)

Método Inicial Final
Pearson 0,586 0,522
Deviance 0,885 0,210
Hosmer-Lemeshow 0,784 0,634

Fonte: Pesquisa de campo

Estes testes buscam verificar o melhor ajuste do modelo, sendo: HO = ajuste satisfatorio
dos dados; H1 = ajuste insatisfatério dos dados. Para se rejeitar o HO € preciso que o valor de
p seja < 0,05, que ¢ o nivel de significancia adotado. Verifica-se através dos testes estatisticos
aplicados, conforme exposto na tabela 9, de acordo com os valores de p, ndo se rejeita HO, ou
seja, os dados se apresentaram com um ajuste satisfatério em relacdo ao modelo logistico
estimado. Portanto, considerando os resultados apresentados para o valor de p na tabela 9 para
os trés testes avaliados, ha evidéncia suficiente para afirmar que o modelo estimado realiza
predi¢cdes com étima confianca, ou seja de boa aderéncia.

Discusséo

Os resultados dessa pesquisa mostraram um maior numero de pais com alto nivel de
estresse na subescala crianca dificil, que corresponde aos aspectos comportamentais dos filhos.
Embora presente, o estresse parental revelou-se em niveis baixo/normal em mais da metade
dos pais pesquisados, 0 que condiz com uma parte da literatura que aponta que nem todas as
familias que recebem um diagnostico de alteracdo crénica de desenvolvimento apresentam alto
nivel de estresse (Gomes & Bosa, 2004). Sobre essa questdo destacou-se na presente pesquisa
um maior percentual de baixo estresse em todas as subescalas (Sofrimento Parental, Interacéo
disfuncional, Crianca dificil) e no escore do Estresse Total.

Por outro lado, no que diz respeito a resiliéncia, observou-se na populacdo estudada o
predominio das seguintes caracteristicas: espiritualidade, adaptabilidade, persisténcia,
aceitacdo positiva, competéncia pessoal e controle em pais de criancas com PC altamente

resilientes. Esses achados complementam o estudo original de Connor e Davidson (2003), que
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encontrou cinco dimens6es (competéncia pessoal, confianca nos préprios instintos e tolerancia
a adversidades, aceitacdo positiva de mudancas, controle e espiritualidade) na populacdo geral
americana, cuidadores primarios, pacientes psiquiatricos ambulatoriais, sujeitos de um estudo de
ansiedade generalizada e duas amostras de transtorno de estresse pos-traumatico.

Vargas et al. (2014) realizou uma pesquisa com 43 pais de criangas com paralisia
cerebral com o objetivo de investigar a resiliéncia familiar. Os autores usaram um questionario
construido com base nos “Processos-Chave na Resiliéncia Familiar” de Froma Walsh (2005)
frente ao diagndstico de PC. Além disso, eles também estudaram os fatores de risco, 0 momento
da noticia do diagndstico e as dificuldades encontradas pela familia no cuidado com a crianca.

De uma forma geral a maioria revelou que o diagnéstico de PC melhorou a relacéo
familiar, considerando-se otimistas, mais feliz e ja conformados com o estado de satde do
filho. Sobre os aspectos positivos foram encontrados: fé, coragem, perseveranca e afetividade,
e como fatores negativos medo, pessimismo, culpa e recusa. Por fim, 0s processos-chave
encontrados foram: no sistema de Crencas, a manutencdo do Olhar Positivos e a
Transcendéncia e Espiritualidade. Nos padrdes de organizacéo, foi observado principalmente
flexibilidade e Recursos Sociais, pelo grande apoio que a maioria dos entrevistados recebeu,
principalmente da familia. Nos processos de comunicacdo, verificou-se que 0s responsaveis da
crianca se tornaram mais propensos a expor emocdes e tolerar diferencas (Vargas et al., 2014).

Franco (2000) realizou um estudo com 50 mées objetivando compreender o percurso
emocional da familia face a deficiéncia. O autor verificou que os participantes revelaram trés
grandes fatores relacionados ao processo de resiliéncia: a coesao familiar, a forca e resisténcia
psicoldgica pessoal (incluindo a auto-imagem) e a prépria crianca. A pesquisa concluiu que o
proprio investimento emocional e o carinho derivado da crianga permitem lidar melhor com a

situacdo, enquanto a preocupacao com o futuro (e mesmo com a busca de informacéo sobre o
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que ird acontecer) evidencia-se como um movimento resiliente fundamental no sentido da re-
idealizacdo (ou reorganizacédo da perspectiva de futuro).

Outra pesquisa realizada sobre a resiliéncia no contexto de deficiéncia foi conduzida
por Guerra et al. (2015). Eles entrevistaram seis mées de filhos com deficiéncia com o objetivo
de identificar os principais sinais de sofrimento emocional vivenciados pela populacédo
materna. Os autores observaram narrativas de dor, sofrimento e superacgéo, aspectos, para eles,
importantes para se desenvolver a capacidade resiliente, pois revelam o poder de superacdo
que cada uma das colaboradoras apresenta, perante suas historias de vida.

Embora mais facilmente encontradas do que as pesquisas sobre a resiliéncia em familias
de criancas com paralisia cerebral, as pesquisas sobre o estresse nesse contexto familiar ainda
sdo escassas, como retrata Ribeiro et al. (2013) na sua revisao integrativa sobre o tema. Os
autores apontam a necessidade de realizacdo de estudos longitudinais e qualitativos que
abordem a tematica de forma especializada para o preenchimento da lacuna existente sobre o
funcionamento familiar no contexto de uma crianga com PC. Vale ressaltar que nesse estudo
0s autores encontraram niveis maiores de estresse em pais de criangas com paralisia cerebral
quando comparados a pais de criancas sem deficiéncia e que isto é capaz de afetar a saude
deles. Por fim eles verificaram que embora existam alteracdes de comportamento, distdrbios
psicoldgicos e emocionais como potencialmente geradores de estresse, alguns aspectos como:
0 apoio social, a satisfacdo com o papel de pai/mae, o bom funcionamento familiar, o vinculo
afetivo pai/mée-filho, o apoio do cdnjuge e o sentimento de participar ativamente da vida social
parecem contribuir para a minimizagdo dos sintomas estressantes.

Se por um lado estudos que abordem o estresse e a resiliéncia de forma isolada ainda
sdo pouco realizados, mais dificil ainda é encontrar pesquisas que objetivem correlacionar esses
dois temas no contexto de familias de criangas com PC. Nesse sentido, a presente pesquisa

revela dados de suma importéncia para o entendimento do funcionamento familiar diante da
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presenca de uma crianca com deficiéncia. Por exemplo, ao correlacionar o estresse a resiliéncia
na populacdo pesquisada observou-se que o tempo de unido prolongado dos pais de criancas
com PC interagiram com os fatores coragem/determinacéo e adaptabilidade para explicar a alta
resiliéncia encontrada independentemente do nivel de estresse parental avaliado. Por outro
lado, o fator controle parece explicar a alta resiliéncia em pais mais velhos altamente
estressados. Enquanto o fator apoio social explicaria a baixa resiliéncia em pais de criancas
com idade mais avancada avaliados com baixos niveis de estresse.

Sobre as varidveis gqualitativas verificou-se que em pais com altos niveis de estresse, a
baixa resiliéncia parece ser explicada pelas associacdes a seguir: tolerancia a adversidades,
quando ndo havia adaptacdo nas escolas dos filhos e /ou problemas de salde, auto eficacia nos
pais que eram beneficiarios de programas do governo e confianca em pais residentes do interior
do estado e que ndo tinham problemas de saude. Do contrario naqueles com altos niveis de
resiliéncia parental foi observada a relagdo entre apoio social e a ndo inclusao escolar dos filhos.

Sobre os pais com baixos niveis de estresse, a baixa resiliéncia foi explicada pela
relacdo entre o fator coragem/determinacdo parental e o género feminino das criancas com PC.
Enquanto isso, a alta resiliéncia foi explicada pela adaptabilidade em pais recebedores de
beneficio do governo, de ocupacdo do lar e pelo controle presente nos pais que ja haviam se
separado em algum momento apds o nascimento do filho.

Por fim, a presente pesquisa evidenciou que quanto maior a idade dos pais maior as
chances de a populagdo parental apresentar alta resiliéncia. Por outro lado, quanto menor a
idade da crianga maior a probabilidade dos pais apresentarem alta resiliéncia. Além disso,
observou-se que as varidveis andxia perinatal e/ou prematuridade no relato de nascimento da
crianga com paralisia cerebral diminuem as chances de os pais desenvolverem alta resiliéncia.

Considerac6es Finais
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A contribuicdo da presente pesquisa consiste em mostrar que independente do nivel de
estresse, a alta resiliéncia esta presente em pais de criangas com PC com tempo de unido mais
prolongado, desde que associado aos fatores coragem/determinacéo e adaptabilidade. Nos pais
altamente estressados, a alta resiliéncia foi explicada pelas seguintes relacGes: o fator controle
e a idade avancada dos pais e o fator apoio social naqueles pais, cujos filhos ndo frequentavam
a escola. Por outro lado, a baixa resiliéncia foi encontrada nas seguintes situacdes: o fator
tolerancia a adversidades quando ndo havia adaptacédo nas escolas e/ou de problemas de salde,
o fator auto eficacia nos pais que eram beneficiarios de programas do governo e o fator
confianca em pais residentes do interior do estado e que ndo tinham problemas de salude. Por
fim, nos pais pouco estressados, a idade avancada das criancas associada ao fator apoio social
resultaram na baixa resiliéncia observada. Por fim, a presente pesquisa evidenciou que pais
mais velhos tém mais chances de apresentar alta resiliéncia, 0 mesmo acontecendo com pais
de criangas com idade mais avancada. Além disso, observou-se que a presenca de anodxia
perinatal e/ou prematuridade no relato de nascimento da crianca com paralisia cerebral
diminuem as chances de os pais desenvolverem alta resiliéncia.

Portanto, a presente pesquisa evidencia a necessidade de construcdo de programas de
salde coletiva de suporte as familias de criancas com paralisia cerebral. Os resultados aqui
revelados tentam responder a uma necessidade eminente e crescente da comunidade cientifica
e da pratica clinica sobre as repercussdes familiares a partir da presenca de uma crianga com
paralisia cerebral. Entretanto, vale ressaltar que o presente estudo limitou-se a investigar apenas
uma instituicdo de referéncia. Neste sentido, sugere-se que futuras pesquisas verifiquem a
mesma temética em outras instituicdes nacionais e internacionais a fim de confirmar ou
confrontar os dados aqui relatados.
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Estudo 5 - Pais de Criangas com Paralisia Cerebral Pouco Estressados
Submetido na Revista Brasileira de Educacéo Especial
Resumo
A presente pesquisa objetivou identificar, com base na Bioecologia do Desenvolvimento de
Bronfenbrenner, fatores de protecdo e de risco nas falas de pais de criancas com paralisia
cerebral considerados pouco estressados. Inicialmente 101 pais responderam aos questionarios
sociodemograficos, de limitacdo funcional da crianca e de estresse parental, seguido de um
grupo focal realizado com sete pais. Verificou-se maior frequéncia de relatos protetivos,
principalmente relacionados a pessoa, entretanto também observou-se relatos sobre o contexto
e o0 tempo. Finalmente, verificou-se que os pais utilizaram mecanismos protetivos eficientes,
que podem justificar o baixo nivel de estresse encontrado.
Palavras chave: Estresse. Educacao especial. Paralisia cerebral
Abstract

This research aimed to identify, based on the Bioecology Bronfenbrenner Development,
protective and risk factors in the statements of parents of children with cerebral palsy
considered little stressed. Initially 101 parents responded to the sociodemographic
questionnaire, the functional limitation of the child and parental stress, followed by a focus
group conducted with seven parents. A higher frequency of protective accounts, mainly related
to the person, but also there was reports about the context and time. Finally, it was found that
parents used efficient protective mechanisms which may explain the low level of stress found.

Keywords: Stress. Special education. cerebral palsy

Embora tradicionalmente a psicologia do desenvolvimento tenha se concentrado no

estudo do individuo com desenvolvimento tipico (Freitas, Silva, & Pontes, 2012), nos ultimos
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anos tem sido evidente o aumento de pesquisas que tratam ndo somente da pessoa com
deficiéncia, mas também de suas familias. Esta preocupacédo se justifica uma vez que este
contexto tem sido considerado como sendo primordial ao desenvolvimento humano
(Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Os estudos com familias destacam a importancia do subsistema parental no contexto
familiar, porque séo os pais que executam as funcdes primordiais na geracao de conquistas ao
longo do tempo pela pessoa desenvolvente. Neste sentido, as evidéncias empiricas revelam que
a competéncia parental e as habilidades reveladas pelos pais no cotidiano estdo associadas a
varios fatores como: as caracteristicas do contexto, da personalidade da figura parental e da
crianca com a qual eles se relacionam (Macarini et al., 2010)

Partindo da nocdo de que o comportamento dos pais com seus filhos esta também
associado as caracteristicas deste dltimo, entende-se que a parentalidade em familias de
criancas com desenvolvimento atipico constitui uma pratica que se diferencia daquelas
observadas em contextos familiares tipicos. Neste sentido, observa-se que dependendo das
caracteristicas da deficiéncia, os pais exercerdo a parentalidade de modo peculiar, por exemplo,
naquelas familias constituidas por uma crianca com paralisia cerebral (PC).

A PC é a condicdo crbnica que mais causa deficiéncia na infancia. Ela corresponde a
um conjunto de disturbios que comprometem as funcdes cerebrais do sistema nervoso, como
0s movimentos, aprendizagem, audicdo, visdo e raciocinio. Os avancos tecnologicos nos
cuidados aos recém nascidos de risco (prematuros e de baixo peso) é uma das razdes apontadas
para 0 aumento da incidéncia de PC na popula¢do mundial (Rosenbaum et al., 2007). Estima-
se que no Brasil sete a cada 1.000 criancas que nascem sdo portadoras de PC (Oliveira, Golin,
& Cunha, 2010). E pelo seu tratamento prolongado, interferéncia na funcionalidade da crianca
e custo acentuado, a PC pode influenciar a dinamica familiar e o desenvolvimento do menor

(Ribeiro et al., 2014). Logo, a presenca de uma crianga com PC pode ser considerado um fator
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de risco, por se tratar de uma situacéo capaz de ameacar o funcionamento da familia e da pessoa
desenvolvente, o0 que pode gerar o estresse parental.

Em termos gerais, os fatores de risco consistem em ameacas ao desenvolvimento e
podem ser associados a aspectos relativos ao individuo e ao ambiente. No que se refere ao
primeiro destaca-se o género, caracteristicas demograficas, psicoldgicas, de sociabilidade e de
intelecto. Enquanto os aspectos contextuais podem ser visualizados nas caracteristicas
familiares e culturais, nos acontecimentos estressantes e na rede de suporte social. As situacdes
de risco podem ser influenciadas pelos fatores ou mecanismos de protecdo. Os mecanismos de
protecdo correspondem aqueles que, num evento de risco, alteram a vida da pessoa para um
desfecho mais adaptado (Yunes, 2003).

Desse modo, a literatura revela que nem todas as familias que recebem um diagnostico
de alteracdo cronica de desenvolvimento apresentam altos niveis de estresse (Gomes & Bosa,
2004). No caso especifico de pais de criangas com PC com baixo nivel de estresse, € possivel
que eles apresentem caracteristicas que Ihes protegem do risco representado pela deficiéncia,
porque a manifestacdo do estresse parental nessa populacdo segundo Ribeiro, Porto e
Vandenberghe (2013) depende da forma como esses pais vivenciam as situacdes de risco a que
estdo expostos em suas rotinas diarias. 1sso explica porque alguns genitores conseguem
disponibilizar recursos internos e externos capazes de estabelecer estratégias eficazes pra
enfrentar a situacdo e apresentar baixo estresse.

Acredita-se que 0 baixo estresse nos pais de criangas com PC esteja relacionado a
capacidade parental de desenvolver mecanismos protetivos que minimizam o impacto na
familia dos fatores de risco, isto é, da deficiéncia. A tentativa de entender como e por que isso
ocorre incitou a realizacdo dessa pesquisa. Dentre as varias perspectivas tedricas disponiveis
para a compreensdo desse fendbmeno, optou-se pela Bioecologia do desenvolvimento de

Bronfenbrenner e Morris (1998) com seu modelo composto pelos quatro conceitos: pessoa,
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processo, contexto e tempo, como sendo centrais para o entendimento do desenvolvimento
humano.

O primeiro conceito chave de Bronfenbrenner, processo, envolve interacéo reciproca e
progressiva entre o individuo, em evolucdo biopsicologica, e pessoas, objetos e simbolos no
seu ambiente externo e imediato por longos periodos de tempo. Essas formas duradouras de
interacdo no ambiente imediato sdo definidas como processos proximais. Ja a pessoa refere-se
ao conjunto de caracteristicas biologicas, cognitivas, emocionais € comportamentais capazes
de influenciar a direcéo e a forca do processo proximal durante o ciclo da vida e por isso sao
considerados os mais influentes do desenvolvimento humano. O terceiro conceito chave é o
contexto e ele é composto pelo microssistema (contexto primordial do desenvolvimento
representado pela familia), mesossistema, exossistema e macrossistema que interagem entre si
para explicar o desenvolvimento humano, durante um periodo de tempo. O tempo, quarto e
altimo elemento do modelo, apresenta-se em trés niveis: microtempo, mesotempo e
macrotempo (Bronfenbrenner & Morris,1998).

Neste sentido, considerando a literatura revisada e o modelo Bioecoldgico do
desenvolvimento humano de Bronfenbrenner e Morris (1998), 0 objetivo dessa pesquisa é
identificar os fatores de risco e de protecdo nas falas de pais pouco estressados de criangas com
paralisia cerebral.

Método

Trata-se de um estudo quanti-qualitativo com método transversal, descritivo e
exploratorio. A pesquisa ocorreu no periodo de janeiro de 2014 a marco de 2015. A abordagem
quanti-quali possibilita uma aproximacao da realidade e descricdo do fendmeno de forma
complementar. A pesquisa somente quantitativa limitaria o entendimento do problema, ndo

possibilitando acessar as experiéncias subjetivas do individuo. A pesquisa qualitativa se
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caracteriza pela capacidade de explorar a subjetividade do individuo (Haikal, De Paula, &
Moreira, 2011), atendendo ao objetivo desse estudo.
Participantes

Inicialmente foram avaliados 101 pais de criangas com paralisia cerebral, sendo
selecionados para o Grupo Focal aqueles classificados com baixo estresse e residentes da
capital do estado do Pard, num total de 35, destes apenas sete compareceram no dia da
realizacdo do Grupo Focal. Para assegurar o anonimato dos participantes, foram preservadas
suas identidades, atribuindo-lhes nomes ficticios.

Instrumentos de Coleta

Foram utilizados trés instrumentos, sendo trés para a fase quantitativa: Inventario
sociodemografico (ISD), o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS-
Palisano et al., 2008) e o indice de Estresse Parental versao reduzida (PSI/SF- Abidin, 1983) e
um para a fase qualitativa: Roteiro de questdes do grupo focal. O tempo de aplicacdo da fase
quanti e qualitativa foi, respectivamente, 30 e 90 minutos.

O ISD, instrumento construido pela equipe de pesquisadores do Laboratério de
Ecologia do desenvolvimento - PC teve por objetivo caracterizar as familias investigadas e as
criancas com PC. Para tanto, foi estruturado por itens referentes aos aspectos socioecondmicos,
caracteristicas da crianca e de seu pai/mae.

O GMFCS foi utilizado para avaliar o comprometimento motor funcional de criancas
(entre zero e 12 anos) com PC. Este instrumento baseia-se no movimento voluntario da crianga,
enfatizando o ato do sentar, as transferéncias e a mobilidade. Os resultados gerados pela
GMFCS séo organizados em cinco niveis: nivel | —anda sem limita¢des, nivel 11 — anda com
limitacdes, nivel 11 — anda utilizando um dispositivo manual de mobilidade, nivel IV —
automobilidade com limitacfes; podendo utilizar mobilidade motorizada e nivel V —

transportado em uma cadeira de rodas. Esse sistema considera como principal critério que as
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distingdes entre os niveis de classificacdo sejam significativas na vida diaria (Palisano et al.,
2008).

O PSI foi utilizado inicialmente para aferir o nivel de estresse percebido pelos pais e
posteriormente para selecionar os participantes do grupo focal. A versdo reduzida (PSI/SF-
Abidin, 1983), utilizada nesta pesquisa, € composta por 36 itens, validada por Santos (1997),
para a populacdo de Portugal. Este teste engloba o estresse total e trés subescalas (sofrimento
parental, interacdo disfuncional pai-filho, crianca dificil).

O Roteiro de questdes para o Grupo Focal foi elaborado pela pesquisadora. E
constituido por sete questdes abertas para discussdo do tema proposto, sendo trés referentes a
percepcao dos pais sobre suas vidas na atualidade, trés sobre como eles véem seus filhos, e
uma questdo final relacionada a expectativa de futuro deles para com seus filhos.
Consideracdes Eticas e Procedimento de Coleta

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa com seres humanos
da Universidade Federal do Pard (UFPA) expressa no parecer 413.140/11.2013, com a
participacdo condicionada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) do participante.

Na fase quantitativa, houve a aplicacdo do ISD e PSI/SF na sala de espera de um Centro
de referéncia paraense no atendimento a criancas com deficiéncia; seguida da fase qualitativa
composta pelo Grupo Focal, realizada na Universidade Federal do Para com sete pais pouco
estressados. A formacdo do grupo deve se basear em alguma caracteristica homogénea dos
participantes, mas com suficiente variacdo entre eles para que aparecam opinides divergentes,
objetivando coletar dados por meio da interacdo grupal e questdes dirigidas, que dificilmente
seriam obtidos de forma individual (Gatti, 2005).

A sesséo do grupo focal ocorreu em dois momentos: apresentacdo dos objetivos e

procedimentos referentes a realizacdo de cada etapa do focal, sequida da discussdo do tema a
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partir das sete questdes propostas. Por fim, no término da sessdo os participantes foram
orientados a falar abertamente sobre seus filhos e expor os sentimentos surgidos frente ao tema.
Procedimentos de Anélise

Analise quantitativa.

Para a analise descritiva foi utilizado o software SPSS 20.0 para encontrar os individuos
com estresse baixo e caracterizar os sete participantes da amostra final.
Analise qualitativa.

Para analisar as falas dos pais com baixo estresse, considerou-se os fatores de protecéao
e de risco obtidos por meio da Andlise de Conteudo no software NVIVO 10. A analise de
conteudo objetiva descrever o conteudo das mensagens, inferindo conhecimentos sobre a
producdo/recepcao destas mensagens de forma sistematica (Bardin, 2006). Desta forma, foram
cumpridas as seguintes fases no software NVIVO 10: (1) pré-analise - organizacdo e
gerenciamento das fontes de dados (fala dos participantes) no software; (2) exploracdo do
material - codificagdo das fontes, por meio da identificagdo de “Nos”, constituidos pelas
categorias tematicas obtidas por meio das falas dos participantes; (3) tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo —insercao das caracteristicas categdricas (atributos) que serviram de
elementos comuns entre determinados nds, formando clusters. Vale ressaltar que os atributos
indicados foram definidos de acordo com a perspectiva Bioecoldgica do desenvolvimento

humano (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

Resultados e Discussao

Caracteristicas dos Participantes
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Inicialmente participaram desta pesquisa 101 pais que responderam ao PSI. Esse
instrumento avaliou a presenca de Estresse Total, respeitando o ponto de corte de 94. Em
seguida avaliou-se 0 nimero e porcentagem de pais/mées com niveis de estresse menor ou
igual ao ponto de corte no questionario total.

Verificou-se que dos 101 participantes, 63(62,4%) apresentaram baixos niveis de
estresse, sendo 35 residentes da cidade de Belém e portanto convidados para participar, porém
apenas sete aceitaram (Tabela 1).

Tabela 1

Caracteristicas socio demogréficas dos participantes do grupo focal. Belém. Para 2015

Renda
» Idade  Situacdo ) . familiar '92deda
Participante L Ocupacdo Escolaridade .- crianca  GMFCS
(anos) civil (salério
P (anos)
minimo)
Adriana 24 casado  estudante superior até 3 4 |
Felipe 27 casado do lar médio ate 1 9 v
Luciana 37 solteiro do lar médio até 2 10 \%
Marcia 34 solteiro do lar médio ate 1 12 v
Marcela 51 casado do lar médio até 3 10 I
Natélia 39 casado  costureira  completo ate 1 3 |
Estela 33 solteiro do lar médio ate 2 12 \%

Fonte: Pesquisa de campo

A tabela 1 mostra que a mée foi a principal cuidadora da crianca, e a idade média foi de
35+ 8,81 anos. Alem disso, verificou-se o predominio de escolaridade ensino médio, ocupacao
do lar e renda familiar mensal de até 1 salario minimo. Tais achados estdo de acordo com o0s
estudos de Milbrath et al. (2008), que aponta a mae como a principal cuidadora. Santos et al.
(2011) verificou em sua pesquisa que os cuidadores ndo possuem emprego e renda fora do lar.
Ao avaliarem a qualidade de vida de 15 maes de criangcas com PC com idade superior a sete
anos atendidas em uma instituicdo publica, Miura e Petean (2012), verificaram que a populacao

estudada apresentava baixa renda familiar.



141

Vale ressaltar ainda que, os filhos dos participantes do grupo focal diagnosticados com
PC tinham entre trés e 12 anos, sendo duas meninas e cinco meninos. Com relacdo a
classificacdo pelo GMFCS, dois estavam classificados no nivel I, um no nivel Il, dois no nivel
IV e dois no nivel V. Portanto haviam cuidadores tanto de criancas com menor
comprometimento funcional (niveis I e 1) quanto de criancas com a forma mais grave (niveis
IV e V) da PC. Este dado ndo confirma a relacdo descrita na literatura entre grau de
comprometimento e nivel de estresse (Ribeiro et al., 2014), uma vez que foi encontrado pais
pouco estressados com filhos com diferentes graus de comprometimento.

Apds a caracterizacdo inicial, procederam-se as etapas da Analise de Contetdo
aplicadas a utilizacéo do software Nvivo 10, finalizando com a técnica de analise de cluster por
valor atribuido do software Nvivo 10, com coeficiente Jaccard (considera dados binarios, onde
entende-se que: 1= presenca; 0 = auséncia) que agrupa elementos por similaridade de
caracteristicas. Sendo assim, as variaveis obtidas foram agrupadas, o que gerou a formacao de
2 grupos: (1) fatores de protecdo e (2) fatores de risco.

Em termos gerais, na presente pesquisa, foram identificados tanto fatores de protecédo
quanto de risco nos relatos dos pais de criancas com PC pouco estressados. Entretanto, houve,
um maior numero de ocorréncias de falas onde se ressaltou aspectos protetivos (52) o que pode
explicar o baixo estresse encontrado na PSI/SF aplicada aos participantes.

Fatores de Protecdo (52 Ocorréncias)

Os fatores de protecdo séo aqueles que, diante de uma situacdo de risco modificam a
vida do individuo para um desfecho mais adaptado. Desse modo, os fatores de protecdo
compreendem tanto as experiéncias, sejam elas positivas ou ndo, quanto as qualidades do
individuo, podendo ndo ter efeito algum na auséncia de um estressor (Rutter, 1987). Neste

sentido, as falas das participantes que indicavam fatores protetivos foram organizadas de
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acordo com o modelo Bioecoldgico sendo possivel relaciona-las com a nocdo de

Bronfenbrenner de Pessoa, Tempo e Contexto e representadas na figura 01.

_|: Expectativas

Percepcao de situagoes de crise

L Pessoa
§ _[ Representacao do filho
£ Transcendéncia e espiritualidade _|
& -
s = o < —
3 Reabilitagéo Tomp
<} —
= Recursos sociais

Acesso ainformagao [~ Centexto

Economico

Fonte: Elaboragao propria

Figura 1. Fatores de protecdo. Dendograma: agrupamentos por valor atribuido nas falas dos
participantes investigados.

Pessoa (36 ocorréncias).

Esta categoria compreende as falas dos participantes relativas a pessoa. Ela é formada
por dados sobre expectativas, percep¢des de situacGes de crise (iniciativa e criatividade e
preocupacdo com o bem estar), representacdo do filho e transcendéncia e espiritualidade.

Expectativas.

Segundo o estudo qualitativo de Dantas et al. (2010) com sete familias de criangcas com
paralisia cerebral, a percepcdo de possibilidades, reais e/ou imagindrias, impulsiona os pais a
investir nos seus filhos. Na presente pesquisa observou-se que a expectativa em torno da
marcha é frequente. Dos sete participantes do grupo focal, quatro pais de criangas com grave
comprometimento motor desejam fortemente que seus filhos andem, ainda que tenham sido
informados de que isso ndo sera possivel.

“As vezes fico imaginando meu filho andando, seria mais facil arrumar ele, porque ele

fica todo durinho assim. Meu sonho maior mesmo é que ele ande, mas eu sei que isso

depende do meu esforco e primeiramente de Deus” (Luciana).

Percepcéo de situacOes de crise.
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Além das expectativas, outra questdo importante relacionada aos pais de criangas com
PC ¢ o fato de reconhecer e enfrentar as situacdes de crise vivenciadas por eles. Segundo
Andrade, Vieira e Dupas (2011) na medida em que o tempo passa, a familia da crianca com
PC ressignifica a cronicidade da PC favorecendo a aceitacdo desta condicdo o que é
fundamental na construcdo da identidade da crianca. Essa categoria estd representada pelas
subcategorias iniciativa e criatividade e preocupacdo com o bem estar.

a) Iniciativa e criatividade. A aceitacdo da PC permite que a familia desenvolva a
capacidade de enfrentar obstaculos futuros apresentadas em falas reveladoras de iniciativa e
criatividade:

“Eu lembro que a minha irma vendia produto de beleza e eu peguei um desodorante e

eu vendi pro vizinho prater dinheiro pra vir pra ca pro hospital com ele. Também coloco

picolé pra vender na minha geladeira tudo pra ficar em casa porque eu ndo confio em
deixar ele com ninguém” (Luciana).

b) Preocupacao com o bem estar. Além de iniciativa e criatividade outros participantes
revelaram que a despeito do acimulo de atividades e do desejo que as vezes se apresenta de
fugir da realidade, a preocupacdo com o bem estar dos filhos é mais forte, sobrepondo-se,
inclusive, aos seus proprios conflitos pessoais.

“A capacidade da mulher de cuidar da casa, do marido, dos filhos, trabalhar fora e ainda

ter um filho especial pra cuidar é uma situacio complicada. As vezes d4 vontade de

sumir, mas nao posso fazer isso”. (Natalia)

Este conflito interior também foi revelado nos dados descritos por Moretti, Moreira e
Pereira (2011) que apresentaram uma angustia conflitante, em que o desejo de “desaparecer”

escondia os sentimentos de raiva, culpa, vergonha, desespero e autopiedade.

Representacéo do filho.
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Apesar das percepcdes das dificuldades no cuidado diario do filho com paralisia
cerebral, observou-se nas falas de todos os participantes a representacdo do filho como algo
extremamente positivo. Nos relatos foi possivel compreender que as davidas e o choque inicial
deram lugar a aceitacdo do quadro da crianca e o estabelecimento de forte vinculo afetivo,
culminando na adaptacéo familiar.

“Toda vez que eu olho pra ele eu penso que se nao fosse por ele eu ndo estaria aqui

hoje. Eu era muito errado na vida. Quando ele nasceu me ajeitei. Acho que ele me

ajeitou”. (Felipe)

As falas obtidas no presente trabalho estdo de acordo com a pesquisa qualitativa de
Lazzarotto e Schmidt (2013) realizada com o objetivo de investigar a vivéncia de dez mées de
criangcas com PC. Os autores encontraram que com o tempo as entrevistadas foram capazes de
reavaliar sua visdo inicial sobre ter um filho com deficiéncia, ao mesmo tempo em que
aprenderam a enfrentar as limitacdes de seus filhos.

Transcendéncia e espiritualidade.

A crenca e espiritualidade tém forte influéncia nos recursos de enfrentamento parental.
Nas falas de alguns participantes foi possivel observar que elas acreditam no sentido da vida e
que a igreja serve de apoio para a superacdo das dificuldades geradas pela condi¢do de
deficiéncia dos filhos.

“Eu vou pra igreja escuto o que pastor fala, e isso vai me consolando. Claro que a gente

tem Deus e isso ndo me deixa ficar triste, porque eu leio a biblia, eu gosto de ir para

igreja e ele vai comigo” (Luciana).

Esse relato concorda com os achados de Dantas et al. (2010). Para estes autores a fé e
a esperanca estdo presentes na vida de mées de criangas com paralisia cerebral, porque ajudam
na superacgdo das dificuldades que advém do cuidado da crianga com PC.

Tempo (5 ocorréncias).
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Essa categoria corresponde ao aspecto temporal presente nas familias de criangas com
PC. Ela foi constituida pelos dados relativos a reabilitacao.

Reabilitacao.

Embora os pais percebam as limitac6es dos filhos, cinco reconheceram os beneficios
da reabilitacdo no prognostico da crianca com PC. Eles relataram que percebem os ganhos no
desenvolvimento, representados pelas falas sobre atividades ndo existentes antes do tratamento
fisioterapéutico como: sentar e andar.

“O que ndo nos faz desistir ¢ esse acompanhamento diario vendo que eles estdo

progredindo, por exemplo, meu filho até dois anos ndo andava, mas agora depois da

fisioterapia, ele anda” (Natalia)

Esses relatos confirmam os resultados da pesquisa de Sari e Marcon (2008). Eles
entrevistaram 28 maes de criangas com PC com o objetivo de verificar a participacdo dos pais
no processo de reabilitacdo das criancas e suas expectativas em relacdo a este tratamento. Os
achados mostraram que a maioria dos pais perceberam resultados positivos com o tratamento
de fisioterapia que possibilitou o desempenho de atividades que os filhos antes ndo realizavam.
Isso sugere que, no caso dos pais pouco estressados, o tempo foi uma variavel que protegeu 0s
participantes, isto €, eles nao olharam pro tempo com olhos pessimistas, mas destacaram o
guanto o tempo os favoreceu, considerando apenas 0s ganhos conquistados com sua passagem.

Contexto (11 ocorréncias).

Essa categoria considera as questdes referentes ao ambiente de familias de criangas com
PC. Ela foi construida pelos relatos sobre recursos sociais (rede de apoio familiar, conjugal e

de amigos), acesso a informacédo e econémico.

Recursos sociais.
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A rede de suporte social pode funcionar como mecanismo de protecédo por favorecer o
desenvolvimento de capacidades sociais e emocionais, aprendizagem, reforco de habilidades e
convivéncia saudavel (Rutter, 1987). Isso pode ser visualizado nos relatos sobre as redes de
apoio familiar, conjugal e de amigos.

a) Rede de apoio familiar. Assim como mencionaram Nascimento e Faro (2015), os
familiares tendem a ser os principais responsaveis pelo suporte aos cuidadores e, geralmente,
os escolhidos sdo os maridos, mées e irmds. Observa-se nas falas das participantes que a familia
serve como matriz de apoio e suporte no enfrentamento das dificuldades.

“No caso do Lucas as tias ligam porque elas moram de longe, ¢ minha irm& também.

Antes quando eu morava de aluguel eu ligava pra minha irma e dizia: que estava sem

dinheiro e ela sempre me ajudava”. (Luciana)

b) Rede de apoio conjugal. O apoio conjugal também foi referenciado pelos
entrevistados que revezam na atencao e no tempo dispensado a crianga. Segundo Polita e Tacla
(2014), esse tipo de apoio é fundamental para ndo sobrecarregar financeiramente ou
fisicamente um determinado membro da familia e preservar sua saade: “No caso quando eu
trabalhava de dia, a minha esposa estudava de noite, agora que eu trabalho de noite eu fico com
ele” (Felipe).

¢) Rede de apoio de amigos. Assim como em outras pesquisas realizadas com familias
de criancas com paralisia cerebral (Nascimento & Faro, 2015), os dados aqui encontrados
revelaram pouca participacdo da rede de amigos que foi citada apenas em uma fala durante o
grupo focal: “Tenho amigos que me ajudam muito, que me dao for¢a”. (Luciana)

Acesso a informacéo.

Outra dimens&o do contexto foi 0 acesso a informacdo, relacionado as informacdes Uteis
sobre os direitos da pessoa com deficiéncia. Esse direito € previsto pela Lei Brasileira de

Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei 13.146/15) em seu capitulo [ art. 53. “a acessibilidade
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é direito que garante a pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida viver de forma
independente e exercer seus direitos de cidadania e de participagdo social”. A analise dos dados
mostra que o direito ao passe livre foi conseguido pela participante por meio da educacéo
continuada realizada pela equipe de saude do local onde a crianca recebe atendimento. Isso
mostrou que o0 acesso a informacdo garantiu a aquisicdo e a utilizacdo da gratuidade nos
transportes publicos: “Eu sempre vou as palestras e eles falam sobre isso (direitos da crianca
com deficiéncia) desde pequeno o meu filho tem o passe livre” (Marcela).

Econdmico.

Em consonéncia com outros dados (Polita & Tacla, 2014), alguns pais revelaram que
dedicavam-se exclusivamente ao cuidado ao filho, provavelmente por ndo confiar em outra
pessoa para desempenhar tal funcdo, ndo exercendo uma atividade remunerada para ajudar na
renda familiar. A despeito da auséncia de recursos gerados a partir do trabalho, alguns
contavam com o Beneficio da prestacdo continuada da crianca com paralisia cerebral (um
salario minimo) que parece contribuir, mesmo que de forma limitada, com o alivio das tensdes
provocadas pela falta de recursos. A importancia deste beneficio pode ser observada na fala
seguinte: “Esse dinheiro € para o teu filho para as despesas dele” (Marcela).

Fatores de Risco (32 Ocorréncias)

Os fatores de risco aumentam as chances de desenvolvimento de disturbios de
comportamento. Entretanto esses distlrbios dependerdo tanto de caracteristicas individuais
quanto ambientais (Masten & Garmezy, 1985). Este grupo esta representado pela figura 02 e é
formado por relatos referentes a pessoa: percepcdes de situacOes de crise e representacdo do

filho, bem como ao contexto: recursos sociais, acesso a informacao e obstaculos fisicos.
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Fonte: Elaboragao propria

Figura 2. Fatores de risco. Dendograma: agrupamentos por valor atribuido nas falas dos
participantes investigados.

Pessoa (20 ocorréncias).

Esta categoria compreende as falas dos participantes relativas a pessoa. Ela é formada
por dados sobre percepcédo de situagdes de crise (negacdo, intolerancia e impoténcia, medo,
sobrecarga fisica e preconceito familiar e desamparo social) e representacdo do filho.

Percepcoes de situacdes de crise.

A presenca de uma crianga com paralisia cerebral no contexto familiar implica em
adaptacdo de todos os membros da familia (Dantas et al., 2010). Enquanto passam por esse
processo adaptativo, os pais, geralmente experenciam sentimentos diversos e conflituosos, que
os levam a perceber esse momento como sendo de crise. 1sso pode ser observado nas falas a
seguir sobre negacdo, intolerancia, impoténcia, medo, sobrecarga fisica, preconceito familiar e
desamparo social.

a) Negacao. Em um primeiro momento, o diagnéstico de qualquer doenga cronica no
filho desencadeia um maior nivel de estresse parental, que podera diminuir ou ndo na medida
em que se constrdi a relagdo familiar. No caso especifico da paralisia cerebral, o grau de
dependéncia do filho parece interferir na forma como os pais percebem a situacdo. Por

exemplo, foi possivel notar que pais de criangcas com leve comprometimento motor tendem a
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negar as limitacdes do filho: “Meu filho ¢ igual aos outros... s6 tem um probleminha, pra mim
nao tem nenhum tipo de dificuldades” (Marcela).

b) Intolerancia e impoténcia. Além das limitagdes fisicas do filho, o desgaste fisico e
emocional faz parte da rotina dessas familias. Neste estudo foi relatado episodio de intolerancia
relacionado a condicdo de cronicidade da paralisia cerebral, além da sensacdo de impoténcia
frente a dificuldade de comunicacéo e de colaboracéo nas terapias a que a crianca € submetida.

“Tem uma hora que a tua paciéncia chega no limite” (Natalia)

“Quando ela chora eu sei que ela quer alguma coisa, mas quando ela t& com dor como

é que eu vou saber que ela esta com dor? Eu vou perguntar pra ela: minha filha onde

do6i? Ela ndo vai saber dizer onde doi”. (Estela)

Esses relatos concordam com os achados de Sarda et al. (2004), que verificaram a
presenca de estresse nos pais de pessoas com deficiéncia acima do estimado para toda a
populacdo, o que pode estar relacionada tanto as caracteristicas de desenvolvimento dos filhos
guanto a maneira com que as figuras parentais enfrentam situacdes relacionadas a prole. Por
exemplo, Wang e Jong (2004) verificaram que os pais de criancas com paralisia cerebral tinham
mais sentimentos de incompeténcia e incapacidade de enfrentamento do que os pais de criancas
com desenvolvimento tipico. Ademais, Parkes et al (2011) encontraram niveis maiores de
estresse em pais de criancas com dor, com deficiéncia intelectual e com problemas de
comunicacéo.

c) Medo. Além da intolerancia e impoténcia, o sentimento de medo também foi
identificado nas falas de alguns pais. Eles tinham medo de que na auséncia deles o filho nédo
recebesse 0s cuidados de que necessitava. E ainda usavam esse medo para resistir as pressoes
do dia a dia: “Eu tenho até medo de adoecer, porque quem vai cuidar do meu filho?”. (Luciana)

Esses relatos confirmam os resultados do estudo qualitativo de Britto (2012) realizado

com o objetivo de conhecer a histdria de vida de 10 mées de criancas com paralisia cerebral a
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partir do nascimento do filho. O autor verificou que as mées revelaram ter medo de morrer
antes do filho e de néo terem condicBes para continuar cuidando dele.

d) Sobrecarga fisica. Se por um lado alguns participantes referiram medo de que uma
doenca os impedisse de cuidar dos seus filhos, por outro uma participante revelou que ja
convive com essa preocupacdo por apresentar dores na coluna vertebral causadas pela
necessidade de carregar sua filha no cdélo, tendo em vista que ela é a principal cuidadora da
crianca.

“A minha nem em pé fica. Eu tenho problema na coluna e dai o médico disse que nao

pOSsO carregar peso, mas como se eu tenho uma filha pra carregar. Se eu ndo carregar

quem vai fazer?” (Estela).

O relato dessa mae concorda com os achados do trabalho qualitativo de Oliveira et al.
(2008) que avaliou a qualidade de vida de 12 cuidadores de criangas com paralisia cerebral. Os
autores revelaram que grande insatisfacdo dos cuidadores sobre a sua salde € decorrente da
sobrecarga ocasionada pelas limitac@es dos filhos durante o ato de cuidar.

e) Preconceito familiar e desamparo social. Além da sobrecarga fisica associada ao
grau de dependéncia do filho com paralisia cerebral, determinados pais relataram também o
sofrimento emocional, seja ele decorrente do preconceito familiar, seja da falta de amparo
social. Vale destacar que em alguns casos a descricdo do preconceito e do desamparo vem
acompanhado da mencdo a fé como forma de consolo.

“Eu até evito de levar meu filho na casa da minha familia porque eu ndo gosto de

perceber o preconceito” (Felipe)

“Eu chorei muito eu lembro que chorei a manha inteira quando a minha vizinha ndo

quis ficar com ele pra eu comprar feijao”....- mae chorando. “S6 Deus pra consolar a

gente, por que as vezes a gente se sente desprezada”. (Luciana).
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Esses resultados estdo de acordo com a investigacdo de Oliveira et al. (2008), que
mostrou que muitas vezes o0 preconceito advém da propria familia, devido ao quadro peculiar
de limitacdo da criangca com paralisia cerebral. Enquanto na pesquisa qualitativa realizada por
Polita e Tacla (2014) que identificaram a rede de apoio social de dez familias, foi observado
que o suporte emocional era oferecido por instituicdes religiosas. Os autores verificaram que
os familiares que tém fé sentem-se mais seguros e capazes de vivenciar essa situacdo, uma vez
que entendem que é pela fé/espiritualidade que os participantes buscam formas de
enfrentamento menos dolorosas e consolacéo.

Representacédo do filho.

Os dados revelaram que embora os pais aceitem a condicdo do filho, o desejo que o
filho ndo tivesse a deficiéncia esteve presente.

“(A minha vida) E e ndo é (boa), porque se ela (a filha) fosse saudavel seria

melhor.....adiantaria a vida... toda mae quer ter filhos saudaveis né?” (Estela);

“(...) a gente chega na fisioterapia atrasado porque a gente tem de esperar passar esse

momento que ele fica durinho....sabe sdo os detalhes...entendeu?” (Luciana).

O estudo de Dantas et al. (2012) apontou que uma das principais dificuldades relatadas
pelas mées € a influéncia das repercussGes da doenca nas atividades de vida diaria. A
espasticidade que dificulta os movimentos da crianga, a hipotonia que ndo permite a fixacéo de
algumas posturas e as crises convulsivas e de dificil controle sdo algumas das manifestacbes
clinicas em criangas com PC e que dificultam o cuidado diério.

Contexto (12 ocorréncias).

Essa categoria considera as questdes referentes ao ambiente de familias de criangas com
PC. Ela foi construida pelos relatos sobre recursos sociais (rede de apoio conjugal e rede de
apoio parental), acesso a informacéo e obstéaculos fisicos.

Recursos sociais.
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A rede de suporte é uma das principais responsaveis pelo sucesso do cuidado a criangas
com deficiéncia. Assim, a falta de suporte familiar, aumenta a chance de falha no cuidado
dessas criancas no ambiente doméstico (Polita & Tacla, 2014), ao mesmo tempo em que
colabora para os elevados niveis de estresse parental (Sipal et al, 2009). Os prejuizos
decorrentes da caréncia de suporte social podem ser observados nas falas a seguir sobre rede
de apoio conjugal e rede de apoio parental.

a) Rede de apoio conjugal. No que diz respeito ao apoio conjugal, destaca-se sua
importancia, uma vez que as atitudes dos conjuges geralmente atingem os demais membros da
familia, especialmente as esposas. Embora o estudo de Milbrath et al. (2008) tenha demostrado
que o principal apoio recebido, relatado pelas mées entrevistadas, foi o do marido os dados
aqui apresentados nao apoiam tais evidencias, como pode ser observada na seguinte fala: “Feliz
de quem pode chegar em casa e compartilhar com alguém, porque as vezes tem marido que
ndo escuta” (Natalia).

b) Rede de apoio parental. Além do apoio conjugal, também foi observado relatos que
revelam falta de apoio parental: “Eu sei que o Luan ndo convive com o pai dele, mas eu sei que
ele sente falta, porque o pai é necessario para dar ao menos uma palavra de conforto e carinho,
um apoio emocional” (Luciana).

Acesso a informacao.

Outra questdo abordada referente ao contexto foi o acesso a informagdo. Um dos
entrevistados relatou que ndo tinha conhecimento de que o filho com paralisia cerebral teria
direito a gratuidade nos transportes por meio do passe livre. Para ele a falta de informacéo
dificultou bastante a vida do filho.

“Meu marido passou um ano desempregado e era dificil pra mim porque eu ndo sabia

que ele tinha direito ao passe, eu achava que somente as criangas que ndo podiam andar
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que tinham direito ao passe...entdo essas coisas assim a gente ndo é mesmo informada

sobre nossos direitos entao isso dificulta nossa vida” (Natalia).

O relato da participante mostra que, embora o0 acesso a informacgéo faca parte das
diretrizes da Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa com deficiéncia (Lei 13.146/15),ainda ha
familias que desconhecem os direitos dos membros com deficiéncia.

Obstaculos fisicos.

Dentro do contexto, também foram relatados os obstaculos fisicos como desafio para
garantir a locomocdo das criancas. Eles apontaram que a necessidade de se deslocar para as
terapias, a caréncia de meios de transporte adaptados para a pessoa com deficiéncia e a
necessidade de carregar o filho no célo séo fatores que dificultam o cuidado da crianca com
paralisia cerebral.

“Ontem eu tive que levar minha filha para fazer terapia, mas o énibus que ia pegar ndo

era adaptado entdo eu tive de deixar a cadeira dela e carregar no célo pra chegar la na

hora, porque a terapia dela ¢ 8 horas.” (Estela)

A locomocdo foi considerada a atividade mais dificil no estudo de Dantas et al. (2012).
O autor percebeu que na medida em que a crianca com PC cresce, as dificuldades com o
deslocamento se intensificam, devido ao comprometimento do desenvolvimento
neuropsicomotor e a exacerbacdo das alteracdes clinicas.

Consideracoes Finais

Foram identificados tanto fatores de protecdo quanto de risco nas falas de pais de
criangas com paralisia cerebral pouco estressados, porém o nimero de ocorréncias de relatos
protetivos foi substancialmente maior. Isto mostra o quanto os fatores de protecdo e de risco
atuam simultaneamente na vida das pessoas, e que o fato de serem pessoas classificadas como
pouco estressadas ndo significa que estas ndo estejam sujeitas a acao de fatores de risco. Além

disso, observou-se que 0s aspectos identificados dentro das categorias pessoa, contexto ou
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tempo podem ser considerados ora protetivos ora ameacgadores. Ou seja, a protecéo e o risco
podem estar na pessoa, no contexto ou no modo como percebem o tempo.

Os achados desse estudo pretendem colaborar para o incremento de pesquisas voltadas
para 0s aspectos saudaveis e que favorecem o sucesso de pais de criancas com PC, temaética
ainda pouco abordada nas pesquisas nacionais e internacionais. Entretanto, vale ressaltar que
0 presente estudo limitou-se a investigar os aspectos protetivos e de risco presentes na
percepcao apenas de pais considerados pouco estressados. Neste sentido, sugere-se que futuras
pesquisas verifiguem a diferenca entre as percepcdes de pais de criangas com PC com elevados
e com baixos niveis de estresse.
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Considerac6es Finais da Tese

O nascimento de uma crianca com diagnostico de paralisia cerebral é capaz de despertar
sentimentos de inseguranca, culpa e medo. A mudanca na rotina familiar e a adaptacéo a
presenca de uma crianga com uma condicdo cronica potencializa a manifestacdo do estresse
parental. Nesse caso, 0s pais experenciam um processo de aceitacdo e adaptabilidade que
comeca no diagndstico inicial de paralisia cerebral e se estende até no entendimento das
habilidades funcionais e limitacGes motoras dos filhos. Nesse momento a populacédo parental
investigada parece ter sido capaz de se adaptar e se transformar para dedicar ao filho todos os
cuidados de gue ele necessita para garantir sua sobrevivéncia.

Ao longo de todo o processo de idealizacdo, elaboracédo, desenvolvimento e finalizacédo
dessa tese de doutorado foram observados aspectos extremamente importantes e relevantes no
contexto familiar de criancas com paralisia cerebral, que perpassam pela importancia da familia
para o desenvolvimento de criangas com PC (estudo 1), o estresse parental nessas familias
(estudo 2), a relacdo entre a funcionalidade motora da crianca e o estresse parental nesse
contexto (estudo3), a relacdo entre estresse e a resiliéncia na populacao investigada (estudo 4)
e finalmente as caracteristicas observadas nos pais pouco estressados (estudo 5).

No estudo 1, primeiro ensaio tedrico desenvolvido logo no inicio da jornada de
doutoramento, observou-se a importancia da familia no desenvolvimento de criangas sem ou
com altera¢cdes do desenvolvimento, uma vez que este é 0 microssistema em que se processam
os lacos afetivos, a constituicdo da personalidade, a aprendizagem de normas sociais, técnicas
e as formas de adaptacdo a vida em sociedade. Desse modo, observou-se que o recebimento da
noticia do diagndstico de PC gera na populacao parental sentimentos de aflicdo e medo diante
do desconhecido.

Desse modo, 0 medo, a inseguranca e a culpa parentais, potenciais geradores de

estresse, entendidas no estudo 1, pareceu indicar a necessidade de compreender sobre a
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repercussao do estresse parental no ambiente familiar. Por isso o estudo 2 foi determinante no
processo de compreensdo das tematicas em torno do estresse parental e paralisia cerebral.
Nesse estudo realizado por meio de uma revisdo sistematica foram possiveis caracterizar as
publicacGes sobre o tema investigado, revelando os principais instrumentos psicométricos
utilizados (escolhidos por esse motivo na execucao dos estudos empiricos da presente tese) e
possibilitando o reconhecimento dos aspectos relativos aos pais e as criangas com PC, dentre
outros, que interferem sobremaneira na manifestacdo de estresse na populacdo parental
estudada. Essa revisao recomendou, por exemplo, investigar a relacdo do estresse parental com
outras variaveis como: grau de funcionalidade da crianca, dados sociodemograficos da familia,
resiliéncia parental e outros temas.

Com a melhor compreensdo tedrica sobre a tematica do estresse no contexto familiar
de criangcas com PC, abordada no estudo 2, observou-se a possibilidade de colaborar para o
incremento de pesquisas voltadas para a relacdo entre o estresse em pais de criangas com
paralisia cerebral e a funcionalidade motora de seus filhos (estudo 3). Desse modo, verificou-
se que o grave comprometimento funcional motor das criancas com paralisia cerebral explica
de forma significativa a manifestacdo do estresse parental e identificou algumas caracteristicas
dos grupos de pais estressados e ndo estressados de criancas com PC. Por exemplo, no grupo
de pais estressados foram encontrados pais adultos jovens responsaveis por criangas nas duas
Gltimas faixas etarias de avaliacdo do GMFCS (entre 4,2 e 7,7 anos) classificadas com
moderado e grave comprometimento funcional motor. Enquanto nos pais pouco estressados, o
tempo de unido prolongado dos pais parece ter sido uma variavel significativa no baixo/normal
estresse em pais de criangas com PC com leve e grave comprometimento motor.

Outra tematica que pareceu emergir, ainda que de forma sutil, nas pesquisas sobre o
estresse parental em familias de criancas com PC sdo aqueles aspectos relacionados a

capacidade que alguns pais apresentaram de se adaptar satisfatoriamente a condi¢do de
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deficiéncia do filho, permitindo-se transformar de forma positiva, como acontece no processo
de resiliéncia. Entretanto ndo foram encontrados estudos que revelem a correlacdo entre
estresse e resiliéncia parentais em familias de criancas com paralisia cerebral. Por isso o estudo
4 contribuiu sobremaneira para a comunidade cientifica e para a sociedade em geral ao mostrar
que independente do nivel de estresse, a alta resiliéncia esta presente em pais de criangas com
PC com tempo de unido mais prolongado, desde que associado aos fatores
coragem/determinacdo e adaptabilidade. Nos pais altamente estressados, a alta resiliéncia foi
explicada pelas seguintes relacdes: o fator controle e a idade avancada dos pais e o fator apoio
social naqueles pais, cujos filhos ndo frequentavam a escola. Por outro lado, a baixa resiliéncia
foi encontrada nas seguintes situacfes: o fator tolerancia a adversidades, quando ndo havia
adaptacdo nas escolas e/ou de problemas de saude, o fator auto eficacia nos pais que eram
beneficiarios de programas do governo e o fator confianga em pais residentes do interior do
estado e que ndo tinham problemas de saude. Por fim, nos pais pouco estressados, a idade
avancada das criancas associada ao fator apoio social resultou na baixa resiliéncia observada.

Além disso, esse estudo apontou que pais mais velhos tém mais chances de apresentar
alta resiliéncia, 0 mesmo acontecendo com pais de crian¢as com idade mais avancada.
Ademais, observou-se que a presenca de andxia perinatal e/ou prematuridade no relato de
nascimento da crianca com paralisia cerebral diminuem as chances de os pais desenvolverem
alta resiliéncia.

Finalmente, os dados quantitativos obtidos no estudo 4 foram fundamentais na
elaboragdo e execucgdo do estudo 5. A maior frequéncia de pais pouco estressados despertou a
necessidade de investigar os aspectos saudaveis, que favorecem o sucesso nessa populacéo,
tematica ainda pouco abordada nacional e internacionalmente. Nesse sentido, o estudo 5
revelou existir tanto fatores de protecdo quanto de risco nas falas de pais de criangas com PC

pouco estressados, porém o numero de ocorréncias de relatos protetivos foi substancialmente
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maior. Isto mostrou o quanto os fatores de protecéo e de risco atuam simultaneamente na vida
das pessoas, e que o fato de serem pessoas classificadas como pouco estressadas néo significa
que estas ndo estejam sujeitas a acdo de fatores de risco. Além disso, observou-se que 0s
aspectos identificados dentro das categorias pessoa, contexto ou tempo podem ser considerados
ora protetivos ora ameacadores. Ou seja, a protecdo e 0 risco podem estar na pessoa, no
contexto ou no modo como percebem o tempo.

A presente tese de doutorado mostrou que presenca de uma crianca com paralisia
cerebral ndo significa necessariamente ter altos niveis de estresse. Observou-se que aspectos
sociodemograficos como: o tempo prolongado de unido dos pais colaboram para o baixo nivel
de estresse encontrado. Adicionalmente, verificou-se que ser pai jovem de criangas mais velhas
e com grave comprometimento motor parecem potencializar o estresse parental avaliado.

Um aspecto observado na relacdo entre estresse e resiliéncia em pais de criangas com
paralisia cerebral que aponta para dire¢bes diferentes daquela indicada pela literatura diz
respeito a correlacdo positiva entre estresse e resiliencia, pois nos dados aqui apresentados pais
com alto niveis de estresse manifestaram alta resiliéncia e vice versa. Neste sentido, é possivel
encontrar alta resiliéncia independente do nivel de estresse em pais de criancas com paralisia
cerebral. Nesse caso, fatores sociodemograficos parecem interagir com o estresse parental
avaliado para explicar a resiliéncia encontrada. Por exemplo, em pais com altos niveis de
estresse foi possivel observar tanto a alta resiliéncia quanto a baixa resiliéncia. A alta resiliéncia
foi encontrada em pais mais velhos e naqueles cujos filhos ndo frequentam a escola, enquanto
a baixa resiliéncia foi revelada em pais de criancas cujas escolas ndo possuiam adaptacdo, em
pais recebedores de programas de governo, residentes do interior do estado e sem problemas
de saude. Nos pais pouco estressados observou-se o predominio de fatores de protecédo e baixa

resiliéncia em pais de criangas mais velhas.
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Logo o estresse parental e a resiliéncia encontradas parecem depender de todo o
contexto que envolve a crianga com paralisia cerebral e ndo somente da deficiéncia em si. Isso
acontece em geral, porque passado o choque da noticia inicial, os pais parecem experimentar
todo o processo de vivéncia, aprendizado e adaptacdo familiar necessaria apds o nascimento
de qualquer crianca. Em outras palavras, a condicéo da deficiéncia por si sé ndo explicou nem
0s niveis de estresse nem a resiliéncia encontrados, sendo necessario considerar aspectos da
pessoa, do contexto e do tempo para compreender o funcionamento familiar dentro desse
processo.

Por fim, espera-se que a presente tese tenha contribuido para o entendimento das
repercussdes familiares especificamente de criangas com PC, no que tange as tematicas estresse
e resiliéncia. E, no sentido mais amplo possa mostrar a necessidade de construgédo de programas
de salde coletiva de suporte as familias de criancas com paralisia cerebral. Os resultados aqui
revelados tentaram responder a uma necessidade eminente e crescente da comunidade
cientifica e da pratica clinica sobre os processos familiares de uma crianga com paralisia
cerebral. Entretanto, vale ressaltar que o presente estudo limitou-se a investigar apenas uma
instituicdo de referéncia, sugerindo novas pesquisas que verifiguem a mesma tematica em
outras instituicdes nacionais e internacionais a fim de confirmar ou confrontar os dados aqui

relatados.
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INTRODUCAQ E INSTRUCOES AOS UTILIZADORES

0 Gross Molor Funcon Classiication System (GMFCS) para a Paralisia Cerebral & baseado ne movimento autc-micdado com
énfase no sentar, iransferéneias & mebiidade. Na definigio do sisema de classificaglo de cinco nivels, o primeire critério fol
que as disingdes enre nivels teriam significado na vida didna. As distingdes sdo baseadas nas limiagdes fundonals, na
necessidade de uuiza;.unde dispesitivos auxiiares de i:-n:-mm;.un (andarilhos, canadianas, bengalas) ou cadeifas de rodas, &
&m menor exiensds, na qualitacs 4o movimento. As distingles entre o5 Niveis | @ Il nde s3o 130 evitemes como 3 distingdes
ex1in 5 QU Nivels, PArCUIETMENtE Nas CrianGas Com MEnos de dois anos.

A versdo alargada do GMIFCS inchi uma faixa etdria compreendida entre os 12 e 18 anos & endatiza o5 conceilos inerentes 3
Classificagdo Intemacional da Funcionalitade, incapacidade e Saloe (CIF). Os uizadores do GMFCS sdo encorgacos a
t=em em a=ngdo o impacts que os factores ambientais e pessoals podem ter Naguils em que 35 cangas @ jovens 530
olysen@des ou que & reportado fazerem. A #nalidade do GMFCS & deleminar qual o nivel que melher representa as acluais
compatencias e limitagdes na fungao motora global. A éréass € dada a0 desempenho habiual em casa, na escua & em
&spapns da comunidace (ou Seja, aquiks gue fazem), em vez dagquile que & conhecido Sefem Capazes de faZEr no seu mehor
(capacidade). Poranto, & importanie classificar o desempenho actual na fungdo motora giobal e nSo ncuir juizos sobre
qualidade to MOVImENt o pognosticos para melnoria.

© Hiuko atibuide a cada nived comesponds 3 sorma de mobilidade mais caraclerisica do desempenno apl':s 05 seis anos de
idadz. A desciigio das competéngias ¢ limitagdes funcionals para cada faixa etida & abrangents & ndo pretende descrever
10405 03 aspectos da fungdo da oiancajovem. Por exemplo, uma crianga com hemiplegia que nio cansegue gatinhar sobre as
musepﬂmsnﬁsquepmmﬂmbdﬂs&madﬁmﬂesmgﬂnmmell {0 seja, poe-se de pé & anda), serd classiicada
ro Mivel |. A escala & ondinal, & o prelends que as distincias ene niveis Sejam consideradas iguals ou que as criangas &
jovens com paralisia cerebral se disvibuam iguaimente entre o5 Cinco ivels. UM resumo das distingies enve cada par de
niveis & Somecido par ajudar a determinar o nivel que mais se assemelha 3 actual fungSo matora giabal da chianga ! jovem.
Reconhece-5e que as maniestaghies da fungdo motora global s3o dependentes da idade, espedalmente durante a infdnca e
o= primeios anos de vida. Para cada nivel, s30 fomecdas descrigdes sepamdaspa:aas\':'liasfahaseté'ias Fam a5
CHiangas com Menas de dois ands & prematuras, deve sef consderada a idade camigda. Para as faxas etaras compreendidas
enfre os 6 & 12 anos & enve o5 12 & o5 15 anas, asﬂesmp:esrrﬁemmnpmmullmmmnamresammenms(p-:r
exempl, distincias na escola e comunidade) @ pessoas [por exempl, requisilos de enengia e preferéncias sodais) nos
mélooos de maebilidade.

Faoi fefio um E-slu';-u para En-latn.aras COMpESENCEas & N3o as Ilmrlafaes Assim, como principic geml a.ﬂ.ll'ljﬂ} modom ghobal
das CHanGas ou jovens gue 530 CIpaZes o2 EXECULY 35 fungdes deswmits num qualquer nivel, sesdo provavements
classficadas Nesse ol Mo Vel superior, em convaparntida, as cRangas ou jovens que nao podem Executar as fungdes de um
delemminads nivel funconal, deverao ser classificadas abao desse nivel

i 2007 Crmiinlid’ pag 1of 4
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Andarilho com suporie do tronco — Tecnooga de apoia que Suport a peiis e o ronco. A Gianga | jovem & posicianada no
andariho por culra pessaa.

Dispositivo auxiliar de locomogao - Bengaias, canadianas & andanings anienores ou posiencores que Nao suparam o fronco
duranie 8 marcha.

Ajuda fisica — Outra pessoa apoia manuaiments @ crianga | jovem a movimentar-5e.
Tecnodogia de apoio com molor para a mobadidade — A crianga ! jovem controla activaments o joystick ou imerupton
elécirico que permite motilidade independenie. A base de modiidade pode Seruma cadeia de mdas, SCooter ou oulrs fipo de
dispositiv com mobor para @ mabildade.

Auto-propulsionar cadeira de rodas manual - A crianca ¢ jovem wiiiza activaments os bragos & maos ou pés para
propuUisionar as rodas e mover-se.

Transportada - Uma pessoa empura manualments uma tecnologia de apoio (por eXemglk, cadeira de mdas ou camnhe de
bebe) para deslocar a cranga § jovem de um lugar para cutr.

Anda - Salvo E-spe-:tﬁcagac' &M comravic indica a auséncia de ajuda disica de= outa pessaa ou 3 usizagio de auxiiar de
locomog30. Lma ondlese (ou sefa, “apareho” ou tala) pode ser utifzada.

Cadeira de rodas — Refere-se a qualquer tips de dispositiva com rodas que pesmila 3 pessoa mover-se (por exemplo, carmnho
g2 bebé, cadeira de rodas manual ou cadeira de roda eiédrica).

JOPICOS PARA CADA NIVEL
NIVELI - Anda sem fmitagSes
NIVEL I - Anda com imitagies
NIVELII - Anda uiiizando wm disposifive awsdiar de locomagdo
NIVELN - Auto-mobilidade com limitsgies; Pode utilizar tecnologia de apoio com mator
MIVEL V - Transeorado numa cadeina de rodas manual

— i

stingao entre o Nivel | @ Il - Comparadas com as criangas & jovens de Nivel |, as ciangas e jovens de Nivel Il m
limitagdes em andar longas distincas & no equilibrio; podem necessitar de auxiiar de marcha na fase inicial desta
aprendizagem; podem necessiar de cadeira de rodas para longas distincias ma ra @ na comunidads; necessitam de
cormman para subir & descer escadas; Bm diiculdades em comer e salar.

Distingao entre o Mivel Il @ ll - As criangas e jovens de Nivel || sio capazes de andar sem aaifar de marcha apds,
a idade de 4 anos (embora possam guerer wsaHo 35 vezes |, As ofangas e jovens de Nivel Il necessitam de usar
andarilha dertro de casa e usam cadeira de rodas na ra @ na comumidads.

MHstincao entre o Mived Il e [V - PﬁmmgasepvmsieNn'eilllﬁentm-semznhnsnupelnmmusremﬂmm
mmmummmamme:tannmsem mmmslﬁepmimtﬁnatmsfemapanapmujmie
pé; deslocam-s2 com ardarlhe. As crian ep\ensieNm‘ell".l'ﬁnmn:m sentados (geralments com apoic] & a
autonomia na mokilidade & limitada. Geralmente s30 transporiadas em cadeira de rodas ow usam cadeira de rodas
electica.

Mrstincao entre o Mivel IV @ V - As criancas e jovens de Nivel ¥ t8m graves limitagdes no confrole da calbea e do
fronco & requerem mukiplas tecnologias de apoio & assisiencia fisica. A autonomia na mobiidade 56 & corseguida se
a criangal jovem fiver possiilidade de aprender a uflizar cadeira de rodas eléciica,

L 2007 Camilld pag 20 4

174

Pagina2de 4



Anexo B - Escala de Classificagdo da Fun¢do Motora Grossa- GMFCS

175

Pagina3de4

Gross Motor Function Classification System - Expanded and Revised (GMFCS-E & R)
ANTES DO Z* ANO DE VIDA
MEVEL Iz & cimnge sente-2x no chin « =i desie posigio. Meriém-se secfads com = mios feres pase mevizuler ox cbjecies. Gaficha sobee ez mice,
=josinos pde-se e o e anda sgarads & mobia Enie oz 18 meses & ox Jancs ands sem mooi & sem necexsdade de mmler de maxhe.

NivEL 11: & crierga zerin-ze ro chan, mes pode fer necezsidadz do apcin des macs pare menter o equiinc. A canga meien scbee 0 sbddmen ou
getinfe sobre = maos & joehos. Pode pirss de o & der slgurs passos sgermeds & moiziie.

MIVEL I11: A crimnge mantmess senisde com mpoi lomier. Vills-se = roshsis s o frenie sobee o sbddmen.

MIVEL IV A crisngs bem conbole de cebeg, mes necessits de apoic do bonco pas =e seniar no chin. Volis-se de deciitin ventsl paes doessl
pode woltar-se de dorssl pam veniml

NIVEL Vi & deficiincia fsica imin 0 conirole vourdsno do movimenio. A crianga € incapar de manier o confole: anfi-gridade dn cabegn £ do
froncn em daciisdn weniml & e posigio serinds. Necessin de sxsiiEncia do adul par e woliar,

ENTRE 05 2 E 05 4 ANOS
WIVEL 11 & crienga senie-se no chio com s mios fures pam manipulsr sbjecios. Ot movimenine de sentr no chio, smir da posigho seninda « pér-
e e o w80 efachimdon sem & sjude do adufic. O metodo prefersncial de lncomogio & 8 marche sem necessidede de quaiquer sjuds Bonica
MIVEL IT: A crisngs seri=-se no chie, mes pode fer dfcudsds em eguiberse quands ufize ambes =x méos pers menipuler ojecos. Os
mmrhsde:ahmdmem-ﬁp@nmﬂum*ﬂdﬂmuwtﬂhlmmmtp&mmmm perfics
estavel, Gafinha apoisd rex mics & joshos com padein sltemada. Anch sgemads & mobils £ 5 sus fome de locomogio prefemencial & 8 mardha Gom)
Esmica.
mhmm A crianga maniem-ze seniads nc chac em ‘pozigan de ' (flenin & roisgac interma des ances = joedhoe e pode necezster dn s do
sdufic pers 3= seniar. A forme prefeencil de locomigac esponiines dn oriange £ resisando sobee o abddmen ou gelishando spoiads res mios &
joedhios (musizes vezes sem slemincs). A cranga pode por-se de & com spoic nume: superficie extivel ¢ deslocarse de e ngareds & mobiia £m)
s disbincims. Pods ander curbss distiincies. com mundisr de marcha 50 denbo de cass = mm spoic do aduifn psm o guise = dar = voks
nivEL l'll':nla-iﬂ.arrﬂiéln-se-serhchmdiq quande B colocsds, mas & noazer de manker & postun = o equiibao sem iz s mics pa
i, preczande froquenizmente de squipamenic sdapbsdo pere e sendar ou ficer de pe. Comseque deshcer-se rebdande, rsiepnde =obe o
mdomen u gefirhando sobee = mice & joethos e movirenos slemedcs curine distinces [derbo o quarn).
NiVEL Vi 4 deficéncia frsica limils o conrole volunbirio dos movimenios e = capacdade de manier = posim de cabege £ do fonco, anl-gesvidade.
Toders i A= des fungSes molores exific misdes. hin‘hgoﬂﬂmlhspmgmuu'hchedep-enmmhﬂmrh compenzade com o)
equipamenios adepbados & iscndoging de spoin. Mo rivel V 8 cenga ni fem quakquer mobiideds independenie £ necezsia de ser rarponins,
Algumas cangas comsaguem sunomia ra mobdidsde ussndo cadeim de rodes slecvics com muliples sdspisgies,

ENTRE O5 4 E 05 6 ANOS

MIVEL Iz & cimnga serfe-se = levari=-se de ums cadeirs sem recessidsde de 5= apoir rem mioe. Levanis-2e do chéo = de posipho senisds numa
adeim par = posian de pe 3em necesmdade de 3e apoiar em chjcinz. Anda derirc e e de come £ sobe esoden. Copacilade emergeni= pam
comer e safiar.
MEVEL I1: & crisnce senie-== nums cadeiee com ambes =x mice fees pers menipuler objscos. Levarte-se do chiio ou de wme cades e
pamigho de pi, mas necesst mubes vezes de ums supesficie st pars s spoir ou ige com o membcs supesoes. fndes em cass = N8 A G e
perfices planes = disAnces rtns =m idmde de mudiar de marche. Scbe sscades com apoin do corimEn, mes Ao conssguE GOmE rem
safer.
HIVEL I11: A on senie-se numa cadeim nommal, mes pode necessdsr de Apoio péhic ou o bonc pans meximizr & gl day macs. Serls-
se & levanizrse e uma cadeim com & sjuds de: uma supesiice exbivel pane e apoiar ou igar com cs mambros supssoms. Ands em supericies planss
o muber de marche = scbe escadaz com speds do aduflc, E Pequertzmene barsporads pam pemomer distinces longes ou na s e beeeng)
LEVEL IV: & cisnga sents-se nume cadeis, mas necesits de adeptsodes pam esisbiizer o fonco & memmizer & fingio des mios. Senie-se
levenizrse de uma cadeim com sjuda do sdulin o de ume supedice estsvel parm s= spoiar cu parm == iger com o memibae superiores. N mshor de
hipoteses pods ser capaz de pewmomer definces curtes com um andariho & & superdsfo de um aduin, mes fam dficuldade em dar e Gnes & em
manier o equiionc =m supedfices rregulares. Na comunidede i2m de 2er transporinds. Pode ser aurionoma conduzindo mdeim de odas slecice,
HIVEL v: A incepacidnde fisica fimiln 0 enole volunlseo dos movimenks & & copacdade: de manler ume poshuns anfigredidade de cabeca e do
brorcn. Todes &= area da furgao mokom estie imisdes. A lmisgdes inconas des posiges seriads thpenmmﬂdmfhmﬂahm
o3 equipsmenios sdnsindos = my iscnologias de mpoic. Mo mivel W, 8 cRange nic fem quelquer mobiidede e = dn de mer
ter=portsda. Aigumes criangas consequem sulonomia ne moblidede: em cadeim de rodas elecincs com miliie
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Anexo B Escala de Classifica¢do da Funcédo Motora Grossa- GMFCS
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Corzegue comer & sibr, mes & welocidnde, o equiibeic = & condenapio so imindes, As clanges podem perficper em achvidedes fisices = dey
desporin dependendo des s eseolers pessoais = de fackones do meio smbiente

HIVEL IT: A s anda ne mair parte dos conlesios, mpodehnﬁojhtmpemh‘npbhusﬁminhgmsemupuﬁns
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Anexo C - Indice de Estresse parental- PSI

PSI — INDICE DE ESTRESSE PARENTAL

Formulario de Aplicacgéo
Richard R. Abidin
Instituto de Psicologia

Universidade da Virginia, EUA

Instrucdes:
Ao responder as perguntas deste formulario, pense no filho que mais lhe preocupa.

As perguntas constantes das paginas seguintes requerem que vocé escolha uma resposta que melhor
descreva 0s seus sentimentos. Se ndo houver uma resposta que descreva exatamente 0s seus
sentimentos, marque a resposta que mais se aproxime da descricdo de como vocé se sente. A SUA
PRIMEIRA REACAO A CADA QUESTAO DEVE CONSTITUIR SUA RESPOSTA.

Por favor, indigue o quanto vocé concorda ou discorda das afirmacdes seguintes, circulando o
nimero que melhor corresponde ao que vocé sente.

1 2 3 4 5
Concordo Concordo Né&o tenho certeza Discordo Discordo
completamente completamente
Exemplo :
Eu gosto de ir ao cinema 1 OZ 3 4 5

(se vocé, as vezes, gosta de ir ao cinema, vocé deve circular o nimero 2)
Form 6 - Copyrighted 1983
Pediatric Psychology Press
320 Terrel Rd. West

Charlottesville, Va. 22901



Anexo D - Escala de Resiliéncia de Connor e Davidson - CD- RISC

POR FAVOR COMFPLETE COM CANETA PRETA.

Connor-Davidson - Escala de Resiliéncia
(CD-RISC)

idade l:l:l esraoo envil O casadoja) (O separaso (@) O vidvoia) Dronocoin nimens D:I:I:I
O sotteirofa) O dvorcladoia)

Sexo
O masculing O caucaslana D aslatica
O femining Faga oU amgem émica O afnicana O outra

Por tvor indique 3 gue ponic CONCONT COM 35 SEQUINES SMrManles ENgUANID S& J0MCaMm 4 5ud readdade £ 3 51 neske dRimo mis. Se siguma
gestas stuapbes ndc OCOMEL MECaTEMmEnts, FESEONGE Ot S00M0G COM O qUE DENSS QUE i2via SEntio [as0 Mvessem aonmidc.

raraments 3G WATBG iperalmerts

verdadeira wardaceira wardaceira
wardaceira

1 Eu sou capaz de me adaptar quando ocomem oo 01 02 o3 o4
mudangas.
2 Eu tenho pele menos uma relagdo proxima e oo 01 02 O3 O4

segura que me ajuda quando estou sob stress.

3 Quando ndo existem solugdes obvias para os a0 o1 02 03 04
meus problemas, por vezes o destino ou Deus
podem ajudar.
4 Eu consigo lidar com qualgquer coisa que a0 o1 02 03 o4
aconteca na minha vida.
5 s sucessos do passado dio-me confianga a0 o1 02 03 o4
para lidar com os nowves desafios e dificuldades.
& Eu tento wer as coisas com humor guando me fali] O 1 o2 03 04
deparo com problemas.
7 Ter de lidar com o stress toma-me mais forte. fali] O 1 o2 03 04
g Tenho tendéncia para recuperar rapidamente fali] o1 02 03 o4
depois de periodos com doenca, ferimentos ou
outras dificuldades.
9 Bem ou Mal, acredite que a maioria das coisas a0 o1 02 o3 o4
acontece por wma razio.
10 Eu dou o meu melhor independentemente dos fali] O 1 o2 03 04
resultados que possa vir 3 ter.
11 Eu acredito que posso atingir os meus a0 o1 02 03 o4

objectivos, mesmo gue existam obstaculos.

12 Mesmo quando a5 COISas parecem nao ter a0 01 032 03 o4
solugdo. eu ndo desisto.
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Anexo D - Escala de Resiliéncia de Connor e Davidson - CD- RISC 10- cont

rarameants AC vaTBE peralmenhs quacs:
ndo werdadaira TIPS
verdadeira | werdaceira | verdaceira | oo
13 Durante momentos de stress [ crise, eu sei fali] 01 032 o3 o4
onde procurar ajuda.
14 Sob pressdo, mantenho-me focadofa) & a a0 o1 02 03 04
pensar com clareza.
15 Eu prefiro liderar na reanlu-;.il:- de problemas, a0 O 1 o2 03 04
do que deixar que os outros tomem todas as
decisies.
16 Eu ndo sou faciiments desencorajadola) pelo aa O 1 o2 o3 04
MEUCESED.
17 Eu penso em mim como uma pessoa forte a0 a0 o1 02 03 04
dar com os desafios e dificuldades da vida.
1R Eu consigo tomar decisdes pouco populares ou 0 'a i o2 o3 al
dificeis com implicagdes para outras pessoas,
58 Necessarns.
19 Eu sou capaz de lidar com senfimentos a0 o1 02 o3 o4
desagradaveis ou dolorosos como a tristeza. o
medo & a rava.
20 Ao lidar com os problemas da vida, 3s vezes aa o1 o2 o3 O 4
temos que agir por impulso, =em clhar para o
[prorque.
24 Eu acredito fortements que a vida tem um o0 o1 o2 03 o4
sentido.
27 Eu sinto que a minha vida esta sob o meu [l O 1 o2 03 o4
controlo.
23 Eu gosto de desafios. 0 o1 o2 O
24 Eu trabalho para atingir os meus objectivos [l O 1 o2 03 o4
ndependentemente dos cbstaculos que
encontra pelo caminho.
25 Eu orgulho-me dos sucessos que alcango. a0 ‘ol o2 o3 O o4
Todos os dinsibos reserdados. Nenhuma parie deste documento pode ser reprodurida ou rans=itida 9= nenhuma forma, U por Quakgquesr meio,
siecirinico ou mecanion, Inciindo fofocopla, U por quaiguer sisiEma de armazEnamento od recuperacio de informaciic, sem premissio por
escrito de DrDavidson: Box 3812, Duke University Medical Cenber. Durfarm NC 27710: e-mait david0 1 @mc duke.adu.
Copyright € 2001, 2003, 2007 by Katrym M. Connor, MO, Pag. 2ge2 2505-2008
and Jonatan FLT. Davidzon, M.D.
Traduglo Fara, JA. = Fibeiro, WM. 2005
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Apéndice ATermo de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE

Projeto: Saude de familias com criancas com paralisia cerebral: uma investigacdo da rede de

apoio, do estresse familiar, resiliéncia e relagcdes coparentais.

Esclarecimentos da Pesquisa:

O presente projeto tem por objetivo geral investigar a satde de familias com criangas com
paralisia cerebral sobre os pardmetros do estresse familiar, da resiliéncia, da rede de apoio e relagdes
coparentais.A sua participacdo permitira a coleta de informag6es sobre opinifes e percepcdes, porém
ndo acarretardo prejuizos minimos a vocé, posto que as identidades ndo serdo reveladas, estando vocé
livre para colaborar ou ndo. A pesquisa esta sendo desenvolvida pelas doutorandas em Teoria
Pesquisa do comportamento Priscilla Bellard, Tatiana Afonso, Katiane Cunha e Mayara Sideaux,
Viviam Freire, pelas mestrandas Edmeire Tavernard e Cybelle Floréncio, e pelos académicos em
Psicologia e bolsistas de iniciacao cientifica VVagner Cardoso, Carolina Moraes, Irlana Franca e

Jéssica Modinne, sob orientagdo da professora Dr? Simone Souza da Costa Silva.

Pesquisador/a Ass. da Of, ented ;g
/ —
E-mail: E-mail: symon.ufpé@gmail.com
Fone: Fone: 8809-8179
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro que li as informacdes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente
esclarecido(a) sobre o conteldo da mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que,

por minha livre vontade, aceito participar da pesquisa cooperando com a coleta de informagdes.

Belém, / /

Assinatura do participante
Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satde da Universidade Federal do Para (CEP-CCS/UFPA)
Complexo de Sala de Aula/CCS — Sala 14 — Campus Universitario, no. 1,Guama, CEP: 66.075-110 — Belém, Para.

Tel/Fax: 3201-8028, E-mail: cepccs@ufpa.br
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Apéndice Blnventario Séciodemogréafico- 1ISD

Universidade Federal do Para
Programa de Pés Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
Laboratério de Ecologia do Desenvolvimento

INVENTARIO BIOSOCIODEMOGRAFICO

*SOMENTE APLICAR COM O CUIDADOR PRINCIPAL DA CRIANCA

I.  INFORMACOES SOBRE O ATENDIMENTO
1. Aplicador: Data / /
2. Questionario respondido por: (1) mée (2 ) pai ( 3) responsavel () Materno  (

) Paterno
Ano de inicio do atendimento na instituicao:
4. Frequéncia de atendimento por semana:
Contato

II.  COMPOSICAO FAMILIAR ESTENDIDA DA CRIANCA (INCLUI-SE SOMENTE
PAI, MAE E IRMAOS MESMO NAO MORANDO NA CASA)

Ne Nome Idade | Género | Grau de parentesco Coabita

1 S N
2 S N
3 S N
4 S N
5 S N
6 S N
7 S N

Vocé tem algum familiar que mora no mesmo bairro? () Sim. Quem? ()

Néo




CUIDADORES PRINCIPAIS
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Cuidador Principal 1

Nome:
E cuidador de outra pessoa com alguma necessidade? () Sim
Qual? ()Ndo Vinculo:

Situacdo civil: (1) casado (2) desquitado ou separado judicialmente (3) divorciado
(4) viuvo (5) solteiro (6) Unido estavel

Escolaridade: (1) sem instrugdo (2) fundamental incompleto (3) fundamental
completo (4) Médio incompleto (5) médio completo (6) superior incompleto (7)

superior completo

Ocupacao/local:
Religido: Etnia auto relatada: Naturalidade
(estado): cidade onde mora:

V.

CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS
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Cuidador Principal Il

Nome:

Grau de parentesco relatado: Idade:

E cuidador de outra pessoa com alguma necessidade especial? ( ) Sim

Qual? () Nao

Situacao civil: (1) casado (2) desquitado ou separado judicialmente (3) divorciado
(4) viuvo (5) solteiro (6) Unido estavel

Escolaridade: (1) sem instrucdo (2) fundamental incompleto (3) fundamental
completo (4) Médio incompleto (5) médio completo (6) superior incompleto (7)
superior completo

Ocupacao/local:

Religido: Etnia auto relatada: Naturalidade (estado):

Cidade onde mora:

V.

Dados sociodemograficos
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1. Moradia: (1) Casa prépria. Como adquiriu? (2) casa alugada (3) casa cedida
(4) outros:
2. Tipo de construcdo: (1) Alvenaria (2) Madeira (3)Barro (4)Mista  (5) Material

reaproveitado (6) Outros

3. Tipo de piso: (1) madeira (2) lajota (3) cimento (4) barro/terra

4. N2 de comodos: Quais:

5. Tem banheiro interno? (1) sim (2) ndo

6. Equipamentos e mdveis: (1)Geladeira (2)Televisdao (3)Radio (4)Telefone fixo
(5)Telefonecelular(s)Microcomputador (7) Microcomputador com acesso a internet (8)
Motocicleta para uso particular (9) automovel para uso particular

7. Caracteristicas da rua: (1) asfalto (2) terra batida (3) paralelepipedo

8. No trecho da sua rua que a crianca transita tem calgada? (1) Sim. ( ) N&o. E regular? (
)S (N)

9. Veiculo utilizado para transportar a crianca: (1) coletivo (2) motocicleta (3) carro (4)

bicicleta (5)van (6) barco (7) Outros.:

10. Quem custeia o transporte do seu filho? (1) familia nuclear (2) Parentes (3) Amigos
(4) Programas assistenciais
11. Energia elétrica: (1) sim (2 ) ndo

12. Abastecimento de agua: (1) rede geral (2 ) pogo artesiano (3 ) pogo (4)

rio/nascente

13. A Agua recebe algum tipo de tratamento? (1 )Sim. Qual? (2)
Nao

14. Ha coleta de lixo domiciliar: ( ) Sim ( ) Nao

15. Destino do esgoto domiciliar: ( JRede Publica ( ) Céu aberto () Fossa

16. Renda Familiar Mensal: ( ) sem rendimento () até 1 salario minimo ( ) mais de 1 a 2
salarios minimos ( ) mais de 2 a 3 saldrios minimos () mais de 3 a 5 salarios minimos ()
mais de 5 a 10 saldrios minimos () mais de 10 a 20 salarios minimos ( ) mais de 20 salarios
minimos

17. Beneficidria de algum programa do governo? ( ) Sim  ( ) Nao. Se sim,

quais?

19. Equipamentos comunitarios préximos da residéncia: (1) Escola (2) Posto de satide (3)
Quadra de esportes ( 4) Clube (5) Centro Comunitario (6 ) Praga (7 ) Igreja (8) Posto

policial (9) Outros

VI. DADOS DA CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL
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Identificagao

1. Nome: Peso:

2. Posicdo na prole: (1) 12 (2) 22 (3) 32 (4) 4°

3. Tipo de familia: (1) casal sem filhos (2) casal com filhos (3) mulher sem conjuge com filhos (4) familia
recombinada (5) familia extensa

4. Problemas de saude associados? (1) Sim (2) Nao Qual?

5. Recebe atendimento multiprofissional em outra institui¢do? ( ) Sim Qual? ( ) Nao
6. Plano de satide complementar: (1) Sim Qual? (2) Nao

Historico dos pais da crianga

7. Tempo de unido dos pais quando a crianc¢a nasceu:

8. Houve separagdo? () Sim. Queidade a crianca tinha? () Néo

9. Se houve separagido, mantém contato com os pais? () Sim. Frequéncia? ( ) Nao
10. Tem outro filho(a) com alteracdes de desenvolvimento? (1) sim (2) ndo

11. Qual?

Diagnéstico

12. GMFCS:(1)Nivel  (2) Nivelll  (3) Nivel lll (4) Nivel IV (5) Nivel V

13. Que profissional suspeitou que o seu filho pudesse ter paralisiacerebral?

14. Que idade a crianca tinha quando diagnosticada: () 0 a 12 meses () 13 a 24 meses () 25 a 36 meses() 37 a48
meses

15. Quem recebeu a noticia:

16. Ap6s o diagnéstico quanto tempo levou para iniciar o primeiro atendimento especializado:

17. Quais profissionais fizeram os primeiros atendimentos:

18. Que profissionais realizam ) atendimento atualmente (registrar frequéncia):

19. Causa da paralisia: (1) pré-natal. O que ocorreu:

(2) perinatal. O que ocorreu:

(3) pés-natal. O que ocorreu:

(4) nio sei

Escolaridade

20. Frequenta a escola: (1) Sim (2) Nao
21. Tipo de escola frequentada: (1) publica (2) privada

22. Série: (1) Educagdo infantil (2 ) Ensino fundamental I ( 3) Ensino Fundamental II (4 ) Ensino Médio ( 5)
23. Participa do AEE: (1) Sim (2) Néo, porque?

24. A escola apresenta adaptacdo a locomogao da crianga? () Sim. Qual? ( ) Nao
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Apéndice C Roteiro de questdes do Grupo Focal

Apéndice C ROTEIRO DE PERGUNTAS DO GRUPO FOCAL

Sua vida é boa ?

Quando vocé pensa que a sua vida poderia ser melhor, como seria?
Quando vocé pensa que sua vida poderia ser pior, como seria?

Quem ¢ seu filho?

O que significa pra vocé ter um filho deficiente em sua familia?

O que voceé pensa sobre as dificuldades que vocé enfrenta no seu dia a dia?
Qual seu maior sonho ?

Vocé acredita na possibilidade de realiza-10?

Na maior parte do tempo vocé usa mais emocao (coracdo) ou razao?
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